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Introduktion

Af Birgit Kirkebcek

Dette temanummer om deve handler i et udefra-perspektiv om for-
holdet mellem natur og kultur. Er devhed alene at betragte som en
medicinsk foreteelse — en biologisk — méske arvelig defekt, som der
skal kompenseres for? Eller er dev det, vi kalder mennesker, som
betjener sig af et andet sprog end det verbale, og som udvikler en

anden kultur end de verbalt sprogliges?

Temanummerets Udefra-perspektiv prasenteres af Palle Vestberg,

Oddvar Hjulstad, Eva Simonsen og Inger Riis Laursen.

Cand. psyk. Palle Vestberg var gennem mange ar ansat indenfor
doveomradet: Pa Statens Skole for Sveert Tunghere (1961-1970),
Statens Kostskole for Dave (1970-1979) og som forstander pd Dave-
skolen pa Kastelsvej (1980-1985). 1 1987-1988 var han pa Gallaudet
University, arbejdede herefter i Center for Deve 1991-2003, og har
nu selvstaendig virksomhed som psykolog. Palle Vestberg er redak-
tor af “Smaskrifter om Dagvhed og Herelse”. Han skriver i sin artikel
om forholdet for danske deve bern i perioden 1961-2001. Palle
Vestberg ser 1960erne som en brydningstid, hvor fortalere og mod-
standere af tegnsprog diskuterede med hinanden. 1970erne indebar
en rencessance for tegnsproget, som nu nasten fortreengte talemeto-
den. Totalkommunikation blev kodeordet. Dgve bern blev undervist
bade i dansk og i tegnsprog. I 1980erne reformeredes undervisning-
ens organisering. Der blev tenkt i integrering. Men der kom ogsa

rapporter om ensomhed, nér integrerede bern manglede samtale-



partnere, som kunne tegnsprog pa tilstraekkelig hejt niveau. 1990-
erne var en revolutionstid, hvor tegnsproget fik en central plads gen-
nem deves egne kampe for deres sprog. Deves kultur kom 1 fokus.
Der kom en bekendtgerelse i 1991, som gav deve bern ret til at bli-
ve undervist pa deres modersmal — tegnsproget. Talesprogets plads
blev nedprioriteret, men blev senere opprioriteret igen med den
begyndende indfarelse af cocleaimplantat.

Spec.paed Oddvar Hjulstad er doktorgradsstipendiat ved Institutt
for Spesialpedagogikk, Universitetet i Oslo. Han skriver i sin artikel
om de to diametralt modsatte positioner, som henholdsvis handicap-
diskursen og kulturdiskursen indtager. Artiklen har fokus pa de iden-
titetsforskydninger, der sker, nar de to perspektiver diskuterer med
hinanden. Handicapdiskursen fokuserer pa kompensation, hvor kul-
turdiskursen fokuserer pa identifikation. Oddvar Hjulstad fremhee-
ver, at devhed altid har veret udskilt som en forskel i menneskehe-
dens historie, men at den er blevet behandlet og forstaet pA mange
forskellige méader. Verden far mening gennem sproglige/diskursive
og sociokulturelle processer og praksisser, skriver Hjulstad, og han
fremhaever, at hans tekst skal leeses som et forseg pa at lesrive for-
staelsen af devhed fra den essentialistiske tvangstanke, den ofte har
veeret forbundet med. Hvor handicapdiskursen fokuserer pé retten til
at fa “normale” ydelser, fokuserer kulturdebatten ifelge Hjulstad pé
retten til at vaere anderledes. Han pointerer, at i kampen for at beva-
re deveskolerne forenes de to perspektiver, men ud fra meget for-
skellige forudsaetninger og grundholdninger.

Dr. scient. Eva Simonsen er forsker og netop nu ansat i et forsk-
ningsprojekt om de norske “tyskerbern”. Hun er tidligere forstander
pé Skadalen — en skole for deve bern i naerheden af Oslo og har sta-
dig en forskningstilknytning til stedet, der nu fungerer som viden-
scenter. Hendes artikel placerer diskussionen om cocleaimplantat i et
historisk perspektiv og treekker den voldsomme diskussion om

behandlingen op. Er der med denne behandling tale om et “folke-



mord” i relation til kulturdiskursen — eller er der tale om en medi-
cinsk behandling, som det vil vaere en forsommelse og uetisk at
afsla? Eva Simonsen fremhaver, at nar diskussionen om cocleaim-
plantat bliver sa hard, er det ikke pa grund af selve operationen men
pa grund af, at behandlingen efter operationen opfattes som et anslag
mod tegnsproget og dermed mod daves identitet. Fortalere for cocle-
aimplantat ser tegnsprog som en protese for deve, hvor modstander-
ne ser tegnsprog som deres sprog. Cocleaimplantat ses ogsa som en
teknologi brugt til eller mod deve, som fojer sig ind i en lang rakke
af tidligere brugte teknologier, hvoraf en del var smertefulde og uden
virkning. Diskussionen om oralisme genopvakkes, og oralisme far
for modstanderne af cocleaimplantat samme betydning og klang
som sexisme og racisme. Eva Simonsen ender med at pointerer, at de
fleste foraeldre vaelger en tredje vej mellem de to stridende opfat-
telser: De lader barnet operere, hvis operationen kan lette kommuni-
kationen i familien. Det vigtigste for dem er familiefellesskabet. De
gor deres valg pa trods af de tre Uer: Uenighed mellem professio-
nerne, usikkerhed hos professionerne og uforudsigeligheden om-
kring barnets udvikling.

Afdede Inger Riis Laursen arbejdede i mange ar som tolk og pro-
ducent af TV udsendelser for deve i Danmark. Hendes smukke dig-
te taler for sig selv. Digtet “@jnene” taler om oplevet undertrykkelse,
had og frigerelse. Dette digt fojer sig klart ind i de tidligere navnte

teksters problematik.

Indefra-perspektivet repraesenteres af Kjeld Steffensen, Bo Ander-

sen og Erling Frederiksen.

Kjeld Steffensen er fodt dev. Han har géet i skole p& Dgveskolen pa
Kastelsvej. Senere blev han uddannet klejnsmed. Han har arbejdet
som klejnsmed, som reparater og opstiller. Kjeld Frederiksen er i

dag meget engageret i aktivitetscentret i Brohusgade, som er for



deve pensionister. Han har desuden undervist pd Dgves Daghejskole
— bade i daves historie og i Kabenhavns historie. Her i denne artikel
forteeller Kjeld Steffensen om sine barndomserindringer fra Skolen
pé Kastelsvej. Han forteller om det chok og den sorg, det var at kom-
me hjemmefra som femarig, men ogsé at han fandt kammerater der,
som han har haft forbindelse med livet igennem. Han forteller,
hvordan familien blev oplert i tegnsprog og om et varmt og tet fami-
liesammenhold. Men ogsa om sit eget oprer skriver han: Det ikke at
ville baere armbind, det ikke at ville have serlig markning pa cyklen.
“Jeg ville vaere Kjeld uden handicapskilt”, skriver han. Familiens
begyndende indflydelse pa behandlingen stir frem som et centralt
tema i artiklen.

Bo Andersson var dramaturg ved TV- teatret i Sverige, da han i
1976 blev ramt af en hjernehindebetaendelse, som gjorde ham dev.
Dermed begyndte den rejse med devheden, han selv kalder en dan-
nelsesrejse — den rejse, der handler om at “vaere dev pé heltid”, som
han udtrykker det. Da Bo Andersson blev dev, begyndte han at skri-
ve dagbog — noget han ellers aldrig havde gjort. Det blev starten pa
en rekke bogudgivelser de kommende ar — nogle omhandlende fak-
tuelle forhold, andre mere fiktive, men alle kredsende om devhed
som fenomen. Bo Andersson oplevede en stor sult efter information
om dovhed — ikke alene nutidig og medicinsk, men nok sa meget
kulturelt og handicaphistorisk. Tilknytningen til handicaphistorisk
interesserede forskere og praktikere i Sverige har vaeret meget betyd-
ningsfuldt for ham. Bo Andersson pointerer, at man som voksendev
har haft lang tid til at tilegne sig de fordomme, som alle andre men-
nesker ogsa har, og at man maske har svarere ved at slippe dem, nar
man selv bliver ramt. Han har leert sig at skelne mellem fordomme
og uvidenhed, og han har lert at sette pris pa handicapvitser, da de
ofte tager parti mod fordomme. Dgvheden blev for Bo Andersson
efterhdnden en tilverelsesform, han ikke leengere ser som ulykke.

Derimod er den vedvarende tinnitus, som er fulgt med hans sygdom,



et stort problem, som til tider er nasten uberligt. En ting er ikke at
kunne here — noget helt andet ikke at kunne undga at here, som han
udtrykker det. Tinnitusproblemet satte Bo Andersson tidligt ord pa.
Det viste sig, at mange havde det som han, men havde veret tilbage-
holdende med at melde ud om, at man herte ting, “som ikke var der”,
da man var bange for at blive opfattet som sar eller begyndende
“gal”. Bo Andersson ser det (med et citat af den engelske forfatter
David Wright) som et dilemma, at man ikke kan f& horelsen tilbage
uden at miste devheden.

Erling Frederiksen er pensionist og har haft den skabne at have
veret fejlplaceret under andssvageforsorg en stor del af sit liv. [ dag
er han tilknyttet distriktspsykiatrien. Erlings historie er et eksempel
pé, at hvis du i 1940erne og -50erne forst var bedemt til at veere dnds-
svag, s& stoppede alle andre undersegelser. Vi skal langt op i
1960erne, for der s& smét blev foranstaltet here- og synsunderse-
gelser pa de danske dndssvageanstalter. Erling var tungher og havde
nedsat syn samt talebesvar — alle tre dele blev, da han var barn,
opfattet som udviklingsproblemer frem for specifikke sanseproble-

mer.

Tredje afdeling af dette temanummer, har vi kaldt Musealt tzenkt.
Den omfatter to artikler af henholdsvis Hanna Mellemsether og
Edith Mandrup Renn samt en kort omtale af Degvehistorisk Studie-

samling.

Hanna Mellemsether er museumsleder pé Trendelag Folkemuseum
i Trondheim. I 2002 fik museet et nationalt ansvar for at opbygge et
museum for deves historie og kultur. Det beted dels en overtagelse
af samlinger fra en privat stiftelse, dels overvejelser over hvordan
det nye museum skulle udvikles. Mellemsether giver en historisk
gennemgang af norsk devehistorie og pointerer den taette relation til

dansk devehistorie og det skiftende syn pa henholdsvis tegn- og tale-



metoden. Museet teenkes indrettet i det, der tidligere var Trondheim
Offentlige Doveskole — Radbygget — hvor der bade skal vere kul-
turhus og samlingssted for deve samt cafe, netcafe, biblioteksfunk-
tioner m.v. Det patenkes at opbygge et nationalt arkiv for devehis-
torie. Man vil oprette netportal og netudstilling, og man vil som
noget helt centralt indsamle erindringer fra @ldre deve mennesker,
inden det er for sent. Hanna Mellemsether bererer ogsa problemet
med at overtage tidligere private samlinger og professionalisere
dem. Hun pointerer, at det er museets ansvar at varetage en minori-
tetskulturs interesser, men ogsa at brede temaerne ud til at omfatte
kulturmeder og minoritetsgruppers problemer generelt.

Edith Mandrup Ronn er etnolog og Ph.d., tidligere ansat p4 Kaben-
havns universitet, nu pensionist og freelance. Hun fremlaegger i artik-
len to undersogelser af handicaphistoriske samlinger i Danmark — en
i regi af de psykiatriske hospitaler og en i regi af den tidligere sar-
forsorgs institutioner. Hun ser de to typer af samlinger som meget for-
skellige bade i tilgang og 1 udvikling. Pa de psykiatriske hospitaler er
det ofte leegerne, som har veeret initiativtagere, og det har typisk veeret
lettere at skaffe lokaler og midler, end det har vaeret pa seerforsorgens
tidligere institutioner. Fokus er pa de psykiatriske hospitalers sam-
linger rettet mod psykiatri- og diagnosehistorie samt mod sindssyges
kunst. Pa de tidligere saerforsorgsinstitutioner — is@r de der har veret
tilknyttet andssvageforsorgen — er det vaerkstedsledere og andet per-
sonale, som har skabt samlingerne, efter at de store totalinstitutioner
begyndte at blive nedlagt fra 1970erne og frem. Her er pengene typisk
fa og smé og samlingerne stedse truet af lukning. Til forskel fra sam-
lingerne pd de psykiatriske hospitaler er tingene ikke registreret.
Viden om samlingerne og genstandene findes i de &ldre medarbejde-
res hoveder. Dette gor det meget nadvendigt at sikre en registrering,
inden det er for sent, og de indsamlede genstande ender som “ragelse”

uden eksakt beskrivelse og registrering.
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Udefra set






Tilbageblik 1961-2001:
Undervisning af bern med heretab

Af Palle Vestberg!

Da jeg begyndte som leerer ved Statens Skole for dove og sveert tung-
hore born i Randersgade i november 1961, sagde man du og efter-
navn til jeevnaldrende kolleger, men De til celdre kolleger. Jeg husker
det overraskede mig, at bornene pa Randersgade sagde du til lcerer-
ne. Jeg kom fra folkeskolen, hvor eleverne sagde De til lcererne.

I dag er alle dus med alle. Ogsd pd andre omrdder er meget cend-
ret, og i denne artikel forteeller jeg om noget af det, der er sket de sid-

ste 40 ar i dove og horehcemmede borns skoleverden.

Daveloven af 1950 havde indfert den moderne audiologi i Danmark.
I Arhus, Odense og Kebenhavn blev der oprettet horecentraler, som
udleverede hereapparater til alle, som man mente kunne have gavn
af dem. Den tidlige indsats over for smabern med heretab blev styr-
ket ved oprettelse af Barnekliniken i Kabenhavn og ved etablering
af padagogisk vejledning af foraeldre til deve og herechemmede
smabern ved doveskolerne i Alborg og Fredericia.

Undervisning og skolegang for deve og sveart tunghere elever
omorganiseredes ved en opdeling af landet i tre distrikter, og skoler-
ne i Fredericia, Kebenhavn og Alborg udbyggedes med audiologiske
laboratorier. Frk. Testrups private deveskole i Kronprinsessegade
blev nedlagt, mens Fru Kampps private skole for svart tunghere og
devblevne barn 1956 flyttede ind i nye bygninger i Randersgade

som Statens Skole for Svart Tunghere Born.

13



1960’erne: BRYDNINGSTIDER

Nye skolebygninger i Alborg og pd Kastelsvej. Nyt kollegium i Ny-

borg. Doveskole i Thorshavn pd Feeroerne.

En dansk develarer skrev i en artikel i Nordisk Tidskrift for Dov-
undervisningen (1956), at “tegnsprog hemmer udviklingen af nor-
malsproget”. Denne artikel handler bl.a. om de holdnings-@ndringer
til tegnsprog, som er sket siden. Allerede dengang var dog langt fra
alle enige. De allerfleste laerere ved skolerne i Fredericia, pa Kastels-
vej og i Nyborg anerkendte, at brug af tegn var en nedvendighed i
deveskolernes undervisning. Randersgade og Alborg var ene om at
holde den orale fane hgjt. P4 begge skoler var der dog enkelte lere-
re, som brugte tegn. Det gjorde bernene ogsa, i hvert fald i frikvar-
tererne. P4 tegninger af den nye Alborgskole var der planlagt to sko-
legérde, én for tunghere barn, og én for deve bern. Den ny skole blev

indviet i 1961, men med faelles skolegard for alle bernene.

Dgaveskolernes undervisning

I Alborg og Randersgade foregik undervisningen ved, at larerne
brugte et aflesevenligt talesprog med enkel satningsbygning og
steerkt begranset ordforrdd, som indlertes gennem dramatisering og
brug af mange billeder samt med stotte af skriftsprog. P& de andre
daveskoler brugtes tegn som stette for undervisningen, bade i dansk
og i andre fag. P4 Kastelsvej havde forstanderen udlovet en penge-
preemie til den klasse, som kunne gennemfere en undervisningstime
uden tegnsprog. Preemien blev aldrig indlest. Kastelsvej, som indtil
daveloven af 1950 var forskole for deve og svert herechaemmede
bern fra hele landet, blev nu distriktsskole for deve bern est for
Storebzlt, og skolen blev udvidet med en ny hvid skolebygning, som
blev taget i brug 1968.

14



I folkeskolen var undervisningen praget af det stof, som fandtes i
skoleboggerne. I specialskolen tog man udgangspunkt i bernenes op-
levelser. Mélet var at lere eleverne det danske sprog. Mundaflees-
ning og taleopfattelse var feerdigheder, som man sggte at opbygge
ved, at leereren i klassen styrede en samtale om det, man i faellesskab
var optaget af. Et vigtigt undervisningsmateriale i begynderunder-
visningen var dagbogstekster om elevernes oplevelser (sddan var det
for evrigt ogsa i Castbergs tid).

Pé alle skolerne lagde man stor vaegt pé at udnytte elevernes hore-
rester. Der var audiologiske afdelinger, som sergede for, at elevernes
herelse blev mélt og kontrolleret, og de individuelle hereapparater
blev checket hver uge. Man lagde megen vagt pa, at alle elever fik
gvelser i heretreening og mundaflaesning. Skoledagen startede med,
at lereren kontrollerede batterierne i elevernes hereapparater. Un-
dervisning i artikulation var individuel og foregik bl.a. ved brug af
kraftig lydforsterker og apparater, som kunne visualisere talelyde,
som eleven ikke kunne here, f.eks. en s-indikator, hvor en lampe lys-

te, nir mikrofonen opfangede en s-lyd.

Nyborgskolen havde tidligere varet skole for svart tunghere bern.
Deoveloven af 1950 tildelte ikke Nyborgskolen et skoledistrikt, og til-
gangen af skolebegyndere til Nyborg opherte. Skolen omdannedes
til fortseettelsesskole for deve og svart tunghere unge fra hele lan-
det, og 1 1962 tog man en ny kollegiebygning i brug. En overlaege
ved en herecentral var modstander af en skole for unge deve. Han
sagde til foreldrene: “Jeg kan ikke rade jer til at sende jeres bern til
en efterskole, hvor de to ken undervises sammen”. Han mente, at
unge dove ikke burde fristes til at f bern med hinanden pa grund af
risikoen for, at der skulle fades flere deve bern. Der var ikke mange,
som fulgte overlegens rdd. Efterskolen blev en stor succes. Eks-
perter i arvelighed péviste forgvrigt, at overleegens argument var for-
kert.
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Integration

Folkeskoleloven af 1958 fastslog, at der skulle indrettes undervis-
ningstilbud med s@rundervisning af handicappede elever. Fergerne
fik sin egen specialskole, og i perioden indtil 1970 oprettes (i
Danmark, B.K.) 11 centre for specialundervisning jevnt fordelt i
landet. For elever med haretab oprettes hareklasser i de fleste af cen-
trene. I 1965 gik 240 bern med heretab i hereklasser i Folkeskolen,
heraf gik 62 tunghere elever pd Kebenhavns Kommunes skole i
Rysenstensgade. Doveskolerne i Alborg, Fredericia og Kebenhavn
havde tilsammen 320 elever, altsa gik 40% af eleverne i specialklas-
ser, 60% pa specialskoler. Den tidlige indsats over for familier med
sméabgrn med heretab, som bl.a. Bernekliniken i Kebenhavn stod
for, var medvirkende til, at nogle foraeldre insisterede pa, at folke-
skolen skulle tilbyde deres hereheemmede bern at komme i den loka-
le skole, sddan som loven sagde. I denne periode stiftedes Harehaem-
mede Berns Forzldreforening, som i starten isaer organiserede for-
&ldre, som fravalgte doveskoler og tegnsprog.

Der blev organiseret taxa- og minibustransport af fjerntboende
elever bade til centrene og til deveskolerne, sé eleverne kunne g i
specialskole, men blive boende hos foreldrene. Der var dog fortsat
et antal bern, som boede pé skolernes kostafdelinger eller i private
plejehjem, men alle eleverne (bortset fra bern fra Grenland) kom nu

hjem hver weekend og i alle skoleferier.

Brydningstider

Tresserne var en brydningstid for meninger om tegnsprog og om
integration. Ved Dovelarerforeningens Landsmede 1966 rejste en
norsk psykiater debat ved et frontalangreb pa deveskolernes mang-
lende accept af elevernes behov for tegnsprog. I Danmark var der
ogsa interesse for tegnsprog blandt mennesker uden for deveskoler-

ne, og i 1967 antog Kebenhavns Universitet en magisterathandling
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om Dansk Dove-Tegnsprog. 1963 startede Dgvefilm produktionen af
tegnsprogede film for voksne deve, en produktion som efterhdnden
ogsé fik stor betydning for deve bern.

Folketinget vedtog i maj 1969, at folkeskolen skulle udbygges, s&
ogsa elever med heretab kunne blive undervist i et almindeligt skole-
miljo, “séfremt foreeldrene ensker det og kan patage sig omsorgen i
hjemmet”. Ved dovelarernes landsmede i november 1969 var et af de
varme debatemner integration af hereheemmede elever i folkeskolen.

Organisatorisk var deveskolerne statsskoler og som en del af
Saerforsorgen underlagt Socialministeriet. Folkeskoler var kommu-
nale og underlagt Undervisningsministeriet. Privatskoler for deve og
herehemmede fandtes ikke laengere. Den sidste, Fru Bordings skole
i Vejle, blev underlagt Fredericiaskoleni 1957, 0g 11971 overgik den

til Vejle amts center for specialundervisning.

1970’erne: “RENASSANCEN”

Nye skolebygninger i Fredericia og Alborg (dben-plan skole). Dove-

undervising i Sisimiut i Gronland.

En ny tid begynder

I august 1970 var der international develarerkongres i Stockholm.
Integration i almindelige skoler var et af hovedemnerne for mange af
dreftelserne. Ogsé tilhaengere og modstandere af tegnsprog var (som
ved alle develererkongresser) pa talerstolen. En af de danske delta-
gere bemarkede med overraskelse, at der fra USA deltog 50 deve
dovelerere, som fulgte kongressens forelaesninger ved hjeelp af tegn-
sprogstolke. En af de dove develarere talte i sit indleeg om “the total
approach”, og slagordet for denne periode blev total kommunika-

tion, et udtryk som en skole i Maryland lancerede som den forste.

17



Skolerne i Alborg og i Randersgade indferte “manuelle hjelpemid-
ler” i form af handalfabet og stettetegn. 1976 formulerer Alborgsko-
len sin version af total kommunikation som “tale ledsaget af tegn”.
Oralismen, den rene talemetode, eksisterede fortsat i udlandet. Her-
hjemme blev den hovedsagelig praktiseret i folkeskolens hereklas-
ser, hvor kun fa lerere forstod og brugte tegnsprog.

Teknisk udvikling skabte ogsd nye muligheder: Hereapparater
forbedredes og Cochlea implantater omtales forste gang som en
mulighed for deve bern. I sidste del af denne periode fik alle dove
(ogsa deve skolebarn) mulighed for at fa teksttelefon — eller skrive-
telefon, som man sagde dengang. En gruppe undervisere ved Kaben-
havns Universitet arbejdede pé at oprettede et audio-logopadisk stu-
dium, som skulle uddanne akademiske tale-herepaedagoger. Fra
1982 blev det ny studium en realitet.

Ogsa 1 Kongerigets udkant begyndte en ny tid. I 1978 oprettedes
en lille doveklasse med to elever i Sisimiut, s deve grenlandske
bern ikke leengere skulle rejse til Danmark for at fa undervisning,

men kunne forblive integrerede i deres narmiljo.

Ren&ssance

Brug af tegn fik en renaessance i skolernes undervisning, og tolkebe-
hovet agedes i takt med at flere og flere unge deve segte ind pa
videregdende uddannelser. Dgves Center for total kommunikation
oprettedes i 1973 af Degvefonden som en institution, der skulle for-
ske og undervise i deves tegnsprog. Tegnsprogsundervisning af for-
@ldre og ansatte @ndredes. Tidligere var det overvejende herende
leerere, som underviste i en kommunikationsform, der baserede sig
pa et reduceret talesprog, som man supplerede ved at bruge tegn for
negleordene. Nu underviste voksne deve herende i doves tegnsprog,
et lydlest visuelt sprog, der folger helt andre grammatiske regler end

talesprog.
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Horetab blev erkendt tidligere, bl.a. ved at Bernekliniken indfer-
te BOEL preven og underviste sundhedsplejersker i, hvordan man
allerede inden barnet fyldte ét &r kunne finde frem til bern, hvis
herelse burde underseges naermere. Den tidlige erkendelse af dev-
hed og tegnsprogsundervisning af foreldre medferte, at dove berns

sociale og sproglige udvikling accellererede.

Undervisningsresultater

I denne periode voksede interessen for at male det udbytte, som deve
bern fik af deres undervisning. I lebet af denne periode erkendte
man, at hereapparater og moderne deveundervisning ikke kunne
afskaffe deves kommunikationshandicap. Selv unge velfungerende
deve, som kunne klare realeksamen med fine resultater, havde brug
for tegnsprog i deres videre uddannelse.

Fra USA oplystes det, at kun 12% af deve elever fik lert at lese
og forsta s@tninger, 88% af unge deve kunne kun laese enkeltord. En
undersogelse 1 England viste, at kun 2% af unge deve kunne laese
helt svarende til jevnaldrende herende. I gennemsnit havde deve
unge i 16-ars alderen et laeseniveau som 7-drige herende. I
Kebenhavn viste en undersogelse tilsvarende resultater: kun undta-
gelsesvis lerte dove bern at l&se med god forstaelse.

Underspgelser af deve elevers evne til at opfatte tale og selv
udtrykke sig gennem tale blev malt og vurderet. Resultaterne var
skuffende, isaer for de mest deve elever, da kun fa lerte at beherske
tale, sa de kunne forsta andre og selv tale forstaeligt.

En undersogelse pd Kastelsvej (i 1976) af elevernes faerdigheder i
tegnsprog viste, at flertallet ikke beherskede voksne deves tegn-
sprog, men brugte en blandingskode, som var meget preget af pan-
tomime. Det medforte, at man dreftede at indfere undervisning i
tegnsprog som et selvstaendigt fag. Méske kunne deveundervisning

hente inspiration fra undervisning af herende indvandrerbern, som
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far storre udbytte af undervisningen, hvis de behersker deres mo-
dersmaél (serbisk, urdu osv.) godt. Bern med heretab ville méske fa
bedre skolemuligheder, hvis de fik “modersmalsundervisning” i

tegnsprog.

Kommunikationsformer

Forskellige kommunikationsmader blev defineret og dreftet. Der
skelnedes f.eks. mellem tegn til tale, tegndansk og tegnsprog. Hertil
kom héandalfabetstavning og mund-hand-systemet. USA var inspira-
tion for nyteenkning pa omradet, og her havde man konstrueret saer-
lige kommunikationsformer: Signing Exact English, Seeing Essen-
tial English og Cued Speech var nye former for Combined Commu-
nication, som supplerede ASL (American Sign Language), Rochester
(handalfabet) og den klassiske oralisme, som nu betegnet som oral/
aural undervisning.

I USA og Sverige fandtes lingvister, som forskede i tegnsprog, og
som blandede sig i debatten om deveskolens sprogundervisning.
Flere skoler i USA havde ansat lingvister, som var med til at plan-
leegge undervisningen. En af disse, Rhode Island skolen, udgav sko-
lens laeseplan som bog 1978. Den blev studeret med interesse af
dovelerere 1 hele Skandinavien. Anerkendelsen af voksne deves
tegnsprog som et sprog i lighed med alle andre medferte ved denne
periodes slutning, at der kunne formuleres nye forslag til, hvordan
dette matte medfere @ndringer af kommunikationen i skolerne. En
leerer formulerede spergsmalet: Forstar de deve bern det sprog, som
bruges i deveskolerne? Vi mé tage udgangspunkt i barnets primere
sprog og give deve bern “modersmalsundervisning” i tegnsprog.
Desuden skal de undervises i det, som er deres andetsprog, dansk.
To-sproget deveundervisning mi kunne give deve bern en bedre

skolegang.
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Integration

Folkeskolens undervisning af harehaemmede og deve elever udbyg-
gedes, og tegn vandt ogsa her indpas i undervisningen. Dgveskoler-
ne droftede deres muligheder i integrationens tjeneste, og mange
mente, at en integreret deveskole eller en tvillingeskole-ordning
kunne veare lgsningen. Den ny Fredericiaskole blev saledes bygget
pa en grund, hvor der var projekteret en folkeskole pa nabogrunden.
Den herende skole blev dog aldrig bygget.

Dgaveskolernes specialpeedagogiske erfaringer med deve og sveert
hereheemmede elever blev stillet til rAdighed for tilsvarende elever,
som var integreret i folkeskolens almindelige undervisning ved, at
Fredericiaskolen oprettede et bernehereinstitut (1975) og Kaeben-
havnerskolerne DPV, Den Pedagogiske Vejledning (1978).

Ved periodens slutning blev Statens skoler for deve og svert tung-
here administrativt overflyttet fra Socialstyrelsen til amtskommu-
nerne og dermed integreret som en del af folkeskolen under beteg-
nelsen “vidtgéende specialundervisning”. Dgveundervisning blev

ikke laengere anset for en social foranstaltning.

1980°erne: “REFORMATIONSTIDEN”

3 skoler for dove og tunghore i Kobenhavn legges sammen pd
Kastelsvej. Doveundervisning i U-lande. Studenteropror pa doves

universitet i USA. Castberggdrd fik status som doves hajskole.

