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Handicap, kvalitetsudvikling
og brugerinddragelse

STIANOE AHVYV9HOLS IONI
‘NOSSL9N3g NIILS

Ud over den empiriske VIDEN om handicap, som de gennemfarte
undersggelser har bidraget med, viser undersggelserne ogsa, at der sta-
dig er store huller i samfundets viden pa handicapomradet, hvorfor der er
god grund til at opruste bl.a. forskningen pd omradet. Den danske
forskning pa handicapomradet fremstar saledes naermest som en dvarg,
nar den sammenlignes med fx den svenske indsats pa omradet. Den sven-
ske professor Stig Larsson, der har indgadende kendskab til savel svensk,
dansk og europaeisk forskning pa handicapomradet, siger i sin artikel
Forskning reflekterer grundlaeggende begreber indenfor og udenfor han-
dicapomradet, at Danmark bar igangsatte handicapforskning pa universi-

teterne og sikre kontinuitet og sammenhang i den gvrige forskning, der
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finder sted pa omradet.
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Forord

Det europadske handicapar har budt pd mange aktiviteter for at synliggare
handicappedes vilkar i samfundet i dag og skabe rammer for mader mel-
lem handi cappede og ikke-handicappede. Men synliggarelsen handler ogsa
om at fa sterre indblik i de livsvilkar, som mennesker med handicap ople-
ver, og her udger forskningen pa omradet en hjgrnesten.

Som handicappet vil man ofte vaae afhaangig af hjadp og stette fra det
offentlige for at kunne fa en hverdag til at fungere. Samtidig oplever man-
ge, a dette made kan vaae pragget af manglende information, mistaanke-
liggerelse og evige kampe om, hvilken ordning og assistance der kan tilde-
les den enkelte. Skal vi leve op til ma sagtningen om ligestilling og ligebe-
handling af handicappede, bar vi tage disse oplevelser alvorligt og under-
sgge naamere, hvorfor disse barrierer opstar, og hvordan vi kan nedbryde
dem.

Det offentlige star over for en betydelig udfordring med at inddrage
mennesker med handicap i beslutninger om, hvordan den hjadp, den enkel-
te har brug for, bedst tilrettelaayges. Det forudsadter en afbalancering af
hensynet til den enkelte og hensynet til et system, som skal fungere effek-
tivt inden for ofte sneevre gkonomiske rammer. Ma sagtningen om bruger-
Inddragelse stiller fagpersoner og professionelle over for nye udfordringer,
som kraever nye kompetencer og metoder i det sociale arbejde.

For at na maet om at sikre lige vilkér og lige muligheder for deltagel-
se — ogsa for mennesker med handicap — kraeves der et positivt samspil
mellem mange faktorer pa mange niveauer bl.a. i forhold til viden, hold-
ninger, strukturer og handlinger.

Alle har vi vasentlige roller at spille, idet vi savel i vores civile som i
vores samfundsmaessige og faglige liv skaber rammerne for hinandens del-
tagelse i sociale aktiviteter — det vaae sig i barnehaver, skoler, uddannel-
sesinstitutioner, pa arbejdsmarkedet, i foreningdivet, i det politiske liv osv.

Det er vigtigt at vaae opmaaksom pa samspillet mellem de mange fak-



torer, den rolle og betydning, man selv har som fagperson eller privatper-
son i forhold til mennesker med handicap.

Viden gar det ikke alene, men viden kan vaare med til at gare meget,
idet det er svaat at gare noget bevidst for at opsage sine mal uden viden og
indsigt.

Holdninger gar det heller ikke alene, men de er med til savel at frem-
me som at haamme muligheder for deltagelse i savel sma som store sam-
menhamge. Holdninger sadter sig igennem i vores handlinger og praeger
dermed den samfundsstruktur, vi vedligeholder eller forandrer i de lange
historiske forlab.

Strukturer gar det ikke alene, men strukturer (fysiske, gkonomiske, or-
ganisatoriske, mentale mv.) kan meget effektivt forhindre menneskers del-
tagelse, ligesom de kan vaare med til a sikre, at mennesker med forskellige
forudsadninger kan deltage i ale dele af samfundslivet og det personlige
civileliv.

Vi vedligeholder og forandrer samfundet og vores liv gennem hand-
linger, der siledes udger savel det afgarende problem som problemets | @s-
ning. Vi skal sdledes finde og fremme handlinger, der peger frem mod vo-
resmal, og sippe af med dem, der ikke ger det.

| bogen peges der pa, at der er behov for mere viden, for at vi kan
handle bevidst i arbgdet med at forfalge vores flotte handicappolitiske
mal, som vi er et langt stykke fra at have indfriet. Samtidig giver den ek-
sempler pa nyere viden, der giver grundlag for at overveje forandringer og
nye veje at gai forhold til udviklingen af holdninger, handlinger og struk-
turer, som kan virkeliggere de handicappolitiske intentioner.

Nationalkomiteen har stettet dette bogprojekt med det forma at ud-
brede kendskabet til en rakke af de undersggelser og udviklingsprojekter,
der inden for den sidste arrackke er gennemfert pa handicapomradet. Jeg
haber, at bogen vil blive vel modtaget, diskuteret og brugt i uddannelses-
sammenhaang og andre steder, hvor fagpersoner og privatpersoner sgger
viden om, hvordan forskellige faktorer og samspillet mellem dem pévirker
indsatsen pa handicapomradet i Danmark i dag.

Palle Simonsen
August 2003

Formand for handicaparets national komite
og Det Centrale Handicaprad
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Indledning

Steen Bengtsson, Inge Storgaard Bonfils og Leif Olsen

Handicap i ar 2003

Startskuddet til denne bog var en diskussion mellem redaktgrerne om,
hvorfor den samfundsvidenskabelige forskning pa handicapomradet i
Danmark stér svagt i forhold til andre lande som Sverige og Norge. Her er
det indtrykket, at forskningen spiller en langt mere aktiv rolle i den handi-
cappolitiske debat og udviklingen pa omradet. Det er dog ikke kun de nor-
diske nabolande, som har en aktiv handicappolitisk debat. EU-
Kommissionen har taget initiativ til, at 2003 er Europadsk Handicapdr.
Formaet med handicaparet er at synliggere handicappedes liv og vilkéar
over for det store flertal af borgere, som ikke er handicappede. En synlig-
gerelse, som skal nedbryde barrierer og skabe bedre rammer for, at handi-
cappede kan fa de samme muligheder som andre for at deltage i sam-
funddlivet.

Der eksisterer ikke en samlet oversigt over forskningen pa handicap-
omradet i Danmark, og det er derfor svaat at give en prascis karakteristik
af, hvor Danmark star i forhold til andre lande. Dog synes forskningen at
vage spredt og afhaenge af enkeltpersoners interesse og engagement og
skiftende muligheder for finansiering. Handicapforskningen er ogsa ken-
detegnet ved en meget svag tilknytning til universitetsmiljgerne. Det kan
skyldes, at handicapforskningen ikke har et fadles teoretisk eller fagligt
perspektiv, men netop udfoldes inden for forskellige faglige forskningstra-
ditioner. Men det kan dog ikke vaae hele forklaringen. Handicapvinklen
synes snarere at udgere en blind plet i den samfundsvidenskabelige forsk-
ning, hvilket kan haange sammen med en rakke strukturelle forhold. De
faggrupper, som arbejder inden for dette omrade, har farst i de seneste &



faet overbygningsuddannelser pa universitetsniveau, fx de paadagogiske og
sociale uddannelser, hvilket sandsynligvis vil fremme forskningsindsatsen
pa handicapomradet.

Det ville naturligvis vaare gnskeligt med et overblik over dansk han-
dicapforskning, men her har vi som redaktarer valgt et andet fokus. Det
har ikke vaget vores intention at samle eller rumme de mange forsknings-
temaer med relevans for handicapomradet i denne bog. Det, mener vi,
ville give et for overfladisk og spredt indblik i de enkelte temaer. Der-
imod er formalet med bogen at formidle resultaterne fra en rakke forsk-
nings- og udviklingsprojekter pa det sociale omrade, som har at gere med
handicap. Et omrade, hvor der i de senere ar er gennemfart en ragkke nye
undersggel ser og udviklingsprojekter, som har kredset om temaerne: Kva-
litetsudvikling, brugerinddragel se og madet mellem borger og system.

Et af omdrejningspunkterne i bogen er forholdet mellem forskning og
praksisudvikling. Et kendetegn ved forskningen i sociapolitik og handi-
cap er, at den typisk finder sted som evalueringer, der finansieres af Soci-
aministeriet, amter eller kommuner. Herigennem far vi viden om, hvor-
dan enkelte ordninger eller indsatsen pa et givent omrade virker. Konse-
kvenserne er, at forskningen i sociapolitik og handicap far form af
punktnedslag og enkeltstédende bidrag.

En af de tendenser, der har prasget forsknings- og praksisudviklingen,
er et stigende fokus pa at inddrage brugerne i vurdering og udvikling af
den sociae service. Brugerne er generdt i fokus pa det sociale omrade,
men pa handicapomradet er det en sazlig udfordring at sikre, at ogsa bru-
gere med kommunikationshandicap eller psykisk udviklingshaamning far
mulighed for at faen aktiv rollei denne udviklingsproces.

De forskellige bidrag kaster lys over en rakke af de handicapkom-
penserende ordninger, der er etableret pa det sociale omrade. Herigennem
viser de den spaandvidde, der er mellem traditionelle velfaadsstatslige
overfarelses- og kompensationsordninger til nye ordninger, der fungerer i
spaandingsfeltet mellem statslig styring og civilsamfund. Fx ved at ind-
drage familien, frivillige organisationer eller ved at opbygge nye former
for stetteordninger baseret pa venskabslignende relationer. Det er vores
ambition at give et mere tvaagaende indblik i forskningen i temaet soci-
alpolitik og handicap for herigennem at belyse nogle af de udviklingsten-



denser, som kendetegner omradet, og inspirere og dbne for nye diskussio-
ner pa bade det forskningsmaessige og praktiske niveau. Herigennem ha-
ber vi at kunne skabe opmaarksomhed om handicappedes vilkar.

Bogen er opdelt i tre dele. Den farste del indeholder artikler, som pa
et overordnet niveau behandler handicappolitik, definition af begrebet
handicap, holdninger til handicappede og handicapforskning. Med denne
generelle indfaldsvinkel til temaet handicap ledes bogen over i anden del,
som beskadtiger sig med madet mellem borger og system. Her prassente-
res en rakke artikler, som pa forskellig vis har mgdet mellem de offentli-
ge myndigheder og handicappede borgere som genstandfelt. Artiklerne
tager afsed 1 en rakke af de socialpolitiske stetteforanstaltninger og ord-
ninger, som skal bidrage til at kompensere handicappede for deres funkti-
onsnedsadtel se og skabe bedre livsvilkar for denne gruppe borgere. Den
tredje del af bogen gar dybere ind i problematikken kvalitetsudvikling og
brugerinddragelse i den sociale service pa handicapomradet. Her praesen-
teres forskellige metoder, der sadter brugerne i centrum i kvalitetsudvik-
lingen.

Bogens tre dele indledes med en kort introduktion til temaet og en
praesentation af de enkelte artikler. Til sidst i bogen findes en liste, som
praesenterer de forfattere, der har brugt tid og energi pa at skrive artikler-
ne til denne bog. Uden deres indsats og interesse i dette projekt var der
naturligvis aldrig blevet nogen bog.



Del I
Handicap i1 dagligliv,
politik og forskning

At leve med handicap er konkret virkelighed for mange mennesker verden
over og i Danmark. Betydningen af at leve med handicap varierer fra at
vage uden specielle problemer til at vaare fyldt med smertelige problemer.
Det er vigtigt at understrege denne mangfoldighed i dagliglivet for menne-
sker med handicap, sa man ikke alene forbinder handicap med problemer
og smerte, men ogsa med liv og lykke.

Handicappolitikken har til formd at modvirke, at mennesker med
handicap oplever barrierer i forhold til fx at kunne udvikle sig, at gere
umiddel bare lystbetonede ting og deltage i det sociale og samfundsmaessi-
ge liv, som andre mennesker det ikke taanker over, fordi det er selvfalge-
ligheder. Selvfalgelig kan man komme ind i byens huse, selvfalgeig kan
man deltage i festligheder, og selvfalgelig bliver ens sprog og psykiske re-
aktioner accepteret — bare ikke atid, ndr mennesker lever med et handicap.
Den historiske udvikling har gradvist gjort problemerne med at leve med
handicap mere synlige, og der er i Danmark udviklet mange nye tilbud og
stetteordninger til mennesker med handicap i takt med velfagrdsstatens ud-
vikling. Som Inge Storgaard Bonfils peger pai sin artikel Historiske spor
og nutidige udfordringer i handicappolitikken, sa er der udviklet en selv-
staendig politik med retningslinjer for samfundets vaadigrundlag og stette
til mennesker med handicap. Oprindelig var handicap et privat problem.
Det er imidlertid taget op af statsmagten, farst i fattigloven og senere i so-
cialpolitikken, og i de senere &r er handicappolitik blevet til et selvstaandigt
politikomrade, der skal medvirke til sikringen &f, at alle sektorer i samfun-
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det udvikles, s mennesker med handicap inkluderes heri. Den historiske
udvikling af en selvstamndig handicappolitik har bl.a. vaaret staarkt pavirket
af fremkomsten af starke handicaporganisationer og deres fadles paraply-
organisation DSI (De Samvirkende Invalideorganisationer).

For at forme og forandre savel synet pa mennesker med handicap som
samfundets handicappolitik har det vazret ngdvendigt at udvikle og udfor-
dre begrebet om handicap. Steen Bengtsson ger i sin artikel opmaarksom
pa Handicap som social konstruktion. At der er tale om en social konstruk-
tion, gadder sivel begrebet handicap som det levede handicap, hvor men-
nesker mader vaesentlige barrierer i deres omverden, der blokerer for lige-
vaadig deltagelse i samfundslivet og menneskelig udvikling. Fra at begre-
bet handicap blev opfattet som et diagnostisk og primeat medicinsk be-
greb, er det i dag en udbredt og international institutionaliseret opfattelse,
at handicap er et relationelt begreb. Det relationelle begreb bygger pa er-
kendelsen af, at handicap har at gere med menneskets made og interaktion
med sin omverden og sdledes ikke kan forstds som en iboende egenskab
ved det enkelteindivid.

At der stadig ikke hersker enighed om definitionen af handicapbegre-
bet og den praksis, der afledes heraf, haanger sammen med, at det danner
grundlag for at bestemme, hvor mange mennesker der har et handicap, og
dermed hvor mange der kan komme i betragtning i forhold til tildeling af
offentlige ydelser med relation til handicap.

Socialforskningsinstituttet har i en rakke undersggelser belyst dette
tema, ligesom man i 2000 for ferste gang igennem en repraesentativ spar-
geskemaundersggel se belyste spargsma om voksnes holdninger til handi-
cappede. Henning Olsen prassenterer i artiklen Forbeholdne holdninger til
handicappede? hovedresultaterne af denne undersggelse, der bl.a. viser, at
voksnes holdninger til handicappede afhaanger af, hvilket handicap hold-
ningen retter sig imod. Mens kommunikationshandicappede — fx blinde —
kan imadese forholdsvis positive holdninger, gadder det modsatte psykisk
handicappede, fx udviklingshaanmede. Undersagelsen viser ogsa, at der er
forskel pa voksnes generelle holdninger og deres specifikke holdninger,
hvilket betyder, at man pa nogle omrader generelt er meget tolerante og
imadekommende over for mennesker med handicap, mens man udtrykker
mindre tolerance og imadekommenhed, nar man skal tage stilling til kon-
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krete situationer og handlinger i dagligdagen. Et meget vigtigt resultat fra
undersggelsen er, at barndomserfaringer med handicappede normalt har
positive langsigtede virkninger pa holdninger til handicappede.

Ud over den empiriske viden om handicap, som de gennemferte un-
dersggelser har bidraget med, viser undersagelserne ogsa, at der stadig er
store huller i samfundets viden pa handicapomradet, hvorfor der er god
grund til at opruste bl.a. forskningen pa omradet. Den danske forskning pa
handicapomradet fremstér sdledes neamest som en »nd i en hgstak«, nar
den sammenlignes med fx den svenske indsats pa omradet. Den svenske
professor Stig Larsson, der har indgdende kendskab til savel svensk, dansk
og europadsk forskning pa handicapomradet, siger i sin artikel Forskning
reflekterer grundlasggende begreber inden for og uden for handicaponmra-
det, at Danmark ber igangsadte handicapforskning pa universiteterne og
sikre kontinuitet og sammenhaang i den gvrige forskning, der finder sted pa
omradet.
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1 Historiske spor og
nutidige udfordringer |
handicappolitikken

Inge Storgaard Bonfils

Artiklen beskriver dansk handicappolitik ud fra et historisk tilbageblik og
diskuterer nutidige udfordringer og dilemmaer. Dansk handicappolitik er
udviklet 1 et ted samspil mellem handicaporganisationerne og staten, og
dette samspil er med tiden institutionaliseret i et korporativt forhandlings-
system. Der er i dag bred enighed om malene for dansk handicappolitik, og
kampene star mere om, hvilke midler der skal anvendes for at na frem til
malene. Samtidig er dansk handicappolitik pa ve til at blive et politisk felt,
der udvides med en lang raskke forskellige fora med lokale, statslige og in-
ternationale dimensioner. Heri ligger en udfordring for den traditionelle
Interessevar etagel se via handicaporganisationerne. | et demokratisk sam-
fund prasget af korporatisme er organisationskanalen en metode for et
mindretal til at blive hert. Men ndr samfundet og det demokratiske system
forandres, forandres ogsa vilkarene for interessevaretagelse. En stigende
professionalisering i handicaporganisationerne og kontakt med nye allian-
cepartnere kan vaae metoder til, at handicaporganisationerne kan sikre
deresinteresser i et mere netvaa ksstyret demokrati.

Formaet med denne artikel er at give en beskrivelse af dansk handi-
cappolitik, og hvordan handicappolitik har udviklet sig fraat vaae en del af
det sociaministerielle og -politiske omrade til i dag at kunne karakteriseres
som et selvstandigt politikomrade. Handicappolitik kan anskues som de
kollektive foranstaltninger, der har til formal at afhjad pe samfundsmasssigt
anerkendte problemer og behov hos borgere, der kategoriseres som handi-
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cappede (inspireret af Bundesen m.fl. 2001). Handicappolitik er pa samme
tid med til at konstituere handicappede som en kategori og forandre vilk&
rene for denne gruppe borgere.

Artiklen kredser om to temaer, som jeg mener er af vaesentlig betyd-
ning i en beskrivelse af dansk handicappolitik. Det ene tema handler om
udviklingen i relationen mellem staten og handicaporganisationerne. Dette
tema tages op, fordi denne relation er af saalig betydning for at forstd,
hvordan problemer hos mennesker med funktionsnedsadtelse i Danmark er
blevet genstand for en politisering og gjort til samfundsmaessigt anerkendte
problemer, som der findes samfundsmaessige lgsninger pd. Det andet tema
handler om, hvordan mennesker med funktionsnedsadtel se igennem tiden
er blevet kategoriseret og set pa — en kategorisering, som er grundlag for
udviklingen af en politik pa omradet, og som handicappolitikken kan vaae
med til at fastholde — men ogsa forandre.

At blive benaaynt handicappet er en konsekvens af en proces, hvor-
igennem mennesker kategoriseres som tilhagrende en gruppe eller et fadles-
skab, der adskilles fra andre og tillasgges en saalig vaadi (Gordon and Ro-
senblum, 2001). Det er via denne kategoriseringsproces, at bestemte men-
nesker udskilles fra andre og gares til genstand for en konstruktion som
»de andre«. Jeg anskuer saledes handicapbegrebet i et socialkonstruktio-
nistisk perspektiv, hvorfor det netop bliver interessant at undersgge foran-
dringerne i kategoriseringen af handicappede og se disse i en samfunds-
maessig kontekst.

Hvad der defineres som handicappolitik, handler ogsa om, hvad der
forstas ved begrebet politik. Inden for den politologiske forskning har det
laange vaaret en anerkendt sandhed, at politik ikke lader sig afgramse til de
aktiviteter, der foregar i parlamentet og regeringen. Politikken udgeres sa
at sige af en mangfoldighed af processer og aktiviteter.

David Easton definerer politik som »den autoritative fordeling af vea-
dier med gyldighed for et samfund«. Veadier forstdet bade som materielle
vaadier i form af fordeling af gkonomiske ressourcer. Men ogsa som im-
materielle veadier, hvor spargsmaet om skabelsen af identitet og fadles-
skab med afsad i vaardier er pa spil. Politik handler dermed ogsa om identi-
fikationsprocesser og om inklusion i et fadlesskab, og eksklusion af andre
fra fadlesskabet. At vaadierne skal fastsadtes autoritativt, betyder, at be-
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dutningen om dem (vaadierne) skal have en sdan gyldighed, at de men-
nesker, som beslutningen henvender sig til, eller som den har til hensigt at
pavirke, anser, at de ma eller bar adlyde den (Bang, 1998). Ud fra denne
politikforstaelse er det slledes ikke pa forhand givet, hvor de politiske ak-
tiviteter foregar, eller hvilke akterer der bedriver politik. Politikformulering
kan ske i en mangfoldighed af forskellige typer af institutionelle indretnin-
ger og fora.

Den handicappolitiske udvikling

Forskere, som har studeret den sociapolitiske udvikling og samspillet mel-
lem staten og frivillige organisationer (Bundesen m.fl. 2001, Habermann
og lbsen, 1997) opdeler denne udvikling i 3, nogle steder 4 perioder. Bun-
desen m.fl. (2001) karakteriserer den 1. periode fra folkestyrets indfarelse
til Sutning af 1800-tallet ved betegnel sen »parallelle hjad pesystemer«. Den
2. periode fra dutningen af 1800-tallet til 1930 benaaynes »partnerskabsfi-
lantropi«, og den 3. periode fra 1930 til 1970 erne kaldes for »frivillighe-
dens indpasning i den offentlige velfaadspolitik«. Den 4. periode fra 1970
og frem til i dag karakteriseres som »genopdagelsen af de frivillige sociale
organisationer«. De kollektive foranstaltninger, der har haft til formd at
afhjadpe samfundsmasssigt anerkendte problemer og behov hos borgere
med funktionsnedsadtelse, er historisk set blev defineret som socialpoliti-
ske problemer. Min beskrivelse af den handicappolitiske udvikling er der-
for inspireret af denne periodeinddeling.

Frafattig til handicappet — 1700-tallet til 1930"erne

Den ferste periode gar fra starten af 1700-tallet og frem til midten af
1930’ erne. Det er i den farste del af denne periode — den farindustrielle pe-
riode, at mennesker med bestemte typer funktionsnedsadtel ser udskilles fra
gruppen af fattige, og deres behov for hjadp anerkendes. Et historisk tilba
geblik viser, at i middelalderen blev syge, svage, vanfgre og andre nadli-
dende samlet under kategorien »fattige«. De fattige levede af tiggeri, men
efter reformationen patog staten sig at varetage landets fattigvaesen, hvilket
bl.a. ferte til en registrering af tiggeriet (Nielsen, 1987). Kong Frederik IV
udstedte i 1708 en forordning for at regulere tiggeriet. | denne blev »blin-
de, sengeliggende og dem, som det intet kan fortjenex kategoriseret som
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vagdige til offentlig fattighjadp. | fattigloven fra 1803 blev de tramgende
inddelt i 3 klasser, hvor man til 1. klasse henregnede »alle gamle og syge
eller pa helbred, ferlighed, sanser og forstand saledes svakkede, at de al-
deles intet kunne fortjene til de absolutte livsforngdenheders tilfredsstillel-
se dler i hvert fald sare lidt«. De to andre klasser vedrarte foraddrel gse
barn og familier eller enkeltpersoner, som af forskellige arsager ikke kunne
klare sig selv (Jargensen, 1972). Blandt gruppen fattige har man sdledes
fundet mennesker med fysiske og psykiske handicap. Psykisk handicappe-
de optradte ogsa i kategorien »de galex, som det var familiens eller gvrig-
hedens ansvar at forsarge (Krejsler, 1994).

| lgbet af sidste halvdel af 1800-tallet opstod der et samfundsmaessigt
krav om klassificering og diagnosticering, som hang tad sammen med ud-
viklingen af den lagelige profession (Renn, 2001). Ud fra den tids tanke-
gang var andssvage og sinddlidende svage mennesker, der skulle beskyttes
mod omverdenen. Samtidig skulle samfundet beskyttes mod disse grupper,
fordi de reprassenterede en form for »indre fjende«, der kunne nedbryde
befolkningens sundhedstilstand og moral. Kategoriseringen som afvigende
farte til, at &ndssvage og sinddidende blev udskilt fra det gvrige samfund
ved at anbringe dem pa en raskke angtalter, hvor de levede og arbejdede he-
le deres liv (Kirkebak, 1993). Disse angtalter var i farste omgang oprettet
pa filantropisk grundlag, men staten gik relativt tidligt ind og stettede op-
rettelsen af saalige anstalter for disse grupper. | 1816 Sct. Hans og i 1852
en anstalt i Risskov (Bundesen m.fl., 2001, Kirkebak, 1993).

Fysisk handicappede, som dengang blev benaevnt invalider, blev ikke
pa samme made udsat for en eksklusion fra samfund. Men kravene til fy-
sisk styrke hos arbejdskraften betad, at fysisk handicappede befandt sig i
en marginaliseret position. Samtidig betad manglende muligheder for at fa
en uddannelse, a mennesker med fysiske handicap var stagkt afhaangige
af, at familie og velgerende institutioner kunne forserge dem. | starten af
1800-tallet blev de farste private initiativer taget til at oprette skoler, hjem,
handvaaks- og husflidsuddannelser for blinde, dave og fysisk handicappe-
de (Jargensen, 1972). Det er ligeledes i denne periode, efter Grundloven i
1849 stadfaester foreningsfriheden, og arbejderne begynder at organisere
Sig, at den farste forening af handicappede oprettes. Dgvstummeforeningen
af 1866 blev organiseret som en arbejderforening med et socialt og oply-
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sende sigte (Bundesen m.fl., 2001).

Med industrialiseringen blev uddannelse og handvaak af starre betyd-
ning, og oprettelsen af saalige handvaarksskoler og produktionsvaarksteder
for disse grupper skal derfor ses som en konsekvens af, at kravene til ar-
begdsstyrken aandres. De filantropiske foreninger, som stod bag disse initia-
tiver havde dog ikke blot til formal at hjadpe handicappede til uddannelse
og arbejde, men ogsa at ansvarliggere det offentlige til at patage sig denne
opgave (Bundesen m.fl. 2001). Og dette lykkedes. Det offentlige begynder
at yde stette til en rakke af de initiativer, der blev taget for at sikre handi-
cappedes selvforsargelse. Denne hjadp blev betegnet ssaforsorgen (Eng-
berg m.fl., 1967). Ogsa spergsmalet om invalides ret til at blive optaget i
en forsikringsordning var pa dagsordenen i denne periode. At modtage fat-
tighjadp var forbundet med et tab af borgerlige rettigheder og anseelse, og
de filantropiske foreninger og handicapforeningerne kaampede for at fa
etableret en forsikringsordning for invalide og kronisk syge, som ikke hav-
de fattighjad pens kraankende virkning. | 1921 indfertes lov om invalidefor-
sikring, som knyttede invalideforsikringen til sygeforsikringen.

| starten af 1900-tallet sker der ogsa en forandring i organiseringen af
handicappede. De filantropiske foreninger for handicappede omdannes til
eller erstattes af medlemsbaserede interesseorganisationer af handicappede
(Bundesen m.fl., 2001). | 1911 dannes Dansk Blindesamfund, 1912 Dansk
Tunghgreforening, og i 1925 stiftes Landsforeningen for Vanfere og Lem-
leestede. Udviklingen og overgangen til egentlige interesseorganisationer
fartei 1934 til dannelsen af De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI).
Bag dannelsen stod fire handicaporganisationer: Dansk Blinde Samfund,
Doveforeningen af 1866 (nu Danske Dgves Landsforbund), Tunghares Vel
(nu Landsforeningen for Bedre Harelse) og Landsforeningen af Vanfare og
Lemlaestede (nu Dansk Handicap Forbund). Forud for dannelsen havde
handi caporgani sationerne samarbejdet om at pavirke regeringen til at for-
bedre handicappedes beskadtigel ses- og erhvervsforhold. Begrundelsen for
at danne DSl var, at handicaporganisationerne herigennem kunne optrasde
samlet over for myndighederne og derved sta staerkere. | de farste ar var
samvirket mest karakteriseret ved et lgst samarbede mellem formaandene
for foreningerne. DS var | starten alene paraplyorganisation for invalide-
organisationer og abnede farst op for deltagelse af sygdomsbekaampende
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organisationer i 1972. Organiseringen af handicappede kan siges at reprae
sentere et modtra til billedet af handicappede som hjad pel@se og mindre-
vaadige borgere. Handicaporganisationerne repraesenterer handicappede
som ligevaadige borgere.

Den farste periode fra 1700-tallet og frem til 1930’ erne var sdedes ka-
rakteriseret ved:

En politiseringsproces. Det forhold, at mennesker med funktionsned-
sadtelse har behov for stette og hjadp, geres til et samfundsanliggende,
hvor det tidligere var en privat sag. De filantropiske foreninger og laayepro-
fessionen spiller en afgarende rolle i denne proces. Debatten handlede om,
hvorvidt handicappede tilharte gruppen af vaadigt eller uvaadigt traangen-
de, samt hvem der havde ansvaret for disse gruppers forsgrgelse — staten
eller de frivillige organisationer/familien. Blinde, deve og invalide (fysisk
handicappede) opnadede relativt hurtigt anerkendelse som veadigt traangen-
de. Staten gar tidligt ind og stetter de filantropiske foreningersinitiativer.

Kategorisering ud fra diagnosen. Udviklingen af den lagefaglige
profession og lagernes magtposition i datidens samfund ferer til, at men-
nesker med funktionsnedsadtel se kategoriseres og opdeles ud fra diagno-
sen. Sagligt andssvage og sinddlidende blev betragtet som afvigende og
mindrevaadige borgere. De filantropiske foreninger dannes og indgar i al-
liancer med laager og andre professionelle med det forma at hjadpe disse
borgere.

Institutionalisering. Der oprettes saalige institutioner malrettet be-
stemte diagnosegrupper. Institutionerne har forskellige karakteristika. To-
talingtitutionerne for andssvage og psykisk syge har det dobbelte formal at
afsondre disse grupper fra samfundet og hjadpe dem. Uddannelses- og ar-
bejdsinstitutioner for fysisk handicappede har til formal at integrere disse
grupper og gere dem forsergel sesmasssigt uafhaengige af familien og al-
misse.

| nter esseor ganisering. Kategorisering af mennesker med funktions-
nedsadtelse i grupper samt institutionaliseringen i arbgjds- og totalinstituti-
oner farer personerne sammen i et fadlesskab. Kategoriseringen skaber et
legitimt grundlag for organisering og interessevaretagelse i forhold til de
filantropiske og statdige initiativer. Organisationer af handicappede bliver
politiske aktarer, der keemper for at ansvarliggare samfundet for at forbed-
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re forholdene for deres gruppe. Sammenslutningen i DSI styrker dem i
denne interessevaretagelse over for staten. Handicaporganisationerne re-
prassenterer ogsa kampen for et holdningsskifte og et skift i synet pa handi-
cappede fra hjad pel gse til ligevaadige borgere.

Den farste periode er saledes en konstruktionsperiode, hvor der dannes
en forestilling om handicappolitik som et politisk genstandsomrade, og et
system for formulering af, hvad der er handicappolitik. Jeg vil i det falgen-
de afsnit vise, hvordan handicappolitik med velfaardsstaten konsolideres
som velfaadspolitik, og i det tredje afsnit, hvordan samfundsmaessige for-
andringer indebager en rakke dilemmaer og nye udfordringer for handi-
cappolitikken i dag.

Velfaardsstat og normalisering — 1930’ ernetil 1980'erne
Ved forsorgsoven i 1933 blev det for farste gang fastsldet, »at staten har
pligt til at drage omsorg for opdragelse, underhold, forsergelse, kur og
pleje af sindssyge, andssvage, epileptikere, vanfare, lemlasstede, taleliden-
de, blinde og devstumme, for sa vidt pageddende skal undergives anstalts-
behandling eller under vedvarende tilsyn anbringes i kontrolleret familie-
pleje« (Engberg m.fl., 1967). Forsorgsoven markerede dermed, at det var
statens ansvar at tage hand om disse grupper, samt at hjadpen ikke var for-
bundet med tidligere tiders fattighjadpsprincipper, hvor modtagernes ret-
tigheder blev indskraanket. Forsorgsloven markerer indgangen til den 2. pe-
riode i den handicappolitiske udvikling.

| tiden efter anden verdenskrig udbygges saaforsorgen ved nybyggeri
0og modernisering af de gamle anstalter. Parallelt med udbygningen af insti-
tutionerne (de tidligere anstalter) skete en gradvis forbedring af handicap-
pedes mulighed for at blive i eget hjem (Engberg m.fl., 1967). De private
handvaarksuddannel ser, som var blevet etableret i 1800-tallet, overtages af
staten. | 1933 gares invaideforsikringen til en obligatorisk ordning, hvor-
igennem der kunne ydes hjadp til dem, der erhvervede en invaliditet. Men-
nesker med medfadte funktionsnedsadtelser blev derimod hjulpet via for-
sorgsloven.

DSl var reprassenteret i det kommissions- og betaankningsarbejde, der
fandt sted i 1940'erne, som vedrerte invaliderenten og erhvervsmaessige
foranstaltninger for erhvervshaanmede, hvilket bl.a. farte til en ragkke saa-
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lige beskadtigel sesforanstaltninger for de erhvervshaanmede. | 1960 indfa-
res lov om revalidering, hvorefter der blev oprettet revalideringscentre
rundt om i landet. Loven havde til formd at fremme og samordne foran-
staltninger til at afhjadpe falgerne af invaliditet, sygdom eller anden er-
hvervshaamning og var inspireret fra udlandet, hvor man udviklede en er-
hvervsmasssig revalidering for at tilskynde fysisk handicappede til a ud-
nytte arbegjdsevnen frem for at leve af offentlig forsargelse (Villadsen m.fl.,
1998).

Pa forsorgsomradet blev forsorgsloven i 1950’ erne suppleret med en
raskke salige love om forsorgen for deve og tunghere i 1950, blinde og
svagsynede i 1956 og andssvage og svagt begavede i 1959. | forbindelse
med disse saarlove blev der nedsat saarlige radgivende neevn med repraesen-
tanter fra brugersiden — et davenaavn, et tunghgrensevn og et blindenaevn,
og for andssvageforsorgens vedkommende et centralt vejledende rad. Disse
skulle falge udviklingen og komme med fordag til forbedringer af forsor-
gen for den pagaddende gruppe (Engberg m.fl., 1967). Med opbygningen
af velfardsstaten overtog og udbyggede staten sdledes sit ansvar for handi-
cappede, primaat pa de tre omrader: Saaforsorgen, omsorgsomradet og re-
valideringsomradet. Samtidig blev der etableret formaliserede organer,
hvor handicaporganisationernes radgivende rolle kunne udspille sig. Det
taette samspil mellem staten og handicaporganisationerne blev sdledes in-
stitutionaliseret.

| 1950’ erne og 1960 erne voksede kritikken af handicappedes livsvil-
kar pa saaforsorgens ingtitutioner. Kritikken og de nye tanker om normali-
seringen af handicappedes livsvilkéar var alerede blevet formuleret i be-
maakningerne til forslag om lov om forsorg for andssvage fra 1959. Kri-
tikken af isaar andssvages livsvilkar pa de store institutioner var formuleret
af en fremtraedende embedsmand i Sociaministeriet, forsorgschef Niels
Erik Bank-Mikkelsen, men blev ogsa stettet af parerende til de andssvage.
Kritikken blev formuleret i en malsagtning om, at handicappede skulle have
en tilveaelse s nag det normale som muligt og derfor ogsa skulle integre-
res i samfundet pa lige fod med andre borgere. Holdningen var, at handi-
cappede skulle opfattes som en del af det normale og ikke som en afvigen-
de gruppe. Derfor skulle handicappede have normale livsvilkar og livsbe-
tingelser, der kunne sammenlignes med den ikke-handicappede del af be-
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folkningen. Kritikken handlede ogsa om, at der med saaforsorgen var ud-
viklet en form for basesystem, hvor handicappede ud fra en lasgevidenska-
belig diagnosticering blev placeret i en ssalig gren af saaforsorgen. Pro-
blemet med dette system var bl.a, at der hermed alene blev fokuseret pa
den pagaddende persons diagnose som grundlag for den omsorg og be-
handling, der blev givet, og ikke pa personen som et helt menneske. Dertil
kom, at multihandicappede ikke kunne placeres i en bas, hvorfor der var
behov for at nedbryde gramserne mellem de forskellige forsorgsgrene
(Bank-Mikkelsen, 1977).

Kommunalreformen i 1970 dannede grundlag for arbegdet med norma-
liseringstankerne i praksis. Betamkning om saaforsorgens udlagning (Be-
taankning nr. 781, 1976) ferte til udiagning af ssaforsorgens opgaver til
amter og kommuner i 1980. DS deltog i udvalgsarbejdet forud for udlaay-
ningen. DSI var kritisk over for udlasgningen, dels fordi man frygtede for-
ringelser i de eksisterende tilbud, og dels fordi udlasggningen aene fremstod
som en administrativ udlaggning og dermed ikke radikalt normaliserede
handicappedes livsvilkar (Jensen, 1977). DSI’s frygt hang sandsynligvis
ogsa sammen med en frygt for at miste indflydelse, nar flere beslutninger
skulle tradffes pa amtdligt og kommunalt niveau, hvor DSI kun var svagt
organiseret.

Men udlaggningen af saaforsorgen betad dog med tiden mere normali-
serede vilkar, fx at handicappedes boligforhold blev andret. De store insti-
tutioner blev opdelt i mindre enheder, og der blev etableret nye boliger for
handi cappede samt aktiviteter og beskadtigelse i lokalsamfundene. Dermed
blev mennesker med handicap mere synlige i samfundet.

Med bistandsloven i 1976 skete der igen et skift i terminologien. |
lovteksten ophaevedes kategoriseringen i enkeltgrupper (andssvage, epilep-
tikere, vanfare etc.), og i stedet anvendte man nu betegnelsen »personer
med vidtgaende fysiske eller psykiske handicap«. Den andrede terminologi
markerede ifelge Det Centrale Handicaprad en understegning af det fadles
menneskelige og herigennem, at der ikke skulle laagges sa stor vasgt pa sel-
ve handicappet (Det Centrale Handicaprad, 1980). | forbindelse med ud-
lagningen af ssaforsorgen nedlagde man de tidligere naavn for blinde, de-
ve og tunghgre. Men samarbejdet mellem staten og handicaporgani satio-
nerne fortsatte med oprettelsen af Det Centrale Handicaprad i 1980. Rédet
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blev sammensat med en ligelig repraesentation fra handicaporgani sationer-
nes side og fra myndighedssiden, samt en rakke sagkyndige inden for ud-
valgte omrader. Det Centrale Handicaprad fik til opgave at felge handicap-
pedes vilkar i samfundet og fungere som radgivende organ for regeringen
og Folketinget i handicappolitiske spargsmdl. Lige fra starten var Radets
arbejde pragget af, at ansvaret for handicappede og handicappolitiske pro-
blemstillinger blev bredt ud, sdledes at handicappolitik ikke alene blev be-
tragtet som et sociaministerielt problemfelt, men at handicappolitik blev
formuleret som samfundspolitik (Det Centrale Handicaprad, 1985).

Den anden periode fra 1930’ erne og frem til 1980 er sdledes kende-
tegnet ved flere tragk:

Den ansvarlige velfaar dsstat: Statens ansvar for handicappede konso-
lideres med udbygningen af ssaforsorgen og andre velfaardsstatslige ord-
ninger. Debatten praages af spargsmalet om retskrav pa sociale ydelser, og
der tages afstand fra tidligere tiders vaardighedstaankning i forhold til han-
dicap. Handicappede frisadtes fra gkonomisk og omsorgsmaessig afham-
gighed til familien, men placeresind i et nyt afhaangighedsforhold til de of-
fentlige myndigheder med deraf f@lgende klientgerel se.

Handicap — en ny kategori: Fra at kategorisere mennesker med funk-
tionsnedsadtelser | diagnosegrupper bliver handicapbegrebet et nyt en-
hedsbegreb. Denne forandring skal sesi sammenhaang med, at organisatio-
nerne pa handicapomradet finder sammen i en fadles interessevaretagel se
via DSl over for staten. Herigennem formuleres en samfundsmaessig fore-
stilling om, at mennesker med fysiske og psykiske funktionsnedsadtel ser
tilharer en fadles gruppe. Enhedsbegrebet kan dog ogsa ses som en politisk
strategi fra statens side for at undga stridigheder og rivalisering mellem
handicapgrupperne om adgangen til de offentlige ydelser. Enhedsbegrebet
fratager enkeltgrupper saalige rettigheder og dbner for et offentlig sken i
forhold til adgangs- og anerkendel seskriteriernetil de offentlige ydel ser.

Handicappolitik som et selvstaendigt politikomrade: Handicappoli-
tikken begynder at tage karakter af et mere selvstaandigt omrade, der pa
samme tid er tag knyttet til Sociaministeriets omrade, men ogsa sages
formuleret som et samfundsmaessigt ansvarsomrade.

Etablering af et korporativt system: Handicaporganisationernes
indflydelse er stigende og institutionaliseresi en raskke naevn og rad.
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Normaliseringstankerne — et kritisk modtragk: | normaliseringstan-
kerne formuleres bade et kritisk modtrak til synet pa handicappede som
afvigende fra det normale og til den statslige organisering af indsatsen for
handicappede i saalige ingtitutioner. Kritikken formuleres bade fra syste-
met selv — af statens embedsmaand i Social styrel sen og fra handicaporgani-
sationernes side. Malet er en normalisering af handicappedes livsvilkar og
Integration i normalsamfundet.

Ligebehandling og lige muligheder —fra 1980 erne

Den 3. periode fra 1980 og frem til i dag vil jeg beskrive lidt mere detalje-
ret med fokus pa tre aspekter ved handicappolitikken. Farst vil jeg beskrive
indholdet i handicappolitikken, dernaest de akterer og organisationer, som
deltager i formuleringen af politikken. Herefter beskrives de strukturer og
processer, hvorigennem politikken formuleresi dag.

Handicappolitikkens indhold

Handicappolitikken i Danmark har mange fadlestrask med handicappolitik-
ken i de andre nordiske lande, og udviklingen er pa mange punkter forgaet
parallelt og med gensidig inspiration (NNH,1997). Kendetegnende har bl.a.
vaget solidaritetsprincippet om, at ale, som har behov, er gkonomisk sikret
et vist livsgrundlag. Et andet kendetegn er, at handicappolitikken er udvik-
let i dialog mellem staten og handicaporganisationerne, hvor det i andre de-
le af verden bl.a. USA snarere har vaaet antidiskriminationslovgivning og
kravet om rettigheder, som har vaaet den drivende kraft i udviklingen. Da
USA i 1990 vedtog ADA-loven (The Americans with Disabilities Act),
som forbyder diskrimination af handicappede, kom der i Danmark fornyet
liv i debatten om de handicappolitiske ma og midler. En tilsvarende anti-
diskriminationslovgivning fik ikke opbakning i Danmark, hverken hos
myndigheder eller handicaporganisationer. De opfattede ADA-loven som
et udtryk for en ugnsket individualisering og retliggerelse, der ville udhule
det solidariske princip, der ellers prasgede dansk handicappolitik. Der var
ogsa frygt for, at en antidiskriminationslovgivning snarere ville medvirke
til at udskille gruppen af handicappede borgere fra det avrige samfund og
hermed forhindre lige muligheder og lige deltagelse i samfundet (Det Cen-
trale Handicaprad, 2002).
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Diskussionen farte i stedet til, at Det Centrale Handicaprad foreslog, at
Folketinget skulle vedtage en principbeslutning om ligestilling og ligebe-
handling af handicappede. Folketinget vedtog derefter i 1993 B 43: »Fol-
ketingsbeslutning om ligestilling og ligebehandling af handicappede med
andre borgere«. Her hedder det, at »Folketinget hengtiller til alle statdlige
og kommunale myndigheder samt private virksomheder med eller uden of-
fentlige stette
— at efterleve princippet om ligestilling og ligebehandling af handicappe-
de med andre borgere og

— at tage hensyn til og skabe muligheder for hensigtsmaessige lasninger
under hensyntagen til handicappedes behov i forbindelse med forbere-
delse af bedutninger, hvor hensyntagen overhovedet kan komme pa ta-
le.«

| forbindelse med folketingsbesutningen blev der etableret et Center for
Ligebehandling af Handicappede i tilknytning til Det Centrale Handi-
caprad. Centrets opgave blev at indsamle, initiere og formidle informatio-
ner og ekspertise om handicappedes vilkar og virkningen af givne handicap
for herigennem at overvage udviklingen i ligestillingen af handicappede
med ikke-handicappede. Centret fik ogsatil opgave at vaae opmaarksom pa
tilfadde, hvor der sker diskrimination af mennesker med handicap.

Samme & som Folketinget vedtog den omtalte folketingsbeslutning,
vedtog FN en resolution om »Standardregler om Lige Muligheder for
Handicappede«, som Danmark tilduttede sig. Standardreglerne er ikke ju-
ridisk bindende, men politisk og moralsk forpligtende. Standardreglerne
bestar af 22 regler, som er opdelt i tre grupper. Regler som vedrarer forud-
satningerne for lige muligheder, regler for saalige indsatsomrader som fx
tilgeangedlighed, uddannel se, beskadtigelse, social sikring og regler for gen-
nemfarelsen af de lige muligheder. De 22 standardregler markerer, at han-
dicappolitik ikke kan isoleres til fx é ministeriums ressortomrade som det
sociade eler sundhedsmaessige omrade, men at handicappolitik er tvaarga-
endei sin karakter og derfor palasgger mange myndigheder og beslutnings-
tagere et ansvar for at tage hensyn til handicappede.

De masagninger og ideder, som udtrykkes i standardreglerne, er pa
mange mader i overensstemmelse med det princip om ligebehandling, der
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er formuleret i den danske folketingsbeslutning. Idealerne om de lige mu-
ligheder og ligebehandling bygger i store trask pa samme grundantagel ser
og menneskesyn som normaliseringstankerne, og pa at ansvaret for handi-
cappedes ligestilling er en samfundsopgave. Ligebehandlingsbegrebet er
gjort til et ngglebegreb af Center for Ligebehandling af Handicappede.
Men hvad betyder ligebehandling? | beskrivelsen af, hvad der skal forstds
ved dette begreb, lasgger bade Center for Ligebehandling af Handicappede
og Det Centrale Handicaprad vaagt pa at forklare begrebet ud fra en rakke
andre principper i handicappolitikken, nemlig det relationelle/miljgz-
relaterede handicapbegreb, kompensationsprincippet og sektoransvarlig-
hedsprincippet (Center for Ligebehandling af Handicappede, 1998, Det
Centrale Handicaprad, 2002).

Det relationelle handicapbegreb er formuleret i FN's Standardregler
om lige muligheder for handicappede. Her hedder det, at »betegnelsen
handicap betyder tab eller begraansning af mulighederne for at deltage i
samfunddlivet pa lige fod med andre. Handicap beskriver relationen mel-
lem et menneske med funktionsnedsadtelse og dets omgivelser. Formalet
med denne betegnelse er at sate fokus pa manglerne ved omgivelserne og
mangler ved de aktiviteter, samfundet ivaarksadter, ndr for eksempel in-
formation, kommunikation og uddannelse tilrettelaagges, s  mennesker
med funktionsnedsadtelse hindres i at deltage pa lige vilkar med andrex.
En funktionsnedsadtel se er den konstaterbare nedsatte fysiske, psykiske d-
ler intellektuelle funktion hos personen, mens handicap beskriver en relati-
on, nemlig at forholdet mellem mennesker med funktionsnedsadtelse og
omgivelserne udspilles pa en sadan made, at personen med funktionsned-
sadtelsen begramnses i sine udfoldelsesmuligheder. For at undga dette skal
mennesker med funktionsnedsadtel se kompenseres for den nedsatte funkti-
onsevne.

Kompensationsprincippet handler om, at samfundet tilbyder hjadpe-
foranstaltninger som fx hjadpemidler og en raskke ydelser og kollektive til-
tag med det formdl at begramse virkningen af den nedsatte funktion. Her-
igennem forudsadtes det, at mennesker med funktionsnedsadtel se opnar et
lige udgangspunkt med andre ikke-handicappede og dermed f& samme
muligheder for livsudfoldelse (Det Centrale Handicaprad, 2001a). Nar fo-
kus er pa mennesker med psykiske og intellektuelle funktionsnedsadtel ser,
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fx udviklingshaanmede, sindsidende og multihandicappede, beskrives li-
gebehandling som et moralsk eller etisk pglemaake. Her forudssdtes det
iIkke, at det er muligt via kompensation eler samfundsforandringer at ska-
be en situation, hvor personen opnar et udgangspunkt, der er sammenligne-
ligt med udgangspunktet for ikke-handicappede (ibid.). Her taler man i ste-
det om, at disse mennesker skal have ret til at leve et liv pa egne praamis-
ser, uanset at de i mange situationer er dybt afhaangige af indsatsen fra det
offentlige for at kunne fungere.

Endelig kobles princippet om sektoransvarlighed ogsa til ligebehand-
lingsbegrebet. Princippet indebager, at ansvaret for ligebehandling af han-
dicappede inden for et givent samfundsmaessigt omrade placeres hos den
myndighed, der i avrigt har ansvaret for det pageddende omrade. Med sek-
toransvaret farer ogsa et finansieringsansvar (Det Centrale Handicaprad,
2002), hvilket betyder, at omkostninger forbundet med integration af han-
dicappede i fx uddannel sessektoren i princippet skal dakkes af denne sek-
tor.

De handicappolitiske masatninger og principper udger en form for
vagdimasssig ramme. Vendes blikket mod de konkrete ordninger og regler,
som udger handicappolitikkens indhold, sa udspringer en raekke af disse
ordninger af historiske forhold, bl.a. opgeret med saaforsorgen og decen-
traliseringen af opgaverne til kommuner og amter. | praksis administreres
store dele af det, som kan kaldes handicappolitikkens indhold, af kommu-
ner og amter, hvilket ogsa betyder, at der i den praktiske gennemfarelse af
de forskellige ordninger og stetteforanstaltninger kan vaae forskelle i ser-
viceniveauet. Udviklingen pa omrédet sker skridtvis afhaangig af den amts-
lige og kommunale gkonomi og prioritering. Jeg vil ikke komme naamere
ind pa de enkelte ordninger, som er etableret med det formal at kompense-
re, stette og hjad pe mennesker med funktionsnedsadtelse', men blot naavne
nogle enkelte generelle karakteristika. Stetteordningerne er kendetegnet
ved, a de kan ydes uden hensyn til personens indtaagt eller formue, og at
de bevilges pa baggrund af en konkret vurdering af den enkelte persons
funktionsevne dler erhvervsevne. Enkelte ordninger er dog afgraanset til
alene at gadde for bestemte handicapgrupper, fx de individuelle kersels-
ordninger, som er stilet mod svaat bevagyelseshaanmede, og stette- og
kontaktpersonordningen som er malrettet sindslidende. Stette-og kontakt-
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personordning vil blive neamere omtalt i en af de andre artikler i bogen.

