Fem ar med DAVS

Af Centerleder Per Fabasch Knudsen, Dansk Videnscenter for Stammen

Den 1.januar 1999er det fem & siden, at Dansk Videnscenter for Stammen startede sin virk-
somhed. Vi kan derfor nu godt till ade os at kigge til bage og se pa, hvad videnscentret har bidraget
med og har betydet for ssammeomradet i Danmark og omegn siden centrets dart. Altsd gare en
slags datus.

Indledningsvist skal det siges om videnscentrene pa handicgpomradet generelt, at de blev etableret
som et forsgg, fordi erfaringerne havde vist, at decentrali seringen af spedalundervisningen havde
medfert "huller" i den viden, der var til stede hos fagfolk indenfor handicgoomradet. Fagfolk skulle i
lokalomréderne daekke ¢ bredere fagligt felt, hvilket logisk medfarte, at ikke dle omréder blev
daskket optimalt.

Malet for videnscentrene var derfor at bidragetil at stette og sikre kvaliteten i den lokale og
regionale indsats over for mennesker med handicgp inden for de enkelte videnscenteromrader.
Videnscentrene var altsa ikke radgivnings-, behandlings- el er forskningsinstitutioner, men netop
videnscentre, hvar viden kunre opsamles og bearbejdes for derefter at blive formidlet ud- i et
stadigt cirkuleat forlgb.

DAV Svirksomhed

Dansk Videnscenter for Stammen kom hurtigt fra start. Det skyldtes, at der var etableret en
bestyrelsei forvejen samt at der i &reneinden den egentlige dablering var blevet arbejdet med et
center for stammen. Farst hed det ,, Center for Stammeforsk-ning”, senere tog vi navneforandring til
,Dansk Videnscenter for Stammen" - uden dag at aandre naevnevaadigt paformalet for centret.

Videnscentrets opgave var (og er) at indsamle, bearbede, udvikle og formidle viden om stammens
arsager og udvikling, om forebyggelse og behanding af stammen, og om stammens konsekvenser.
Den vaesentligste opgave for videnscentret er formidling af viden om stammen.

Det vil vaare for omfattende her at redegere for alle aspekter af videnscentrets virksomhed, sa vi vil
fokusere pa den vessentli gste opgave for centret, nemlig formidling af viden.

Formidling af viden
Videnscentret har to mader at formidle viden p& en passv, afventende formidlingsmade, og en
aktiv, handende formidlings-made.

Den passve formidlingsmade bestar i at statil radighed for talepaadagoger, psykologer, foraddre og
andre, der ringer el er skriver til os om konkrete problemstilli nger. Det kan veare en tal epaadagog,
der har brug for konkret viden om, hvardan man skal forholde sig til et barn, der f.eks. udower
stammen har andre téle-hareproblemer. Det kan ogsa vaae en foradder til et barn, der stammer, der
vil hgre om hvordan man skal forholde sig og hvor man kan henvende sig. Det kan ogsa vage en
voksen stammer, der f.eks. vil hare om muligheden for at fa hjadp i det omrade han eller hun ba i.



Vi yder,« sa godt det er os muligt, den grskede information, men vi kan ikke give egentlig radgiv-
ning eller vgledning. - Hvis det er foraddre il bern der stammer, ell er voksne stammere, henviser
vi atid til til budi kommuner eller amter. Hvis unge dler voksne stammere konkret eftersperger det,
kan vi formidle adresser pa behandlingsseder i f.eks. USA og Canada.

Ved den aktiveformidlingsmade er vi de udfarende: vi oplyser om stammen paforskelli g vis uden
konkret at vaare blevet anmodet om at give information. Det ger vi gennem et nyhedsbrev, vi
udsender 4 gange om aret til alle PPR-kontorer, taleinstitutter og hvem der ell ers matte grske det.
Vi ger det gennem artikler i fagblade og - via kontakt med journalister - aviser. Vi ger det ved at
afholde kurser, temadage og konferencer for forskelli ge malgrupper eller hadde indasg pd mader
rund omkring i landet arrangeret af f.eks. PFR-kontorer. Vi har endvidere lavet foldere der er
blevet trykt i store oplag til gratis uddeling. Vi har udgivet rappater om forskelli ge projekter, vi har
lavet. Vi har lavet pjeca om stammen patyrkisk, urdu ay serbokroatisk, og vi har

lavet en informationspakke for lagere i skolen og ved urgdomsuddannel serne. Som det seneste
tiltag pa formidlingsomradet har vi oprettet vores egen hjemmeside med adressen:
http://www.davs.dk.