En undersogelse i 1981 af fortsettelsesskolens elever i Nyborg vis-
te, at eleverne 1 gennemsnit leeste svarende til herende elever i fol-
keskolens 3. klasse. Kun 5% laste alderssvarende, og 30% af de
unge deve var reelt analfabeter. En undersegelse af nyborgelevernes
udbytte af deres hereapparater viste store forskelle pd eleverne

athaengigt af, hvor de havde géet i skole, men uafhengigt af hereta-
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bets storrelse. Elever fra folkeskolens normalklasser fik sterre
udbytte af hereapparaterne end elever (med sammenlignelige grader
af heretab) i specialklasser, og elever (med tilsvarende heretab) fra

deveskolerne scorede ringest.

Reformation

Der var saledes gode grunde til at drefte, hvordan undervisningen
kunne reformeres. Hvordan kunne eventuelle fordele ved folkesko-
len komme deve elever til gode? Ved @ndring af skolernes organisa-
tion eller ved eendringer af undervisningen? Skulle undervisningen
vaere mere maélrettet, f.eks. ved at skolerne udarbejdede konkrete
undervisningsplaner med dertil herende metodik efter Rhode Island
skolens model? Eller skulle undervisningssproget @ndres, s& dove
berns undervisning i dansk ikke baseredes pa en blandingskommu-
nikation som tegndansk, men pa deves tegnsprog? Leaerere og lin-

gvister var ikke enige, og det var leererne heller ikke indbyrdes.

To-sproget deveundervisning — Teori
1981 udkom Daves Tegnsprog — treek af dansk tegnsprogs gramma-
tik. En forfattertrojka bestdende af en develarer, en lingvist og en
centerchef skrev den forste bog om emnet siden 1910, hvor en dove-
preest havde udgivet Tegnsproget, dets Veesen og dets Grammatik.
Der er tradition for, at develarere har forskellig opfattelse af, hvor-
dan deve bern skal undervises. Der har ogsé veret tradition for, at
andre faggrupper udtalte sig om emnet. I denne periode kommer en
ny faggruppe for alvor pa banen: Lingvister med interesse for deve
berns undervisning. Ogsa lingvister har forskellig opfattelse af, hvad
der er de bedste vilkar for deve berns undervisning. Alle var enige
om, at deve bern lever i et kompliceret sprogmilje. Uenigheden gik

pa, hvordan man skulle tilretteleegge skolens sproglige miljoer, for at
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eleverne socialt og fagligt kunne realisere deres muligheder og bedst
muligt tilegne sig dansk. Skulle kommunikationen i klasseverelset

forega pa dansk med statte af tegn — eller pa tegnsprog?

To-sproget deveundervisning — Praksis

I Alborg, Fredericia og Randersgade satsede nogle lzrere pa at over-
fore Rhode-Island skolens ideer til skolernes undervisning i dansk
baseret pd en kommunikation pd dansk kombineret med “deves
meddelelsesmidler”, dvs. de elementer af tegnsprog, handalfabet og
mund-handsystem, som larerne beherskede. Malet var dansk, og
midlet var tegndansk.

I Kebenhavn tog en gruppe forzeldre til 9 deve bern i 1982 (175-
aret for deveskolens etablering i Danmark) initiativ til at bede Ka-
stelsvej om et undervisningsforleb, hvor bernene primert skulle
undervises i og pa deves tegnsprog, sé de skoletiden igennem kunne
& kundskabsformidling og socialt samvaer pd niveau med herende
born. Desuden eonskede foraeldrene, at bernene skulle undervises 1
dansk som deres andetsprog. Skolen tog imod udfordringen, og
leererne startede et udviklingsprojekt. Malet var tegnsprog og dansk,
og midlet var at undgd sammenblanding af de to sprog. Ved projek-
tets afslutning 10 ar senere konkluderedes bl.a.: At leere deve bern
dansk vil ogsé fremover vere problemfyldt, om end mindre vanske-

ligt end tidligere.

Integration

Pa smébernsomradet erkendte man, at en del deve bern ikke profite-
rede tilstreekkeligt af at veere i almindelige daginstitutioner. Brug af
stattepaedagog var ikke nok til at sikre alle en social integration med
herende bern. Derfor oprettedes i disse ar flere specialgrupper for

dove og herehaemmede bern i almindelige daginstitutioner, saledes
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at barnene ikke kun fik kvalificerede paedagoger, men ogsé lege-
kammerater, de kunne kommunikere med.

En undersogelse af trivslen blandt elever ved folkeskolens here-
klasser viste, at mange elever manglede jeevnbyrdigt socialt samspil,
ikke mindst i fritiden. Integrationsdreftelserne drejede sig i denne
periode bl.a. om, hvorvidt den traditionelle specialskole for deve
kunne tilferes fordele fra en almindelig herende folkeskole ved en
tvillingeskoleordning med to selvstandige skoler eller ved en admi-
nistrativ sammensmeltning i form af en specialklasseraekke, som det
kendtes fra hereklasserne i folkeskolens centre for specialundervis-
ning.

Kebenhavns kommune administrerede nu 3 specialskoler for
dove og herehemmede, de tidligere statsskoler pa Kastelsvej og
Randersgade samt horeklasserne ved den kommunale skole i Rysen-
stensgade for kebenhavnske elever med tale- og harevanskeligheder.
Et udvalg af medarbejdere ved de tre skoler enedes om et forslag om
en sammenforing af de tre skolers elever og lerere med henblik pé
etablering af en tvillingeskole for deve og hereheemmede. Sammen-
leegningen skete pa Kastelsvej 1 1986. Tvillingeskolen blev aldrig

realiseret.

Nye initiativer
Undervisning af deve bern 1 sdkaldte udviklingslande fangede inter-
esse 1 dette arti. Reprasentanter fra lande i Afrika og Asien deltog i
internationale kongresser, nogle kom pa studiebesgg i Danmark.
Danske develerere rejste ud og var med til at opbygge undervis-
ningen i fjerne lande. Den ggede indvandring i Danmark merkes
ogsa 1 deveskolerne, hvor et stigende antal elever kom fra hjem, der
havde et andet modersmal end dansk.

Et forsag pa at skabe et system, s& man kan nedskrive tegnsprog,

Sign Writing, blev afprevet i Kebenhavn. Et skriftligt tegnsprog vil-
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le bl.a. muliggare tegnsprogede beger og undervisningsmaterialer,
men systemet fik ingen generel udbredelse til dove bern.

Doves kursuscenter, Castberggard, i Urlev mellem Horsens og
Vejle, var startet af en rakke jyske deveforeninger og blev 1986 —
efter 13 ars virksomhed — anerkendt som hgjskole for deve.

I vore nabolande udvidedes deveskolernes officielle opgave til i
hejere grad end tidligere at yde konsulentbistand til initiativer uden
for skolerne, og de fik betegnelser som “resurscenter”, “kundskap-
scenter” eller “kompetansesenter”.

Skandinavien var et foregangsomrade med realiseringen af ideer-
ne om en to-sproget undervisning af deve. Forst i 1989 tog man pé
Gallaudet University i USA diskussionen om den praktiske anven-
delse af lingisternes forskningsresultater op til serigs debat. Det var
to ar efter, at Universitetet fik sin forste deve rektor, som kom til
efter et revolutionsagtigt studenteroprer, der blev ledet af fire unge
dove musketerer med opbakning fra deve overalt i USA. Tre af de

fire musketerer havde deve foraldre.

1990’erne: “REVOLUTIONSTIDEN”

Videnscenter for dovblevne, dove og horehcemmede og Videnscenter
for dovblindblevne oprettes i Kobenhavns Amt, Videnscenter for
dovblindfodte i Nordjyllands Amt.

Studenteropreret pa Gallaudet University banede vejen for, at deves
universitet i Washington DC fik sin ferste deve rektor, der som valg-
sprog havde: Deve kan alt, hvad herende kan — undtagen here. Dette

arti blev bl.a. en manifestation af, hvad deve kan.
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Doves tegnsprog

I denne periode far tegnsproget en afgerende central plads i under-
visningen af deve og herehe@mmede elever. Undervisningsministe-
riet udsender i 1991 Bekendtgorelse nr. 740 om faget tegnsprog i fol-
keskolen og en dertil herende undervisningsvejledning med vejle-
dende forslag til en leeseplan for faget. Bekendtgerelsen fastslér, at
folkeskolen skal tilbyde deve elever undervisning i og pé tegnsprog.
Bekendtgerelsen omtaler ogsa leererkvalifikationer i faget, og krave-
ne til develaereres uddannelse i tegnsprog oges. Bevillingerne til
leereruddannelse i tegnsprog oges dog ikke tilsvarende.

1 1991 udkom Leerebog i tegnsprogs grammatik og en doktoraf-
handling om tegnsprog: Space in Danish Sign Language, om tegn-
sprogets brug af det tredimentionale rum, dvs. om tegnenes lokalisa-
tion. For bern var det muligvis af starre betydning, at DR TV lavede
flere tegnsprogede udsendelser til bern, i 1997 endda en julekalen-

der for deve born med 24 afsnit.

Deaves kultur

Der var ogsé voksende interesse for andre omrader af deves kultur.
Flere og flere blev interesserede i devehistorie, og devehistorisk stu-
diesamling fik lov at brede sig i keelderen pd Kastelsvejskolen.
Nordiske deve havde allerede i mange ar holdt festivaler, hvor deves
kultur stod pé dagsordenen, og I USA afholdt man 1990 en tilsva-
rende international konference under navnet The Deaf Way. 1 1993
blev en magisterkonferens i sociologi (fra 1983) bearbejdet og udgi-
vet som undervisingsmateriale af Dgveskolernes Materialelabora-
torium: Doves Kultur. Tegnsprogstolkeuddannelsen havde tidligere
overvejende bestaet af kortere kurser, nu blev uddannelsen flerérig
og et anerkendt studium ved Handelshgjskolen, forst i Kebenhavn,

men siden ogsa i Arhus. KC fik ansvaret for uddannelsen.

26



Teknisk udvikling

Pa det tekniske omrade var det bl.a. multimedieteknikken som af-
provedes, f.eks. de muligheder som afspilning af videosekvenser
giver for at lave interaktive undervisningsprogrammer baseret pé
tegnsprog og skrift. Computerprogrammer til visualisering af talely-
de udvikles, men ellers nedprioriteres i denne periode talesprogets
plads i deveundervisningen til fordel for indlering af lesning og
skriftlig dansk baseret pa tegnsproglig kommunikation.

Flere og flere af de deve smabern, som ikke fik udbytte af hare-
apparater, fik tilbudt et cochlea implantat (CI). Man havde veret
tilbageholdende med operationen i Danmark, men erkendte nu, at CI
rent faktisk kunne hjelpe nogle deve bern til at opfatte lyde og tale-
sprog — og til selv at udvikle deres tale. Taleudvikling forudsatter, at
bernene er ssmmen med andre, voksne og bern, som taler. Oppriori-
tering af talesprog kom derfor ogsa pa dagsordenen i slutningen af

denne periode.

Undervisningsresultater

En svensk doktorathandling viste, at elever i deveskolerne i 1980’
erne tilegnede sig feerdigheder pa et hgjere niveau end i 1970’ erne.
Forfatteren mente, at det bl.a. dokumenterede tegnsprogets betyd-
ning.

I Danmark blev der foretaget en stikpreveundersegelse af danske
deveskolers undervisningsresultater i 1998. Den gennemfertes af
Videnscenter for devblevne, deve og herecheemmede, der var opret-
tet som ét af en halv snes videnscentre pa handicapomradet for at
sikre erfaringsopsamling og -formidling, efter at amterne havde over-
taget statens ansvar for omradet. Undersggelsen viste, at 16-arige
elever fra deveskolerne i gennemsnit laeste med en forstaelse, som
svarede til elever i folkeskolens 4. klasse. Det var en fremgang pa ét

ar i leesestandpunkt, ndr man sammenligner med Nyborgunderse-
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gelsen 17 &r tidligere, men som dengang matte man fortsat konklu-

dere, at flertallet af eleverne ikke opnéede tilfredsstillende resultater.

Integration
En af de diskussioner, som ogsa forekom i dette arti, var spergsma-
let om deve elever havde brug for specialundervisning, eller om de
var elever, som “blot” skulle undervises pa tegnsprog i folkeskolens
pensum. Konklusionen blev dog, at selv om det muligvis er sadan, at
nogle elever ikke har brug for leerere med uddannelse i specialpaeda-
gogik, er der mange elever, hvis situation er s& kompliceret, at spe-
cialpaedagogik er nedvendig, hvis de skal realisere deres muligheder.
En optelling af elever med heretab i 1996/97 viste, at af i alt 505
elever gik 300 i deveskolerne i Kebenhavn, Fredericia og Alborg,
205 elever gik i hereklasser i Odense, Herning, Esbjerg, Arhus,
Ballerup og Ringsted. 40% af eleverne gik i specialklasser og 60% i

specialskoler. Ngjagtig samme fordeling som 30 &r tidligere.

2001-erne: FREMTIDEN

Der er opnaet meget gennem de 40 ar: vores viden om tegnsprog er
oget, og holdningen til brugen af tegnsprog i undervisningen er &nd-
ret. Den teknologiske udvikling har medfert, at teksttelefoner og
SMS-beskeder pa mobiltelefoner gor det muligt for deve bern og
voksne nemt at komme i kontakt med hinanden og med den herende
verden. Dove og herecheemmede bern starter i skolen med et godt
sprogligt fundament. De forlader skolen med et velfungerende tegn-
sprog og udstyrede med viden og faerdigheder, som for nogles ved-
kommende kan méle sig med herendes. Unge deve mestrer det dan-
ske skriftsprog pa et langt mere kvalificeret plan end unge deve for

40 ar siden.
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Alligevel er der noget, som kan forbedres. Mange faktorer péavir-
ker elevers udbytte af undervisningen, og nogle af dem kan vi gore
noget ved. Vi har samlet erfaringer, som lover godt for den kom-
mende tid, hvis vi ger brug af dem. Der er muligheder for forbe-
dringer af de eksisterende tilbud, og man kan pege pa nogle af de for-
hold, som kan medvirke til yderligere at fremme undervisningsmees-

sig ligestilling for mennesker med haretab:

¢ Anerkendelse af foreldres behov for en kvalificeret uddannelse i
tegnsprog, etablering af uddannelsen og betaling af omkostning-
erne ved den nedvendige udvidelse af foreldreorlov.

¢ Anerkendelse af develareres behov for en kvalificerende tegn-
sprogsuddannelse og etablering af en uddannelse, som i omfang
og krav svarer til dem, der stilles til tegnsprogstolke eller til fol-
keskolelerere, som skal undervise i fremmedsprog.

e Uddannelse og ansattelse af flere deve develerere, sé disse kan
indga i et ligeligt forhold i deve barns undervisning.

e Produktion af tegnsprogede materialer til undervisning i alle fol-
keskolens fag.

e Forbedring af lerernes adgang til speciallereruddannelsen pé
Danmarks Padagogiske Universitet? og til audiologopaed-uddan-

nelsen pd Kebenhavns Universitet.

Hertil kommer s4, at vi allerede kan skimte udviklingen af TV-foner,
sd man kan tale tegnsprog i telefoner med videoudgang, og at vi kan
dremme om udvikling af naste generation af implantater og talepro-
cessorer, som kan give deve adgang til at tilegne sig tale- og sprog-

feerdigheder pa samme ubesvarede made som herende.
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Noter

1

30

Denne artikel har tidligere vearet trykt i “Smaskrifter om Devhed og
Horelse” Nr. 9, November 2001 og er venligt tilladt genoptrykt af
Palle Vestberg.

Denne uddannelse blev nedlagt i 2000, da Danmarks Larerhgjskole
blev nedlagt og DPU oprettet. Der er netop startet en ny uddannelse —
en masteruddannelse — i specialpedagogik pa DPU (redakterens op-

lysning).



Fra Handikap til kultur
Dgvhet som sosial konstruksjon

Av Oddvar Hjulstad

Varen 2002 gikk en nyhetssak i en rekke sterre aviser verden over.
Det var nyheten om lille Gauvin pé fire méneder som var “demt til &
vaere dov” 1 folge Dagbladets omtale (09.04.02). Bakgrunnen for
historien var at et dovt amerikansk lesbisk par hadde fétt et dovt barn
med viten og vilje ved at de hadde skaffet en dev seddonator til
befruktningen. Paret som begge jobbet som “mental health thera-
pist” (Washington Post 31.03.02), og hadde vart samboere i atte ar,
hadde fatt sitt enske avvist fra vanlige saedbanker. De tok derfor kon-
takt med en dov venn med kjent genetisk disposisjon for devhet, og
dermed kom deve Gauvin til denne verden. Det fortelles ogsa at
Gauvin har en liten herselsrest som han i folge “spesialister” ville
kunnet utnytte hvis han var blitt utstyrt med hereapparater, men for-
eldrene mente at det kunne vente til han selv kunne bestemme. Det
herer ogsd med til historien at paret har en dev datter pa fem ar fra
for, unnfanget pd samme mate, med samme far.

Foreldreparet handlinger har satt sinnene i kok hos mange. Kri-
tikken og fordemmelsen har veert sterk. Handlingene deres beskrives
blant annet som “umenneskelig” og “uetisk”. Selv avviser paret kri-
tikken med blant annet sammenligningene med at ogsa svarte men-
nesker ogsa ofte har et vanskeligere liv, men at ingen ville ha for-
demt valget av en svart donor. Ingen ville heller stilt spersmal ved
eventuelt valg av barnets kjonn, som visstnok er et tilbud ved ameri-
kanske saedbanker. Washington Post prever & sette parets argumen-

ter i en sammenheng og skriver:
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“...Since the 1980s, many members of the deaf community have been

galvanized by the idea that deafness is not a medical disability, but
a cultural identity. They call themselves Deaf, with a capital D, a
community whose defining and unifying quality is American Sign
Language (ASL), a fluent, sophisticated language that enables deaf
people to communicate fully, essentially liberating them- when they
are among signers- from one of the most disabling aspects of being
deaf...”

Heller ikke her hjemme er vi ukjent med sterke synspunkt og dia-
metrale posisjoner i forholdet til identitetsposisjonene kultur/handi-
kap og devhet. Viren 1998 nddde debatten om cochleaimplantat!
rikspressen i Norge. Det ble fra sentrale representanter i devesam-
funnet blant annet hevdet at deve barn var en del av en annen kultur
enn sine foreldre, altsd devekulturen. Dette gikk ikke upaaktet hen,
og ble mett av massiv fordemmelse fra den norske offentligheten
(Haualand 2002) Den kjente norske journalisten Peter Norman
Waage skrev i Dagbladet at dersom deve sa de hadde en kultur, mat-
te dette veere “... en av de ekstreme kulturrelativistene blant sosial-
antropologene pa Blindern (Dvs. Universitetet i Oslo, red.anm.)...”
som hadde innbilt dem dette (sitert fra Haualand 2002:4).

Hvorfor oppstéar denne striden og hvorfor er det i det hele tatt en
strid? Hvordan skal vi i det hele tatt forstad og handtere disse diame-
trale posisjonene? Vi gjenkjenner umiddelbart de tekstlige og posi-
sjonelle forbindelser pé tvers av det nasjonale, altsa skal vi ikke forst
og fremst se pé lokale og nasjonale kontekster. Vi skjonner ogsé at
disse tekstene pa sett og vis inngér i noen sterre tekster utenfor seg
selv, som ikke er umiddelbart synlige for oss, altsa skal vi ikke ned-
vendigvis vare sd opptatt av verken det lesbiske paret eller journa-
listen som personer heller. Noen vil kanskje angripe problemet ved
a prove 4 undersgke holdbarheten i de umiddelbart mest “frem-

mende” utsagnene i teksten, altsd det vi kan kalle kulturposisjonen,
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for pé en eller annen méte kunne sl& fast om utsagnene kan vare
“sanne” eller “riktige”, slik for eksempel journalisten Petter Norman
Waage gjor. Onsker man imidlertid & gd grundigere til verks i sin
undersgkelse enn hva journalisten gjor, vil man uunngaelig ogsa
maétte stille den andre posisjonen under lupen, for man antakeligvis
vil oppdage at en slik tilnaerming er et feilspor.

Sé& hvordan skal man sa ga fram for & forstd hva som foregar?
Hvilke analytiske redskaper kan hjelpe oss? Slik jeg ser det kan vi
statte oss til perspektiver som blant annet er videreutviklet innenfor
mye av den senere handikaphistoriske forskningen, hvor man blant
annet studerer hvordan fortolkningene av handikap endrer seg over
tid, og hvordan praksiser og inngrep utvikles og endres. Man finner
at det ikke er oppdagelsen av “nye” og “bedre” behandlingsformer
og praksiser som driver denne utviklingen, men at ethvert vitensre-
gime er en historisk og kulturelt frambrakt konstruksjon. Vi taler alt-
sd om et sosialkonstruksjonistisk perspektiv. Det analytiske blikket
ma folgelig rettes mot ulike vitensdisipliner, profesjonskamper eller
interesser for a forsta disse endringene.

For alle som pa ulike mater kjenner devesamfunnet vil ikke de
overfor nevnte disputter vaere serlig fremmede eller overraskende.
De vil ha merket seg de store forskyvningene devesamfunnet gjen-
nomgikk bade i en nordisk og en mer internasjonal sammenheng de
siste tidrene i forrige drhundre. For eksempel vil man vite at synet pa
tegnsprak har gétt fra & veere stygt, vulgert og fra enkelte hold ensket
forbudt i skoler og foreningsliv til & bli internasjonalt legitimert som
fullverdige sprak gjennom FNs Standardregler (1993). I Norge star
serlig innforingen av egen lareplan for deve elever i1 grunnskolen i
1997, hvor tegnsprak eksplisitt betraktes som deve elevers 1. sprak2,

som en sentral representasjon for denne forskyvningen.
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Davhet som sosial konstruksjon

I denne artikkelen henter jeg frem noen perspektiver og tilnerming-
er fra min hovedfagsoppgave fra 1999. Avhandlingen har tittelen:
Fra handikap til kultur — doves identitetsforhandlinger i et sosial-
konstruksjonistisk perspektiv og ble avlagt ved Institutt for spesial-
pedagogikk, Universitetet i Oslo. Studien hadde som mal nettopp &
forseke & peke pa hvordan kulturdiskursen oppstar som et alternativ
til den hegemoniske forstaelsen av devhet, samt & underseke hvor-
dan den skaper nye identitetsposisjoner. Undersekelsen seker & spo-
re opp og analysere ulike identitetsforskyvninger tilbake i tid til cir-
ka 1940 gjennom en diskursanalytisk inspirert tilneerming. Analyse-
grunnlaget er en kombinasjon av sentrale tekster i tidsskriftet Tegn
og tale (senere Doves tidsskriff)3 og livshistorier fra 17 informanter
i alderen ca 20 til 70 ar. Den litt spesielle tidsavgrensningen skyldes
altsd gnske om & kunne folge informantenes fortellinger fra barndom
frem til voksenliv, parallelt med lesing av tekster fra Tegn og
tale/Daves tidsskrift. 1deen bak & lese livshistoriene og tidsskrifts-
tekstene parallelt er blant annet et forek pa a gripe bade diskursens
spréklige og mer materielle aspekter i et helhetsperspektiv. Det
materielle forstaes altsd her som ulike praksiser, normer og teknik-
ker etc. som forstées a innga i det diskursive nivaet. I de senere arene
har det kommet en rekke nordiske studier med et diskursivt, sosiolo-
gisk og/eller sosialantropologisk tilsnitt som pé ulike méter belyser
disse identitetsforskyvninger.

Det & hevde at devhet kan forstdes som en sosial konstruksjon,
virker erfaringsmessig provoserende pa noen, ettersom det kan lede
tankene mot at det skal beskrive noe som er “mindre virkelig”. Dette
er imidlertid langt fra det som er hensikten her. Det sosialkonstruk-
sjonistiske perspektivets grunnantagelse er at verden far sin mening
gjennom spraklige/diskursive og sosiokulturelle prosesser og prak-
siser. Dgvheten har nok alltid vaert utskilt som en forskjell i mennes-

kehetens historie, men vi vet at den har blitt behandlet og forstatt pa
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mange ulike méter gjennom historien, og mellom disipliner. Dette er
fenomener som ogsa gjelder for andre sosiale kategorier og kulturel-
le praksiser, for eksempel andre funksjonshemminger og ikke minst
kategorien kjonn. Det er altsd fortolkningene av hvem deve er og
hvilken forskjell devheten utgjer, som skal forstdes som sosiale kon-
struksjoner. Det er diskursen og den diskursive praksis som til en-
hver tid konstruerer og former disse forskjeller, og vil folgelig vare
det analytiske fokus i en slik undersgkelse. Denne teksten skal altsé
leses som et forsgk pa a lgse forstielsen av dovhet fra den essensia-
listiske “tvangstanke” som den sé ofte har vert forbundet med, ved
pa sett og vis flytte den ut av individualiserte kropper og ut i den
sosiale sfeere hvor den til enhver tid konstrueres og rekonstrueres.
Tradisjonelt har forskjellen som devheten utgjor likevel forst og
fremst blitt tolket som et tragisk og alvorlig handikap. Som vi skjen-
ner gjelder nok denne fortolkningen langt pa vei fremdeles. Det er
derfor kanskje en overraskelse for noen at mange deve ofte frem-
holder en radikalt annerledes forstéelse av hva det vil si & vaere dov.
Isteden for & forstd devhet som hovedsaklig et handikap, forstées
devheten som noe som skaper en kulturell forskjell. Mange av de
begrepene dave bruker om seg selv som individ og gruppe viser til

en slik selvforstaelse.

Avgrensning: Handikapdiskursen som den
kompensatoriske iver

For & forstd hva devheten betyr i var kultur ma vi altsa se pa de prak-
siser som til enhver tid har fortolket den. Det er naturlig & vende blik-
ket mot ulike posisjoner som pé en eller annen mate utsier noe om
dove. Altsd en diskursanalytisk tilnerming. Begrepet diskurs kan
defineres pd mange ulike méter. I denne sammenheng er det imid-
lertid ikke nedvendig & gjore noe storre poeng ut av dette, og jeg lar

diskurs vaere “...en bestemt mdde at tale om og forstd verden (eller
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et udsnitt av verden) pa” (Jergensen og Philips 1999) men og samti-
dig “...practices that systematically form the objects of wich they
speaks” (Foucault 1972) Innenfor rammene av en hovedfagsoppga-
ve vil en diskursanalytisk tilnerming til dette feltet nedvendigvis
matte operere med svart grovmaskede kategorier, sa som for eksem-
pel handikapdiskursen. Det jeg har avgrenset og benevnt som en
handikapdiskurs representerer jo langt pa vei en rekke ulike, og mer
eller mindre overlappende og tilstetende vitensformasjoner, disipli-
ner, praksiser og utsagn, som ved narlesning strengt tatt ma sies &
utgjore en rekke ulike diskurser. Diskursene har likevel en familie-
likhet gjennom & vaere problemorienterte, disiplinerende, individret-
tet og kompensatoriske. De sgker pé ulike mater a endre den deve
gjennom ulike tiltak, det vere seg integrasjon, taletrening, kirurgis-
ke inngrep og lignende. Det er nettopp dette felles kompensatoriske
fokus som muliggjer konseptualiseringen handikapdiskurs. Handi-
kapdiskursen inngar altsa i en lang tradisjon som kjennetegnes ved
en bestemt type utsagn om, og praksiser rettet mot deve og dove-
samfunnet hvor devheten forst og fremst forstdes som et serlig kri-
tisk og alvorlig handikap som skal “behandles.”

Et annet forhold som gjor et slikt arbeid krevende ligger i den
sosialkonstruksjonistiske premiss om at det er diskursene som utpe-
ker og konstruerer den orden eller virkelighet vi befinner oss i. I fol-
ge Foucault (1980) er det vi oppfatter som normalt, “tatt for gitt”, og
ikke stiller spersmaél ved, naert knyttet til maktrelasjoner som styrer
hva som skal regnes for gyldig og relevant kunnskapsproduksjon.
Handikapdiskursen representerer langt pa vei det “normale” i var
kultur, og er dermed, paradoksalt nok, svert vanskelig & fa oye pa.
Det er forst ved en forskyvning eller brudd, som for eksempel ved
kulturdiskursens alternative kunnskapsproduksjon at man kan be-
gynne a skille ut en bestemt orden og praksis som en avgrenset dis-
kurs og som jeg altsé har valgt & kalle handikapdiskursen. Det som

kommer til syne, og som har vert mitt avgrensningskriterium er som
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nevnt nettopp den kompensatoriske iver innenfor de ulike disipline-

ne og praksisene som har produsert viten om deve.

Handikapdiskursen

Handikapbegrepets opprinnelseshistorie kan i folge Froestad (1995)
knyttes til det kapitalistiske samfunns fremvekst, hvor det vokser
frem en serlig ortopedisk rasjonell forstaelse av handikap. Dette
begrunnes i at man ensket a nyttiggjere seg denne sosiale kategori-
en for produksjonen. Virkemidlene overfor gruppen var ulike korri-
gerende og kompenserende inngrepsformer for & dyktiggjere og nor-
malisere avviket. Nér det gjelder devhet som handikap finner vi saer-
lig pedagogisk og medisinsk vitensproduksjon. Den omhandler
hovedsaklig audiologiske, spraklige og oppleringsmessige aspekter,
men det finnes ogsa vitensproduksjon som omhandler deve og
arbeidsliv, devhet og psykiatri, med mer. Denne viten har som sagt
til felles at den har et kompensatorisk utgangspunkt i sin tilnarming
til deve. Innenfor den pedagogiske diskurs utpekes ofte Milano-

resolusjonen i 18805 som en “monumenttekst”:

“For hundre dr siden domte Milano-resolusjonen oss til et drhundre
med tapt undervisning i de skoler som forsekte d utvikle talesprak for
d “normalisere” dove barn.” (Artikkel fra en dev gjengitt i Deves
Tidsskrift 8/1981).