Ingen ydelser gives pr. automatik til en enkeltstaende handicapgruppe
eller diagnosegruppe, men der foretages en individuel vurdering i hvert til-
fadde. Dog findes der lovgivning, hvori bestemte handicapgrupper nsavnes
som eksempler pa de malgrupper, der er for den pagad dende ydel se.

| takt med udviklingen af ligebehandlingsprincippet er der i de seneste
ar sat fokus pa at se handicappede som medborgere. Pa social omradet mar-
kerer lov om social service fra 1998 en orientering mod dette med-
borgerperspektiv (Kristiansen, 1999). | lov om socia service er man gaet
bort fra at anvende betegnel sen handicappede og introducerer en ny termi-
nologi — »personer med nedsat fysisk eller/og psykisk funktionsevne«. En
radikal aandring er, at institutionsbegrebet er ophaavet. En konsekvens af
dette er, at ale stetteydelser nu tildeles individuelt og uanset boform, og
ydelserne kan kombineres uafhaangigt af hinanden. Hermed er der gjort op
med et af levnene fra saaforsorgstiden, hvor stette og behandling var knyt-
tet til institutionen frem for til den enkelte persons individuelle behov. Der
er indfart regler, som palagyger kommuner og amter at tilbyde handleplaner
til mennesker med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der har behov
for betydelig stette i hverdagen. Handleplanen er en af de metoder, der skal
sikre, at brugerens gnsker og behov tilgodeses, nar det professionelle per-
sonaletilrettelasgger en indsats for en person.

| medborgerperspektivet ligger ogsa et aget fokus pa handicappedes
rettigheder — at handicappede har samme rettigheder som andre til arbejde,
uddannelse, bolig, integritet mv. Filosofien bag medborgerskabsprincippet
er, a de universelle og ukramkelige menneskerettigheder kan anvendes
som et instrument til gget integration i samfundet (ibid.). Rettighederne ud-
trykker, at handicappede ska sikres de samme muligheder i samfundet
som andre og dermed ogsa de samme pligter. Denne ide er som sadan ikke
ny, men blev alerede formuleret i 1950 ernes debat om normalisering. Det
saalige for handicappede i modsagning til ikke-handicappede borgere er, at
de for at udnytte deres rettigheder ofte har behov for en eller anden form
for kompensation, fx saalig stette og service for at kunne benytte samfun-
dets tilbud. En kompensation, som samfundet, bade staten og den private
sektor, ifglge de handicappolitiske malsagninger skal tilvejebringe. Gram-
serne for handicappedes mulighed for at udnytte deres rettigheder og med-
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borgerskab er dermed afhaangig af samfundets velvilje til a yde denne
kompensation. Det er disse gramser, der i dag bliver sat ind i en ny og mere
rettighedsorienteret sammenhaang, hvor bl.a. formanden for PTU? Holger
Kallehauge argumenterer for, at »de gode viljers politik« ikke har vaaret ef-
fektiv nok til at sikre handicappede deres rettigheder (Porsdam, 2002, p.
87). Et mindretal som handicappede er i det danske demokratiske system
afhaengige af at skulle og kunne overbevise flertallet om det rimelige i a
skulle tilgodese deres behov. Lykkes dette ikke, ma et mindretal som han-
dicappede underlaggge sig flertallets vilje (Porsdam, 2002, p. 30). Debatten
om sikring af handicappedes rettigheder har fart til en agget interesse for en
international konvention, som stadfaester handicappedes rettigheder. Det
Centrale Handicaprad stetter denne ide under forudsaening af, at der blandt
de international e handicaporgani sationer er enighed om en konvention (Det
Centrale Handicaprad, 2001b). DSI deltager aktivt i arbejdet med at formu-
lere en tekst til en kommende handicapkonvention.

Handicappolitikkens akter er
Handicappolitik er, som beskrevet, blevet formuleret i et tad samspil mel-
lem handi caporgani sationerne og staten. Handicaporgani sationerne har haft
og har stadig en stagk position i den politiske proces, hvori handicappoli-
tikken formuleres. Paraplyorganisationen De Samvirkende Invalideorgani-
sationer (DSI) spiller en vaesentlig rolle som dialogpartner til myndighe-
derne, ligesom de enkelte handicaporganisationer ogsa har kontakter til sta-
ten. | takt med at de gamle handicaporganisationer har opnaet tadte relatio-
ner til myndigheder, keamper nye diagnoseforeninger for anerkendel se som
handicapgruppe, der har ret til hjadp fra det offentlige. Antallet af handi-
caporganisationer er sdledes i stadig vakst. Frai 1934, hvor De Samvir-
kende Invalideorganisationer blev dannet med fire handicaporgani sationer
som medlemmer, er der i dag 29 landsdaskkende medlemsorganisationer
samlet i DSI, som repraesenterer i alt 300.000 medlemmer. Derudover eksi-
sterer en raskke organisationer, som ikke har opnaet medlemskab af DSI.
DSl og starstedelen af handicaporganisationerne er i dag professionel-
le interesseorganisationer, som driver interessepolitik pa statsligt niveau og
ofte ogsa i forhold til amter og kommuner, fx i de amtslige brugerrad og
via kommunal e handicaprad. Handi caporganisationerne har ogsa andre rol-
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ler. Nogle af organisationerne udfarer frivilligt socialt arbejde og har |
mange & drevet ingtitutioner efter overenskomst med staten (Bundesen
m.fl., 2001). Endelig har handicaporganisationerne ogsa en rolle som selv-
hjad psforeninger, hvor mennesker med samme typer funktionsnedsadtel se
kan sage r&d og mede ligesindede. Organisationerne kan dermed fungere
som grundlag for subkulturelle aktiviteter, hvor medlemmerne etablerer et
fadlesskab og en social identitet som handicappet.

Som naevnt tidligere er Det Centrale Handicaprad og Center for Lige-
behandling af Handicappede vaesentlige aktarer. Begge er statdligt finan-
Sierede organer og tad koblet, idet sekretariatet for Det Centrale Handi-
caprad varetages af Center for Ligebehandling af Handicappede.

Af andre aktarer kan naa/nes Folketingets Ombudsmand, som ifglge
folketingsbeslutningen B 43 har en salig forpligtel se til at falge udviklin-
gen pa handicapomradet. Ombudsmanden inddrager sdledes princippet om
ligebehandling i sit amindelige arbgde, fx ved inspektion af tilgaangelig-
heden til offentlige bygninger. Ombudsmanden kan ogsa af egen drift eller
efter henvendelse fra anden side tage sager op, som vedrgrer handicappe-
des vilkar og ligestilling.

Pa regeringsniveau er det de enkelte ministerier, der jf. princippet om
sektoransvarlighed har ansvaret for, at der tages hensyn til handicappedes
problemer og behov. Socialministeriet blev med folketingsbesutningen B
43 om ligestilling og ligebehandling af handicappede pdagt arligt at afgive
en redegarelse over for Folketinget om den handicappolitiske udvikling.
Sociaministeriet har siden 1995 udarbejdet en sadan redegerelse, der be-
skriver handicappolitiske tiltag og initiativer inden for forskellige minister-
omrader. | redegarelserne kommenterer de enkelte ministerier Center for
Ligebehandling af Handicappedes arlige statusberetning og Det Centrale
Handi caprads beretning. Redegarelsen har dog kun en gang fart til en han-
dicappolitisk debat i Folketinget — nemlig i 1998, da By- og Boligministe-
riet afgav en redegerelse om »Handicappedes adgang til de fysiske omgi-
velser«, der sammen med Socialministeriets redegarelse var genstand for
en dreftelse.

| 1999 nedsatte regeringen et tvaargdende ministerudvalg for handi-
capomradet med deltagelse af arbejdsministeren, finansministeren, forsk-
ningsministeren, kulturministeren, socialministeren, trafikministeren, un-
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dervisningsministeren og by- og boligministeren som formand. Udvalget
fik til opgave, med udgangspunkt i FN’s standardregler om lige mulighe-
der for handicappede, at samordne regeringens politik pa handicapomradet,
samt at felge op pade initiativer, der ivaarksadtes (By- og Boligministeriet,
2000). Et sadant tveargdende udvalg havde lange vaget pa Det Centrale
Handicaprads gnskeliste. Radet opfordrede allerede i 1998 regeringen til at
nedsadte et koordinationsudvalg (Det Centrale Handicaprad, 1998). | for-
bindelse med regeringsskiftet i november 2001 aandrede dette ministerud-
valg status til et tvaagdende embedsmandsudvalg for handicapomradet.
Vicestatsministeren, der samtidig er gkonomi- og erhvervsminister, er ud-
peget som koordinationsminister for handicapomradet. Embedsmandsud-
valgets opgave er den samme som ministerudvalgets, nemlig med ud-
gangspunkt i FN's standardregler at samordne regeringens handicappolitik.

Endelig skal det nsavnes, at der eksisterer flere andre forskellige typer
af aktarer, som taler handicappedes sag. | 1993 blev der etableret en ragkke
videnscentre p& handicapomradet, som har til opgave at samle og formidle
gpecialviden og herigennem stette og sikre kvaliteten i den lokale og regio-
nale indsats over for grupper af handicappede. Ligeledes spiller nogle af de
regionae formidlingscentre en rolle i handicappolitikken, bl.a. ved at lave
evaluerings- og udviklingsarbejde pa omradet.

Strukturer og politikdannel sespr ocesser

Med oprettelsen af Det Centrale Handicaprad blev det korporative system
pa handicapomradet stadfaestet. Det Centrale Handicaprads aktiviteter ud-
spiller sig bade i forbindelse med radets fire arlige mader, og ved at Radet
fungerer som haringsorgan. Derudover tager Radets formandskab ogsd ini-
tiativ til eller inviteres til mader med de enkelte ministre og ministerier. Pa
Radets fire arlige meder drefter Radet aktuelle sager og undersagelser og
har som oftest besag af en minister eller anden central person pa handicap-
omradet. Derudover deltager reprassentanter fra Radet i udvalgsarbejde og
falgegrupper nedsat af de forskellige ministerier.

Konsolideringen af det korporative system i et rad har dog ikke bety-
det, at de enkelte handicaporganisationer ikke fortsat ever indflydelse via
andre kanaler og kontakter. Det er ikke her muligt at give en redegerelse
for de enkelte handicaporgani sationers strategier, men en raskke generelle
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trask kendetegner organisationernes aktiviteter. Organisationerne har som
enkeltorganisationer eller i kraft af deres medlemskab af DSl ofte tadte
kontakter til offentlige reprassentanter pa flere niveauer, bade politisk, men
0gsa pa det administrative niveau. Organisationerne retter ofte deres kom-
munikation direkte mod myndighederne frem for mod offentligheden og
deltager 1 udvalgsarbejde, falgegrupper mv. nedsat af de enkelte ministeri-
er. Det korporative system udfolder sig sdledes ikke kun i de formelle
strukturer omkring Det Centrale Handicaprads arbejde, men handicaporga-
nisationerne og ogsa andre aktarer, som Center for Ligebehandling af
Handicappede, indgar i forhandlinger med myndighederne om formulerin-
gen af handicappolitikken. De tadte relationer til myndighederne skaber
mulighed for aliancer mellem embedsmaand, eksperter, handicaporganisa-
tioner og andre akterer som Center for Ligebehandling af Handicappede,
videnscentre m.fl. pa det handicappolitiske omrade, samt grobund for net-
vagksdannel se.

Det er derfor ofte i disse netvaak, at de handicappolitiske problemstil-
linger i dag konstateres, defineres og gares til genstand for en politisering
ind i en handicappolitisk sasmmenhaang. Nér jeg tidligere talte om de han-
dicappolitiske principper som en vaadimaessig ramme, er det, fordi det ofte
farst er i disse politiseringsprocesser, at begreberne ligebehandling, kom-
pensation og sektoransvar gives en mere konkret betydning.

Den tredje periode fra 1980 erne og frem til i dag kan karakterisere
ved disse generelle trak:

Pa vel mod en vaer dimaessig ophaevelse af handicapbegrebet som
et kategoriseringssystem: Handicapbegrebet, som et begreb, der kategori-
serer en gruppe mennesker som »de andrex, er pa det vaadimaessige plan
ophaevet, jf. bl.a. FN’'s Standardregler og servicelovens nye terminologi.
Handicap karakteriserer en relation mellem mennesker med funktionsned-
sadtelse og omgivelserne. En relation eller situation, hvor mennesker med
funktionsnedsadtelse begramses eller udelukkes fra at deltage i sam-
fundslivet, fordi samfundet ikke indrettes, sa der tages hensyn til deres be-
hov.

Decentralisering: Ansvaret for stetteforanstaltninger og andre kollek-
tive foranstaltninger pa handicapomradet udlasgges til kommuner og amter.
Den handicappolitiske opmaarksomhed rettes i stigende omfang pa pro-
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blemer knyttet til implementeringsprocessen i kommuner og amter, pa for-
skelle i serviceniveauet, og deraf forskelsbehandling af handicappede som
falge af decentraliseringen.

Inter nationalisering: FN og EU kommer pa banen med handicappoli-
tiske dokumenter og direktiver, der vedrarer handicappedes ligestilling.

Konsolidering af det kor por ative system og en vagthundefunktion.
Med Det Centrale Handicaprad og Center for Ligebehandling af Handi-
cappede oprettede statens en kritisk vagthundefunktion inden for statens
egne ramme.

Dilemmaer og nye udviklingstreek i dansk handicappolitik
Udviklingen af handicappolitik fra at vaae en integreret del af det socia-
ministerielle og -politiske omrade til i dag mere at trasde i karakter som et
selvstandigt politikomrade skal ses i sammenhaang med forandringerne i
kategoriseringen af handicappede og forandringer i relationen mellem sta-
ten og handicaporganisationerne. Mennesker med funktionsnedsadtelse
blev tidligere betragtet som mindrevaadige, anderledes og afvigende fra
det normale, og spergsmalet om handicappedes vilkar blev primeat betrag-
tet som et sociapolitisk problem. Forandringerne i denne kategorisering er
langt hen ad vejen béaret frem af farst de filantropiske foreninger og siden
hen handicaporganisationernes kamp for anerkendelse og ligestilling af
handicappede. Dette er sket i et tad samspil med staten. Som beskrevet i
det historiske afsnit patog staten sig alerede tilbage i Sutningen af 1800-
tallet et begyndende ansvar for, at handicappede kunne leve et liv uafhaan-
gigt af familiens eller almissens forsgrgel se. Dette ansvar blev konsolideret
med velfagdsstaten, hvor de offentligt finansierede stetteordninger til han-
dicappede blev udbygget. At udviklingen i handicappolitikken spiller tad
samme med den samfundsmaessige udvikling i @vrigt, kan sandsynligvis
ikke komme bag pa nogen. Jeg vil i det felgende skitsere en raskke nyere
tendenser i den samfundsmaessige udvikling og vise, hvordan disse tenden-
ser spiller ind pa dansk handicappolitik.

Forestillingen om den danske nation og fadlesskabet er i opbrud og udfor-

dres af tendenser som globaliseringen og ideen om det multikulturelle sam-
fund. Opbrud i forestillingen om den suveraae stat, det suveraae folk og
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lighed mellem borgere giver anledning til, at der drages politiske graanser
panye mader (Bang og Dyrberg, 1999).

Denne tendens til at drage politiske gramser pa nye mader kan genfin-
desi den handicappolitiske strategidebat. | dag er der bred politisk konsen-
sus om de handicappolitiske mal satninger, men en vis uenighed om strate-
gier til at nAmalene. Jeg mener, der kan spores to strategier, som indfanger
elementer af gamle og nye diskussioner i den handicappolitiske strategidi-
skussion. | den ene strategi, som jeg vil kalde ligebehandlingsstrategien,
argumenteres der for en ophaevelse af forestillingen om handicappede som
en kategori og gruppe, og vaagten lagyges pa det fadles menneskelige mel-
lem handicappede og ikke-handicappede. Der argumenteres for, at handi-
cappede skal vage en del af det amindelige — noget, vi alle naturligt taan-
ker ind, nér der trafffes beslutninger og handles. | den anden strategi, mino-
ritetsstrategien, inkluderes handicappede i et nyt kategoriseringssystem for
minoritetsgrupper (Porsdam, 2002, Bonfils, 2001, Gordon and Rosenblum,
2001). Handicappede fremstilles som en minoritet pa linje med mennesker
med anden etnisk oprindelse, andet religigst tilharsforhold, anden seksuel
orientering mv. Grupper, der ligesom handicappede historisk set og i dag
er kategoriseret som afvigende fra mgoriteten, og som ligeledes oplever
diskrimination/manglende ligestilling. En sadan kategorisering drager pa
samme tid nye gramser mellem handicappede og ikke-handicappede og gi-
ver mulighed for nye aliancer til andre minoritetsgrupper i samfundet. At
handicappede og deres organisationer taler om, at de er en minoritet, og at
deres rettigheder som borgere skal sikres, fx via en international konventi-
on, er en ny politisk strategi i en dansk sammenhaang, men samtidig ogsa et
eksempel pa en generel tendens i samfundet til en gget retliggerel se (Pors-
dam, 2002) og nye gramsedragninger i det politiske landskab.

Det repraesentative demokratiske system udfordres og undermineres af, at
de politiske bedlutninger forhandles i ofte lukkede eitenetvaak, som for-
stagker forbindelsen mellem magt, viden og politik. Politik formuleres i
netvaak, hvor der fx deltager politikere, administration, interesseorganisa-
tioner, eksperter og andre aktarer. Forhandlingerne sker ofte pa et uformelt
grundlag. Arbegldsdelingen mellem dem er uklar og deret, hvilket under-
graver de hierarkiske relationer mellem dem. Staten bliver en akter blandt
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andrei formuleringen af politik (Bang og Dyrberg, 1999).

Hvor handicappolitikken tidligere blev formuleret i et ted samspil mel-
lem staten og handicaporganisationerne, er der en tendensttil, at det korpo-
rative system er blevet suppleret med et langt mere netvaarksbaseret sy-
stem, hvor politikformuleringen sker i flere forskellige typer af institutio-
nelle sasmmenhaange. Det sker som naevnt tidligere fx i netvaak og midler-
tidige arbg dsgrupper, som inkluderer ministerier, handicaporganisationer,
embedsfolk fra Det Centrale Handicaprad, Center for Ligebehandling af
Handicappede og eksperter fra videnscentre. Samtidig udger Folketing, re-
gering og de statslige myndigheder kun én blandt flere arenaer, hvor han-
dicappolitikken formuleres og udspilles. Dansk handicappolitik er pa vej til
at blive et politisk felt, der udvides med en lang rakke forskellige foramed
lokale, statdlige og internationale dimensioner. Heri ligger en udfordring
for den traditionelle interessevaretagel se via handicaporganisationerne. | et
demokratisk system pragget af korporatisme er organisationskanalen en me-
tode for et mindretal til at blive hart. Men udviklingen mod et mere net-
vagksstyret demokrati udfordrer den traditionelle interessevaretagelse via
organisationerne, bl.a. fordi antallet af beslutningsarenaer stiger. For at sik-
re sine interesser bliver det ngdvendigt, at handicaporganisationerne er re-
prassenteret pa lokale, statsige og internationale arenaer. Udfordringerne
kan modsvares af, at handicaporganisationerne i stigende omfang professi-
onaliserer deres aktiviteter bade ved at ansadte professionelle og udvikle
og styrke medlemmernes rolle som politiske aktarer. En anden mulig ve
for handicaporganisationerne er at skabe alliancer og samarbejdspartnere
med andre befolkningsgrupper. Spergsmalet er, om handicaporganisatio-
nerne er parate til at indga i aliancer med fx addreorganisationer og di-
skriminationstruede grupper i en fadles interessevaretagel se for at nedbry-
de de samfundsskabte barrierer og fremme den horisontale solidaritet og
tolerancen for forskelligheder. Eller om handicaporganisationerne vil fast-
holde et snaevert fokus pa deres egne malgruppers behov.

Frivillige organisationer er vaevet ind i en grazone mellem offentlig og pri-
vat. Det gar det vanskeligt for dem at opretholde en forestilling om, at de
er drivkraften bag en modstand mod systemet og en frigerelse af medlem-
merne. Det kan have konsekvenser for organisationernes evne til at mobili-
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sere nye generationer af medlemmer, som evt. vil engagere sig andre ste-
der i andre typer af politiske sasmmenhaange med det formdl at udfolde eg-
ne livsdramme om udvikling og laaing og skabe en identitet som et nyttigt,
aktivt og anerkendt menneske (ibid.).

| dag er interessevaretagelse og vagthundefunktion pa handicapomra-
der spundet ind i et statdigt styret system, som ger, at det kan vaae svaat at
tale om reel uafhaangighed mellem staten og handicaporganisationerne.
Handicaporganisationerne har behov for medlemmer, der professionelt kan
indga i de politiske arenaer pa lokalt, regionalt, statdligt og internationalt
niveau. En stigende professionalisering af organisationerne kan betyde, at
andre sider af organisationernes aktiviteter neddrosles, sdsom deres rolle
som selvhjadpsgruppe og ramme for et socialt fadlesskab. Handicaporgani-
sationerne risikerer, som andre frivillige organisationer, at fa vanskelighe-
der med at tiltrakke og fastholde unge. Billedet modsvares dog af, at der
generelt har vaaet medlemsfremgang for handicap- og patientforeninger i
1980’ erne og 1990’ erne (Torpe, 2001).

Velfaadsstaten forandres til et velfeadssamfund, hvor det handler om at
placere bade ansvar og forpligtelse, sa det magrkes, fales og forstas hos det
enkelte menneske i dets dagligdag. Staten asndres fra at fremsta som ene-
ansvarlig for l@sningen af velfaadsproblemer til moralsk at palasgge virk-
somheder, frivillige foreninger og familien en forpligtigelse til et sociat
medansvar (Petersen, 1999).

Dansk handicappolitik stér over for den udfordring, at politikken ikke
laangere alene handler om at fa etableret nye kompenserende stetteordnin-
ger, meni lige sAhg grad om at skabe opmaaksomhed og en falel sesmaes-
sig forpligtel se blandt befolkningen til at falge de handicappolitiske vaadi-
er. Der er i dag bred politisk enighed om de handicappolitiske mal blandt
de sdkaldte »indviede« handicappolitiske aktarer, men problemet er, at
vaadierne sa at sige ikke er autoritative nok i forhold til den brede befolk-
ning. Befolkningen faler ikke, de bar »adlyde« de handicappolitiske vea-
dier, hvilket kan haange sammen med, at vaadierne ikke er kendte, synlig-
gjorte eller indarbejdet i det politiske og administrative systems rutiner og
tankeverden. De handicappolitiske principper og vaadier har ganske enkelt
ikke opnaet en hegemonisk position med gyldighed for samfundet. Fremti-
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dens handicappolitik kan derfor i langt hgjere grad komme til at handle om
at pavirke den samfundsmaessige diskurs og holdningerne i befolkningen
til handicappede. Dette spergsmal vil bl.a. blive omtalt i en af de andre ar-
tikler i bogen, om befolkningens holdninger til handicappede. Kampagne-
virksomhed kan blive en vassentlig del af de handicappolitiske aktiviteter,
som skal sesi sammenhaang med, at de handicappolitiske principper seges
udbredt til en samfundsmaessig forestilling — en normativ orienteringsram-
me, som kollektiver og enkeltindivider anser de ber adlyde og felge i deres
adfaard.

Statslig styring erstattes af nye partnerskaber mellem stat, marked og civil-
samfund. Moderniseringen og indfarelsen af nye styringsmekanismer aand-
rer parollefordelingen og samspillet mellem bl.a. staten og de frivillige or-
ganisationer. Det har som konsekvens, at de frivillige organisationer skal
leve op til de samme forventninger om effektivitet, omkostningsbevidsthed
og kvalitet, som gedder offentlige organisationer. | samme trad imiterer
private virksomheder de frivillige organisationers humane profil. Forskel-
lene mellem marked, stat og civilsamfundsorganisationer er blevet mindre,
og hybride organisationsformer vinder indpas (Henriksen og Ibsen, 2001).
Med velfaadsstaten blev der opbygget et system, som har fert til, at
handicappede i dag stér i et meget stearkt afhaangighedsforhold til det of-
fentlige. Staten har hidtil vaaet den hovedansvarlige part i forhold til at in-
tegrere handicappede i samfundet. Spargsmalet er, om staten fortsat vil vae
re den drivende kraft, eller om staten i fremtiden vil sege at paaggyge civil -
samfundet og virksomheder et starre ansvar for den sociale og samfunds-
maessige integration af handicappede. Nye partnerskaber mellem staten,
virksomheder og civilsamfund kan aandre ansvars- og opgavefordelingen
for gennemfarelsen af de handicappolitiske mal satninger. Denne udvikling
kan dbne for nye lasningsmodeller, som i aget omfang fritstiller handicap-
pede i forhold til det offentlige, men samtidig skaber nye afhaangigheds-
forhold til andre aktarer. Udfordringen bestar i at udvikle ordninger, som i
gget omfang bidrager til, at handicappede kan tage magten pa sig — en
maggtig- og myndiggarelse af handicappede, uanset i hvilket regi dette
sker. Og at udvikle systemer, som inkluderer handicappede frem for at se-
gregere og skabe graaser mellem handicappede og den gvrige befolkning.
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» Handicap som social
konstruktion: hvor
mange handecappede er
der?

Steen Bengtsson

Hvad forstér vi ved »handicap«? Ordet benyttes i mange sammenhamnge. |
socialpolitisk kontekst ma man sige, at handicap er en social konstruktion.
Det er et redskab, der skal bruges, n& man holder styr pa, hvad der skal
kreeves af den enkelte, og hvor meget folk skal stettes. Som grundliag for
en sociapolitik er det vigtigt at undersgge empirisk, hvor mange menne-
sker det drejer sig om, og hvad problemerne er. Men det er ikke sa let, som
man skulle tro. Tidligere definerede socialvidenskabelige undersggel ser
handicap ved medicinske diagnoser, senere er man gaet over til at tale om
funktionsnedsadtelse. | den sociale lovgivning defineres handicap forskel-
ligt alt efter, hvilken ydelse det handler om. Det er ikke lykkedes i noget
EU-land at definere et handicapbegreb, der kan sortere folk pa en made,
der bade er sasmmenhamngende og relevant. Handicap kan derfor ikke an-
skues som en egenskab ved personer, men begrebet — og dets modsagning
ligebehandling — ma forstds som en egenskab ved menneskelig organi sati-
on.

| artiklens titel ligger ikke noget forsgg pa at benaggte, at handicap fin-
des, selvfalgelig gar det det, det ved enhver. Men den virkelighed, vi lever
i, er ikke kun fysisk og biologisk. Den bestér af sociale konstruktioner, som
er bygget op gennem menneskelig aktivitet, og som ogsa kan aandres ved
menneskelig aktivitet. Social konstruktion er et fundamentalt begreb i so-
ciologien, men det misforstas ofte. Det skal imidlertid ikke forstas sdledes,
at tingene kan andres ved et snuptag, for sociale konstruktioner er omfat-
tende bygningsvaaker, som haanger sammen, og de bygges op ved mange
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menneskers medvirken gennem mange &. Det giver ingen mening at sige,
at handicap kun er en socia konstruktion, for sociale konstruktioner er jo
virkeligheden!

Af flere grunde ma et samfund danne sig et begreb om de forskelle
mellem mennesker, som vi har i tankerne, nar vi anvender ordet ”handi-
cap”. Et sadant begreb er nadvendigt, hvis samfundet tiller krav til sine
medlemmer, fx om militaartjeneste, som kraaver en vis fysik. Et begreb om
handicap er endvidere ngdvendigt, hvis samfundet stetter de af sine med-
lemmer, som ikke har den fornadne evne til at arbejde og tjene penge sdlv,
eller hvis det planlaggger infrastruktur, som stiller starre eller mindre krav
til folks mobilitet. Hvis vi opfatter staten som en organisation, indgar be-
grebet handicap sdledes som et vaaktgj i den kontrol, som en organisation
per definition ma udeve over sine medlemmer (Ahrne 1994).

Den sociae konstruktion af begrebet handicap er ngdvendig som led i
opbygningen af det system af begreber, der er ngdvendigt for at opbygge
magt og kontrol i samfundet. Dermed er dog ikke sagt, at begrebet handi-
cap udelukkende er et daskke over herredemme og undertrykkelse i negativ
forstand, og man kan det ikke drage den dutning, at begrebet handicap
derfor burde afskaffes. Mennesket er et socialt vaesen, dets virkelighed er
de organisationer, det bygger op, dets eksistens bestdr i at indga i forplig-
tende fadlesskaber, som det udtrykkes i moderne sprog. Det vil sige, a
mennesker harer til, har pligter, er underlagt kontrol. Da man ikke kan
kreeve lige meget af ale, og da alle ikke skal stettes lige meget for at kunne
fungere pa lige fod, far man brug for begreber som fx »handicap«, nar der
skal holdes styr parettigheder og pligter.

Begrebet handicap fungerer saledes ved opbygningen af organisation i
samfundet, hvor organisation mere skal ses som proces end som struktur.
Vi stader pa begrebet i forbindelse med mange sider af menneskelig orga-
nisation. Ordet kan maske lyde, som om det henviser til egenskaber ved
personen. Artiklen vil imidlertid vise, at man ikke kan definere handicap
som en egenskab ved mennesker pa en made, sa dette begreb er relevant
for de forskellige typer af reguleringer og foranstaltninger, som der er brug
for. Hvem der er handicappet, afhaanger af, hvilken sasmmenhaang vi taler
om.
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Hvor mange handicappede er der?

Den socialvidenskabelige forskning i handicap ma bygge pa den sociae
konstruktion, men selv om det ikke altid udtrykkes direkte, forventes det
ogsa af den, at den giver stof til, at man kan modificere denne konstruktion
og arbejde videre pa den. Et spargsmdl, vi sociaforskere ofte mader fra
politikerne, er, »hvor mange handicappede er der?«. Det er uhyre vanske-
ligt at svare pa dette spergsmal. Ordet handicap daskker over mange vidt
forskellige ting, som kun har det til fadles, at det er noget, som brugestil at
regulere rettigheder og pligter, fordi det beskriver forskellige typer af
haamninger, som vi ikke mener bar belaste den enkelte. Det er ikke nogen
enkel sag at danne et videnskabeligt begreb om handicap, hvis det overho-
vedet kan lade sig gare. Man kunne lige sa godt vende spgrgsmalet om og
sparge politikerne, hvor mange handicappede vil | have der skal vaae? An-
tallet af handicappede er nemlig i hgj grad et spergsma om, hvilke og hvor
store krav der tilles til at vagre ikke-handicappet, eller sagt pa en anden
made: hvor mange man synes skal have stette.

Selvfalgdig er der mennesker med sa omfattende og alvorlige handi-
cap, at de er hjadpelgse under ale omstaandigheder. Men der er ogsa store
grupper, som kunne beskadtiges i landbrugs- og industrisamfundet, men
som der ikke umiddelbart synes at vaae arbgjdspladser til i dag. Endvidere
er der spergsmalet, hvor alvorligt et handicap skal vaae for at tadle med,
og i hvilken sammenhaasng man bruger begrebet. Disse ting tilsammen
gjorde, at man i 1997 pa baggrund af forskellige undersagel ser og mader at
opgare tallet pa kunne drage sa vidt forskellige slutninger, at der var
17.000, 110.000 og 255.000 handicappede i arbgide i Danmark. Og alle tre
tal var, ud fra hver sine forudsagninger, korrekte. Det ferste kom i en un-
dersagelse, hvor en rakke arbgdspladser var blevet spurgt, hvor mange
handicappede man havde ansat (Larsen & Weise 1999:68). Det andet kom
fra den undersggelse af et reprassentativt udsnit af befolkningen, som skal
omtales mere udferligt nedenfor (Bengtsson 1997). Det tredje kom fra en
undersggelse, hvor arbgldere var blevet spurgt, om de havde et handicap
eller en kronisk sygdom (Hagelund & Kruheffer 2000:65).

Det politiske ansvar for handicap
Den politiske side af begrebet handicap som socia konstruktion er, hvem
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der har ansvaret, hvem det er overdraget a holde kontrol med, at der stilles
rimelige krav og ydes rimeligt til den handicappede, og med at definere,
hvem der er handicappet, og hvem der ikke er. | traditionelle samfund lig-
ger dette ansvar gerne i familien. Ofte er handicap forbundet med skam, €-
ler nogle barn med handicap betragtes som skiftinger, troldunger, som
overnaturlige vassener har byttet ud med folks rigtige bern. Funktionen af
disse forestillinger og holdninger er, a en gruppe handicappede defineres
som mere eller mindre ikke-mennesker, som man kan gemme af vejen og
misrggte, og som man ikke har nogen forpligtelser overfor. Eller for at
bruge etologiske termer, den handicappede gives e nummer salangt nede
rangsystemet, at chancen for at overleve palangere sigt er rimelig lille.

| mere organiserede samfund tager stat og velgarende foreninger en
del af ansvaret, og handicappede samles ofte i institutioner, og de lager
maske bestemte fag, som de har forudsagningerne for. Kontrolfunktionerne
kommer til at ligge hos lagger, som udvikler en medicinsk model for handi-
cap. Deri ligger, at man skal sage at udvikle behandlinger, men ogsa at den
handicappede skal underordne sig laagens myndighed. Dette sidste prote-
sterer grupper af handicappede imidlertid selv imod. | sdste halvdel &
1900-tallet udvikler de i opposition til den medicinske model for handicap
den sociale model, ogsa kaldet den relationelle model (Bengtsson, 2001).
Ifelge den ma handicap forstds som forholdet mellem personen og sam-
fundet. Wiederholt (1998) bruger betegnelsen det miljerelaterede handi-
capbegreb i samme betydning og siger, at dette sammen med sektoransvar-
lighedsprincippet og kompensationsprincippet tilsammen udger begrebet
ligebehandling.

Den relationelle model svarer nogenlunde til det, som i angelsaksiske
lande kaldes »the social model of disability«, som omtales neamere i Stig
Larssons artikel i denne antologi. Sektoransvarlighed svarer til »main-
streaming, det vil sige, at man for at |@se problemer for handicappede sa
vidt muligt benytter de samme Igsninger, og at det er de samme myndighe-
der og leveranderer, der er ansvarlige. Den relationelle model indebaarer, at
man sa vidt muligt skal sgge at gare samfundet tilgeengeligt for handicap-
pede, sa de kan klare sig pa lige fod med andre. Da det er umuligt at gare
fuldstaendigt, er det ogsa nadvendigt med kompensation af forskellig type
for at opna malet lige betingel ser for mennesker med handicap. Den rel ati-
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onelle model star saarlig stagrkt i Skandinavien. | Danmark er den instituti-
onelt udtrykt gennem oprettelsen af Det Centrale Handicaprad i 1980 og
Center for Ligebehandling af Handicappede fra 1993, som arbejder for at
fremme ligebehandling pa alle omrader.

Det kan synes lidt paradoksalt, at handicaporganisationerne, der har
udviklet og staakt promoverer den relationelle model, selv i hgj grad er or-
ganiseret efter medicinske kriterier. De har et fadles organ i De Samvir-
kende Invalideorganisationer, men tyngden ligger i enkeltorganisationerne,
og medlemmernes pres gar i retning af at spalte sig op i stadig flere
smagrupper efter nye specifikke diagnoser. Foreningerne forsgger at holde
pa disse diagnosegrupper ved at gare dem til undergrupper inden for de
gamle organisationers rammer. Trangen til at samles efter diagnoser er sik-
kert udtryk for, at mange stiller urealistisk hgje forventninger til, hvor me-
get behandling kan gavne, og til gengadd er for lidt opmaaksomme p3,
hvor meget samfundets generelle rummelighed betyder for den handicap-
pedes livskvalitet. Den siger maske ogsa noget om mekanismen i gruppe-
Identifikation, hvor den enkelte ofte bruger sin diagnose. De fleste menne-
sker med funktionshaanning har dog ikke en klar diagnose, men en kombi-
nation af funktionsnedsatel ser pa forskellige omrader. De passer ikkeind i
foreningsbilledet, og det er i avrigt kun 20% af de egentlig handicappede,
der er medlemmer af en handicaporgani sation (Bengtsson 1997).

Definition af handicap har mange sider. Den relationelle moddl kan si-
ge noget om, hvordan man |gser problemerne, men den kan ikke pa samme
made som den medicinske bruges til at kategorisere mennesker i handicap-
pede og ikke-handicappede. Det har jo ingen mening at kategorisere folk
efter, hvordan samfundet omkring dem er. Det er imidlertid nadvendigt at
kunne sortere mennesker, hvis man ska give handicappede en form for
kompensation, s de kan klare sig pa lige fod med andre. Erstatningen for
den medicinske kategorisering er i overensstemmelse med dette formadl
blevet en kategorisering efter funktionsevne. | den seneste sociale lovgiv-
ning fra 1998 optraader den relationelle model for handicap ogsa, men der
geres udtrykkelig opmaaksom pa i vejledningen, at der ikke sigtes mod
nogen andring i den personkreds, som begrebet handicap omfatter. Nar
den nye definition ikke skal aandre pa personkredsen, ma meningen med at
tagedenindi loven vel vaae, at det betyder noget for indsatsen og formal et
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med denne.

En made at tage den relationelle model ind i lovgivningens definition
af malgruppen »handicappede« er at definere malgruppen som alle, der har
behov for en given foranstaltning. Dette sker for nogle ydelser, et eksempel
er hjemmehjadp og et andet hjadpemidier. Men dette princip er ikke lige
velegnet overat. Hvis man konsekvent tager det i brug for forsergelses-
ydelser, kan man risikere, at de far det image, at det er ydelser, man kan f3,
enten man »virkelig er handicappet«, eller man »bare ikke gider at arbgj-
de«. Pa et tidspunkt i 1980’ erne var fertidspensionen ved at fa lidt af det
image. Der er sdledes ogsa forhold omkring ydelsernes legitimitet, der ma
tages i betragtning. Vi skal vende tilbage til lovgivningens definition af
handicap senerei artiklen.

Det gkonomiske ansvar for handicap
Den gkonomiske side af begrebet handicap som social konstruktion har at
gere med rettigheder til forsargel ses- og serviceydel ser, hvor de ferstnaavn-
te isox veer til. Far invalidepensionen indfertes i 1921, var der ingen spe-
ciel ret til forsergelse, og indtil 1960erne blev pensionen administreret me-
get strengt. Men nu aandredes pludselig signader. Indfegrelsen af to nye for-
mer for fartidig pension, enkepensionen og fertidig folkepension, og ind-
farelsen af den laveste invalidepension i 1965 betad, at der i 1973 var op
mod 300.000 personer med fertidig pension, hvor der femten ar tidligere
havde vaget under 100.000. Denne forskel var naturligvis ikke udtryk for
en pludselig aandring af den danske befolknings fysiske tilstand, men for at
begrebet handicap forsergel sesmaessigt set var blevet grundigt omdefineret.
Denne hastige andring af handicapbegrebet farte til debatter i de fal-
gende tidr om det rimelige i at pensionere sd mange, ligesom en forskning
med dette emne blev sat i gang. | nogle tilfadde naede den til, at der blev
pensioneret mange uden lovhjemmel (Hubbe, 1976), i andre, at gruppen af
invalidepensionister var pragget af massive belastninger og helbredspro-
blemer (Koch-Nielsen, 1980). Selv om disse resultater godt kan forenes,
viser de, hvor stor betydning problemstillingen har for det indtryk, en
forskning efterlader sig. Dagsordenen blev i gvrigt pragget af, at antallet af
fartidige pensionister var begyndt at falde sidst i 1970erne. Ved en reformii
1984 blev dle de fartidige pensioner slaet sammen under betegnelsen far-
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tidspension, og flere fik ret til hgjere ydelser. Den forskraskkede debat fra
halvfjerdserne var glemt.

Fra 1990’ erne kommer aktivlinjen frem, efter at forskning har vist, at
kommunens sagsbehandling og holdning er afgarende for, hvor mange for-
tidspensioner der tilkendes (Bengtsson, 1987, 1989). Nu bliver man op-
maaksom p3, at det ikke giver mening at tale om invaliditet som et objek-
tivt forhold, som den medicinske model for handicap ger, men handicap
ma forstas som en proces, hvor muligheder og individuelle valg har betyd-
ning. Systemet ma gearestil at revalidere og placere flest mulig mennesker
i arbgjde. Gennem omlaggninger af statsrefusioner pa forsergel sesydel ser
sdledes at statens del af udgiften bliver starre, jo mere aktiv lasningen er,
lykkes det at nedbringe antallet af tilkendelser fraen 30.000 i 1989 til om-
kring 13.000 ti ar senere.

Autoriserede definitioner af handicap

WHO udviklede i 1980 et handicapbegreb, hvor man sager at tage hgjde
for kritikken af det medicinske handicapbegreb, idet man adskiller det
medicinske plan fra det plan, der har med funktioner at gere, og fra det
plan, der har med deltagelse i aktiviteter at gare. Man taler sledes om tre
begreber: impairment, der naamest kan oversadtes ved organskade, disa-
bility, der dakker funktionsnedssdtelse, og handicap, der dakker be-
graansning i den sociale deltagelse. | den farste udgave af dette begrebssy-
stem, der blev kaldt ICIDH (International Classification of Impairment,
Disability and Handicap), |a der, at der var en mulig forbindelse, sdledes
at impairment kunne vaare baggrund for disability, som saigen kunne vee
re baggrund for handicap. Man kunne sa sige, at rehabiliteringens formal
var at modvirke, at impairment forarsager disability, mens handicappoli-
tikkens forma skulle vaare at modvirke, at disability bliver arsag til han-
dicap.

WHO's begreber blev i 2001 revideret, og den nye klassifikation kal-
des ICF (International Classification of Function, Disability and Health).
Det nye ved ICF er farst og fremmest, at det kropslige, det funktionelle og
det deltagel sesmasssige ikke laangere ses som udelukkende en arsagskaede,
men at alle disse forhold ses som aspekter af overbegrebet handicap (en-
gelsk: disability — mens det engelske ord handicap bruges pa de fleste eu-
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ropadske sprog i dag som et neutralt ord, har det af en eller anden grund
faet en grim klang paengelsk. Her skal man sige disability for at vaare poli-
tisk korrekt, et ord, hvis ordrette danske oversadtelse, vanfar, ikke virker
salig pan her!).

| FN's standardregler (www.clh.dk) forstds handicap som tab eller be-
gramsning af mulighederne for at deltage i samfundslivet pa lige fod med
andre. Reglerne er generelt formuleret og kraever fx, at landene skaber gget
opmagksomhed om mennesker med handicap, sikrer dem effektiv behand-
ling, revalideringstilbud, arbejder for tilgaangelighed, lige uddannel sesmu-
ligheder, beskadtigelse, indkomst og social sikring. Der skal ikke diskrimi-
neres med hensyn til seksuelle forhold, agyteskab og forad drevaadighed, og
handicappede skal kunne deltage i kultur og fritidsaktiviteter savel som i
religigse aktiviteter. Standardreglerne indeholder desuden formuleringer
om, at det er landenes ansvar a gennemfare disse ting i lovgivning og
planlaggning, og at handicappede gennem deres organisationer medvirker
hertil. Idet FN har specielle rapporterer, der rgjser rundt i landene og bely-
ser Situationen i rapporter, minder dette internationale system lidt om det
danske med Center for Ligebehandling.

Folks definition af handicap
Nar der nu ikke er nogen objektiv medicinsk definition pa handicap, og
heller ikke nogen naturlig social politisk made at afgramnse, hvem og hvor
mange der skal stettes hvor meget, kommer vi tilbage til, at befolkningens
opfattelse af handicap er central. Holdningerne til handicappede har netop
vaget genstand for en undersggelse (Olsen, 2000), som refereres i Hen-
ning Olsens artikel her i bogen, og i den forbindelse blev befolkningen
ogsa spurgt, hvad den forstod ved handicap. 60% af de adspurgte gav her-
til et svar, som kan betragtes som en egentlig definition pa handicap,
mens de gvrige 40% svarede ved at give en raskke eksempler eller ved at
benytte ordet handicap i forklaringen. De 60%, der definerer, fordeler sig
nogenlunde lige pa tre grupper: en tredjedel benytter en eller anden form
for medicinsk definition, en tredjedel forklarer handicap som funktions-
nedsadtel se, mens en tredjedel forstar handicap som »anderledeshed.
Den farste af disse to definitioner har tidligere vaaret benyttet i lovgiv-
ningen, og den anden bliver benyttet nu. Den tredje opfattelse, handicap
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som »anderledeshed«, har ikke pa samme made en forklaring i systemet.
Den synes til gengadd at kunne forklare befolkningens holdninger til han-
dicappede langt hen ad vejen. Denne er belyst i undersggel sen gennem en
lang rackke spargsmdl, bade af generel natur, og af mere konkret, lige fra
hvem man gerne vil sidde ved siden &f i toget, til hvem man vil synes om
at faind i familien gennem aggteskab. | alle tilfadde finder man, at der er
stor forskel i forhold til, hvilke handicap det drger sg om. De handicappe-
de, som virker mest »normale«, som blinde og mobilitetshandicappede, ac-
cepteres af et stort flertal, mens det ligger tungere med dem, der forekom-
mer mest »anderledes«, som fx »den savlende spastiker« (som det udtryk-
kesi spargeskemaet), den skitzofrene eller udviklingshaammede.

Det medicinske handicapbegreb definerer handicap som noget, der er
genstand for behandling. Man kan sige, at begrebet »behov for sociae for-
anstaltninger« egentlig indeholder det samme, blot pa det sociale omrade.
Handicaporgani sationernes modstand mod det medicinske begreb er ikke
mod, at der findes behandlinger, men mod at handicappede mennesker re-
duceres til objekter for behandling. Det relationelle handicapbegreb ska
ses i forhold til denne modstand, det ger tvaatimod omgivelserne til gen-
stand for behandling. Begrebet »anderledeshed« gar derimod pa forholdet
mellem den handicappede og andre mennesker. Det gar pa barrierer, der
ikke ligger i dartrin og trapper, men i den dagligdags kommunikation, som
er grundlag for tilharsforhold og for socia udvikling. Det synes at veae
kropssprog og adfaad, der er afgerende for, hvad folk forstar ved handicap.
Det er et begreb, som skal tages meget mere alvorligt, hvis integration af
handicappede ska vare mere end noget fysisk, hvis integrationen ogsa
skal have en socia dimension.

En socialvidenskabelig definition for fyrre ar siden

Den voksende interesse for at foretage socialvidenskabelige undersggel ser
af handicap er et udtryk for, at den sociale konstruktion af begrebet bliver
mere og mere central for opretholdelsen af kontrol og magt i samfundet.
Efterhanden som magten i mindre grad legitimerer sig selv, og betragtnin-
ger om retfaardighed og rimelig fordeling far en starre plads, bliver det me-
re ngdvendigt at have begreber, der nuancerer retfaardigheden ned til meter
og maske endda millimeter. Nar mennesker bliver medbestemmende, skal
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der ogsa vaae de nadvendige vaaktger til at na til enighed. Og som vi sa
ovenfor, er »handicap« netop et vaaktg til at afgare, hvor meget det er ri-
meligt at forlange af den enkelte. Det kan gare, at en udvikling i demokra-
tisk retning far resultater, der overfladisk set virker, som om graden af tole-
rance aftager. Men folk bliver automatisk ngjeregnende, n&r deres mening
far betydning. Rummeligheden méa sa skabes pa en ny méade.

Den umiddelbare interesse fra politikere og administratorer er som re-
gel at fa en beskrivelse af situationen ved hjadp af de etablerede begreber,
som de afspgjles af lovgivningen. Men samtidig har vi set, at forskningen
ogsa ofte far betydning ved de emner, der tematiseres, og engang imellem
ligefrem ved at finde helt uventede sammenhaange. Allerede i forbindelse
med etableringen af Sociaforskningsinstituttet sidst i 1950erne var der et
arbgjde i gang for at forberede en undersggel se af fysisk handicappede, og
den blev realiseret i 1961. | 1962 blev der interviewet, og gennem de fal-
gende seks ar blev materiaet behandlet og analyseret af flere forskere. Sa
vidt man kan regne sig frem til i dag, ma undersggelsen i alt have besag-
lagt noget i retning af 10 socialforskerar.

»Fysisk handicappede i Danmark« gik ud fra et tilfaddigt udvalg af
husstande, hvor man fandt frem til godt 3000 voksne mennesker med han-
dicap. Fysisk handicap blev defineret som:

»laangerevarende fysisk sygdom eller defekt af en sddan art og grad, at den
for en ugift, ufaglaat arbejder uden videre stette fra omgivelserne og med
begavelse, energi og stabilitet pa det jaavne (under gennemsnittet), i almin-
delighed vil medfare betydelige vanskeligheder ved at klare sig i tilvaarel-
sen pa lige fod med raske.« (Rold Andersen, 1964a:37 eller 1964b:7)

Selv om tanken om en sammenhaang mellem den medicinsk betingede
funktionsnedsadtelse, og hvor godt man i amindelighed klarer sig i sam-
fundet, var til stedei definitionen, var der i realiteten tale om et overveen-
de medicinsk handicapbegreb. Det fremgar tydeligt af, at man havde lasger
til at bedemme, om der var tale om handicap, og hvor alvorligt dette var.
Den sociapolitiske interesse i en undersagelse pa den tid var stor. Al-
lerede samtidig med de ferste publikationer forberedte Folketinget en re-
form af invalidepensionen, hvor der introduceredes en graduering i laveste,
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mellemste og hgjeste pension. Hvor kriteriet for at fa en invalidepension
far havde vazret nedsadtelse af erhvervsevnen til hgjst en tredjedel af den
fulde, blev der nu den mere lempelige gramse pa halv erhvervsevne for den
laveste pension, og satserne blev i |gbet af de falgende ar nassten fordobl et.

Undersagel sen handlede dog ikke kun om fysisk handicappedes socia-
le og gkonomiske forhold og om, hvilke behov for stette de havde. Faktisk
lagde den starre veagt pa deres forhold til arbejde, og her fandt man ogsa
frem til de mest bemaakelsesvaadige resultater. For det farste viste den, at
en stor del af de fysisk handicappede var i arbgjde. Det gjaldt for 81% af
maandene og 37% af kvinderne. Selv om disse tal var en del hgjere for be-
folkningen som helhed — henholdsvis 92% og 56% — kom det nok bag pa
de fleste, at sA mange med fysisk handicap var i arbejde.

En vigtig side af »Fysisk handicappede i Danmark« var dens veagt pa
psykologiske faktorer. Selv om den sggte at male flere forskellige psyko-
logiske forhold, viste det sig dog i praksis, at de mate forhold hang sa
staarkt sammen, at der ikke var basis for at skelne. De blev derfor sammen-
fattet under betegne sen »selvtillid«. Det mest bemaarkel sesvaardige resultat
af undersagelsen blev, at denne selvtillid var meget afgerende for, om fy-
sisk handicappede var i arbejde eller g. Fysisk handicap kunne sdledes i
hg grad kompenseres af en gget selvtillid. Dette resultat blev brugt til at
begrunde, at der var behov for en gget revalideringsindsats.