Hvad har videnscentret betydet for stammeomradet?

Nar man skal vurdere videnscentrets betydning, skal man gere sig klart, at der inden etableringen af
centret, ikke var nogen central instans, institution ell er organisation der tog sig af vidensopsamling
og udvikling indenfor stammeomradet. Foreningen for Stammere i Danmark eksisterede som be-
kendt, men alt andet lige ma det erkendes at FSD aldrig har vearet en saalig stagk interessorga-
nisation - og at FSD ikke spedeélt har haft vidensformidling og udvikling indenfor stammeomradet
som sin opgave.

Videnscentret blev derfor modtaget med "dbne ame" af talepaadagoger og psykologer i savel det
kommunale som det amtsli ge til budssystem, ligesom der var stor opbakning bag centret fra FSD.

Videnscentret har farst og fremmest betydet at der generelt set er en sterre viden om stammen i
Danmark, primaat blandt fagfolk. Den starre viden er skabt gennem projekter der er gennemfert pa
videnscentret, gennem kurser videnscentret har afholdt, gennem temadage og konferencer, gennem
materialer der er arbejdet med og udgivet pa videnscentret. Og ikke mindst gennem de
arbedsgrupper af fagfolk der er oprettet under videnscentret, og som har fungeret stort set siden
centrets gart.

Den forggede viden om stammen har medfart at der er en starre opmaaksomhed amkring stammen
hos fagfolk. Og dermed ogsa en starre opmaaksomhed pa stammen has pasdagoger, lagrere,
sundredsplgersker, foraddre m.fl. Det har bl.a. haft betydning for den tidlige indsats overfor
stammen.

Eksistensen af videnscentret har betydet, at der i det mindste & sted i Danmark er fagfolk, der
lgbende falger med i hvad der sker pa stammeomradet - nationalt sdvel som internationalt. Pa denne
méde har talepaadagoger og psykologer, stammere, pararende og andre der arbejder med stammen,
en mulighed for at blive haldt gjour med, hvad der rarer sig indenfor stammeomradet.

Den starre viden indenfor stammeomradet, den egede opmaarksomhed og muli gheden for |gbende
at blive opdateret med viden, giver ssammeomradet en starre "status', hvilket ogsa smitter af pade
talepaadagoger og psykologer der arbejder med stammen.



Det centrale for det ovenstaende & ikke, at videnscentrets medarbejdere har gjort et goct stykke
arbgjde. Det centrale & ikke, at der er produceret en hel mass materialer. Det centrale &, at
videnscentrets medarbejdere i samarbejde og samspil med tal epaadagoger, psykologer og brugere
har formaet at opbygge d , kraftcenter for ssammen”, hvar viden kan udvikles og formidlesi
gensidig dialog. Og hvor den enkelte kan hente hjadp

og stette i sit arbegjde med den ofte ensomme opgave det er, at vaare stammebehandler i det
kommunal e og amtskommunale system. Og den enkelte familie kan henterad am, hva man kan
henvende sig, hvis man ikke lige kan faden hadp i systemet, man har brug for.

Svend Jensen, tidli gere formand for De Samvirkende Invali deorganisationer sagde engang:

, Decantraisering fordrer centralisering” . Med det mente han, at nér vi har valgt at have d de-
centralt behandlingssystem, som vi har i Danmark, sdmavi ogsa have en central instans, der samler
trédene, der felger med i omradet nationalt og internationalt, der sikrer udviklingen indenfor
omradet og som formidler viden udi systemet i et cirkulaat forlab.

Det er denne strategi, vi har valgt i Dansk Videnscenter for Stammen. Vi haber, at vi med denne
strategi i de kommende & i endnustarre omfang kan vaare med til at sikre en fortsat udvikling af
viden indenfor stammeomradet - til gavn for all e der stammer og deres paregrende.