Milano-resolusjonen stér internasjonalt som en representasjon for en
forskyvning i deveundervisningsmetodikken fra manualisme til ora-
lisme, det vil si en forskyvning fra vektlegging av tegnspréklig un-
dervisning til metoder som baseres pa tale og munnavlesning alene,
og som dermed avviser bruken av tegn. Oralismen har stort sett veert
dominerende innenfor deveundervisningen frem til slutten av 1960-

tallet’. Man gnsket & endre méten deve kommuniserte naturlig pé,
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enten gjennom & forby tegnsprak i undervisningen eller senere
gjennom & normere et “nytt” tegnsprak som skulle ligge sa neert opp
til talespraket som mulig. Totalkommunikasjon8 var ogsa i en perio-
de (serlig pa 1970 tallet) hyppig brukt i audiopedagogisk litteratur.
Felles for disse posisjonene var likevel at annerledes sprak ble opp-
fattet som mangelfullt sprak. Den medisinske diskurs er naturligvis
ogsa kompensatorisk gjennom dens praksiser konsentrert rundt dev-
hetens audiologiske og medisinske sider. Den er ogsa knyttet til tek-
nologiske hjelpemidler og en rekke andre kompenserende teknikker.
Den medisinske ekspertisens logikk er at litt hersel nedvendigvis ma
betraktes som bedre enn ingen hersel. Dette er en forstéelse som ikke
nedvendigvis deles av de som har denne type kroppslig erfaring.
Likefullt bygger en rekke bestemte praksiser og tiltak mot deve pa
en slik medisinsk fortolkning. Personlighetstrekk har ogsé veert av
medisinens interesse. Oppfinnelsen av surdofrenidiagnosen er et ek-
sempel pa det. Diagnosen skulle betegne et syndrom med en rekke
symptomer som forekom hos sosialt og intellektuelt depriverte
daved. Det eksisterer ogsa en slitesterk myte om at devheten utgjer
en forskjell som nedvendigvis ma bety ensomhet, og at psykiske
lidelser, serlig paranoia, skal vaere sarlig utbredt. Den tradisjonelle
forskningen pa deve synes & ha hatt preg av en systematisk skjev-
dekking med hensyn til perspektiv ved at den har vektlagt det mang-
elfulle og avvikende, mer enn annerledesheten et liv som deov repre-
senterer. Dette har vaert med pé a skape bestemte forestillinger om
dave. Disse diskursene skaper og omskaper vér forstaelse av dove
slik at det som fremstar som en normal dev-herende relasjon er en
relasjon mellom hjelpetrengende og velgjorer, sprakdeprivert og

sprakmodell, og lignende.
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Kulturdiskursen

Kulturdiskursen representerer et brudd med den tradisjonelle handi-
kapdiskursen og skjer hovedsaklig ved lingvistenes inntreden pa are-
naen. Kulturdiskursen er utvilsomt forankret i flere monumenttek-
ster, men det er seerlig William Stokoes' lingvistiske avhandling Sign
Language Structure (1960) som synes & peke seg ut som den mest
dominerende, selv om det finnes flere eldre tekster som omtaler
tegnsprak som et fullverdig sprak. Det skal imidlertid likevel ta lang
tid for denne teksten begynner & “gjore noe” her til lands. I Norge
kommer de forste utsagnene om tegnsprak og devekultur — og som
ikke passer inn i handikapdiskursen — forst pa begynnelsen av 1980-
tallet, blant annet gjennom avhandlingen Norske doves tegnsprdk.
Noen pedagogiske og sprakvitenskaplige aspekter av Marit Vogt-
Svendsen (1983) Disse forste tekstene representerer et brudd ved at
de ikke inngar i noen “naturlig forlengelse” av noe foregaende. De
representerer en slags “omvurdering av alle verdier” i forstaelsen av
doves spréklige og sosiale situasjon. Tiln@rmingen kjennetegnes
blant annet ved at den muliggjer en fordomsfri tilneerming til deves
naturlige kommunikasjonsformer. Tegnspraket er en ressurs og ikke
et problem. Man analyserer tegnspraket som et naturlig sprak pa lin-
je med andre sprak. Tilnermingen er ikke knyttet opp mot psykolo-
giske eller estetiske vurderinger, og utsier i utgangspunktet ingen
onsker eller motiver om & endre pa verken tegnspréket eller indivi-
dene som bruker det. Hovedpoenget er at tegnspréaket er et naturlig
sprék, og mé betraktes som doves 1. sprak. Som en naturlig konse-
kvens av denne forstaelsen, utvikles gradvis en forstaelse av deves
omgangsformer og devesamfunnets organisering hvor dette skal
representere en kulturell forskjell. Tilnermingen &pner folgelig for
nye identitetsposisjoner for deve. Den muliggjer for eksempel
utsagn som: “Doveskolen er sveert viktig for utvikling av tegnsprd-
ket og devekulturen. Der fores dette videre til nye generasjoner dove.

Daveskolen er en normalskole for dove” (Dgv informant).
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Kulturdiskursen er selvfolgelig ogsd gjennomsyret av maktrela-
sjoner. Kunnskapsmakten produserer nye kategorier, definisjoner,
hierarkier, utelukkelser og integreringer, og styrer dermed det vi ser
og det vi utelukker fra “virkeligheten”. Den virker ogsa disipline-
rende og korrigerende pa subjekter. Den tilbyr bestemte subjektspo-
sisjoner, men utelukker andre. Den styrer altsa hva som er mulig &
utsi, og innenfor kulturdiskursens regime er det altsd i liten grad
mulig & snakke om kompenserende tiltak og teknikker overfor deve.
Det er verdt & nevne at dove alltid har hatt sine egne fortolkninger av
sin livsverden, selv om dette tidligere ikke ble beskrevet innenfor en
kulturell begrepsramme. Begreper og uttrykk som deve selv bruker
og har brukt, s som dovefamilien og doveverden, viser nettopp til en
forstdelse av et sarlig fellesskap blant deve. En rekke studier av
davekulturen de senere arene har brakt fram nye begreper som har
vist seg genererende pa forstielsen av deve og devesamfunnet. Den
utfordrer ogsa den tradisjonelle forskningen som har vert bedrevet
pa deve. Den avviser handikapdiskursens kompenserende tilneer-
ming, og retter heller fokus pa det som er saregent for devesamfun-
net. Kulturdiskursen bringer naturligvis ogsé frem sarlige praksiser
og tiltak. Dette viser seg i den ekende bevisstgjoring om tegnspraket
og devekulturen. Vi finner de nye praksiser blant annet i de nye fag-
planene for deveundervisningen, i den gkte interessen for devehis-
torie, og ikke minst i identitetsposisjoner hos individene.

I dette perspektivet er “normalitet” det som er normalt for deve.
Dermed har man ogsa stilt spersmalet om hvorvidt det er menings-
fullt at deveundervisningen er et spesialpedagogisk anliggende. Det
er forst og fremst dove selv som skal forstdes som ekspertisen, de vet
selv hva som er best for dem. Dgvhet er noe som er, og det er ikke
noe mal & bli mest mulig lik herende gjennom ulike kompenserende
tiltak. Unntaket i s& henseende er at man kjemper for like mulighe-

ter og rettigheter, og i mot enhver form for diskriminering.

40



Innenfor kulturdiskursen er det som vi har sett ogsa mulig & kun-
ne si at man ensker et dovt barn. Dog med sterk motstand. Infor-
manten Anna, fodt pd slutten av 50-tallet fikk sine herende barn pé
midten av 70-tallet. Hun forteller at hun var bekymret i alle svan-
gerskapene for at barna skulle vaere dove. “Pd den tiden mente jeg
at det var vanskelig d veere dov. Dove hadde sd fa muligheter. I dag
er dette helt annerledes. Hvis jeg skulle fa barn i dag hadde jeg nok
ikke tenkt slik, da hadde jeg sikkert onsket at barna var dove...”
Historien om lille Gauvin er kanskje ikke s& eksepsjonell likevel?
Mange dove far deve barn med stor grad av viten og vilje ved at de
i all hovedsak finner en dov partner. I en del tilfeller er det en kjent
genetisk disposisjon for devhet uten at dette nedvendigvis er et hin-
der for & sette barn til verden. Cirka ti prosent av deve barn har deve
foreldre. Vil man denne praksis til livs ogsa? I sa fall hvilket syn pé

mennesker og samfunn representerer det?

Diskursivt slagg

Konstruksjonene handikap versus spraklig og kulturell minoritet er
selvfolgelig en slags idealtyper. De fleste dove lar seg ikke ordne inn
under verken den ene eller andre kategori uten at det blir en rest som
trenger modifiseres. Noe vinnes og noe tapes under begge konstruk-
sjoner. Likevel er dette to forstaelser eller vitensformasjoner som er
av stor betydning, ikke minst nar man ser pd hva disse forstaelsene
“gjor” med tanke pa praksiser som rettes mot gruppen. Konstruksjo-
nene blir viktige emblemer i deves identitetspolitiske kamp. Iden-
titetsforskyvningen fra handikap til kultur har som vi har sett ikke
gatt updaktet hen, og har mett mye motstand fra ulike hold, ogsa fra
dove selv: “Utviklingen med bare d tenke pa tegnsprik og dovekul-
tur har gdtt for langt. Dove md lcere d tilpasse seg samfunnet” (Dov
informant). Man kan se ulike posisjoneringer i devekulturen, hvor

man enten er for eller imot en slik forskyvning. En del av denne
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debatten har vert fort (serlig i Doves Tidsskrift) med en form for
essensialisme i argumentasjonen, hvor man har vert opptatt av a vise
at handikappet eller kulturen faktisk finnes, og dermed brakt fram en
slags konflikt om hva som er virkelig og sant inn i debatten om de
ulike fortolkningene. Handikap versus kultur som forstaelsesmater
kan béde sees som konkurrerende fortolkninger, men ogsé som uli-
ke utskillelser av fenomener i deves livsverden. Verken handikap
eller kultur ligger der ute et sted og sannheten om dove i essensiell
forstand finnes folgelig ikke. Dermed kan forstielsesméater som er
“sanne” i dag, ikke nedvendigvis vere “sanne” i fremtiden. For ek-
sempel vil den stadig ekende praksis med cochleaimplantatopera-
sjoner av deve barn stille en rekke utfordringer til kulturdiskursen.

Handikapbegrepet er i mange henseende fortsatt meget hensikts-
messig for dove, da det for eksempel har avgjerende betydning i
politisk sammenheng. Begrepets politiske funksjon har vaert med &
sikre dove en rekke rettigheter. Fokus har veert lovgivning, gkonomi,
utdanning etc. Slik sett brukes begrepet i en sammenheng hvor for-
malet er & oppna like betingelser som herende. Kulturfortolkningen
star derimot i sterre grad som en paberopelse av retten til & vaere
annerledes. Det er imidlertid ikke forst og fremst begrepenes politi-
ske funksjoner som har skapt diskusjoner blant deve, men heller de
identitetsmessige aspektene. Det er deves avmaktsfalelse overfor
den tradisjonelle handikapdiskursens bestemmelse av “virkelighe-
ten” som skaper den motstand og skepsis man av og til ser i forbin-
delse med bruk av begrepet: “De horende overstyrer oss med sin
horende kultur. Det er vi som vet hva som er best for oss” (Deov
informant).

Selv om handikapbegrepet er hensiktsmessig er det likevel inter-
essant & merke seg at de store devesakene de siste drene synes a vere
vunnet gjennom en forstéelse av deves sarlige spraklige og kultu-
relle situasjon. Det ser ut som forskyvningen i forstielsen og sosiale

praksiser i devepolitikken mot et fokus p& deve som en spréklig og

42



kulturell minoritet, har fort til en sterkere aksept og synliggjering av
gruppens spesielle situasjon.

Et avsluttende eksempel som nok en gang viser at fremstillingen
av diskursive stridigheter mellom en handikapdiskurs og kulturdis-
kurs ikke alltid er perfekt, gjelder innforingen av egne laereplaner for
dove og for sé vidt ogsa kampen for opprettholdelsen av devesko-
lene!?. Argumentasjonen som ble fort kan kanskje beskrives som en
allianse mellom handikapdiskursen og kulturdiskursen, eventuelt at
distinksjonen for en tid ble utvisket. I en eventuell analyse av argu-
mentene som ble fort vil man sannsynligvis finne en pedagogisk
argumentasjon hvor tospraklig opplering hovedsakelig blir sett pa
som et redskap for & bedre de dave elevenes norskferdigheter, altsd
en instrumentell og kompensatorisk argumentasjon hvor en tosprék-
lig oppleering fér sin verdi séfremt denne teknikken kan hgyne ele-
venes ferdigheter i norsk. Denne argumentasjonen synes 4 ha virket
parallelt med en argumentasjon ut fra forstielsen av at deve som en
spraklig og kulturell minoritet har en rettighet knyttet til oppleering
pa sitt 1. sprék.

Noter

1 Cochleaimplantat kan sies 4 vare et elektronisk hereapparat som
krever kirurgisk inngrep. Operasjonen blir utfert pa herselshemme-
de personer som vurderes til ikke & ha nytte av konvensjonelle here-
apparat. Gjennom & plassere elektroder i cochlea formidles elektris-
ke signaler direkte til herselsnerven som sender nerveimpulsene
videre til hjernen hvor de kommer til bevissthet som lyd.

2 Lereplanen skal blant annet legge grunnlaget for en opplaering av
elever som skal bli tospraklige og tokulturelle heter det (s. 11).

3 Tidsskriftet star svaert sentralt devemiljeet, og leses av bortimot alle
som identifiserer seg med miljoet.

4  Blant annet Widell 1988, Ohna 1995, 2001, Jacobsson 2000, Breivik
2001, Haualand 2002.
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5 Milano konferansen representerer nok mer et symbolsk vendepunkt
for deveundervisningen. For eksempel ble det allerede pd midten av
1800 tallet opprettet flere deveskoler i Norge som var basert pa
Oralismen prinsipper.

6  Altsa en serlig betydningsfull tekst som barer diskursen

7  Artikulasjonstrening utgjorde for eksempel 20 av ukens 30 under-
visningstimer for 1. klassingene i deveskolen i 1963 (Sander 1998).

8 Totalkommunikasjon “...vil si at en samtidig bruker bade tegn og
tale og andre anvendbare kommunikasjonsformer. Tilhengere av
denne metoden er mer opptatt av a sikre kommunikasjon med det
dove barnet enn hvilken méte kommunikasjonen skjer pa.”
(Martinsen m.fl. 1985:12).

9 Problemet er bare at slike personlighetstrekk ogsé forekommer hos
sosialt og intellektuelt understimulerte herende, og slik mé devheten
logisk sett, forstdes som sekundart i forhold til slike personlighets-
trekk.

10 Folgende fremstilling mé forsties som en slags hypotese da jeg ikke
har hatt anledning til & gjere en grundig undersokelse av dette.
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Dgave barn med cochleaimplantat —
kultur og teknologi pa historisk kollisjonskurs?

Av Eva Simonsen

Hva gjor at et tilsynelatende uskyldig lite teknisk hjelpemiddel som
et hareapparat for deve har fort til bitter strid, skarpe konfrontasjo-
ner og hissige demonstrasjoner? Det har veert tilfelle med den sékal-
te cochleaimplantat-teknologien, en metode for elektrisk stimulering
til herselsnervefibrene i cochlea eller sneglehuset. Ved bruk av elek-
troder skapes et lydbilde som det er mulig & lere seg & tolke slik at
det gir mening i form av tale og dagliglivets lyder. Utproving av
implantater foregikk for alvor fra 1970-tallet. Til & begynne med ble
bare voksne devblitte operert, ofte med godt resultat. Etter hvert som
implantatene og operasjonsteknikken ble bedre, gikk man over til
ogsa & operere barn. I dag opereres de fleste dove smébarn i de nor-
diske landene.

Siden operasjonene pa deve smébarn tok til for alvor pa 1990-tal-
let har debatten rast i USA og Europa med en styrke og et innhold
som har veart vanskelig a fatte for omverdenen. Pa den ene siden kan
motstanderne av implantatteknologien hevde at teknologien repre-
senterer et folkemord. Tilhengerne av implantat anklager motparten
for 4 ville frata dove barn retten til et normalt liv. Uten et historisk
perspektiv pa forholdet mellom devhet og teknologi er det heller
ikke mulig & gripe innholdet og forsta intensiteten i diskusjonene. En
mulighet for fortolkning og forstéelse ligger i & se pa de motsetning-
ene og den tvetydigheten som har hersket historisk sett nar det gjel-
der opplering av deve mennesker. Grunnleggende har motsetning-
ene handlet om det kompliserte forholdet mellom sprak, identitet og
menneskeverd. For deve har tegnspréket i de seneste tidrene blitt

bade bildet pa og innholdet i deres identitet som deve. Siden William
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Stokoe, en amerikansk lingvist, i 1960 viste at tegnspraket var et
fullverdig sprak med egne grammatiske og syntaktiske regler, har
deve verden over kjempet for & bli anerkjent som en kulturell og
spraklig minoritet. Tegnsprak og deves kultur har veert sett som fun-
damentet for & utvikle en identitet som dev og tilherighet til dove
som kulturell og spréklig minoritet. I lys av den sterke bevisstheten
som er vokst fram om deves kulturelle identitet hentes deves histo-
rie fram og tolkes ofte som en progressiv fortelling om deves kamp
for anerkjennelse av tegnspraket. Innen for en kulturell definisjon av
devhet m& man vere tegnsprakbruker for & kunne tilhere gruppen.
Forsgk pa & helbrede devheten enten ved elektrisitet, kirurgiske inn-
grep, hereapparater eller genteknologi blir sett som en serie anslag
mot tegnspraket og dermed mot deve menneskers identitet.

Side om side med en slik sosiokulturell forstaelse og vektlegging
av etnisk tilherighet finnes en rent medisinsk-audiologisk definisjon
av devhet som et mélbart herselstap. Fra devesamfunnets side ligger
teknologiens anslag mot devheten ikke i at deve far bedret horsel.
Det er i seg selv av underordnet betydning. Faren oppstér forst hvis
personen med implantat ikke anvender tegnsprak. Det er her trusse-
len fra cochleaimplantatet bdde mot devesamfunnet og den enkelte
dove ligger, sett fra fellesskapets side. For devesamfunnet truer tek-
nologien det kulturelle limet som binder dem sammen — spréket. For
den enkelte deve blir den nye tilvaerelsen som tunghert en vanskelig
mellomtilstand — en ulykkelig vandring i et ingenmannsland mellom

en dov tegnspréaklig og en herende og talende verden.

I begynnelsen var ordet

Interessen for opplaering av mennesker med handikap i det moderne
samfunnet begynte med undervisning av deve. P4 1500- og 1600-
tallet hadde munker gjort spredte forsek med & laere opp enkelte dove

medlemmer av fyrste og kongefamilier. Men forsekene nadde ikke
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utover kretsen av de aller rikeste og mest priviligerte, og av forret-
ningsmessige grunner ble metodene holdt hemmelige. Interessen for
saken ble vakt for alvor 11. juni 1749 da det franske vitenskapsaka-
demiet fikk presentert den forste devfedte men talende deve; M.
d'Azy d'Etavigny.! Bak den sensasjonelle seansen stod den innvan-
drede spanske joden Jacob-Rodrigues Pereira. Uten & repe hvordan
han hadde gatt fram, hadde Pereira gitt et oppsiktsvekkende innspill
i tidens filosofiske diskusjoner om sansenes rolle og betydning for
den menneskelige bevissthet og moralutvikling. Ved & leere den deove
a tale, hadde lereren menneskeliggjort den deve. Pereiras elev had-
de tatt skrittet inn i menneskets verden, det mennesket som gjennom
ordet var skapt i Guds bilde og tok del i hans néde. Pereira repet aldri
sin undervisningsmetode. Til sine barns og arvingers store fortvilelse
tok han den med i sin grav. Men interessen og beundringen for den
ddd han hadde utfert, ansporet ettertiden til & forfolge suksessen
hans, bade med pedagogiske og medisinsk- tekniske metoder. Pe-
reira ble et viktig forbilde for Edouard Seguin, en av pionerene i
arbeidet med opplering av dndssvake.2 Med Pereiras arbeid var nor-
men lagt for samfunnets méal med deve mennesker sé vel som andre
mennesker med handikap: de skulle for sin egen og for samfunnets
del framstd som mest mulig lik andre mennesker, det vil si som mest
mulig talende. Formalet med & samle de deve barna i skoler var &
leere dem & tale for & ta del i Guds ord. Men i deveskolen ble grun-
nen lagt for at deve utviklet sitt eget sprék; et visuelt gestuelt sprak
— et tegnsprak. Ved deveskolen i Paris som startet opp 1 1778, viste
det seg raskt det verken var kunnskap nok hos lererne eller penger
nok til den omfattende undervisningen som krevdes for at barna
skulle lzere 4 tale. Som den pragmatiske person han var, lot lederen,
abbé de 1'Epée derfor undervisningen for en stor del forega pa tegn-
sprak. Skolen i Paris fikk raskt en konkurrent og bitter motstander i
Tyskland, der Samuel Heinicke underviste de deve barna etter tale-

metoden. Den franske tegnmetoden spredte seg til Norden og USA
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og forte til en oppblomstring av undervisning og samfunnsliv for
dove. Parallelt forsgkte man & helbrede devhet ved hjelp av elektri-
sitet. Forsek med sékalt galvanisme, som metoden ble kalt, var
meget smertefullt og helt virkningsles. Her i Norden var Peder Atke
Castberg, grunnleggeren av deveskolen i Kebenhavn i 1807, en av
dem som praovde seg med denne helbredelsesmetoden pa sine elever.

Med evolusjonsteorien mot slutten av det 19. &rhundre kom
gjennombruddet for oppfatninger om at tegnsprak var en primitiv ut-
trykksméte som ikke kunne sidestilles med menneskelige sprék.
Tegnspraket tilhorte et tidligere trinn i menneskehetens utvikling og
hadde ingen verdi i tidens heoyt utviklede samfunn. Med sosialdar-
winismen og arvehygienen kom begrunnelsen og det mente var tek-
nologien for & avskaffe devheten og dermed tegnspraket helt og hol-
dent. Amerikaneren Alexander Graham Bell gjennomferte omfat-
tende slektsstudier i USA for & pavise arvegang for devhet og argu-
mentere for at deve ikke matte fa gifte seg med hverandre. Utover i
det 20. arhundre ble langt mer brutale metoder tatt i bruk. I Hitlers
nazi-Tyskland skulle devheten utryddes, ved ekteskapsforbud, steri-
lisering og drap.? I denne virksomheten deltok leger, lerere og til

dels representanter for deves egne organisasjoner.

Audiologiens gjennombrudd

“Krig er bra for babyer og smébarn” er den provoserende tittelen pé
en engelsk bok om fremveksten av barnevernet i England rundt den
forste verdenskrig.4 Budskapet var at krigen gjorde at nasjonen fikk
oynene opp for betydningen av barn som nasjonens eiendom og
framtidig kapital. En ansvarlig nasjon matte behandle sine barn som
samfunnsinvesteringer. Mange og sunne barn var nedvendig for &
sikre landets framtid politisk, militert og ekonomisk. Degve mennes-
ker som gruppe har aldri representert noen samfunnsmessig eller

nasjonal ressurs som del av nasjonens barn. Til tider har noen ment
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at deve representerte en trussel mot et sunt samfunn, fordi de var
baerere av darlige gener. Det store teknologiske gjennombruddet for
prosjekt “helbredelse av devhet” kom ogsd med en krig, denne gang-
en den annen verdenskrig. Skader pd soldatenes hersel utloste et
omfattende og intensivt medisinsk og teknisk forsknings- og utvik-
lingsarbeid hos militere og sivile myndigheter. Arbeidet resulterte i
en audiologisk revolusjon pa 1950- og 60-tallet. Audiometrien ble
utviklet for & méle harsel og fastsette harselstap. Horeapparater kom
1 bruk. Utfallet av den audiologiske revolusjonen i annen del av for-
rige arhundre var at mange av dem som for hadde fungert som deve,
ble i stand til & oppfatte tale og tilegne seg sprék gjennom herselen.

Takket veere den nye teknologien fungerte de nd som tungherte.

En konsekvens audiologien var at kommunikasjonen i opplaring og
samver mellom deve og herende endret modalitet fra syn til hersel.
Oppleringen gikk fra & foregd taktilt og visuelt ved hjelp av artiku-
lasjonstrening og munnavlesning og noen reminisenser av tegnsprak
til 4 bli hovedsakelig auditiv: @ret og den auditive sansen skulle
vare hovedkanalen mellom en harende og en dev verden. For dem
som hadde en utnyttbar herselsrest innebar de nye apparatene et ven-
depunkt. Men for dem som ikke hadde slike muligheter ble visjone-
ne om at teknologien skulle gi dem et liv som normalt talende og
hearende mennesker tomme ord og brutte lofter. Skuffelsen og bitter-
heten over 4 streve mot et uoppnéelig mal om a “trene opp” en her-
sel som ikke eksisterte var stor. Etter hvert innsa stadig flere at det
nedvurderte og foraktede tegnspraket var en bedre méte a leve, laere

og utvikle seg pa.

Retorikk og sosial kontroll
Forskningen omkring barn med cochleaimplantat har ikke bidratt til

a bilegge stridighetene omkring teknologien, snarere tvert i mot.
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Retorikken er betegnende for den heye temperaturen — som dette

eksempelet fra den medisinsk-audiologiske siden viser:

Den avgjorelsen som en kandidat til operasjon av cochleaim-
plantat star overfor................ er ikke akkurat den samme
som a bestemme seg for & prove & bli president i USA, men

bestemmelsen er akkurat like viktig. 3

Det er en kamp mellom to ujevne motstandere som fores. Dove-
samfunnet kjemper mot omfattende og mektige ekonomiske og pro-
fesjonelle interesser bak implantatteknologien, noe som kommer
fram i deres sprakbruk. “Oralisme” er et begrep som er lansert fra
doves side som betegnelse pa tidligere tiders og dagens opplering i
a tale. Ordet betegner en ideologi som handler om herendes under-
trykking av deve, pd samme maéte som rasisme og sexisme er beteg-
nelser andre undertrykkende ideologier. Dgvesamfunnet utever
naturlig nok en sterk sosial kontroll i spersmélet om de til enhver tid
korrekte oppfatningene om implantat, bdde innad og overfor dem
som befinner seg i omgivelsene. Kontrollen uteves overfor si vel
andre deve som foreldre til dove og barn og overfor fagpersoner, og
kan sies & ha form av henholdsvis instruksjon, fordemmelse og tera-
peutisk eller forklarende tilneerming.6 Med disse posisjonene er det
oppstétt en situasjon der devesamfunnets sannhet for forste gang his-
torisk sett, hevder seg i konkurransen med den harende ekspertisens

oppfatninger.

Det er to verdener med diametralt motsatte oppfatninger som mates
i spersmalet om implantatteknologien. Den deve verdenen har et
mal om & befeste og utbre tegnsprakets stilling. Den audiologiske
ekspertisen har som mélsetting & overflodiggjore tegnspréket, til ned
ha det som en krykke hvis alt annet svikter. Nér effekten av cochlea-

implantatet skal males, er det med hovedvekt pé to forhold; barnets
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auditive persepsjon og taleoppfatning og hvilken kommunikasjons-
form barnet benytter. For den medisinske fagekspertisen er et viktig
suksesskriterium for operasjonen at det deve barnet slutter & bruke
tegnsprak. Kriterier for suksess for operasjonen ligger pa en skala fra
om barnet benytter implantatet eller har lagt det vekk, til at barnet
har sluttet & benytte tegnsprék, og er individuelt integrert i en skole
for herende.” For devesamfunnet er denne tenkningen en direkte
provokasjon mot deres verdier og det tegnspraket de har kjempet
fram gjennom de siste artiene. Bortsett fra at selve kriteriet for hva
som er vellykket er kulturelt bestemt og ingen absolutt sannhet, sa
sitter vi igjen med det spersmaélet Sue Archbold stiller: Det er spors-
mal om hena eller egget: Blir barna flinke til & snakke fordi de bare
er i et talemiljo, eller er de der fordi de behersker det talte spraket
godt?8 I tillegg kan en foye til: Hadde barna et valg i forhold til hvor
de skulle fa opplaering?

Ikke uventet har innferingen av cochleaimplantat vakt til live de
mange historiske eksemplene pa at deve har vert utsatt for medisin-
ske eksperiment. Disse eksperimentene har til dels vert bade smer-
tefulle og uetiske. Dovesamfunnets retorikk rundt implantatteknolo-
gien er et ekko av maten de historiske eksemplene pa medisinsk
eksperimentering blir fortalt. Teknologien framstilles som farlig for-
di den ikke er fullt utprevd, den er pa eksperimentstadiet og burde
ikke brukes pd barn. En historisk gjennomgang av kriterier for 4 bli
kandidat for implantering, gjenspeiler de skiftende forventningene
til implantatet hos den audiologiske ekspertisen. Mens en for til ti ar
siden var mest opptatt av a vise at operasjonene var verdifulle og vel-
lykkete, er hovedfokus for operasjonen na blitt tidspunktet for nar
den skjer. Grensene for & operere er flyttet radikalt nedover i alder.
Endringen i fokus avspeiles i terminologien. Forst og midt pa 90-tal-
let var tidlig ofte betegnelsen pa en alder under seks-syv ar. Her er

det skjedd en glidende utvikling. I 2000 betegnes operasjoner som
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utferes pa barn under to &r, gjerne ned til seks méaneder, som #idlig.?
Andre omtaler fortsatt en alder som 3,3 ar ved operasjonen som tid-
lig, eller at barna ber vare under fem ar for a f4 optimalt utbytte av
operasjonen. Tidspunktet for operasjonen er viktig for begge parter
fordi det handler om rom til & komme inn og pavirke oppfatninger og

handlinger hos foreldre til deve barn.