Begreberne handicap og funktionsheemning 33 ar senere

Da et generelt survey om handicap igen skulle gennemfares med interview
I 1995, var den overordnede problemstilling for undersagel sen den samme,
i hvor hgj grad og pa hvilke mader det, vi populaat forstar ved »handicapx,
ogsa konkret medfarer et handicap i samfundet. Nu var det imidlertid na-
turligt at vadge den definition, som nu prasgede lovgivningen, nemlig funk-
tionshaamning, sa spargsmadet med WHO's begreber fra ICIDH kunne
formuleres: | hvor hgj grad og pa hvilke mader gad der sammenhaangen:

Funktionshaamning - Handicap

For at belyse denne model var der brug for operationelle definitioner af
funktionshaamning savel som af handicap. Det mest gennemarbejdede og
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testede ma for funktionshaamning, som samtidig er ret nyt, findes i den
britiske OPCS (Office of population censuses and surveys) surveys of di-
sability in Great Britain (Martin et al., 1988). Begrebet funktionshaamning
operationaliseres her ved en raskke funktionsomrader: hvor god er man til
at g4, til at rakke og straskke, hvor stor er behaandigheden i fingrene, hvor
godt er synet, hgrelsen, hvor godt kan man klare personlig plge, hvordan
stér det til med kontinens, hvad er evnerne til kommunikation, har man en
rimelig adfaad, hvordan er den intellektuelle funktion.

Funktionshaamning er en flerdimensiona sterrelse, sa laange vi be-
gramser os til at betragte tingene pa det funktionelle niveau, idet der er tale
om helt forskellige funktioner, der intet har at gare med hinanden. Hvor
meget man kan g3, har ikke nadvendigvis noget at gere med, hvor meget
man kan rakke og stragkke, hvor godt man herer, eller i hvilket omfang de
elementage intellektuelle ressourcer er i orden. Der er dog aligevel tale om
en form for endimensionalitet, men denne endimensionalitet findes netop,
nar begrebet funktionshaamning ses i relation til begrebet »handicap, dvs.
muligt rolletab. Det, der sgges opnaet ved at kombinere forskellige typer
funktionshaamning sammen i et mal, er en endimensionalitet i den forstand,
at det fadles element er starrelsen af den trussel, der er mod evnernettil at
udfylde de forskellige almindelige roller i samfundet.

Endimensionalitet seges opnaet pa forskellige mader i sociologiske
undersegel ser, hvor der sages malt egenskaber, der ikke er helt simple. En
made, der ofte benyttes i undersggelser, hvor der som her er tale om endi-
mensionalitet i betydningen »lignende virkning«, er bedammelser eler
vurderinger af disse virkningers starrelse. Det ma for funktionshaamning,
der benyttes i denne undersagelse, bygger pa vurderinger foretaget af et
stort antal mennesker, hvor det, der vurderes, netop er den ulempe, en
funktionshaamning af den enkelte type ma forventes i amindelighed at
medfarei et samfund som det nutidige britiske (Martin et al., 1988). Et pa-
nel paknap 100 sammensat af personer med funktionshaamning, behandle-
re af forskellig slags, folk frafrivillige organisationer pa det sociale omréde
samt beskadtigede i selve projektet foretog sammenligninger inden for det
enkelte funktionsomrade, mellem forskellige funktionsomrader, og mellem
kombinationer af funktionshaamninger paflere felter.
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Som argument for at bruge det britiske funktionsmal uden videre kan
det anfaeres, at sasmfundsforholdene i Storbritannien og Danmark ligner hin-
anden meget. Dog er der forskelle med hensyn til handicappolitik, og i be-
tragtning af emnet for undersegelsen ma det naturligvis overvejes, om de
ikke spiller en rolle. De starste forskelle med hensyn til den handicappedes
muligheder ligger imidlertid i mulighederne for at fa tilkendt pensioner, og
det er oplagt ikke dette, som er blevet vurderet i forbindel se med konstruk-
tionen af det britiske funktionsmal.

En forskel mellem britisk og dansk vurdering viser sig imidlertid, nar
funktionsmalet anvendes; Mens man far nogenlunde samme andel svaat
funktionshaanmede med brug af malet i Danmark som i England og
Wales, finder man i Danmark betydelig flere med sma funktionshaamnin-
ger. Der er tale om forskellige geografiske omrader, og ogsainden for Eng-
land og Wales finder man betydelige forskelle fra egn til egn. En anden
forskel mellem de to undersggelser er, at den britiske foregik med post-
spargeskema og blev besvaret af halvdelen af udvalget, mens den danske
foregik med telefonkontakt plus personligt interview og opnaede en besva-
relse paover tre fjerdedele.

Enten forklaringen er en af disse eller en helt anden, viser eksemplet,
at det er vanskeligt at definere funktionshaamning pa tvea's af sproglige og
kulturelle forskelle, og dermed ogsa vanskeligt at komme frem til et gyl-
digt tal for, »hvor mange handicappede der er«. Det er sdledes rent prag-
matisk, hvor vi sadter graansen mellem en ubetydelig og en betydelig funk-
tionshaamning, og allerede af den grund har det kun mening at sadte tal pa
antallet af funktionshaammede, hvis det forbindes med en ikke-vilkarlig
fastlaggelse af en gramse mellem funktionshaamning og ikke funktions-
haamning. Det er dog endnu ikke lykkedes nogen at definere en sadan, og
intet tyder pd, at det kan lade sig gere. De gramser, der sadtes af lovgivning
og praksis, ma saledes betragtes som rene konventioner.

Definitionen i handicapundersggelsen 1995

Som forberedel se af undersggel sen foretoges forskellige forsag pa at finde
direkte frem til et tilfaddigt udvalg af personer med egentlig funktions-
haamning gennem telefoninterview. Det lykkedes ikke at finde en holdbar
metode hertil, men det viste sig muligt at benytte en telefonscreening til at
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udskille en gruppe pa ca. 25% muligvis funktionshaanmede, hvor der ville
vage tae om ale grader af funktionshaamning samt et antal ikke funkti-
onshaammede. Undersggelsens farste trin blev sdledes et telefoninterview
med godt 10.000 personer. Dernaest gik man i den egentlige undersagel se
videre med den del af udvalget, der svarede postivt, og i den forbindelse
spurgtes meget udferligt til alle de naevnte funktioner —til det gik over 100
spargsmdl. Pa baggrund heraf kunne gruppen opdelesi tre grupper: katego-
ri 1, der var kun ubetydeligt eller det ikke funktionshaanmede, kategori 2,
der var lettere funktionshaanmede, og kategori 3, der var svagere funk-
tionshaanmede. Den sidste gruppe svarer til dem, der i daglig tale kaldes
»handi cappedex.

Screeningsproceduren med telefoninterview suppleret med postsper-
geskemaer til de personer, der ikke kunne nds med telefon, gennemfartes
sidst i 1994 med en besvarelsesprocent pa 85% Af disse havde 1.871
(24%) anfert, at de havde starre eler mindre handicap eller kronisk syg-
dom, og de blev som falge heraf spurgt i naeste omgang i hovedunderse-
gelsen. Til denne blev der udarbejdet et omfattende spergeskema bestédende
af 8 baggrundsspegrgsmal, 121 spargsmal til belysning af funktionshaam-
ningens art og grad (deraf udger de 103 den fuldstaandige funktionshaam-
ningsskala), 11 spergsma om funktionshaamningens opstaen, 26 spargsmal
om boligforhold og udenders mobilitet, 50 spargsma om beskadtigelse,
uddannelse og revalidering, 18 spergsmal om eventuel hjadp fra kommu-
nen, 10 spergsmal, der drejede sig om kommunernes behandling af sager,
12 spargsmal, om man fik hjadp fra organisationer, familie og andre, 25
spargsma om aktiviteter, 5 spergsma om dansk handicappolitik og ende-
lig en belysning af indtesgtssterrelse og indtaggtstyper. Hovedundersagel -
sen blev gennemfert som personligt interview af Sociaforsknings-
ingtituttets Interviewerkorps i marts, april og maj 1995 med en besvarel-
sesprocent pa 88.

Det ses sdledes, at der var tale om en bred beskrivelse af sociale for-
hold, men hovedomraderne var beskadtigelse og anvendelse af offentlig
service.

De 24% af udvalget, som i ferste omgang havde tilkendegivet, at de
havde et handicap eller en kronisk sygdom, viste sig i anden interviewrun-
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Tabel
2.1

de, hvor de blev spurgt mere detaljeret om deres funktionsniveau, at forde-
le sig pafalgende made:

Andel personer med forskellige grader af funktionshaemning.

Procent. 1995
Svaghedsgrad 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Anddl 7.0 6.1 2.6 1.8 18 14 1.2 1.0 3 2 a

Svaghedsgrad O vil sige, a man ikke kunne konstatere nogen form for
funktionshaamning. | undersggelsen das svearhedsgrad 1-2 sammen i en
gruppe (let funktionshaamning), og svaarhedsgrad 3-10 i en anden (svea
funktionshaeamning). Dermed opdeles befolkningen i fire dele: 76%, som i
farste interview angiver det ikke at have funktionshaamning eller kronisk
sygdom. De 24%, som interviewes i anden omgang, bestar af:

— 7,0% uden eller med ikke maelig funktionshaamning = kategori 1
— 8,7% med en let grad af funktionshaamning = kategori 2
— 7,8% med en svaa grad af funktionshaamning = kategori 3

De sidstnaante 7,8% svarer til, at der i 1995 var 247.350 personer mellem
18 og 60 & med egentlig funktionshaamning i Danmark. Men kan det sa
betragtes som svar pa spargsmalet i overskriften? Nej, det kan det det ikke.
Som vist i rapporten (Bengtsson, 1997) er der stor forskel pa, hvad denne
betegnelse konkret dakker. Der er en sammenhaang mellem funktions-
haamning og handicap i WHO's forstand, men den er ikke deterministisk.
Mange mennesker med funktionshaamninger, ogsa i svea grad, deltager
bade i arbejde og i sociae aktiviteter. Funktionshaamning kan sdledes be-
tinge handicap, men det er ikke ensbetydende med handicap.

Handicapbegreber i dansk lovgivning

Ser man naamere pa dansk lovgivning, vil man se, at begrebet handicap
spiller en rolle flere steder. Der er for det farste en lovgivning, der sigter til
at skabe lige betingelser for mennesker med handicap, gare samfundet til-
gaangeligt for ale og undga diskrimination. Danmark har endnu ikke nogen
egentlig anti-diskriminationslovgivning pa omradet handicap. Siden USA i
1990 vedtog den sakaldte Americans with Disabilities Act har de fleste
EU-lande faet tilsvarende lovgivning, der pa en eller anden made forbyder
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diskrimination af handicappede.

| Danmark var der imidlertid enighed mellem handicaporganisationer
og politikere om, at det ikke var hensigtsmaessigt med en retdlig regulering
af denne form. | stedet fik man i 1993 folketingsbes utning B43 om opret-
telse af Center for Ligebehandling. Centrets virksomhed har formentlig
skabt mere ligebehandling, end en antidiskriminationsovgivning i sig selv
ville kunne have gjort. Alligevel ma man nok forvente, at dansk lovgivning
far eller siden kommer til at ligne nabolandenes pa dette punkt.

Andre forhold, der vedrarer tilgaangelighed generelt, er byggestandar-
der og trafik. Pa disse felter ma man konstatere, at Americans with Disabi-
lities Act og tilsvarende lovgivning i europaaske lande har haft en betragte-
lig effekt, og Danmark er ved at blive et af de lande, hvor handicappede
mader flest forhindringer, set i forhold til lande pa tilsvarende gkonomisk
niveau. Det er pa disse felter, man finder de bedste argumenter for at indfe-
re en antidiskriminationslovgivning i Danmark.

N&r man gennem lovgivningen straeber efter at gare samfundet tilgaan-
geligt for mennesker med handicap, er det som regel nok at lovgive om
omverdenen, fx at bygninger skal vaae indrettet, sa man kan komme om-
kring i kerestol. Der er ikke brug for at gere det klart, pracis hvilke men-
nesker der ska gavnes af den dags regler, sa en definition af handicap,
som kan sortere folk i handicappede og ikke-handicappede, er ikke nad-
vendig. Det kan man dog ikke sige om en antidiskriminationslov. Nar den
skal anvendes, og en person skal fare sag efter den, ma man kunne afgare,
om vedkommende er handicappet eler g. Kun i farste tilfadde yder loven
beskyttel se.

Lovgivningen indeholder desuden regler, der har betydning for men-
nesker med handicap pa omraderne beskadtigelse, service og forsergelse,
samt regler, der har betydning for familier med handicappede barn. Pa dis-
se omrader handler lovgivningen altid om personer og personers rettighe-
der, sa her er det vassentligt at kunne sortere efter handicap. Der defineres
handicap da ogs3, og man steder endda pa mange forskellige definitioner.

| Lov om aktiv sociapolitik forudssdter revalideringsydelse, at ar-
bejdsevnen er reduceret, men det behaver ikke at vaare pa grund af sygdom
eller andre medicinske arsager. Det kan lige sa godt vaare pa grund af lang-
varig arbgjdslashed eller andre arsager. Fleksjob forudsadter en betydelig
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og varig reduktion af arbejdsevnen, som ikke kan genoprettes gennem re-
validering, samt at ansadtel se under sociale kapitler ikke kan lade sig gare.
Arbejdsevne kan betragtes som en made at konceptualisere handicap pa
Begrebet knytter sig til den proces, som personen gennemgar som klient i
det socide system og i arbegjdet, idet der henvisestil dettei lovteksten.

Lov om kompensation til handicappede i erhverv indeholder ordnin-
ger, hvor kriteriet for at komme ind under loven er handicap. Dette uddy-
besi den sdkaldte isbryderordning, idet det her hedder, at den er for handi-
cappede, som har vanskeligheder ved at opna beskadtigelse pa ordineae
vilkar. | forbindelse med tilskud til modifikation af redskaber og maskiner
er kriteriet blot, at man har behov for det pa grund af handicap. Selve be-
grebet handicap uddybes ikke i den forbindelse, men det er der jo heller ik-
ke behov for, nar det afgerende er de naevnte konsekvenser af det.

| ordningen om personlig assistent i samme lov tradfer vi en helt an-
den made at definere handicap pa Her defineres det som enten avorlig
synsnedsadtelse, alvorligt herehandicap, meget betydeligt nedsat funktion
som falge af handicap, s man har behov for praktisk bistand, eller handi-
cap i gvrigt. Umiddelbart kunne man synes, de farste tre punkter var over-
fladige, nar det sidste kom med, men budskabet er selvfalgelig, at det er
lettere at fa personlig assistent for blinde, deve eler staakt mobilitets-
handicappede, end det er for andre grupper. Der er saledes tale om en defi-
nition, som favoriserer bestemte grupper.

| lov om social service er kriteriet for at fa hjemmehjadp, ombygnin-
ger, handicapbil, personlig assistent og refusion af saaglige udgifter, at man
har funktionsnedsadtel se. Bistandsloven fra 1976 brugte ordene vidtgaende
fysisk eler psykisk handicap, mens den sociale servicelov siger betydelig
og varig nedsat fysisk eler psykisk funktionsevne. | nogle tilfadde tales
dog kun om midlertidig eller varig nedsat fysisk eller psykisk funktionsev-
ne. Vegledningen gar det klart, at der hermed henvisestil et relationelt han-
dicapbegreb, som er i overensstemmelse med FN's standardregler, men
samtidig hedder det, at der med det aandrede ordvalg ikke sigtes til en an-
den persongruppe. Meningen med den aandrede ordlyd ma sdledes vaae, at
Indsatsen nu mere skal dreje sig om kompensation end om omsorg.

| administrationen af arbejdsskadel ovgivningen har der udviklet sig en
praksis, hvor handicap knyttes til konkrete skader og malesi procenter. Der
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er sa at sige takster for, at man mister en finger, en arm eller et ben, som
kan omsadtes til bestemte procentvise nedsadtelser af personens erhvervs-
evne. Bestemte diagnoser er godkendt, andre kan komme i betragtning,
hvis de godkendes af et ssaligt udvalg. Et lignende erhvervsevnebegreb,
om end noget mindre mekanisk, var ogsa udviklet i forvaltningen af den
LLov om socia pension, der gjaldt indtil 2003, for sa vidt angar fertidspen-
sion. Den dagsinvaliditetstabel kaldes ogsa barema. Det er et forsag pa at
definere et objektivt handicapbegreb pa basis af impairment, men det er ik-
ke gjort konsekvent. | nogle tilfadde ma man ogsa tage hensyn til konse-
kvensernei form af funktionsnedsadtel ser.

Handicapbegreber i europaeisk lovgivning

| er EU-projekt om definition af handicap i europaaske landes lovgivning,
som netop er ved at afsluttes, er der kommet flere eksempler frem pa defi-
nition af handicap. | nogle lande forsgger man at male arbejdsevnen uaf-
haangigt af, om man arbejder eller g, altsa prascis det modsatte af det, der
sker i den danske procesevaluering, som foretages ved revalidering og far-
tidspension. Det hollandske FIS-system er det mest udviklede eksempel.
Her har man et katalog med beskrivelser af tusinder af job, hvor det i detal-
jer er registreret, hvilke funktioner disse job forudszdter. Nar man har be-
skrivelsen af en persons funktioner, kan man benytte registret til at afgere,
hvor stor en del af jobbene denne vil vaarei stand til at bestride, i hvert fald
hvad angar funktioner.

Et lignende system blev fored et i Danmark af Bent Rold Andersen
(1966), men man har adrig forsagt at gennemfare det. Det er maske ogsa
godt nok, for Holland har gennem flere artier haft det suveramt sterste antal
tilkendelser af invaliditetspension i Europa.

Flere europaaske lande har ordninger, der indebager, a arbgdsgivere
med et vist antal ansatte har en forpligtelse til at ansadte en bestemt pro-
centdel handicappede, i Tyskland og Frankrig er der sdledes kvoter pa 6%.
Hvis der ikke sker ansadtelse, skal arbejdsgiveren betale et bestemt belab
for hver ubesat plads, og disse penge bruges satil pa anden vis at fremme
beskadftigelsen af handicappede. Det viser sig, at nd&r man skal vurdere
handicap i forhold til kvoterne, prever man ofte at identificere et essentielt
element fx i form af impairment. | mange tilfadde er det dog kun muligt at
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konstatere handicappet i forhold til konkrete situationer. Disse vurderinger
| forhold til kvoter er meget forskellige fra de danske vurderinger i forhold
til flekgob, hvor det netop kun dregjer sig om at vurdere i forhold til en
konkret person og et konkret job.

Der er ogsa eksempler pd, at man forsgger at vurdere funktionsevnen i
forhold til dmindelige daglige aktiviteter pa en mere objektiv made. Et
godt eksempel pa det er den britiske sdkadte »meal test«. Den bestar sim-
pelthen i a konstatere, hvor gode evner personen har til at planleggge og
tilberede et amindeligt varmt matid. Denne test handler om en samlet ak-
tivitet, men den forudsadter, at man kan bruge mange forskellige evner.
Det handler ikke aene om, hvorvidt man kan bruge arme og fingre, men
ogsa om at kunne overskue og planlasgge processen. Testen giver saledes
et indtryk af, om man kan klare en typisk daglig aktivitet.

Som de naevnte eksempler giver indtryk af, forseger man i flere euro-
padske landes lovgivninger at definere nogle handicapbegreber, som skal
vage objektive og funderet i et eller andet. Man forsager at definere handi-
cap som en egenskab ved personen, som er uafhaangig af de konsekvenser,
det har fx i form af vanskeligheder ved at deltage i arbejde eler behov for
salig service. Det viser sig dog ogsa i de andre europadske lande, at det
ikke kan lade sig gare at definere handicap pa en made, som bade er sam-
menhaangende og relevant. Det mdl, der maske egner sig til at vurdere i
forhold til daglige aktiviteter, som den britiske meal test, har intet at gare
med om man kan klare en bestemt arbejdsaktivitet eller g.

Man kan ogsa sadte spergsmalstegn ved det hensigtsmasssige i at male
arbejdsevne objektivt. Der er maske en vis retfaardighed i at tilkende pensi-
on i forhold til arbgdsevner, men resultatet bliver, at en gruppe mennesker,
som kunne revalideres og komme ud i et arbgde, henvisestil at klare sig
med en pension. Men alle undersagel ser peger pa, at sa godt som alle men-
nesker, der far muligheden, langt vil foretrakke at deltage i arbegjddlivet
frem for at vaare udenfor.

Hvorfor definere handicap

Nar nu studier viser, at det er umuligt at definere handicap, og handicappe-
de selv holder pa den sociale model, som siger, at man Set ikke skal defi-
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nere handicap, hvorfor sa overhovedet forsgge pa det? Hvad ska man
egentlig med definitioner pa handicap? Kan det ikke vaare lige meget?

Jo, i en vis forstand kan det vare lige meget. Formalet med et begreb
som handicap er nemlig slet ikke at sortere mennesker, men at regulere
pligter og rettigheder i samfundet. Det kan godt veae, at det, der sker, over-
fladisk set ligner en sortering, men formalet med den er netop det modsat-
te, at ligestille mennesker. Derfor ger det ikke noget, at man ikke kan defi-
nere et sammenhaagende og relevant handicapbegreb, og derfor adrig vil
kunne indfare en ordning, hvor handicappede far en bestemt status, som de
kan dokumentere med et handicapbevis.

Det fristende ved et generelt handicapbegreb er, at det virker mere le-
gitimt og objektivt end et begreb, som afhaanger af omréde og situation.
Den sidste form for begreb forudsadter mange skan i konkrete situationer.
Det ger politikerne usikre, specielt hvis udgifterne vokser, og de leder efter
mader at begramse dem pa, hvor de ikke samtidig er udsat for kritik. Der-
for er der ofte et politisk pres for at gere de definitioner af handicap, der
brugesi praksis, klare og skarpe og give dem den hgjest mulige legitimitet.

Skal man have et sammenhaangende handicapbegreb i prakss, der til-
taler den politiker, som vil spare, men ogsa gerne daskke sig ind under legi-
timitet, vil det vaare naturligt at tage udgangspunkt i en visitation, som er
omhyggelig, og hvor der i forvejen er gjort meget for at begraanse gruppen.
Mange kommuner bruger sdledes visitationen til fertidspension til dette
formal og begramser en rackke ydelser til pensionister.

Et eksempel pd, hvor galt det kan g3, har jeg fra et interview, jeg fore-
tog med en ca. 50-&rig kvinde for et par a siden. Hun havde padraget sig
en alvorlig hjerneskade og segt fartidspension, hvor der var en sagsbe-
handlingstid pa et ar. Hjerneskaden var ikke gaet ud over hendes mobilitet,
men hun kunne ikke holde sammen pa ret meget, og fx det ikke lave mad
ud over havregryn med madk. Hun sggte derfor mad bragt ud fra kommu-
nen. Her havde man imidlertid den regel, at det gav man kun til pensioni-
ster, sa hun fik afslag pa det grundlag. Imidlertid gik hun til genoptraaing,
og da hun fik tilkendt pensionen og dermed havde ret til at fa maden, hav-
de hun faet |aat at lave den selv!

Eksemplet illustrerer klart det farlige i a knytte sociale ordninger til
egenskaber, man konstruerer ved personen. Sadan nogle egenskaber er der
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Ikke. Handicap i socialpolitisk forstand er ikke en egenskab ved personer,
men begrebet star snarere for principper for savel socialpolitik som for an-
dre politiske omrader. Begrebet er en made at signalere, at man tilsigter en
lige behandling af mennesker, ogsa nar de forhold, som vi populaat forstar
ved handicap, er inde i billedet. De kan ikke praeciseres helt, men et ele-
ment af skan og amindelige normer maindgai beslutningen.

Selv om man ikke kan definere handicap generelt, skal man aligevel
forsage pa det i forbindelse med den enkelte lovgivning. Der er ingen som
helst grund til at sage efter et objektivt og essentialistisk handicapbegreb. |
mange tilfadde vil et situationsbestemt begreb vaae meget bedre. Det gad-
der udpramget i forhold til beskadtigelse, hvor et objektivt begreb ville ud-
stade flere.

57



s Forbeholdne holdninger
til handicappede?

Henning Olsen

| denne artikel formidles hovedresultater fra en undersegelse af befolknin-
gens generelle og specifikke holdninger til handicappede og sasmmenham-
gen mellem disse (Henning Olsen: Holdninger til handicappede. En sur-
veyunder sggel se af generelle og specifikke holdninger. Socialforskningsin-
stituttet, Kgbenhavn 2000). Mens generelle holdninger er almene forestil-
lingsbilleder, er specifikke holdninger mentale billeder, hvori den adspurg-
te selv er forestillet aktiv deltager. Derfor kaldes specifikke holdninger del-
tagelseshilleder. | artiklen belyses ogsa forholdet mellem almene forestil-
lingshilleder og deltagelseshilleder. Det sandsynliggeres, at almene fore-
stillingshilleder om handicappedes vilkar kun med vassentlige forbehold
kan anvendes til forudsigelse af potentiel handleparathed i forhold til han-
dicappede. Desuden afdaskkes en rakke faktorer, der er bestemmende for
deltagel seshilleder, som er imadekommende over for handicappede. Der
peges afdutningsvis pa mader, hvorpa undersggel sens resultater kan an-
vendesi praksis.

To drilske ord: holdning og handicap
Ordet holdning er velkendt i hverdagssproget, hvor det anvendesi flere be-
tydninger. Nar en far om sit barn siger, at det har en rank holdning, omtaler
faderen barnets made at fare kroppen pa Nar en kvinde beskriver sin sam-
lever som en mand med holdninger, er det ikke mandens krop, hun taanker
pd, men en fast personlighed. Hvis samleveren omvendt indtager vaklende
holdninger i mange spargsmal, opfattes han som ubesl utsom.

N&r samleveren glasder sig over en vens imadekommende holdninger
over for handicappede, er vennens saalige indstilling til handicappede glae
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dens grundlag. | en undersggelse af befolkningens holdninger til handicap-
pede er det sidstnaa/nte, men desvaare ikke éntydige betydning, der kom-
mer patale.

| forskningskredse er der ikke enighed om, hvad holdninger egentlig
er. Dog synes de fleste at vaae enige om, at holdninger —i sidstnaa/nte be-
tydning, dvs. indstilling — er vurderinger, fx af handlinger, enkeltpersoner,
befolkningsgrupper eller genstande. Men herefter skilles vandene. Mens
nogle finder, at holdninger ikke er andet end netop vurderinger, gar andre
et skridt videre og peger pa holdninger som almene mentale forestillings-
billeder. Billederne er amene, fordi den, der vurderer, sa at sige befinder
sig uden for billedet. N&r den vurderende ikke selv er aktiv deltager i for-
hold til det, der vurderes, kaldes billeder generelle holdninger. Omvendt
forudsedter specifikke holdninger den vurderende som taankt deltager i for-
hold til det, der vurderes. Da generelle holdninger ofte har vist sig uanven-
delige til forudsigelse af menneskelig adfaad, er opdelingen mellem gene-
relle og specifikke holdninger af stor vigtighed.

Andre rejser det spergsmal, om holdninger har én eller flere bestand-
dele (undertiden kaldet komponenter), fx fornuftsprasgede opfattelser, fo-
lelser eller mulig parathed til ssalige handleformer. Men de tilbyder ikke
samme svar pa spargsmalet. Et svar er, at holdninger pa ét og samme tids-
punkt er opfattelser, felelser og handleparatheder, mens andre begraanser
holdninger til én eller maske to af bestanddelene. Det sidste sker med hen-
visning til paviste uoverensstemmelser mellem, hvad mennesker tror om
noget, faler for noget og hvordan de mener at ville handle i forhold til no-
get. Derfor synes det mest hensigtsmasssigt at bifalde, at holdninger bade
kan vaae opfattelser, falelser og handleparathed, men at der ikke ngdven-
digvis er overensstemmelse mellem dem. Nar generelle og specifikke hold-
ninger forstas som naevnt, er mulig handleparathed altid specifikke hold-
ninger, mens opfattel ser og falelser kan vaare generelle eller specifikke.

Som holdning har ogsa ordet handicap flere betydninger, der hidrerer
fraet gammelt engelsk byttespil: hand in cap. Datidens dyst var et hasard-
spil, hvor deltagerne sad i vekslende, almindeligvis svigtende held. | for-
hold til en undersagelse af holdninger til handicappede maner det til efter-
tanke, at ordets oprindelse er et spil om penge! En nutidig betydning er at
give staake svagere forhold eller mere modstand end svage for at udligne
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de to parters muligheder for at ga af med sgjren, fx i vaaddelgh. Her kom-
mer andre betydninger dog patale. | hverdagssproget forstas handicap un-
dertiden som kropdslige og/eller psykiske svagheder eller mangler — endog
defekter. Andre gange har ordet dog bredere henvisninger, fx til samfunds-
betingede funktionshaamninger eller funktionsnedsadtelser. Til enhver tid
0g i sociale sammenhamnge af enhver dags er der atid ssalige opfattel ser
af, hvad det vil sige at veare handicappet, men ogsa forskellige opfattelser
pa ét og samme tidspunkt. Betydningen af, hvad det vil sige at vaare handi-
cappet, nyskabes og genskabes hele tiden, herunder ikke mindst i et sam-
spil mellem handicappede og ikke-handicappede om den »rigtige« forstael-
e

Derfor er der ogsai forskningskredse uenighed om, hvad det vil sige at
vaae handicappet. Pa samme méade som holdningsbegrebet ikke har én vi-
denskabelig betydning, gadder det ogsa handicap. Dog synes sakaldte
egenskabsopfattelser, der alene ser pa selve lidelsen eler skaden, at vaae
pa tilbagetog, mens relationsopfattelser, hvis afsaa er forholdet mellem
nedsatte fysiske eller psykiske forudsagninger og omgivelsernes krav, ser
ud til at vaare i fremvakst. Den sidste slags opfattel ser anfasgter ikke han-
dicaps fundamentale betingelser som varige fysiske og/eller psykiske pro-
blemer, men lader samtidig begrebet henvise til sociae og samfunds-
maessige betingel ser.

Blandt opfattelser af nyeste dato er socialkonstruktivismen, der findes
| flere afskygninger. Nogle varianter heraf afviser, at sociade faanomener
har nogen som helst form for essens, dvs. en inderste kerne. | sdfald er det
at vaae handicappet udelukkende sociale »bygningsvaarker«, hvilket dog
forekommer en for ekstrem opfattelse. Derimod er det mindre urimeligt at
haevde, at det at vaare handicappet ikke i sidste ende skabes af varige fysi-
ske og/eller psykiske problemer, men af sociale og samfundsmaessige vil-
kér. Forstdet pa dén made har handicap essens, men er samtidig sam-
fundsmaessigt skabte »bygningsvaaker« — og netop derfor foranderlige, fx
ved at kritiske forskere bidrager til at forbedre handicappedes vilkar. Es-
sensen er saalige varige fysiske og/eller psykiske kendetegn ved det enkel-
te menneske, mens handicappets egentlige skabelse er konkrete sociale
sammenhange, hvori handicappede indgar.

Disse ord om to drilske ord antyder, at det ikke er et enkelt forehaven-
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de at méle befolkningens holdninger til handicappede. Et er dog sikkert:
holdninger er ikke umiddelbart tilgeangelige. Holdninger er ikke som mar-
kens nyudsprungne blomster. De er ikke synlige og kan derfor ikke uden
videre plukkes. Da holdninger er mentale faanomener, ma udspargere med
andre ord pa »omvejshesag« i et antal hjerner. Kun ved at lytte til, hvad
mennesker har at sige om egne vurderinger eler eventuelt mangel pa
samme, er det muligt at mae holdninger. Den undersggelse, hvis vaesent-
ligste resultater formidles i det falgende, bygger palidt over 1.000 besgg i
18-75-arige hjerner. Antallet af besag, der har fart til besvarelse af cirka
100 spergsmdl i et til formaet udviklet spargeskema, er sa stort, at malin-
gerne angdr ale i Danmark bosiddende i dén alder. Der drages med andre
ord slutninger franogle hjerner til alle.

Befolkningens almene forestillingsbilleder

Forstaelse af, hvad det er at vaare handicappet, er én slags generel holdning.
Adspurgt herom er de fleste voksne i stand til at forklare ordet, mens et
mindretal har uklare eller ingen opfattelser af, hvad det métte betyde.
Blandt uklare opfattelser er svar, der alene henviser til eksempler pa handi-
cap, ikke gaddent blinde, deve og kerestolsbrugere.

De forstéelser, som voksne oftest naevner, svarer i hovedtrak til for-
skernes relationsopfattel ser. Handicappede anskues fx som mennesker, der
afviger fra det normale eler det gennemsnitlige, som ikke kan klare sig
uden hjadp, eller som har nedsat eller ingen erhvervsevne og derfor van-
skeligt ved a opnaen placering i arbgjddivet. Det gadder eksempelvis fal -
gende forstael ser:

»det er mennesker, der ikke lever op til det gaangse i samfundet«
»det er folk, som har brug for stgtte og omsor g«
»det er folk, der ikke kan tjenetil dagen og ve en

Mens handicappede, der forstds som mennesker med hjadpebehov, oftest
naa/nes af voksne uden eller med begramset erhvervsuddannelse, peger
langvarigt uddannede issa pa handicappede som »unormale« eller »afvi-
gende«. Maske er mange langvarigt uddannede ligefrem af den opfattelse,
at dei saalig grad er bagere af samfundets »normalitet«? Andre — det gad-
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der ikke mindst unge — bifalder dog egenskabsopfattelser og henviser til
forskellige former for essens:

»det er mennesker med fysiske eller psykiske mangler«
»det er mennesker med medfadte eller erhvervede defekter «

V oksnes generelle holdninger til handicappede er amene forestillingshille-
der om forskellige forhold uden for den vurderende. Nogle vurderinger an-
gar overordnede forhold, mens andre retter sig mod mere specielle omra
der. Til de farste herer holdninger til handicappedes forhold i amin-
delighed, handicappedes social e integration og ligestilling samt diskrimina-
tion af handicappede. Generelle holdninger inden for saalige omréder er
det offentliges indsats over for handicappede og handicappede i arbejddli-
Vel.

Overordnede almene forestillingsbilleder

Nar det handler om voksnes amene forestillingsbilleder om handicappe-
des forhold i almindelighed, er starstedelen af befolkningen — det gadder
iIkke mindst kvinder — forholdsvis eller ssardeles kritiske over for de betin-
gelser, handicappede tilbydes i Danmark. Desuden er handicappede — isaa
handicappede, der bor sammen med mindst én anden handicappet — mere
kritiske end andre. Endelig viser kabenhavnere sig at veae mere kritiske
end andre over for handicappedes forhold. Det er vanskeligt at vide, hvad
voksne taanker pa, nar de udtaler sig om handicappedes forhold i amin-
delighed. Men som lasseren vil erfare, er stagkt kritiske generelle holdnin-
ger ikke nadvendigvis ensbetydende med tilsvarende specifikke holdnin-
ger.

Nér handicappede indgar i forskellige sociale sammenhamnge sammen
med ikke-handicappede, kan handicappede siges at vaae socialt integrere-
de. Bortset fra at ganske mange — men dog et mindretal — ikke er i stand til
at forholde sig til spargsmalene herom, er tendensen, at meget fa voksne er
neutrale eller direkte afvisende over for sociale fadlesskaber, hvori handi-
cappede indgar. Ligeledes pa dette omrade er kvinder markant mere positi-
ve end mand, ligesom ogsa alder spiller en rolle. Mennesker, der har pas-
seret ungdomsarene, harer til de mest positive, mens holdninger til social
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integration overraskende nok ikke i almindelighed pavirkes af, om den, der
vurderer, opfatter sig selv som er handicappet eller ikke. Det samme gad-
der med hensyn til forskellige landsdele, hvorimellem forskellene er ube-
tydelige.

Social integration og ligestilling er forbundne kar, men af forskellig
dags. Hvis der skal vaae ligestilling mellem handicappede og andre men-
nesker, bar handicappede ikke kun inddrages i sociae fadlesskaber, men
dér have samme rettigheder og muligheder som andre. Naesten alle voksne
danner mentale forestillingshilleder om ligestilling, og et betydeligt overta
— det gadder ikke mindst kvinder — er af den opfattelse, at handicappedes
ligestilling lader en del eller ganske meget tilbage at anske. Inden for lige-
stillingsomrédet er handicappede mere kritiske end andre, ligesom ogsa
ens uddannelsesmaessige baggrund spiller en rolle. Navnlig mange med
langvarig erhvervsuddannelse bag sig har ingen indvendinger over for
handicappedes nuvagende ligestilling — eller mangel pa samme, mens
voksne med kort eller mellemlang uddannelse — det gadder fx socialradgi-
vere, sygeplgersker og folkeskolelaaere — harer til de mest kritiske. Ende-
lig afhaanger éns holdning ogsa af, hvor i landet man bor. Sjadlaandere —
herunder ogsa kabenhavnere — finder oftest ligestillingen forholdsvis eller
saadeles mangelfuld.

Hvis handicappede skal have samme muligheder som andre, forudsad-
ter det, at handicappede ikke udsadtes for negativ forskelsbehandling. Stort
set alle voksne i Danmark har generelle holdninger til diskrimination af
handicappede med udtalte afvisninger af negativ forskelsbehandling. | lig-
hed med tidligere er navnlig kvinder staarkt afvisende, ligesom ogsa alder
spiller en vis rolle, dog kun blandt maand. | den mandlige halvdel af be-
folkningen er unge mindre kritiske end andre over for negativ diskrimina-
tion af handicappede. Ikke overraskende er der flest udtalte kritikere af dis-
krimination blandt handicappede. Endelig spiller ogsa geografisk placering
en rolle, nemlig ved at fynboer er mindre afvisende end andre over for di-
skrimination.

Befolkningens overordnede forestillingsbilleder er med andre ord me-
get eller overvejende positive over for handicappede. Hvis man imidlertid
gar patvaas af holdningerne og fx ser pa andelen af voksne, der pa é og
samme tidspunkt mener, at handicappedes forhold kan blive bedre, har po-
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sitive holdninger til handicappedes sociae integration samtidig med en op-
fattelse af, at ligestillingen er for ringe, er tendensen ikke helt den samme.
Andelen med positive overordnede holdninger falder nemlig til et betyde-
ligt lavere niveau, nar der stilles betingelser om bestemte holdninger inden
for flere omréder. Blot hver tredje voksen er i stand til at opfylde de naevn-
te krav. Det er derfor tvivisomt, om voksne i amindelighed kan siges at
have positive eller i det mindste ikke-modvillige generelle holdninger til
handicappede. Afgarelsen beror i det mindste pa, om der taankes pa hold-
ninger inden for enkeltomrader eller pa tvaargdende holdninger.

Kvinder har markant oftere end maand den slags tvaapositive overord-
nede holdninger. Som kvinde er man i amindelighed mere kritisk over for
handicappedes generelle forhold, handicappedes socide integration og li-
gestilling. Desuden spiller bade alder, handicap/ikke-handicap og uddan-
nelsesmaessig baggrund en rolle for udbredelsen af tvaarpositive holdnin-
ger. Holdninger af dén type forekommer issar blandt mennesker, der har
lagt de farste voksendr bag sig, mens unge maand overmade sjad dent bifal-
der den slags holdninger. Som ung — ikke mindst ung mand — har man med
andre ord mere skeptiske almene forestillingsbilleder om handicappede.

Som samlet gruppe er handicappede derimod ikke mere overordnet
tvaapositive end andre, mens handicappede, der bor sammen med mindst
én anden handicappet, dog er mere positive end folk i husstande af anden
type. Hvis man er handicappet, er man altsa ofte mere kritisk over for han-
dicappedes forhold, end hvis man if@glge egen opfattel se ikke tilharer grup-
pen af handicappede. Hvad endelig erhvervsuddannel se angdr, er tvaaposi-
tive holdninger mest udbredt blandt mennesker med kort eller mellemlang
uddannelse, mens langvarigt uddannede besadter en problematisk sidste-
plads.

Seerlige almene forestillingsbilleder: Det offentliges indsats

Almene forestillingsbilleder inden for saalige omrader er det offentliges
Indsats over for handicappede samt holdninger til handicappede i arbglds-
livet. Hvad det offentliges indsats angar, er ét vigtigt spergsma, om politi-
kerne alt i alt gar nok for handicappede. Et hermed beslaggtet spergsmal
angar offentlige gkonomiske ressourcer, der tildeles handicappede. Andre
emner er tilfredshed med den offentlige omsorg og service. Set med handi-
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capgjne er det ogsa af betydning, hvad befolkningen mener om indsatsen
for, at handicappede, der har problemer med at bevasge sig omkring pa
egen hand og komme ind forskellige steder, tilbydes relevante probleml gs-
ninger.

Selv om ikke ale danner mentale forestillingsbilleder, er der udbredt
utilfredshed i befolkningen med hensyn til, hvad danske politikere ger for
handicappede. Stort set ingen mener, at politikerne gar for meget, mens
langt de fleste — atter issa kvinder — finder, at politikerne ger lidt for lidt
eller at for lidt. Desuden spiller savel alder som handicap/ikke-handicap en
rolle. Mennesker, der har lagt de yngre & bag sig, er mere kritiske end an-
dre, ligesom ogsa handicappede er mere skeptiske. Som tidligere genfindes
tillige en uddannel sesmaessig sammenhaang — med langvarigt uddannede
som de gaddneste kritikere. Endelig er kabenhavnere mest kritiske over
for politikernes indsats.

Ganske mange danskere bifalder forsdlag om reduktion af de offentlige
udgifter eller er fortalere for sdkaldt »nulvakst«. Gedder det ogsa offentli-
ge udgifter til handicappede? Stort set ingen i voksenbefolkningen gnsker
at reducere statens og kommunernes handicapudgifter, mens omkring hver
anden ligefrem peger pa behovet for agede udgifter. Navnlig kvinder peger
pa udakkede udgiftsbehov. Desuden spiller ogsa alder en rolle. Ligesom
unge pa en rakke omréder er mindre kritiske end andre over for det offent-
liges handicapindsats som sadan, er unge ogsa mindre indstillet pa at ege
de offentlige udgifter til handicappede. Derimod er handicappede som hel-
hed ikke mere tilbgjelige til at ville age udgifterne. Endelig bifalder gad-
laandere — herunder ogsa kabenhavnere — oftere end andre, at udgifterne
ber gges. Hvis regeringen skulle patamke at reducere de offentlige handi-
capudgifter, er det kort sagt i skarp uoverensstemmelse med befolkningens
gnsker. Det samme viser sig pa en anden made: Nar voksne skal naavne ét
af syv omrader, hvor udgifterne skal mindskes, naevner kun én ud af hund-
rede udgifter til handicappede som gnsket nedskaaingsomrade.

Er befolkningen lige sa kritisk, ndr det handler om generelle holdnin-
ger til offentlig omsorg og service over for handicappede, fx hjemmehjadp?
Daikke dle har erfaringer med den dags omsorg, er et betragteligt mindre-
tal ude af stand til at danne almene forestillingsbilleder. Men blandt men-
nesker med holdninger er kritikerne ogsa her i overta. Dog peger et lille
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mindretal pa forskellige mulige alternativer til offentlig omsorg og service,
herunder ikke mindst gget hjadp fra familie og venner. Navnlig kvinder og
dernaest maand i mere moden alder er kritiske over for den offentlige han-
dicapomsorg. Endelig spiller ogsa handicap/ikke-handicap og uddannel-
sesmaessig baggrund en rolle. Pa dette omrade er handicappede mere skep-
tiske end andre. Der er ogsa en tendens til, at langvarigt erhvervsud-
dannede gaddnere end andre finder omsorgen utilfredsstillende.

Mange handicappede — fx blinde og kerestolsbrugere — er optaget af
l@sninger pa tilgeangelighedsproblemet, sa de selv kan komme omkring og
ind i offentlige kontorer, biblioteker, forretninger o.l. Selv om et mindreta
intet forestiller sig herom, er der dbenbare mangler, hvis befolkningen
skulle bestemme. At der bar geres mere for at |@se problemet, bifaldes atter
mest af kvinder, ligesom ogsa alder spiller ind. Endnu engang viser unge —
ikke mindst unge maand — sig at vaae mindre kritiske end mennesker |
moden alder. Mere bemaarkelsesvaardigt er det, at handicappede ikke pa
dette omréde er mere kritiske end andre. Heller ikke ens uddannel se pavir-
ker den opfattelse, man har af tilgaangelighedsproblemets alvorlighed,
hvorimod hovedbeskadtigelse spiller en rolle. | sd henseende finder navn-
lig offentligt ansatte funktionager, at der bar gares mere for at | gse tilgen-
gelighedsproblemet. Endelig har ogsa geografisk placering betydning, for
sa vidt som fynboer atter skiller sig ud ved at hgre til de mest beherskede
kritikere.

Tendenserne peger p3, at befolkningens generelle holdninger til det of-
fentliges indsats over for handicappede er meget eller overveende kritisk.
Hvis man imidlertid gar pa tveas af holdningerne og fx ser pa voksne, der
pa é& og samme tidspunkt finder, at politikerne ger for lidt, at der bruges
for fa gkonomiske midler inden for handicapomrédet, og at den offentlige
omsorg er utilfredsstillende, andres tendensen i mindre kritisk retning.
Man kan altsa meget vel vaae utilfreds med politikernes indsats uden sam-
tidig at beklage sig over for fa gkonomiske ressourcer.

Andelen med kritiske holdninger falder til et betydeligt lavere niveau,
nar der stilles krav om flere kritiske holdninger. Blot hver fjerde er i stand
til at opfylde de tre betingelser. Hvis ansket er en gget og/eller forbedret
statsdig og kommunal offentlig indsats, lader tvagkritiske holdninger kort
sagt ganske meget tilbage at gnske. Det skal dog naevnes, at den sags
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holdninger forekommer markant hyppigere end tvaargaende ikke-kritiske.
Alligevel er det tvivisomt, om voksne i amindelighed kan siges at have
kritiske generelle holdninger til det offentliges indsats. Afgerelsen heraf
afhaanger af, om udgangspunktet er enkeltholdninger eller tveargéende
holdninger.

Kvinder er oftere end maand tvaakritiske over for det offentliges han-
dicapindsats. Desuden spiller ogsa alder, handicap og geografisk placering
en rolle for den dags holdninger. Tvagkritiske holdninger findes navnlig
blandt mennesker i moden alder. Ogsa inden for dette omrade har unge —
navnlig unge mamd — mindre kritiske mental e forestillingsbilleder om han-
dicappedes vilkar. Hvis det anses for gnskeligt at aandre befolkningens
holdninger til det offentliges indsats, sa mulighederne dbnes for en gget og
forbedret indsats, bar ikke mindst unge maands holdninger aandres. Endelig
skal naavnes, at handicappede set under é er en anelse mere tvagkritiske
end andre over for det offentliges handicapindsats, ligesom ogsa ens place-
ring i landet spiller en rolle. Som tidligere skiller kabenhavnere sig ud ved
at vaae mere tvagkritiske and andre, mens fynboer og vestjyder harer til de
mindst kritiske.

Seerlige almene forestillingsbilleder: Handicappede i
arbejdslivet

Et andet saaligt omrade er forestillingsbilleder om handicappede i ar-
bejddlivet. Er voksne af den opfattelse, at handicappedes arbejdsmulighe-
der er tilstrakkelige, eller er der behov for aandringer? Hvis befolkningen
er kritisk over for handicappedes muligheder pa det private og offentlige
arbejdsmarked, gadder det s ogsd, hvis ansadtelse af handicappede ude-
lukker andre fra at fa arbejde? Hvad mener voksenbefolkningen om private
arbgjdsgivere, der tamker mere pa virksomhedsgkonomi end pa hensynet
til handicappede, nar de ansadter nye medarbejdere?

Selv om ikke alle voksne danner forestillingsbilleder i tilknytning til et
spargsma om handicappedes arbejdsmuligheder, er over halvdelen — det
gadder nogenlunde lige mange maand og kvinder — af den opfattelse, at
mulighederne er utilstraskkelige. Som tidligere er unge — ikke mindst ud-
dannel sessggende — mindre positive end andre, mens issg” pensionister og
efterlansmodtagere efterlyser aget plads til handicappede. Det samme gad-
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der funktionaer.

Gar man tadtere pa og sperger, om ansatelse af handicappede, der
udelukker andre fra at fa arbejde, danner nassten alle forestillingshilleder
herom, og et flertal er positive. Her er kvinder — ligesom i de fleste andre
tilfadde — mere positive end maand, hvilket kan skyldes, at de tamker mere
pa social integration og ligestilling, nar de herer spergsmalet. Derimod er
der ikke forskelle med hensyn til alder, handicap/ikke-handicap, uddannel-
sesmaessig baggrund, hovedbeskadtigelse og geografisk placering. Der er
med andre ord — bortset fra forskelle med hensyn til ken — pa tvea's af be-
folkningsgrupper overvgiende enighed om, at danske virksomheder skal
ansadte handicappede, selv om det kan udelukke andre fra arbejde.

Der er ogsa overvejende kritiske — ikke mindst kvindelige — raster i
forhold til private arbejdsgivere, der métte tasnke mere pa egen virksom-
hed end pa hensynet til handicappede. Forholdsvis kritiske over for den
dags arbgdsgivertaankning er desuden mennesker uden, med kort og mel-
lemlang uddannel se, mens det modsatte atter gadder langvarigt uddannede.
Desuden er selvstamdigt erhvervsdrivende og private funktionsarer mindre
kritiske end andre inden for dette omrade.

Hver for sig peger svarene pa de naevnte holdningsspargsma pa over-
velende positive generelle holdninger til handicappede i arbgddivet. Det
samme gadder, hvis man fx gar patvaas af de to ferste spergsmal. Da er
hver anden tvaargdende positiv og stort set ingen af den opfattelse, at han-
dicappedes arbggdsmuligheder er tilstrakkelige samtidig med, at de finder
det utilstedeligt at ansadte handicappede, hvis det skulle udelukke andre fra
at komme i arbejde. Hvis politikerne skulle gnske at fremme handicappe-
des arbejdsmuligheder, har de med andre ord starstedelen af befolkningen
bag sig. Det gadder navnlig kvinder, hvor tvaapositive er i overtal. Der-
imod er der hverken forskelle med hensyn til ader, handicap/ikke-
handicap, uddannel sesmaessig baggrund, hovedbeskadtigelse eller geogra-
fisk placering.

Nar temaet er generelle holdninger til handicappede i arbejddlivet, er
det mest bemaakelsesvaadige dog, at det i amindelighed ikke spiller en
rolle, om man i egen selvforstéel se er handicappet eller ikke. Det kan vaare
en af arsagerne til mange handicappedes problemer med at opna en stabil
placering pa arbejdsmarkedet. For n&r handicappede ikke som helhed har
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mere kritiske holdninger end ikke-handicappede, hvem skal da gere kravet
gaddende om en sadan placering?

Sammenfattende om almene forestillingsbilleder

Nar alle de naevnte generelle holdningsmdl betragtes under ét, er ken oftere
forklarende end alle andre forhold, fx uddannelsesmaessig baggrund og
geografisk placering. Inden for stort set alle generelle holdningsomrader
overhaler kvinder det andet ken med hensyn til positive holdninger over
for handicappede og gnsker om forbedrede forhold for denne befolk-
ningsgruppe. Dertil kommer, at der ret ofte er forskelle med hensyn til a-
der og opdelingen mellem handicappede og ikke-handicappede. Alder spil-
ler fx enrolle for variationer i synet pa visse handicappedes muligheder for
selv a komme omkring. Hvad handicappede i forhold til ikke-
handicappede angar, bidrager opdelingen lige sa ofte som alder til at for-
klare variationer i holdninger, fx i forhold til ligestilling og offentlig om-
sorg.

Derimod er det mere tvivisomt, om voksne i aimindelighed kan siges
at have positive generelle holdninger til handicappede. Det afhaenger af,
om man ser pa é holdningsmal ad gangen eller pa tveargdende mal. Gar
man det sidste, lader befolkningens generelle holdninger stadig meget til-
bage at anske. Blot omkring hver tiende mener pa & og samme tidspunkt,
at der er mangler med hensyn til handicappedes sociale integration, ligestil-
ling, politikernes indsats, den offentlige omsorg over for handicappede,
handi cappedes arbg dsmuligheder og ansedtelse af handicappede trods mu-
lig udelukkelse af andre fra at fa arbejde. Selv om mennesker har positive
generelle holdninger inden for é omrade, er det langtfra sikkert, at de sam-
tidig har det inden for ét eller flere andre.

Befolkningens deltagelsesbilleder
Den, der vurderer nogen eler noget, har specifikke holdninger, ndr han el-
ler hun indtaanker sig selv som deltager i forhold til det, der vurderes. Spe-
cifikke holdninger er mentale deltagel seshilleder og kommer derfor tedtere
end generelle pa handleparathed, selv om deltagel seshilleder fx ogsa kan
vage falelsesmasssige.

De falgende billeder handler farst om handicappedes muligheder for
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socia integration fra livets begyndelse og frem til voksenalderen. Der ind-
ledes med to temaer om fadsal og barndom — graviditeter med handicappe-
de fostre samt handicappedes egnethed som foraddre — og fortssdtes med
tre specifikke holdninger i voksenlivet: holdninger til indgaelse af handi-
capaggteskaber, til placering af bofad|esskaber for handicappede samt til at
sidde i naarheden af en handicappet pa en laangere togrejse. Blandt saalige
omrader er holdninger til personlig hjadp og omsorg over for handicappe-
de, mens erhvervsaktives holdninger til handicappede kolleger er et andet
omrade.

Overordnede deltagelsesbilleder: Fgdsel og barndom
Befolkningens overordnede deltagel seshilleder handler om social integra-
tion og i sidste ende om retten til liv. Det er et moralsk spergsmal, om han-
dicappede fostre skal kunne komme til verden. Er det godt for det danske
samfund, at handicappede fostre ikke bliver til barn, eller kraaver verden
netop mangfoldighed for at kunne kaldes en verden?:

»Forestil dig, at du har en gravid agytefadle eller selv er gravid, og en lagge
siger, at dit barn far ét af de handicap, jeg naamner, skal graviditeten sa
afbrydes?«

Selv om mange er ude af stand til at danne deltagel seshilleder, har befolk-
ningen overvejende negative holdninger til gennemferelse af otte tamkte
handicapgraviditeter. Om generelle holdninger er nsavnt, at kvinder ofte
har mere positive holdninger end maaend, men ikke med hensyn til handi-
capgraviditeter. Derimod spiller alder en rolle. Hvor unge inden for adskil-
lige generelle holdningsomrader er mere kritiske over for handicappede
end mennesker i mere moden ader, gadder det samme ikke holdninger til
handicapgraviditeter. Her er addre mest forbeholdne. Desuden er handi-
cappede som helhed ikke mere imadekommende over for gennemfarel se af
den dags graviditeter. Det gadder navnlig aeneboende handicappede,
mens handicappede, der bor sammen med mindst én anden handicappet,
hvilket ofte vil sige et barn, er mest imadekommende. Endelig har ogsa
uddannelse en vis betydning. Mindst forbeholdne er endnu engang folk
med kort eller mellemlang erhvervsuddannel se.
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Nar barn farst er kommet til verden — handicappede €eller ikke — er et
andet spargsmd, om handicappede foraddre er bedre eller darligere end
andretil at opdrage barn:

»Taank pa en voksen daagtning eller ven, du holder af. Hvis han eller hun
havde ét af de handicap, jeg neamer, og havde barn, ville du sa mene, at
pagaddende var bedre eller darligeretil at opdrage barn?«

Heller ikke dette spargsma har alle voksne en fast mening om, men dog er
skeptiske holdninger fremherskende, ikke mindst til spastikere, udvik-
lingsheanmede og sindslidende. Kvinder er lidt mere positive end maand
over for handicappede foraddre, ligesom ogsa alder spiller en rolle. Her har
unge — X uddannelsessagende — ikke de mindst negative holdninger.
Blandt addre — ikke mindst pensionister og efterlansmodtagere — er der en
tendens til mindre skepsis over for handicappede som foraddre. Mange un-
ge har med andre ord ikke reservationer over for at ssdte handicappede
barn i verden, men ser nadigt, at handicappede foraddre opdrager dem.

Heller ikke pa dette omrade spiller det i amindelighed en rolle, om
man er handicappet eller ikke. Det skal dog naevnes, at handicappede, der
lever sammen med mindst en anden handicappet, vurderer handicappedes
foraddrerolle mindre kritisk end andre. Hvis man selv er handicappet og
har et handicappet barn, pavirker det ikke overraskende ens opfattelse af
foraddrerolleni positiv retning.

Overordnede deltagelsesbilleder: Voksenlivet

Der findes adskillige mader, hvorpa handicappede kan diskrimineresi vok-
senlivet og dermed sages udel ukket fra social integration. Man kan fx afvi-
se at omgas en saggtning, der indgar asgteskab med en karestol sbruger. Af
usikkerhed kan man bedlutte sig for at ssdte himmel og jord i bevasgelse
for at undga at blive neameste nabo til et bofadlesskab for udviklings-
haammede. Eller under en laangere togrese kan man afvise at sidde ved si-
den af en spastiker. Nar det handler om voksnes villighed til at omgas en
nag laggtning, der indgdr aagteskab med en handicappet, danner nassten al-
le mentale deltagel seshilleder, ndr de herer spergsmalet:
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»Forestil dig, at én af dine naae dagtninge skulle giftes med en handi-
cappet, og du jaanligt skulle omgas denne person. Hvor tilpas eller utilpas
ville du fale dig, hvis personen havde et af de handicap, jeg naamer 2«

Ret fa er uden forbehold over for madet med et nyt handicappet familie-
medlem. Oftest forekommende holdninger er overvejende neutrale, hvilket
bade gadder maand og kvinder. Heller ikke pa dette omrade spiller alder en
rolle, mens handicappede gennemgaende er mindre forbeholdne end andre
over for en i familien indgiftet handicappet. Der er ogsa uddannel sesmaes-
sige og geografiske forskelle. VVoksne med kort eller mellemlang erhvervs-
uddannelse giver igen udtryk for den hgjeste grad af forventet velbefinden-
de, mens langvarigt uddannede er mindst imgdekommende. Endelig er
gadlandere og @stjyder mest positive, mens andre jyder og fynboer harer
til de mest skeptiske.

En anden made, hvorpa man kan diskriminere, er ved at modsadte sig
oprettelse af et bofadlesskab for handicappede i narheden af, hvor man
bor:

»Forestil dig, at der et sted i Danmark skulle oprettes et nyt bofad|esskab
for handicappede. Hvor tad pa din bolig kunne bofadlesskabet ligge, hvis
de, der flyttede ind, havde é af de handicap, jeg nu naa/mer 2«

Pafaldende faer ikkei stand til at danne deltagel sesbilleder, og voksne, der
fx bifalder bofadlesskaber for blinde, deve, spastikere eller udviklings-
haammede som naameste nabo, er i overtal. En mgjoritet af den danske be-
folkning — omtrent lige mange maand og kvinder — har ingen betaankelig-
heder overhovedet over for otte forskellige handicapbofad|esskabers place-
ring. | amindelighed spiller heller ikke alder en rolle, idet dog yngre maand
—maand i alderen 25-34 & — er mindre imadekommende end andre maand.
Endelig er mennesker i hovedstadens forstaeder mere kritiske end resten af
befolkningen. Selv om det ikke vides, har man lov til at formode, at det
issg er voksne, der bor nord for Kgbenhavn, som er forbeholdne.
Handicappede har samme ret som andretil at lade sig befordre med of -
fentlige transportmidier, men bliver en handicappet accepteret som ligestil-
let passager, hvis han eller hun fx skal rejse med tog? Ogsa dén situation
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har naesten dle let ved at forholde sig til:

»Forestil dig, du skal pa en fem timers togrejse. Hvad er sa det naarmeste
sted, de handicappede passagerer, jeg neevner, kan sidde, hvis du skal fale
dig tilpas?«

| forhold til dette spergsmal er kun et mindretal — det gadder nogenlunde
lige mange maand og kvinder — uden forbehold. Mange har tydelige forbe-
hold over for den dlags social kontakt — den veae tavs eller talende — og
ansker fx hverken en spastiker, en udviklingsheammet eller en manio-
depressiv siddende lige ved siden af. Mens unge — navnlig unge og yngre
maand — har flest forbehold, gadder det modsatte folk i mere moden ader.
Heller ikke her er der forskelle med hensyn til den forholdsvis grove sond-
ring mellem handicappede og andre, hvorimod det spiller en rolle, om den,
der skal tage stilling, bor sammen med handicappede. Handicappede pas-
sagerer, som lever sammen med mindst én anden handicappet, er mindst
forbeholdne over for at tilbringe en togrejse i umiddelbar nearhed af en an-
den handicappet.

Bortset fra udtalt negative holdninger til gennemfarelse af handicap-
graviditeter, er der tegnet et billede af overvgende neutrale — undertiden
dog mere forbeholdne — specifikke holdninger til handicappedes sociale in-
tegration. At befolkningens mulige handleparathed i forhold til handicap-
pede lader ganske meget tilbage at anske kan tydeliggeres yderligere ved
at sadte fokus pa tvaar gadende positive holdninger til handicappedes sociale
integration. Hvor mange har fx pa ét og samme tidspunkt ingen indvendin-
ger mod en i familien indgiftet handicappet, mod bofad|esskabers placering
I umiddelbar naarhed af, hvor man bor, og mod at sidde i naaheden af en
handicappet pa en lasgere togrejse? Svaret er omkring hver gette voksen.
| lighed med tidligere falder andelen med positive holdninger til et betyde-
ligt lavere niveau, ndr der stilles betingelser om flere samtidige positive
specifikke holdninger. En ting er et bofadlesskab for handicappede som
naameste nabo. Men det er dbenbart noget helt andet, hvis man samtidig i
familien og under transport nadsagestil direkte kontakt med handicappede.

Omvendt har langt faare dog tvaanegative holdninger inden for de tre
naavnte omréder. Alligevel mere end antyder tendenserne et behov for am-
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dringer savel af maands som kvinders mentale deltagel seshilleder angaende
handicappedes sociale integration. Selv om ogsa nogle handicappede har
holdninger, der er forbeholdne over for andre handicappedes sociae inte-
gration, er behovet for holdningssendringer i almindelighed sterst blandt
mennesker uden handicap.

Seerlige deltagelsesbilleder: Hjeelpsomhed og frivilligt arbejde

Blandt saalige billeder er ydelse af hjadp og omsorg over for handicappede
samt erhvervsaktives billeder om handicappede, hvor de arbegjder. Det har
ved generelle holdningsmalinger vist sig, at kritikerne af den offentlige
omsorg og service er i overtal, og at kun fa ansker den reduceret. Men
hvordan er voksnes specifikke holdninger til at traede hjadpende til over for
handicappede slaggtninge, venner o.l., der har behov for det? Hjad psomhed
kan desuden vage at hjadpe andre handicappede end lige ens naameste.
Hvem er fx interesseret i at udfaere frivilligt arbgde sammen med handi-
cappede?

Nar voksne sparges om deres villighed til at traade hjadpende til over
for handicappede daggtninge og venner, danner nassten alle mentale delta-
gelseshilleder. Langt de fleste mener sig parate til at udfere midlertidig
praktisk hjadp og at tilbyde falelsesmasssig stette og omsorg, hvorimod
feare er dbne over for en handicappets midlertidige indflytning. Med et
krav om at skulle hjad pe mindst to — en handicappet slaggtning, en ven eller
en nabo — og vage indstillet pa bade at hjad pe praktisk, falel sesmasssigt og
med midlertidig indflytning er hver anden maksimalt hjadpsom.

Omtrent lige mange maand og kvinder er maksimalt hjadpsomme,
hvorimod alder spiller en rolle. Ikke overraskende er addre mindst hjadp-
somme. Mange i dén alder har selv hjadpebehov og kan derfor vanskeligt
hjadpe andre. | andre sammenhaage har unge — issar unge maend — vist sig
mest forbeholdne over for handicappede. Det gadder imidlertid ikke mulig
hjadpsomhed over for handicappede dlaggtninge og venner. Hvad opddin-
gen af mennesker i handicappede og ikke-handicappede angar, er der ingen
forskelle. Til forstéelse heraf ma den rummelige afgramsning bringes i
erindring. Afgramnset saledes er handicappedes villighed til at hjadpe andre
handicappede ikke mindre, hvis de kan. Hvad geografisk placering angar,
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skal naevnes, at vestjyder synes mest hjadpsomme, mens fynboer — navnlig
fynske mamnd — atter indtager sidstepladsen.

Sadtes der fokus pa befolkningens interesse for at udfere frivilligt
ulgnnet arbejde sammen med og til gavn for handicappede, er hjadpsom-
heden mindre, men fortsat betydelig. Omkring hver femte er stagkt/ret in-
teresseret i at udfare den dags arbejde eller gar det allerede. Det kan dog
betvivlies, om alle, der tilkendegiver interesse for at udfere frivilligt han-
dicaparbeide, kommer til at udfare det, men aligevel peger holdningerne
pa mange voksnes mulige hjad psomhed.

Om motiver til at gnske at udfare frivilligt arbejde sammen med han-
dicappede kan der kun gisnes. Men der er formodentlig issa tale om at
ville gare noget for end sasmmen med handicappede. | lighed med andre
former for frivilligt arbejde er navnlig kvinder interesseret i at udfere frivil-
ligt handicaparbejde. Desuden spiller ogsa alder en rolle. 1saa unge og ad-
dre tilkendegiver betydelig interesse, mens 25-34-arige er mere forbehold-
ne. Endvidere ansker flere handicappede at udfere frivilligt arbejde, hvor-
imod interessen ikke varierer med arten af uddannelse. Endelig har ogsa
ens placering i landet en vis betydning. Andelen, der er staarkt eller ret in-
teresseret i at udfare frivilligt arbejde, er starst i Vestjylland, mens der kun
er smaforskelle mellem de evrige landsdele.

Seerlige deltagelsesbilleder: Handicappede pa arbejdspladsen

Det andet saalige omréde er deltagelsesbilleder om handicappede pa ens
arbgdsplads. Det har vist sig, at befolkningens generelle holdninger til
handicappede i arbejddlivet er overveende positive. Heraf falger ikke ned-
vendigvis lige sa positive holdninger, nar der sadtes fokus pa erhvervsakti-
ves handleparathed i forhold til handicappede kolleger. Voksne kan meget
vel mene, at handicappede i almindelighed bar have lige sa gode arbegjds-
muligheder som mennesker uden handicap, men gadder det stadig, nar det
handler om handicappede pa ens egen arbegjdsplads? Positive generelle
holdninger til trods er det ikke sikkert, a den enkelte medarbe/der byder
handicappede velkommen dér, hvor pagaddende selv arbejder. Hvis en
medarbejder skal vaare med til at afgere, hvilken &f to lige kvalificerede an-
sggere der skal ansadtes, kan det sa fx vaae en blind eller en karestol sbru-
ger? Hvis én af disse kommer i betragtning til en ledig tilling, er kolle-
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gerne davilligetil at arbejde sammen med den handicappede?

Nar erhvervsaktive spegrges, om handicappede bar have samme mulig-
heder som andre for at fa arbejde pa deres respektive arbgjdssteder, er
imadekommende specifikke holdninger dominerende savel blandt meand
som kvinder. Erhvervsaktive, der mener, at handicappede bar have mindst
lige s& gode muligheder, er i markant overtal, og meget fa er af den opfat-
telse, at handicappedes muligheder ikke ber veae mindst lige sa gode.
Mens ader og handicap ikke spiller en rolle, har uddannel sesbaggrund be-
tydning. Erhvervsaktive, hvis baggrund alene er folkeskolen, er mest kriti-
ske over for at f& handicappede kolleger, hvorimod folk med lang videre-
gdende uddannelse inden for dette saarlige omrade herer til de mest positi-
ve. Enddlig ska naavnes, at geografisk placering spiller en rolle, dog kun
blandt maend. Kgbenhavnske maend er mest imgdekommende over for
handi cappede kolleger, mens sgnderjyske pa dette omrade er mest kritiske,

Gar man en anelse tadtere pa erhvervsaktive og sperger, om de som
taankte chefer vil gere det lettere at ansadte handicappede, er det typiske
svar imgdekommende savel blandt maand som kvinder, mens andre svarer
mere undvigende. To femtedele vil gere det lettere, mens hver fjerde er
uden deltagel seshilleder eller mener, at det ma komme an pa arten af han-
dicap. Her spiller kan ikke en rolle, hvorimod navnlig unge og yngre maand
er mere forbeholdne end andre. Om man i egen selvforstael se er handicap-
pet eler ikke, er ikke afgerende for, hvad man svarer, mens uddannelse
spiller en rolle blandt maand. Navnlig erhvervsaktive maand med kort eller
mellemlang erhvervsuddannelse vil gere en stor indsats for ansadtelse af
handicappede.

Endnu tedtere pa erhvervsaktives handleparathed i forhold til handi-
cappede kolleger kommer man, nar ansvaret for ansadtelse af en ny medar-
bejder overladestil farstnaavnte. Hvis der var to lige kvalificerede ansagere
— den ene handicappet, den anden ikke — hvem skulle sa have tillingen?
Adspurgt pa dén made er erhvervsaktives holdninger til handicappede kol-
leger mindre imadekommende. Mere pafaldende er dog den betydelige
usikkerhed i form af manglende deltagelseshilleder, n&r erhvervsaktive
skal »vadge« mellem en ansgger med og uden handicap. Nar kun fa mener
sig i stand til at ansadte én af to ansggere, kan det blandt andet skyldes, at
det er en dtuation, de ikke tidligere har vaget i. Dertil kommer, at det
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blandt erhvervsaktive, der kan tage stilling til spergsmalet om anszdtelse,
langtfra i alle tilfadde den handicappede, som vil fa stillingen. Mens kan
og alder ikke synes a spille en rolle, har erhvervsuddannel se en vis betyd-
ning. Erhvervsaktive med en faglig uddannelse bag sig — fx temrere og
murere — er nemlig mere kritiske end andre over for at ansadte en handi-
Cappet.

Et sidste spargsma angar, om man er imgdekommende over for at ar-
bejde sammen med og hjad pe handicappede kolleger. Spargsma et opleves
som mere personligt vedkommende, hvorfor naesten ale danner deltagel-
sesbilleder. Selv om erhvervsaktive, der er imadekommende over for at
indgdi et samarbejde med og eventuelt hjad pe en handicappet kollega, er i
overtal, har et betydeligt mindretal forbehold eller er afvisende over for et
sadant samarbejde. Handicappede mader kort sagt fortsat megen modstand
i arbejddlivet. Det gadder bade mandlige og kvindelige kolleger. Derimod
spiller alder en visrolle for forbeholdenes udbredel se. Blandt erhvervsakii-
ve mand og kvinder under é er yngre mest forbeholdne eller direkte afvi-
sende, mens det modsatte gadder midaldrende. Ses der samtidig pa ken,
harer unge og yngre maand til de mest forbeholdne.

At erhvervsaktives handleparathed i forhold til handicappede kolleger
lader en ddl tilbage at anske, kan tydeliggares ved at sadte fokus pa udbre-
delsen af tvaargaende positive holdninger, nemlig erhvervsaktive, der pa ét
og samme tidspunkt er af den opfattelse, at de som taankte chefer ville gare
det lettere at ansadte handicappede, at de ved valget mellem handicappede
og ikke-handicappede ansggere overvejende vil ansadte handicappede, og
at de er helt uden forbehold over for at arbejde sammen med og hjadpe
handicappede kolleger. Ligesom kun omkring halvdelen af hele befolknin-
gen har tvaapositive generelle holdninger til handicappede i arbejddivet,
gadder det samme erhvervsaktives specifikke holdninger. Den overveen-
de, men ikke udtalt positive tendens understreges af, at kun {4, der er er-
hvervsaktive, er bagere af tvaanegative holdninger.

Sammenfattende om deltagelsesbilleder

Menneskers placering i landet forklarer ofte deltagelseshilleders for-
skellighed. Det gadder fx holdninger til indgaelse af aagteskab med en han-
dicappet og hjadpsomhed over for en handicappet dagytning eler ven. Til-
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lige dder og handicappede i forhold til ikke-handicappede yder ikke §ad-
dent selvstendige forklaringshbidrag. Alder spiller fx en rolle ved forklarin-
gen af forskelle i synet pa handicappede som foraddre samt pa at arbejde
sammen med en handicappet kollega. Med hensyn til opdelingen mellem
handicappede og andre bidrager den i flere tilfaddettil at forklare specifikke
holdningers udbredelse, fx med hensyn til gennemfarelse af handicap-
graviditeter.

Mere bemaakelsesvaadig er imidlertid kens manglende evnettil at for-
klare specifikke holdningers udbredelse. Kun i ét tilfadde yder ken i sidste
ende et selvstandigt forklaringsbidrag. Med de generelle holdningsméa
linger i erindring, hvor ken er forklarende oftere end alle andre forhold, er
specifikke holdningers udbredelse med hensyn til kan overraskende. Sa
laenge man ved maling af holdninger forbliver inden for rammerne af al-
mene forestillingshilleder, giver kvinder benbart oftere end maand udtryk
for »socialt anstandige« holdninger. Men nar holdningsmalinger aandrer
retning og fokuserer pa deltagel seshilleder, altsa pa forskellige tamnkte for-
mer for socialt samspil, hvori handicappede indgar, mindskes eller forsvin-
der i naesten ale tilfadde kvinders tilbgjelighed til at give udtryk for mere
»Sympatiske« holdninger. Opdelingen mellem generelle og specifikke
holdninger til handicappede har saledes vist sig sardel es afgarende.

At positive specifikke holdninger til handicappede ikke er lige udbred-
te i forskellige befolkningsgrupper, er én ting. Hertil kommer, at det i hgj
grad kan betvivles, at voksenbefolkningen i aimindelighed skulle have po-
sitive holdninger af den type til handicappede. Med afsad i specifikke
holdninger inden for enkeltomrader har det vist sig, at mange af holdninger
langtfra er imedekommende, men overvejende neutrale og pragget af be-
taenkeligheder i forhold til handicappede. Om dette kan anses som tilfreds-
stillende, er selvsagt et handicappolitisk spergsmal, hvis besvarelse blandt
andet ma tage afsad i den kendsgerning, at kun fa voksne har tvearpositive
specifikke holdninger til handicappede. Saledes har blot hver tiende meget
eller overvgende positive holdninger over for et nyt handicappet familie-
medlem, et bofadlesskab af handicappede, en laangere togrgse med en
handicappet samt hjadpsomhed over for en handicappet slasgtning eller
ven.
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Deltagelsesbilleders rangorden

Selv om det er formildende, at endnu faare har tveargdende negative hold-
ninger, er der et tydeligt behov for holdningssandringer i mere positiv ret-
ning. Sadanne andringer skal nagope rette sig mod handicappede i almin-
delighed, men isaa mod saa'lige grupper af handicappede. Hvor der hidtil
er sat fokus pa specifikke holdninger til handicappede i almindelighed, af-
haenger specifikke holdninger nemlig i hgj grad af det eller de handicap,
som voksne har i tankerne, n&r de danner deltagel seshilleder.

Nar emnet i et tvaargdende mal er samtidige holdninger til handicap-
graviditeter og handicappede som foraddre, ses en rangorden af holdnin-
ger, hvor kommunikationshandicappede — fx blinde og deve — er hgjest
placeret. Dernaest falger fysisk handicappede, hvor fx kerestolsbrugere
uden »afvigende« kendetegn, kan imedese ret tvagpositive holdninger.
Anderledes forholder det sig fx med spastikere, der neamer sig psykisk
handicappede i hierarkiet. At psykisk handicappede har den laveste place-
ring viser sig fx ved, at meget fa er imadekommende over for, at der fades
udviklingshaammede barn, eler ansker, a mennesker med den slags han-
dicap skal opdrage barn.

Et andet tvargdende mal, der sater fokus pa voksne, som pa ét og
samme tidspunkt vil fgle sig tilpas sammen med en i familien indgiftet
handicappet, acceptere et bofadlesskab for handicappede som naameste
nabo og sidde lige ved siden af en handicappet pa en langere togrejse, vi-
ser ikke helt samme tendens. Der er nemlig ikke vaesentlige forskelle med
hensyn til maden, hvorpa kommunikationshandicappede og fysisk handi-
cappede anskues. Derimod er psykisk handicappede atter placeret lavest |
hierarkiet. Blot hver tiende voksen er tvaargaende positiv over for psykisk
udviklingsheamnmede og manio-depressive, mens det gedder hver tredje,
nar det handler om blinde, deve, stammere, karestolsbrugere og menne-
sker, der er ramt af leddegigt.

Specifikke holdninger til handicappede er som regel konkrete. Selv
om et éntydigt holdningshierarki ikke er fundet, synes psykisk handicappe-
de indtil videre at métte »acceptere« en placering lavest i hierarkiet. Der-
Imod risikerer mennesker med kommunikationshandicap saddnere at bli-
ve udsat for negative holdninger og heraf maske falgende fordomme. Ogsa
fysisk handicappede med »afvigende« kropdlig adfead eller udseende — fx
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gpastikerens savien og ukontrollerede muskelbevagyelser — befinder sig |
en farezone. Men i en endnu alvorligere farezone findes psykisk handicap-
pede.

Almene forestillingsbilleder og deltagelseshbilleder

De tendenser, der har vist sig, med hensyn til almene forestillingsbilleder
og deltagel seshilleder, rejser spargsmalet om billedernes overensstemmel-
se. Hvis mennesker fx har positive generelle holdninger til handicappede,
er specifikke holdninger sd amindeligvis af samme slags? Kan generelle
holdninger anvendes til forudsigelse af specifikke, eller har generelle hold-
ninger meget lidt at gare fx med parathed til handlen? Et andet spargsmal
angar holdningers bestanddel e opfattel ser, falelser og handleparathed.

En slags generel holdning angér handicappedes sociale integration.
Nar generelle holdninger af dén type sammenholdes med tilsvarende speci-
fikke, burde en hg grad af overenssemmelse forventes, da hold-
ningsmalene angdr samme sag. Sadan forholder det sig ikke. Hvis man ge-
nerelt bifalder handicappedes sociale integration, er det ganske vist mere
sandsynligt, at man fx er imedekommende over for en i familien indgiftet
handicappet. Pa den anden side er sammenhaangen langtfra éntydig. Det
samme gadder, nar det generelle ma for holdninger til socia integration
sammenholdes med specifikke holdninger til bofadlesskaber for handicap-
pede eler til en laangere togrejse med en handicappet. Positive generelle
holdninger til social integration farer kort sagt ikke ngdvendigvis til positi-
ve specifikke holdninger til naaliggende bofad|esskaber og togre sen.

En anden dags generel holdning retter sig mod handicappedes ligestil-
ling. Er man fx af den generelle opfattelse, at ligestillingen mellem handi-
cappede og andre lader noget tilbage at gnske, @ges sandsynligheden for
imadekommende holdninger over for at omgas et nyindgiftet handicappet
familiemedlem. Samtidig mindskes sandsynligheden for negative holdnin-
ger, men e stadig langt fra nul. Handler det om sammenhaange mellem
generelle holdninger til ligestilling og specifikke holdninger til naaliggen-
de handicapbofadiesskaber, bidrager de farste slet ikke til forudsigelse af
de sidste. Andelen med maksmalt positive holdninger er stort set den
samme uanset arten af generel holdning. Hvad enddlig specifikke holdnin-
ger til en laangere togrejse i narhed af en handicappet angar, findes samme
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tendens.

Y derligere et eksempel skal naavnes. Det dregjer sig om generelle hold-
ninger til handicappedes egnethed som foraddre sammenholdt med speci-
fikke holdninger til en handicappet slaggtning eller vens opdragelse af barn.
Nar mennesker har positive generelle holdninger til handicappede som for-
addre, har meget fa samtidig negative specifikke. Eksemplet naavnes, fordi
det peger pd, at generelle og specifikke holdninger undertiden kan vaae sa
ens, at der er stor svaroverensstemmelse. Eksemplet viser, at generelle og
specifikke holdningsmalinger undertiden ligner hinanden sa meget, at
farstnaavnte nogenlunde éntydigt kan bidrage til forudsigelse af sidstnaevn-
te. Hvis man gnsker at afdakke menneskers mulige handleparathed, er ge-
nerelle spergsmd altsa ikke altid uanvendelige. Problemet er blot, at gene-
relle holdningsmdlinger ofte anvendes til forudsigelse af mulig hand-
|eparathed inden for mere snaevert afgraansede omrader.

Nar det handler om sammenhaange mellem generelle og specifikke
holdninger inden for sealige omrader, er & emne det offentliges indsats
over for handicappede. Er man fx af den generelle opfattelse, at handicap-
pede bar kunne klare sig med mindre offentlig omsorg og service til gen-
gadd for mere hjadp fra familie og venner, er det naaliggende at forestille
sig, a folk med den opfattelse i hgjere grad er indstillet pa at traede hjad-
pende til over for handicappede daggtninge og venner. Sammenhaangen er
dog en anden. Hvis man kender en handicappet og ansker, at pagaddende
bar kunne klare sig med mindre offentlig omsorg og service, er det ikke
nadvendigvis én selv, der ska treade hjadpende til. Eksemplet er tanke-
vaskkende, fordi det tydeligger, at generelle holdninger undertiden er uden
forudsigel seskraft overhovedet. Heller ikke specifikke holdninger til at ud-
fare frivilligt arbejde sammen med handicappede pavirkes i neavnevaardigt
omfang af generelle holdninger til et usendret eller mindsket omfang af of-
fentlig omsorg.

Det andet saalige holdningsomrade er handicappede i arbejdslivet.
Hvis man som erhvervsaktiv er af den generelle opfattelse, at handicappe-
des arbgjdsmuligheder er utilstraskkelige, bifalder man maske i hgjere grad
end andre, at handicappede ber have bedre muligheder for at fa arbejde
netop dér, hvor man selv arbgider? Heller ikke her kan generelle holdnin-
ger uden videre forudsige specifikke. Uanset arten af generel holdning er
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erhvervsaktive, der bifalder, at handicappede bar have mindst lige sa gode
beskaftigel sesmuligheder pa ens egen virksomhed, omtrent i samme over-
tal. Kritiske generelle holdninger over for handicappedes arbejdsmulighe-
der ager atsd ikke sandsynligheden for imadekommende specifikke hold-
ninger. Det samme gadder en pétamnkt ansadtelse af en handicappet blandt
to ansggere. Er man af den generelle opfattelse, at handicappedes arbgjds-
muligheder er utilstrackkelige, métte det i det mindste forventes, at man i
hgjere grad end andre er indstillet pa at arbejde sammen med og hjadpe en
handicappet kollega. Der er imidlertid ikke sandsynligt, at erhvervsaktive,
der er indstillet pa at fremme handicappedes muligheder for beskadtigel se,
samtidig er mere positivt indstillet end andre over for at samarbejde med
disse nye kolleger.

Yderligere et spargsmd angar generelle holdninger til anszdtelse af
handicappede, nér det udelukker ikke-handicappede fra at fa arbejde. Un-
der dén forudssgning ses andre sammenhaange end netop naevnt. Er man
helt afvisende over for at udelukke andre fra arbejde til gengadd for flere
handicappede i beskadtigelse, er man ogsa tydeligt mere afvisende over for
handicappede kolleger pa virksomheden. Bifalder man omvendt mulig
udelukkelse af ikke-handicappede, sestilsvarende en starre tilbgjelighed til
at ville ansadte en handicappet ansgger. Det samme gadder villighed til at
arbejde sammen med en handicappet. Generelle holdninger af dén skaape-
de type er atsa noget bedre til at forudsige specifikke, men ikke uden for-
behold.

Trods enkelte undtagel ser er den gennemgaende tendens, at der kun er
delvis overensstemmelse mellem voksnes amene forestillingsbilleder om
handicappedes vilkar og mere specifikke deltagel seshilleder. Hvis en grup-
pe i befolkningen har positive generelle holdninger til handicappede, er det
langtfra sikkert, at den har imadekommende specifikke. Derfor kan gene-
relle holdningsmalinger kun med vaesentlige forbehold — undertiden slet
iIkke — anvendes til forudsigelse fx af mulig handleparathed. Det er derfor
vigtigt at skelne mellem generelle og specifikke holdninger. »Som man
sparger, far man svar«, haevdes det ofte. Det er to forskellige dags viden,
man far, na&r mennesker danner almene forestillingsbilleder henholdsvis
deltagel sesbilleder.
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Billeders bestanddele

Et sidste problem er holdningers bestanddele: opfattel ser, falelser og hand-
leparathed. Er et menneske fx af den opfattelse, at handicappedes livskvali-
tet lader ganske meget tilbage at anske, har den farste bestanddel — opfat-
telsen af, hvordan noget er — et positivt indhold i forhold til handicappede.
Heraf kan nagope udledes, at personen nadvendigvis nagrer positive falel ser
over for handicappede. Endelig kan helt andre forhold vaare afgarende for,
om pagaddende er handleparat i forhold til handicappede. | forsknings-
kredse er der som naavnt ikke enighed om holdningers bestanddele. Hvis
de tre bestanddele er udtryk for én og samme holdning, bar der imidlertid
vage en betydelig grad af overensstemmel se mellem dem.

Befolkningens holdninger til handicappedes ligestilling afhaanger i
nogen grad af, om der sparges til opfattelser, falelser eller handlinger.
Ganske vist er tendensen i dle tre tilfad de overveende positive holdninger
over for handicappedes ligestilling, men fx farer spargsmalets handlings-
version —om man som politiker ville gare ligestillingen sterre eller mindre
— til mere positive holdninger til ligestilling end de to gvrige. Navnlig den
falel sesmaessige version — om ligestillingens omfang vagkker behagelige el-
ler ubehagelige falelser — afdeamper den positive tendens. Det sidste skyl-
des navnlig, at holdningslashed er et udbredt famomen i tilknytning til be-
svarelse af denne version. Mens kun fa har problemer med at udtrykke op-
fattelser af, hvordan noget er, er det vanskeligt for mange — ikke mindst for
maand — at danne og give udtryk for faglel sesmaessige billeder.

Ogsa befolkningens holdninger til politikernes indsats over for handi-
cappede afhamnger af, om spargsmdlet retter sig mod opfattelser, falelser
eller handleparathed. Tendensen er i dle tilfadde overvejende kritiske
holdninger, men svarene er alligevel forskellige. Spargsmalets opfattel ses-
og handlingsversioner farer nemlig til mere kritiske holdninger end den fo-
lelsesmasssige. Ligesom vedragrende holdninger til ligestilling skyldes det,
at holdningseshed er udbredt ved besvardlse af spergsmalets folelses
version. Mens forholdsvis fa voksne har problemer med at udtrykke opfat-
tel ser og handleparathed, er det ogsa her for mange — isaa for meand — van-
skeligt at danne falelseshilleder.

| det sidste eksempel om handicappedes arbejdsmuligheder er tenden-
sen en lidt anden. Mens holdnings gshed hidtil har vaaet mest udbredt i til-
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knytning til spargsmdls felelsesversioner, gadder det ikke holdninger til
handicappedes arbejdsmuligheder. Hvad enten spergsmalsversionen retter
sig mod opfattelser, falelser eller mulige handlinger, er udbredelsen af
holdningsl gshed nemlig af nogenlunde samme starrel sesorden, men svare-
ne forskellige desuagtet. Meget tyder sdledes pd, at holdninger ikke ngd-
vendigvis pa é& om samme tidspunkt angdr opfattelser, falelser og mulig
handleparathed. Det betyder fx, at opfattel sesholdninger ikke med sikker-
hed kan anvendestil forudsigelse af falel sesholdninger, og at de sidste ikke
atid kan anvendes til forudsigelse af potentiel handleparathed. Det er med
andre ord tvivisomt, om opfattelses-, falelses- og handlingsholdninger er
udtryk for én og samme holdning og derfor usikkert, om de tre bestanddele
aldrig, undertiden eller ofte pa et hgjere plan sammensmeltesi én og sam-
me holdning. Heraf falger ikke, at opdelingen er ligegyldig. Ud over opde-
lingen mellem generelle og specifikke holdningsspargsmal kan ogsa hold-
ningers bestanddele nemlig bidrage til praecisering af, hvad en holdnings-
undersggelsei sidste ende sigter mod at belyse.

Befolkningens deltagelsesbilleder, adfaerd og viden

Er der ssalige former for adfead og viden, som er bestemmende for eler
sammenhaangende med forskellige slags holdninger til handicappede? Da
generelle holdninger har forholdsvis ringe forudsigelseskraft i forhold til
specifikke, retter besvarelsen af dét spargsma sig udel ukkende mod speci-
fikke holdninger. Begrundelsen herfor er en formodning om, at laeseren er
mindre interesseret i forhold, der er bestemmende for befolkningens alme-
ne forestillingsbilleder om handicappedes forhold.

Mulige holdningsbestemmende faktorer er viden om handicappedes
almene betingelser samt fire slags kundskabsadfaard inden for det sidste ar:
samtale om eller med handicappede, l1aesning om handicap, handicaprettede
tv/radiovaner samt foredrag om handicap. Fire andre faktorer omhandler
barndomsadfaard: barndomskontakter med handicappede, handicappede
venner i skolealderen, en tydeligt husket handicapoplevel se samt |aeste ba-
ger, sete film mv. om handicappede. Et tilsvarende antal faktorer omhand-
ler adfaard i civilsamfundet inden for det sidste ar: sociale kontakter med
og hjadpsomhed over for handicappede samt foreningsarbe de og fritidsin-
teresser sammen med handicappede. De tre sidste faktorer er adfaard uden
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for civilsamfundet: udferelse af arbejdsopgaver sammen med handi-
cappede, samvaa med handicappede kolleger uden for arbgdstiden og
kontakt med handicappede, der ikke er ansat pa virksomheden.

Faktorer, der pavirker holdninger til handicapgraviditeter, er udeluk-
kende positivt virkende. Herved forstas, at betydelig kundskab om og/eller
udbredt adfaad i forhold til handicappede farer til — eller i det mindste er
statistisk sammenhaangende med — positive holdninger, hvorimod betyde-
lig kundskab og/eller udbredt adfaard, der farer til mere forbeholdne hold-
ninger, kaldes negative sammenhaange. Mens befolkningens kundskab om
handicappedes almene betingelser ikke spiller en sandsynlig rolle for
holdninger til handicapgraviditeter, har sasmtaler om eller med handicappe-
de samt laesning om handicap inden for det sidste ar en vis forklaringskraft.
Ogsa visse forhold i barndommen — sociale kontakter og venskaber med
handicappede samt |aeste bager, sete film mv. om handicap — har positive
virkninger pa holdninger, som mennesker langt senere far til handicappede
berns ret til livet. Endelig spiller ogsa nuvaaende sociale kontakter med
handicappede en positiv forklarende ralle.

Savel blandt maand som kvinder farer sasmtaler om eller med handi-
cappede samt laesning om handicap til mere positive holdninger over for
handicappede barns ret til livet. Mens maands holdninger pavirkesi positiv
retning af tv- og radioudsendelser om handicap, pavirkes kvindersi samme
retning af barndomskontakter med handicappede, bager/film om handicap i
barndommen samt nuvaaende socide kontakter og fritidsinteresser med
handicappede.

Nar det handler om handicappedes egnethed som foraddre, bidrager
kundskab om handicappedes almene betingelser heller ikke til forklaring.
Det ger derimod bade barndomskontakter med handicappede og i barn-
dommen lasste bager og sete film om handicap. Begge faktorer har dog ne-
gativ tendens, dvs. farer til mere kritiske holdninger over for handicappede
som foraddre. Hvis positive holdninger til handicappede foraddre er gnske-
lige, kan det dtsa vagre en fordel, at man ikke har haft kontakt med handi-
cappede i barndommen. Med fokus alene pa maand pavirker sociae barn-
domskontakter med handicappede fortsat holdninger til handicappede som
foraddre i negativ retning, mens samtaler om eller med handicappede og
samvaa med handicappede kolleger inden for det sidste & har den modsat-
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te virkning. Blandt kvinder fremmer én faktor positive holdninger til han-
dicappede begrneopdragere, hvorimod to andre haanmer. Mens dyrkelse af
fritidsinteresser sammen med handicappede farer til mere positive hold-
ninger blandt kvinder, gadder det modsatte med hensyn til udferelse af ar-
bejdsopgaver sammen med handicappede og selvvalgt samvaa med handi-
cappede kolleger.

Tre andre holdningsmal handler om faktorer, der bestemmer handi-
cappedes sociale integration i voksenlivet. Med hensyn til holdninger til at
omgas Slasgtninge, der indgdr asgteskab med en handicappet, spiller heller
ikke kundskab som sadan en forklarende rolle, hvorimod to andre positivt
virkende sammenhamnge sadter sig igennem. De angdr handicappede ven-
ner i barndommen og aktuelle fritidsinteresser sasmmen med handicappede.
Hvis man har haft handicappede venner i barndommen, gger det sandsyn-
ligheden for imadekommende holdninger over for en i familien indgiftet
handicappet, ligesom ogsa nuvaarende fritidsinteresser, der dyrkes sammen
med handicappede, ger.

Blandt maand er alene farstnaa/nte faktor forklarende, mens begge fak-
torer genfindes blandt kvinder. Nogle kvinder, nemlig erhvervsaktive ud-
sadtes desuden for arbejdsmasssige pavirkninger, der farer til mere nega-
tive holdninger over for eventuelle nye handicappede medlemmer af fami-
lien. SAledes har kvinder, der arbejder sammen med handicappede, og som
selvvagt omgas disse uden for den egentlige arbgdstid, mindre ime-
dekommende holdninger pa dette omrade.

Voksnes holdninger til oprettelse af naaliggende bofadlesskaber for
handicappede har positiv tendens. Atter bidrager kundskab ikke i sig selv
til forklaring af, om holdninger er positive eller ikke. Derimod er der posi-
tive sammenhaage mellem otte adfeadsfaktorer og holdninger til bofadles-
skaber for handicappede, men ingen negative. Savel venskaber som andre
barndomskontakter med handicappede er fremmende for positive holdnin-
ger til bofadlesskaber. Det samme gadder nyere sociale kontakter, fx
hjad psomhed over for handicappede. Ogsa kundskabsadfaard inden for det
sidste & — samtale om eller med handicappede, laesning og foredrag om
handicap — er positivt virkende. Endelig er ogsa sociale kontakter med han-
dicappede, der jaavnligt kommer pa ens eventuelle arbejdsplads, fremmen-
de for imgdekommende holdninger. Med fokus alene pa maand forsvinder
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samtlige otte forklarende faktorer, mens kun én faktor — handicappede sko-
levenner i barndommen — udgar blandt kvinder. Ingen af de seksten fakto-
rer bidrager med andre ord til forklaring blandt maand, mens kvinders
holdninger synes mere pavirkelige af oplevelser med handicappede.

Nar det handler om holdninger til handicappede som medpassagerer
paen langere togrejse, lader befolkningens holdninger en del tilbage at an-
ske. Men hvad bestemmer, om holdningerne er positive eller negative? Nar
de seksten tidligere naavnte mulige faktorer inddrages, er der udelukkende
positive sammenhaange. En af disse angar for ferste gang kundskabs posi-
tive rolle. Hvis ens kundskab om handicappedes amene betingelser er be-
tydelig, er man mere imadekommende end ellers over for handicappede
medpassagerer. Fremmende for den dags holdninger er desuden fglgende
faktorer: Handicappede barndomsvenner, nuvaaende sociale kontakter
med handicappede, hjadpsomhed over for og fritidsinteresser sammen med
handicappede, samtaler om eller med handicappede, |aesning om handicap
samt foredrag mv. Som tidligere mindskes antallet af forklarende faktorer
vaesentlig blandt meaend, mens én faktor — foredrag mv. om handicap — ud-
gar blandt kvinder og erstattes af en anden positivt virkende: handicappe-
de, der kommer pa virksomheden uden at vaare kolleger. Kvinder synes at-
ter mere holdningspavirkelige af personlige erfaringer med handicappede.

Et tredje holdningsomrade er hjadp og omsorg over for handicappede.
Savel maand som kvinder har gennemgaende vist sig villige til at trasde
hjadpende til over for handicappede slatninge og venner. Nar de seksten
faktorer inddrages med sigte pa at forklare hjadpsomheds udbredelse, er
der flere positivt virkende sammenhaange, dog ikke kundskab om handi-
cappedes almene betingelser. Hvis man har haft jaavnlig kontakt med han-
dicappede i barndommen, handicappede skolevenner og har laest bager, set
film mv. om handicap, gger det sandsynligheden for senere hjadpsomme
holdninger over for handicappede. Det samme gadder nutidige sociale kon-
takter med, faktisk hjadpsomhed over for handicappede og foreningsar-
bejde sammen med handicappede. Nogle faktorer er dog mere interessante
end andre. Det er fx bemaakelsesvaadigt, at barndomskontakter med han-
dicappede adskillige & senere gger sandsynligheden for hjad psomhed over
for handicappede. Mere banalt er det til gengadd, at nuvaaende faktisk
hjadpsomhed er positivt sammenhaangende med mulig hjad psomhed.
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Nar dernaest ken inddrages, forbliver de fleste positive sasmmenhaange
blandt kvinder imod kun to forklarende mandlige faktorer med positiv og
én med negativ tendens. Blandt maand er bade barndomskontakter med
handicappede og nylige samtaler om eller med handicappede fremmende
for positive holdninger, mens det modsatte gadder viden om handicappe-
des betingelser. Hvad kvinder angar, er savel barndomskontakter og skole-
venskaber med handicappede som laeste bager og sete film om handicap
fremmende for positive holdninger til hjadpsomhed. Det samme gadder
nuvaaende kontakter med og faktisk hjadpsomhed over for handicappede
samt laesning om handicap.

Befolkningens interesse for at udfare frivilligt ulannet arbejde sam-
men med handicappede er mindre end direkte hjadpsomhed over for even-
tuelle handicappede slaagtninge eler venner. Er der faktorer, som forklarer
voksnes interesse for at udfgre den slags arbgjde til gavn for handicappede?
Heller ikke pa dette omrade spiller kundskab en rolle, hvorimod otte andre
faktorer er fremmende for gnsker om at udfere den slags arbejde. Eksem-
pelvis har saalige opvakstvilkdr — handicappede skolevenner og be-
ger/film om handicap — positive virkninger. Det gadder ogsa civilsam-
fundsfaktorerne og to faktorer om kundskabsadfaad. Desuden genfindes de
fleste faktorer med samme positive tendens separat blandt maend og kvin-
der, dog isaa blandt kvinder.

Det sidste specifikke holdningsomrade er arbejdslivet og angar derfor
kun erhvervsaktive. Nar de sperges, om handicappede bar have samme
muligheder som andre for at fa arbejde, hvor de arbejder, er positive hold-
ninger fremherskende. Navnlig to faktorer er afgerende: udferelse af ar-
bejdsopgaver sammen med handicappede og selvvalgt samvaa med handi-
cappede kolleger. Erhvervsaktive, der udferer arbedsopgaver sammen
med handicappede og er sammen med dem uden for arbgdstiden, er oftere
af den handleopfattelse, at handicappede bar have lige s gode muligheder
som andre for at fa arbejde pa virksomheden. De to neevnte faktorer gen-
findes blandt maand, hvortil kommer yderligere én positivt virkende faktor:
fritidsinteresser sammen med handicappede. Erhvervsaktive maend, der
dyrker fritidsinteresser med handicappede, e med andre ord mere positive
end andre over for nye handicappede kolleger.

Nér erhvervsaktive sparges, om de som tamnkte chefer vil gare det let-
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tere at ansadte handicappede, er sdvel maand som kvinder overvejende po-
sitive. | sa henseende er ingen af faktorerne forklarende blandt maand og
kvinder under é — og blot én blandt meand: deltagelse i foredrag mv. om
eller med handicappede. Erhvervsaktive maand, der har overvezet den
dags foredrag inden for det sidste ar, ansker oftere end andre at gere det
meget |ettere at ansadte handicappede.

En anden specifik holdning angar ansadtelse af en handicappet pa
virksomheden blandt to lige kvalificerede ansagere — den ene handicappet,
den anden ikke. To barndomsfaktorer og tre faktorer vedrarende kund-
skabsadfaard er afgerende for, om den handicappede ansager far stillingen,
men ikke kundskab i sig selv. Barndomskontakter og venskaber med han-
dicappede er fremmende for holdninger, som mennesker ar senere har til
ansadtelse af handicappede ansggere. Det samme gedder samtaler, laesning
og tv/radio om handicap inden for det sidste &.

Blot én faktor — tv/radio om handicap — genfindes blandt maand, mens
tre forbliver forklarende for kvinders vedkommende. Hertil kommer yder-
ligere tre for kvinder gaddende faktorer med positiv tendens. barndoms-
bager og -film om handicap samt sociale kontakter med og hjadpsomhed
over for handicappede inden for det sidste ar. Som tidligere ses ogsa her, at
kvinder er mere holdningspavirkelige end maand.

Selv om erhvervsaktive, der er imgdekommende over for at indga i et
arbgjdsmaeessigt samarbede med en handicappet kollega, er i overta, er et
betydeligt mindretal forbeholdne. Ogsa her genfindes to velkendte ten-
denser: For det farste virker de forklarende faktorer kun positivt, og for det
andet bidrager kundskab om handicappedes almene betingelser ikke i sig
selv til at forklare specifikke holdninger til handicappede. Det gar derimod
fire andre faktorer, der alle angar kommunikation om eller med handicap-
pede. Der tegner sig med andre ord et billede af, at samvaa med handicap-
pede i amindelighed er fremmende for positive holdninger over for den
del af befolkningen.

Set under ét peger eksemplerne pa flere tendenser. Den farste tendens
omhandler kundskabs betydning. Kun i fa tilfadde bidrager faktuel viden
om handicappedes amene betingelser til at forklare, om befolkningens
specifikke holdninger til handicappede er positive eller negative, hvorimod
adfaad i forhold til handicappede ofte spiller en vigtig rolle. Meget tyder
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derfor pa, at kundskab om handicappedes betingelser i sig selv er af be-
graanset vigtighed for befolkningens holdninger til handicappede, mens
adfaad tydeligvis har forrang. Det skal dog naa/nes, at tendensen naturlig-
vis afhaanger af, hvordan kundskab males. De spergsmal, der indgar i
kundskabsmalet er forholdsvis generelle — fx regler vedrerende invalidebil
— og retter sig ikke mod mere praktisk erfaret viden.

Den anden tendens angar betydningen af sociale relationer mellem
handicappede og ikke-handicappede. Da langt de fleste adfagdsfaktorer er
positivt virkende, er handgribelige erfaringer og samvaa med handicappe-
de i amindelighed fremmende for positive holdninger, mens »det fjerne«
og »ukendte« farer til mere kritiske holdninger og muligvis ligefrem kan
skabe fordomme. | befolkningen som helhed er handicappede barndoms-
venner samt kontakter med og samtaler om eller med handicappede inden
for det sidste ar de oftest positivt virkende faktorer. Men ogsa aktuel hjadp-
somhed over for handicappede sivel som sociale kontakter med han-
dicappede i barndommen fremmer ikke gaddent positive holdninger. Dertil
kommer, at andre former for adfaard, som ikke ngdvendigvis indebaaer di-
rekte social kontakt mellem handicappede og ikke-handicappede, ofte farer
til positive holdninger. Det gadder fx lassning om handicap inden for det
sidste & samt i barndommen laesste bgger og sete film mv. om handicap.
Derimod synes tv- og radiovaner at vaare af mindre betydning.