Mens det er store uenigheter om hva som er det normale og naturli-
ge for et dovt barn, er det ogsé stor usikkerhet om hvordan implan-
tatet virker: Situasjonen kan oppsummeres slik: En stor del av for-
skjellene mellom barna presterer etter operasjonen kan vi ikke for-
klare.10 Og resultatene av forskningen omkring implantatet er langt
fra entydige. I folge enkelte er alder ved operasjonen viktigere for
utfallet enn hva slags kommunikasjons-modalitet barnet utsettes for
og forventes & benytte.!! En fransk undersokelse med 40 devfedte
barn i alderen 2-20 ar konkluderer med at alder ikke har noen avgjo-
rende betydning for & fa utbytte av implantatet.!2 Her blir faktorer
som herselsrest, progredierende herselstap og oral kommunikasjon
nevnt. Barn som for implantasjonen hadde noen form for oral kom-
munikasjon viste best resultat etterpd. Dette viste seg i alle aldere,
men var spesielt viktig for sterre barn. Andre undersgkelser som
peker i en annen retning igjen og viser at egenskaper ved selve
implantatet og minnespenn hos barnet antas 4 ha sterst betydning for

utfallet av operasjonen.

Flere veier til Rom

Det finnes to ulike diskurser, to méater & forsta, snakke og handle om
i forhold til implantatteknologien, med dype forankringer i motset-
ningsforhold som historisk sett gar langt tilbake.!3 Den svenske
sosiologen Katarina Jacobsson viser at det i denne situasjonen har

det vokst fram en tredje mate som foreldre med barn med implantat
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kan forholde seg til de antagonistiske partene som stir mot hveran-
dre i en kamp om deres barn. Hun viser hvordan sannheter pa begge
sider kan rives ned ved at foreldre selv definerer hva det inneberer &
akseptere at barnet er devt. De avviser bade hva devesamfunnet og
den audiologiske ekspertisen definerer som aksept av devhet.
Jacobsson hevder at den nye diskursen er utviklet serlig i dialog med
den devekulturelle diskursen. Implantatteknologien kan ogsa fun-
gere som et prisme for & lofte fram sentrale sider i forholdet for fami-
lien med deve barn, slik den norske psykologen Liv Strand finner i
sin undersekelse av foreldre med barn med implantat. Foreldrene har
opplevd a vaere pionerer i en situasjon som har veert preget av tre “U-
er’:

— uenighet mellom profesjonene

— usikkerhet hos profesjonene

— uforutsigbarhet om barnets utvikling

Denne beskrivelsen av hjelpeapparatet er ikke bare en beskrivelse
som passer pd 90-tallets generasjon av foreldre som har barn med et
cochleaimplantat. Den er like mye et realistisk bilde av situasjonen
slik den har veert historisk sett, slik den er na, og som den kan tenkes
a bli i framtida med nye landevinninger og nye generasjoner av barn
og foreldre som pionerer. Men foreldrene og familien med det hor-
selshemmede barnet har et fast punkt i tilvaerelsen, et verdistand-
punkt som gér ut pa at det viktigste er & here til i familiefellesskapet
—med alle kommunikative midler som stér til rddighet. Her er sprak-
lig puritanisme og politisk korrekthet bannlyst. Dette er et stand-
punkt som ogsa forskningsmessig er godt belagt: Sprak og kommu-
nikasjon er ikke farlig. Strands rapport inngér i et sterre norsk pro-
sjekt om kommunikative betingelser for barn med cochleaimplan-
tat.14 Studien viser ogsd at elever fra 10-11 &rs alder og oppover er
fullt i stand til & metakommunisere om egen kommunikasjonssitua-

sjon og strategier pa en mate som var uavhengig av de to herskende
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og vedtatte sannhetene.!5 Et nedsldende svar i undersekelsen var at
flere av barna og ungdommene ga uttrykk for en defensiv og resig-
nert holdning i metet med herende omgivelser. De var nok fysisk til
stede 1 kameratflokken og i klasserommet, men var ikke med, de var
ikke alltid inkludert i den forstand en ville enske. Dette handlet mye
om hvilken betydning herselstapet fikk i samhandlingen med andre
barn. Hvor tydelig lot barna funksjonshemningen, dvs. kommunika-
sjonshemningen framtre? Nar og hvordan viste de til sitt eget pro-
blem ved & be om at ting gjentas osv. og nir lot de som ingenting,
men dekket over og skjulte problemene? Inger Marii Tronvoll kaller
disse mekanismene for & “blende” inn og tilpasse seg fellesskapet for
“usynlighetskappen”, 1 en studie hun har gjort av tungherte barn i

samver med herende.16

En pedagogisk tilnerming vil vere ytterligere en méte 4 forstd og
handle pa i spersmélet om deve barn og cochleaimplantat. Den eng-
elske forskeren Pamela Knight (1998)!7 bruker uttrykket “en peda-
gogisk modell for handikap, om en forstaelse av det deve barnet der
en ikke lenger betrakter det i relasjon til en serlig handikapgruppe,
men som et individ med sarlige oppleringsbehov. Denne forstael-
sesmaten baseres pa en relasjonell forstaelse av barnet som trekker
veksler pa bade medisinske og sosiale/kritiske forstaelsesmater,
begrepet “spesielle behov”, var en relativ og interaktiv mate 4 omfat-
te bdde barnet og omgivelsene pa. Det var tatt fra bade en medisinsk

og en sosiokulturell tenkeméte.”18

Barnet som de voksnes framtidsprosjekt?

“Teknikken er na som et skarpladd vipen i et barns hender”

Uttalelsen tilherer Sem Seeland, en velkjent norsk naturvitenskaps-

mann som ytret disse ordene i 1937.19 Den tekniske utvikling 18 langt
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foran den etiske. Utfordringen 14 i & bringe samfunnsetikken opp pé
et tilsvarende heyt niva. I dag vil vi ikke si at dette handler om for-
skjeller i utviklingsniva, men om et samspill mellom verdier og men-
neskeskapte verktay som sprak og teknologi. En annen refleksjon vi
kan gjere p& bakgrunn av den audiologiske revolusjonen som folge
den annen verdenskrig, er hvordan verdiladete begreper ble utnyttet
i argumentasjonen. Jeg tenker serlig pa ord som naturlig og normalt
som ble brukt den gangen, og som brukes i dag som knusende argu-
ment. Ingen vil vel gjore noe som er unaturlig eller unormalt i for-
hold til et barn? Kampen om disse begrepene har fétt ny naering med
innforingen av implantat-teknologien, og har bidratt til & heve tem-
peraturen og skjerpe motsetningene i metodestriden. Her er det vik-
tig for profesjonene som opererer i feltet & se at vi alle er underlagt
det en kan kalle en naturaliserende ideologi. Det vil si at enhver tid
oppheyer egne verdier, vaner og kultur til & vaere naturgitt, dvs.
udiskutabelt riktige. Det er forst nér vi ser hvordan det sékalt natur-
gitte skifter innhold over tid, at vi tvinges til & erkjenne relativiteten
vare forestillinger om det naturlige og det normale. I dagens disku-
sjoner om opplaring av barn med cohleaimplantat brukes begrepene
heftig. Kampen om normaliteten — og hva som er det normale og der-
for naturlige gir som en red trdd gjennom debatten. A bruke tegn-
sprak er det mest naturlige for deve barn sies det. Begrunnelsen er at
tegnspraket kan brukes i alle situasjoner, uavhengig av teknikk som
kan g8 i stykker eller batterier som lades ut. Kommunikasjonen fore-
gér “normalt” og derfor “naturlig”, uten bruk av hjelpemidler. For-
kjempere for implantatteknologien vil pé sin side hevde at det nor-
male og naturlige for alle barn, ogsé deve barn, er at de skal kunne
kommunisere og forholde seg til familie, skole og omgivelser pa
samme mate som andre barn. Tegnspréaket blir for dem protesen, det
forstyrrende og unaturlige elementet som hindrer barnet i 4 leve en
normal tilverelse pa linje med alle oss andre, vanlige herende men-

nesker. En slik ukritisk bruk av begrepene naturlig og normalt er
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alvorlig fordi det inneberer et angrep pa det harselshemmede bar-

nets integritet.

Det andre perspektivet jeg vil trekke frem gjelder synet pa barnet.
Audiologien bidro ogsd, sammen med andre sterke stramninger i
tiden til & styrke oppfatningen av det deve barnet som et prosjekt for
voksenverdenen: Forventningene til opplaeringen 14 et sted i framti-
den: Der befant det talende barnet og den talende voksne deve seg.
Erkjennelsen av barnet som en person med behov og rettigheter her
og nd manglet eller var utydelig. Barndommen skulle forst og fremst
vere en forberedelse til voksenlivet. Det understreket ogsa den nye
barne- og utviklingspsykologien bret gjennom for alvor pa 1950-tal-
let her i Norden. “Great expectations” /’Store forventninger “er en
karakteristikk som passer pa tidsénden. Her 14 ogsa forventningen
om at den nye teknologien skulle fore deve mennesker inn i det
herende samfunnet og gi dem en plass som fullverdige samfunns-

borgere utdanningsmessig, skonomisk, politisk og sosialt.

De sterkeste faglige foringene i opplaering av herselshemmede i
Norden i de 20 siste arene, har imidlertid veaert de teknisk- audiolo-
giske og de politisk ideologiske. Foringen herfra har skygget for
pedagogiske problemstillinger med barnet og barnets forutsetninger
i fokus.20 Det kan se ut til at implantatteknologien pa samme méte
som gjennombruddet for audiologien trigger og revitaliserer fokuset
pé barnet som et voksenprosjekt, bade fra devesamfunnets og fra den
medisinsk-audiologiske siden: Et typisk uttrykk for dette lyder slik:
“Barn som er operert for eller rundt 2-arsalder skal ha talespréks-
opplering, evt. med tegnstette den forste tiden. Skulle det vise seg at

dette ikke forer frem, ber man vurdere en endring.”

Vi vet at det tar ar for barnet eventuelt utvikler et talesprdk som er til-

naermelsesvis funksjonelt for & kommunisere med omverdenen.
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Mens vi venter, skal altsa barnet i drevis vare avskéret fra & uttryk-

ke seg og f4 kommunisere aldersadekvat med omverdenen.

Det er samtidig uttrykk for forestillingen om barnet som det usivili-
serte, umoralske, uutviklete individ som skal formes i det voksne,
siviliserte menneskets bilde, en forestilling som stod sterkt i psyko-
logien rundt 1900. Den menneskelige hjernen er like umoralsk som
barnet, i folge den samme tenkningen. Det sies at hjernen “ velger
minste motstands vei” , det “springer over der gjerdet er lavest”, og
tar inn den visuelle informasjonen framfor & streve med & oppfatte
det som skjer auditivt. Og mens dette skjer, gér det beromte toget.
Barnet stdr igjen pa perrongen, med en dysfunksjonell hjerne, pris-
gitt en tegnspraklig verden for all framtid, avskéret fra det store

herende, normale samfunnet.

Opp mot denne skrekkvisjonen er det mulig 4 stille opp et ganske
annet bilde, som er i trdd med et annet kunnskapsunivers som for
lengst er vokst fram. Det gjelder et nytt syn pé lering, ikke som noe
lgsrevet, men som situert, dvs. som en del av den sosiale konteksten
vi befinner oss i. Det gjelder ogsa helt andre oppfatninger om barns
utviklingsmuligheter og av hjernens kapasitet, slik den engelske bar-
nepsykiateren Michael Rutter, uttalte seg om det pa et seminar ved

Universitetet 1 Oslo for to ar siden:

Det er en myte at nervebanenes plastisitet og evnen til vekst for-

svinner ndr barnet er tre dr. Slik er det ikke!
Matet mellom teknologi og kultur kan med andre ord bidra til & flyt-

te noen faglige merkesteiner — ikke brukes til & bekrefte gamle fore-

stillinger og sdkalte sannheter.
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Fem digte om kommunikation med
dove

Af Inger Riis Laursen!

Kundskab

Dgve har kundskab
om herende
Herende har kundskab

om dove

Tilsammen skulle
den kundskab

kunne sprange granser

1 Disse digte er genoptrykt alene pa mit ansvar, da jeg ikke har kunnet
finde frem til nogen, som har kunnet give mig en tilladelse pa Inger
Riis Laursens vegne. Digtene findes i bogen: Bo Andersson (red.),
Agneta Forsberg (formgivning): Kommunikation! En bok till Lillian
Strom. VIS, Karlskoga Grafiske 2002. Bo Andersson har venligt givet
mig en kopi af digtene pa dansk. Inger Riis Laursen er desvarre afgé-
et ved deden. Hun arbejdede i mange ar som tolk og TV-producent for
dove i Danmark.
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Variationer

2 harende og 3 deve og en tolk

3 personer og 2 deve og en tolk
2 maend og 3 kvinder og en tolk
3 deve og 2 andre og en tolk

5 personer og en tolk

6 mennesker



Kommunikation

Kommunikation
mellem mennesker
er aldrig 100 % sikker

fordi ikke to mennesker

foler og teenker ens

Kommunikationen
mellem mennesker
er i stadig forandring
fordi mennesker

er i stadig forandring

hvor spandende

og berigende

Kommunikation...?

Det er noget
der er

eller ikke er
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Jjnene

Jeg ser noget bekendt
i unge deves gjne

et ubevidst had

over undertrykkelsen

jeg kender det sa godt
fordi jeg er kvinde

men netop som kvinde
ved jeg

at nar hadet sidder

i @jnene

sa er frigerelsen pa vej

derfor ser jeg bare

og venter



Indefra oplevet






Min tid p4 Statens Kostskole for Dgve
Af Kjeld Steffensen

Jeg blev fodt i Kebenhavn den 18. april 1941, under 2. verdenskrig.
Lidt om min familiebaggrund:

Min far var maler og arbejdsles i perioder, min mor var hjemmega-
ende husmor, de var begge herende.

Dengang var det helt almindeligt, at faderen var familieforserger
og moderen hjemmegéende, sddan var det altsd ogsa i min familie,
far gik pé arbejdet og mor passede familien, der efterhdnden fik 5
bern, 3 drenge og 2 piger, jeg er den nastaldste.

Min mor har fortalt, at jeg kom til verden ved en meget vanskelig
sedefadsel, jordmoderen kunne ikke né frem pa grund af krigen og

senere mente laegerne, at iltmangel ved fedslen var arsagen til, jeg

blev dov.

Det er Kjeld
vderst til hojre
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Vi boede forst i en lille 2 vaerelses lejlighed 1 Kastrup, pd Amager,
men 1 1948 flyttede vi til et dejligt reekkehus.

Kastrup var dengang et rigtigt landsbysamfund med bade bonde-
garde og store gartnerier.

Der var masser af plads til os bern udenfor, der var ikke ret meget

trafik, s vi kunne lege overalt.

Jeg var et meget kvikt barn, sa familien opdagede ikke, at jeg var
dov. Ferst da jeg var ca. 2% ar gammel, blev min mor for alvor op-
marksom p4, at jeg ikke reagerede pa min storebrors rab og kalden
og anden stgj. Til gengeeld vidste hun, at jeg omgéende reagerede,
nar hun teendte lyset om morgenen, og at jeg var meget interesseret i
lysets virkninger.

Forst da tog mor mig med til vores huslaege, han kunne konstate-
re, at mor havde ret i sin mistanke, jeg kunne ikke hare. Laegen fore-
slog, at jeg fik taget mandler og polypper, og sa habede de, det ville
hjzelpe pa herelsen.

Operationen hjalp ikke, og jeg blev sendt pd Audiologisk Institut,
hvor de skulle lave hereprever og finde ud af, om jeg havde en hore-
rest. De ville ogsé meget gerne vide, om der var andre deve i famili-
en, men det var der ikke, og som jeg har fortalt, mente andre leger,

at det var en fodselsskade, der var &rsagen.

Laegerne anbefalede mine foreldre at kontakte Statens Kostskole for
Doave pé Kastelsvej, sa jeg kunne komme i skole sammen med andre

“degvstumme” bern.

Jeg havde ikke ret meget sprog, men allerede da jeg var 2% ar, kun-
ne jeg kalde pd min Oar.. min mor, jeg ville gore ligesom min bror.
Hele familien provede at snakke med mig, vi brugte kropssprog,

mimik og hjemmelavede tegn, det gik fint.
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Som sagt var jeg et meget livligt barn, min storebror passede godt pa
mig, fulgte mig overalt og beskyttede mig mod trafikken osv. De
andre bern mente ogsa, at de skulle passe pa mig, men faktisk var det
mig, der var mest opmaerksom, det var, som om jeg s& mere end de

andre, der blev forstyrrede af alle lydene.

1. august 1946, 5 ar gammel, startede jeg i bernehaven pa Statens
Kostskole for Deve.

Far og mor fulgte mig til skolen, jeg havde en ny kuffert med alt
det fine t@j, min mor havde gjort klar.

Det var meget sveaert for mine foreeldre at aflevere mig pé skolen,
de kunne jo ikke forklare mig, hvad der skulle ske, og jeg blev meget
vred pa dem, da de forsvandt uden at sige farvel.

Jeg greed meget, og Plejemor Herdis trostede mig, hun blev nem-
lig meget hurtigt glad for den lille charmerende dreng med de store
brune gjne, og hun tog sig meget kerligt af mig. Jeg fik lov til at sove
i hendes seng. Hver aften ringede min mor til skolen for at here,
hvordan det gik med hendes dreng.

Min mor har senere fortalt mig, at hun aldrig accepterede, at hun
var nedt til at forlade mig pa skolen, det var en hard tid, hvor hun kun
havde sin dreng hjemme i weekenderne. Mor ville helst beholde mig
hjemme hele tiden, men det kunne hun jo ikke, jeg var dev og skul-

le have speciel undervisning for deve bern og métte blive pa skolen.

I arerne 1900-1950 skulle deve og tunghere bern bo pa kostskolerne
rundt i Danmark. P4 Statens Kostskole for Dgve boede der bade
piger og drenge, de var i hver sin sovesal, de sov i tremmesenge og
havde hver en stol til deres tgj. Som regel var der 2-3 plejeassisten-
ter, der sammen med plejemorderen havde ansvaret for bernenes
trivsel og deres tgj. Opdragelsen var traditionel med orden, disciplin

og renlighed, faste sengetider og ens forkleder, drengene havde bla.
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Indtil 1952 havde alle bern et skilt om halsen i1 en broncekade, her
stod navn og nummer og pa mit skilt stod der D 4, dreng nummer 4,
pa pigernes stod der P for pige.

Bronzekaden smittede af, s& vi blev helt gronne pa halsen, nar vi
svedte. Plejemor skrubbede hardt pa halsen for at fa det veek, sé vi
blev ildrede bagefter.

Forméalet med kaden var, hvis vi forsvandt fra skolen og ikke kun-
ne finde “hjem”, s& kunne andre serge for, at vi kom tilbage ved at

leese pé skiltet.

Livet pé skolen var lagt i meget faste rammer, morgenvakning klok-
ken 7 — berste teender — klaede sig pd — spise morgenmad i spisesa-

len. Alle skulle have levertran for morgenmaden — foj!

Min familie, der i 1946 bestod af far, mor og fire bern, blev fotogra-
feret, inden jeg startede pa skolen, sa kunne jeg fa et billede med af
dem alle sammen. Det stod pé hylden ved den lange vask i badevee-
relset oppe pa loftet i drengeafsnittet, s& kunne jeg se pa dem, mens
jeg blev vasket og barstede taender lige som de andre bern, der ogsé

havde hjemve og savnede deres familie.

Hver weekend skulle jeg hjem, min far hentede mig pa cyklen, og vi
karte den lange vej til Kastrup, jeg ned at sidde der pa stangen hos
min far, og jeg gledede mig til at komme hjem til mor og mine sos-
kende og alle legekammeraterne.

Pé skolen skrev plejemor hver fredag nummer pa dem, der skulle
hjem i1 weekenden, der var altid nogen tilbage pa skolen. Enkelte
havde for langt hjem, og for andre var det umuligt at veere hos fami-
lien. En eneste gang stod mit nummer ikke pé tavlen, jeg graed af
skuffelse, jeg plejede jo altid at komme hjem hver uge, det var sveert
at forstd, og jeg ventede og ventede pa min far ude i skolegérden, jeg

savnede dem s& meget og ville s& gerne hjem til Kastrup.
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Jeg kan huske, at Plejemor tog os med pa Langelinie, hvor vi fik is

til at troste os pa.

Det skete kun den ene gang, men jeg husker det tydeligt, ogsa at jeg
naeste fredag jublede da jeg sa mit nummer pé tavlen, og det var min
lykkeligste dag, da far kom cyklende fra sit arbejde og ind gennem

skolens port for at hente mig.

Jeg husker ogsa en gang, hvor jeg slet ikke ville tilbage til skolen, det
var umuligt for min far at holde pa cykelstyret, jeg hev og trak den
anden vej.

Jeg hylede og skreg hysterisk, og far var meget ulykkelig. Til sidst
matte vi tage en taxa til skolen, folk pa gaden var begyndt at kikke
efter os, de troede far havde kidnappet mig.

Det var et mareridt for mine foraeldre at skulle aflevere mig hver

uge, sa efter 3 ar flyttede jeg igen hjem til min familie.

Jeg skal huske at fortelle en lille historie om angst, fra den tid hvor
jeg boede pa skolen.

Jeg var 8 ar, og vi sov allesammen, det var blevet merk nat, og jeg
vagnede og lagde maerke til en rad plet, der bevaegede sig frem og
tilbage fra den ene der til den anden i sovesalen. Jeg blev meget
bange, gemte mig under dynen, var helt sikker pa at det var et spo-
gelse, der gik der midt om natten. Det viste sig, at “spagelset” var
forstander Baastrup, der gik gennem sovesalen rygende pé en stor
cigar, hver gang han pulsede pa den, lyste gladen.... det var det jeg

havde set.

Tilbage til min familie...
Min mor gik til tegnsprogsundervisning pd skolen, men hun skulle
hver gang komme og gé, uden jeg s& hende, men hun sa altid mig, s&

hun vidste, at jeg havde det godt og var glad.
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Mor var rigtig god til tegnsprog, ogsa resten af familien var ivrige
for at leere det, og vi havde allerede dengang et staerkt familiesam-
menhold, hvor vi passede godt pa hinanden. Vi bern fulgtes altid ad

og legede med hinanden og alle de andre bern.

Da jeg flyttede hjem, skulle jeg hver dag kere alene med bus og
sporvogn til skolen, det var sa spendende, jeg fik lov til at sta ved
vognstyreren i sporvognen og fik lov til at folge alle hans beve-
gelser.

I starten fulgte min far med pa cykel ved siden af bus og sporvogn
hele vejen, eller mor korte med mig. Senere stod mor pé Christians-
havns Torv for at se, om jeg huskede at skifte sporvogn. En dag var
jeg der ikke, mor ventede og ventede og blev meget bange, hun ring-
ede til skolen, men de fortalte, at jeg var taget afsted til tiden. Til
sidst tog min mor hjem for at tale med far, men da hun kom hjem, leb
jeg og legede, jeg var selv kommet helt hjem, havde bare skiftet
sporvogn et andet sted. Siden den dag kerte jeg alene frem og tilba-
ge til skolen.

11952 flyttede hele familien til @sterbro. Vi flyttede fra rekkehuset
ind 1 en lejlighed pa 2.sal. og jeg fik 5 minutters gang til skolen. Det
var en stor omveltning for os alle sammen, men mine foraeldre men-
te, det var det bedste for mig, sa sparede jeg en masse transporttid og

kunne né at vaere sammen med familien og legekammeraterne.

P& skolen var der undervisning om formiddagen, vi havde dansk,
regning, laesning, diktat, geografi og naturhistorie.

Der var ikke fritidshjem for deve bern dengang, s om eftermid-
dagen fortsatte undervisningen pa skolen, vi havde gymnastik 3
gange om ugen, slgjd for drengene og husgerning for pigerne og teg-

ning.
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Om sommeren var der rundbold og langbold ude i det gronne omra-
de.

Da vi blev lidt sterre, var der danseundervisning bade for drenge og
piger.

Drengene leerte at bukke og byde pigerne op, pigerne nejede og
danselereren, Inge Larsen, stampede rytmen med et kosteskaft i gul-
vet... en...to... tre, vi kunne maerke det i gulvet, mens den blinde

spillelerer fra Blindeinstituttet spillede pa klaveret.

Alle bern fik ogsa ferdselsundervisning, sa de vidste, hvordan de
skulle gé eller cykle udenfor skolen. Der blev ogsd udpeget elever til
skolepatruljen, sé alle de andre elever kunne komme trygt over
gaden.

Jeg var med i skolepatruljen, jeg mindes sne og frost, nar jeg skul-
le sté der tidligt om morgenen, jeg hadede at komme tidligt op, men
var alligevel lidt stolt over at veere udpeget.

Vi hjalp tit nogen af dem, der skulle til Blindeinstituttet, en gang
blev en blind mand sé glad for min hjelp, at han gav mig 25 are i

belenning, det var mange penge, da jeg var dreng.

Alle deve bern skulle i 50erne gd med gult armbind med tre sorte
prikker, hvis de var ude i trafikken. S& kunne alle andre se, man var

dov og ikke kunne here bilerne.

Zldre dove har fortalt, at to unge deove blev drebt af tyskerne under
2. verdenskrig, fordi de ikke reagerede pé soldaternes rab.

Derefter fik alle deve ordre til at gd med armbind, og det skulle
deve bern stadig i 50erne.

Alle bernene hadede at ga med de gule armbind, de risikerede at
blive drillet af herende bern, og de greb alle chancer for at tage det
af.
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Jeg skulle en gang ga ud af skolen og handle for en af vores larere,
sa snart jeg kom til skolens port hev jeg armbindet af, da jeg kom til-
bage, satte jeg det pa igen og gik glad ind i skolen igen.

Jeg forstod ikke, hvorfor leereren var s vred pa mig, da jeg kom
tilbage, han skealdte ud, og jeg fik en lussing.

Det viste sig, at han havde staet ved vinduet og set mig tage arm-
bindet af.

Senere gjorde jeg oprer, jeg skaendes igen og igen med mine for-
&ldre, jeg ville ikke baere armbind, jeg ville vere ligesom andre

bern. De opgav til sidst, og jeg vandt, ingen armbind til mig!

Da jeg endelig var sluppet af med armbindet, kom der en ny forhin-
dring. Alle deve bern skulle have et gult skilt med sorte prikker pa
deres cykel, det var fremstillet med faerdselsmyndighedernes fulde
velsignelse, sa andre trafikanter kunne tage serlig hensyn til de deve
bern.

Men igen provede vi at slippe af med skiltet, sa snart vi var ude af

skolen, ingen deve bern ville vise andre, at de var deve.

Jeg synes, det var meget svert, specielt i pubertetsalderen, jeg var,
syntes jeg selv, en flot fyr, jeg var meget interesseret i piger, men
oplevede mange gange, at de undgik mig, s snart de sa “deveskil-
tet” bag pa cyklen.

Igen gjorde jeg oprer, og mine foreldre matte til sidst acceptere,

at jeg bare ville veere Kjeld uden et “handicapskilt”.

Jeg boede jo tet pd skolen og havde tit kammerater med hjem, mine
foreeldre var meget gestfrie, og alle var meget velkomne.

Det var en dejlig tid, jeg havde ogsé en masse legekammerater,
der hurtigt lerte tegnsprog, sa vi kunne lege sammen uden proble-

mer.

74



I min fritid begyndte jeg at svemme i Usterbro Svemmehal, under-
visningen var startet i skolen, hos fru Lambert og Jens Lundberg.
Jeg blev senere udpeget til mange svemmekonkurrencer, bide

som svemmer og som vandpolospiller.

1 1954 startede Jens Lundberg en spejdertrop pa skolen. Vi startede
med 8 deve spejdere, der som de forste deltog i en herende interna-
tional spejderlejr.

Vi havde mange dejlige oplevelser, men jeg matte veelge mellem

spejderne og svemningen, det blev svemningen der vandt.

I min skoletid kunne deve bern komme pa feriekoloni i Hornbaek.
Det var pé landet og ikke langt fra stranden, det var dejligt at vaere
sammen med alle kammeraterne i ferien.

Jeg var meget forkalet og fik tit pakker hjemmefra med bl.a. slik,
men lererne gemte det og udleverede kun lidt af det om sendagen...

mon min mor vidste det??

Skolen arrangerede, sammen med Boneventura, fastelavns og jule-
fester, min familie, far og mor og seskende, deltog altid. Vi mindes

de dejlige oplevelser pa bonede lange gange med vild leg.

Konfirmationen var altid en stor begivenhed, det var afslutningen pé
skoletiden.
Min konfirmation var en historisk begivenhed, det var forste

gang, der var et konfirmationshold fra Kastelsvej i De Dgves Kirke.

Tidligere delte man bernene efter forskolen pé Kastelsvej og sendte
dem ud pa de andre skoler i landet, athaengig af herelse og intelli-
gens.

Efter 9 ars skolegang sluttede man med konfirmationen ude pé

skolerne.
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Vi var det forste hold, der blev pa Kastelsvej hele skoletiden, jeg har
faet fortalt, at vore foreldre forlangte, at vi blev pa skolen. Det var
ogsé vore foraeldre, der besluttede, at konfirmationen var en famili-
efest og ikke noget, der skulle “holdes pa skolen”.

De onskede ogsé, at det skulle foregd om foraret ligesom med
herende bern, ikke ved skoleafslutningen.

Sa med staerke foraeldre fik vi alle vore skolear pa Kastelsvej og

en konfirmation, der lignede vore seskendes.

Skoletiden har veret grundlaget for mit voksne liv, jeg blev i 1964
gift med min barndomskareste fra Kastelsvej, mine venner har alle
géet pa skolen, og selvom jeg aldrig har haft sveert ved at begéd mig
sammen med herende, sé er det skoletiden, der har betydet mest i mit

liv, trods en start med sorg og savn blev det til en herlig tid.
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Dovheten som bildningsresa
Av Bo Andersson

Véren 1976 blev jag plotsligt dov 1 en hjarnhinneinflammation. Det
gjorde mig for en tid till ndgot jag aldrig tidigare hade varit — dag-
boksskrivare. Under arton ménader bokforde jag mina kénslor och
reaktioner, mina framsteg, fadéser och tillkortakommanden.