En tredje tendens er, at barndomserfaringer med handicappede i ad-
skillige tilfadde har positive langsigtede virkninger pa specifikke holdnin-
ger til handicappede. Det gadder fx handicappede skolevenner samt kon-
takt med handicappede i og uden for familien. Endelig kan det ikke afvises,
men er pa den anden side ikke enddligt pavist, at kvinder er mere hold-
ningspavirkelige end maand. Det sidste underbygges af, at antallet af posi-
tivt virkende sammenhamnge er markant sterre blandt kvinder. Navnlig
kvinder, der indgér i sociale sammenhaange med handicappede, synes posi-
tivt pavirkede heraf.

En afduttende bemagkning: Den kritiske laeser har bemagket, at ten-
denserne angar faktorer, der er bestemmende for hele voksenbefol kningens
specifikke holdninger til handicappede. Derfor kan tendenserne vaae an-
derledes, hvis der alene sadtes fokus pa bestemmende faktorer blandt ikke-
handicappede. Sadan er det imidlertid ikke. Ogsa blandt mennesker, der
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ikke i egen selvforstaelse er handicappede, har forskellige former for han-
dicaprettet adfaad holdningspavirkende forrang i forhold til kundskab om
handicappedes almene betingelser. Blandt ikke-handicappede er samvag
mellem handicappede og andre mennesker desuden som atoverveiende
tendens fremmende for positive holdninger til handicappede. Endelig har
Ikke-handicappedes erfaringer i barndommen med handicappede samt lse
ste bager, sete film mv. om handicap i en del tilfadde positive langtidsvirk-
ninger pa specifikke holdninger til handicappede. Der er kort sagt ikke igj-
nefaldende forskelle mellem faktorer, der bestemmer hele voksenbefolk-
ningens henholdsvis ikke-handicappedes holdninger til handicappede.

Billedernes anvendelse
Undersagel sens resultater sigter mod anvendelse i mere end én sammen-
haang. Den vigtigste er fremme af positive holdninger over for handicap-
pede og dermed sa vidt muligt pa leangere sigt af alle handicappedes socia-
le integration. | det f@lgende naevnes nogle mader, hvorpa resultaterne kan
anvendes. Undersggelsen sigter tillige mod anvendelse i forskningssam-
fundet, herunder til forbedring af danske holdningsundersagelser, hvor
holdningsbegrebet aimindeligvis uden videre tages for givet, og hvor der
normalt ikke skelnes mellem generelle og specifikke holdningsmalinger.

Selv om befolkningens holdninger pa mange enkeltomrader er overve-
jende imagdekommende over for handicappede, peger undersagel sens resul -
tater pa et behov for holdningsaandringer i yderligere positiv retning. Det
gadder sdvel generelle som specifikke holdninger, men navnlig de sidste,
da de kommer tadtere pa mulig handleparathed og dermed pa faktisk ad-
fead i forhold til handicappede. Der ses navnlig betydelig skepsisi forhold
til handicappede fostres ret til livet, men ogsa specifikke holdninger til
handicappede foraddre, nye handicappede familiemedlemmer, bofadles-
skaber for handicappede og handicappede som ligestillede passagerer lader
en del tilbage at anske. Heller ikke holdningerne til handicappede i ar-
beddivet er uproblematiske. Ganske vist er mange erhvervsaktive imgde-
kommende over for handicappede kolleger, men nér det fx kommer til an-
sadtel se af handicappede, er der usikkerhed og forbehold.

Et andet resultat peger pa, at behovet for holdningsaandringer ikke er
det samme i forskellige befolkningsgrupper. Nar det handler om generelle
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holdninger til handicappede, er kvinder i amindelighed mere kritiske end
maand over for de forhold, handicappede tilbydes. Hvis det anses for vig-
tigt at pavirke generelle holdninger, kan der derfor veare et saaligt behov
for at aandre maands — navnlig unge maands — holdninger i mere positiv ret-
ning. Ved overvegielser om holdningsamdrende tiltag ber det tillige indtaan-
kes, at handicappede ikke ngdvendigvis har positive generelle holdninger
til andre handicappede. Der kan derfor ogsa veae et behov for hold-
ningsaandringer i visse grupper af handicappede. Endelig kan bestragbel ser
mod mere handicapvenlige generelle holdninger rette ssig mod saalige
landsdele. PA mange omrader er gadlaandere — ikke mindst kabenhavnere
— mere positive end andre over for handicappede.

Drejer det sig derimod om aandring af specifikke holdninger, er beho-
vet for holdningsandringer i almindelighed af samme sterrelsesorden
blandt kvinder som blandt maend. Men afhaangigt af specifikke holdninger,
der seges pavirket, kan holdningsaandrende tiltag ogsa her marettes mod
saalige befolkningsgrupper. Nar det fx handler om handicappede som for-
addre eller om at tilbringe en togregjse i naahed af en handicappet, kunne
navnlig unges — ikke mindst unge maands — holdninger vaae betydeligt me-
re imgdekommende. Unge erhvervsaktive meand er ogsa mere forbeholdne
end andre, nar det handler om at gare det |ettere at ansadte handicappede,
hvor de arbejder. Pa nogle omréder er der et saaligt behov for at aandre ik-
ke-handicappedes holdninger, mens behovet i andre tilfadde kan vaae lig
sa stort blandt handicappede. Nar det fx handler om holdninger til et nyt
handicappet familiemedlem, er handicappede mindre forbeholdne end an-
dre, mens det samme ikke gadder naaliggende bofadlesskaber for handi-
cappede. Endelig kan holdningssandrende bestrabelser ogsa her malrettes
geografisk. Handler det fx om tvaargdende holdninger til handicappedes
sociale integration, er behovet for holdningssendringer starst uden for ho-
vedstaden, avrige §adland og @tjylland.

Specifikke holdninger til handicappede er konkrete. Derfor ber hold-
ningsadrende tiltag ogsa marettes i forhold til saerlige grupper af handi-
cappede. Selv. om undersggelsens holdningshierarki ikke er uden vee
sentlige forbehold, tyder meget pa, at mennesker med kommunikations-
handicap — fx blinde og deve — gaddnere end andre udsadtes for negative
holdninger og fordomme. Det samme gadder mange fysisk handicappede
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uden andre »afvigende« kendetegn end fx en karestol. Derimod er fysisk
handicappede med for andre »ussadvanlig« kropslig adfeard eller udseende
— det gadder fx spastikerens ukontrollerede muskelbevesgelser —i en hold-
ningsmasssig farezone. Endnu mere problematisk er den farezone, som
psykisk handicappede — fx udviklingsheammede — befinder sig i. Af dette
falger, a der ikke er samme behov for at aandre specifikke holdninger med
fokus pa forskellige grupper af handicappede. Behovet for holdningsam-
dringer er formodentlig sterst i forhold til handicappede, der i saalig grad
udlgser usikkerhed, forlegenhed, stress, frygt, ubehag eller vaammelse |
omgivelserne.

En sag er at pege pa et forskningsbegrundet behov for mélrettede hol d-
ningsssdrende tiltag. En anden sag er, hvordan specifikke holdninger kan
amndres. Ogsa i sd henseende er undersagel sens resultater anvendelige. De
peger pa, at viden om handicappedes almene betingel ser spiller en begram-
set rolle for positive holdninger, mens sanvaa og samtale mellem handi-
cappede og ikke-handicappede er mere afgarende. Selv om det ikke kan
udelukkes, at andre former for mere praktisk erfaret viden om handicappe-
de maske kan vaare fremmende for imgdekommende holdninger, tyder me-
get pa, at eventuelleinitiativer i retning af @get formel viden om handicap-
pedes vilkar ikke er en farbar vej. Universitetsprofessoren, der er ekspert i
handicapregler, har ikke nedvendigvis positive holdninger til et naaliggen-
de bofadlesskab for udviklingshsamnmede.

Undersagel sen peger pa et markant behov for personlig kontakt mel-
lem handicappede og ikke-handicappede, fx i civilsamfundet, i arbgddivet
og pa uddannelsesinstitutioner. Forskellige former for konkret samvea er
udslaggivende for imadekommende holdninger, mens handicappede som
fjerne og ukendte gennemgaende har den modsatte virkning. Hvis det an-
ses for anskeligt, at voksne bliver mere dbne fx over for nye handicappede
familiemedlemmer, naaliggende bofadlesskaber for handicappede €ller
handicappede som ligestillede medpassagerer, kraever det, at mennesker
mader og taler med handicappede i forskellige hverdagssammenhaange.
Kun pa den made kan forholdet mellem holdninger og adfaad udvikle sig
til en selvforstaakende god cirkel, hvor samvaa skaber mere velvillige
holdninger, og hvor den slags holdninger pa sin side farer til gget social in-
tegration. Derfor kan ogsa handicappede pavirke andres holdninger. Han-
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dicappede kan fx pavirke andres holdninger ved at vise sig i gadebilledet, i
forretninger mv., sa andre mennesker begriber, at handicappede i vid ud-
strackning er selvhjulpne. Pa dén made vil flere og flere indse, at handicap-
pede ikke er specielt magkelige og i al fald ikke skal udsadtes for negativ
diskrimination eller nedvurdering.

Konkrete barndomserfaringer med handicappede har ikke gaddent po-
sitive langsigtede virkninger pa specifikke holdninger til handicappede.
Holdninger skabes ikke kun i voksenlivet, men grundlasgges i barndoms-
arene, om end de naturligvis senere kan aandres. Derfor dannes voksnes
positive holdninger til handicappede ogsa ved i barndomsarene at tilbyde
mulighed for at made og vaare sammen med handicappede, fx handicappe-
de barn. Nogle barn er i den heldige situation, at de — ved fx jeavnligt at
omgas handicappede slaggtninge — far et ligefremt forhold til handicappede
og dermed i mange tilfadde udvikler positive holdninger allerede i barn-
dommen. Andre barn, der ikke har handicappede i deres umiddelbare om-
gangskreds, er i denne sammenhaang mindre heldigt stillet. Det er derfor
vigtigt, at de andetsteds — fx i barnehaver, fritidshjem og folkeskoler — far
mulighed for at omgas mennesker med mange forskellige slags handicap.
Det kan pa den baggrund overvejes, om yderligere integration af handicap-
pede i daginstitutioner og folkeskoler bar fremmes, hvorved den gode cir-
kel forstagrkes.

Endnu en made, hvorpa positive holdninger over for handicappede kan
fremmes, er ved at laese artikler og bager eler ved at se film om handi-
cappede. Det gadder savel i barndommen som i voksenlivet. Der er adskil-
lige eksempler pd, at den sags aktiviteter er med til at skabe starre imade-
kommenhed over for handicappede. Hvis man ikke som barn eller senere
mader handicappede, er det nok endnu vigtigere at gere den slags anden-
hands erfaringer med handicappede. Nar det handler om barn, har fored-
dre, daginstitutioner, folkeskoler og skolebiblioteker et saaligt ansvar for,
at artikler, beger, film o.l. om handicappede indgar som én naturlig del af
hverdagen. Voksne tager i Sidste ende selv tilling til, hvad de gnsker at lae
se, men dog har fx bade medier og folkebiblioteker et medansvar for, at der
tilbydes passende maangder af artikler og bager om handicappede. Maang-
de alene ger det dog ikke. Hvis nemlig de skrevne ord tegner vraang-
billeder af handicappede, indvirker lassning nagope positivt pa holdninger.
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Til sddanne vraangbilleder, der undertiden formidles i medierne, herer,
at handicappede — fx dvaage — tildeles iboende kerner af darlige egenska-
ber, mens andre pastas af have fremragende evner, fx epileptikeres »evne«
til at komme i trance. Hvad det handler om, er at beskrive handicappede
som »almindelige« mennesker med saalige problemer. Nogle papeger i
den forbindelse et behov for nagtern informationsvirksomhed om handi-
cappede, fx gennem dagspresse, tv og radio. | s henseende er det frem for
at vigtigt, at de informationer, der formidles, er hasderlige, og at formid-
lingen ikke antager form af »jammerjournalistik«, hvor det er »synd« for
handicappede. Ogsa pa dette omrade har handicappede et medansvar. Han-
dicappede er ikke samfundsofre. | langt de fleste tilfad de kan handicappede
selv gare noget for egne vilkar og rettigheder og for at bidrage til mere
imadekommende holdninger fraden gvrige del af befolkningen.
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+ Forskning reflekterer
grundlaeggende be-
greber inden for og uden
for handicapomradet

Stig Larsson

Resumeé

Dette kapitel er en introduktion til nogle basale temaer inden for handicap-
forskningen. Her redegeres for udviklingen af handicapbegrebet, og hvor-
dan det afspgjles, isaa inden for den skandinaviske og den danske handi-
cappolitik. Det inkluderende perspektiv, hvor personer med funktionsned-
sadtelse betragtes som medborgere, begynder at blive en etableret del af
den politiske retorik, men sadter endnu kun i ringe grad spor i de videnska-
belige tiltag p& handicapomradet. | kapitlet geres desuden et forsag pa at
sammenfatte situationen for den danske handicapforskning. | visse hense-
ender er forudsagningerne i Danmark anderledes end fx i Sverige, England
eller USA, hvor man i hgjere grad har forskningstilknytning inden for ud-
dannelser, som er vigtige for handicapomradet. | Danmark er det maske
farst og fremmest Socialforskningsinstituttet, som har staet for bidragene
inden for den socialvidenskabelige handicapforskning. Afslutningsvis ar-
gumenteres for et paradigmeskifte inden for omradet, eftersom den social-
videnskabelige handicapforskning er begyndt at tage udgangspunkt i et al-
ment menneskerettighedsperspektiv.

Indledning

Inden for de seneste ar har der vaaet en betyddlig tilvakst af forskellige vi-
denskabelige bidrag inden for handicapomradet, frem for at pa den inter-
nationale arena. Selv i Norden har handicapforskningen haft en ganske
stagk tilvaskst. Samtidig er det maske ganske sldende, at selv om Danmark
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og de andre nordiske lande i flere henseender ligger laangst fremme pa om-
rader som rehabilitering og socia service for funktionsheammede, er den
skandinaviske handicapforskning nagope blevet lige s banebrydende.

| de seneste & har jeg forsagt at engagere mig i en del internationale
forskningsnetvaak, som vedrarer funktionsnedsadtelse. Min baggrund er
en bred samfundsvidenskabelig forankring med hovedvaagt pa socialt ar-
begjde og sociologi. Men som forstander for et tvaavidenskabeligt center
for handicap- og rehabiliteringsforskning er det blevet naturligt for mig at
arbgjde sammen med kolleger inden for medicin, teknologi, humaniora el-
ler jura. Det er dog farst og fremmest samfundsforhold, jeg har en grundig
viden om. Jeg har i en arraskke vaaret dybt engageret i nordisk socialforsk-
ning. Sdedes var jeg fx med til at starte tidsskriftet »Nordisk Sociat Ar-
bejde« i begyndelsen af 80'erne. Ti & senere var jeg ansat som professor
inden for omradet social udvikling ved Det Nordiske Ministerrad. Jeg har
derfor haft mange muligheder for at falge den nordiske sociaforskning i
amindelighed og forskningen inden for handicapomradet i saadeleshed.
Jeg vil dog ikke forsgge at udrdbe mig til ekspert i dansk forskning inden
for omradet. Men jeg har en ddl & haft mulighed for at kommunikere ikke
kun med danske forskerkolleger, men ogsd med politikere, praktikere og
personer, som er aktive inden for handicaporganisationerne. Pa den méde
har jeg ofte faet lgjlighed til a sammenligne den danske handicapforsk-
ning, farst og fremmest med den svenske, men ogsa set pa, hvordan den
fungerer i relation til det avrige Norden og pa et mere internationalt plan.
Badei og uden for forskerkredse har der vaaret mange akterer i udviklingen
mod mere humanitaae former for, hvordan samfundet behandler handicap-
pede.

Begrebsudvikling

Det moderne syn pa handicap er vokset frem successivt. Denne opfattelse
star i skarp kontrast til den gamle, bl.a. presget af ingtitutionstaankning og
segregering (Qvarsdll, 1991; Tossebro, 1992). Der er ikke foretaget studier
af, hvorvidt det moderne handicapbegreb er formet som et resultat af han-
dicapbevasgelsens arbejde, forskellige former for videnskabelige bidrag,
amen velfaadspolitik eller kravet om international harmonisering. Samtli-
ge faktorer er imidlertid vigtige for forstaelsen af, hvordan forskellige syn
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pa funktionsnedsadtel se opstar. | flere vigtige henseender har Danmark og
de andre skandinaviske lande vaaet banebrydende inden for handicapom-
radet.

Séledes var chefen for Andssvageforsorgen, Nils-Erik Bank-Mik-
kelsen, den starste pioner inden for udviklingen af det sakaldte normalise-
ringsprincip. Dette kom til udtryk allerede ved reformering af lovgivningen
i 1959, hvor malet blev at stradbe efter, at de udviklingshaanmede skulle
leve et liv sa nag det normale som muligt. Bank-Mikkelsen var ikke for-
sker, men embedsmand. Det er tydeligt, at i historieskrivningen om gen-
nembruddet for den moderne handicappolitik var det ferst og fremmest
fremsynede embedsmaand, politikere eller de handicappedes egne organi-
sationer, som var primus motor. | slutningen af 1950erne var den opfattelse
revolutionerende, at udviklingshesemmede burde betragtes som ligevaadige
medmennesker og medborgere. At forsgge at fa handicapomsorgen til at
blive bygget op omkring, hvad brugerne selv gnskede, i stedet for, hvad
embedsmamndene ansa for hensigtsmasssigt, var et stort skridt inden for den
moderne handicappolitik (Kirkebagk, 2001).

Parallelt med normaliseringsdiskussionen, men ogsa delvist som et re-
sultat af denne, forekom der blandt de handicappede selv en stradben mod
en starre deltagelse i samfunddlivet. | 1960ernes ligestillingsbestradoel ser
kom de handicappedes egne organisationer til at spille en fremtraadende
rolle ved at fa personer med funktionsnedsadtel se frem i samfundets lige-
stillingsdebat. | fx Sverige formuleredes det miljerelaterede handicapbe-
greb af Handikappforbundens Centralkommitté (HCK). | dette program fra
1972 das fast: »handicap er i stor udstrakning en felge af mangler i sam-
fundet. Derfor kan handicap elimineres. Det gar man ved at forandre sam-
fundet.« Med denne ambition kom den skandinaviske handicapbevagyel se
til at gai brechen for i hgjere grad at | efte handicapspargsmalene fremii et
socialt perspektiv.

| mange lande blev der umiddelbart efter anden verdenskrig etableret
en aktiv politik for a rehabilitere krigsskadede personer. Rehabiliterings-
metodik og udvikling af tekniske hjadpemidler blev vigtige arbejdsomra-
der. Denne indsats pavirkede ogsa Danmark og Skandinavien. | forbindelse
med at den aktive arbegjdsmarkedspolitik slog igennem i 1960erne voksede
forudssgningerne for den erhvervsmaessige rehabilitering og stette til per-
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soner med handicap. P& uddannel sesomradet kom begreber som normalise-
ring og integrering til at blive centrale mal. Allerede i 1962 blev det palagt
kommunerne i Sverige at sarge for undervisning af alle barn i kommuner-
ne, undtagen speciaskolerne, som ikke blev et kommunalt anliggende far
1962.

Begrebets internationalisering

FN’s generaforsamlinger vedtog i 1982 verdensaktionsprogrammet for
handicappede og skemkede handicapspergsmalene et saaligt arti. | 1987
gennemfarte FN en evalueringskonference. En af resolutionerne fra denne
opfordrede til at forberede en konvention om handicappedes rettigheder.
Det lykkedes dog ikke pa dette tidspunkt, da andre lande modsatte sig at
arbejde videre med spargsmalet. | stedet fik FN's gkonomiske og sociae
rad og den sociale udviklingskommission til opgave at nedsadte en ar-
bejdsgruppe for at se pa standardreglerne med det forma at sikre menne-
sker med funktionsnedsadtel se ligebehandling og deltagelse i samfundet.
Dette blev vedtaget af FN’'s generalforsamling i efterdret 1993. Ved en
verdenskonference om menneskerettigheder i 1993 blev det udtalt, at der
burde rettes saalig opmaaksomhed mod at sikre, at personer med funkti-
onsnedsadtel se ikke bliver diskrimineret, og at de behandles lige i spargs-
ma om menneskerettigheder i ale dele af samfundet.

Der er i dt 22 standardregler, og de udtrykker tydelige principielle
standpunkter i spargsma om rettigheder, muligheder og ansvar pa forskel-
lige omrader i samfundet. Tanken bag dem er bl.a., at landene pa forskellig
made skal tage ansvar for, at reglerne tilpasses og arbejde for principperne
om fuld deltagel se og ligebehandling.

Reglerne kan siges at vage af tre forskellige dags. De farste fire angi-
ver vigtige forudsagninger, som krasves for at opna deltagelse i sam-
funddivet. De falgende otte regler fremhasver vigtige hovedomrader for
deltagelsei samfunddlivet. Deti sidste regler beskriver redskaber, som kan
anvendes for gennemfarelse, og hvordan reglerne kan omsadtes i praksis.
Til standardreglerne er der koblet et system for overvagning og opfalgning.
Overvagningsarbejdet ledes af en saalig rapporter, som er udvalgt af FN,
og som til sin hjadp har et ekspertpand, hvis medlemmer | stor udstrak-
ning hentes fra de internationale handicaporganisationer.® FN's standard-
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regler har spillet en meget stor rolle, bade nar det gadde om at sadte handi-
capspargsmalene pa den politiske dagsorden i forskellige lande, men ogsa
som midde til at udvikle visse minimumstandarder pa handicappolitikkens
forskellige omréder. S&dan har det ogsa veaet tilfaddet i Danmark.

| de senere & har FN's saalige rapporter i forskellige henseender
fremfert handicapspergsmalene som en del af komplekset af menneskeret-
tigheder. FN'’s deklaration om menneskerettigheder udger grundlaget for
tre forskellige internationale konventioner, nemlig a) konvention om af-
skaffelse af alle former for racediskrimination, b) konvention om gkonomi-
ske, sociale og kulturelle rettigheder og c) konvention om medborgerlige
og politiske rettigheder. Disse gadder selvfalgelig ogsa for personer med
funktionsnedsadtelse. Imidlertid kan de ikke realiseres i praksis, medmin-
dre der findes ambitioner hos nationerne om at skabe forudssgninger for, at
de skal kunne udgve deres medborgerlige rettigheder, bl.a. ved at deltage
aktivt i politikken paforskellige niveauer.

| et stort antal lande, fx USA, Australien, Storbritannien og Sydafrika
er der i de seneste ar vedtaget love om forbud mod diskriminering pa grund
af funktionsnedsadtelse. USA er det land, som er gaet laangst med »Ameri-
cans with Disabilities Act (ADA)«, som blev vedtaget i 1990. Loven om-
fatter tre hovedomrader, nemlig arbejdsmarkedet, delstater og kommuner
samt kommerciel virksomhed. Det bagende princip i loven er, at det er for-
budt at diskriminere nogen pa grund af funktionsnedsadtelse. | begrebet di-
skriminering indgar desuden utilgaangelighed til milja@ og i virksomheder,
hvilket undertiden kaldes for indirekte diskriminering. ADA giver mulig-
hed for, at enkelte personer kan steerne virksomheder og myndigheder for
diskriminering. Nar en sag om diskriminering som falge af utilgeangelig-
hed behandles, tages hensyn til, hvor store omkostningerne for tilpasning
er i forhold til virksomhedens gkonomiske styrke og sterrelse. Kravene om
at gere virksomheden tilgaangelig er derfor sterre for store virksomheder
end for mindre. Lovgivningen anses for at have vaaet positiv for at forbed-
re tilgeangeligheden i seardeles for personer med bevagyel seshandicap. An-
dre grupper er ikke pavirket i samme grad.

| den Europadske Union har man ogsa vedtaget et direktiv mod di-
skriminering af personer med funktionsnedsadtelse pa arbejdsmarkedet.
Spargsma om de faktiske konsekvenser er blevet diskuteret og afhaanger
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delvist af, hvordan funktionsnedsadtelse defineres i forskellige lovmaessige
sammenhaang.

Handicapbegrebets kompleksitet

| forskerkredse har der udviklet sig en ganske omfattende diskurs omkring
handicapbegrebet. Baggrunden er bl.a. de internationa e harmoniseringsbe-
straebelser, som har fundet sted inden for Verdenssundhedsorganisationen
(WHO). | forbindelse med klassificering af forskellige sygdomme ville
man ogsa skabe en klassificering af funktionsnedsadtelse. Da man derfor
publicerede »International Classification of Impairment, Disability and
Handicap, ICIDH« (WHO, 1980), ville man beskrive de konsekvenser,
som skader og kroniske sygdomstilstande far i form af bl.a. handicap. Det
var ogsa et forsgg pa at implementere et miljarelateret handicapbegreb,
som tidligere har rodfaestet sig i bl.a. Skandinavien.

| WHO's klassifikation impliceres en kausal kaede fra skade til handi-
cap via funktionsnedsadtel se. Kausaliteten i raesonnementet er blandt andet
blevet kritiseret af Nordenfelt (1983). Andre, bl.a. Soder (1988), har anfart
at, WHO'’s handicapbegreb har vaaet alt for individcentreret. Ikke mindst
under pres fra den internationale handicapbevagyelse har WHO i de senere
ar arbejdet med en revidering af sin klassifikation. En ny blev vedtaget i &
2001 (WHO, 2001).

Relationen mellem sygdom og funktionsnedsedtelse har mange di-
mensioner. En sadan er varigheden. Er den, som har brackket et ben og som
falge deraf har svaat ved at bevasge sig, handicappet? Svaret mablive: ja, i
den tid, som han eller hun oplever handicap i magde med omverdenen. Et
andet centralt spergsmal er, hvad er skade eller sygdom? | lang tid har psy-
kiatriske kroniske sygdomstilstande vaaret anset for at forarsage funktions-
nedsadtelse. Personer med forskellige typer psykiatriske diagnoser, som
organiserer sig, anses for at tilhare gruppen af personer med funktionsned-
satelse og er ogsa accepteret inden for den internationale handicapbevae
gelse. Her er imidlertid ogsa tydelige afgramsningsproblemer. Omkring af-
haengi ghedssygdomme — fx alkoholisme — har der vaaet en livlig diskurs,
om disse er sygdomstilstande (som jeg har ssmmenfattet med svenske for-
tegn i Larsson & Helleday, 1992). Forenklet udtrykt findes her dels reprae
sentanter for en snaever biologisk reduktionistisk opfattelse (fx Szasz,
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1978), som haevder, at sygdomme udelukkende skal defineres pa biologisk
grundlag. Dette stér i skarp kontrast til den sociologiske tradition, som ser
sygdomsbegrebet i en samfundsmaessig kontekst. Banebrydende inden for
dette var Mausse (1924), som pa basis af et omfattende etnografisk materi-
ale viste, at der i forskellige kulturer gives forskellige etiketter til forskelli-
ge adfaardsmenstre, som kan fare til sygdom og dad. Kort sagt kan vi enten
give en adfaard som alkoholafhaangighed betegnel sen »sygdome, »asociali-
tet« eller »kriminalitet«. Ud fra et klassificeringssynspunkt — savel interna-
tionalt gennem WHO' s sygdomsklassificering, svensk lovgivning, behand-
lerpraksis og i subjektive oplevelser manifesteret i organiseringen af selv-
hjad psgrupper — haavdes det, at alkoholisme er en kronisk sygdom. Spargs-
malet er, om den ogsa forarsager funktionsnedsadtelse og handicap. Om-
kring dette findes der kun nogle begraasede teoretiske bidrag (fx Ander-
son, 1987). Livet som akoholiker — selv om man har vaget aadru i adskilli-
ge ar —er i visse situationer handicappende. Subjektive oplevelser af neder-
lag og udelukkelse er i grunden de samme som for andre personer med
funktionsnedsadtel se. Den eneste konsekvente og rimelige made at betrag-
te afhaangighedssygdomme pa er altsa, at de ligesom andre psykiske syg-
domstilstande af laengere varighed farer til funktionsnedsadtel se og handi-
cap.

Den nye klassifikation, »ICF, International Classification of Functio-
ning, Disability and Health« (WHO, 2001), forsgger at indbygge begreber
pa savel organ-, individ- og samfundsniveau, men ogsa at inkludere fakto-
rer, som bergrer omgivelserne og intra-individuelle relationer. | den nye
klassifikation har man forsggt at forene medicinske og sociale opfattel ser
af handicap i det, som kaldes en »biopsykosocial« model. Hvert aspekt be-
skrives med hensyn til samspillet mellem det, som betragtes som individets
Iboende karakteristika og hendes sociale og fysiske omgivelser. |CF lasgger
vaagt pa deltagelse i samfunddlivet og forsgger at vise kompleksiteten |
samspillet mellem forskellige syn pa funktionsnedsadtel se.

Det komplekse og gensidige i relationerne mellem de forskellige fak-
torer, som modellen beskriver, er anskueliggjort i WHO’s nye model, som
det fremgér af figur 4.1. Det er den menneskelige aktivitet, som er i cen-
trum, men forstael sen af handicappet kan ske bade ud fra fx kropsfunktion,
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Figur
4.1

helbredsforhold, deltagelse i samfundslivet, miljarelaterede eller personlige
faktorer.

Skema over ICF ifglge WHO, 2001
Helbredsvilkar

T
| 1 1

Kropslig <4+—> Aktiviteter <+——» Deltagelse
funktioner
og strukturer
A
v v
Milj efaktor er Personlige faktorer

| den engelske handicapforskning er det, man har kaldt »den sociale mo-
del« for funktionsnedsadtelse, ofte blevet fremhaevet. Hensigten har veaaet
at fjerne den snaevre individorienterede medicinske made at betragte funk-
tionsnedsadtel se og handicap pa. | Skandinavien formuleredes, som naavnt
ovenfor, det miljerelaterede handicapbegreb tidligere, hvilket i de fleste
henseender stemmer overens med intentionerne i den sociale model. Der
skulle ikke herske nogen tvivl om, at Skandinavien i sociapolitisk hen-
seende i de seneste artier har vagret langt mere udviklet end Storbritannien
pa omréder, som gadder service og tilgangelighed for personer med funk-
tionsnedsadtel se. Sandsynligvis har den skandinaviske kritik af en snaaver
medicinsk handicapmodel pavirket den videnskabelige diskurs og politiske
debat om funktionsnedsadtel se pa de britiske ger.

En af de mest aktive forskere ved udformningen af den sociale model
var Mike Oliver (1983), som senere har betonet vigtigheden af at udvikle
en socid teori omkring funktionsnedsadtelse. Han skitserer et omrade,
hvor den sociale handicapteori bryder med opfattelsen af funktionsnedssd-
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telse som en personlig tragedie pa tre niveauer, nemlig: Den ontologiske,
dvs. hvad er handicappets natur?, den epistemologiske, dvs. hvad forarsa-
ger handicap? og den erfaringsmaessige, dvs. hvordan opleves handicap?
(Oliver, 1996).

Spargsmalet er imidlertid, om man i det hele taget kan tale om et han-
dicap eler en socia teori om handicap. | virkeligheden forekommer en
rackke forskellige begreber og definitioner pa funktionsnedsadtel se parallelt
inden for forskellige videnskabsomrader, nationale sfaaer og forskellige
regelsystemer. Samtidig fremstar det som indlysende, at graansedragningen
mellem forskellige videnskabsomrader |@ses op. Gamle disciplin- og em-
negraanser overskrides, fordi de i vigtige henseender er overspillede. Der
findes ganske fa sociale forskningsomrader, hvor det fremstér sa tydeligt
som pa handicapomradet.

| de senere & har flere handicapforskere med feministisk fortegn haev-
det, at den stigende sammenhaang i den vestlige verden mellem kropsfunk-
tion og jeg-identitet har saalige negative konsekvenser for personer med
funktionsnedsadtelse. Tanken om, at personer med svage fysiske funkti-
onsnedsadtelser fx har et seksuadliv, opfattes ofte som modbydelig og ko-
misk (Begum, 1992:78). Feministiske handicapforskere har ogsa kritiseret
tilhaangere af den sociale model for at fornaagte oplevelsen af kroppen ved
at haevde, at fysiske forskelligheder og begraasninger udelukkende er so-
ciat skabte (Morris, 1991).

Samme type refleksioner findes inden for det forskningsomrade, som
beskadtiger sig med kroniske sygdomme og funktionsnedsedtelser (fx Bu-
ry, 1997 eller Williams, 1996).

Personer med funktionsnedsadtel se kan som andre mennesker tilhere
forskellige typer sociat mere eller mindre tydeligt undertrykte eller margi-
naliserede grupper. Man har bl.a. talt om »dobbelt undertrykt« eller »dob-
belt diskriminering«. Imidlertid er der blevet rettet kritik mod denne termi-
nologi, eftersom man har ment, at den implicerer en form for hierarki mel-
lem forskellige marginaliseringsstrukturer, nar de i virkeligheden samar-
bejder (Hill, 1994). | stedet har begrebet ssimultant undertrykt (Stuart,
1992) vundet indpas.
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Den danske forskning

| de senere & har der fundet en betydelig udvikling sted omkring handicap-
forskning. Man kan maske i ferste omgang henfere den ggede interesse til
to kilder. Den farste har samme udspring som fx genusvidenskab eller et-
nicitetsforskning. Personer med funktionsnedsadtelse tilherer ligesom
kvinder og indvandrere en mere eller mindre klart udskilt samfundsgruppe,
som i forskellige henseender faler sig skonomisk og socialt tilsidesat. Dis-
se oplevelser har man faet bekradftet af forskerkredse, men ogsa af statsap-
paratet, blandt andet gennem integrationsbestragbel ser og antidiskriminati-
onslovgivning, som har fart til nedssdtelse af saalige kontrolinstanser til
varetagelse af handicappedes interesser. | Danmark er Center for Ligebe-
handling af Handicappede et udmaaket eksempel pa en sadan instans (Sta-
tusberetning, 2001).

Den anden kilde er den ggede interesse for forskning blandt de er-
hvervsgrupper, som farst og fremmest har arbgdet med personer med
funktionsnedsadtel se. Ved at arbejde pa en vidensbaseret professionsudvik-
ling har fx beskadtigel sesterapeuter, talepaadagoger, lagere, sygeplejesker
eller socidarbejdere i de seneste artier faet deres uddannelser integreret |
universitetsverdenen i mange lande.

| Danmark er akademiseringen af disse erhvervsgrupper, som er meget
vigtige pa handicapomradet, ikke géet lige sa langt. Det indebagrer, at man
ikke lige sa bevidst har efterstragot en forskningstilknytning af erhvervs-
uddannel serne pa samme made som fx i Sverige og Finland eller USA og
Storbritannien. Derfor er den videnskabelige produktion, sddan som den
afspejlesi afhandlinger og i videnskabelige artikler ikke blevet lige sd om-
fattende i Danmark, relativt set, nar det fx gadder omrader som paadagogik
eller sociat arbejde pa handicapomradet. Inden for den tekniske forskning,
fx informationsteknologi €eler arkitektur, hvor forskningstraditionen er
etableret, synes Danmark at ligge lige sa langt fremme som de gvrige nor-
diske eller europaaske lande.

Til forskel frafx Sverige har Danmark en steark central forskningsind-
sats pa det socide omrade gennem Sociaforskningsingtituttet. Dette har
ogsa en ledende og koordinerende opgave for den nationale handicap-
forskning i Danmark. | de senere & har instituttet sledes kontinuerligt haft
tvaavidenskabelige seminarer, som har ansporet til vidensudveksing mel-
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lem handicapforskere fra forskellige forskningsmiljger og discipliner. Man
har ogsa direkte ved instituttet gennemfart en raskke studier, blandt hvilke
fx kan naavnes en undersggelse, hvor handicappedes livsvilkar i Danmark
analyseres fraforskellige vinkler (Bengtsson, 1997). Her konstateres det, at
fx de fleste danskere, som har en funktionsnedsadtelse, klarer sig selv |
hverdagen, mens ca. hver fjerde person har problemer med at bevagye sig
udenfor. Undersagel sen spaander over et bredt spektrum og er en vigtig kil-
de til en bred viden om, hvordan handicappede har levet i Danmark i de
senere dr.

Der skulle ikke herske nogen tvivl om, at Sociaforskningsintituttet
har spillet og stadig spiller en vigtig rolle for den nationale handicapforsk-
ning i Danmark. Spargsmalet er dog, om det ikke er ngdvendigt her, lige-
som i mange andre lande — som i fx Sverige og England —at styrke handi-
capforskningen ved universiteterne. | Sverige er dette sket med delvis for-
skellige udgangspunkter. Ved hvert stort universitet findes der nu en form
for center for handicapforskning, som dog adskiller sig, bade i spargsmalet
om graden af flervidenskabelighed, kontakter med omradet og internatio-
nale akterer. Det er sandsynligt, at et lignende initiativ i Danmark skulle
kunne vitalisere handicapforskningen ved de store universiteter.

Traditionelt har handicapforskningen vaaet temmelig staak ved de
pasdagogiske institutioner. Der har vaget mange forskningstiltag med til-
knytning til specialpadagogik. | en forskningsoversigt (Albrecht et al.,
2001) konstateres det, at pasdagogikomradet maske er det, som er bedst re-
praesenteret inden for den svenske handicapforskning. Savidt jeg forstar, er
tilfaddet nogenlunde det samme i Danmark. Specialpaedagogikken har |
vigtige henseender vaget banebrydende for handicapforskningen i hele
Norden. Sdledes er det nordiske netvagk for handicapforskning (NNDR,
Nordic Network for Disability Research) blevet dannet som en fortsadtelse
af det nordiske netvaak for forskning i udviklingsforstyrrelser. Specialpse
dagogikkens relativt staake stilling inden for den skandinaviske handicap-
forskning kan medfare en risiko for, at der sker en aget fokusering pa barn
og unge pa bekostning af voksne maand og kvinders vilkar.

Handicapvidenskabens konturer
Spargsmalet, om handicapforskning ska foregai etablerede discipliner el-
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ler inden for et searskilt emneomrade, som eksempelvis betegnes handicap-
videnskab, er af og til blevet diskuteret temmelig intensivt. | den angel sak-
siske verden er emnet Disability Studies blevet et etableret forskningsom-
rade, som pa visse universiteter er en selvstaandig disciplin, pa andre delvis
som dele af et curriculum inden for samfundsvidenskabelige emner som
sociologi, sociat arbgde, sociapolitik, pasedagogik, psykologi eller inden
for medicinske omrader som socialmedicin, folkesundhedsvidenskab, om-
sorgsvidenskab eler arbejdsterapi. Women Studies savel som Disability
Studies har fokuseret pa manglende lighed, isolation, uretfeardighed og
mangel pa deltagelsei samfunddlivet, men ogsa hindringer i og muligheder
for at nafuld og lige deltagelse i samfundslivet. | forordet til den mest om-
fattende (og nyeste) grundbog i Disabilities Studies hedder det: »The ideas
for this handbook germinated in the American civil rights movement of the
1960s and took root in the international human rights impetut of the past
25 years« (Albrecht, Seelman, Bury, 2001:ix). Samme formulering skulle
egentlig kunne gadde for en grundbog i kvindevidenskab.

Det relative antal personer, som angiver at have en form for funk-
tionsnedsadtel se, varierer formodentligt staarkt, afhaangig af hvordan man
definerer handicap, og hvordan samfundets indstilling er til at acceptere
forskellige former for svaghed. Eftersom vi desuden ved, at der er en tyde-
lig sammenhaang mellem handicap og alder, er det sandsynligvis sadan, at
det er i de dele af verden, hvor mennesker har den laangste gennemsnitsle-
vetid, at antallet af personer med funktionsnedsadtelse er hgjest i relation
til befolkningen. Der findes desuden en forbindelse mellem pa den ene side
de samfund, som er accepterende i forhold til handicap, og de samfund,
som har en udbygget velfaadsstat og hgj gennemsnitdevetid. Dette gadder
I hgjeste grad for lande som Danmark og resten af Norden. | Sverige har
man fundet, at i alderen 18-65 ar mener 21,4% af befolkningen, at de selv
har en form for funktionsnedsadtelse (SCB 2001). Meget tyder dog pa, at
dette tal er betydelig hgjere, eftersom visse metodologiske mangler i det
rapporterede studie gar, at handicappede maske systematisk er kommet til
at tilhare restgruppen (Larsson, 2000). Der er imidlertid ingen tvivl om, at
andelen af personer i befolkningen, som oplever, a de har forskellige for-
mer for kroniske sygdomme, fysisk eller psykisk besvea, der pa forskellig
made begramser deres muligheder for aktivitet og deltagelse i samfundsli-
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vet, er meget betyddig. | et land som Danmark gedder det maske en tred-
jedel af den voksne befolkning. Personer med funktionsnedsadtelse er in-
gen lille marginal gruppe, men en meget stor del af befolkningen.

Der er selvfalgelig en risiko for uligevasgt inden for handicapforsknin-
gen, hvis den hovedsageligt koncentreres pa forholdsvis sma grupper med
svaae funktionsnedsadtel ser, samtidig med at der tilsvarende er en fare for,
at disse ignoreres, hvis der udelukkende fokuseres pa den store gruppe
(maske en tredjeddl) af befolkningen, som sikkert selv oplever, at de har
tydelige funktionsnedsadtelser, men som i starstedelen af deres liv har le-
vet som ale andre.

Spargsmalet om handicapvidenskab skal veare en disciplin for sig selv
eller g, er snarere et spargsmal om akademisk organisering end om viden-
skabeligt indhold. | stedet for enten/eller ser det ud til — prascis som inden
for kvindevidenskabsomradet — at der er behov for bade/og. Flervidenska-
belig handicapforskning beriger den forskning, som udfares om handicap-
pedes vilkar inden for de geangse discipliner. Pa samme made kan den
forskning, som sker inden for etablerede emneomréder tilfare handicapvi-
denskaben meget, nar det drejer sig om et dybere perspektiv og udvikling
af metodik.

Inden for de forskellige videnskabsomrader, som defineres gennem en
befolkningsgruppe, udtrykkes i varierende grad de iboende afgramsnings-
problemer. Barn og unge bliver addre, indvandrerne udvandrer, assimileres
eller integreres. Kan er i flere henseender en variabel mere end en dikoto-
mi. Der er meget 4, som legalt skifter kan i sit eget livsforlgb, men nar
man ser paflere generationer, sker det i princippet hos halvdelen af de nye
biologiske dbenbarelser, som hvert barn er. Sygdomme og skader, som for-
arsager handicap, kan man have i varierende grad og art i Iabet of sit liv,
relateret til den medicinske skade eller sygdom, man lider af, men ogsi i
relation til forskellige sociae og fysiske miljger. Vanskelighederne ved at
definere handicapforskningen er noget, den har tilfadles med mange viden-
skabsomrader, bade med og uden befolkningsgruppepradiks.

Der e et ofte eksisterende, men gaddent formuleret krav om, at re-
praesentanter for gruppen ogsa skal vaare reprassenteret som aktive forskere
inden for omradet. Inden for fx kvindevidenskab er en overvaddende magjo-
ritet af de aktive forskere kvinder. Der findes i dag fa personer med alvor-
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lige funktionsnedsadtel ser, som er aktive som forskere og endnu faare in-
den for handicapomradet. | FN's standardregler kraeves, at ogsa forskere
med egne funktionsnedsadtel ser rekrutteres til handicapforskningen. Forsk-
ningsomrader, som definerer sig gennem befolkningsgrupper, indeholder
elementer af, hvad der undertiden kaldes empowermentstrategier. Inden for
kvindeforskningen ger fx Cook og Fonow (1986) dette, nar de udvikler
principper for feministisk videnskabelig metodologi. Inden for den kvinde-
videnskabelige diskurs (fx Foss-Fridlizius, 1990) gives der ikke gaddent
forskellige teoretiske argumenter for, a videnskabelige krav kan forenes
med krav om deltagelsei samfundslivet og foraget magt.

At der rejses krav fra kvinder om at métte deltage i kvindeforskning,
fra samer om at métte deltage i forskning omkring samernes forhold eller
fra handicappede om at métte drive handicapforskning er legitimt ud fra
mange — ikke mindst videnskabelige — perspektiver. At leve med en alvor-
lig funktionsnedsadtel se medfgrer akkumulering af kontinuerlige erfaringer
i mgdet med det samfund, som hovedsageligt er skabt pd andres praamisser.

Bade inden for kvinde-, indvandrer- og handicapforskning er »mang-
foldighed« blevet fremhaavet som et vigtigt begreb for deltagelse i sam-
funddlivet pa forskellige omrader. Bag dette findes ambitionen om at in-
kludere grupper — fx indvandrere eller handicappede, som ofte er margina-
liserede, i forskellige samfundsmaessige sammenhaange (Cox, 1993; Wil-
son, 1996). At sikre mangfoldigheden béde inden for den private og den
offentlige sektor, fremhaaves som vigtig, ikke mindst ud fra et legitimitets-
og normdannel sessysnpunkt. Inden for den internationale ligestillingspoli-
tik — ikke bare pa handicapomradet — anvendes ofte ogsa begrebet main-
streaming for at tydeliggere alles ansvar og faarest mulige saalasninger.
Kort sagt indebagrer dette, at sa vidt muligt skal a virksomhed i samfundet
have til hensigt at gare det muligt for handicappede at deltage i samfundet
palige vilkar.

Princippet om mainstreaming er ogsa blevet accepteret pa europadsk
niveau. European Disability Forum (EDF) er derved kommet til at spille en
vigtig rolle ved at indfare principperne pa forskellige politikomrader inden
for den Europadske Union. PA samme made kan man sige, at de lande, som
har vedtaget en antidiskriminationsovgivning som fx ADA i USA, ogsa
har tildluttet sig mainstreamingmodel len.
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Handicapvidenskab i et nyt paradigme?

Thomas Kuhn (1979) kaldte det menster, som styrer videnskabelig taank-
ning, et paradigme. Han mente, at ligesom lingvistiske bgjningsmenstre
har videnskaber bestemte forbilleder. Ifelge Kuhn defineres paradigme
som et videnskabeligt arbejde, som for en vis tid er arsag til en salig
forskningstradition, som mere eller mindre tydeligt angiver, hvilke teorier,
metoder og observationer som er relevante, og hvad der skal forstas som
god videnskab. Det, som bestemmer videnskabens forandring, er ifglge
Kuhn blandt andet inden for forskerkredse hierarkiske og normative struk-
turer (Brante, 1981).

Der er som bekendt gaet en vis inflation i begrebet paradigme. Den
naarmest revolutionagre forandring i synet pa handicappede, som har fundet
sted i tiden fra far anden verdenskrig til i dag, er et fundamentalt perspek-
tivskifte. Imidlertid kan dette ikke henfares til et bestemt vagk, til en be-
stemt person eller til et bestemt videnskabsomrade. | en forstand er det
formuleret i FN’s erklaaing om menneskerettighederne. | en anden er det
forenet med samme idémaessige indhold, som har vagret arsag til kvindevi-
denskab eller etnicitetsforskning med ligestilling og retfaardighed som
normative fortegn.

Det modernistiske objektiverede handicapbegreb ndede sin kulminati-
on i absurditet i Nazityskland. Den industrielle tilintetgarelse af personer
med alvorlige handicap gik forud for tilintetgerelsen af jeder. | flere hense-
ender er der en direkte forbindelse mellem handicappedes og jadernes
skadbne 1 nazitiden (Friedlander, 1995). Mere eller mindre uklare viden-
skabelige forestillinger om racehygigine, eksklusion og eutanasi gadder
bade handicappede og »mindrevaardige« racer og udsprang af samme slags
tankegods. Selv om der fandtes forskelle i levevis mellem Nazisttyskland
og fx England eller Danmark, fandtes der ogsa en fadlesnaavner i medi-
cinsk definering og social ekskludering.

De faktorer, som har fert til, at vi i grunden har distanceret os fra dette
syn pa funktionsnedsadtel se videnskabeligt og politisk, er ikke bare et pro-
dukt af videnskabelig og politisk udvikling, men ogsa en afspejling af den
amindelige velfeardsudvikling. | takt med @gede ressourcer har vi ogsa
haft rad til at bekymre os om de svageste. Men hele synet pa personer med
funktionsnedsadtelse er ikke kommet af sig selv. Samfunds- og adfaadsvi-
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denskaberne ydede flere vigtige bidrag i den tidlige efterkrigstid gennem fx
Adorno (1950) i analysen af den autoritagre personlighed, eller Allport
(1954) i analysen af fordommenes natur — for bare at naevne nogle.

Kuhn taler om inkommensurabilitet. Det betyder, at visse teorier, som
har til hensigt at behandle det, som synes at vaare samme emneomrade eller
problem, definerer visse af deres grundlasggende begreber sa adskilt fra
hinanden, at det nassten ikke kan sammenlignes ud fra objektive eler neu-
trale kriterier. Det findes maske dem, som haavder, at en medicinsk kontra
en social model i forstéelsen af funktionsnedsadtelse er inkommensurabel.
Pa samme made naevnes af og til uforeneligheden i den personnaae virk-
somhedstilknyttede teori og den, som gadder forskning om fx deltagelse i
samfunddlivet. | virkeligheden handler det snarere om forskellige mader at
naame sig vidensobjektet, funktionsnedsadtelse pa fra forskellige grund-
laaggende discipliner. Der findes mange forseg pa at forene disse opfattel-
ser, af hvilke den nye WHO-klassifikation er en. Der er imidlertid en ufo-
renelighed mellem de vaadisystemer, som gar ind for ales ret til liv og
samfundsfadlesskab, og dem, som bygger pa forestillinger om, at man kan
ekskludere visse mennesker pga. forskellige biologiske, medicinske eller
sociale karakteristika. Den sidste opfattelse er ikke forsvundet gennem fa-
scismens nederlag under anden verdenskrig. | stedet har den haft en visre-
naessance hos dem, som gar ind for dyrenes (i amindelighed ikke bakteri-
ernes) ligeberettigelse (fx Singer, 1995).

Den handicapforskning, som hidtil er foregaet i sdvel Danmark som i
det @vrige Skandinavien, ligesom i store dele af den vestlige verden, har i
vigtige henseender bidraget til at sadte fokus pa den manglende deltagelse i
samfunddlivet. Imidlertid har viden om personer med funktionsnedsadtel se
ud fra forskellige magt- og mangfoldighedsperspektiver i det vaesentlige
glimret ved sit fravea. Trods det at personer med funktionsnedssdtel se
nagope er mere end marginalt repraesenterede i politikken, findes der kun
enkelte arbgjder omkring handicap og demokrati (Larsson, 2001). Til for-
skel frafx kvinde- eller indvandrerforskning rel ateres handicapperspektivet
sdledes siaddent til magtstrukturer. Internationalt er en del forskning blevet
sat i gang omkring temaet handicap og menneskerettigheder. Blandt andet
er spargsmalet om en saaskilt internationa konvention mod diskriminering
af personer med handicap blevet aktudl. Det er imidlertid klart, at der er
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langt mellem retoriske malsaetninger om fuld deltagel se i samfunddlivet og
deres omsadning i redliteter. Selv om princippet om deltagelse i sam-
funddlivet i kalvandet af menneskerettighederne er blevet noget af et nyt
paradigme for handicapforskningen, har den afsat fa spor i centrale dele af
samfundet. | denne henseende befinder politikken (og for den sags skyld
ogsa forskningen) sig maske pa samme niveau, som gjadt for kvinderne i
mellemkrigstiden.

Fremtidens handicapforskning har maske derfor mere at laare af de vi-
denskabelige tiltag, som sker omkring andre marginaliserede grupper end
omkring forskellige diagnosegrupper. Spargsmaet er, om mangfoldig-
hedsperspektivet ogsa ferer os frem mod en fadles inklusionsforskning.
Teorierne omkring socia eksklusion er i flere henseender generelle for ale
udsatte befolkningsgrupper (Byrne, 1999). Social eksklusion skal derved
ses som en proces, som har tilknytning til blandt andet C. Wright Mills
sammenkaadning mellem individer og sociale sammenhaange. Et andet ud-
gangspunkt tages i processen, hvor private erfaringer bliver sociale, blandt
andet med tilknytning til livsverden (Schutz, 1970) og over- og underord-
ningsstrukturer. At etablere den fadles videnskab om udelukkelse bliver
maske handicapforskningens fremtidige vej sammen med blandt andet ge-
nus-, etnicitets- eller addreforskningen.
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Del II:
Mgdet mellem borger og
system

| Danmark er der etableret en lang ra&kke ordninger og stetteforanstaltnin-
ger med det formd at kompensere og dermed udligne forskelle mellem
handicappede og ikke-handicappede. Et grundlasggende vilkar for menne-
sker med handicap i Danmark er afhaangigheden af det offentlige. Derfor er
madet mellem borger og system et centralt forskningsfokus.

Formaet med dansk handicappolitik er at give ale en mulighed for at
deltage pa lige fod. | den ene ende af skalaen har vi den helt amindelige
familie, som far et barn med handicap. Man herer tit, at det er en »stagrk«
brugergruppe, der ved, hvad de vil have og er parat til at keempe for det.
Som Steen Bengtssons artikel Kortlasgning af en problematik: foraddre til
bern med handicap viser, kan denne gruppe ogsa have problemer med det
offentlige. Skent de som udgangspunkt er helt almindelige mennesker, gar
deres made med »systemet« ikke altid godt. | omkring en fjerdedel of til-
faddene udvikler det sig neamest til en skyttegravskrig, og kampen mod
systemet bliver et starre problem for familien end barnets handicap.

Hvis det gar sadan, ma man sige, at malsagningen om en amindelig
tilvagrelse for familien ikke er opnaet, ligegyldig hvor mange ydelser det
lykkes den at tilkeampe sig. Ydelser, tekniske Igsninger og behandlinger
ger det ikke alene, det er lige sa vigtigt, at den naturlige interessekonflikt,
der er mellem familien og det offentlige, pa en eller anden made bliver 1ast,
sa foraddrene ikke fastholdes i en nytteslas kamp. Egenskaber ved forvalt-
ningens organisation ger en forskel her, men den enkelte sagsbehandler ser
ogsaud til at have afgarende betydning.
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Vi har sdledes set, at i magdet mellem borger og system er det ikke
mindst det sidste, man ma kigge neamere pA Med Leif Olsens artikel
Kundskabsproduktion, der ger forskel er vi ovre i »systemet, idet den be-
skadtiger sig med den viden, som det ma traskke pa og tille til radighed
for mennesker med handicap. Man kan tale om videnskabelig viden, eks-
pertviden og dagligdags viden. Olsen laggger imidlertid mest vasgt pa be-
grebet kundskab, hvorved han forstar den viden, der skal til, for at man kan
radgive til gavn for andre.

Med videncentre, landsdelscentre og amtslige speciaradgivninger er
der etableret et nearmest uoverskueligt net, hvor det efterhanden kraever ik-
ke sa lidt viden bare at vide, hvor man skal sgge viden! Systemet er sa
kompliceret, at det i sig selv ma studeres. Et af Olsens resultater er her, at
de personlige mader og netvaak er af central betydning for at fa det til at
fungere. Der ma arrangeres kurser, hvor man kan se de specialister, som
man — fx som sagsbehandler — skal kunne trackke pai arbejdet.

Der er mange fordele ved at benytte stat og kommuner som redskab
for kollektiv handling i en social indsats, og der er nagope tvivl om, at disse
fordele mere end opvejer ulemperne. Det bar dog ikke forhindre os i ogsa
at se ulemperne i ginene. Ulempen e farst og fremmest, at den indsats,
hvis mening egentlig er at stette og integrere, nemt kan komme til at blive
oplevet som madet med et koldt og upersonligt »system«, som den enkelte
enten forholder sig rent strategisk til eler oplever som en undertrykkel se.

Projektet »Ung med handicap« har fulgt en gruppe med fysisk handi-
cap, mens frigerelsen fra foraddrene finder sted. Sara Vafai-Blom pointe-
rer imidlertid i artiklen Teank normalt — derneest pa handicappet, at af-
graansningen af handicapgruppen ikke var sa vaesentlig, for trods forskelle
I den retning var de unges problematik den samme som de fleste andre
unges, idet den handlede om frigerelse, modstand mod magtudevel se og
deres gnske om at kommettil at klare sig selv.

Der er problemer med at komme til at sta pa egne ben, nar man er fy-
sisk handicappet. Projektet viste, at de ikke la i lovgivningen, men i den
made, den bliver administreret pa. Unge handicappede er langt mere af-
haangige af systemet end andre unge, men dette system har ikke tilsvarende
overblik over, hvordan det egentlig virker ind paderes liv. Derved kommer
det til at fa funktionen med skjult magtudevelse. | projektet arbejdede man

114



med handleplaner i et forsag pa at modvirke denne effekt, og dette arbejde
fik indflydel se pa den nye lov om social servicei 1998.

For nogle handicapgrupper er udgangspunktet meget ulige. Det gadder
den gruppe, Benny Karpatschof og Karin Rue beskadtiger sig med i artik-
len En stette der er brug for. Artiklen handler om mennesker med sveae
sinddidelser. Tidligere var denne gruppe pa psykiatriske sygehuse og der-
med udsat for den behandling, der herer til totale institutioner. Siden
1980’ erne er mennesker med svage sinddidelser blevet udduset, men |
mange tilfadde har det blot vaaet til en isoleret og trasted gstilvaael se.

Hvor meget kan denne gruppe komme til at deltage? Artiklen viser, at
det er muligt at komme disse mennesker i made ved hjadp af det, der kal-
des statte- og kontaktpersonordningen. Gennem denne ordning er der skabt
en figur, som hverken er »system« eller familie, men som kan udfylde nog-
le af de funktioner, som venner og bekendte har i forhold til andre og give
dem en stette, som det elers vil veare umuligt for dem at opna. Gruppens
sarbarhed gar forskning vanskelig, men er samtidig ogsa en grund til, at det
er vigtigt, at disse forhold bliver dokumenteret.

God service bestér ogsai at kunne vadge den lgsning, som passer den
handicappede og familien bedst. Allan Klitmgllers artikel Nar et handicap
bliver tredjepart i et asgteskab viser de kvaliteter og problemstillinger, der
ligger i at vadge en plejel@sning, som er baseret pa, at sgtefadlen tager sig
af sin handicappede partner. Det staake afhaangighedsforhold mellem den
handicappede partner og asgtefadlen udfordrer familielivet. Kvaliteten ved
ordningen ligger bl.a. i, at ordningen mindsker afhaangigheden af professi-
onelle hjadpere eller en plgehjemsanbringelse og dermed opsplitning af
familien, som kunne vage alternative l@sninger.
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s Kortleegning af en
problematik: foreeldre til
barn med handicap

Steen Bengtsson

Hvis det offentlige skal engagere sig i at |@se sociae problemer, som for
eksempel at serge for, at familier med handicappede barn kompenseres, s&-
ledes at de tilles lige med andre familier, forudsadter det, at borgere, der
har behov for stette, henvender sig til det offentlige, altsa at borgeren mg-
der myndighederne. | dette made skal der etableres et samarbejde, men der
er ogsa risiko for, at det betyder manipulation med eller undertrykkelse af
borgeren. Artiklen bringer resultater fra et empirisk studie af foraddre til
bagrn med handicap og deres made med systemet. Det viser sig, at forad-
drenes problemer er at blive fortrolige med deres ny situation, at fa den
negdvendige information, og at fa koordineret den indsats, der sker. Det vi-
ser 5ig, a kvaliteten af den offentlige indsats, som bedemt af foraddrene,
Ikke kun haanger sammen med, hvor gode forvaltningerne er til at kontakte,
informere og koordinere (det, vi kalder den organisatoriske faktor), men i
langt hgjere grad haanger sammen med den person, som familien har som
sagsbehandler (den personlige faktor).

Tematisering eller konstruktion af et socialt problem er ikke ngdven-
digvis udtryk for, at problemet er vokset i den forstand, at forholdene er
blevet vaare. Oftere er det vel tegn pa, at viljen til at stille krav til en las-
ning er voksende. Ser man pa, hvor meget der er gjort for barn med handi-
cap, som bor hos deres foraddre, sdledes som det af spejles gennem udgif-
terne, som udbetalestil familiernetil dette formdl, viser det sig, at der er ta-
le om et tema, som har faet voksende opmaarksomhed gennem de seneste
tyve ar. Merudgifter til barn i eget hjem omfatter udgifterne til sakaldt
merudgiftsydelse efter servicelovens 828 og tabt arbejdsfortjeneste efter
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dens 829. Indtil 1998 omfatter denne statistik ogsa udgifter til invalidebil
til foraddre med handicappede barn:

Indeks for merudgifter til barn i eget hjem divideret med forbruger-

prisindekset, 1981=100
Ar 1977 1978 1979 1980 1981 1982 1983 1984 1985 1986 1987
Indeks 108 121 129 136 100 98 109 118 136 158 181

Ar 1988 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998
Indeks 207 225 249 249 262 274 294 312 340 461 401

* pa grund af kontoomlaegning er tallene for 1999 og 2000 ikke sammenlignelige, men ten-
densen synes fortsat at veere stigende.

Denne kraftige udgiftsudvikling er udtryk for mange ting: Flere bgrn med
handicap bliver hjemme i stedet for at komme pa institution. Det er en ud-
vikling, man isax ser i lgbet af 1980 erne, efter at Ssarforsorgen er blevet
udlagt fra staten til amterne i 1980. Det er nok i de fleste tilfadde en bedre
lasning for foraddre og bern at have det handicappede barn hjemme, men
den forudsadter, at barnehaver og skoler er i stand til at modtage det, og at
det offentlige i avrigt er klar til at give foraddrene den nadvendige statte.

Flere barn med handicap i hjemmet er ogsa et udtryk for, at foraddrene
I amindelighed har starre overskud til at klare det, og ale disse forhold
haanger sammen med, at der har vaaet en gkonomisk vakst. Men denne
vakst gadder selvfalgelig ikke kun familier, der har handicappede barn,
den gadder dle. Derfor ma foraddrene i dag ogsa undveare mere ved at ha-
ve deres barn med handicap hjemme. Hvis de har udviklet livsprojekter af
den ene dler den anden art, som flere og flere ger, kan fadslen af et barn
med handicap vaae det, som de oplever dar dissei stykker.

Gennem 1990erne bliver der ogsa flere bern med handicap. Det er der
mange grunde til. Der fades flere barn, foraddrene er addre end tidligere,
flere for tidligt fadte barn overlever, hvilket ofte farer til handicap, flere
behandlinger resulterer i handicap, i nogle grupper er fadter-kusine-
aggteskaber almindelige, hvilket ogsa farer til flere handicappede barn. Vi
ved ikke, hvor meget hver af disse faktorer, som har med bernene at gare
betyder, men ved siden af dem er der en faktor, som har med den sociae
konstruktion af handicap at gare. Der defineres og diagnosticeres nemlig
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stadig flere handicap — der »opfindes« nye handicap, far man undertiden
lyst til a sige, for det er langtfra givet, at det at i at er nogen fordel for
bernene og familierne, at der kommer sa mange specialdiagnoser og be-
handlinger til.

| hvilken forstand konstrueres bern med handicap nu som sociat pro-
blem? Der har vaaet forskellige modeller for sociale problemer og lasnin-
ger pa spil gennem tiden. En tidlig model var forsikringstankegangen. So-
ciale problemer ses som risici, som ordningerne skal forsikre imod. Man
kan sige, at de tidligere almindelige lasninger med at anbringe handicap-
pede barn pa dagningtitutioner var udtryk for denne tankegang: Nér forad-
drene »ramtes« af »risikoen« for at fa et handicappet barn, var det offentli-
ge klar med sin forsikring i form af en gratis degninstitutionsplads, saledes
at riskoen kunne fjernes.

En senere model, som var fremherskende i 1970 ernes sociareform,
var behovstankegangen. Det sociale system skulle vaae rede, nar borgeren
ramtes af en »socialbegivenhed«, og stette denne med at opfylde sine be-
hov, indtil virkningerne var overvundet, og borgeren igen kunne klare sig
selv. Denne model var tydeligt inspireret af den sociale model for handi-
cap, hvilket maske hanger sammen med, at formanden for Socialreform-
kommissionen ogsa var formand for De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner. Socialbegivenhedsmodellen sigter dog farst og fremmest til midler-
tidige tilstande, men et barn med handicap er typisk en situation, som en
familie lever med gennem mange &r.

En mere velegnet model er den, der udtrykkes med begrebet sociale
rettigheder, at fadlesskabet har nogle pligter over for den enkelte i bestem-
te situationer. Det er netop, hvad den sociale lovgivning i dag indeholder,
selv om disse pligter ikke er saalig konkrete. Endelig m& man naevne mo-
dellen, at det sociale system er et instrument til at skabe lighed. Det ligger i
det overordnede formal med lovgivningen om begrn med handicap, at fami-
lien skal sadtesi stand til at leve en tilvaarelse sa vidt mulig som andre, og
at barnet sa vidt muligt skal integreres.

Men hvis disse mal skal efterstragbes, og et bredt spektrum af midler
kan anvendes, kraeves der et stort mal af skensomhed for at omsadte ind-
satsen i praksis. Indsatsen ma tilrettelasgges af sagsbehandler og familien i
fadlesskab, hvilket den seneste lovgivning ogsa forlanger i form af det s&
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kaldte dialogprincip i retssikkerheddovens paragraf 4 (Ketscher, 1998).
Det betyder, at indsatsen bliver prasget af et stort antal myndighedsbesl ut-
ninger. Det kan hurtigt komme til at opleves sidan, at familien nok far
mange af de samme muligheder som andre, men den skal bare sparge om
lov, hver gang der er noget, den vil. Foraddrene kan komme til at fale, at
de skal betale med underkastel se.

Relationen mellem borger og social myndighed

Allerede Steincke (1920) var inde pa denne relation i sin kritik af hjadpe-
kasserne og de velgerende organisationer. Pa den tid havde fattighjadp
blandt andet de virkninger, at modtagerne mistede valgretten og retten til at
gifte sig, foruden retten til adersrente. Det havde mange fundet var for
strengt, nar det drejede sig om mennesker, der havde gjort, hvad de kunne
for at forsarge sig selv, var sparsommelige og ikke drak. Kredse af praester
0og andre borgere havde derfor oprettet de frie hjadpekasser, som kunne
hjadpe denne type traangende og holde dem fri af fattighjadp. Andre velge-
rende organisationer sggte at lage arbgderne sparsommelighed, aadruelig-
hed og andre dyder, sdledes at de blev i stand til at klare sig.

Det er selvfalgelig kritisabelt, at en socia ordning er indrettet saledes,
at den i sig salv bliver et problem, og andre foranstaltninger ma til for at
holde folk fri af den. Der var derfor god grund til at kritisere vaardigheds-
begrebet i den tids sociale lovgivning. Steinckes kritik gik imidlertid vide-
re, idet han sa pa det forhold mellem borger og system, som dette indvikle-
de kompleks af kasser frembragte. N&r borgeren kunne ga fra den ene kas-
se til den anden for at sage stette, blev resultatet, argumenterede Steincke,
al man laate stettesystemet at kende og blev orienteret mod det i stedet for
at laggge kradterne i at finde muligheder for at blive selvforsgrgende og in-
teressere sig for det. Det komplicerede system af kasser var med et moder-
ne ord klientgerende. Det burde erstattes af et enkelt system med klare so-
ciae rettigheder i veldefinerede situationer, sa de, der havde behov for
hjadp, ikke blev fastholdt af at skulle ofre systemet for stor interesse. Dette
system betegnede Steincke som retsprincippet.

Steinckes karakteristik af det problem, der regjser sig i borgerens made
med de sociale myndigheder, var saledes klientgarelse, og hans |gsning pa
problemet var at eliminere madet ved at gare systemet enkelt og rettighe-
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derne klare, sdledes at madet neesten forsvandt og ikke fik nogen betyd-
ning. Hvis det ikke i sig selv var nok til at modvirke, a borgeren blev op-
laat til at veare klient, sd virkede hele tankegangen i retsprincippet ogsa pa
andre mader i denne retning. De sociale ydelser skulle vaae en ret, ikke en
almisse, og man skulle gennem indbetaling af bidrag have en oplevelse af,
a ale var med til a betale for dem. Alt dette skulle styrke arbgderens
stolthed og bevidsthed om at leve af egen arbejdsindsats og placere de so-
ciale foranstaltninger som en vaadifuld sikring mod risiko, og ikke som et
system, det blot gjaldt om at famest muligt ud &f.

Problemet i borgerens made med systemet er stadig meget af det
samme, som det blev beskrevet af Steincke. Det er, at systemet kommer til
at fylde for meget, fordi det skal gaind i ale mulige ssmmenhaange, og
fordi det har magten. Det kan give sig forskellige udslag, den sociale bru-
ger kan blive mere passiv og modigs, dler irriteret og overfasom. Det ko-
ster energi at forholde sig til myndighederne, en energi, som var bedre an-
vendt pa det handicappede barn. Det kan maske ogsa i nogle tilfadde bety-
de, at folk bliver mere orienteret mod at udnytte alle stettemuligheder. Det
mener nogle sagsbehandlere i hvert fald, for man herer regelmasssigt om
foraddre, der fortedler, at det farste, de fik at vide, da de henvendte sig i
deres kommune i anledning af deres barns handicap, var, at »nu skal de ik-
ke tro, de bare kan udnytte det, at de har et handicappet barn, til at fa alt
muligt«.

L gzsningen pa problemet kan imidlertid ikke laangere vaae at reducere
mgdet ned til sa godt som ingenting og supplere dette med en stolthed over
at klare sig selv og en moral i forhold til det at traskke pa fadlesskabet. In-
gen af disse ting fungerer laangere. Spargsmalet om den sociale moral skal
vi lade ligge i denne forbindelse, hvor det vaesentlige er at konstatere, at
den sociae brugers made med systemet fylder meget, nar der er tale om en
omfattende socia service, som forudsadter, at myndighederne tager stilling
til mange konkrete situationer, i hvilke handlemulighederne i reglen er tal-
lose. | et system som det nutidige danske ma borgerens made med syste-
met blive et overordentlig vassentligt problem. Det kan diskuteres, om
Steinckes lgsning med at minimere det »vask« nogensinde har vaget readli-
stisk, men det er givet, a det er den i hvert fald ikke i nutidens sammen-
haang. Her ma problemet | zses pa en helt anden méade.
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Borgerens mgde med systemet

Denne overskrift er blevet meget populaa i forbindelse med studier og be-
grebsdannel ser over, at mennesker med deres dagligdag og kultur, livsver-
den eller hvad man nu vadger at kalde det, mader de sociale myndigheder
med deres regelsaa og organisationskultur, som pa en eller anden made er
bestemt af, at de ikke alene skal gare godt, men ogsa udeve magt.

Temaet »borgerens made med systemet« forstas ofte meget bredt og
teoretisk, det gadder issg for den Foucault-inspirerede forskning. Med ud-
gangspunkt i Foucaults analyser af magtens udvikling gennem tortur og
faangder opfattes magt her som det at dele mennesker op i kategorier, der
skal behandles forskelligt, og foretage systemdefinerede handlinger med
dem. Selv om man ikke selv abonnerer pa denne type teori, er det vanske-
ligt at benaagte, at dele af det sociale hjad pesystem minder ikke sa lidt om
Foucaults beskrivelser af torturens og faangslernes historie. Disse teorier er
heller ikke sa tossede, hvis man vil identificere magtformer og afdare
symbolske funktioner og ubevidste sammenhaange.

Her er opgaven imidlertid ikke at give en rammende karakteristik af
den magt og undertrykkelse, som mange sociale klienter oplever, men der-
imod at kortlaggge problematikken om foraddre til barn med handicap me-
de med det sociale system pa en made, der egner sig til at udvikle dette
made til en mere tilfredsstillende form. | forhold hertil er det svaat at se
nytten af teorier, der a priori ser mennesket med dets liv og magtsystemet
med dets egenskaber som to inkommensurable starrel ser.

En anden forstaelse af temaet »borgerens made med systemet« er den
mere konkrete, hvor man ikke sa meget tamker pa kulturer eller systemers
kommensurabilitet, men mere pa konkrete begivenheder, hvor borgeren fx
henvender sig til de sociale myndigheder, interagerer med sagsbehandler
og far det ene eller det andet udbytte af dette.

Torben Berg Sarensen (1995) har den konkrete synsvinkel i sin analy-
se af interaktioner mellem sagsbehandlere og klienter i familiesager. Han
har vaget til stede og optaget en raskke mader mellem sagsbehandlere og
klienter, og derefter analyseret disse med savel kvantitative som kvalitative
metoder. | tolkningen af sine resultater gar Berg Sarensen dog fra det kon-
krete og til det strukturelle plan. Hans hovedresultat er, at sagsbehandlerne
i et forsag pa at komme ind pa klienten groft underspiller deres magtrolle,
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hvilket farer til en komisk form for dialog. Hans anbefaling er, at sagsbe-
handleren dbent vedkender sig at vaae i en magtposition. Berg Sarensen er
sdledes helt pa linje med den Foucault-inspirerede forskning, bortset fra
hans holdning til tingene, som er den modsatte.

En anden eksponent for den konkrete synsvinkel pa madet mellem
borger og system er Lars Uggerhg (1995), som analyserer interaktioner
mellem sagsbehandler og klient med kvalitative metoder. Ogsa Uggerhgj
nar frem til, at parterne taler i hvert sit rum, mens sagsbehandlerne seger at
fa en dialog med klienten, spiller denne et spil, som gar ud pa at havne i
den mest fordelagtige position med hensyn til det kontante udbytte, der
ventes af samtalen. Hans analyse henvender sig isaa til sagsbehandlere,
som gennem den kan blive bevidste om, at klienter ikke atid kun henven-
der sig for at fa den bedste sociale behandling med henblik pa deres situa-
tion pa laangere sigt, men nok oftere har i baghovedet, at de vil have det €-
ler det konkret ud af samtalen her og nu.

Det store svenske udredningsarbe de om »bemétande av personer med
funktionshinder« har imidlertid vaaet den vigtigste inspiration for det pro-
jekt, der skal omtales mere udferligt i det falgende. Lindqvist (1999:21)
definerer bemaétande pa flere mader, som skal supplere hinanden: det er en
gensidig relation, som har at gare med den indstilling, personer har til hin-
anden, men samfundets overordnede syn, som det er udtrykt i love og for-
ordninger, har ogsa stor betydning. Bemétande har at gare med pleje-
personalets almindelige opfersel, information, kommunikation, interaktion,
patientindflydelse og pleekvaitet. Tilsvarende begreb om a modtage
mennesker med sociale behov kendesi Tyskland og Frankrig, hvor man ta-
ler meget om »Empfang« og »Accuil« (Bengtsson, 1993, 1995), men |
Danmark har vi vaaret meget lidt bevidst om dette.

Bemotande-betaankningerne bygger blandt andet pa en raskke under-
segel ser, derunder én, hvor foraddre til barn med handicap er blevet spurgt
om deres forhold til habiliterarne, en personalegruppe, der medvirker ved
optraaing af barnene (Sociastyrelsen, 1998). Det gode made er pragyet af
opmagksomhed, omtanke, indlevelsesevne, ligevaardighed og jaevnbyrdig-
hed. Udgangspunktet ma vaare det, som personen — dvs. borgeren — fortad-
ler. Den professionelle socia arbejder méa forlade ekspertrollen og bare lytte
og tyddigt vise, a hun eler han respekterer det, personen siger. Social-
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arbgjderne ma vise empati: forsta falelser, bruge dette i kontakten, kom-
munikere denne forstaelse ikke bare i ord, men i ale handlinger, som rettes
mod den anden. Det er afgarende, at de har den tid, der skal til. Til det go-
de made hearer ifalge Lindqvist ogsa at forklare reglerne, nér der er behov
herfor, men ikke forsvare dem og det ikke at gare dem til sine egne syns-
punkter (Lindqvist, 1999).

Et af bindene i magtudredningen handler om »det magtfulde mede
mellem system og klient« (Jarvinen et a. red., 2002). Bidragene til denne
udredning kommer ind pa madet mellem borger og system, nar det drejer
sig om aktivering, familieproblemer, arbejdsprevning og hjemlgshed. Det
er et gennemgaende trak, at magtforholdet knyttes til det forhold, at myn-
digheden vil have borgeren til ikke blot »at gare« det, som den gnsker,
men ogsa i Sit inderste til »at ville« dette, som Anette Carstens udtrykker
det. Det er ikke nok, at borgeren accepterer nogle spilleregler eller rammer
for, hvor meget det offentlige kan yde, hun eller han ma ogsa selv aandre
hele sin holdning til den aktivitet, der er tale om. Teknikken til at sendre
borgeren sa dybtgaende er klassifikation.

Der er ingen tvivl om, at magtudredningen her har fat i en staak magt-
faktor i forholdet mellem borgere og sociale myndigheder, som gar sig
gaddende, nar myndigheden kan have den opfattelse, at den sterste vanske-
lighed ligger i borgerens motivation for at arbejde med pa en lgsning af
problemerne. Denne meget direkte magt er dog ikke den eneste form for
magt, som man kan finde i mgdet mellem borger og sociale myndigheder.
Man mistamker ikke foraddre til barn med handicap for i almindelighed at
vage uinteresserede i at vaare med til at |@se de problemer, der ligger i de-
res berns handicap. Alligevel stader man ofte pa problemet magt i madet.
Der ma sdledes vaae flere forhold, som kan betinge en sadan magt.

Nar man skal lede efter baggrunden til systemets magt, rettes blikket
ofte mod myndighedernes karakter af — netop myndigheder. De producerer
ikke bare service til folk, men de tredfer ogsa beslutninger om, hvem der
skal have hvad hvorndr. Fra borgerens synsvinkel bliver dette en usikker-
hed, og derved far myndighedsudaverne en kilde til magt. Denne magt be-
graanses dog a en lovgivning, der definerer rettigheder, og et ankesystem,
der kontrollerer, at folk far, hvad de har ret til.

For at forsta systemets magt fuld ud er det imidlertid ogsa nadvendigt
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at se pa, hvad det er for et produkt, som de sociale myndigheder leverer til
folk. En social service er karakteriseret ved at vaae service, det vil sige, at
den produceres og forbruges i én proces (Norman 1985). Det indebagrer, at
personen, der yder servicen, er en del af produktet, og dennes egenskaber
som person altsa er vigtige. Den er ogsa karakteriseret ved, at den er social,
det vil sige, a den har at gare med modtagerens placering i en social sam-
menhang, og at den ma produceres af serviceyder og modtager i fadles-
skab.

Disse ting betyder tilsammen, at servicemodtageren er bundet til at
samarbejde med en serviceyder, der som person betyder meget for, hvilket
produkt der kommer ud af det, og som endda har en let mulighed for at
skabe sig en magtposition i forhold til modtageren. Pa den anden side er
serviceyderen afhaangig af modtagerens samarbede for at kunne yde et
produkt af en vis kvaitet. Det kan maske motivere serviceyderen til at lytte
til modtageren og ikke misbruge sin magtposition. Hvor balancen mellem
disse kradter kommer til at ligge, afhaenger af mulighederne for at registre-
re, hvilke resultater der kommer ud af servicen, og hvor meget resultaterne
betyder for den enkelt serviceyder og for den sociale myndighed.

Foreaeldrenes mgde med systemet

Lindgvists arbejde har fert til stor interesse for borgerens made med sy-
stemet og ogsa vaaret baggrund for Socia forskningsinstituttets projekt om
foraddre til bern med handicap. Her har metoden vaget bestemt af den
hensigt, at brugerens situation og behov skal gares klar for systemet pa den
mest direkte og ra facon. Bag dette ligger den teori, at den sociale myndig-
heds organisation ikke blot er det nadvendige praktiske redskab til at img-
dekomme den sociale brugers behov, men ogsa er mennesker, der skaber
deres egen socide virkelighed, deres egen organisationskultur eller »hus-
verden«. | denne verden reduceres brugeren nemt til en klient, der er skéaret
til efter systemets »kasser« (Johansson, 1992). | en vis udstragkning er dette
nadvendigt, for at organisationen kan eksistere og fungere. Men for at den
kan yde en social service, er det lige sd ngdvendigt, at den sociale indsats
set fra brugerens synsvinkel ikke fremtraeder som en myndigheds-maskine,
men udel ukkende som bestemt af brugerens situation og behov (Levinsen,
1994).
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En myndighedsorganisation vil ofte beskytte sig mod brugernes virke-
lighed med mange midler, mens den direkte og konkrete reportage fra vir-
keligheden vil have en saalig kraft til at forandre. For at forbinde den sam-
fundsvidenskabelige undersggelse af problemet med den praktiske anven-
delse af undersggel sens resultater er der anvendt metoder, hvor brugerens
sociale virkelighed fylder mest mulig. De kan pa den ene side betragtes
som dataindsamlingsmetoder til undersagelsen, og pa den anden side kan
de stimulere udviklingsprocesser i de dele af systemet, der har med omra
det bern med handicap at gere. Datamaterialet i projektets farste del er ind-
samlet pa tre mader: 1) et spergeskema baseret pa en sdkaldt »sig din me-
ning«-model, 2) kvalitative interview med et mindre antal foraddre, og 3)
gruppeinterview med sagsbehandlere og andre medarbejdere, der har med
foraddretil bern med handicap at gare.

Det veesentligste datamateriale udgeres af besvarelserne pa sig din
mening-spargeskemaet, der er sendt ud til 1100 foraddre til barn med han-
dicapi 11 kommuner af forskellig starrelse fordelt over hele Danmark. Der
kom i alt 399 besvarelser — dvs. ca. 35%. Umiddelbart lyder det ikke af sa
meget, men det ma vurderes som et godt resultat, nar man tager i betragt-
ning, at det kreevede en ganske stor selvstamndig indsats af foraddrene at
udfylde skemaet. Spergeskemaets hovedspargsmal var nemlig: »l hvilke
henseender synes |, a den socide indsats fra det offentlige i forhold til je-
res barn med handicap har fungeret godt, og i hvilke henseender synes|, a
den har fungeret mindre godt?« Denne »3g din mening«-metode viste sig
at vaae meget velegnet i denne undersggelse. Mange foraddre skrev lange
og nhuancerede besvarel ser, og nogle satte ekstra sider ind for at fa plads til
at det, deville sige.

Sig din mening-metoden kan maske kritiseres for at henvende sig mest
til den velformulerede del af foraddregruppen, der er i stand til at give ud-
tryk for deres oplevelser skriftligt. Af en del besvarelser fremgar det dog
tydeligt, at der er tale om familier med mange sociale problemer og fa res-
sourcer. Der er altsa ogsa en del af den slags mennesker, der godt kan skri-
ve udferligt om deres situation og give et levende og detaljeret billede af
denne, selv om de ikke er velformulerede i amindelig forstand. Der er ikke
altid sasmmenhaang mellem evnen til at fortadle og beskrive og sa evnen til
at staverigtigt og f@lge grammatikkens forskrifter korrek.
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En af de starste styrker ved sig din mening-metoden er, at brugerne far
mulighed for at formulere sig i sammenhaang ud fra deres eget verdenshil-
lede og beskrive oplevelsen af den sociale indsats i deres eget sprog, frem
for at skulle tilpasse sig pa forhand definerede spergsmal og svarkategori-
er. Et dmindeligt kvalitativt interview afspgjler en socia virkelighed mel-
lem respondent og interviewer, hvor interviewet bliver pavirket af begge
parter. Forskeren tiller spargsmalene og fylder sdledes mere end 50% af
situationen. Sig din mening-metoden afspegjler en helt anden type social
virkelighed, hvor forskeren kun har bidraget med spergsmalets ordlyd,
mens forad drene kan tage skemaet frem, nar de far nogle tanker, eller kan
tale sammen om det. Det giver i hgjere grad mulighed for at fa foraddrenes
overvejede mening om deres megde med de sociale myndigheder.

Ud over de skriftlige besvarelser og interview med foraddrene foreto-
ges efterfglgende en raskke gruppeinterview med sagsbehandlere og andre
medarbejdere pa handicapomrédet i 5 af de 11 kommuner, der deltog i un-
dersagelsen, slledes at man ogsa fik frontmedarbejdernes perspektiv pa
foraddrenes beskrivel ser.

Ogsai tolkningen af besvarel serne pa sig din mening-skemaerne er det
sggt undgaet at filtrere de oplevelser vores respondenter fortadler om gen-
nem pa forhand valgte teori- og begrebsrammer. Metoden har tvaatimod
vaget inspireret af »grounded theory«. Derfor er hver besvarelse gennem-
gaet for at finde de vigtigste temaer, fx »mangler information«, »ansker at
snakke med nogen, der har vaaet i den situation« mv. Dernaest er punkter-
ne samlet i grupper, og paden baggrund er der udviklet mere generelle, so-
ciologiske dimensioner og begreber, der har udgjort en ramme for den vi-
dere fortolkning (Bengtsson og Middelboe, 2001:73ff). Et eksempel pa et
begrebspar, der er fundet frem pa den made er becoming — surviving:

Becoming henviser til de problemer eller aspekter, der kan vegei start-
forlagbet, hvor det handler om at blive handicapfamilie. Man opdager, at
barnet har et handicap, skal maske kaampe for at overbevise fagpersoner,
finde ud af, hvordan systemet fungerer, hvordan man kan fa stette — i det
hele taget hvordan man tilpasser sig og orienterer sig i denne nye tilveael-
se. Et eksempel pa udsagn, der er placeret under becoming-begrebet er
nogle om barn uden diagnose, hvor foraddrene oplever at have problemer
med fa en sagsbehandler, der har specielt kendskab til handicap, og med at
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fa hjadp i det hele taget. Dette til trods for at stetten i det sociale hjadpe-
system ikke er baseret pa bestemte diagnoser, men skal tildeles ud fra de
behov, barnet har.

Surviving henviser til, hvordan man opretholder en vis integritet og
vaadighed i den situation, hvor man er afhaengig af hjadp, finder ud af, at
man selv skal kende til lovgivningen, hvordan man kan stette sig til handi-
caporganisationer og foraddrenetvaak. En del foraddre fortadler for ek-
sempel, hvordan de f& mange vigtige oplysninger fra andre end sags-
behandleren pa kommunen, hvilket stetter dem, savel i deres daglige liv
som i forhandlinger og samarbejde med systemet. Disse to begreber angi-
ver sdledes, hvordan foreddrenes beskrivelser peger i retning af, at det er
en proces at blive foradder til et barn med handicap — en ny verden, som
man skal lage at orientere sig .

Resultater fra sig din mening-undersggelsen

Hvad siger de mange familiers beretninger sd om den situation, man er i
som foraddre til et barn med handicap? De siger farst og fremmest, at disse
foraddre er i vildrede, at mange af dem mangler en helt elementaa oriente-
ring i tilvagrelsen. Det er et meget vigtigt resultat. Hvis man virkelig tager
konsekvensen af det, skal der andres bade palovgivningen og pa de socia-
le myndigheders praksis i forhold til familierne, der har barn med handi-
cap.

Som nogle af foraddrene siger: alt er anderledes, nar man har et barn
med handicap. Hver ny fase af tilvearelsen byder pa saarlige problemer: nar
barnet skal i bernehave, nar det skal begynde i skole, nér det kommer i pu-
berteten, ndr det bliver voksent og skal til at flytte fra foraeddrene. Mens
andre foraddre pa mange méder er forberedt pa de forskellige situationer
og har set andre familier komme igennem dem, kan foraddrene til barn
med handicap vage ret sikre pa, at hver ny situation vil byde pa nye og
uventede problemer.

Det giver det uddag i undersggelsen, at foraddrene siger, de mangler
information om de sociale rettigheder, de har, og om de forskellige tilbud,
der er i det offentlige system. Manglen pa information er det problem, der
naa/nes af de fleste foraddre. Et stort flertal af dem, der i det hele taget
naavner problemer, siger, at de mangler information. | mange tilfadde er det

127



det eneste problem — nogle foraddre giver udtryk for, at alle problemer, der
har at gere med barnets handicap, er blevet last, blot har de manglet infor-
mation, eller de har faet den fra andre end kommunens sagsbehandler.

En udbredt forestilling i »systemet« om foraddre til bgrn med handi-
cap ligger i det, vi har betegnet »chok-teorien«: den gér ud pg, at nar man
far et barn med handicap, rammes man af et chok, og der er en sorg, man
skal igennem — méske skal man endda have krisehjadp. Arhus Amts smé
bernsrédgivning har saledes udgivet en pjece, hvor de fortadler foraddrene
om dette. Vi finder ogsa enkelte foraddre, der er inde padet, og et par naev-
ner, at de kunne have brugt krisehjadp. Hovedparten af udsagnene fra vo-
res underseggel se laggger imidlertid mere op til en kognitiv tolkning: forad-
drene til bgrn med handicap mangler simpelthen den viden og de erfarin-
ger, som de har brug for til at kunne forestille sig fremtiden for barnet pa
samme méade, som andre foraddre ger.

Kommunens sagsbehandler har til opgave at give foraddrene a rele-
vant information. Men i forhold til den informationsmangel, vi har beskre-
vet, er det helt urealistisk. Man kan ikke bare fortadle folk »alt«, det er der
iIkke tid til, og det er ingen i gvrigt i stand til at here og tage imod. Det er
heller ikke kun oplysninger, foraddrene mangler, det er mindst lige sa me-
get den form for information, som kan kaldes erfaring eller oplevelse. En
information, man kun kan faved at se addre bern med noget af det samme
handicap og faindtryk af, hvordan de fungerer, og tale med andre foraddre
| samme Situation — en mulighed, som rigtig mange af foraddrene ansker
Sg.

Der er imidlertid ogsa forhold omkring sagsbehandlerens tilling, som
ger det vanskeligt for denne at informere foraddrene. Sagsbehandleren skal
nemlig forene et stort antal roller, hvilket kan vaare en vanskelig balance-
gang. Der er pa den ene side en professionel rolle, som ligger i betegnelsen
»socia radgiver«, og pa den anden side en bureaukratisk rolle som medlem
af den kommunale organisation. | den professionelle rolle ligger, at sags-
behandleren skal give information, give rad og give stette til foraddrene.
Det er der ogsa mange af foraddrene, der synes har fungeret godt, og at det
har haft stor betydning, at de har faet denne statte.

Pa den anden side er der sa den bureaukratiske rolle. Til den harer og-
sA at give information, idet loven kraever dette. Men samtidig herer at vagre
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et loyalt medlem af det kommunale system, og derunder at veae loyal over
for kommunens politik pa dette omrade. Politikerne har vedtaget et budget
for de forskellige udgiftsomrader, og sagsbehandlerne har ogsa et vist
medansvar for, at dette budget holdes. Det ved foraddrene godt. Nogle af
dem siger det direkte, og i mange andre tilfadde er det en naaliggende
tolkning af deres udsagn, at de let kommer til at mistaanke sagsbehandlerne
for at holde oplysninger tilbage for at spare pa udgifterne.

Man kan udtrykke det pa den made, at samarbejdet mellem borger og
sagsbehandler belastes af det forhold, at sagsbehandleren skal forene sa
mange roller. Det gar ud over trovaardigheden, som der sadtes spargsmals-
tegn ved, maske ogsa i tilfadde, hvor det ikke er berettiget. Derfor kan man
ikke fa en informationsformidling til at fungere, hvis den ensidigt baseres
pd, at kommunens sagsbehandler skal give ale informationer. Det ma der-
for overvgles, om man kunne give foraddrene den information, de har be-
hov for, ad flere forskellige veje. De kunne saledes fa pjecer om de offent-
lige tilbud og en bog om det handicappede barns socide rettigheder. Lige-
ledes er det et udbredt gnske hos foraddrene at fa lgjlighed til at laare andre
foraddrei samme situation at kende.

De sociale myndigheder ber i det hele taget bygge pa, at foraddrene
selv vil lgse problemerne, hvis de blot far de ngdvendige midler til det. Fle-
re resultater peger pd, at myndighederne undertiden tvaatimod kan komme
til at lamme foraddrene og hindre dem i at |gse deres problemer, hvilket
kan vaare arsag til en stor del af den utilfredshed, der er registreret. Det kan
skyldes utilsigtede virkninger af de kontrolprocedurer, man indretter, fx
skal bevillinger sgges hvert ar, og denne proces kan i nogle tilfadde skabe
usikkerhed hos foraddrene. Sdledes skriver eni sin besvarelse, at hun farst
en uge for, det blev aktuelt, fik at vide, hun havde faet bevilget tabt ar-
bejdsfortjeneste for det naeste halve &r. | andre tilfadde skabes passivitet
hos foraddrene ved, at ansggninger traskker i langdrag og skal igennem an-
dre afdelinger i kommunen.

Undersagel sen pegede imidlertid pa mange andre problemer end den
manglende information. En del foraddre naevner, at der ikke er nogen ko-
ordinering af indsatsen, eller at de selv er nadt til at koordinere den. Andre
naevner, at der er gaet lang tid, fer de fik en diagnose, og at »systemet« ofte
forlanger en diagnose som betingelse for at yde hjadp, modsat af hvad lov-
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givningen siger. | en mindre del af tilfaddene naavnes der udel ukkende kri-
tik, og en del af sagerne synes at vaae gaet helt i hardknude. Der berettes
om nedgeringsteknikker af typen: »Er du klar over, hvad du far af penge?«
Vi hgrer ogsa eksempler pa, at familien kommer pa kant med behandlere
bade i kommune og amt. Der er langvarige tovtrakkerier med anke og
retssag, som ender med, at familien far ret. Men der er heldigvis langt flere
tilfadde, hvor familien synes, at sagsbehandleren har gjort en god indsats
og har vaaet til stor stette for dem. | mange tilfadde beskrev foraddrene
naamere ved hjadp af adjektiver, hvori det gode eller darlige ved sagsbe-
handleren bestod.

Med den lave svarprocent er sig din mening-metoden ikke velegnet til
at sadte tal pa problemerne. Det er ikke til at vide, hvad de avrige 65%
egentlig mener. | dette tilfadde viste det sig dog senere ved en undersggel se
med bedre svarprocent, at indtrykket herfra ikke var helt galt. Sig din me-
ning-besvarel serne blev underkastet en kvantitativ analyse, hvor der blandt
andet blev kodet for positive og negative punkter i svarene. Opgjort pa
foraddre havde en tredjedel af foraddrene kun positivt at sige om kommu-
nens indsats, mens en femtedel af foraddrene udel ukkende havde negativt.
Disse sidste havde til gengadd mange kritikpunkter hver. Det var imidlertid
vanskeligt at danne sig et billede af, hvor mange der havde de forskellige
kritikpunkter. Indtrykket fra sig din mening-skemaerne var, at mangelen pa
information var det helt dominerende punkt, mens andre vigtige punkter
var, a det er vanskeligt at komme ind i systemet, og den offentlige indsats
var darligt koordineret.

N&r man sammenligner med britiske undersagel ser af foraddre til barn
med handicap (Dowling & Dolan, 2000; Meyers, Lukemeyer & Smeeding,
1998; Middleton, 1998), kan man konstatere, at de britiske foraddre naav-
ner de samme forhold, men der er en gradsforskel. Denne forskel kan vaare
vanskelig at bedamme, da det drgjer sig om kvalitative undersggel ser, og
de bern, det drgjer sig om, ikke er sammenlignelige. Men det springer i gj-
nene, a de britiske artikler taler om foraddre, der bliver ydmyget og talt
ned til af socialarbejdere, som har svaat ved at fa det, de har ret til, og som
ma leve pa noget, der ligner et eksistensminimum. Selv om det danske ma-
teridle ogsa har enkelte eksempler pa ydmygelser, fx en udtalelse som »Er
du klar over, hvad du koster kommunen, er disse eksempler dog §addne.
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En af grundene til disse forskelle er givetvis, at der ydes langt mere
hjadp til barn med handicap i Danmark, end der gar i Storbritannien. Det
er der ikke noget magkdigt i. Det bemaakel sesvaadige ligger snarere i, at
man ikke engang med det danske hgje ydel sesniveau kan gere dle tilfred-
se. Hvis det er et udtryk for, at hgjere ydelser aldrig kan gere alle tilfredse,
peger det p3, a man ogsa ma taanke pa andre sider af den sociae indsats,
hvis man skal have den til a fungere pa en made, som er tilfredsstillende
for det starst mulige antal borgere.

Tal pa foraeldrenes mgde med systemet

| dette projekt indgik en fortsat kortlasgning gennem en kvantitativ under-
sggel se, sa der kunne sadtes tal pa problemerne. |det den farste undersggel -
se med sine sig din mening-skemaer havde sat ord pa forholdene, var det
muligt at udforme et spargeskema med ord, som vi havde s&t, at foraddrene
selv kunne finde pa at bruge, og med begreber, som umiddelbart sagde
dem noget, og som vi vidste havde en betydning for deres situation. Det
kom til at betyde, at sd godt som ale spargsmdene i skemaet viste sig
brugbare til at bidrage til billedet af problematikken. Skent skemaet kun
var pato A4-sider og indeholdt 50 punkter, gav det alligevel et vadd af in-
formation frasig ved analysen.

Formalet med at foretage en kvantitativ undersggelse var ikke blot at
give kortlaggningen af foraddrenes problemer sterre legitimitet gennem en
Sterre svarprocent og ved at sadte tal pa udsagnene, men ogsa at kunne gi-
ve en bedre vurdering af, hvor mange foraddre der var tilfredse henholds-
vis utilfredse med den offentlige indsats, hvor stor betydning de forskellige
problemer havde, og hvad betydningen var af de forskellige egenskaber
ved sagsbehandlerne, sdledes som foraddrene oplevede dem. Pa nogle af
disse punkter gav den kvantitative undersggel se ngjagtig det sasmme billede
som analysen af sig din mening-skemaerne, pa andre gav den en prascise-
ring, sadan som det var ensket, men pa det sidste punkt, egenskaber ved
sagsbehandlerne, gav den et helt uventet resultat, som ma give anledning til
mange nye spargsmal.

Den kvantitative undersggelse blev foretaget i fire af de elleve kom-
muner, der havde vaaet med i farste projekt. Der blev sendt spargeskemaer
ud til godt 900 foraddre, og med rykker per post plus telefonopfa gning
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kom der i alt svar fra 635 svarende til 68%. Den hyppigste grund til ikke-
svar var, at vi ikke kunne fa kontakt, mens kun 5% nasgtede at medvirke.
Der var tale om en undersggelse med meget lave omkostninger og derfor
ogsa begramsede muligheder for at rykke. Designet var sdledes, at sparge-
skemaet var til foraddrene, og selv om det handlede om deres made med
systemet, var der ikke nogen tilsvarende undersggelse, hvor Situationen
blev beskrevet fra systemets, fx sagsbehandlernes, synsvinkel.

Resultaterne fra den farste undersaegelse blev bekradtet helt igennem.
Foraddrenes vurdering belystes mest direkte af et spargsma om, hvordan
de alt i alt vurderede den offentlige indsats i forhold til deres barn med
handicap, og af et spargsma om, hvor meget de dt i at ville give deres
sagsbehandler i karakter, vurderet pa en skala fra 0 til 9. | begge tilfadde
fik et klart flertal 6 eller mere, og hgjst en fjerdedel 3 eller mindre. Nar
man spurgte om den offentlige indsats, gav 25% af foraddrene fra O til 3
points, mens 54% gav fra 6 til 9 points. Nar der skulle gives karakter til
sagsbehandleren, gav kun 12% af foraddrene fra O til 3 points, mens hele
77 % gav fra6 til 9.

Som de sidste af disse resultater antyder, gav den kvantitative under-
segelse en interessant nuancering i forhold til de ferste resultater: Nemlig
at foraddrene vurderer sagsbehandleren klart hgjere end den offentlige ind-
sats som helhed, i gennemsnit er forskellen halvandet point. Kun 13% af
foraddrene giver den offentlige indsats flere points end sagsbehandleren,
mens hele 62% giver sagsbehandleren mere end den offentlige indsats som
helhed. Dette kan ses som et udtryk for fordelen ved det enstrengede sy-
stem, at en enkelt person i kommunen har ansvaret for at behandle og vur-
dere ale aspekter af foraddrenes sag. Det er noget helt andet at have kon-
takt til et menneske, som kan tage et ansvar, end til et system, hvor den ene
kan dakke sig ind under den anden.

Behovet for information, manglende koordination og vanskeligheden
ved at kommeind i systemet fremstod ogsa i den kvantitative undersagel se
som de vaesentlige problemer, men igen tilfgjede standardisering af sperge-
skemaet og statistisk behandling af resultaterne nogle vigtige nuancer. Det
kunne nu ses, at behovet for information var det problem, de fleste forad-
dre gav udtryk for, men at manglende koordination til gengedd var det, der
farte til de sterste problemer. Det var et tydeligt menster | besvarelserne,

132



men vi blev farst opmaaksomme pa det, da vi ved mader med foraddrene
havde hert om nogle af disse problemer. Det illustrerer, hvordan sparge-
skema og aktionsforskning kan supplere hinanden. Ved aktionen er det et
at opdage et megnster, ved dataanalysen kan man pavise det, hvis man ved,
hvad man skal ga efter.

Ogsa vanskeligheden ved at kommeind i systemet kunne nuanceres pa
baggrund af den kvantitative undersggel se. Dette skete ved at definere for-
skellige tider: henvendelsestid (fra foraddrene er overbevist om, at barnet
har et handicap, til de henvender sig til kommunen), rettighedsinforma-
tionstid (fraforaddrene er overbevist om, at barnet har et handicap, til de er
klar over at de har ret til at fa de ekstra udgifter derved betalt), afklaringstid
(fraforaddrene er overbevist om at barnet har et handicap til systemet an-
erkender det) og lasningstid (fra foraddrene henvender sig til kommunen,
til der er fundet en rimelig lasning). Foraddre med lang henvendel sestid er
lidt mere tilfredse end andre, mens foraddre med lang rettighedsinforma-
tionstid eller afklaringstid er noget mere utilfredse, og foraddre med lang
|asningstid er meget mere utilfredse.

Forskelle efter sagsbehandler og forskelle efter kommune
Anden underseggel se omfattede som naavnt fire kommuner, og svarene kan
dermed give et vist indtryk af forskelle mellem kommuner. | forbindelse
med en rakke spargsmd, hvor sagsbehandlerne skulle vurderes pa 11
egenskaber, blev der ogsa spurgt om disses navn. Der kom i alt navne pa
54 sagsbehandlere. Af dem er de 19 vurderet af mellem 8 og 40 foraddre,
mens de 35 gvrige hgjst er vurderet af tre. Den enkelte foradders vurdering
af den enkelte sagsbehandler er naturligvis praaget af, om »kemien« er god
mellem dem, om de passer sammen som personer. Men hvis mange forad-
dre har den samme sagsbehandler, og vi tager gennemsnittet af deres vur-
deringer, sa opvejes de saalig darlige match af de saalig gode, og vi far et
udtryk for, hvordan denne sagsbehandler generelt bliver vurderet.