Dagboken fick titeln En erfarenhet rikare och publicerades 1978.
Den blev vil mottagen och jag var helt och hallet 6vertygad om att
jag ddrmed hade sagt mitt i detta drende och kunde aterga till mina
vanliga sysslor och intressen.

Det blev inte s&. Utan att jag sjélv forstod det hade mitt liv tagit en
helt ny riktning. Jag insdg ganska snart att det jag varit med om var
langt mera intressant &n jag till en borjan hade kunnat forestélla mig.
Jag ville veta mer om dovhet och dovhistoria och ju mer jag laste om
sadant desto intressantare blev det. Jag var helt uppenbart pa vig att
bli “d6v pa heltid”.

Visst hade jag ocksa mitt vanliga arbete — som dramaturg pa TV-
teatern — att tinka pa. Men det “sabbatsar” jag fatt under rehabilite-
ringen i Uppsala hade ocksa gett mig tillfélle att fundera lite pa mitt
liv pa lite langre sikt. Nu var jag nyfiken, det har jag for 6vrigt alltid
varit, och full av lust att utforska handikappets alla inneborder, dess
teori och praktik. Jag skrev nagra artiklar och ibland ville man ha
mig som foreldsare.

Det var en blygsam och forsiktig borjan men det ena gav det andra
och det blev inledningen till ett nytt liv med manga omprdvningar
och omviérderingar. Det blev till exempel nodvéndigt att ldra sig se

skillnad mellan fordomar och vanlig okunskap. Dér jag till en bor-
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jan, under de forsta drens moéten med andra méinniskor, hade haft 14tt
att se fordomar sag jag nu efter hand mer av osékerhet och brist pa
kunskap. Eftersom ménga ménniskor &r s rddda for sjukdomar och
handikapp, for hilsans alla motpoler, gor de vad de kan for att halla
alla tankar pa sddant ifran sig. Det far till foljd att de, nér “olyckan”
till sist kanske “drabbar” dem sjélva, star helt oférberedda, utan kun-
skap, mentalt orustade for sin nya tillvaro.

Vuxenddva har som regel blivit dova sent 1 livet. De har haft ett
langt liv pd sig att tilldgna sig samma fordomar som “alla andra”. Det
kan bli en svér situation att hamna i. Egna férdomar kan ofta vara
svarare att befria sig fran dn andras. Det kan leda till ett gnagande
sjalvforakt, en frestelse att underkénna sig sjélv.

Det fick mig att dnskedrdomma om lite allmédn handikappkunskap
i den vanliga skolan. Inte i forsta hand for att skapa en storre forsta-
else for oss handikappade utan mera som ett slags férsakring mot det
egna sjilvforaktet om “olyckan” skulle vara framme.

Jag har, fullt avsiktligt, satt citationstecken kring “olycka” och
“drabbas”. Jag anser inte att dovhet 4r eller méste vara ndgon olycka.
Det &r, som vanligt, inte de erfarenheter vi gor som ar avgdrande
utan de slutsatser vi drar av dem. I mitt eget fall kan jag konstatera
att min livskvalitet inte tagit skada av min dovhet. Jag inser samti-
digt att jag, pa ett lite paradoxalt sétt, ar lyckligt lottad. Jag hade vux-
it upp i ett utpriglat klassamhélle (ett gruvsamhélle i Mellansverige)
och mott ménga sociala fordomar. Jag larde mig tidigt hur de ség ut
och nér jag sedan som dév motte likartade fordomar hade jag redan
lart mig kdnna igen dem. Dumheter ar alltid dumheter och inte sé
mycket att bry sig om. Det &r ju inte heller ndgon skam att ibland
vara klokare &n sin omgivning! Den insikten har hjélpt mig ménga
ganger, dven 1 mitt arbete.

Aven annat fick jag anledning att omvirdera, att se pi med nya
ogon, lyteskomiken till exempel. Tidigare hade jag, i likhet med alla

andra “véluppfostrade” ménniskor, betraktat allt sk&imtande om han-
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dikapp som négot fult och otillborligt. Sjilv frisk och med alla sinn-
nen och fardigheter i behall hade jag bara alltfor 14tt att kinna mig
krénkt & andras vagnar.

Det var for enkelt. Det var ryggmaérgens reaktioner pa en verklig-
het, som redan var pa vég att bli foraldrad. Skdmten kring handikap-
pen sag inte ldngre ut som forr. Nér jag mera medvetet borjade sam-
la exempel pa lyteskomik kunde jag snart konstatera, att “skdmtarna”
nu vanligtvis stod pé var sida mot fordomarna. Av den gamla grova
lyteskomiken, avsedd att sdra och underkénna, fanns inte mycket
kvar. Den, som nu stélldes i skamvran eller skrattspegeln, var i stéllet
den fordomsfulle, som ingenting lart och ingenting begripit.

Det var en sida av saken. Det fanns en till. Jag hade ocksé borjat
inse det rent terapeutiska vérdet i den situationskomik, som fortfa-
rande omger manga handikapp men som inte alls behdver driva gick
med den handikappade. Det kan f6r manga vara svért att omedelbart
ta till sig insikten om vad en sinnesforlust eller en forlorad fardighet
innebdr, i all synnerhet om den som i mitt fall kommer plotsligt och
utan forvarning. D4 kan skémtet, ett 14tt raljerande om det egna han-
dikappet, vara ett sitt att i mera fortackt eller harmlos form vénja sig
vid tanken pé vad som hént, ett slags inskolning i verkligheten, ett
stegvis accepterande.

Det kan ha goda terapeutiska effekter 4ven pd var omgivning.
Manga gamla vénner och arbetskamrater kan ha rétt att till en bérjan
kénna sig lite dngsliga och osékra. Det dr ju en ny situation dven for
dem. Kanske kinner de en frestelse att undvika kontakt for att inte
gora fel, de vill slippa “gora bort sig”. Om man da visar att man sjilv
kan skéimta om saken, till exempel ndr man som dov uppfattat ndgot
alldeles galet, da blir situationen genast mindre farlig. En mur av
angest och handlingsférlamning kan brytas ner och riskerna for iso-
lering och brutna forbindelser blir avsevért mindre.

Pa det sdttet beholl jag ménga av mina gamla vénner och fick ock-

sé en hel del nya, bland dem en handikapphistoriskt intresserad fore

79



detta blindldrare i Danmark, Valdemar Paske. Av honom fick jag en
av parlorna i min samling av skimt om handikapp — se teckningen
hir intill. Ménga handikappade har upplevt mer absurda méten med

verkligheten 4n sa.

Nér det giller vuxendovsaken kom ljuset som s& ofta forr fran
Danmark. Aven om Forchhammers mun-hand-system (MHS) aldrig
pé allvar slog igenom i Sverige — vi valde snart Tecken Som Stdd
(TSS) i stillet — kunde Danmark tjana som inspiration i andra avse-
enden. Skillnaden var kanske mest mental, ett mera avspént och
“tillbakalutat” sdtt att se pa saker, inte s& uppgivet och resignerat
som jag ofta tyckte att det var i Sverige. Jag hade efter hand ocksé
fatt en del vanner, brevvénner mest, i Danmark. Inbjuden att forela-
sa vid en nordisk audiologisk kongress (NAS 80) i K6penhamn hade
jag blivit bekant med forstander Gunnar Poulsen-Vad, som jag snart
uppfattade som en sjélsfrande. Jag hade ocksa fatt kontakt med Poul
W. Nielsen, redaktor for Konkylien, och snart fick jag ocksa en néra

vin och kollega i Kamma Wulff, som hade hort av sig och anmélt en
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lust att dversitta min “dovdagbok™ (En erfarenhet rikare) till danska.
Den lilla danska jag kan hérror fran vart samarbete den gangen, ett
samarbete jag bevarat i gott och tacksamt minne.

Boktiteln blev densamma i Danmark, En erfaring rigere, och jag
minns min ldtta vinda nér jag s& smaningom infor utgivningen blev
inviterad till presskonferens pa Nansensgade Antikvariat i Kopen-
hamn. Vandan kom sig av att jag gérna ville ha ndgot att séga, som
klargjorde skillnaden (som jag upplevde den) mellan dansk och
svensk mentalitet. Katja Wallin, en underbar kvinna som jag dé var
forlovad med, hade foljt mig pa resan och sade att “vi gar och éter
Iunch medan du funderar”. Losningen kom snart pé bordet rent bok-
stavligt — 1 form av en liten korkbricka under 6lglaset. Dér stod “Bit-
ter er ikke noget man er, det er noget man drikker.” Tack, sade jag,
kortare kan det inte sidgas.

En journalist ville veta mer, och sa kom det sig att en helsidai BT
dagen dérpa toppades av en bild pa Katja och mig med rubriken:
“Dgv forfatter savner sin piges elskovslyde”. Och det var ju i och for
sig sant, men mera sant da &dn nu. Jag vill pasta att man kan lira sig
att kompensera en horselforlust med en lyhdrdhet av annat slag dven
i detta fall.

Inte minns jag sjalv riktigt hur det gick till ndr det blev &nnu en bok i
“dovfragan”. Kanske blev jag lite provocerad. Nagra, som hade last
En erfarenhet rikare, hade privat gjort den kommentaren att sa dér
“enkelt och positivt” var det ju inte for alla d6va och det borde jag veta.

Sjalvklart visste jag det! Och jag hade bade i forordet och i baksi-
destexten understrukit att detta var mina tankar och erfarenheter och
ingen annans. Jag hade till och med sagt att forestillningen om dova
som nagot slags enhetligt och likriktat kollektiv i grunden var djupt
fordomsfull och knappast dgnad att gagna dovas sak pé lite ldngre
sikt. For ovrigt dr det vél en sjélvklarhet att en dagbok ar personlig?

N4, det fanns en utvdg ur dilemmat. Jag skulle ju kunna skriva en

81



roman — om en fiktiv person som blir dév som jag men av olika skél
har det svérare én jag. Jag kallade honom Rune och det blev ocksa
titeln p& romanen. Rune publicerades 1981, under det internationel-
la handikappéret.

Med romanens Rune — en 46-arig lagerarbetare, som forlorar sitt
arbete och stills infor hotet om fortidspensionering — har jag sjilv
inte mycket mer gemensamt &n de erfarenheter alla vuxenddva gor
och uppvixten i gruvsamhiéllet Gringesberg — ett samhélle med har-
da och brutala klassgrénser, ett samhille dér arbetarbarn (som Rune
och jag sjélv) tidigt fick léra sig att de borde veta sin plats och hélla
kaft och inte tro att de &r nagot.

Jag hade lamnat Gringesberg sa fort jag nagonsin kunde, efter stu-
dentexamen. Rune blev kvar. Han fick inte samma mojligheter att se
nagra alternativ till den samhéllsordningen. Det dr inte minst darfor,
som hans liv blev svarare dn mitt. Situationen pé arbetsmarknaden

hade ocksa hardnat under de tre aren mellan dagboken och romanen.

Ett problem med min egen dovhet hade jag linge fullt avsiktligt
skjutit at sidan déarfor att det var sd pldgsamt, s& psykiskt svarut-
hirdligt att jag helt enkelt inte orkade befatta mig med det mer dn
nddvéndigt. Det var min tinnitus, och det tog nigra ar innan jag hade
styrka och kurage nog att tala och skriva om den. 1980 hade jag dnda
gjort ett forsok genom att skriva en artikel till “Horselfraimjandets”
tidskrift Auris.

I artikeln, som fick rubriken Tinnitus — den okénda pldgan, berét-
tade jag lite om det intresse som dé hade borjat visa sig i England och
slutade med frdgan om det inom Horselfrdmjandets Riksforbund
kunde finnas intresse for att “mera aktivt &n hittills arbeta dven for
tinnitusoffren”.

Man far komma ihég att detta var 1980, det dr ndstan 25 ar sedan,
och vad jag kunnat finna var detta forsta gangen fragan kom upp till

diskussion i forbundets tidskrift.
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Gensvaret blev starkt, pa ett stt ocksé skrimmande — ménga av dem
som horde av sig foredrog att gora det anonymt. Det sdger en del om
kunskapslédget da, om attityder och fordomar. Det har aldrig varit bra
att “hora sént som inte finns”. Den som 4nda gor det &r “knépp” och
inte riktigt tillriknelig. I dag ar situationen av manga goda skil —
lakarnas vaxande intresse och de drabbades egen opinionsbildning —
mycket annorlunda.

Nagra manader senare fick jag min inbjudan till den redan nimn-
da kongressen i Kdpenhamn (NAS 80), dir mitt priméra uppdrag var
att tala om “att bli och vara vuxenddv”. Nér jag kom till slutet av min
foreldsning kunde jag &dndé inte avhalla mig fran att gora en jamfo-
relse mellan mina bada handikapp. Jag sade sa hér:

“Att vara dov upplever jag i forsta hand som ett arbete och det har
den likheten med andra arbeten att det gér att ldra sig. Men att leva
med dessa eviga, stindigt pagdende oljud i 6ronen dr nagot annat.
Det kan vara rent invalidiserande och dr for manga ett 1dngt vérre
handikapp én sjélva horselforlusten. Jag sorjer inte langre 6ver vad
jag inte hor men det hidnder att jag faller i vanmaiktig grét 6ver vad
jag inte kan undgé att hora.”

Nar jag sade det dar — och nér jag pa hosten samma ar fick tillfal-
le att siga samma sak vid en internationell horselskadekongress i
Hamburg — hade jag dnnu ingen aning om hur vanligt det var att upp-
leva saken pa det sitt jag gjorde.

Ett mera exakt besked om det fick jag nagra &r senare i en rapport
om en stor enkdtundersdkning, som genomforts vid Akademiska
sjukhuset 1 Uppsala. Av den framgick att bland dem, som horde sé
illa att de var beroende av hdrapparat och dessutom hade tinnitus,
ansdg hilften (50 %) att deras tinnitus var ett virre eller lika stort
problem som sjélva horselforlusten.

Det var ett klart och tydligt erkdnnande och jag skall inte forneka

att det ocksa kdndes som en upprittelse.
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Dévheten hade blivit mer och mer intressant ju mer jag lart mig om
den. Utan att lyckas hade jag provat samma strategi med min tinni-
tus. Resultatet blev mindre dn noll. Den var och forblev en orubblig
minuspost i tillvaron. Det gjorde mig stundtals svart deprimerad,
under de forsta aren med aterkommande tankar om sjdlvmord. Jag
fick svart att tala om saken och efter kongresserna i Képenhamn och
Hamburg skulle det dr6ja ldnge innan jag pa nytt 1at overtala mig till

nagra foreldsningar i det &mnet.

Intresset for dovhistoria hade ddremot det goda med sig att det snart
vaxte till ett intresse for andra handikapp och deras historia. Det
frimsta skélet var nog min egen stordgda forvaning nir jag pa allvar
borjade forstd hur fargstark och dramatisk denna historia verkligen
var, en vérld att uppticka som jag tidigare inte haft en aning om.

Jag insag ocksa snart att médnga sammanhang var mer komplice-
rade &n jag tidigare kunnat forestdlla mig. Manga ménniskor har ju
for sig att det maste finnas starka band av gemenskap, en likartad
upplevelse av vardagsverkligheten, mellan (partiellt) horselskadade
och heldéva. Jag mérkte snart att sé inte alls var fallet. Det &r en art-
skillnad det handlar om — inte en gradskillnad, inte en fraga om “mer
eller mindre av samma sort”. Horselskadades strategier dr bara un-
dantagsvis av virde for den som &r heldév. Véra problem ar alltfor
olika. Horselskadades stiandigt dterkommande klagomal géiller bak-
grundsljudet i TV och pa film. Vad angér det oss, som inte hor ndgot
alls?

Den som blir plotsligt dov, som jag hade blivit, kan darfoér ha
mycket mer att l1dra av den som plotsligt blivit blind eller amputerad
dn av den, som blivit dov efter en lang och utdragen process med
standigt simre horsel, under tio eller femton eller kanske tjugo éar.
Jag vill inte ha ndgon bestimd mening om vilken situation, som ar
“varst” eller svérast, men jag ar for egen del 6vertygad om att det ar

det snabba forloppet som passar mig sjalv bast. Jag kinde négra blin-
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da, bland dem min davarande svirmor som hade forlorat synen
genom néthinneavlossning, och jag var nagot lite bekant med en
nyamputerad. [ deras reaktioner — snabba kast mellan panik och till-
forsikt — kunde jag ocksa kénna igen mina egna och forstd mig sjalv
bittre.

I mitt arbete med vuxendovfrdgorna hade jag ocksé fatt en dov-
blind vin, som beréttat for mig om de psykologiska verkningarna av
en langsamt fortskridande forlust av tva sinnen. Det hade varit nét-
ter av kallsvettig vinda da han legat somnlos natt efter natt, full av
oro infor framtiden och familjen. Forst ndr bottenlidget var nétt i bada
avseendena, nir ingen vidare forsdmring var att vénta, fick han ro
och distans, det lugn han behdvde for att kunna ta itu med sin situa-
tion. Bottenldget hade blivit en plattform, en grund att sté pa.

Mina vidgade intressen forde mig i kontakt med manga ménniskor
med andra handikapp — delvis som ett resultat av att jag i minga ar
kom att tillhora redaktionskommittén for handikapprorelsens tidskrift
“Samverkan”. Inbjudningar kom fran grupper, vilkas villkor jag tidi-
gare varit mycket okunnig om. Bést minns jag ett uppdrag att vid en
kongress for landets kortvuxna foreldsa om “dvérgarna” i mytologin
och i skonlitteratur och teater. Efter ndgon timme i talarstolen kéndes
det alltmer egendomligt och perverst att sta dir och tala om alla des-
sa elaka, intriganta och monstrugsa varelser — infor en publik pé ett
femtiotal mjuka, varma och underbara ménniskor.

Jag kom ocks4 till en rikskongress for afatiker med uppdraget att
tala om “sprék som tillgdng och forlust” i ett langt perspektiv frén
antiken till var egen tid, och dér fanns naturligtvis stora mojligheter
till jamforelser, med dévheten som kommunikationshinder. Mera
overraskad blev jag kanske nir dven stammare framholl vikten av
o0gonkontakt vid kommunikationen.

Det var roligt och larorikt att f4 vara med om allt detta och jag har
ofta betraktat de hir aren med “Samverkan” och kontakterna med

andra handikappgrupper som mina frimsta “universitet”.
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Trots all den glddje jag kédnde infor dessa nya kunskaper och erfa-
renheter fanns det nagot i det, som borjade kidnnas fel. Det hade bli-
vit lite for mycket av upplysning och pedagogik, av information och
saklighet for att passa min laggning och personlighet. Jag kédnde ett
viaxande behov av att fa stiga ned fran katedern, kasta pekpinnen och
avvisa alla nyttosynpunkter pé vad jag gjorde. Med forfattarens rétt
ville jag fa sétta mig en stund pa “ljugarbanken” och dra en skrona.

Det var ocksé vad jag gjorde nér jag satte mig ner for att skriva
annu en roman. Huvudpersonen kunde tyckas bekant. Han var dov
och endgd, puckelryggig och halt. Romanen var ett forsok att fore-
stélla sig vad som skulle kunna hinda om Quasimodo, den fascine-
rande titelfiguren i Victor Hugos skrdckromantiska roman Ringaren
i Notre Dame, skulle komma tillbaka i dag, till en modern svensk
forort med tunnelbana och kulturkommitté, loppmarknad och sy-
stembolag. Skulle han bli sémre eller battre mottagen nu dn da?

Under arbetet med Mannen fran Skédrholmen (sa heter fororten dér
jag bor) kidnde jag mig for forsta gangen pa lange helt fri att skriva
precis vad jag ville. Visst var det gott om handikappade dven i den
hér berdttelsen men tonfallet var nu mera muntert och uppsluppet,
hir och var groteskt, och avsikten i forsta hand att vara underhal-
lande.

Efter dessa utflykter i den gamle ringarens sillskap hade fabule-
ringslusten for en tid fatt sitt och jag hade ingenting emot att ater-
vinda till allvaret och sakligheten. Jag hade ldst mycket under tiden
och borjat kidnna en pockande lust att fa dela med mig av vad jag last
och kommit underfund med. Det blev en ganska faktaspdckad bok
(Myter i dagsljus — fornuft och ofornuft i handikapphistorien, 1987),
dér jag skrev om handikapp av manga skilda slag: fysiska avvikelser
som dvirgvaxt och puckelryggar, sinnesforluster som dovhet och
blindhet, kommunikationshandikapp som afasi och autism och om
“dararna”, det gamla vanvettet, som det talas mycket om redan i
Bibeln.
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P& hosten 1987, samma ar som “mytboken” kom ut, hidnde nagot,
som pa méanga sétt skulle fordndra och berika mitt liv. Vid ett semi-
narium pd Marieborgs folkhogskola utanfor Norrkoping bildades
Handikapphistoriska Foreningen (HHF) av ett antal intresserade. Vi
kom fran ménga héall och hade ménga olika sorters kunskap med oss
i bagaget.

En av tankarna bakom bildandet (delvis efter dansk forebild) var
att foreningen skulle kunna vara en motesplats mellan professionel-
la (institutionsanknutna) forskare och “fritidsforskare” som jag sjélv.
Skillnaden bor i vissa avseenden inte dverdrivas. Mina “heltids-
forskande” vinner har ibland sagt, att de kan vara sa upptagna av
undervisning och handledaransvar att den tid de far 6ver for egen
forskning inte sjalvklart dr sa mycket storre 4n min.

For mig kéndes bildandet av HHF pa nagot sitt som en hemkomst,
ndgot som jag lange varit pa vég till — utan att sjélv riktigt forstd vad
det var jag sokte. | HHF fann jag en Oppenhet, en generositet, ett
standigt nyfiket intresse for vad andra holl pa med, ett utbyte. HHF
blev en miljo, som gav mig mdjlighet att vixa och utvecklas.

Genom arbetet i HHF:s styrelse fick jag ocksa manga vénner, som
betytt mycket for mig — Bengt Erik Eriksson, Asa Hammar och for-
eningens “stindige sekreterare” Claes G. Olsson. I Danmark fick jag
ungefdr samtidigt en vén och kollega i Palle Vestberg, med vilken jag
under arens lopp bytt ménga tankar och skrifter.

Claes hade spelat en viktig roll redan vid foreningens tillkomst
och han har forblivit en klok och generds diskussionspartner, alltid
inspirerande och stodjande.

Med Asa Hammar skulle jag under de kommande aren fi mycket
att gora. Hon hade tidigare varit rektor pd Manilla, Sveriges forsta
och énnu aktiva dovskola, och med mig delade hon lusten att se pé
dovhistoria och handikapphistoria i ett mycket brett perspektiv, som
ocksa inkluderade bidrag fran allméin kulturhistoria, fran konst, lit-

teratur, teater, opera och sa vidare.
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I den andan hade jag en géng foreslagit HHF-styrelsen att vi skulle
gora ett “handikapphistoriskt kalendarium”, som ar for ar forteck-
nade héndelser och omsténdigheter av handikapphistoriskt intresse.
Av denna goda idé blev, av skilda skal, ingenting men fran SIH Léro-
medel i Orebro (med sirskilt ansvar for handikappade elever) kom
efter en tid en forfrigan om Asa och jag ville 4taga oss att gora ett
dovhistoriskt kalendarium efter samma riktlinjer.

Det ville vi och med en professionell formgivares hjélp blev det
en mycket vacker bok med titeln Ndr hdnde vad i dévas historia —
ett kulturhistoriskt kalendarium.

For SIH gjorde Asa Hammar och jag ocksé tre antologier med tex-
ter frdn ménga olika hall. Dér fanns nigra “klassiska” men svértill-
géangliga dovhistoriska texter av Jean Massieu och Laurent Clerc.
Diér fanns noveller av Turgenjev, Musset, Flaubert och Maupassant
liksom av en ldng rad moderna forfattare, bdde kinda (Joanne
Greenberg, Carson McCullers, Nadine Gordimer, Ernest Heming-

way och C P Snow) och mindre kinda.

Arbetet med bockerna for SIH innebar ocksa att jag till sist hade ater-
vant till dovheten, mitt eget handikapp. Det hade jag gjort ocksa pa
annat sitt, genom ett mera aktivt foreningsarbete. Aven detta hade
tidigare gétt i vagor.

Visst hade jag, redan vid slutet av 1970-talet, tagit livlig del i det
arbete som 1980 ledde till bildandet av en egen sektion for vuxen-
dova inom vad som da fortfarande hette Horselfraimjandets Riks-
forbund. Jag hade dock snart ldmnat det aktiva styrelsearbetet, 1 for-
sta hand for att fa tid 6ver for andra saker. Néar riksforbundet, nu
omdopt till Horselskadades Riksforbund, vid kongressen 1992 mot
vuxendovas kraftiga protester bestdmde sig for att lagga ned sektio-
nen kédnde sig manga vuxenddva hemldsa och oroliga infor framti-
den. For att vunna erfarenheter inte skulle gé forlorade bildades, vid

ett mote 1 Skane 1995, en ny sjilvstindig och fristdende organisation
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som fick namnet Viuxendéva i Sverige, VIS. Dér blev jag snabbt pa
nytt indragen i det aktiva styrelsearbetet.

Vi kénde oss stimulerade av den entusiasm vi métte och av moj-
ligheten att till sist fa rd oss sjélva och sjélva tala for vér sak, inte
minst infor anslagsbeviljande myndigheter. Visst fanns det fortfa-
rande pd sina hall en lust att “foretrdda” oss i skilda sammanhang
men vi citerade hellre en for oss tidigare okdnd dansk, Peter Hansen,
som hade sagt: “Vill man forsege at vaere solidarisk med dem, man
kunne kalde svage, ma man ikke tala pa deras vigne, men give dem
selv ordet.”

Allt detta &r nu pa vig att bli historia. I och med bildandet av VIS
har “vuxenddvsaken” fétt sin goda 16sning och i dag finns knappast
ndgot motstand att rikna med mot vuxenddvas ritt att besluta i egna
angeldgenheter. Samhaéllet har insett behovet och stott verksamheten
med ett tredrigt etableringsbidrag.

Och for min personliga del kan jag ju, om jag ser tillbaka pa mina
snart trettio &r som dov, bara konstatera att den slump (hjarnhinne-
inflammationen), som en géng gav mitt liv och mitt forfattarskap en
helt ny inriktning, 4nda har varit ganska snéll och generos. Jag har
fatt ett bra, spdnnande och omvéxlande liv. Jag har ingen anledning
att klaga och tidnker ibland pa en vuxendov kollega i England, for-
fattaren David Wright. Han har en gang, om jag nu fér citera honom
lite fritt ur minnet, sagt att “dilemmat 4r ju att man inte kan fa hor-
seln tillbaka utan att forlora dévheten”.

David Wright sdtter virde pa sin dovhet, liksom jag pa min.

Jag vagar pasté att jag under alla dessa ar varit nagorlunda flitig —
ett drygt tjugotal bocker, ndgra pjiser, artiklar och foreldsningar,
utstéllningar pé ett medicinhistoriskt museum i Vanersborg. Néstan
allt har handlat om dovhet eller andra handikapp och deras historia.
Nagon gang har jag forstds undrat lite 6ver vad jag skulle ha gjort i
dag, vilka bocker jag skulle ha skrivit under andra omsténdigheter,

om jag inte rékat bli dov.
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Fragan kan oroa, det far jag medge, men bara tillfélligt. Den kontra-
faktiska historieforskningen kommer nog aldrig att vara min avdel-
ning. Sadana frigor dverlater jag gérna 4t andra, mer spekulativt lag-
da personer.

Jag har ofta tankt pé allt som dovheten gett mig tillfille att 14ra
mig och vara med om som en ldng och ovéntad men ocksé givande
bildningsresa. Amnet fascinerar mig fortfarande. Jag far nog forso-

ka inse, att resan dnnu inte ar avslutad.
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Samtale med Erling Frederiksen
Af Birgit Kirkebcek

Erling havde set en omtale af min jubileumsbog om LEV! og et
fotografi forestillende toiletter pa reekke fra Ebberedgaard i aldre
tid. I den anledning ringede han til mig og spurgte, om jeg havde lyst
til at hare, hvad han havde at forteelle om den tid, og det havde jeg
naturligvis. Vi medtes pd Netverkstedet pd Frederiksberg. Erling
startede med at vise mig en af sine bager. Det var Peter Eichen: “Bil-
ledsprog — om udviklingshaemmede og billedmediet”. Han fremhee-
vede, at udviklingsheemmede var sede og dygtige mennesker, som
kunne meget, og han syntes, deres kunst var bedre end s& mange
andres. S& nar han fortalte om sin egen fejlplacering under andssva-
geforsorg var det ikke, fordi han ville henge udviklingshemmede
ud. Han havde haft mange venner der — en af de naermeste havde
vaeret Solborg. Hun flyttede fra Ebberedgaard i 1975, forteller han
og fik sit eget. Solborgs bog havde Erling i rygsaekken ligesom over-
leege Hvams bog om Ebbergdgaards historie. Jeg spurgte Erling, om
han havde kendt overleege Schwalbe-Hansen og overlaege Hvam.
Han havde kendt begge og syntes, de var flinke. Det store problem
havde veret det menige personale, som var der i det daglige. Og sé
fortalte Erling sin historie. Den er ind imellem suppleret med oplys-
ninger fra et band, Erling har indtalt for nogle ar siden, som han l4n-

te mig.

Erling er fodt 3-5-1941 i Kebenhavn. Han blev tvangsfjernet hjem-
mefra i toars alderen og placeret pd Ebberedgaards berneafdeling.

Erling havde nedsat herelse, darligt syn og talebesvaer og blev anset
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for at vaere andssvag. Han havde derefter ikke leengere kontakt med
sin mor og stedfader, men mindes stedfaderen som sed og venlig.
Han havde tre sostre og en bror. Den ene sgster har han haft lidt kon-

takt med som voksen, men det er nu gledet ud.