Som man skulle vente, er der stor forskel pa, hvilken karakter som er
givet til hver af de 19 sagshehandlere, som er blevet bedgmt af sa mange
foraddre, at det har mening at udregne gennemsnit. Nogle sagsbehandlere
har gennemgaende faet hgje karakterer af de foraddre, der er tilknyttet
dem, mens andre sagsbehandlere generelt vurderes lavere af »deres« for-
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addre. Gennemsnitskaraktererne for disse 19 sagshehandlere kan ses pa fi-
guren nedenfor, hvor de danner den vandrette akse.

Den statistiske mode!, vi har benyttet til at vurdere forskelle, ndr der er
vurderet fra O til 9, hedder variansanalyse. Ideen i variansanalysen er, a
forskellene mellem gennemsnit vurderes i forhold til den varians, der er |
foraddrenes vurderinger af sagsbehandlerne. Hvis foraddrene har vidt for-
skellige opfattelser af den enkelte sagsbehandler, skal der altsa starre for-
skelle mellem sagsbehandlere til, far modellen siger, de bliver vurderet for-
skelligt.

Foraddrenes vurdering af det offentliges indsats alt i alt (lodret pa fi-
guren) afhamnger af savel den enkelte sagsbehandler som af kommunen.
Det er ogsa, hvad man skulle forvente, idet en samlet vurdering af det of-
fentlige indbefatter sdvel sagsbehandleren som en rakke avrige forhold.
Her ser vi igen, at der er en vis forskel mellem, hvilken sagsbehandler og
hvilken kommune foraddrene har, og deres vurdering af det offentlige alt i
alt. Forskellen efter sagsbehandler er dog betydelig starre end efter kom-
mune.

Figur Foraeldrenes vurdering af den offentlige indsats og af deres radgiver
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Figuren viser, at sagsbehandlerens karakter og vurderingen af den offent-
lige indsats alt i alt haanger staarkt sammen. Det fremgar af, at punkterne
samler sig om en linje, der gar skrét opad. Men nogle af punkterne ligger
ved siden af linjen. To sagsbehandlere far en langt hgjere karakter, end
der svarer til den offentlige indsats af deres foraddre, mens en sagsbe-
handler far en meget lavere karakter.

Der er ogsa en systematisk sammenhaang med kommune: Alle sagsbe-
handlerne i kommune ¢ og a ligger under den skra linje, ale sagsbehand-
lerne i kommune b over. Det betyder, at en sagsbehandler, der vurderes til
mellem 6,5 og 7 i kommune c, vil producere en offentlig indsats, der vur-
deres til 4,5, men i kommune b vil producere en offentlig indsats til 5,5.
Der er benbart nogle andre forhold i kommune b, der ger, at indsatsen her
vurderes hgjere end i kommune aog c.

Det har vist sig, at foraddrenes vurdering af samarbedet med det of-
fentlige afhaanger ogsa af, hvilken sagsbehandler foraddrene har. Nogle
sagsbehandlere ma altsa vaae bedre til at indga i et velfungerende samar-
bejde med foraddrene, mens andre har vanskeligere ved at fa tingene til at
glide. Derimod kan der ikke pavises nogen sammenhaang mellem foraddre-
nes vurdering af |asningerne hverken efter sagsbehandler eller efter kom-
mune. Det skyldes muligvis, at der er en stor faglighed omkring de tekni-
ske lgsninger, mens der i langt hgjere grad er forskel pa, hvordan de enkel-
te sagsbehandlere agerer i forhandlingssituationen med forad drene.

Det kan maske vaae, fordi der hersker en »lgsningskultur« i kommu-
nerne — dvs. at der er sat fokus p3, hvilke lasninger sagsbehandlerne kan
tilbyde foraddrene, sdledes at de fundne lgsninger i hgj grad er de samme
blandt alle sagsbehandlere, mens formen for og kvaliteten af samarbejdet
mere afhager af den enkelte sagsbehandler. Lasninger er til at tage og fo-
le p3, sa sagshehandlerne kan lage af hinanden, men samarbejdet er mere
usynligt og derfor maske mere personbundet.

Selv om foraddrene mener, at de far lige gode lgsninger af alle sags-
behandlere, kan det ikke konkluderes, at disse alle lagser problemerne lige
godt. Lovgivningens sigte er nemlig, at familien skal kunne fungere lige-
som en amindelig familie. Derfor er det vigtigt, a man ikke giver familien
et nyt problem, nar man lagser problemerne omkring barnets handicap. Ind-
satsen ma betegnes som mislykket, nar foraddrene oplever kampen mod
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systemet som en starre belastning end barnets handicap, sdledes som det
undertiden er tilfaddet. Et darligt samarbejde med kommune og sags-
behandler m& man betegne som et nyt og ganske unadvendigt problem.
Det pragger foraddrenes vurdering af den offentlige indsats med stor vaagt.

En samlet analyse

Nar man skal give et samlet billede af, hvad undersggelserne viser om de
mekanismer, der kan gere den offentlige indsats over for familier med han-
dicappede bern bedre eler darligere set fra foraddrenes synspunkt, kan
man starte med at se pa, hvilke faktorer som undersggelsen har vist har be-
tydning. Foraddrene peger selv p3, at det er afgarende, hvor meget infor-
mation de far i forhold til deres situation. Det er svaat at kommeind i sy-
stemet, fordi der er sa meget nyt, man skal sadte sigind i. Endvidere peger
de pa vigtigheden i, at indsatsen er koordineret. Det fremgar ogsa af ale
undersggelserne, at sagsbehandlerens person betyder meget, og alle disse
forhold, specielt de to sidstnaavnte, peger pa, at forvaltningens organisation
og ledelse ma spille en betyddlig rolle.

Hvis disse forhold skal forstas under et, ma man ferst opdele dem i ni-
veauer efter, hvor grundlaggende de er. De mest grundlasggende forhold af
de naa/nte er de, som har med kommunens organisation og personale at go-
re. Man kan forestille ssg kommunens organisation udviklet og personal et
videreuddannet, og sa vil det kunne fa indflydelse bade p3, hvor godt for-
addrene bliver informeret, hvor godt indsatsen bliver koordineret, og hvor
tilfredse foraddrene bliver med indsatsen. Derfor er det naturligt at sige, at
kommunens organisation og personale er bagvedliggende faktorer, mens
foraddrenes falelse af at vaae informeret og deres vurdering af, om indsat-
sen er godt koordineret, ligger pa et mellemniveau, nar man skal forklare
deres vurdering af den offentlige indsats.
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Figur Foreeldrenes vurdering af den offentlige indsas forklaret ved seks va-
5.2 riabler

V6 = V23 = foreeldres kendskab til off. tilbud SB_TYP = sagsbehandler
foreeldres V40 = foraeldres mistro til information

vurdering af V46 = koordinering mellem myndigheder V2A = kommune
indsatsen V21 = koordinering i kommunen (nominel variabel)

De naevnte starrelser er taget sammen i en grafisk model efter Svend Krai-
ners metode. | baggrunden (til hgjre) har vi sagsbehandler og kommune. |
midten har vi gverst to spergsmal fra undersagelsen, som handler om in-
formation, et om kendskab til offentlige tilbud, og et om derestillid til den
information, de modtager (det sidstnaevnte spargsmal lyder: sager | infor-
mation fra anden side, fordi | far for lidt at vide af sagsbehandleren?). Ne-
derst i midten er der to spargsmad om koordinering af indsatsen, mellem
myndigheder og inden for kommunen selv. Til venstre har vi endelig den
starrelse, der skal forklares, foraddrenes vurdering af den offentlige indsats
ati alt.

ldeen i grafisk analyse er at finde frem til relationer, der kan tolkes
som kausale. Vi far saledes bekradtet, at koordinering (som den vurderes
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af foraddrene selv) betyder noget for foraddrenes vurdering af indsatsen,
det gadder bade koordinering mellem myndigheder og inden for kommu-
nen. Koordinering mellem myndigheder afhaanger af sagsbehandleren. Vi
ved ogsa fra de kvalitative undersggel ser, at det er hende, der sarger for at
koordinere sin indsats med amtets. Koordinering inden for kommunen af-
haanger derimod ikke af sagsbehandler, men af kommune. Det svarer godt
til de mange meldinger, vi har om procedurer, der er indfert, fx at hjadpe-
midler skal sages i en saalig afdeling, hvor formalet ofte mere er at holde
styr pa udgifterne end at samordne indsatsen.

Vi ser endvidere, at sagsbehandlerens person har en direkte betydning
for foraddrenes vurdering af indsatsen. Hvis vi sammenligner den direkte
effekt, gamma = 0,22, med den indirekte gennem koordinering, hvor gam-
ma koefficienterne er 0,40 og 0,24, finder vi, at den indirekte bliver svage-
re end den direkte, idet 0,40*0,24 = 0,10. Den indirekte effekt gennem in-
formation er derimod ganske lille, idet 0,25*0,13 = 0,03. De tre sammen-
haenge taget tilsammen viser, at sagsbehandleren som person har en ganske
stor betydning for, hvor god indsatsen bliver set fra foraddrenes synspunkt.
Der kan vindes noget ved, at hun lazer a koordinere indsatsen bedre, og
der kan vindes meget ved, at hun lager at kommunikere bedre med forad-
drene.

Endelig ser vi, at foraddrenes information om offentlige tilbud spiller
en vis rolle for deres vurdering af indsatsen. Foraddrenes tillid til, om de
far nok at vide, spiller derimod en ganske stor rolle. Men det er bemaakel -
sesvaadigt, at den er helt uafhaengig af, om de har en sagsbehandler, som
gennemsnitlig vurderes som god eller darlig af foraddrene. Deres tillid til,
om de er godt informeret, afhaanger benbart mere af dem selv end af dem,
der har til opgave at informere dem! Det lader formode, at foraddrenes til-
lid ikke kan skabes med ekspert- eller systeminformation, og det passer
godt sammen med den tolkning, vi tidligere har givet af behovet for infor-
mation: at det er et udtryk for, at foraddrene har brug for dagligdags viden,
noget, de bedre kan fa af hinanden, end de kan fa det af sagsbehandlere el-
ler andre eksperter (Bengtsson & Middelboe, 2001).

Den organisatoriske og den personlige faktor
De naevnte resultater om forskelle mellem foraddrenes svar efter sagsbe-
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handler, og dermed om den store betydning, som sagsbehandleren har, har
Ikke blot bekradtet og nuanceret resultaterne fra sig din mening-under-
sggel sen, men ogsa givet anledning til en ny synsvinkel pa nogle af proble-
merne.

Udsagnene om sagsbehandleren i sig din mening-undersagelsen var
som regel, enten de var rosende dller kritiserende, noget med at hadte ad-
jektiver pa denne: hun kunne vagre god til at Iytte, stette foraddrene og vee
re engageret, eler hun kunne holde oplysninger tilbage for at spare pa ud-
gifterne, kun kare sine egne ideer eller mene, at foraddrene kun var ude pa
at udnytte systemet. Ud fra ale disse adjektiver blev der dannet 11 be-
grebspar, hvor foraddrene blev bedt om at placere deres sagsbehandler med
et tal fra0til 9.

Dette blev gjort i forventning om, at der kunne drages slutninger om,
hvad de enkelte egenskaber ved sagsbehandleren betad. | et begraanset om-
fang har dette ogsa vearet muligt. Sdledes kunne man se, at hgj karakter til
det offentlige, til samarbejdet og til l@sninger isaa haanger sammen med, at
sagsbehandleren er engageret og god til at lytte, altsd med personlige egen-
skaber hos denne. Derimod haanger forekomsten af problemer med at fain-
formation og med at koordinere indsatsen mere sammen med egenskaber
som sagsbehandlerens mangel pa viden om handicap, at hun er en darlig
koordinator, reagerer langsomt og holder oplysninger tilbage, atsd med
egenskaber, som lige sA meget har med organisationen at gare. Man kan
udtrykke det kort ved at sige, at n&r det gar godt, er det sagsbehandlerens
fortjeneste, men nar det gar darligt, er det systemets skyld.

Ser man pa ale elleve egenskaber under et og foretager en faktorana-
lyse, viser det sig imidlertid, at der kun er én faktor. De elleve egenskaber
folges altsai vidt omfang ad. | praksis skelner foraddrene altsaikke i noget
videre omfang mellem de mange egenskaber, som de taler om, men de op-
deler i virkeligheden farst og fremmest sagsbehandlerne i gode og darlige
sagsbehandlere. Man kan opstille de elleve egenskaber i en rakkefalge ef-
ter, hvor stagkt de haenger sammen med den karakter, som foraddrene gi-
ver sagshehandleren. Raskkef@gen er: at sagsbehandleren er engageret, ab-
ner en dialog, er en god lytter, har fuld tillid til jer, preover at stette jer, for-
tedler alt, der er vaesentligt, er en god koordinator, reagerer med det sam-
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me, mener, jeres krav er rimelige, ved meget om handicap, og kan selv ta
ge en bedlutning.

Det mest overraskende er imidlertid, at forskellene i bedemmelsen af
den offentlige indsats alt i at efter kommune er ganske sma, mens der er
store forskelle efter sagsbehandler. Hele projektet har vagret lagt an pa at
finde forhold, som kommunens politikere og administrative ledelse kunne
tage fat pafor at faindsatsen over for foraddre til bern med handicap til at
fungere bedre. Det har derfor vaaet nagliggende at taanke i organisations-
struktur og at forvente forskelle mellem kommuner, som har organiseret
indsatsen over for denne gruppe pa forskellige mader. Og man finder da
0gs3, at den organisatoriske faktor har en vis betydning.

Men den personlige faktor, hvilken sagsbehandler man tilfaddigvis har
faet, har tilsyneladende en meget starre betydning. Dette resultat bar un-
derbygges gennem yderligere forskning, for hvis det er rigtigt, betyder det,
at man pa mange punkter ma taanke helt anderledes, end vi er vant til. Hele
diskussionen om styring og decentralisering ma péavirkes heraf. Mange
mennesker ser forskelle mellem kommuner som problemet, der skal klares
gennem lovgivning og kontrol fra centralt hold. Men hvis problemet Slet
ikke er styring af kommuner, men styringen i kommunen, ma det gribes an
paen helt anden made.

De store forskelle i vurderingen af den offentlige indsats efter sagsbe-
handler ma ogsa fere til, at man ger sig overvejelser over, hvordan de dar-
lige kan lage af de gode. Det er vaad at bemaake, at nogle sagsbehandlere
bliver vurderet meget hgjt, og at sagsbehandlerne generelt bliver vurderet
en del hgjere end den offentlige indsats alt i at. Det betyder, at den person-
lige faktor overvejende er en positiv faktor, og det ma medfere forsigtighed
med hensyn til at indfare generelle andringer — de kan lige sa godt betyde,
at de gode bliver darligere. De forelgbige resultater m& mane til forsigtig-
hed med at laagge sagsbehandlerens arbejde i for snaavre rammer, sadan
som det er en tendensi dag, og som vi har set det gjort pa fertidspensions-
omradet med den arbejdsevnemetode, som indferes samtidig med reformen
pa dette omrade i 2003 (Socia ministeriet, 2000).
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Opskrift pa kvalitetsudvikling ved hjeelp af
brugerundersggelser

1.

Start med en sig din mening-undersagelse: Der sendes brev til ale bruge-
re med et spagrgsma om, hvad de synes fungerer godt, og hvad de synes
fungerer mindre godt i kommunens indsats pa det omrade, det handler
om. De har mindst en side til at besvare det, og en kuvert med porto be-
talt.

Svarene laeses, ordnes efter emner og sedtes sammen i et hadte. Sagsbe-
handlere, ledere og politikere kan laare meget af at laese disse svar, og der
kan arrangeres en seminardag, hvor de dreftes.

Spergeskemaundersagelse: Pa grundlag af svarene udformes et sperge-
skema pa et par A4-sider bestéende af spergsma med faste svarkategori-
er. Der sparges ikke kun om tilfredshed, men ogsa om de ting, som sig din
mening-undersggel sen har vist er problemer.

Med spergeskemaundersagelsen er der sat tal pa problemerne. Hvis un-
dersggelsen foretages af flere kommuner i fadlesskab, kan det for eksem-
pel belyses, om det har mest betydning, hvilken kommune man bor i, eller
hvilken sagsbehandler man har.

En kort oversigt over resultater af spargeskemaundersggelsen sendes til
alle brugerne.

Der nedsadtes en arbejdsgruppe i forvaltningen til at drage konsekvenser
af undersagel sen.

Resultaterne af denne gruppes arbejde sendes ud til alle brugerne.
Resultaterne indfgjesi den handbog, som forvaltningen arbejder efter.

Efter de nye procedurer har vaaret anvendt i et par ar, kan processen starte
forfra
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s Kundskabsproduktion
kan forvandle afmagt til
livsmagt

Leif Olsen

Resume

AKF, Amternes og Kommunernes Forskningsingtitut, gennemferte i arene
2000 og 2001 to brugerundersggelser, der satte fokus pa amternes radgiv-
ning af henholdsvis medarbejdere i kommunerne og mennesker med han-
dicap (Rieper m.fl., 2001a og Olsen m.fl., 2001a). Med udgangspunkt i un-
dersggel serne sater denne artikel fokus pa den afgerende forskel, kund-
skab kan gare for mennesker med handicap, og dermed ogsa, hvad det ger,
nar den relevante kundskab ikke produceres. Kundskab bruges som samle-
begreb for integrationen af tre typer af viden (videnskabelig viden, eks-
pertviden og laagmandsviden), der skabes i praktisk samarbejde om kon-
krete problemer mellem mennesker med handicap og andre mennesker |
deres omverden, herunder saaligt sagsbehandlere og radgivere i det amtsli-
ge radgivningssystem, samt det personlige netvaark. Undersagel sernes re-
sultater viser pa den ene side, at relevant kundskabsproduktion finder sted
og ger en positiv forskel for mange mennesker med handicap. Pa den an-
den side viser resultaterne ogs3, at det kan vaae mere end svaat at finde
frem til de relevante sagsbehandlere, rédgivere mv., der kan bidrage til
produktionen af den relevante kundskab. Der er sdledes behov for at finde
frem til bedre forstaelse af og praktiske lasninger til, hvordan det kan sik-
res, at mennesker kommer ind i de rette sammenhaange, hvor der kan pro-
duceres relevant kundskab. Det burde bl.a. vaae en forskningsmaessig op-
gave a bidrage hertil gennem samarbejde mellem eksperter og lagyfolk,
hvilket der dog endnu ikke er nogen udviklet tradition for pa handicapom-
radet i Danmark.
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Mettes liv med og uden relevant kundskab

Mettes historie, der her bringes i kort uddrag, er et konkret eksempel pa
forskellen mellem at leve uden relevant kundskab og leve med, hvilket kan
beskrives som en udvikling af hendes livssituation fra afmagt (uden rele-
vant kundskab) til livsmagt (med relevant kundskab).

»Efter i flere &r at have faet at vide, at det bare var mig, der var noget galt
med, sa siger de, har du det ikke ogsa sadan og sadan.«

Sadan siger Mette, der pludseligt faldt om for fem ar siden, hvorefter hun
hurtigt blev indlagt og opereret for en svulst i hjernen. Hun blev sendt hjem
med besked om, at hun skulle kommetil scanning.

»Der var ingen, der sagde noget om mulige problemer efter operationen.

Mette lever flere ar med vanskelige problemer efter en hjernebladning, fer
hun, pa eget initiativ, kom i kontakt med det amtdlige taleinstituts medar-
bejdere med saalig kompetence pa hjerneskadeomradet. Hun havde klaret
sig uden den relevante radgivning og hjedp i flere &, men studie-, familie-,
fritids- og arbejddliv var smertefuldt ved at falde fra hinanden. M adet med
de relevante radgivere fra taleingtituttet forandrede Mettes og hele hendes
familiesliv til det bedre. Baggrunden for problemerne efter hjernebl ednin-
gen blev belyst, og det blev klart, at hun havde en hjerneskade, som hun
selv, familie og arbgdsplads kunne forholde sig til. Herudover fik hun til-
budt udviklende behandlings- og radgivningstilbud, der gav hende redska-
ber til at leve bedre med sin hjerneskade og fa plads til egne gnsker til livet
igen (Olsen m.fl., 20014, s. 7).

Mette forsagte i flere & at fa forstéelse og indsigt i sine problemer,
men blev bl.a. af sin praktiserende lasge medt med radgivning, der fortol-
kede Mettes symptomer og erfaringer til at handle om sociale problemer i
aggteskabet og med barnene. Selv om Mette kaampede imod disse fortol k-
ninger af hendes problemer, som hun vidste ikke var rigtige, sa fik hun al-
ligevel falelsen af, at det nok bare var hende, der var noget galt med. Her
kunne historien om Mettes brug af radgivningssystemet veae suttet, idet
vejen til relevant viden var blokeret. Mette fik heldigvis lavet om pa dette,
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idet hun kaampede videre for at sage radgivning og indsigt i sin situation.
Det endte heldigvis med, at Mette fandt frem til og medte kompetente og
relevante radgivere, der madte hende med forstaelse og indsigt i hendes fy-
siske symptomer og de afledte sociale problemer. Fra en situation, hvor der
ikke var dialog og kontakt mellem Mettes viden som laggperson og lagens
viden som ekspert, blev der skabt en situation, hvor lasgmandsviden og
ekspertviden indgik | en gensidig samarbgds- og kundskabsproces, der
forvandlede Mettes afmagt til livsmagt.

Gennembruddet for den positive forandring af Mettes situation ud-
trykkes i hendes fortadling om det farste made med de relevante kompe-
tente radgivere, hvor hun siger, »sa siger de, har du det ikke sddan og sa-
dan«. Heri ligger et markant brud i forhold til hendes tidligere erfaringer,
idet hun for farste gang faler, at hendes problemer bliver taget alvorligt, og
hun bliver hevet ud af sin isolation og falelsen af, »at det bare var mig, der
var noget galt med«. At rédgiverne endvidere kunne supplere deresindsigt
0g stette med relevante og virksomme behandlingstilbud forvandlede M et-
tesliv i afmagt til et liv med livsmagt.

Begreberne afmagt og livsmagt anvendes for at understrege, at viden
og magt er relevante begreber i forhold til at forstd og analysere de sam-
fundsmaessige rammer, der sadtes for mennesker med handicap. Manglen-
de kundskab kan pa den negative side betyde, at mennesker med funkti-
onsnedsadtel se bliver handicappede, eller deres handicap bliver forvaaret.
Pa den positive side kan relevant kundskab betyde, at mennesker med
funktionsnedsadtelse kan leve pa lige vilkar med andre mennesker, uden
handicap. Det skal dog understreges, at viden ikke i sig selv er lgsningen
pa dle problemer i relation til handicap — hertil kraeves naturligvis ogsa
materielle ydelser i form af fx hjadpemidler, gkonomisk stette, tilgaangelig
infrastruktur mv.

Der er en tendens til, at viden tildeles en positiv vaadi, hvorfor det er
relevant at understrege, at viden ikke altid er lig med det gode, hvilket bl.a.
den franske filosof Michel Foucault har vist gennem sine vidensgeneal o-
giske analyser (Jensen, 1978). Foucault viser bl.a., at forholdet mellem vi-
den og magt indtager meget snedige former, der gar, at magten altid er til
stede i eller bagom ryggen pa de menneskelige frigerel sesprojekter og op-
lysningsidealer. Herunder harer realiseringen af malene om normalisering
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og lige vilkar for mennesker med funktionsnedsadtelse. Det vil sdledes vae
re en fgltagelse at antage, at viden umiddelbart kan forbindes med det uni-
verselt gode. Den danske samfundsforsker Bent Flyvbjerg (1991) bidrager
med en Foucault-inspireret analyse, hvor han ender med at sige felgende
om magt og viden, der kan vaae modvaagt til at se viden som et normativt
begreb med betydningen, viden er lig med det gode:

»Magten beskadtiger sig i hgjere grad med at definere virkeligheden end
med at finde ud af, hvordan virkeligheden »i virkeligheden« haanger sanm
men. Det er maske det vigtigste enkelt-kar akteristika ved magtens rationa-
litet, hvad angar forholdet mellem magt og rationalitet. Altsa ikke at mag-
ten sgger viden, fordi viden er magt, som Francis Bacon sagde, men at
magten definerer, hvad der tadler som viden og dermed hvad, der tadler
somrealitet.«

Magtaspektet af videnbegrebet har sdledes afgarende betydning ogsa for
mennesker med funktionsnedsadtelse, for hvem det er afgarende vigtigt at
have, fa eller tilkeampe sig magt til at definere, hvad der kan gadde som
gyldig viden. Mette skulle fx kaampe for, at hendes viden til sidst blev til-
lagt betydning og indgik aktivt i rédgivnings- og behandlingstilbud.

AKF's brugerundersggelser (Rieper m.fl.,, 2001a og Olsen m.fl.,
20014, der kan hentes i fuldt format pa hjemmesiden www.akf.dk) viser, at
viden og kundskabsproduktion kan gere afgerende forskel for mennesker
med funktionsnedsadtelse, savel i negativ som positiv forstand. Kund-
skabsproduktion bidrager sdledes til livsmagt, mens fravea heraf bidrager
til liv i afmagt. Inden undersagel sernes resultater omtales nsamere, intro-
duceres farst til forstdelsen af handicapbegrebet og kundskabsbegrebet,
hvorefter der gives begrundelser for, at amtslig radgivning er vassentlig for
mange mennesker med handicap, og der rundes af med en diskussion af
radgivningsbegrebet.

Handicapbegrebet

Undersggel serne benytter sig grundiasggende af det relationelle begreb om
handicap, hvor der sondres mellem, at mennesker pa den ene side kan have
en funktionsnedsadtelse og pa den anden side kan have et handicap (Det
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Centrale Handicaprad, 2001). Det er en afgerende pointe, at begreberne ik-
ke er synonyme, idet funktionsnedsadtel sen knytter sig til den enkelte per-
son, og handicap knytter sig til forholdet mellem den enkelte person og
dennes omverden, der i videste forstand er samfundet. Handicap skabes s&
ledes i madet mellem mennesker med funktionsnedsadtel se og deres om-
verden, samfundet. | nogle tilfadde udmenter madet mellem person og om-
verden sig i handicap, i andre tilfadde ger det ikke, hvis omverdenen ind-
rettes paAmader, der ophaever de barrierer, der ellers er konstrueret i forhold
til givne funktionsnedsadtelser. Handicap er sdledes en integreret del af
samfundets sociae konstruktioner, savel i sproglig som materiel forstand,
hvilket flere artikler i denne antologi kommer neamere ind pa.

Kundskab: Integrerer viden fra laegfolk, eksperter og
videnskab
En vigtig, men langtfra den eneste vigtige, del af menneskers omverden er
viden, der stammer fra videnskabelige institutioner, eksperter, der leverer
forskellige former for radgivning, og selvfalgelig den folkelige hver-
dagsviden ogsa kaldet laagmangsviden. Nar der her gares en dyd ud af at
sondre mellem begreberne kundskab, videnskabelig viden, ekspertviden og
laegmandsviden, er det for at understrege, at der er flere vaesentlige og for-
skellige kilder til kundskab om konkrete spargsmal. Disse forskellige kil-
der til viden og kombinationer heraf har stor praktisk betydning for menne-
sker med funktionsnedsadtel se og skabelse af deres eventuelle handicap.
Begrebet kundskab bruges som begreb for den praktiske skabelse af
kundskab, der bidrager til at give indsigt i konkrete menneskers situation
gennem integration af de tre naa/nte typer af viden: videnskabelig viden,
ekspertviden og lasgmandsviden.
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Figur
6.1

Kundskabsproduktion som ideel aktiv integration af flere typer viden
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Figur 6.1 illustrerer en ideel model for, hvordan kundskab produceresi en
social samarbgdsproces, der integrerer tre principielt forskellige typer af
viden i en konkret fadlesmaangde, der i praksis knytter sig til konkrete op-
gaver med at |ase problemer for mennesker med handicap. Det skal under-
streges, at der er tale om en ideel model, idet brugerundersggel serne viser,
at der i nogle tilfadde det ikke forekommer, hvad der kan kaldes kund-
skabsproduktion i forhold til mennesker med handicap. | andre tilfadde er
der tale om, at kundskabsproduktionen kun rummer enkelte af modellens
elementer, eller at der ikke er interaktion mellem de forskellige typer af vi-
den, der indgér i konkrete sager. | Mettes tilfadde var der i ferste omgang
tale om, at hendes viden som lasgmand ikke blev tildelt relevant betydning
af eksperter (bl.a. hendes praktiserende lagye), der tydeligvis heller ikke var
opdateret med hensyn til tilgeangelig videnskabelig viden om afas og der-
for ikke kunne drage nytte af denne. Anderledes ser det ud, da Mette far
kontakt til de relevante radgivere, der er i stand til at integrere de tre for-
skellige typer af viden til gavn for Mette.

Begrebet viden har i lighed med mange andre begreber forskellige be-
tydninger afhaangig af, i hvilken sammenhaang begrebet indgar, og hvem
der bruger det. Videnbegrebet, tilgangen til viden og brugen heraf er prin-
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cipiel forskellig afhaangig af, om vi taler med mennesker med funktions-
nedsatelse, fagfolk i amtslige radgivningsenheder eller forskere, der igen
vil have forskellige opfattelser afhaangig af deres tilharsforhold til fx for-
skellige fakulteter pa universiteterne eler forskningsenheder i industrien.
Relevansen af forskellige typer af viden knytter sig i et vist omfang til,
hvilke roller og positioner mennesker indtager i samfundet, hvilket frem-
haaves her og i det falgende. Det skal dog bemaakes, at der selvfalgelig er
afvigelser herfrai praksis, idet det ud fra alle roller og positioner er muligt
at taanke og handle pa tvags. Pointen er derfor at fremhasve nogle struktu-
relle tendenser, der knytter sig til forholdet mellem roller, positioner og vi-
den.

Mennesker med funktionsnedsadtel se vil i udgangspunktet typisk have
en lasgmands tilgang til viden, hvor det afgerende spargsmal er, om viden
er relevant og nyttig for vedkommende i konkrete situationer. Mennesker
med handicap udvikler sig dog ofte til eksperter pa en rakke omrader i
forhold til deres handicap, idet tilegnelsen af specialiseret viden er vaesent-
lig for handtering af sivel det personlige liv og relationerne til omverde-
nen, herunder offentlige myndigheder. Ud over den lasgmandsviden, det
enkelte menneske med handicap besidder, si bidrager det familiaae og
personlige netvagk ofte med lasgmandsviden, som mennesker med handi-
cap kan stette sig til.

Generaisten blandt medarbegjdere i (amts)kommunerne har typisk en
tilgang til viden, der knytter sig til lasningen af konkrete opgaver og pro-
blemer, der i nogle sager fordrer viden som ekspert eller adgang hertil.

Den specialiserede sociale medarbgder i (amts)kommunerne forventes
at vagre ekspert og har derfor typisk en interesse i viden, der savel knytter
sig til konkret opgavelgsning som til et generelt arbgde med at skabe
overblik over viden pa givne specialiserede omrader. Ud over at arbejde
med konkrete opgaver og deres Igsning skal speciadisten hele tiden klaade
sig patil potentielt kommende opgaver pa omradet. Specialiserede medar-
bejdere ved med stor sandsynlighed, at der kommer flere opgaver pa deres
specialiserede omrade, hvilket ikke ngdvendigvis er tilfaddet for generali-
sten, der ikke har et afgramnset arbejdsomrade at specialisere sig inden for
og ikke ved, om der fx kommer flere af en bestemt type sager pa handicap-
omradet.
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For forskeren er det viden i sig selv, som en del af den videnskabelige
udvikling (sagsomrade, metode og teori) og personlig faglig meritering,
der er af primaa interesse og ikke i farste omgang anvendel sen af viden.

Der er sdledes forskel pa, om viden primaat anskues i relation til en
sammenhang, hvori den ska bruges, eller om viden anskues som et
spargsma om, hvad der er gyldig viden ud fra videnskabelige kriterier.

Den relevante viden og kundskab til problemlgsning i sociat arbejde
produceres i specifikke kontekster (forvaltninger, institutioner, hjem mv.)
og i konkrete interaktioner mellem medarbg dere og borgere (samtaer, til-
stedevaaelse mv.).

Begrebet kundskabsproduktion sadter sdledes fokus pa mede(r) og in-
teraktion(r) mellem »formidler« og »modtager«, hvor rollerne skal i citati-
onstegn, fordi de skifter mellem parterne (borger og medarbejder) i proces-
sen. | madet og interaktionen skabes der et resultat, som er en »tredje vi-
den«, der er noget andet end den, de to parter havde tilsasmmen, far de
medtes. Tydén (1993) peger pa ti vigtige faktorer for at udvikle gode vi-
densrelationer mellem »formidler« og »modtager«, nemlig: kontinuitet, ac-
cept, deltagelse, aktivitet, ydmyghed, fleksibilitet, dbenhed, behov/motivar
tion, indsigt og empati. Brugerundersggel serne viser, at disse faktorer ogsa
ger sig gaddende i forhold til amtslig rédgivning pa handicapomradet, s&
vel nar det gadder forholdet mellem mennesker med handicap, som nar det
gadder forholdet mellem kommunale medarbejdere og amtdige radgivere.
Vi kunne sdledes konkludere, at brugerne fremhaavede falgende generelle
karakteristika ved god radgivning pa baggrund af 143 kvalitative interview
med mennesker med handicap, der har erfaringer med at benytte amternes
radgivning:

For brugerne knytter den gode radgivning sig til det gode rad og den gode
radgiver. Den gode radgiver arbejder ud fra et personligt engagement og
med udgangspunkt i den enkelte brugers unikke situation og behov. Den
gode radgiver tager sig tid og er fleksibel, og hun kender brugeren sa godi,
eller har det forngdne menneskekendskab, sa hun forstar at informere med
tanke pa, hvor brugeren er i sit liv. Den gode radgiver formar endvidere at
inddrage brugeren i radgivningen og den beslutningsproces, der knytter
sig hertil.
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Den gode radgiver er endvidere kompetent og giver derfor gode rad med et
umiddelbart anvenddligt indhold. | den gode radgivning er det brugerens
interesser, der er i hgjsaadet og ikke budgetter eller tidsskemaer, der skal
overholdes. Brugerne lasgger endvidere vaagt pa, at der er kontinuitet i for-
hold til personer, organisering og indholdet i radgivningerne.

(Olsen m.fl., 2001as. 13-14)

N&r (amts)kommunale radgivere mader borgerne, er den individuelle tileg-
nelse, udvikling og brug af viden af vassentlig betydning, hvilket der ogsa
har vaaret meget fokus pad gennem de senere &s praksis og debatter.
Spargsmalet om den individuelle viden og dens betydning for praksis er
bl.a. diskuteret og analyseret via begreberne om personlig og tavs viden
(Dreyfus, 1991; Schon, 1983, 1987; Wackerhausen, 1993, Polanyi, 1962).
Denne interesse for den individuelle lokae og personlige dimension af vi-
den bar suppleres med en dimension, der udvider konteksten til at inklude-
re fadlesskabers og traditioners betydning for den individuelle og fadles
viden (Andresen, 1986 og 1991). Et bidrag til udvidelsen af denne fadles-
skabsdimension af viden findes bl.a. hos Lave og Wenger (1991), der fx
via begrebet »legitim perifer deltagel se« forstér og analyserer viden og lae
ring som en integreret del af arbejdsfad|esskaber. Viden anses som en inte-
greret del af socia praksis, hvor der ikke er noget bestemt centrum for vi-
den og kompetence. Viden er decentreret og distribueret i fadlesskaber pa
utallige mader, som det gadder om at erkende, vaare dben over for og ud-
nytte, svel erkendel sesmaessigt som praktisk.

Viden er sdledes kontekst- og situationsafhaangig og ber betragtes som
et foranderligt famomen, da viden for at give mening skal tilpasses den
konkrete menings- og praksissammenhaang, hvor den agnskes anvendt. Po-
inten er ikke, at det sa er ligegyldigt at udvikle almen viden, og at prakti-
kerne atid har ret og vadger de rigtige l@sninger. Pointen er, at viden skal
tilpasses den kontekstuelle ssmmenhaang | samspil med ekspertviden og
laagmandsviden for at farelevans. Denne indsigt stiller krav til relationerne
mellem deltagerne i vidensfadlesskaber, distribuerede viden-netvaak mv.,
der er aktive i konkret kundskabsproduktion. Konkret stiller det bl.a. krav
til amtslig radgivning, der er et speciaiseret led i den samlede danske »kee
de« af rédgivningstilbud til medarbejdere i landets kommuner og til men-
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nesker med handicap. En »rédgivningskaade«, der kun kan opfylde sin mis-
sion og funktion, hvis de enkelte led haanger godt sammen.

Hvorfor er amtslig radgivning vigtig?

Amtslig radgivning er afgarende vigtig for mange mennesker med funkti-
onsnedsadtelse, idet amterne er forpligtiget til at stille radgivning til radig-
hed for kommunerne i det omfang, de ikke selv kan forventes at klare op-
gaverne pa handicapomradet. Amternes forpligtigelse til at yde radgivning
gadder bade i forhold til kommunale medarbejdere og i en vis udstragkning
ogsa direkte til mennesker med funktionsnedsadtel se, der har behov for vi-
den, som kommunerne ikke forventes at kunne eller ikke kan levere. Det
betyder, fx at en kommuna medarbejder enten direkte eler indirekte gen-
nem en anden medarbgider i kommunen (fx | Paadagogisk Psykologisk
Radgivning, PPR) skal kunne hente viden om fx egnede skoletilbud til
barn med funktionsnedsadtelse. Det samme ger sig gaddende for menne-
sker med funktionsnedsedtelse, der enten indirekte gennem en kommunal
medarbejder (typisk sagsbehandleren) eller direkte kan hente viden og rad-
givning i amtdige radgivningsenheder fx hjadpemiddelcentraler, syns-
centraler, taleingtitutter, hareingtitutter, smabernsvejledninger, specialsko-
ler, botilbud, hospitalsafdelinger mv.

Amtslig radgivning er sdledes et vigtigt led i det netveak af radgiv-
ning, der skal producere kundskab for at virkeliggare de centrale principper
i dansk handicappolitik, der bygger pa, at der skal vaae lige vilkdr og mu-
ligheder for mennesker med funktionsnedsadtel se.

Den kommunale struktur, der indeholder stor variation i kommunernes
forudsagninger for at 1afte opgaverne pa handicapomradet, giver amterne
den centrale opgave at stette kommunerne i deres arbejde med radgivning
og allokering af socia service pa handicapomradet. Amtslig radgivning er
sdledes et vigtigt led i bestragbelserne pa at sikre, at amter og kommuner pa
en og sammetid kan leve op til krav om naarhed og hgj kvalitet i ydelserne.
Her er der tale om viden, rédgivning og kundskabsproduktion, der har af-
ledte virkninger i forhold til tildelingen af materielle ydelser i form af tek-
niske hjadpemidler, behandling, gkonomisk kompensation mv.

Rédgivningsrelationen mellem en amtslig radgivningsenhed og bruge-
ren er altid en blandt flere rédgivningsrelationer, som brugeren indgar i. |
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figur 6.2 er de potentielle radgivningsrel ationer markeret inden for en stor
og flere sma bokse, der illustrerer amternes gvrige radgivningsenheder
(lands- og landsdelsdackkende radgivningsenheder, videncentre, konsu-
lentordninger mv.). | kassen, der overlapper den store boks med amtslige
radgivningsenheder pa handicapomradet, er placeret privatpraktiserende
laeger, psykologer o.l., idet de udger en saalig gruppe, der ganske vist fi-
nansieres af amterne, men ellers i vassentlig grad drives som private virk-
somheder. Herudover illustreres det med cirkler forbundet til brugeren med
stiplede linjer, at der er mange andre potentielle radgivningsrelationer mel-
lem brugerne og radgivningsenhederne, der fx er etableret af kommuner,
handicaporganisationer eller private virksomheder.

Figur Netveerk af potentielle radgivere omkring mennesker med handicap
6.2

Amtdlige radgivningsenheder pa handicapomr adet
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Radgivning — et begreb med mange betydninger og forskellig
praksis

| lovgivningen finder vi begrebet rdgivning i Lov om social service med
kaldenavnet serviceloven, hvoraf det fremgar, at kommuner og amter er
forpligtede til at yde radgivning pa handicapomradet. Vi finder ogsa be-
grebet radgivning i relation til amtslige og kommunale medarbejdere, insti-
tutioner og tilbud, der har til opgave at realisere de (amts)kommunale for-
pligtelser i forhold til at tilbyde radgivning til borgere med funktionsned-
sadtelse. Der eksisterer sledes et politisk og administrativt begreb om rad-
givning, der pragger udviklingen af den forvaltningsmaessige og institutio-
nelle organisation, allokering af ressourcer og udbudet af tilbud om rédgiv-
ning til mennesker med funktionsnedsadtel se, pa savel det statdige som det
(amts)kommunale niveau. Der hersker dog ikke enighed om, hvad begrebet
dakker over, og hvordan det omsadtes til praktisk anvendelig radgivning
for mennesker med funktionsnedsadtel se.

Amternes radgivningsindsats er hjemlet delsi serviceloven, delsi fol-
keskoleloven og lov om specialundervisning for voksne, samt i lovgivning
pa sundhedsomradet (K etscher, 1999).

| det omfang det er ngdvendigt, forudsadtes radgivningen at ske i et
samarbejde mellem flere amter. Det forudsadtes sdledes, at amterne som
grundlag for rédgivnings- og vejledningsindsatsen sikrer amtskommunale
speciafunktioner af lands- og landsdelsdakkende karakter samt amts-
kommunale konsulentfunktioner i gvrigt pa sealige omrader, hvor det ikke
er hensigtsmaessigt og/eller realistisk at opbygge ekspertise i de enkelte
amter. Amterne er desuden forpligtet til systematisk indsamling, udvikling,
bearbejdning og formidling af den faglige viden pa omraderne, hvilket der
bl.a. i midten af 90’ erne blev oprettet videnscentre til at tage sig af pa saa-
ligt udvalgte omréder (Olsen, 1998).

Rammen for den enkelte radgivers og radgivningsenheds arbejde med
radgivning og deres definition heraf er enhedens egen organisering og den
samlede organisatoriske sammenhaang, den indgdr i. Radgivningsenheder-
nes interne organisering bestar blandt andet af deres ledelse, ressourcer |
bred forstand, arbgdsdeling og ikke mindst sammensadningen af medar-
bejdere med forskellig faglig baggrund.

| forhold til omverdenen arbejder rédgivningsenhederne inden for
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rammerne af den amtslige organisation, der er prasget af savel bureaukrati-
ske som politiske forhold, samt det gaddende lovgrundlag for aktiviteterne.
Radgivernes og radgivningsenhedernes udgangspunkt for arbejdet med
radgivning funderes sledesi flere hensyn. Fraradgiverperspektivet er der i
salig grad tale om, at rédgivning relateres til fagligt indhold, organisatori-
ske forpligtelser (arbgldsdeling, gkonomiske rammer mv.), juridiske be-
stemmelser, politiske prioriteringer og raédgivernes personlige praksis (Jo-
hannessen, 1994).

Det viser sig, at medarbejderne i de amtslige radgivningsenheder for-
stér radgivingsbegrebet meget bredt og meget forskelligt, idet begrebet
knyttes til mange forskellige forhold, fx administrative, organisatoriske og
faglige forhold, der vikler sig ind i hinanden, og pa forskellig vis ogsa har
relation til kontakter med brugerne og andre rédgivere.

Amtskommunal radgivning et kompliceret netveerk
Rédgivningsrelationen mellem en amtdig rédgivningsenhed og brugeren er
atid en blandt flere r&dgivningsrelationer, som brugeren indgar i. | figur
6.2 er de potentielle rédgivningsrelationer markeret inden for en stor og
flere sma bokse, der illustrerer amternes gvrige radgivningsenheder (lands-
og landsdel sdackkende radgivningsenheder, videncentre, konsulentordnin-
ger mv.). | kassen, der overlapper den store boks med amtdige rédgiv-
ningsenheder pa handicapomradet, er placeret privatpraktiserende lamger,
psykologer o.l., idet de udger en saalig gruppe, der ganske vist finansieres
af amterne, men ellers i vaessentlig grad drives som private virksomheder.
Herudover illustreres det med cirkler forbundet til brugeren med stiplede
linjer, at der er mange andre potentielle rédgivningsrelationer mellem bru-
gerne og radgivningsenhederne, der fx er etableret af kommuner, handicap-
organisationer eller private virksomheder.

To brugerundersggelser med fokus pa amtslig radgivning

Brugerundersggel sen Kommunernes brug af amtslig radgivning pa handi-
capomradet (Rieper m.fl., 2001a) satte fokus pa kommunale medarbejde-
res brug og erfaringer med amternes radgivning. Formalet med undersggel -
sen var at give indsigt i, hvor meget kommunal e medarbejdere brugte am-
ternes radgivning, og hvad de mente om den rédgivning, de havde faet.
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Hovedspegrgsmalene omhandlede: Krav til de kommunae medarbejderes
viden pa handicapomradet, deres opfattelse af deres behov for viden, om-
fanget af kommunernes brug af radgivningen og medarbejdernes vurdering
af rédgivningerne samt deres fordag til forbedringer af radgivningssyste-
met.

Undersagelsens datagrundlag blev skabt gennem en spgrgeskema-
undersagel se blandt godt 480 medarbejdere i 31 kommuner fordelt pa fire
amter og 52 fokusgruppeinterview, hvor de samme medarbgdere, som
havde besvaret spargeskemaerne, var inviteret og fik lgjlighed til at uddybe
0g nuancere deres besvarelser. Svarprocenten i spargeskemaundersagel sen
var 91, og til fokusgruppeinterview var fremmadet 67%.

Brugerundersggelsen Hvordan skulle vi klare os uden? (Olsen m.fl.,
2001a) satte fokus pa mennesker med handicap og deres brug og erfaringer
med at vaae direkte brugere af amternes radgivning. Formaet med bruger-
undersggelsen var at bidrage med et bredt indblik i, hvordan mennesker,
der lever med handicap, konkret erfarer og vurderer amternes radgivning
pa handicapomradet. De fire hovedspargsmal, der blev undersagt i lyset af
brugernes »liv med handicap, var: 1) Hvordan etableres brugernes kontakt
med amternes radgivning? 2) Hvordan anvender brugerne konkret amter-
nes rédgivning? 3) Hvordan kombinerer brugerne amternes radgivning
med anden radgivning? 4) Hvordan vurderer brugerne det samlede rédgiv-
ningsforlgb og god rédgivning? og 5) Hvilke fordag til forbedringer af
radgivningen pa handicapomradet har brugerne?

Undersagel sens datagrundlag blev skabt gennem 143 kvalitative inter-
view af ca. halvanden times varighed i brugernes hjem. Brugerne blev ud-
valgt fra tre amter og repraesenterer brugere af 10 forskellige typer af réd-
givningsenheder i hvert amt. Det er vigtigt at understrege, at dette udvalg
af brugere betyder, at undersagelsen ikke siger noget om de mennesker
med handicap, der aldrig har faet kontakt med amtslig radgivning, patrods
af at det kunne vaae relevant for dem. En undersagelse af ikke-brugere af
amtslig radgivning kunne derfor vaare et meget relevant supplement til de
to brugerundersggel ser. Radgivningsenhederne er udvalgt bredt og bestér
bl.a. af hjadpemiddelcentraler, speciaskoler, hospitalsafdelinger, hareinsti-
tutter og synscentraler m.fl. Brugerne er ogsa udvalgt bredt, si de repree
senterer ale aldersgrupper, begge kan, mange typer af bade medfadte og
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erhvervede handicap mv. Blandt brugerne er ogsa foraddre til bern med
handicap og pargrende, idet brugerne er defineret savel individuelt som
kollektivt. Brugeren er den person, der har det pagaddende handicap, men
ogsaforaddre eller pargrende, der ofte deltager i radgivningen.

| den falgende del af artiklen formidles en raskke hovedresultater fra
de to undersggelser. Resultaterne leder frem til en papegning af fem mar-
kante udfordringer i det videre arbejde med at udvikle den amtdige og av-
rige radgivning pa handicapomradet, sa der skabes grundlag for kund-
skabsproduktion, der kan forvandle afmagt til livsmagt for mennesker med
handicap.

Et kritisk punkt: At finde vej til amternes radgivere

Forudsagningen for at mennesker med funktionsnedsadtel se kan fa gavn af

amternes radgivning, er, at der etableres kontakt mellem borgeren, der har

behov for rédgivning, og den konkrete radgivningsenhed/radgiver, der kan

imadekomme borgerens behov. Denne kontakt kan etableres pa mange for-

skellige mader fx:

a. ved at borgeren selv finder frem til den relevante radgivningsenhed og
tager kontakt,

b. at radgivningsenheden er opsggende og dermed skaber kontakten eller

c. a kommunale medarbejdere pa forvaltnings- og/eller institutionsniveau
formidler kontakten mellem borger og radgivningsenhed.

Spargsmalet om, hvordan borgernes kontakt etableres til amternes rédgiv-
ning er vaesentligt, idet der er tale om et kritisk punkt, nar manglende viden
om radgivningstilbudenes eksistens, eller manglende henvisninger fra an-
dre rédgivere (praktiserende laager, kommunale sagsbehandlere, sundheds-
plgersker, hospitaldager m.fl.), forhindrer, at der skabes kontakt mellem
mennesker med funktionsnedsadtel se og rel evante radgivningsenheder.

Borgernes etablering af kontakt med de relevante radgivningsenheder
foregar i nogle tilfadde neamest pr. automatik, i andre skal brugerne kaam-
pe for at fa etableret kontakten, og endelig er der kontakter, der etableres
tilfaddigt.

| selvkarende forlgb er der tale om, at kontakten mellem bruger og
radgivningsenhed etableres automatisk, uden at brugeren selv behaver at
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vage opsggende. De delvis selvkarende forlgb er rédgivningsforlgh, der
fordrer, at brugeren selv er opsggende i forhold til at faradgivning, hvoref-
ter forlabet er selvkerende. De tilkaampede forlgb er rédgivningsforlab,
hvor brugeren for det ferste skal vaae opsggende og for det andet skal
kaampe for at fa skabt relation til radgivningsenheden. Endelig gadder det
for detilfaddige forlgb, at udgangspunktet for, at der etableres kontakt mel-
lem bruger og radgivningsenhed, er en tilfaddighed, hvor brugeren eksem-
pelvis mgder en person, der bidrager med oplysninger om relevante réd-
givningsenheder.

Artiklens indledende fortadling om Mettes ve til den relevante amtdli-
ge rédgivning er et eksempel pa et tilkaampet forlgb, idet Mette skulle
kaampe sig v til den relevante radgivning. Et eksempel pa et selvkerende
forlgb er Fies placering paen specialskole.

Fie er en pige pa 14 ar, der gar pa specialskole. Hun er fadt med mul-
tihandicap, herunder hjerneskade, epileps og cerebral parese. Hun bor |
hus med sin familie og modtager radgivning sammen med sin mor, der er
40 & og uddannet sygeplejerske. Brugerens far er 54 & og lame. Inter-
viewet blev gennemfert med brugerens mor, der fortadler, at der ikke var
aternativer til specialskolen.