Fra berneafdelingen pa Ebberadgaard blev Erling flyttet til et lille
barnehjem for andssvage bern pad Fyn. Det hed Palleshave. Erling
kan ikke huske, hvor gammel han var, da han blev flyttet dertil, men
han m4 have veret 8 ér, for Palleshave modtog bern mellem 8 og 16
ar — kun drenge. Der kunne vere 30 pa bernechjemmet, som var
beregnet for “beskeftigelsesborn” — det vil sige bern, som man ikke
mente kunne modtage egentlig undervisning. Og Erling har heller
aldrig gaet i skole. Han har leert at laese som voksen, men har svert
ved at skrive og regne, fordi han aldrig har lert det. Han var glad for
at veere pa bernehjemmet og greed meget, da han skulle derfra. De
fortalte ham, at han skulle til en herregérd, men det var Ebberad-

gaard — det senere Svaneparken.

Pa Palleshave lerte Erling mange ting i forhold til handverksmas-
sig kunnen. Han larte at passe hens, at save og meget andet. Da han
senere kom til Ebberadgaard laerte han at bruge maskiner — eksem-
pelvis en rundsav. Erling synes selv, han har varet meget hjaelpsom
og har arbejdet meget, men han oplever, at han har arbejdet og slidt
uden at fa noget for det. I dag har Erling en nedslidt ryg. Det verste
ved Ebberadgaard var den stadige overvagen. Nar man arbejdede,
stod der en ved siden af og overvagede. Nar man havde fri, var det
det samme. “Hver dag, man kom hjem fra arbejde, skulle man bare
gé der og passes pa”, forteeller Erling. I dag kan Erling ikke tale at
have mennesker tet omkring sig. Han kan ikke kere i bus, og han
kan ikke have mennesker giende tet bag sig pa gaden. Selv siger
han, at fejlplaceringen og en barndom uden familie og nzre relatio-

ner har gjort ham ulykkelig og angst og gjort ham sa sarbar, at det er
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svert for ham at knytte sociale relationer. Han lever alene i en lille
lejlighed, som han er glad for. Det er det sted, hvor han feler sig tryg-
gest. Alligevel savner han kontakt — ikke mindst til det andet kon.
Men som han selv siger, det kan man ikke finde ud af, nr man i sin

barndom ingen tatte relationer har hatft.

Pa Ebberpdgaard var det meste forbudt. Man matte ikke komme i
narheden af pigerne, man maétte ikke have pant tgj, man matte ikke
selv teende sin smog. Erling har provet at veere p4 mange forskellige
afdelinger — ogsa den lukkede. P& den lukkede afdeling fik han det
meget darligt og var ved at f4 et nervesammenbrud. Han var meget
bange bade for personalet og for nogle store fyre, der var pé afde-
lingen. Det var alle mulige, der var indsat der — ogsd mand over-
flyttet fra faengsler. Nogle af de mand var harde ved Erling. Hvis

man svarede dem igen, fik man taesk.

11971 blev Erling tvangssteriliseret. Pa det tidspunkt arbejdede han
som skraldemand pé& Ebberadgard. Han fandt nogle gamle skolebg-
ger, der var smidt ud og bestemte sig for at leere at leese. Han treene-
de meget i “Per og Lis” , og han gvede sig ogsé i at skrive og regne.
Da var han 30 ar. Han fik lidt skoleundervisning pé det tidspunkt. Da
Erling blev 42 teenkte han, at det ikke kunne passe, at han skulle bli-
ve ved med at vaere pa Ebberadgaard, og han gik op og talte med en
pa kontoret og sagde, at der matte foreligge en misforstaelse. Hun
var veldig flink og sagde ogsa, at der var sket en fejltagelse. Og sa
blev Erling flyttet til en mindre institution — Taarnborg — i Birkered.
Der skulle han lere at vaske taj og gare rent og den slags ting — “Det
havde jeg laert een gang”, forteller Erling, “sa lerte jeg det en gang
til.” Fra Taarnborg flyttede han til et pensionat i Valby. Han boede i
lejlighed med fire andre. P4 et tidspunkt var han forlovet, men ople-
vede, at det blev edelagt af andre, som syntes, aldersforskellen

mellem dem var for stor. Han opdagede ogsa, at Svaneparken sam-
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arbejdede “med dem i Valby”. Det havde han ikke varet klar over.
Pé den baggrund enskede han at fa sin egen lejlighed, hvor han kun-
ne leve for sig selv uden opsyn, og det lykkedes ogsd. Selvom livet

stadig er sveert for Erling, oplever han det dog bedre end feor.

Erling teenker meget over sit forhold til personalet. “Hvad ville de
med os”, sperger han. Han siger, at han har folt sig “nedset og over-
set” af personalet, og at han pa Ebbergdgaard oplevede, at han bare
skulle sidde pé en stol og vente. S4 kom der en plejer med nogle nog-
ler, og han vidste aldrig, hvad der s& skulle ske. P4 Ebbergdgaard
sagde de, at han ikke herte efter. Senere viste det sig, at han ikke kun-
ne hore. I dag har Erling hereapparat.

Pé Ebberadgaard var der i hans tid meget med straf — bade i form af
slag og som “beroligende” indsprejtninger. Erling forteeller, at iser
en kvindelig laege var slem til at komme med sprojten ved det mind-
ste oprar. Han fortzeller, at en stor fyr engang overmandede hende og
stak kanylen dybt i hendes ene 14r. Erling lyser lidt op ved tanken. At
han tog mod til sig og bad om udskrivning skyldtes blandt andet det
med sprojterne. Erling var meget bange for at f4 en sddan sprejte en
dag. Han havde jo set, hvordan sprgjten virkede. Erling har lavet fol-
gende tegning af de “beroligelsesmidler” han kan huske fra sin tid pa
Ebberodgaard.
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Erling Frederiksens tegning af de “beroligelsesmidler”, han omtaler

Erling siger, at han gerne vil veere sammen med brugerne, og at han
har det bedst sammen med dem, men at han stadig har svaert ved per-
sonale, som han oplever overvager ham. Han har veret pa de fleste
varesteder 1 Kabenhavn, men skifter base, nar han ikke leengere kan
holde ud at vere der. P et af disse steder medte han Christian
Bonde, som han siger, han holdt meget af. “Han var hard ved sig
selv”, siger Erling — “og meget modig”. Christian Bonde havde veret
fejlplaceret under &ndssvageforsorg. Han blev senere kendt som
“psykiatriens Robin Hood”. Da Christian Bonde kom fra &ndssvage-
vaesenet til sindssygevaesenet blev det erkendt, at han havde veret
fejlplaceret. Erling foler, at ogsa han har vearet fejlplaceret.

Erling har ogsa oplevet gode ting. En periode var han pa “Hgjskolen
i Spaniensgade”. Han kunne godt lide forstanderen Jargen Maballe.

De spillede sammen. Erlings store interesse er musik. Han spiller
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selv — guitar og tromme — og han kan synge. Pa bandet, han lante
mig, synger han en selvlavet sang om tiden pa Ebberodgaard, ak-
kompagneret af guitarspil. Den handler om at arbejde som slave.

Erling vil gerne videre med sit liv — men hvordan sperger han?

Laes mere om Erling i “Outsideren” nr. 38, juli/august 2002.

Note
1 Birgit Kirkebaek: LEV 1952-2002. LEVs Forlag 2003.
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Musealt teenkt
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Drommen om et museum:
Norsk Degvemuseum

Af Hanna Mellemsether

Trendelag Folkemuseum i Trondheim fikk i 2002 nasjonalt ansvar
for 4 bygge opp et norsk museum for deves historie og kultur. Det
innebaerer en overtakelse av samlingene til den private stiftelsen
Norsk devehistorisk museum, som har en liten museumssamling i
den tidligere Trondheim Offentlige Doveskole, det sdkalte Redbyg-
get. Samlingen er ikke sa stor pa gjenstandssiden, men har en god del
fotografisk materiale.

Denne artikkelen gir forst en kort oversikt over norsk devehisto-
rie. Deretter presenteres planene for Norsk Dgvemuseum og hvilke
tanker og ideer som ligger til grunn for var tilnerming. Jeg trekker
ogsé fram noen av de utfordringene som vi meter underveis i arbei-
det med et profesjonelt museum bygd pa en tidligere privatdrevet

gjenstandssamling.

Trekk fra norsk devehistorie!

Norges devehistorie har mange felles utviklingslinjer med den dan-
ske historien som beskrevet at Edith Mandrup Renn i HHT nr.5,
2001.2 Som en del av Danmark-Norge kom norske deve innunder
daveskolen i Kabenhavn sin interessesfaere. Det ble opplyst pé kir-
kebakkene omkring i landet at ogsa norske deve kunne seke hit, og
pa konfirmasjonssendagene ble det i alle landets kirker samlet inn

penger undervisning av deve. Ogsa avisene hadde opplysende artik-
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ler om og annonser for deveskolen i Kebenhavn. Magistraten sam-
let opplysninger om deve personer slik at noen av dem kunne sendes
til Kebenhavn. Det var derfor godt kjent i mange kretser at deve nd
kunne fa gd pa skole. En av de forste norske som reiste dit var
Andreas Christian Mgller fra Trondheim.

Andreas Christian Meller (1796-1874) hadde blitt dev i todrsal-
deren, som folge av sykdom. Han var senn av Johannes Moller, en
forholdsvis vellykket handverker som i 1810 sgkte om 4 fa sin senn
sendt til Det Kongelige Dovstummeinstitut i Kebenhavn. Ett hundre
riksdaler 1 aret kostet det & ha Andreas Christian pé skolen i Kaben-
havn, et belop som ble dekket av “Throndjems Byes Fattigcasse™.
Han ble her i fem éar, for han reiste tilbake til Trondheim, og startet
undervisning av deve barn i familien Melles hjem. I 1817 ble han
hentet tilbake til Kebenhavn som den forste dove leereren ved insti-
tuttet, samtidig som han plukket opp leerdom selv med tanke pa &
bygge en norsk deveskole. Det er verdt & merke seg at selv etter at
unionen Danmark-Norge ble opplest i 1814, fortsatte norske deve &
sendes til Kebenhavn, pa tross av at det eksisterte en skole 1 det nye
unionsriket Sverige. Dette skyldes kanskje instituttets leder, dr.
Peder Atke Castberg, som betraktet Norge som sitt fedreland og
onsket 4 bistd norske dove selv etter opplesningen av Danmark-
Norge.3 I 1822 skrev Castberg et benneskrift til den norske regje-
ringen hvor han ba om at det ble opprettet deveskole i Trondheim.
Begrunnelsen for at Trondheim ble valgt var knyttet til personen
Andreas Christian Mgller; han var i Castbergs gyne den eneste nord-
mann med utdannelse og evner nok til 4 undervise deve. At hans far
ogséd hadde besgkt instituttet i Kabenhavn, og hadde lert seg en god
del tegnsprék, var ytterligere en fordel som Castberg understreket;
han var godt egnet til & beserge “Elevernes Ragt og Pleie”. Biskop
Bugge 1 Trondheim anbefalte Castbergs forslag for Kirkedeparte-

mentet.
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Throndhjems Degvstummeinstitut

Den 1.11.1824, skrev den svensk-norske kongen Karl Johan under
pa at “en undervisningsanstalt for Devstumme interimistisk oprettes
fra naeste Aars Begyndelse i Throndhjem under Tilsyn af Stiftamt-
manden og Biskopen over Throndhjems Stift.” Svenskene hadde
siden 1808/1809 hatt en egen deveskole i Stockholm, og kong Karl
Johan hadde tenkt seg et nytt deveinstitutt for “de forenede Riger”, i
Karlstad. N& ble det isteden Trondheim som ble hjemby til Norges
forste spesialskole, hovedsakelig pad grunn av Andreas Christian
Mollers kompetanse. Statuttene for deveskolen i Trondheim var nes-
ten likelydende med de som hadde veert for skolen i Kebenhavn.

I formalsparagrafen heter det at “Institutets Formaal skal vare
Dgvstummes Dannelse til Brugbarhed for det borgerlige liv.” Det er
interessant her & se at det ikke var en religigs begrunnelse for utdan-
ning av deve, slik det tidligere hadde veart vanlig & argumentere.
Fundasen for deveskolen var i trdd med den generelle pedagogiske
tankegange i tida. N& var det rasjonalismens integrering og “nytte”
som var formélet: De deve skulle (i likhet med fattige barn) opplee-
res til & bli nyttige borgere, og dermed inkluderes i det norske sam-
funnet s& godt som mulig. Det har vert hevdet at oppstarten av ut-
danningen av deve falt sammen med industrialiseringen av samfun-
net, nettopp fordi det var som arbeidere og deltakere i denne proses-
sen de kunne gjere nytte for seg. Det kan synes som om formalspa-
ragrafen til deveskolen i Trondheim passer inn i denne teorien, selv
om industrialiseringen ikke var kommet langt i Norge pa denne tida.
Paragrafen kom fra Kebenhavn og var oppstéatt i et annerledes ande-
lig og kulturelt klima enn det tronderske.

1. april 1825 begynte deveskolen i Trondheim, i leide lokaler i
Waisenhuset. Det var en familiebedrift de drev, familien Mgller.
Andreas Christian, nd 29 ar gammel, ble forstelerer og broren Peter

Christian (23) andrelerer. Far Johannes var husgkonom, mor Inge-
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borg (f. Steen) husmor, og sesteren Hanna Magretha ble etter hvert
ogsé ansatt i “bedriften”. Senere ble det ansatt flere leerere; skoma-
kerlerer, tegnelerer og religionslerer. Skolen begynte med bare syv
elever, alle fra Trondheim og omegn, i lopet av aret kom det til sam-
men tjue elever, fra hele Norge. I arene etterpa varierte elevtallet
mellom tjuefem og tretti, som var det maksimale. Flere fikk ikke
plass. Barna bodde pé skolen hele aret, dersom ikke foreldrene selv
hentet dem eller betalte for hjemreisen. I de forste &rene var elever

som bodde et stykke unna ikke hjemme i det hele tatt i lapet av sko-

letiden.

Andreas Christian Moller
(1796-1874)
Norsk Dovemuseum

Altsé ut til  veere sére vel ved deveskolen i Waisenhuset. Skolen var
en tegnsprakskole, i likhet med skolen i Kebenhavn. Det var ikke
noen metodisk diskusjon i forbindelse med opprettelsen av deve-
skolen i1 Trondheim, den kom ferst flere tiar senere nar talemetoden
begynte a sla igjennom. Elevene ble undervist i fem ér, guttene skul-
le veere mellom 8 og 14 é&r, i praksis ble det imidlertid tatt i mot

mange eldre gutter. Jentene kunne opptas nar de var syv, jenter ble
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ansett for & vaere tidligere modne enn guttene og kunne dermed star-
te ett ar tidligere. Imidlertid matte jentene slutte nar de var 13, enten
de hadde gétt i mange eller f4 &r. Arsaken var hensynet til “sedelig-
heten”; ettersom elevene bodde pé internat ble 13-arige jenter en

moralsk risikofaktor og métte derfor slutte.

Skandale og forandring

Pa tross av denne forholdsregelen ble moralen truet pa deveskolen.
I 1838 matte Andreas Christians bror, hjelpelerer Peter Christian
Moller slutte p& dagen etter & satt barn pa en av sine tidligere elever.
Hun hadde blitt konfirmert i 1836, og hadde siden da hatt huspost
hos Johannes Moller, husekonomen. Peter Christian tilstod at han i
arevis hadde forgrepet seg pa flere av sine elever. Ogsé den 78 ar
gamle Johannes Mgaller matte slutte, mistanken om overgrep fra hans
side var ogsé sterke, men bevisene svakere. Ogsa Hanna Margrete,
som var ansatt som héndarbeidslerer sluttet; hun sa opp sin stilling

selv.s

Sovesal, Doveskolen i Trondheim, ca. 1938. (Norsk Dovemuseum)
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Denne saken begynte som en rykteflom pa byen og endte med
avskjedigelse av noen de mest sentrale personene pé deveskolen.
Dette fikk selvfalgelig store folger for skolen. Bare Andreas C. Mo-
ller ser ut til & ha kommet skadefri fra denne hendelsen. Det er grunn
til 4 tro at ogsé han ble underlagt stiftkommisjonens granskning, men
ingen antydninger om at han ogsa hadde utfert overgrep mot elevene
kom fram. Det er imidlertid klart at bdde Andreas Christians og
daveskolens posisjon ble kraftig svekket. Ikke bare pd grunn av
skandalen knyttet til Mollerfamilien, men ogsa pa det pedagogiske
omradet var det pad 1840-tallet morke skyer over skolen i Waisen-
huset. De nye tankene om oralskolen, talemetoden hadde kommet til
Norge, og daveskolen i Trondheim som bygde pa tegnmetoden, met-
te kritikk fra hoy og lav. Talemetoden hadde hayere status og sterre
forventninger knyttet til seg om en tilneermet “normalisering” av
dave som resultat.6

I 1848 ble teologen Lars Smith forstander, regnskapsferer og
leerer for de yngste pa deveskolen. Smith var tilhenger av talemeto-
den og folte at de deve lererne (Moller og Dircks) trakk undervis-
ningsnivaet ned. Han egnsket & flytte instituttet til Kristiania (Oslo),
og ville at de deve lererne enten flyttet etter eller pensjonerte seg.
Dette ble imidlertid ikke noe av, men i 1852 blir det for forste gang
innfert taleundervisning ved deveskolen. Moller ble mer og mer
presset, han passet ikke lenger inn i undervisningsplanene. I 1855,
59 ar gammel gikk han av med pensjon, og en ny epoke i devesko-
len og i devehistorien startet. Samme aret sto det nye bygget til

daveskolen ferdig i Bispegt. 9.

Rodbygget
Den nye skolen var tegnet av C.H. Grosch (arkitekten til bl.a.
Universitetet i Oslo) og var en arkitektonisk nyhet i sin tid. Det rede

monumentalbygget i nygotisk stil ruvet godt i bybildet, og fikk etter

104



hvert det lokale navnet “Redbygget”. Undervisningen fortsatte &
vere tegnsprakbasert — ikke minst pa grunn av at det fremdeles var
to dave lerere ansatt ved skolen. Etter Lars Smiths ded i 1860, over-
tok Adolf Riddervold som forstander. Han hadde et mer pragmatisk
syn pé pedagogikken: P4 grunn av internatsituasjonen ville det vere
umulig & forby tegnsprak, og dessuten var tegnsprik bedre egnet til
4 nd fram til alle elevene, mens bare de begavede hadde like stort
utbytte av talemetoden, mente han.” Det ble ikke mer snakk om &
flytte skolen til Kristiania, i stedet var det opprettet private, stats-
stottede skoler i Kristiania fra 1840-tallet. I 1850 kom det i gang
deveskoler i Bergen og Kristiansand. Disse var taleskoler — det vil si
at de la vekt pd 4 undervise i artikulasjon og munnavlesing, og bruk-
te ikke tegnsprak i undervisning.

I praksis benyttet de seg likevel av tegn i lang tid framover. Noe
som et hjelpemiddel i begynnelsen av skoletiden, noe som stotte i
undervisningen. Svert fa synes a ha hatt et totalforbud mot tegn i den
forste tiden. Det kan virke som om tilstrammingen i forhold til tegn-
bruk tok til for alvor utpa 1900-tallet, ettersom historiene om hvor-
dan deve matte sitte pd hendene og ble nektet & bruke tegn, er mange
fra nyere tid.

I Trondheim la man ogsé etter hvert mer vekt pé & fremstd som
taleskole — pga prestisjen det gav. Sa sent som i 1888 skrev en far fra
Bergen at han ikke ville la barnet sitt g& pa skolen i Trondheim pé
grunn av at det var en tegnmetodeskole.8 Mange sendte heller barna
sine til den nye private taleskolen i byen; startet av presten Johannes
Lyng i 1882. Moderne prinsipper som foreldre til deve hadde tro pé
gav stor oppslutning om Lyngs taleskolen. Etter vedtaket av “Lov
om abnorme berns undervisning” i 1881 som innfoerte skoleplikt
ogsa for deve barn, ble deveskolene i Norge inndelti A, B, C, og D
skoler, etter elevenes evner. De dyktigste fikk 1 begynnelsen gé pé
taleskolene, mens de “mindre evnerike” ble plassert pa statlige tegn-

spraklige skoler. Etter hvert forsvant metodeskillet og talemetoden
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overtok ogsa pé deveskolen i Trondheim. P4 1880-tallet hadde deve-
skolen i Radbygget omkring 60 elever, antallet gkte til 100 i 1900.
Radbygget ble fort for lite og allerede i 1887 sto en ny internatbyg-
ning ferdig. Denne ble senere paplusset to etasjer (1935/36) og fun-
gerte dels som internat dels som skolelokaler fram til det ble revet i
1994. Dgveundervisningen i forrige arhundre fulgte vitenskapelige
diskursers manevreringer mellom profesjoner som medisin, psyko-
logi og pedagogikk. Alle spesialskoler ble p&d 1990-tallet opplest,
oppleering skulle foregé integrert i heimkommuner. Dgveskolen ble
flyttet til Moller Kompetansesenter pad Heimdal, og er ikke heltids-

skole, eller internatskole, pa samme mate som tidligere.

Fra privat samling til Norsk Dgvemuseum

I artikkelen “Dregmmen om et museum” i Danske Museer, beskriver
Edith Mandrup Renn noen motiver og framgangsmater i dannelsen
av museer for “marginalisertes grupper”.® I likhet med flere av sam-
lingene hun har fokusert pé i sin undersekelse, er ogsd Dgvemuseets
samlinger bygd opp primert for & synliggjere en hittil usynlig grup-
pes historie. Det dreier seg om & ta vare pa minner fra en periode i
daves historie som forsvinner i og med at internatskolene ikke leng-
er eksister slik de gjorde i Norge fram til 1990-tallet. Den eksiste-
rende fortellingen i museet er bygd opp omkring erfaringer fra inter-
natskolen, og henvender seg primert til eldre deve som kan gjen-
kjenne sin egen erfaring og historie. For yngre deve fungerer muse-
et som en paminnelse av hvordan deve som gruppe har hatt det for,
et ledd i etableringen av en felles fortid for deve. Det er en utvik-
lingshistorie som fortelles, utviklingslinjen gar “opp og fram” fra
segregering til integrering. Fortellingen handler ogsa om fortidens
uforstand og overgrep, og om devesamfunnets kamp for egenverd og
rettigheter. Dgve suksesshistorier, enkeltindivider som har utmerket

seg 1 positiv retning, har fatt god plass.
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Den private Stiftelsen norsk devehistorisk museum har leid to rom i
1. etg, og her begynte oppbyggingen av gjenstands- og fotosamling
som danner kjernen i det som né blir Norsk Dgvemuseum. I likhet
med mange slike sma samlinger er det ildsjeler som star bak. I vart
tilfelle er det tidligere develarere og elever ved skolen som sammen
med noen yngre padrivere har organisert samlingene. Néar Trondelag
Folkemuseum, som er et av Norges storste kulturhistoriske museer,
na tar over utviklingen av museet, legges andre vurderinger til grunn
enn de som hittil har vert gjeldende for samlingen. Vi stdr overfor
mange utfordringer bade med hensyn til det faglige innholdet og de
fysiske rammene omkring museet.

Planene pa sikt er & fa hele forste etasje pa ca 250 m2 i dette prakt-
fulle bygget til disposisjon for museet og deves kulturelle aktiviteter.
Radbygget har siden omorganisering og flytting pa 1990-tallet vert
leid ut til ulike formal. Bygningen eies og driftes av et statlig eien-
domsselskap, og er na oppdelt for kontorbruk. For & utnytte byggets
potensiale ma en ombygging til. Mange endringer er gjort som har
redusert byggets historiske interesse, men noe kan tilbakestilles for &
gi rom til museets utstillinger. Det er fremdeles et arbeid som gjenstar
for & f4 sikret dette bygget for deves kultur og historie, men bade
lokalt og nasjonalt er det stor interesse for at Radbygget blir et “doves
kulturhus” i Trondheim. Et nasjonalt devemuseum i Trondheim uten-
for Redbygget anses for et héplest prosjekt. Vi arbeider derfor sam-
men med Trondheim kommune, den lokale deveforeningen og deves

menighet i Trondheim om & finne finansieringslesninger.

Visjoner for Norsk Dgvemuseum

Som man ser av denne korte og ufullstendige historiske oversikten
innledningsvis, er vekten i fremstillingen lagt pd skole- og pedago-
gisk historie. Dette fordi denne historien er relativt godt dokumen-

tert, badde gjennom faglige studier og popul@rvitenskaplige beker. I

107



langt mindre grad er erfaringer og opplevelser blant de deve selv
dokumentert. Dgves liv for og etter deveskolen er lite kjent, deves
hverdag, kulturelle aktiviteter og relasjoner til majoritetssamfunnet
er i stor grad uutforsket. Man vet mer om utviklingen av hereappa-
rater og tekniske hjelpemidler, medisinske oppfinnelser og oppda-
gelser, enn om de menneskene som brukte dem. Det er relativt nytt i
Norge som i resten av verden, at deve ikke lenger blir sett forst og
fremst som handikapte hvis historie herer til den medisinske og tek-
nologiske forskningen, men utgjer en egen kulturell gruppe, med
eget sprak og egen kultur.

Forstéelse av devesamfunnet som en minoritetskultur henger
sammen med at gruppen deve i lgpet av de siste tidrene har endret
sin selvforstielse og sin relasjon til det harende samfunnet. I deve-
kretser snakker man gjerne om en “deveverden” som bestdende av
tegnsprakbrukere — dvs. deve, sterkt tungherte og deres narmeste
familie som ogsa bruker tegnsprak til kommunikasjon. Denne
“deveverdenen” omfatter altsé langt flere personer enn bare de deve/
tungherte, og utgjer en egen minoritetskultur, dels innenfor og dels
utenfor det norske samfunnet.

Begrunnelsen for forstaelsen av seg selv som en kulturell gruppe,
er knyttet til aksept av tegnspraket som deves sprik. Etter at tegn-
sprak ble godkjent som ferstesprék i skolen har dette forsterket seg.
En ny generasjon deve har helt andre muligheter enn deve for had-
de til & delta pd nye arenaer ogsa i det herende samfunnet. Utvik-
lingen av tolketjenester omkring i landet har bidratt sterkt til denne
utviklingen. I motsetning til identiteten som handikappet, hvor foku-
set ligger pa det som mangler, gir den tegnsprékorienterte kulturi-
dentiteten en “positiv” identitet, med positive verdier og egenskaper
knyttet til devhet.!0 Denne forstielsen er en grunnleggende basis for
det nye museet.

Mens herendes fellesskap kan sies 4 vaere bygget opp omkring

familie, slekt, lokalt og nasjonalt samfunn, har deve ofte oppfatning
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av sin historie og kultur som translokal, og av det deve samfunnet
som transnasjonal og global. Dgves historietradisjon inneholder for-
tellinger om deve i andre land, om deves forhold til de herende, om
undertrykking fra storsamfunnet, om egne utdanningsinstitusjoner
og om dove helter og heltinner. I motsetning til i det herende sam-
funnet, overfores vanligvis ikke denne kulturen fra foreldre eller
besteforeldre til barn, men det er andre deve og deves organisasjo-
ner som er kulturberere. Unntaket er der hvor devheten er arvelig
betinget og hvor deve barn vokser opp hos deve foreldre/familie. Et
devemuseum har derfor en klar oppgave som kulturformidler til
denne gruppen. Museet ma ivareta kulturhistorisk forvaltning og for-
midling til disse pd samme mate som de mange kulturhistoriske
museene gjor for majoritetskulturen. I tillegg har ogsa museet ansvar
for & vise hvordan relasjonene mellom det deve samfunnet og stor-
samfunnet har veert til foreskjellige tider.

En viktig oppgave for et nasjonalt devemuseum blir dermed & for-
midle en fortelling om hvordan deve som kulturell gruppe har vokst
fram, endret sin posisjon, sin identitet og sine muligheter i det nor-
ske samfunnet. Museet skal belyse medier, metoder og mennesker
som har bidratt til denne endringen pa forskjellige niva. Dette betyr
ikke at den ndvarende fortellingen er irrelevant. En viktig del av his-
torien er om skoler, pedagogikk og praksis, nettopp fordi disse ele-
mentene har spilt en sa stor rolle i organisering og identitetsdannelse
hos deve. Utfordringen blir & lofte dette tema slik at det blir interes-
sant for andre grupper enn de som selv har gétt pd deveskolene og
bodd pé internatene. En méte & gjore dette pa kan veere & vise paral-
leller til andre kulturelle grupper som har fort lignende kamper og
hestet lignende erfaringer som deve. Museet far dermed fokus pé
flerkulturalitet og kulturmeter, noe som jo er i trdd med ideen om

deve som en egen kulturell gruppe.
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Nordiske kongress for dove i Trondheim 1924 (Norsk Dovemuseum)

Tema og problemstillinger

De konkrete planene for utstillingen legger vekt pa at museet skal
formidle deves historie og gi et innblikk i deres skiftende situasjon,
utdanning, sprék og kultur. Men i trdd med intensjonen om & &pne for
nye sparsmal og trekke nye grupper publikum til museet, ma vi finne
andre innfallsvinkler og lete etter andre sammenhenger enn de gitte.
Hvordan har mennesker som falt utenfor normalbegrepet blitt defi-
nert og hvordan har de blitt behandlet til ulike tider? Hvilke ideolo-
gier har styrt utviklingen, og hvorfor fikk ett syn gjennomslag foran
et annet? Hvordan har samfunnsoverbyggende teorier og politiske
veivalg pavirket synet pa handikap og normalitet? Sammenhengen
mellom disse store spersmalene og deves hverdag gjennom tidene er

sentrale under planleggingen av utstillingen. Malet er ikke alltid & gi
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svar — men et godt museum ber kunne inspirere publikum til selv &

reflektere.

De planlagte deltemaene utfyller og overlapper delvis hverandre.
Det er meningen & ha et historisk perspektiv i alle temaene, og der
det er naturlig ogsa et globalt perspektiv. I ulik grad vil disse tema-
ene bli supplert med internettutstillinger.

e Hva er dovhet, hvem er de deve? Om diagnoser, begrep og hold-
ningene bak. Norsk Dgvemuseum ensker & vise at det er en sam-
menheng mellom samfunnets ideologier og handlingsvalg, og
enkeltmenneskers hverdag.

e Fra abnormskolelov (1881) til skolereform 1997. Ulike trender i
deveundervisning fra 1500 til i dag illustreres med portretter, bil-
der, undervisningsmateriell, og ved & ta i bruk Redbyggets histo-
rie som skole og internatbygg.

e Arbeids- og hverdagsliv. Da undervisningen av deve startet i
1824, var formalet at deve skulle bli “nyttige borgere” i det nor-
ske samfunnet. P4 grunnlag av den tyngde som ble lagt pa de
praktiske fag tror mange at alle deve ble skredder/sypike, skoma-
ker eller snekker. Det er derfor viktig & formidle den mangfoldig-
heten som til ulike tider har eksistert i deves praksis nar det gjel-
der valg av yrker.

e Helter og heltinner. Ogsé deveverdenen har helter, men det er fa
kvinner blant dem. Dette skyldes ikke av deve kvinner ikke har
deltatt i kultur- og samfunnsliv. Men ogsé innenfor denne delen av
historien er det menn som har samlet historier, valgt innfallvink-
ler, skrevet beker og formidlet historien videre. Norsk Deve-
museum ser det som en sentral oppgave & innhente og viderefor-
midlet deve kvinners virkelighet i ulike tider, som akterer i deve-
organisasjoner, som kulturformidlere og tradisjonsbarere og som
pionerer pd ulike méter innenfor deveundervisningen.

¢ Dgve organiserer seg og en kultur vokser fram. Dgvesamfunnet

har i de siste arene blitt mer og mer globalisert. Den nye informa-
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sjonsteknologien har skapt en sterre kontaktflate, noe som ogsa
viser seg 1 organisasjonslivet. Dette kan tolkes som et tegn pa at
deve er mindre nasjonale og mer internasjonale i sin identitet enn
resten av det norske samfunnet. En annen tolkning kan vaere at det
nasjonale devemiljeet er for lite til & dekke behovet for sosial og
kulturell kontakt, og at det derfor er naturlig og nedvendig a “eks-
pandere” utover nasjonens grense.

e Teknologi og kultur. Deve har i sterre grad en mange andre grup-
per endret seg i forhold til omliggende teknologiske endringer i
samfunnet. Troen pé “helbredelse” av devhet har gjentatte gang-
er fort til konflikter og skuffelser i dovemiljoet. Debatten omkring
CI som raste med stor styrke og “eredevende” argumenter viste
noe av dette. A synliggjore slike debatter vil 4pne for innsikt om
forholdet mellom teknologi og kultur som ogsa kan overfores til
andre deler av samfunnet.

e DEMO: For a gi harende et innblikk i hvordan det er & vare dev,
og hvilke hverdagslige utfordringer deve og tungherte star oven-
for, vil det bli laget et eget rom hvor besgkende kan prave ut noen
av de tekniske hjelpemidlene som har blitt utviklet. Finnes det
vekkerklokke for deve? Hvordan vet deve at det ringer pa dera?

Hvordan varsles deve om brann? Kan deve bruke telefon?

Malgrupper

Tradisjonelt utgjer barn og unge museenes fremste malgruppe. Dette
vil ogsé vare en viktig mélgruppe for Norsk Degvemuseum. Museet
vil bli kulturbeerer og tradisjonsformidler for en gruppe mennesker
som i mindre grad enn herende har tilgang til dette i sitt neermiljo og
i sin hverdag. Vi gnsker & legge til rette for at museet blir en ressurs
for deveskolene, gjennom undervisningsopplegg, utstillinger og et
aktivt samarbeid mellom museum og skole. Sammenlignet med he-

rende elever, har dove elever et mer begrenset leeremateriell til-
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gjengelig for undervisning i sin kultur og historie. Norsk Dgvemuse-
um vil derfor vere et nyttig supplement til undervisningen, og vare
en av ikke s svaert mange kulturinstitusjoner for denne gruppen. I
tillegg til skoleelever vil ogsé foreldre og familie til deve barn kun-
ne ta i bruk museet som en ressurs nar det gjelder den kulturelle kon-
tekst deres barn star i.

Videre vil museet vaere en kontakt- og kommunikasjonskanal
mellom herende og deve. Horende skal kunne finne svar pa noen
spersmal de kanskje ikke visste at de hadde. Hvordan er det & vere
dev, hvordan har det norske samfunnet behandlet handikappede i tid-
ligere tider; hvilke konsekvenser har teknologiske nyvinninger for
denne gruppen? Spersmal omkring begrepet dov og devhet kan ogsé
fore til en refleksjon over hva det vil si & vere “herende”, og hva det

er som stenger noen ute og skaper forskjeller mellom mennesker.

Nettportal og nettutstilling
For & kunne oppfylle forpliktelsene som et nasjonalt museum for
deves historie og kultur, arbeider vi med en internettutstilling som
tar opp og videreforer visse aspekter ved den fysiske utstillingen.
Trendelag Folkemuseum har fitt midler til & utarbeide en nettportal
for Norsk Dgvemuseum. Dette er et toars prosjekt, som ennd er i
oppstartfasen. Det sentrale malet for dette prosjektet er & framskaffe
og tilrettelegge innholdet primeert for brukere som pa en eller annen
maéte er involvert 1 devehistorisk arbeid. Vi vil gjennom denne por-
talen legge til rette for at en del av det historiske materialet blir gjort
tilgjengelig for interesserte brukere uavhengig av hvor man befinner
seg. Museets gjenstands- og fotoregistre vil vere tilgjengelig pa net-
tet, likesa boklister og andre samlinger som er i devemuseets eie.
Et sentralt mal er ogsa a utvikle nettportalen med et pedagogisk
opplegg som er tilpasset leereplanene for deve i grunn- og viderega-

ende skole. Skal nettportalen vere nyttig ma den fylles med oppda-
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tert informasjon, og vedlikeholdes. Det innebarer bade gjenstands-
og minneinnsamling, registrering, skanning av bilder og skriving av
tekster. Arbeidet med & fa en oversikt over det devehistoriske mate-
rialet som finnes ulike steder i Norge er sévidt pabegynt, men det er
ikke gjort noe registreringsarbeid utenom det som befinner seg i

Radbygget.

Museets gvrige funksjoner

Radbygget er i dag en sosial samlingsplass for deve fra Trondheim
og omegn, med kafé hver lerdag og andre aktiviteter i regi av
Trondheim Degveforening. Dette er funksjoner som mé fortsette og
som kan utvikles videre. Kafeen vil bli utviklet til et nettkafe, med et
biblio/videotek i ner tilknytning. P4 denne maten kan kafeen tas i
bruk av flere grupper enn de som besgker den i dag, ikke minst yng-
re generasjoner deve.

Museet vil bygge om et nasjonalt arkiv for devehistorie. Det fin-
nes i dag bdde kompetanse og kunnskap innenfor omradet, men det
er et fragmentert felt som er vanskelig & finne fram i. Mye av mate-
riale finnes ikke i bokform, men som film og video. Vi vet at film, og
serlig video, kan vaere et svert skropelig lagringsmedium, og vil om
noen ar vere ubrukelige kilder. Materialet mé ivaretas pa en for-
svarlig méte slik at ogsa deve kan fa tilgang til kilder om sin histo-
rie i framtiden, pa lik linje med herende.

Den kanskje viktigste oppgaven til Norsk Devemuseum er fa i
gang en omfattende minneinnsamling. En generasjon deve som né er
i ferd med & do ut, sitter inne med kunnskaper og erfaringer som for-
svinner med dem, dersom vi ikke far intervjuet og dokumentert det
nd. Dette arbeidet kan ikke vente. Materialet som samles inn vil bli
brukt bade i en nettutstilling og i museet. Gjennom fysisk og virtuell
utstilling, arkiv, biblio/videotek ensker museet ogsé & inspirere, ini-

tiere og legge til rette for forskning i deves historie og kultur. Dette
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er et uutforsket omrade og spesielt deve ber oppmuntres til & forske
pa “sin egen” fortid.

Gjennom utstilling, arkiv, biblio/videotek og ved & gjere deler av
dette tilgjengelig via internett, ensker museet ogsa & inspirere, initi-
ere og legge til rette for forskning i deves historie og kultur. Dette er
et uutforsket omrade og spesielt dove bar oppmuntres til & forske pé
“sin egen” fortid.

I en profesjonalisering av museet vil vi seke & utvide perspektivet
og begrunnelsen for et norsk devemuseum. Vi gnsker & stille nye
spersmadl, reise andre problemstillinger og derigjennom apnet feltet
for en sterre gruppe brukere. Malet er ikke forst og fremst & skape et
helhetlig fremstilling av de deves historie, som forskjellig fra norsk
kulturhistorie generelt. Det er viktig for devemuseet at vi ikke bare
synliggjor historien til deve, men ogsa initierer debatt og diskusjo-
ner om begreper, emner og forstaelser som ofte har vert konfliktfyl-

te og vanskelig & handtere.

Noter

1 Denne delen bygger i stor grad pa Trygve Skjelberg: Andreas
Christian Moller. Dovstummeinstitutet i Trondhjem og pionertiden i
norsk doveundervisning. Bergen 1989, og Trygve Skjevberg: Trond-
heim offentlige skole for dove 1825-1986, med hovedlinjene i
doveundervisningens historie ute og hjemme. Bergen 1992.

2 Handicaphistorisk Tidsskrift nr. 5 2001: Edith Mandrup Renn:
“Handicaphistoriske samlinger i Danmark”, s.108ff.

3 Castberg var riktignok fedt i Danmark, men hans barndom og opp-
vekst fram til 17-arsalderen var i Norge.

4  Norsk landsskolelov av 1739 er ogsa av dansk skapelse, idet kun
enkelte ord er forskjellig mellom de to lands lover. Se (Einar)
Hoigard- (Herman) Ruge: Den norske skoles historie, Oslo, 1971,
(utgave v Knut Ingar Hansen) 36ff.
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Seksuelle overgrep mot deve barn har altsd en lang historie. Om
overgrep i nyere tid se: Marit Hoem Kvam: Seksuelle overgrep mot
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Historiske samlinger
pa de tidligere totalinstitutioner!

Af Edith Mandrup Ronn

Med de administrative omlagninger pé de psykiatriske hospitaler og
— iser — med sarforsorgens udlegning fra staten i 1980 skete der
voldsomme omlagninger i de tidligere totalinstitutioners funktion.
Dette medforte en bade materiel og mental “oprydning” i forhold til
de tidligere beboere og offentligheden.

To undersagelser

Baggrunden for denne artikel er to undersegelser ivaerksat for at
kortlegge og evaluere, hvad der findes af historiske samlinger pa
henholdsvis de store psykiatriske hospitaler og inden for de tidlige-
re seerforsorgsomrader. Den forste undersegelse var iveerksat af Mid-
delfart Museum, og hensigten var her forst og fremmest at bedemme
de eksisterende samlinger pa Middelfart psykiatriske Museum med
det formal, at dette museum skulle indgé som en filial af det kultur-
historiske museum. Det var derfor ogsa nedvendigt at fa et overblik
over, hvad der ellers fandtes af samlinger pa de tidligere sindssyge-
hospitaler for bedre at kunne bedemme, hvad der evt. kunne vaere
Middelfarts linje og serprag Det beted besog pé de 7 samlinger, der
fandtes 1 1999. De okonomiske midler blev tilvejebragt forst og
fremmest fra radighedssummen i Statens Museumsnavn (nedlagt
2001 i dag delvis erstattet af Kulturarvstyrelsen). Den anden, noget

storre, undersggelse blev startet af “Styregruppen for projekt handi-
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caphistoriske samlinger”, der bestod af reprasentanter for DSI (De
samvirkende Invalideorganisationer), HSHS (Historisk Selskab for
Handicap og Samfund), Center for handicaphistorisk Forskning
samt Vestsjellands amt. Det lykkedes kun at fa fa amter til at “spyt-
te 1 bessen”, og midlerne kom derfor forst og fremmest fra kultur-
ministeriet. P4 grund af Vestsjellands sterre interesse i projektet blev
undersogelsen placeret pad Ringsted Museum, idet den ogsa skulle
indbefatte en proveregistrering pa en af amtets handicaphistoriske
samlinger, her Andersvaenge. Denne proveregistrering blev foretaget
af Kirsten Henriksen og Pernille Jacobsen, mens den landsdaekken-
de undersogelse pé bade de 7 psykiatriske samlinger og de 20 han-
dicaphistoriske blev lavet af forfatteren. Artiklen drejer sig altsd om
to hinanden uafhengige undersogelser, men jeg har efterfolgende
provet at treekke nogle linjer mellem undersggelserne. (Der henvises

til nedenneevnte rapporter).

I det folgende vil jeg kort opridse baggrunden for undersegelserne,
iser serforsorgsundersggelsen, og jeg vil komme ind pa resultaterne
fra begge og sammenligne de forskellige vilkdr samlingerne er etab-
leret pa og drives efter. Jeg vil i sarlig grad legge vaegt pa samling-
erne pd de tidligere totalinstitutioner; det vil helt konkret sige de tid-
ligere sindssygehospitaler og andssvageanstalterne, hvor i hvert fald
de fysiske rammer har lignet hinanden en del. (Begrebet “totalinsti-
tutioner” blev omkring 1960 introduceret af den amerikanske socio-
log E. Goftmann. Det betegner den type institutioner, der “serger for”
de indlagte/indsatte fra A til Z, s& de ikke behever at komme uden for
institutionens mure). Inden for andssvageforsorgen startede de forste
forseg med udflytning af beboerne i 1970-erne, d.v.s. inden serfor-

sorgens administrative udlaegning til amter og kommuner.

Et museum er en institution, hvor man indsamler, dokumenterer,

bevarer og formidler samt forsker i vore kulturminder. Efter alle de
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mange spendende besag blev det sidste spergsmal: kan “dremmen
om et museum” opfyldes for nogle af de entusiastiske involverede —

og i s4 fald pa hvilken made?

De marginaliseredes historie

Nar vi i dag taler om “marginaliserede”, taler vi om de grupper, der
befinder sig i udkanten af — og udenfor — vore mainstreamkulturer
eller “de normales” livsformer, om man vil. Marginalisering er et nyt
begreb, og den specielle forstdelse af gruppernes placering i sam-
fundslivet er ogsa ny. Vi bryster os gerne af en stigende forstaelse for
marginaliteten og bruger iser de forbedrede skonomiske og materi-
elle forhold for disse grupper som “beviser” pa fremgangen, der ogsa
ytrer sig i en storre forsigtighed med hensyn til, hvordan man taler
om dem. 1960-erne og 70-erne bragte “normaliseringsdebatten”, der
blev fort pa baggrund af forsorgschef Niels Bank-Mikkelsens 9
“normaliseringsteser”, der alle begyndte med: “det er normalt, at...
...... ” Det var normalt at flytte ud fra foreldrenes hjem, at fa et
arbejde o.s.v. Som kulturforsker kan det vaere svert at forsta, at nog-
le overhovedet tor komme med sédanne udsagn.

Bank-Mikkelsen turde, og der er set i retrospektiv ingen tvivl om,
at han mente, at de andssvage (for det var forst og fremmest dem, det
drejede sig om) skulle have mulighed for de samme vilkar som per-
soner, der ikke led af en fysisk eller psykisk funktionshemning. Og
det var ngdvendigt at tale “lige ud af posen” pa dette tidspunkt. Tiden
var inde til den store hovedrengering pé alle omrader og ikke mindst
pa dette! Samtidig satte en generel institutionskritik ind. Den gjaldt
hele “totalinstitutions-begrebet” og altsd ogsé de psykiatriske hospi-

taler.

Det var i denne periode — forst i 60-erne — at murene faldt omkring

totalinstitutionerne Og det kan forstas helt bogstaveligt. Bade om-
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kring &ndssvageanstalter og sindssygehospitaler var der nemlig
adskillige steder bygget mure i lobet af de forste artier af 1900-tallet.
De faldne mure blev symbolet p4 den ny abenhed. Inden for ands-
svageforsorgen markedes omveltningen tydeligst. Den dndssvage
havde hidtil ikke eksisteret som individ — kun som medlem af en pro-
blematisk gruppe, der iser i forste halvdel af 1900-tallet blev set som
en fare for almenvellet. P4 den enkelte sindssyge var der derimod ofte
fokus. Han/hun har eksisteret i historien som individ, hvilket ikke
nedvendigvis betyder, at man havde det bedre eller i hgjere grad blev
accepteret i familien eller samfundet. Omkring 1900 var den folkeli-
ge opfattelse, at intelligens eller kunstneriske talenter kunne “kamme
over” og blive til sindssyge. Genialitet var en sérbar tilstand, og den
sindssyge var maske netop en genial, der ikke klarede belastningen.
En P.S. Kroyer blev ikke glemt eller ringeagtet, fordi han tre gange
matte pa Middelfart Sindssyge-hospital. Det blev den unge pige, der
i sin journal fik pategningen: “somatisk arsag til sindssygen: ulykke-
lig keerlighed” heller ikke. Myten om hende levede i familien meget
leengere tid end de 40 ar, hun tilbragte pa hospitalet, og i litteraturen
er hun blevet husket af Shakespeare, Blicher og Dostojevski og en
god del af det tidlige 1900-tals skenlitteraere forfattere. Hun blev alt-
sa ikke som det store antal anonyme &ndssvage glemt 1 litteraturen
eller historien. I 1930-erne og 40-erne blev tusinder af andssvage
interneret og steriliseret — stort set uden at offentligheden dreftede

andet end den samfundsmaessige nedvendighed af dette.

Selv om isaer de administrative @ndringer for de psykiatriske patien-
ter ogsd var store omkring 1980, var det dog for de andssvage, for-
andringen var sterst. Det ikke er sert, at de personer, der som perso-
nale havde bivinet @ndringerne, enskede at “gengive denne gruppe
deres historie”, som nogle har udtrykt det. Udtrykket er dog ikke
rammende: man gengav dem ikke historien, for de havde ikke haft

nogen, men havde kun levet i folkelige forteellinger om skiftinge og
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“underjordiske”. Og det er i gvrigt ogsa et spergsmal, om det ikke i
mange tilfaelde snarere er deres egen historie, personalet har gengi-

vet 1 samlingerne?

Den historiske vaekkelse

Det var méske i lige s& hgj grad den generelle institutionskritik som
normaliseringsdebatten, der var med til at fremprovokere serforsor-
gens udlaegning fra staten til amter og kommuner 1 1980. Tilbage
stod en raekke tidligere totalinstitutioner, som man enskede at tam-
me for beboere. Man temte dem ogsa for mange af de genstande, der
havde omgivet beboerne. For nogle af de tidligere medarbejdere, der
havde vearet med til de store omskiftelser gennem de sidste artier,
betad det, at de pa eget initiativ samlede genstande sammen. Som en
af dem udtrykte det: “Men sé tenkte jeg, det er jo det, jeg har arbej-
det med hele mit liv, nu bliver det smidt ud, méaske glemmer man helt
den tid for det nye, og er det sé ikke sadan lidt, at mit arbejde ogsé
har vaeret forgaeves, at det ikke vil blive husket — alle de ting, alt det,

b3

vi har gjort for, at det nu er blevet bedre......

Man kan ikke beskrive denne proces som andet end en historisk
vaekkelse. Mange havde aldrig tidligere interesseret sig for historie
overhovedet, men erkendelsen af, at de selv havde veret “historiens
vidner” til de voldsomme @ndringer, der havde fundet sted, skabte
hos flere den “drem om et museum”, der ligger bag de fleste histo-

riske samlinger pé tidligere totalinstitutioner.

Valg og fravalg
Med hensyn til samlingerne pd de psykiatriske hospitaler var kriteri-
et enkelt: alle samlinger pa de gamle hospitaler blev besagt. Mest

omfattende er museet pa Det psykiatriske Hospital i Arhus, det tidli-
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gere “Jydske Asyl” i Risskov. Her findes bade kunstmuseum baseret
pa patientkunst og en historisk samling. Det er samlinger med stor
publikumsmaessig bevigenhed, og initiativtager og absolut ledende
person i foretagendet er tidligere overlege Johannes Nielsen, der
ogsé har skrevet en masse om hospitalet og samlingerne, senest har
han redigeret en jubileumsbog i anledning af hospitalets 150-ars
jubileeum 1 2002. I det hele taget udkommer der i Risskov en jevn
strom af publikationer. Museet er abent for publikum og meget vel-
besogt. Pa Sct. Hans regner man 1816 for stiftelsesar, men det var
forst med “Kurhusets” bygning i 1860, at det moderne hospital blev
etableret. Her begyndte man allerede i 1920-erne at teenke i muse-
umsbaner, og man har registreret det meste af samlingen. Museet er
tilgeengeligt for publikum og man har netop 1 2002 udgivet to min-
dre boger med fokus pad to af de mest kendte patientkunstnere.
Samlingerne pa Amtshospitalet i Vordingborg, det tidligere Oringe
(1858), er endnu ikke ordnet og registreret, og der er ikke offentlig
adgang, men man arbejder i gjeblikket pé at fa atklaret samlingens
forhold og evt. skaffe midler til en registrering. P4 Middelfart psyki-
atriske Museum indgik man i1 2000 i et sddant samarbejde, ja, psyki-
atrisamlingen er faktisk blevet en filial af Middelfart Museum, en
ideel ordning som kan betyde meget for bevaringen af “Det psykia-

triske Museum” pa det 115 ar gamle hospital.

Pé psykiatrisamlingerne synes interessen for at etablere et tet sam-
arbejde med egnens kulturhistoriske museum at vare stor. Det er
ikke alle steder tilfaeldet for samlingerne pé sarforsorgsomréadet. Der
synes ogsa fra de kulturhistoriske museers side at vaere storre inter-
esse for de psykiatriske samlinger end f.eks. for samlingerne pa de

gamle andssvageinstitutioner.

Det psykiatriske Hospital i Nyk.F.(etableret 1915) havde en fin lille

samling i den tidligere sikringsanstalt. Herfra matte den desverre
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flyttes til en anden bygning pa omradet. Ogsa her ville et samarbej-
de med det stedlige kulturhistoriske museum have veret ideelt. P&
den made kunne de interesserede frivillige fortsatte driften kun med
de fordele kontakten til et statsanerkendt museum kunne give i form
af museumskundskab, sterre muligheder for at sege ekonomiske

midler o.s.v.

Den storste samling findes pa Ribe psykiatriske Hospital, det tidli-
gere sindssygehospital i Hvidding. Her har samlingen en hel byg-
ning med et utal af rum. Intet er registreret, men Den antikvariske
Samling i Ribe er nu blevet involveret, og der er altsd hab om, at der
sker noget. Denne samling er ikke mindst interessant, fordi dette
hospital efter genforeningen blev indrettet i de gamle “tvilling”-

greensejernbanestationer (1923). Samlingerne er dbne for publikum.

De tidligere spejlvendte greensestationer i Hvidding/Vedsted — den tyske
mod syd og den danske mod nord — blev i 1923 indrettet til sindssyge-
hospital. Det var et af landets mindste hospitaler, men man har her det
Storste museum.
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Lige sé interessant pa grund af stedets historie er samlingen pa Au-
gustenborg, det gamle hertugslot, der blev &bnet som psykiatrisk
hospital 1 1932. Denne samling er nu under registrering, men der er
endnu ikke offentlig adgang. Her kunne man forestille sig et samar-
bejde med Museet pa Senderborg Slot, hvor direkteren Peter Drags-
bo jo allerede har gode erfaringer fra Middelfart. I forvejen findes
der et sddant samarbejde omkring det lille “hertugmuseum” pa
Augustenborg. Der er etableret et netvaerk omkring de psykiatriske
samlinger, og her er Augustenborgs tidligere hospitalschef, Egon

Petersen og personalet pad Museet pa Senderborg Slot centrale.

Efter undersogelsens afslutning har der veret et initiativ omkring
iser fotos, men ogsa en del genstande fra det tidligere Viborg Sinds-
sygehospital (indrettet i det gamle tugthus i 1877) , og det er lykke-
des at f etableret en udstilling. Det vil sige, at alle de store gamle

hospitaler nu er reprasenteret med en udstilling eller samling.

Der synes pé psykiatriomrddet at vaere kimen til et virksomt samar-
bejde de forskellige samlinger imellem, noget som (endnu?) slet
ikke findes pa samme made for saerforsorgens samlinger, hvor man
sa til gengaeld har en forening, HSHS, der faktisk blev opretteti 1986
med det hovedformal at fremme initiativer til at indsamle, bevare,
registrere og formidle relationer mellem handicap og samfund gen-

nem tiderne.

Feelles for alle de 27 samlinger, jeg har besagt. er, at en hel del af dem
opfylder 3-4 af ovennavnte krav til et museum. Ingen af dem opfyl-
der det 5. krav: at der skal veere mulighed for forskning. Denne vig-
tige forudsetning for at samlingerne kan kaldes “museer”, kunne

opnas ved filialstatus i forhold til et statsanerkendt museum.
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Da man i HSHS stod med en beskeden pose penge, der skulle bruges
til den opgave at lokalisere og evaluere de eksisterende handicaphis-
toriske samlinger, blev det nedvendigt at foretage nogle valg Der
viste sig at veere utallige handicaphistoriske samlinger af mere eller
mindre midlertidig karakter, udstillinger pa museer, hospitaler o.s.v.
Idéen om at kortlegge simpelthen alt viste sig ikke realisabel, med
mindre man foretog nogle fravalg. Forst og fremmest blev det be-
stemt, at samlingerne skulle vere koncentreret omkring de grupper,

der tidligere tilhorte serforsorgen. Det drejede sig om

Synshandicappede, dove og herehemmede, bevagelses-
handicappede (personer med nedsat funktion af kroppens
basale funktioner), tale og sproghandicappede, dyslek-
tikere (ordblinde), epileptikere og (psykisk) udviklings-

haemmede.

Endvidere skulle undersegelsen omhandle permanente handicaphis-
toriske samlinger, biblioteker, arkiver, studiesamlinger eller lignen-
de, og de skulle vaere drevet af frivillige — eller delvis af frivillige.

“Nedpakkede” samlinger skulle sgges lokaliseret.

Fravalgene drejede sig om midlertidige udstillinger pa statsaner-
kendte museer, hospitalsudstillinger (midlertidige eller evt. med
blandet beskeftigelse med sygdom og handicap), specifikke firma-
eller institutionsudstillinger af “korridormuseumstypen” i tilfzlde,
hvor der i1 forvejen findes permanente udstillinger pad omradet samt
endelig statsanerkendte specialmuseer. Dette udelukker flere sam-
linger pé greenseomrader samt f.eks. handicapudstillingen pa Natio-
nalmuseet og statsanerkendte museer som Medicinhistorisk Muse-

um og Dansk Sygeplejehistorisk Museum.
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Jeg fandt frem til 20 samlinger pa flere forskellige stadier: fra “kon-
krete tanker om en samling” til et fuldt etableret museum som f.eks.
Blindehistorisk Museum, hvor kun kravet om forskning mangler, for

at det med fuld ret kan betegnes som et “museum”.

Kategorisering

De 20 samlinger kan inddeles efter flere principper. Den tydeligste
inddeling er imellem samlingerne pé tidligere institutioner inden for
andssvageforsorgen og samlingerne inden for de evrige omrader,
hvor man ikke foler det store faellesskab med gruppen af udviklings-
haemmede, og hvor etableringen heller ikke i samme grad er knyttet
til seerforsorgens udlaegning. En kort oversigt (adresser, abningstid

m.v.) findes i nedenngvnte rapporter:

— Talehandicap: Ingen udstilling, men “nedpakket” sam-
ling, der har skiftet adresse flere gang. Noget findes nu
“nedpakket” pd Dansk Skolemuseum, der ogsé har en
ikke udstillet samling vedrerende

— Dysleksi (ordblindhed). Som ovenfor.

— Horehandicap: Dovehistorisk Studiesamling (dben for
medlemmer af Dgvehistorisk Selskab og et par andre
grupper). Desuden “korridorudstilling” pa Fyns Amts
Tale-Horeinstitut samt Oticons store samling af bl.a.
hereapparater.

— Synshandicappede: Blindehistorisk Museum og Ref-
nasskolens Studiesamling (forstnavnte er et museum
med offentlig adgang, mens sidstnavnt p.t.er splittet og
uordnet.

— Epilepsi: Kolonien Filadelfias Museum. Her er offentlig
adgang og ogsé gode faciliteter m.henblik pa undervis-

ning o.s.v.
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Bevagelseshandicap: Hans Knudsen Instituttet. En sam-

ling af diverse genstande, fotografier, beger o.s.v. findes

spredt pé instituttet.

PTUs bibliotek og arkiv med en stor samling bager om

polio samt erindringer fra polioramte m.v. Ingen offentlig

adgang, men man satser pé at gare materialet tilgeengeligt

pa nettet for biblioteker og uddannelsesinstitutioner.

Hald Ege, hvor man er ved at opbygge en samling, der er

speciel derved, at man pa stedet har haft flere handicap-

grupper.

Den tidligere andssvageforsorg:

— Ebberodgaardsamlingen (delvis nedpakket)

— Studiesamlingen pa Lillemosegaard

— Andersvange (hvor Ringsted Museum preoveregistre-
rede tekstiler og tvangsmidler).Meget stor samling med
mange tusinde uregistrerede genstande

— Radbygard/Kofoedsminde (Syrenvej). Meget lille,
uordnet genstandssamling.

— Lindebjerg. Planer om et erindrings- og fotoarkiv

— Ribelunds Museum. Samling i permanente lokaler.

— Kellers Minde, Brejning. Nyindflyttet i permanente
lokaler

— Museet i Hammer Bakker. Lille samling pa institutio-
nen i Vodskov

— Sedisbakkes Museum

— Selund

De fleste af ovennavnte samlinger kalder sig museer, men helt kon-

kret er der tale om, at samlingerne kan inddeles i felgende kategori-

er: Museer. Opfylder alle de officielle krav til et museum undtagen

forskningskravet. Man har altsa offentlig adgang til udstillingerne,

og en stor del af genstandene er registreret. Historiske samlinger
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(hvoraf et par stykker snarere ma betegnes som genstandssamling-
er). Her har man udstilling og offentlig adgang, men genstandene er
ikke registrerede. Studiesamlingerne er oprettet med bestemte ud-
dannelsesgrupper for gje, genstande og arkivalier kan vare registre-
ret eller ikke registreret. Der er ikke ngdvendigvis offentlig adgang.
Korridormuseer har jeg valgt at kalde udstillinger i gange og korri-
dorer pa institutioner, bofallesskaber o.lign. De udstillede genstan-
de indgar som en del af det nutidige liv pé stedet alene ved tilstede-
veaerelsen og placeringen. I biblioteker og/eller arkiver er veegten lagt
pé bogsamlinger eller arkivalier i forbindelse med et bestemt omra-

de. Der kan vare offentlig adgang eller kun adgang for bestemte

grupper.

I det folgende er der kun tale om samlingerne pé de tidligere totalin-
stitutioner, idet det er disse samlinger, der bedst kan sammenlignes

med psykiatrimuseerne.

Okonomi og pladsforhold

Selv om flere af samlingerne fremtraeder som “private”, tilherer de
med et par undtagelser amt eller kommune, men det er ofte svert at
fastsla, hvilken forvaltning der har det endelige ansvar. Inden for den
tidligere andssvageforsorg vil det ofte veere vertsinstitutionen, der
betaler nedvendige udgifter i forbindelse med el, varme o.s.v., men
derudover kan man se eksempler p4, at meget entusiastiske frivillige
selv legger ud for udgifter, man ikke har garanti for bliver refunde-
ret. Et problem kan det her vere, at der ingen tradition er for at sgge
fondsmidler og ikke overskud til at danne foreninger, lave vedtaegter
0.s.v. Her er forholdene pé de psykiatriske samlinger anderledes,
selv om man ogsd her har store gkonomiske og pladsmaessige pro-
blemer. En del af forklaringen kan méske soges i den kendsgerning,

at det pa samlingerne inden for den tidligere andssvageforsorg ofte
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er plejer-/pedagoggruppen, der har oprettet og driver samlingen,
mens det pad de psykiatriske samlinger i de fleste tilfaelde er overle-
ger eller administrative medarbejdere, der er vant til at sege fond-
smidler og at formulere sig skriftligt. Man skal i denne forbindelse
huske pa, at det i meget hoj grad inden for den tidligere &ndssvage-
forsorg netop var magtfordelingsforskydningerne mellem personale-
grupper pa institutionerne samt serforsorgens udlegning, der gjorde
enkeltpersoner og mindre grupper til “museumsbyggere”. Psykiatri-
museernes opbygning har fulgt et andet forleb, der iser har veret
athangigt af medicinske forhold som a&ndringerne i diagnosticering
og behandling af sindslidende. Dette er ogsa en af grundene til de
meget store forskelle pa, hvad man inden for de to omréder gnsker at
formidle. For interesserede findes der naermere om dette i de to

nedennavnte rapporter.

Problemer og forholdsregler

Pa de psykiatriske hospitaler baerer flere samlinger prag af to store
hovedinteresser: den almene psykiatri- og diagnosehistorie og det,
man kalder “patientkunst”. Man har tidligere haft den opfattelse, at
patientkunsten hanger tet sammen med diagnosehistorien: man
kunne direkte bruge patientens arbejder i diagnosen. Samtidig kom
der ofte saerdeles interessante arbejder ud af det, og alle de mange
markante personligheder, der har frembragt de forskellige arbejder,
har livshistorier der faenger hos publikum. I dag er der dog nappe
tvivl om, at brugen af psykofarmaka har sleret diagnosernes indfly-
delse pd “det kunstneriske udtryk” ganske meget. Man har altsé
meget store samlinger af spendende terapiudfoldelser (hvoraf enkel-
te ogsa har kunstnerisk vaerdi). Samlingernes lokalhistoriske islaet er
ikke sé igjnefaldende, men reprasenteres méske af de markante ene-
re: f.eks. selvkastraterne eller de interessante kunstnere, hvoraf hver

samling har sin portion. Der er pa disse samlinger “orden i tingene”,
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og man bestraeber sig pa at f4 genstandene registreret— og seger i
denne forbindelse kontakt med statsanerkendte museer og fagud-
dannet personale i gvrigt. Disse samlinger vil derfor ikke have sa stor
risiko for at blive til “ragelse” pa grund af ekonomisk udsultning og

manglende fornyelse i interessegrupperne omkring samlingerne.

Inden for den tidligere andssvageforsorg har enkeltpersoner i nogle
tilfeelde samlet overordentlig mange genstande sammen, og de ma
ofte kempe om anerkendelse, plads, og en smule gkonomisk hjelp.
Det ses helt klart, at hvor museumsgrupperne har en vis sterrelse og
en spredning med hensyn til alder, kon og fag, der er resultatet bedst.
Problemet med de samlinger, hvor det er en enkelt eller et par entu-
siatiske medarbejdere, der har startet samlingerne og passer og dri-
ver dem, er dog forst og fremmest, at disse personer si godt som alle
er godt oppe i arene, og de “har deres viden 1 hovedet”. Det kan vere
et fabelagtigt kundskabsarkiv, der jo altsa desverre ikke er nedskre-
vet noget sted. Ikke mindst derfor kan det vare svert at hverve nye-
re og méske yngre interesserede til det frivilligt arbejde. (En lidt
spogefuld, men dog maéske ikke helt tilfeeldig kommentar fra en

enkeltgaenger: “de andre gor jo ikke, som jeg vil have det!”)

Det allervigtigste er her, at de personer, der endnu kender genstan-
denes brug og deres lokale historie, far mulighed for at arbejde sam-
men med registrerings-/museumskyndige. Ellers vil den omfattende
viden g tabt, og genstandene vil — igen — blive reduceret til det
“ragelse”, man i kommuner og amter mente, at de var, da man 1 sin
tid kasserede dem fra institutionerne. De mennesker (som oftest
mend, for der er ret f4 kvinder!), der passer og driver samlingerne
foler sig ansvarlige for dem og ansvarlige “over for samfundet, der
skal vide noget om dette”, som en af dem udtrykte sig. Men ansva-

ret ligger et sted i amtet, hvor man faktisk af og til slet ikke er klar
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over, at man har det! Det giver mange uafklarede spergsmal og af og

til en del frustrationer hos “museumsfolkene”.

Pa saerforsorgsinstitutionerne spurgte jeg medarbejderne, hvad deres
storste ensker til fremtiden for samlingen var. Dette sammenholdt
jeg senere med min egen evaluering, og jeg vil efterfolgende oprid-
se de forskellige prioriteringer. Medarbejdernes ret enslydende prio-

ritering af ensker kan konverteres til folgende resultat:

1) Permanente udstillingslokaler

2) Sterre eller andre udstillingslokaler

3) Muligheder for at fi genstandene registreret ved hjeelp af akti-
veringstilbud eller lign.

4) Sterre interesse fra institutionsledelses eller amters side

5) Arbejdsfrikeb eller penge til delvis professionel hjelp

6) Kontakt med andre i samme situation

7) Mulighed for at opnd gratis professionel radgivning m.h.t.
indsamling og udstilling.

Det er ganske karakteristisk, at muligheden for at opna professionel
radgivning i forbindelse med indsamling og ustilling ligger sa langt
nede pa listen. Enkelte har interesseret sig for det formidlingsmaes-
sige og et enkelt sted (med en stor og aktiv museumsgruppe) lavede
man ogséd spaendende sarudstillinger. Der er dog tilsyneladende to
“hovedprincipper” med hensyn til, hvordan man formidler sin viden,
og de er maerkveardigt modstridende. Man kunne formidle udvik-
lingen som en evolutionistisk kamp mod fortiden, den onde drage,
som man besejrede, hvorefter man fik prinsessen og det halve kon-
gerige. En sort/hvid formidling, hvor det gode altsd endelig vandt
over det onde. Det modsatte sis dog ogsé: man formidlede et naer-

mest nostalgisk tilbageblik: “men her pa stedet har alumnerne, pati-
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enterne, klienterne, beboerne nu altid haft det godt”! Ovennavnte
skal ikke forstas pa den made, at der ikke bag det formidlede ligger
en sandhed. [ mange tilfeelde var det dog en partiel sandhed — og det
behever der ikke at vaere noget galt i, overhovedet ikke, men nar kun
den egne sandhed bliver formidlet, uden at man refererer til andre
sandheder, kan resultatet blive misvisende. Det var det bestemt ikke
i alle tilfeelde, men i nogle — og sé& skal man yderligere huske pa, at
de sterke enkeltpersoner, det drejer sig om, ofte er fantastisk gode
mundtlige formidlere, der kan fortelle en masse spandende histori-
er. Disse historier kan méske i nogle tilfeelde komme til at praege

f.eks. besggende uddannelsessggende pa en lidt ufordejet méde.

Set fra forfatterens synspunkt blev det til felgende prioritering over

problemer med de storste forst:

1) Manglende registrering

2) Darlige eller ingen magasinfaciliteter

3) Manglende vedtegter — eller retningslinjer i det hele taget

4) Nogle steder misvisende eller teetpakkede ustillinger

5) Tilbageholdenhed over for professionelle og frygt for ind-
blanding (“det er os, der ved besked om omradet”)

6) For mange samlinger, der “forteeller den samme historie”og
leegger mere vaegt pa den generelle historie end pa lokalhisto-
rien — samt muligvis mere pa stedet som arbejdsplads end som
bolig for de dndssvage.

7) Ringe interesse for arkivalier og skriftligt materiale

Ovenstaende kommer til at lyde mere negativt, end det burde gore,
for sagen er, at jeg naesten altid var fuld af beundring for det resultat,
man med ufatteligt sm& midler havde naet, men det ville vaere for-

kert ikke at betone de problemer, der vitterlig var.
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Det store spergsmal — og det, som man ude omkring pa samlingerne
frygter mere end noget andet, er: hvorfor er det egentlig sa vigtigt

med alle disse sarforsorgs- og psykiatrimuseer?

Samlingernes overlevelse og placering

1 det lokale museumsliv

Selv om man nogle steder skulle g med dremme om et stort natio-
nalt handicapmuseum, sé ville det — efter min mening — ikke alene (i
disse tider) vare urealisabelt. Det ville ogsa vare udtryk for en naer-
mest diskriminerende holdning til begrebet handicap/psykisk syg-
dom. Jeg har som navnt ofte hert, at man vil (gen)give marginalise-
rede grupper deres historie. Men det er jo ogsa vor, de ikke-handi-
cappedes, historie. Man kan ikke vise isolation uden ogsé at vise,
hvad man isolerede fra. Samlingerne burde efter min mening have en
naturlig plads i det lokale museumsliv som sma “specialmuseer” til-
knyttet det kulturhistoriske museum. Ingen vil besege 10 nasten ens
museer for &ndssvageforsorgen generelt, men mange vil gerne beso-
ge samlingerne pa den totalinstitution, der har hert hjemme pé egnen,
hvor ens bedstemor har arbejdet, og hvor man kender myterne om
“livet pd anstalten” uden dog at vide noget saerligt om den engang s&
lukkede institution. Det udelukker ikke, at man alle steder kan have
en lille “generel historie” om omradet. Men det ber vere et lokalhis-
torisk museum. At sige, at det “kun” drejer sig om de marginalisere-
des historie er omvendt diskrimination. Ingen har mere behov for at
kende den end de ikke handicappede. Vi har alle behov for det.

Der er en anden og meget vigtig grund til, at samlingerne bar forbli-
ve pa de tidligere totalinstitutioner, hvor de nu befinder sig: disse
store institutioner udger et utroligt spendende og alt for upaagtet
kulturmilje i sig selv. Man kan ikke komme ind pd samlingerne uden

at bevaege sig ned igennem disse fantastiske og ofte meget natur-
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skenne omrader, hvor man lagde anstalter og sindssygehospitaler. At
de i mellemtiden har @ndret funktion, at der er bygget til o.s.v. &nd-
rer ikke noget. De har varet og er stadig en levende del af vor kul-
turhistorie. Det er pa tide, at deres historie skrives. I dag findes den
1 bidder hist og her, men det forekommer mig sart, at ingen endnu
har provet at skrive en mere samlende historie omkring bygningen

og udviklingen af disse store institutioner.

Fra de kulturhistoriske museers side har man vist en vis interesse for
de psykiatriske museer, hvor man ogsa har ensket at fa sagkyndig
bistand. Det forholder sig ikke helt sa enkelt med samlingerne pa de
tidligere andssvageanstalter. Her har man (jeg tror i nogle tilfelde
med rette) af og til heevdet, at ndr man ikke har forsegt at sege kon-
takt med de kulturhistoriske museer, sa skyldes det ogsa, at “de reg-
ner os ikke”, og frygten for, at man 1 tilfeelde af kontakt kunne finde
pé at vende op og ned pa alt og glemme dem, der faktisk har veret
“historiens vidner” er méske ikke helt paranoid? Det er pé hgje tid,
at den museale sagkundskab ogsé rekker handen ud mod dem, der
har taget slabet med at indsamle de mange genstande. Ingen af dem
kan undveeres i historien. Det vil vare lettere at “sluge” nedvendig-
heder som kassation af nogle af de mange genstande, @&ndret udstil-
lingspolitik o0.s.v., hvis man maerker respekt for den viden, det tidli-
gere personale sidder inde med. Det er om muligt vigtigere for den
tidligere andssvageforsorgs vedkommende end for psykiatriens, for
jeg vil pasta, at der for a&ndssvageforsorgens vedkommende er langt
flere ubelyste sider ved historien end for psykiatriens vedkommen-
de. P4 sidstnevnte omrade har man bédde i hgjere grad haft histori-
kernes bevagenhed og talsmand, der ikke har haft vanskeligheder

med at vinde museumsfolkenes respekt.

Respekt koster ikke penge, men det gor hjelpen til de handicaphis-

toriske samlinger, og man kan selvfolgelig ikke forlange bistand fra
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museerne, uden at de fér et tilskud til deres i forvejen skrabede budg-
et. Det ville vaere gnskeligt, om man i amter, handicaporganisationer
og andre steder, hvor man har gkonomisk mulighed for at yde og
soge tilskud til samlingerne begyndte at interessere sig for dette
omréde. P4 l&ngere sigt ville det veere enskeligt at fa etableret et vir-
tuelt “fellesmuseum” pa nettet, og det er jo sa heldigt at forudseet-
ningerne for et sddant, en registrering efter DMI-principper, under
alle omstendigheder er noget af det mest pakraevede. I gjeblikket vil
det veere et stort problem at nd bare til en nedterftig opretholdelse af
samlingerne, men man kan vere sikker pa, at sa vidt muligt vil der
vaere entusiastiske medarbejdere pa samlingen, der prever at holde

ud trods afsavn og problemer.

Naér alt kommer til alt er “museumsstifternes” historiske vaekkelse og
deres drem om et museum maske mindst lige s& interessante som

deres samlinger?

Note

1 Artiklen har i en lidt anden form og under anden overskrift varet
bragt i tidsskriftet Danske Museer Nr. 4, 2002. Overskriften var her
“Dremmen om et museum”. Redaktionen af Danske Museer har
vaeret sa venlige at give tilladelse til, at vi bringer artiklen i
Handicaphistorisk Tidsskrift.

Litteratur 1 gvrigt

Edith Mandrup Renn: Beskrivelse og bedemmelse af 7 historiske sam-
linger pa danske psykiatriske institutioner. Upubliceret rapport fra
Middelfart Museum 2000.

Edith Mandrup Renn: Handicaphistoriske samlinger i Danmark. Dansk
psykologisk Forlag 2001. (Serudgave af Handicaphistorisk Tids-
skrift)
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Dgavehistorisk Studiesamling
Af Birgit Kirkebcek!

Dgvehistorisk Studiesamling er beliggende i kalderen under Dove-
skolen péd Kastelsvej. Den passes og ledes af Jan William Rasmus-
sen. Der er tale om en meget velregistreret og helt unik samling pa
hejt niveau bestdende af et bibliotek med bade beger og tidsskrifter,
museale genstande og billeder. Der er ogsa en smuk samling af dove
billedkunstneres produktion. Der er endvidere skolestue, undervis-
ningsmaterialer af forskellige art og en stor samling af tinskale brugt
til servering. Studiesamlingen drives ved hjelp af kontingent fra de
mennesker, som er tilknyttet Dgvehistorisk Selskab. Der indkommer

til stadighed nye genstande til samlingen.

Samlingen blev dannet i forbindelse med Dgvstummeinstituttets 175
ars dag i 1982.

Jan William Rasmussen har redigeret, udgivet og veret medforfatter
til en raekke beger og artikler om dansk forsorg for deve. En oversigt

kan fés ved at benytte Det Kongelige Biblioteks sogesystem Rex.

1 Pa grund af en beklagelig fejl fra min side, fik jeg ikke tids nok bedt
Jan William om et bidrag til dette nummer af tidsskriftet. Han burde
som en selvfolgelighed have veret inviteret i tide.
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Nye bager
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Bogomtaler

I anledning af det internationale handicapér er der i Danmark i 2003

udgivet to materialer teenkt til skolebrug:

Det ene hedder “Handicappet — og hvad s&? og er en bog skrevet af
Jonna Byskov og Marianne Keinicke. Den er udkommet pé forlaget
alinea, Kebenhavn 2003 og er beregnet til brug i danskundervis-
ningen. Vi felger livet for barn med syns-, hare-, bevagelses- og
leeringsproblemer, og der stilles spergsmal til eleverne, som kan bru-

ges til overvejelse og refleksion.

Den anden bog hedder “Svinemusklen og andre tekster om unge,
handicap og kerlighed”. Der er tale om en novellesamling, som er
udgivet pa forlaget Tokk, Kebenhavn 2003. Bogen er redigeret af
Nana Gyldenkarne. Bogen er en del af et storre materiale udarbejdet
i regi af Nationalmuseet til brug pa Frilandsmuseet. Et teaterstykke
og et temahafte indgar i pakken. Temahaftet beskriver mennesker
med forskellige former for handicap og deres situation set i et histo-

risk perspektiv.

En anden nyere bog, som omhandler den problematik, der er taget op
i dette nummer af Handicaphistorisk Tidsskrift, er en norsk doktor-
disputats, som senere er udgivet som bog. Det drejer sig om: Stein
Erik Ohna: “A skape et selv: Daves fortellinger om interaksjoner
med herende”. Unipub Forlag, Oslo 2001.
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Historisk Selskab for Handicap og Samfund

udgiver tidsskriftet Handicaphistorisk Tidsskrift. Det ud-
kommer to gange om aret og henvender sig til alle handicap-
historisk interesserede pa tvaers af fag- og institutionsgranser.

Handicaphistorisk Tidsskrift optager bidrag fra savel muse-
ums, arkiv- og forskningsverdenen som fra handicapverdenen,
og der anmeldes faglitteratur, som omhandler handicaphistorie.

HSHS samarbejder med Center for Handicaphistorisk Forsk-
ning og med De Samvirkende Invalideorganisationer bl.a. om
et projekt, som skal kortlegge og registrere de handicaphisto-
riske samlinger pa landsplan.

HSHS samarbejder med de nordiske handicaphistoriske for-
eninger og er i kontakt med lignende internationale initiativer.

HSHS soger at formidle viden til bredere kredse og stotte
indsamling og bevaring af arkiver og genstande.

HSHS formidler rdd og vejledning til myndigheder og insti-
tutioner, der ensker at bevare deres handicaphistoriske fortid.

HSHS afholder medlemsmeder og arrangerer ekskursioner
og studiebesog.

Det arlige kontingent udger 225 kr. for individuelle medlem-
mer og 400 kr. for institutioner og organisationer. To gange
arligt far medlemmerne tilsendt tidsskriftet Handicaphisto-
risk Tidsskrift gratis. Indmeldelse kan ske ved henvendelse til
en af bestyrelsens medlemmer.

Pa de folgende 4 sider vises indholdet i de foregiaende 5
numre af Handicaphistorisk tidsskrift

Tidligere numre kan bestilles hos

Psykologisk Forlag
Kongevejen 155 - 2830 Virum
TIf.: 3538 1655 - Fax: 3538 1665
e-mail: salg@dpf.dk
www.dpf.dk
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Handicaphistorisk Tidsskrift 5

Handicaphistoriske samlinger i Danmark. Af Edith Mandrup Ronn
Udgivet af Historisk Selskab for Handicap og Samfund november 2001.
Redigeret af Ingrid Wass & Kirsten Broager

— Redaktionelt forord
— Undersogelsens praemisser
Besog pé samlingerne
Valg og fravalg
Rapportens disposition
Metode og perspektiv
Evaluering
Fra “ragelse” til kultur
Fra historisk samling til museum?
Samlingernes pladsforhold
Ejerforhold/ekonomi
Problematikker omkring den tidligere 4ndssvageforsorg
Samlingernes overlevelse og konvertering til “museer”
Det nedvendige her og nu
Anstalten i Hammer Bakker — Vodskov (et eksempelstudie)
Kongen af Hammer Bakker
Planer og nedplaner — et rids af bygningshistorien
Livet pa anstalten
Kosten
Den kontrollerede familiepleje
Kvindelige legeforstandere og endnu en “Konge af Hammer Bakker”
Fra “primitiv” anstalt til professionel institution
Museet i Hammer Bakker
Driften af samlingen
Udstilling, udstillingsmuligheder og museale udfordringer
—  Kirsten Henriksen og Pernille Jacobsen.: Genstandene har ordet — en eksem-
pelregistrering ved Forsorgsinstitutionen Andersvaenge
Patienttej og uniformer
Fortaellevardien
Hvorfor bevare?
— Handicaphistoriske Samlinger
— Handicappedes vilkar i Danmark — kort historisk skitse
Begrebet handicap
Fra krebling til handicappet
Det handicappede barn
Efter reformationen
Forordningen af 1708
Handicappet i 1700-tallet
Fattiglovene 1799-1803
1900-tallet — socialreformen
Serforsorgens udlegning
—  Andssvageforsorgen
Kort skitse af den overordnede administration
Samlingerne pa de tidligere institutioner inden for Andssvageforsorgen
og deres historiske baggrund
Den forste anstalt
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Epilepsi
Bevagelseshandicap
Herehandicap
Undervisning af deve og hereche&mmede
Flytning af instituttet
Talemetoden
ZEndringer pa Dovstumme-Instituttet
Loven af 1880
Tale- og sproghandicap
Dysleksi (ordblindhed)
Edith Norrie
Synshandicap
Arkivalier vedrerende blinde
Kjade-Ordenen og det nye blindeinstitut
Det nye kongelige Blindeinstitut
Tak for hjeelpen til meddelere og andre kontaktpersoner!
Litteratur og andre skriftlige kilder
Basislitteratur, Anden litteratur, @vrige kilder

Handicaphistorisk Tidsskrift 6

Fragmenter af en nordisk handicaphistorie

Udgivet af Historisk Selskab for Handicap og Samfund november 2001.
Redigeret af Ingrid Wass & Kirsten Broager

Redaktionelt forord

Edith Mandrup Ronn: Fra “Nordisk Handicaphistorie” til “Fragmenter af en
nordisk handicaphistorie”

Birgit Kirkebcek: Den abnorme skoles andet nordiske lerermede i Stock-
holm 1876. En fervidenskabelig diskurs

Ingrid Markussen: “Mennesket er af naturen gal”. Hippolyte Taines psyko-
logi — som eksempel pé den nye trenden i videnskabelig teenkning i anden
halvdel af 1800-tallet

Berit H. Johnsen: Historiske antakelser om funksjonshemmedes livsforhold.
Island — i nordisk sammenheng

Doris Hansen: Foranstaltninger for handicappede bern i ferste halvdel af det
20. &rhundrede, set fra Feergerne — et selvstyrende omrade i det danske rige

Bjorn Hamre:Disse samfundets stedbern. Fra ménesyge og djevlebesattel-
ser til social forsorg og anti-epileptika

Steen Fibiger: Nye handicapgrupper, intelligensméling og en falles ab-
normlereruddannelse belyst ud fra Syvende nordiske mote for abnormsaken
i Trondhjem 7.-10. juli 1926

Staffan Forhammar: Degenerationsbekymmer och socialpolitik. Sjétte nor-
diska abnormsaksmétet ar 7972

Kristina Engwall: “I sexuellt hdnseende vanskliga sinnessléa”. Sinnessloa
kvinnor i 1930- och 40-talens Danmark, Sverige og Finland

Jan Froestad og Eva Simonsen: Innflytelsen fra eugenikken. Utviklingen av
omsorg for dndssvake i Skandinavia i mellomkrigstiden
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Handicaphistorisk Tidsskrift 7
Temanummer om ETIK

Udgivet af Historisk Selskab for Handicap og Samfund juni 2002.
Redigeret af Birgit Kirkebaek

Indhold
—  Birgit Kirkebeek: Hvorfor et temanummer om etik?
I. ETIK OG MORAL — EN BEGREBSLIG AFKLARING
—  Asger Sorensen: Den etiske belge af umenneskelighed — om bio-etik, utilita-
risme og liberalisme
Espen Schaanning: Historievitenspolitikk
Edith Mandrup Ronn: Mod en postmoderne etik? Refleksioner over etiske
normer i handicaphistorien og konsekvensen af @ndringerne
1. FORTZALLINGER OM “ANDERLEDESHED”.
“UDEFRA” OG “INDEFRA” PERSPEKTIVER
—  Barbro Scetersdal: Om ofre og badler, svik, skam, hukommelse og glemsel
— Hanne Klitgaard Larsen: De svage siders styrke
— Lone Barsoe: Da mor var dreng
III. ETISKE ASPEKTER VED AT FORSKE I HANDICAPHISTORIE
—  Eva Simonsen: Etikk i forskning om krigsbarns oppvekst
—  Christian Graugaard. Kastrationsloven af 1929 — jura, videnskab og panik
—  Kristina Engwall: Att skriva patienthistoria — etik och metod
IV. BOGANMELDELSE
— Karl Grunewald: Dansk andssvageforsorg

—

Handicaphistorisk Tidsskrift 8

Blindes leesning. Et historisk rids med fremtidsperspektiver

Udgivet af Historisk Selskab for Handicap og Samfund september 2002.
Redaktion: Birgit Kirkebak, Bendt Nygaard Jensen, Anette Morch, Mogens
Bang

Indhold

—  Elsebeth Tank: Indledning

—  Poul Liineborg: Historiske noter om udviklingen af blindes adgang til infor-
mation

—  Christian Larsen: “Brailles bogstaver ere hieroflyfer”

—  Pia Lundberg: Punktskrift — et blindeteknologisk fenomen

—  Kurt Nielsen: Skriftsproget under huden

—  Edina Hadziselimovic: Noder pa punkt

— Keld Stochholm: Undervisning og oplearing af blinde, punktlasende bern

— Jakob Bonde Rasmussen: At vare netblind eller blind pa nettet

— Resolution fra det internationale symposium “Braille in the Age of Digit-
isation”’:

Boganmeldelser

—  Christian Larsen: Til Gavn for Menneskeheden og Feedrenelandet

— Svend Jensen: Det forste skridt mod ligestilling
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Handicaphistorisk Tidsskrift 9

Seksualitet

Udgivet af Historisk Selskab for Handicap og Samfund maj 2003.
Redigeret af Birgit Kirkebak

Indhold
I. SEKSUALITETENS VASEN — ELLER “DEN REBELSKE FUGL”

Preben Hertoft: Sexuelle funktioner ved visse handicap og sygdomme
Preben Hertoft: Samlivsterapi og sensualitetstreening (“sensate focus”)
Dag Heede: At gore kvinde — Lili Elbes laegeroman fra 1931 om det sande
ken og kennets sandhed

Thor Holger Hvidovre: Digte om sex og keerlighed

Claus Andersen: Sex er ligesa vigtigt som vand

II. SEKSUALITET I FOKUS — SOM NOGET DER SKAL KONTROLLERES OG ELIMINERES

II1.

Uddrag af Kjersti Ericssons bog: Paradisfugl

René Ruby Larsen: Den overvigede seksualitet — Det kgl. blindeinstitut i
perioden 1858 til ca. 1940

Birgit Kirkebeek: Pigerne pa Sproge og den professionelle vurdering af deres
seksualitet

Arne Oland: Tyskerpigerne og den forbudte karlighed

SEKSUALITETEN BLIVER TILLADELIG — MEN HVORDAN MED DET PRIVATE

Jorgen Buttenschon: Da de udviklingshemmedes seksualitet blev anerkendt
Dora Bjarnason: Gammel vin pé nye flasker?

IV. BOG OG SPECIALEOMTALER SAMT ANDET

Birgit Kirkebcek: René Ruby Larsen: Konstruktion af den blinde ca. 1850-
1914

Birgit Kirkebeek: Christian Graugaard: Sexleksikon. Fra abe til Aarestrup
Lisbeth Hollensen og Kitt Boding: Gerhard Kaimer. Blindhedens verden.
Traek af blindes kulturhistorie.

Ernst Kristoffersen: Rundsperge 8. april 2002

V. NEKROLOGER

Birgit Kirkebcek: Professor Barbro Sztersdal er ded
Kirsten Jansbol: Tidligere formand for Dansk Blindesamfund Svend
Jensen er ded
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