»Altsd, pa det punkt (valg af skole) har man jo ikke sa forfaardelig meget at
skulle have sagt, der kommer et tilbud fra amtet, som henvender sig til et
barn med det og det handicap. Og det kan man sa sige ja eller ngj til. Og
hvis man siger nej, jamen, sa skal man undervise sit barn derhjemme selv.
Det er sddan, det er.«

Det eneste alternativ til specialskolen er, at familien selv underviser og
passer barnet hjemme. Dette er dog ikke en reel mulighed. Forlgbet om-
kring valget af specialskole kan derfor kategoriseres som selvkerende, idet
specialskolen ogsa tog kontakt med familien, et halvt ar far Fie skulle be-
gynde pa skolen.

(Olsen m.fl., 20013, s. 44)

Anaysen af de 143 gennemferte kvalitative interview med brugere af
amtslig radgivning viste, at mere end halvdelen af borgernes radgivnings-
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forlgb kunne kategoriseres som »selvkarendex, omkring en fjerdedel som
»delvis selvkarende«, mens omkring hver tiende var »tilkeampedex, og
hver tyvende var »tilfaddige« radgivningsforl gb.

Det skal understreges, at typologien er analytisk og udel ukkende sad-
ter fokus pa saaligt markante trak ved etableringen af kontakten mellem
bruger og rédgiver. | praksis kan radgivningsforlgbene vaae meget sam-
mensatte og indeholde forhold, der til dels strider mod den analytiske kate-
gori, fx kan der vaae dele af et selvkerende forlgb, der ikke virker selvke-
rende osv. Det er ogsa vigtigt at understrege, at der ikke nadvendigvis er
sammenhaang mellem forl gbstyperne og kvaliteten af den radgivning, der
gives. Et selvkerende forlgb kan sdvel vurderes positivt som negativt af
brugerne, ligesom et tilfaddigt forlab ikke ngdvendigvis er ensbetydende
med darlig kvalitet for brugerne, men kan vaare afgarende positivt, selv om
forlabet blev udviklet tilfaddigt.

Brug af radgivning er resultat af samarbejde

Borgerens brug af radgivning kan ikke alene anskues gennem modeller,
hvor rédgivning og overfarelse af viden gares til et teknisk spergsmal, der
gar ud pa simpel transport af rad og viden fra en, der ved, til en, der ikke
ved. Brugerundersagel serne stetter den teoretiske antagelse om, at spergs-
malet ber stilles og analyseres dbent og bredt, sa de reelle sammenhaange
mellem rédgivning og brugerens integration heraf i sin viden, hverdag og
hele livssituation kan belyses.

Brugerne vurderer, at radgivning giver udbytte ved, at de far indsigt til
at kunne mestre egne problemer, bade til daglig og pa laangere sigt. Endvi-
dere fremhaaver brugerne den selverkendelse og opbygning af selvtillid,
som nogle far ud af et rdgivningsforlab.

Brugerne lasgger vasgt pa radgivningens fleksibilitet, engagement samt
radgivernes udfarende og inspirerende arbejde. Brugere betoner radgivnin-
gernes stette over for kommunerne i bevillingssager, og at de arbejder ko-
ordinerende og helhedsorienteret i forhold til andre instanser og radgivere.

For brugerne knytter den gode rédgivning sig til det gode réd og den
gode radgiver. Den gode rédgiver arbejder ud fra et personligt engagement
og med udgangspunkt i den enkelte brugers unikke situation og behov.
Den gode rédgiver tager sig tid og er fleksibel, og hun kender brugeren sa
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godt, eller har det forngdne menneskekendskab, sa hun forstér at informere
med tanke p3, hvor brugeren er i sit liv. Den gode rédgiver formar endvide-
re at inddrage brugeren i rédgivningen og den beslutningsproces, der knyt-
ter sig hertil. Mange brugere oplever sig selv som eksperter pa deres egen
sag, og falgelig er brugeren en kompetent deltager i kundskabsproduktio-
nen omkring sin egen sag jf. figur 6.1.

Borgerne kombinerer radgivning

Undersagelserne har bekradtet erfaringerne med, at brugere af amternes
radgivning ogsa er brugere af radgivning fra mange andre radgivere. Disse
andre radgivere kan vaare forankret i kommunerne, private virksomheder, i
handicaporganisationerne mv. jf. figur 6.2. Det er derfor en vassentlig pro-
blemstilling for brugerne af amternes rédgivning, hvordan radgivningen
haanger sammen med, supplerer eller modsiger de gvrige radgivningsenhe-
der, som brugeren benytter sig af. For borgernes vedkommende bekradtede
de, at det er vigtigt, at radgivningen kan integreres i deres samlede rédgiv-
nings- og livssituation. Det betyder desuden, at det ogsa forekommer at
vage vaesentligt for de amtslige radgivningsenheder, at de kan arbejde hen-
sigtsmasssigt i relation til borgerens samlede brug af rédgivning. Det er
derfor et kritisk resultat fra undersagelsen, nar 39 ud af 143 interviewede
borgere siger, at radgiverne ikke koordinerer, og 7 siger, at de kun ger det
pavisse omrader.

Amtslig radgivning er ofte god, men kan og bar forbedres

Den starste del af de 143 mennesker med funktionsnedsadtel se og/eller de-
res pararende, der udger undersggelsens empiriske grundlag, fortadler, at
den amtslige radgivning har vaaret afgerende for, hvorledes de har kunnet
takle livet med handicap. Flere siger, at det havde vaget umuligt at klare
tilvaarelsen med et handicap uden denne rédgivning. Radgivning betragtes
sdledes som forudsagtningen for, at det liv, man ansker, har kunnet etable-
res eller fortsadtes pa et acceptabelt niveau.

Brugerne formulerer dog ogsa en del kritik og saeter fokus pa en rak-
ke vaesentlige udfordringer i det videre arbejde med udvikling af de amtdli-
ge tilbud om radgivning pa handicapomradet og i forhold til radgivningen
paomrédet i det hele taget.
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Veaesentlige udfordringer 1 den videre udvikling af amtdig og anden
radgivning

Kontinuitet er et nagleord for mange brugere, der paskegnner, nar den er til
stede ved, at der er gennemgaende personer samt faglig og organisatorisk
sammenhang i rédgivningsforlabene. Ofte stader brugerne dog pa mang-
lende kontinuitet, idet radgiverne skiftes ud, organiseringen af tilbudene
amndres, og det hermed ogsa bliver vanskeligt at fastholde sammenhaangen i
radgivningsforl gbene.

Koordinering er ogsa et nggleord for mange brugere. Det er meget
hardt selv at skulle sta for koordineringen af de mange forskellige radgive-
re, behandlere, aktiviteter mv., der indgar i livet med handicap. Herudover
betyder kravenetil brugerne om selv at skulle koordinere, at dei mangetil-
fedde far svaat ved at mestre deres sociae roller som foraddre, amtefadle
mv. og deres rolle pa arbejdsmarkedet.

Opsggende radgivning er et tema, idet brugerne erfarer, at det er dem
selv, der i for hgj grad skal veare opsagende for at skabe de relevante réd-
givningsrelationer. Her foresldr brugerne, at radgiverne arbejder mere op-
segende. Det skal sikre en hurtigere kontakt mellem brugerne og relevante
radgivere, samt mindske graden af tilfaddighed, nar brugerne selv skal
etablere kontakt til radgivningsenhederne i et delvist uoverskueligt radgiv-
ningssystem.

Personlige relationer og fleksibilitet tillaagges stor betydning af mange
brugerei forhold til deres karakteristik af det gode radgivningsforlab. Bru-
gerne lever med vanskelige problemer, der pavirker dem fysisk, psykisk og
socidt, hvilket far dem til at efterlyse, at rédgiverne er personlige i deres
made at arbejde pa. Den gensidige personlige accept og forstaelse for bru-
gernes samlede situation er vigtig for, hvor udbytterige rédgivningsforlab
kan blive. Brugerne vurderer sdledes, at de i vasentlig hgjere grad kan
bruge radgivning, der givesi en personlig relation og desuden er fleksibel i
forhold til brugerens konkrete livssituation. Brugerne paskegnner derfor
radgivere, der er i stand til at afvige fra fastlagte aftaler og skemaer, hvis
situationen kraever det.

Ventetider giver anledning til problemer og frustrationer hos brugerne
0g naa/nes derfor som et vaesentligt emne i relation til den fremtidige ud-
vikling pa omradet. Brugerne efterlyser, at ventetiderne bliver kortere og
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forudsigelige.

Balancen mellem narhed og specialisering er et tema, som brugerne

har forskellige vurderinger af afhaangig af deres erfaringer. Nogle brugere
vaggter den geografiske nagrhed til radgivningen meget hgjt, mens andre
vaagter ekspertisen hgjest og gerne rejser langt for at kunne fa glaade af den
ypperste viden pa omradet.

Fordlag til bedreradgivning og etablering af radgivningstilbud
Brugerne har formuleret mange emner, hvor de mener, der bar arbedes
med forbedringer. De hyppigst naa/nte er:

Information til brugerne om, hvor rédgivnings-, behandlings- og andre
tilbud findes.

Radgivning om brugernes rettigheder fx i forhold til gkonomisk tilskud
og bevilling af hjadpemidier.

Rédgivning om fremtiden, og hvilke ting man skal forberede sig pa, fx
omkring overgangen til voksentilvaarel sen ved 18-ars-alderen.
Rédgivning om personlige problemer og familieradgivning.

Radgivning om, hvad lasgerne ger i et undersagel sesforl gb.

Radgivning om diagnoser.

Brugerne formulerede desuden en rakke fordag til etablering af konkrete
radgivningstilbud. De hyppigst neevnte var:

En kontaktperson, der koordinerer, informerer og stetter brugerne mere
generelt.

Adgang til psykolog, enten meget billigt eller helst gratis og fleksibelt i
forhold til, hvornar behovet er der.

At brugerne via radgivningsenhederne far muligheder for at komme i
kontakt med andre i samme situation.

En informationshandbog, en pjece eler en folder over de tilbud, der ek-
Sisterer.

En helt central radgiver i det (amts)kommunale netvaak af rédgivere, ogsa
nar det gadder at imadekomme dele af de anfarte fordag til forbedringer,
er de kommunale medarbejdere, som der sadtes fokus pai de falgende af-
snit.
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Kommunale medarbejderes behov for viden
Kommunernes medarbejdere oplever, at dei hg grad har behov for viden
pa handicapomradet, og det er isaa mennesker med handicap og deres p&
rerende, som stiller krav til deres viden.

| analysen fremkom et famomen, som vi valgte at benaa/ne »kund-
skabseffektenc, idet flere forhold i samspil virker forstaarkende pa kravene
til medarbejdernes viden pa handicapomradet (Rieper m.fl., 2001a). Den
generelle stigning i information og viden pa omradet, og ressourcestaake
brugeres udnyttelse af denne viden til at stille krav til de offentlige ydel ser,
indgar sdledesi et forstaakende samspil med medarbejdernes egne stigen-
de forventninger til egen viden. Her falger et par eksempler pa udsagn, der
illustrerer kundskabseffekten, hvor der ferst er fokus pa brugernes stigende
viden, dernaest pa udviklingen i det generelle videnniveau og til sidst pa
udviklingen i medarbejdernes stigende videnniveau:

Foraddrene er kommet pa internettet. Derfor ved de mere. De stiller krav
til mig om at veare up to date. Jeg skal kunne sorterei den viden, foraddre-
ne har faet pa internettet, idet meget af den er noget sludder.

Foraddre er mindre autoritetstro. De far megen hjadp og viden fra diverse
handicaporganisationer. Fx viden om diverse kommuners tilbud.

Udviklingen i sig selv ger, at vi har faet ny viden, som vi pineded skal bru-

ge.
(Rieper m.fl., 20014, s. 51)

Mens mange kommunale medarbejdere saledes oplever, at der i hgj grad
stilles krav til deres viden pa handicapomradet, er der ganske mange, ca.
40%, der vurderer, at de kun i nogen grad er i stand til at indfri de tillede
krav til deresviden.

Medarbejderne blev spurgt, om de amtslige radgivninger opfylder de-
res behov for viden. Hertil svarer 15%, at det gar de i hgj grad, mens 50%
svarer, at de ger det i nogen grad. 17% angiver i mindre grad eller det ik-
ke, at det er tilfaddet. Dvs. to mindre andele af medarbejderne erklaarer sig
henholdsvis tilfredse og utilfredse med amtslig rédgivning, mens halvdelen
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giver en »lunken« vurdering, hvilket indikerer, at der er behov for forbed-
ringer.

Kommunale medarbejderes brug af amtslig radgivning

De kommunale medarbejdere begrunder saaligt deres brug af amtslig rad-
givning med: radgivernes faglige kompetence, tilgeangelighed, personligt
kendskab, tidligere samarbejdsrelation, samt at det i mange sager er nad-
vendigt at vaae i kontakt med amtslig rédgivning for at komme videre med
en sag. Tilgangelighed vedrarer ikke farst og fremmest fysisk afstand til
radgivningen, men det, at radgiverne er synlige, er til at tredfe, og at rad-
givningen kan ydes hurtigt. Medarbejderne naevnte ogsa, at det var vassent-
ligt for deres brug af en radgivning, at de havde overblik over, hvilke ydel-
ser der kunne stillestil rédighed.

Hvordan har medar bejderne faet viden fra de amtdlige radgivninger ?
Langt de fleste af de kommunale medarbejdere, der har faet viden fraamts-
lig rédgivning i 1999, har opnéet denne enten ved radgivning ad hoc, eller
gennem fast samarbejde. Forbavsende fa har erhvervet viden gennem in-
ternettet, hvilket formentlig vil andre sig i de kommende &, idet kommu-
nerne opruster pa dette omrade ved at give flere medarbejdere adgang til
internettet og ved at oprette hurtigere forbindelser. Herudover tillasgger
medarbejderne brugen af internettet stor betydning i de kommende &r. In-
ternettet fungerede, i foraret 2000, ikke som et udbredt integreret praktisk
vaaktg) for medarbejderne. Men det forventes at fa stor betydning frem-
over, forudsat at der etableres let og hurtig adgang for alle medarbedere,
og forudsat, at der bliver indlagt relevante og overskuelige oplysninger pa
internettet, hvilket flere amter i foraret 2003 er i gang med, ligesom amter-
nes fadles Udviklingscenter for Specialradgivning har pabegyndt udviklin-
gen af en fadles handicapportal, der evt. kan blive en »hoveddar« til viden
pa handicapomradet i fremtiden.

Hvad anvender medar bejder ne den opnaede viden til?

Nassten samtlige medarbejdere anvender viden fra amtdig radgivning i
forbindelse med konkret sagsbehandling, men en del bruger den ogsa til
generel kompetenceudvikling.
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M edar bejdernes vurdering af amtdlig radgivning

Medarbejderne giver generelt positive vurderinger af amtdig radgivning,
men i forhold til deres konkrete erfaringer har de en del kritiske vurderin-
ger af den radgivning, de har eller mener, de burde have faet.

Medarbejderne fortadler, at de til tider mader radgivere der: Har util-
strakkelig faglig viden, mangler overblik og medansvarsfalelse, optraader
som borgerens advokat, ikke er opsagende og ikke tager tilstraskkeligt med
initiativ, eller hvis personlige egenskaber hindrer god rédgivning. Og med-
arbgjderne mader til tider radgivning, der er for tilfaddig, hierarkisk, util-
gamngelig og uanvendelig, og som mangler helhedsorientering. En del med-
arbejdere oplever desuden tilfedde, hvor interessekonflikter farer til darlig
eller utilstrakkelig radgivning.

De kommunal e medarbederne knytter en raskke positive karakteristika
til radgivningen, n&r den indeholder koordinering og styring, ligesom de er
glade for netvaarkskabende og billig rédgivning samt for rédgivere, der har
tid nok til at yde en kvalificeret radgivning.

Medarbejderne er blevet spurgt om, hvilken betydning de tillasgger
forskellige udbydere af radgivning og viden. Sterst betydning tillaagges
egen kommune samt mennesker med handicap og deres pargrende, hvor-
imod betydningen af andre kommuner og andre amter vurderes lavt. Rad-
givninger i eget amt tillaggges tredjehgjest betydning. Viden fra lands- og
landsdel sdagkkende tilbud tillaegges noget mindre betydning.

Forklaringer p3, at det isa er eget amt, der if@lge de kommunale med-
arbgdere har vanskeligt ved at leve op til de kommunale medarbejderes
forventninger, ma for det farste seges i, at det isea er mellem eget amt og
den enkelte kommune, at der eksisterer gkonomiske konflikter. For det an-
det, at rédgivningsenheder i eget amt skal dakke flere handicaptyper og
flere opgaveomréder end de specialiserede landsdaskkende institutioner.
Og for det tredje, at r&dgivning fraeget amt i mange tilfadde er nadvendig,
bruges oftere og derfor lettere udsadtes for kritik.

Det vigte sig, a medarbejdere fra sma kommuner i starre omfang til-
laagger andre kommuner betydning som udbydere af viden, end medarbe)-
dere fra store kommuner, idet der viste Sig at vaare en svag tendenstil, at jo
mindre kommune, desto mere betydning tilleagger medarbejderne viden fra
andre kommuner.
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M edar bejder nes begrundelser for ikke at bruge amtslig radgivning
Medarbejderne oplever, at en rakke forhold i sdvel amter og kommuner
stér i vejen for deres tilegnelse af amtslig radgivning. Flest medarbejdere
pegede pa manglende egen arbejdstid som haammende for deres tilegnelse
af viden pa handicapomradet. Dernasst falger medarbejdernes pdpegning af
vanskeligheden ved at finde relevant viden og mangel pa fast samarbejde
med udbyderen af viden. Foruden disse forhold lagyges der i interviewene
vaggt pafalgende barrierer, der skyldes amtslige forhold: Utilgaangelighed i
form of, at det er sveat at tradffe de amtslige radgivere, og at der ofte er
lang ventetid, afvisning, hvilket ofte skyldes manglende tid hos den amtsli-
ge radgivning, samt manglende tilbud i form af bade institutionstilbud og
radgivningstilbud. Derudover naevnes utilstraskkelig faglig kompetence og
manglende praksi sorientering hos de amtslige radgivere som arsager til, at
medarbejderne saddent bruger eller helt fravadger amtslig rédgivning. Af
kommunale forhold, der virker haanmende, nsevner medarbejderne hoved-
sageligt manglende ressourcer, herunder darlig/manglende internetforbin-
del se og kommunens organisering/kultur.

Ganske mange af kommunernes medarbejdere (37%) siger, at de ofte
eller af og til undlader at benytte amtslig radgivning, selv om de mener, at
det kunne vage relevant for deres arbejde. Dette tyder pd, at en markant
stor andel af medarbelderne erfarer barrierer ved indhentning af viden.
Medarbejderne kan sa kompensere ved at bruge andre kilder til viden, fx
egen kommune eller andre ikke-amtdlige kilder til viden.

Nar de kommunale medarbejdere undlader at sage amtslig radgivning,
selv om de finder det relevant, lever de ikke op til fordringerne i den ideel-
le model for kundskabsproduktion, der er skitseret i figur 1. Modellen pe-
ger pa, at ale relevante typer af viden ber integreres i kundskabsprodukti-
oni forhold til konkrete problemer for at opna den bedst mulige radgivning
og dermed mulighederne for at mennesker med handicap kan opna
livsmagt.

Brugerundersggelserne peger pa fem saerlige udfordringer til
amterne

Brugernes erfaringer og vurderinger sadter saaligt fokus pa fem generelle
udfordringer i det videre arbgjde med at udvikle den amtslige og evrige
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radgivning pa handicapomradet. Artiklen afsuttes med en sammenfatning
af disse udfordringer, der er afgerende for bestragbelserne pa at udvikle et
samlet palideligt netvagrk af (amts)kommunal og andre typer af radgivning.
Dette netvaak, hvori amtslig radgivning er et afgarende element, skal bi-
drage til at sikre, at viden, radgivning og kundskabsproduktion giver men-
nesker med funktionsnedsadtelse livsmagt og modvirker, at mennesker
skal levei afmagt pa grund af manglende viden, rédgivning og kundskabs-
produktion.

Far ste udfordring: Gennemskuelighed

Den farste udfordring knytter sig til brugernes kritik af, at det er svaat at
finde frem til de relevante radgivere og kritikken af, at kommunerne ikke i
tilstraekkeligt omfang |efter opgaven med at oplyse om brugernes rettighe-
der og muligheder. Relevansen af denne kritik underbygges af andre aktu-
elle undersggel ser (Bengtsson, 2001; PLS, 2001 og DSI, 2001).

Denne udfordring kan ses som dels et teknisk og organisatorisk
spargsmd og dels som et ledel ses- og holdningsmaessigt spergsmal. Der er
sdledes nogle tekniske og organisatorisk forudsagninger, der ma tilveje-
bringes, far systemet kan beskrives daskkende. Det er ikke nogen enkel op-
gave at skabe oversigt, men arbgidet med nye internetportaler, eventuelle
pjecer (som brugerne eftersperger) og oversigter over kollegerne i rédgiv-
ningssystemet (som medarbejderne eftersparger) kan vege starten pa at
skabe grundlag for den gnskede gennemskuelighed. Herudover kommer
man ikke uden om, at holdningen til a samarbejde om at skabe gennem-
skuelighed pa kryds og tvaas i systemet vil vaae afgarende. En fadles le-
delse i en relevant udformning synes ogsa nadvendig. Denne ma vage i
stand til at fa de mange parter til at se deres egen fordel, og ikke en trussel,
i at medvirke til at sikre gennemskulighed og dermed ogsa @ge potential et
for samarbegde.

Anden udfordring: At tage brugernealvorligt

Den anden udfordring knytter sig til brugernes kritik af professionelle rad-
givere, der ikke i tilstrakkelig grad anerkender brugerne som kompetente
videnhaverei forhold til deres egen situation, samt til en potentiel kritik af,
at rédgiverne behandler brugernes vurderinger som engjede og urealistiske.
Denne udfordring er i hgj grad af socia og processuel karakter, idet der er
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tale om at udvikle relationerne (diaog, forstaelse, handleplaner mv.) mel-
lem brugere, rédgivere, administratorer og politikere. Det handler om at
skabe en fadles ramme for dialog, hvor de forskellige perspektiver og inte-
resser kan brydes i respekt for hinanden. Brugerne siger ikke, at de skal
have ret, de siger bare, at de vil tages alvorligt, og at de faktisk ved ret me-
get om deres eget liv.

Tredjeudfordring: Skring af faglig kompetencefraindivid til system
Den tredje udfordring knytter sig til brugernes kritik af, at der er visse pro-
blemer med at leve op til forventningerne om kompetence. Denne udfor-
dring er i hgj grad af organisatorisk og til dels politisk karakter, idet forud-
saningerne er den enkelte medarbegjders kvalifikationer, og dernaest den
organisatoriske sammenhamng, som medarbejderen kan udvikle og fasthol-
de sine kompetencer i. Det handler sdledes om kompetencemiljger, der
kraever en vis grad af kontinuitet pa personniveau, men som i lige sa hg
grad kraever en opbygning af kompetencer i miljger (organisatorisk kompe-
tence), der ikke er dt for sarbare over for, at enkelte medarbejdere skifter
arbejde, for det ger dejo.

| en rackke radgivninger synes det at vaare pakraevet, at det radgivende
personale har en dybere specialviden og bedre overblik over |gsningsmu-
ligheder pa deres specifikke felter. Midlerne hertil kan vage fx sikring af
mere stabilitet blandt radgiverne, bedre muligheder for videreuddannelse
og for erfaringsudveksling i faglige netvaak. Der ber tilrettelaggges en ar-
bejdsgang og en praksis, sa den amtslige rédgiver bliver mere udfarende og
opsagende over for kommunerne, hvilket ogsa kan vaare et middel til, at
amtslige radgivere far bedre kendskab til den kommunale virkelighed og
de gkonomiske rammer i kommunerne, ligesom det kan fremme, at de
kommunale medarbejdere far kendskab til radgiveren som person.

Amtdligt initiativ til og evt. koordinering af faglige, tveargdende kom-
munale netvaak kunne ligeledes virke befordrende pa kendskabet til kom-
munernes virkeligheder og i forhold til rédgiverens synlighed samt bidrage
til udnyttelse af de kommunale medarbejderes kompetence og erfaring pa
tvag's af kommuner og amter.
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Fjerde udfordring: Bedre koordination af radgivningen

Den fjerde udfordring knytter sig til brugernes pdpegning af de vassentlige
problemer, der opstar, nar radgivning ikke koordineres. Flere undersggel-
ser har tidligere peget pa problemer med koordineringsopgaven (Skovrup,
2000; Pedersen, 2000; Nejstgaard, 1996), og brugerundersggel serne under-
streger, at der stadig er meget mere at gare pa dette omrade. Borgernes kri-
tik af manglende koordinering samt deres gode eksempler pd, at koordine-
ring faktisk fungerer fint i nogle tilfadde, ber indga i det videre arbejde
med denne udfordring. Problematikken er kompleks og indeholder mange
omrader og niveauer, der skal arbejdes med, savel politisk, administrativt,
organisatorisk, fagligt som holdningsmaessigt. Det skal bl.a. gares »natur-
ligt« at dele viden med hinanden og respektfuldt henvise til hinandens
kompetencer i hele radgivningssystemet.

Femte udfordring: Udvikling af den nyeradgiverrolle

Den femte udfordring gar ud pa at sikre levende faglige diskussioner om
radgiverrollen mellem amter, kommuner og brugere. Der er behov for at
etablere og fastholde diskussioner af den amtslige radgivers radgiverrolle
med inddragelse af de kommunale medarbejdere og borgere, der benytter
og er afhangige af amtdlig radgivning. Underspgelserne viser, at en mo-
derne amtslig radgiver snarere end blot at give envejsradgivning skal kun-
ne inddrage den kommunale medarbejders viden i sin radgivning, og i for-
laangel se heraf kunne etablere en dialogisk og ligevaadig frem for en mo-
nologisk og hierarkisk rédgivningsrelation. Den moderne amtslige radgiver
skal ogsa kunne skabe og koordinere netveak mellem vidende parter (her-
under kommunale medarbejdere) frem for selv at sta som monologisk for-
midler af viden. Der tilles store faglige krav til den moderne rédgiver, der
samtidig skal kunne arbejde i ret sa forskellige og nogle gange modstri-
dende kontekster sdsom den bureaukratiske, den politiske og brugerkon-
teksten (Olsen m.fl., 2001b).
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7 »laenk normalt
— dernaest pa
handicappet«

Sara Vafai-Blom

Resume

Artiklen tager udgangspunkt i resultater fra projekt »Ung med handicap,
der var et udviklingsprojekt for og med 23 unge mennesker med fysisk
handicap. Unge, der havde vanskeligt ved at bevemge sig fra barndom
Igennem ungdommen og ind i en meningsfuld voksentilvaarelse. | artiklen
pointeres det, at de unge i projektet var som alle andre unge — og dermed
forskellige. Det saalige og det, der bragte dem sammen i projektet, var
farst og fremmest deres livsomstaandigheder og i saardeleshed den made,
hvorpa omverdenen varetog deres livsomstaandigheder. Det er derfor ma-
det mellem de unge og omverden, der belyses igennem tre fokuspunkter. |
farste omgang de vanskeligheder, der er forbundet med at vaare ung og ha-
ve behov for hjadp til at gare de ting —til tider vilde eller skare — som unge
almindeligvis modnes igennem. Dernaest madet mellem klient og system og
den iboende magtrelation. Og endelig de vanskeligheder, de unge i projek-
tet oplevede med at forlene deres voksentilvaarelse med en vaadighed, de
falte behov for. Endelig beskadtiger artiklen sig med de socialarbejdere,
der er systemets ansigt i det konkrete made mellem klient og system. Der
skitseres nogle dilemmaer og nogle muligheder, ligesom det bagvedliggen-
de grundlag nemlig lovgivningen inddrages. Igennem inddragel se af resul-
tater fra relevant forskning og udviklingsprojekter peges der pa, at resulta-
terne fra projekt »Ung med handicap« tilsyneladende har relevans for so-
ciale sager generdit.

Unge mennesker dremmer om »det gode livk, om venskab, kaaeste, fritid,
uddannelse, arbejde — at gare en forskel. De gnsker at fale sig set, hert, be-
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tydningsfulde, vaadifulde, som en del af — og helt sig sdlv. Projekt »Ung
med handicap«, som denne artikel tager udgangspunkt i, har vist, at hvad
angar dramme, ansker, hab og langdler, kan vi roligt lide pg, at unge med
fysisk handicap er som unge flest.

Den svenske ildgad Anders Carlberg har med sit sociale arbgde bl.a.
skabt et miljg, hvor unge indvandrere og skinheads kan mades i stedet for
at drive bandekrig i Stockholms gader. Nar han igennem &rene har rejst
rundt og holdt foredrag om sit arbejde, har han bedt tilhegrerne naavne to
vigtige personer, to mennesker, der har pavirket dem i deres teenagedr —en
privat og en offentlig person. Han fortadler, at det altid er den samme type
forbillede, der neavnes. »En, der har laat dem at vokse som mennesker.
AHdre personer, maand eller kvinder, der har vaaet naavagrende, inden for
rackkevidde, vagret indstillede pa at gai brechen for én og vise mulige veje
fremad uden at vifte med pegepinde eller komme med triste formaninger.
Ord, der hele tiden bliver gentaget, er tryghed, tolerance, kaalighed, ret-
faardighed og abenhed« (Carlberg, 1998:138). Carlberg har succes med sit
arbegjde med udstedte unge, maske fordi han inddrager de ovenfor beskrev-
ne kvaliteter.

Resultaterne fra projekt »Ung med handicap<«’ viser, at unge med fy-
sisk handicap ligner de mange mennesker, Carlberg har spurgt, og de ud-
stedte unge, han arbejder med. Projektet peger ligeledes pd, at der er behov
for, at vi som socialarbejdere og i organiseringen af det sociae arbgde ta
ger dettetil efterretning. Projekt »Ung med handicap« var et tredrigt udvik-
lingsprojekt, der 1gb fra januar 1995 til udgangen af 1997. Projektet var
ivaaksat af Sociaministeriet via en bevilling pa finansloven. Magruppen
var unge med fysisk handicap. Unge, der oplevede vanskeligheder med at
bevasge sig fra barndom igennem ungdom og ind i en voksentilvaaelse,
hvor de var deres eget meningsfulde centrum. Et centrum for et liv med ud-
fordringer, vanskeligheder, muligheder, der ikke i udprasget grad knyttede
sig til den omstaendighed, at de havde et handicap.

| projektet deltog 23 unge med fysisk handicap fra hele landet. Om-
kring hver af de unge blev der dannet et team bestdende af den kommunale
sagsbehandler, en amtskommunal reprassentant, en statslig speciakonsu-
lent® samt en reprassentant fra en af handicaporganisationerne. Som optakt
til projektet var der igennem en langere periode blevet peget pa et behov
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for at gare en saglig indsats for unge med fysisk handicap. Handicaporga-
nisationerne havde til stadighed med stagk og vedholdende stemme peget
pd, at der fandtes en lille gruppe mennesker med meget store og oversete
problemer. | ministeriet enskede man at vide, hvad der hindrede | asningen
af disse problemer, og hvilke tiltag der var behov for. Projektet havde sdle-
des til forma at afdaskke muligheder og barrierer i den gaddende lovgiv-
ning og samtidig udvikle handleplanskonceptet.

Projektets ma gruppe var fra ministeriets side beskrevet som unge med
fysisk handicap. Men hvad vil det helt praecis sige? Hvad skal der til, for at
et (ungt) menneske kan siges at have et fysisk handicap? Hvad skal der til,
for at det ikke laangere er det fysiske handicap, systemet taler om, men fx
et intellektuelt handicap? Fra nogle af de professionelle socialarbedere,
der var tilknyttet projektet, blev det fremfart, at nogle af de unge, der del-
tog i projektet, ikke tilherte malgruppen, men en kategori, der farst og
fremmest defineresi forhold til menneskers intellektuelle formaen. De un-
ge —éeller nogen i deres omgivelser — havde imidiertid sagt om deltagelse |
projektet, der var altsi nogen, der havde hart om projektet og mente, at det
var relevant for de konkrete unge. Det var projektledel sen, Socialministeri-
et og repraesentanter for handicaporganisationerne, der foretog udvadgelsen
af projektdeltagere, og de fandt, pa baggrund af indsendte beskrivelser af
de unges livssituation, at det var relevant for projektet, at de deltog.

Det viste sig i |gbet af projektet, at det ikke var det fysiske handicap,
der var fadlesnaevner for de unge projektdeltagere. Nogle af dem havde
meget omfattende fysisk og/eller kommunikativ funktionshaamning, andre
havde handicap, der kun haammede deres fysiske formaen i ganske ubety-
delig grad. Flere af de unge udtalte, at de havde svaat ved at identificere
sig med de andre, og vi oplevede ikke en eneste gang, at de indbyrdes ud-
vekdede erfaringer, der var direkte knyttede til deres funktionshaamning.
De unge var meget forskellige, hvad angik interesser, livsstil, vaner og
livemal. Det viste sig, at det de havde til fadles foruden et fysisk handicap
var:

Ungdom
Modstand mod usynlig magtudevel se
Stradben efter vaadighed
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Naavaaende artikel vil omhandle de tre omrader, som de unge havde til
fadles.

Min pointe er, a de unge mennesker i projekt »Ung med handicap« er
ligesom alle andre unge (og dermed ogsa helt forskellige fra hinanden!)
Men jeg ansker ogsa at papege, at resultaterne fra projekt »Ung med han-
dicap« stemmer overens med resultaterne fra andre undersggelser og ud-
viklingsprojekter vedr. mennesker med handicap. Der er sdledes ikke no-
get, der tyder pd, at resultaterne er specifikt gaddende for mennesker med
fysisk handicap. Der er tvaatimod en del, der peger pd, at resultaterne har
relevans for sociale sager generelt (fx Jarvinen m.fl. red., 2002).

Jeg vil skitsere noget af det, der er saaligt ved at vaae ung med handi-
cap — og noget, der maske ikke er det! Jeg inddrager i denne forbindelse
Erik H. Erikson (Erikson, 1983), Thomas Ziehe og Herbert Stubenrauch
(Ziehe og Stubenrauch, 1983). Den isdlandske sociolog Dora S. Bjarnason
har konceptualiseret en forstaelse af det at vaare voksen til brug for sin egen
undersggel se af unge med handicap og deres stragben efter og vanskelighe-
der med at bevagge sig fra barndom og ungdom ind i voksenlivet (Bjarna-
son, 2002). Jeg inddrager den her, da den formulerer projektets forstaelse
af voksenhed. Jeg giver eksempler pa de problemstillinger, de unge var
konfronteret med i deres forsgg pa at vaare unge og at blive voksne.

Margaretha Jarvinen og Nils Mortensens teoretiske arbegde vedr. den
usynlige magt i det sociale arbejde (Jarvinen og Mortensen, 2002 samt Jar-
vinen, 2002) giver en meningsfuld analytisk ramme for forstaelsen af store
dele af de problemer, de unge oplevede i deres udviklingsproces. Jeg vil in-
troducere nogle af Jarvinen og Mortensens pointer og give eksempler p3,
hvorledes de unge beskrev og sagte at |@se de aspekter af deres vanskelig-
heder, der havde med magten i det sociale arbejde at gare. Jeg vil ligeledes
komme omkring de professionelle sociaarbejderes oplevel ser og situation i
denne sammenhamng. | dette afsnit inddrager jeg ogsa resultater fra den
norske sociolog Britt Lillestas undersggelse af, hvordan mennesker med
fysisk handicap oplever forholdet til hel setjenesten (Lillesta, 1998).

Der er dele af de unges vanskeligheder, som bedre forstas i en anden
anaytisk ramme. Nemlig deres stradben efter vaardighed. Jeg vil i denne
sammenhaang inddrage Zygmunt Baumans pointer vedr. vaadier i forbru-
gersamfundet (Bauman, 2002) og give eksempler pa, hvordan de unge op-
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levede og sagte at |@se de aspekter af deres vanskeligheder, der havde med
vaadighed af gere. Men farst en beskrivelse af projektet, dets rammer og
de overordnede temaer for handleplansarbejdet.

Projekt »Ung med handicap«

For de unge i projektet var det karakteristisk, at deres liv i hg grad var
pragget af andres besutninger: De professionelles eller foraddrenes. De un-
ges egne ansker og behov var enten ikke formuleret klart eller blev over-
hert. De befandt sig i en passiv og fastlast situation, som de havde svaat
ved at seenve ud &f.

Af de 23 unge havde 14 af dem medfedte lidelser:

e 12 havde cerebra parese (en af de 12 var desuden svagthgrende, en an-
den var svagtsynet)

e 2 havde rygmarvsbrok

7 a de 23 unge havde erhvervede lidel ser:
o 4var trafikramte
e 3var ulykkesramte

2 af de 23 unge havde progredierende lidel ser:
e 1 havde muskelsvind
e 1 havde sclerose.

Hvad angar kommunikation, var der 9 af de unge, der talte ubesvaaet ver-
balt, 11 havde talebesvaa, og 3 benyttede fortrinsvis aternative kommuni-
kationssystemer og/eller computer.

Ved projektets begyndelse boede 10 af de ungei egen lglighed. 7 bo-
ede i foraddrehjemmet, 3 boede pa institution, 1 i familiepleje og 2 pa ef-
terskole.

14 af de unge havde intet arbgde og intet uddannelsestilbud. 3 havde
beskyttet arbejde. 6 unge havde tilbud pa daghgjskole, efterskole eller ung-
domsskole.

Flere af de unge gav udtryk for, at det at finde vej i forhold til uddan-
nelse og arbejde voldte dem vanskeligheder. Men der var ingen af dem, der
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var tilfredse med at sidde ubeskadtigede og isolerede. De fandt det vanske-
ligt at skaffe sig venner og at opretholde kontakter. Ofte var deres kontakt-
flade andre unge, der var spredt ud over et stort geografisk omréde (de hav-
de varet bragt sammen pa speciaskoler, efterskoler eller hgjskoler). Uden
verbalt sprog var de helt afhaangige af hjadp til kontakt — og hjadpen var
som regel ganske begraanset — i det omfang, de ikke var mobile, var det
kompliceret at finde sammen med andre. Mindrevaadskomplekser var en
hindring for mange. En ung mand med en progredierende lidelse svarede
pa spargsmaet om, hvorvidt han havde kontakt med tidligere skolekam-
merater »De er kommet laangerei livet, de har arbejde, kone og barn«.

De unge savnede fritidstilbud og tilbud om ledsagel se ud til aktiviteter.
En af de unge, der boede i en beskyttet bolig, fortalte:

»Ja, det er kun addre mennesker, som bor her. Det er hovedsageligt lavet
til addre handicappede mennesker. De fleste er mellem 60 og 100 ar, og
det er lidt kedelig for mig... Jeg vil gerne et sted hen, hvor der er andre
unge at tale med. Her sidder jeg meget alene. Det bliver til fjernsyn det he-
le. Jeg savner selskab.«

De unge folte sig meget afhaangige af deres foraddre. Ofte var det forad-
drene, der pdtog sig en procesfremmende, koordinerende og opsagende
rolle. En mor fortalte:

»Det er ligesom, ndr jeg holder mig neutralt i baggrunden, sa sker der ikke
noget. Jeg skal hele tiden haange i raret og sige: Husker | nu det, ger | nu
det?«

Samlet oplevede de unge besvaalighed og afhaagighed i forhold til kom-
munale prioriteringer, samfundets tilgaangelighed og tildeling af hjad perti-
mer. De falte sig udsatte i forhold til rettigheder i forhold til manglende in-
formation om rettigheder, forskelligartet tolkning af regelsad og nogle pro-
fessionelles ringe kendskab til handicapomradet. De oplevede sig usete i
systemet, idet de ikke falte sig hert og medinddraget i beslutningsprocesser
og i forhold til at blive set som andet end deres handicap. De unge opleve-
de, at deres livsverdensperspektiv blev overset. Deres oplevelser af, hvad
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der har betydning i hverdagen, blev ikke tillagt vaagt af det bevilgende sy-
stem.®

Omkring hver af de unge projektdeltagere blev der som naa/nt dannet
et team bestéende af professionelle socialarbejdere samt en reprassentant
fraen af handicaporganisationerne. Teamet og den unge skulle i fadlesskab
udarbejde en handleplan.

Handleplanens tiltag skulle i farste omgang dakkes af kommunale
og/eller amtskommunale bevillinger. Hvis handleplanen indehol dt e emen-
ter, som kommune og amtskommune ikke kunne/ville tilbyde, var der mu-
lighed for at anvende en saglig projektpulje. Herved blev der tegnet et bil-
lede af mulighederne inden for den eksisterende lovgivning og administra-
tive praksis samtidig med, at det blev muligt at se, hvad der kunne opnas
og ad hvilke veje, ndr der ikke skulle tages snaevre gkonomiske hensyn.

Projektet viste, at der ikke var hindringer i lovgivningen for at delta-
gerne kunne fatilbudt relevante lgsninger til deres problemer. Det var sna-
rere administrationen af lovgivningen og definitionen af deres problemer
og mulige l@sninger, der var omdre ningspunktet.

Foruden handleplansarbeg/det indeholdt projektet en rakkke kollektive
arrangementer: Der blev afholdt todageskonferencer. For de unge var der i
gennemsnit et arrangement hver anden maned. Enten en konference for al-
le projektdeltagere med fagligt input, oplagg fra mennesker med handicap,
der var i besiddelse af og kunne formidle viden og erfaringer om emner af
relevans for projektet, erfaringsudveksiing, aktiviteter, der fokuserede pa
aestetiske udtryk og socialt samvaga. Et saaligt tilrettelagt 14 dages hgjsko-
leophold for de unge, hvor de fik mulighed for at danne individuelle og
kollektive relationer, blev tilbudt undervisning, fremtidsvaarksted, inspira
tion og mulighed for diverse former for personlige udtryk. Eller arrange-
menter, hvor alene de unge og organi sationsreprassentanterne deltog for at
udveksle erfaringer og opbygge og styrke netvagk. De unges deltagelse i
og respons pa de kollektive forlgb viste et gigantisk umadtet behov for at
vage sammen med andre unge. Foruden de ekstra bevilgede timer til per-
sonlig hjadper kom de kollektive forlgb ind pa en andenplads i de unges
vurdering af projektet.

Projektledelsen bestod af kultursociolog ph.d. Kjeld Hagsbro og
dr.paad. Birgit Kirkebak; undertegnede var tilknyttet som forskningsassi-
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stent. Det var projektledel sens opgave — foruden at lede projektet — at sam-
le og formidle erfaringer fra udviklingsprojektet. Projektledelsen foretog
sdledes interview bade med de unge og deres pararende, med de professio-
nelle og organi sationsreprassentanten alene og med det samlede team (pro-
fessionelle, organisationsrepraesentant og den unge). Projektledel sen deltog
I ale kollektive arrangementer og gennemgik og analyserede ale handle-
planer samt protokollerne fra fremtidsvaakstederne. Der blev udarbedet
notater vedr. telefonsamtaler, og sidst, men ikke mindst, formidlede de un-
ge egne efaringer og udtryk igennem dans og fotografi i samarbejde med
kunstnergruppen Billedspor’.

Hvad de unge veerdsatte i handleplansarbejdet

For de unge var det nyt, at der var afsat megen tid til dem. Mange professi-
onelle madtes jaavnligt for at arbejde med deres handleplan. For de fleste af
de unge var det ogsa nyt, at de selv var centrum for og autoritet i forhold til
deres handleplan. Udgangspunktet var subjektive visioner, dramme og @n-
sker, der igennem en handleplansproces blev befrugtet af fagfolks assistan-
ce og mundede ud i en handleplan, der s vidt muligt var en konkretisering
af den veg, som den unge gnskede at bevasge sig ad.

Organi sationsreprassentantens deltagelse i handleplansarbejdet var nyt
for de unge. Organisationsrepraesentanten var en person, der selv havde
samme €eller et lignende handicap som den unge. En person, der kunne
bringe »indefra-perspektivet« med ind i det sagsbehandlende arbejde i hele
derestilgang til og formidling af sit generaliserede kendskab til en maangde
handicaprelaterede problemstillinger, lovgivning og organisationsarbejde.
Organisationsreprassentanterne fungerede som rollemodeller og inspirati-
onskilde for de unge projektdeltagere, idet de var levende eksempler p3,
hvordan et meningsfuldt voksenliv pa samme dller lignende vilkar som de
unges kunne forme sig. Organisationsrepraesentanterne kunne banke i bor-
det over for de professionelle og fastholde indefra-perspektivets autoritet.
De var ikke i den konkrete situation i et afhaangighedsforhold til de pagad-
dende professionelle og var dermed fritstillet til at stille krav og bleese pa
ale forventninger om taknemmelighed (mere herom i afsnittet om »Den
usynlige magtudevelse«). Samtidig kunne de med stor legitimitet give an-
visninger til de unge og deres pararende, der kunne modtages uforbehol-
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dent, idet organisationsreprassentantens udsagn ikke var belastet af et til-
harsforhold til en vurderende og bevilgende myndighed.

For mange af de unge var det nyt, at der var kontinuitet i det sagsbe-
handlende arbejde. For en del af de unge blev der end ikke opnaet konti-
nuitet i projektperioden. For mange af de unge var det nyt, at de eller deres
pargrende ikke skulle vaare tovholder og igangsadter for de fleste tiltag.

Det var nyt for de unge, at de kunne fa bevilget det, de gnskede sig og
havde brug for, og ikke skulle tage til takke med det, som stod pa kommu-
nens liste over tilbud, eller det som deres sagsbehandler vurderede, at de
havde behov for eler kunne klare.

Samlet set havde handleplanerne i flere tilfadde pragy af visionag for-
revalidering. De unge kom igennem en habilitering, der skabte grundliag
for, kommunen efterfalgende ville have mulighed for at arbejde med
egentlige revaideringsplaner. To tredjedele af de udgifter, der var forbun-
det med handleplanerne, gik til finansiering af personlig hjadper isea med
henblik pa deltagelse i fritidsaktiviteter, som kommuner havde afdaet at
yde hjadpertimer til. En anden stor post i forbindelse med handleplanerne
var udgifter til fritidsaktiviteter, hgjskoleophold og kurser. Disse aktiviteter
var knyttet til de unges gnske om at afklare uddannelses- og beskadtigel-
sesgnsker og deres gnske om at etablere sociale kontakter og afpreve sig
selv i sociale sammenhamnge. De unge havde i flere tilfadde et anske om at
afprove noget andet end kommunens standardtilbud, ligesom de havde
brug for hjadp for at kunne komme ud af huset.

Handleplansarbejdet i teamene
Da projekt »Ung med handicap« blev iveaksat, var det som led i forbere-
delserne til Serviceloven. Projektet skulle som naevnt bl.a. udvikle brugen
af handleplaner som redskab. Med Lov om Social Service blev udarbe-
delse af handleplaner indfart som en del af amter og kommuners forpligtel-
ser over for mennesker med varigt nedsat psykisk og fysisk funktionsevne.
| november 2001 udgav Sociaministeriet en omfattende evaluering af
arbgjdet med de sakaldte 8111-planer (PLS RAMB@LL, 2001). | denne
evaluering n&r PLS RAMB@LL, der har udarbejdet evalueringen for Soci-
aministeriet, frem til, at en god §111-plan »grundlasggende har tre funkti-
oner:
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e For det farste er planen et koordineringsredskab, der har til forma at
samordne og tydeliggere den indsats, der ivaaksadtes af de forskellige
professionellei forhold til brugeren.

e For det andet er en 8111-plan en samarbejdsaftale mellem brugeren og
de professionelle med det formdl at klarlasgge, hvad der er brugerens
vaesentligste ma i det kommende &r, samt hvordan disse mal skal gen-
nemfares og evalueres.

e For det tredje er planen et kvalitetsdokument, der klarleagger det grund-
laaggende serviceniveau, som brugeren kan forvente fra systemets side i
forhold til de konkrete mal. Det er ogsa pa dette grundlag, at brugeren
kan klage.« (PLSRAMB@LL, 2001:20)

Dette svarer fint overens med erfaringerne fra projekt »Ung med handi-
cap«. Dog var der endnu et omrade, der vejede tungt i arbejdet med hand-
leplanerne — nemlig den personlige plan. PLS RAMB@LL har i det materi-
ale, de har indsamlet til brug for deres evaluering, fundet det, de kalder
»brugerens plan«. (PLS RAMB@LL:102) Jeg foretraskker benasanelsen
»den personlige plan« (se evt. diskussion af brugerbegrebet i afsnittet om
»Den usynlige magtudevelse«) inspireret af Ramian og Adolph (Ramian
og Adolph, 2001).

Med udgangspunkt i disse nedbrydninger af handleplansbegrebet kan
erfaringerne fra Projekt »Ung med handicap« indfanges og beskrives. Ar-
bejdet koncentrerede sig om:

e Den personlige plan
e Samarbgds- og koordinationsaftaler
o Afgarelser om tildelte ydelser

Den personlige plan

Blandt de projektdeltagere, der fortrinsvis var optagede af at arbejdede med
deres personlige plan, blev der issa udtrykt behov for nogen at tale med
om gnsker, drgmme og behov. »Det er svaat at vide, hvad man tamnker, nar
der ikke er nogen, der lytter« sagde en ung pige. Deres hidtidige erfaring
var, at de savnede, at der var nogen, der tog sig tid til at lytte og svare. No-
gen, der spurgte ind. De savnede, at det, de sagde, blev taget for palydende
og taget alvorligt. De savnede kontinuitet og gensidighed i dialogen om de-
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res personlige plan. De felte, at de selv skulle vagre initiativtagere og tov-
holdere i en vanskelig og udfordrende proces, hvor de i virkeligheden hav-
de brug for at blive opsagt og stettet.

Samarbejds- og koordinationsaftaler

Blandt de projektdeltagere, der fortrinsvis arbejdede med samarbejdsafta-
ler, var der en temmelig praecis viden om, hvad de gnskede og ville. Ofte
involverede det flere forskellige instanser og akterer. Deres hidtidige erfa-
ring var, a de savhede nogen, der tog ansvar for strukturering, sammen-
haeng og fremdrift i realiseringen af deres personlige plan og koordinerin-
geni forhold til ting, der skulle sadtesi gang i forhold til ydelser fraamt og
/eller kommune. De oplevede frustration ved, at der kunne ga meget lang
tid i en proces, hvor de ikke havde nogen anelse om, hvad der foregik, og
om, der foregik noget.

Afgarelser om tildelte ydelser
De projektdeltagere, der fortrinsvis arbejdede med en plan, der omhandle-
de serviceniveau, var ikkei stand til at se deres ansker og behov realiseret i
de tilbud, de hidtil havde modtaget fra amt og/eller kommune. De havde
ansker om uddannel se, arbejde, bolig, fritidstilbud og/eller personlig hjadp,
som ikke blev indfriet i de tilbud, de hidtil havde modtaget. De fandt ikke,
at de faglige vurderinger, der 1a bag de tilbud, de fik, stemte overens med
deres selvopfattel se og deres gnsker for deresliv og fremtid.
Indholdsmaessigt omhandlede det meste af det, der foregik | projektet
— bade i handleplansarbejdet og i evrigt — de tre ovenfor naavnte forhold,
som de unge havde til fadles, ungdom og bestrasbel ser pa at opna voksen-
hed, modstand mod den usynlige magtudevel se, stradoen efter vaadighed.

Ungdom og voksenhed
Ungdomstiden er en tid, hvor unge i takt med gget viden, ggede faadighe-
der og starre forstael se for omgivel sernes sociale krav arbejder pa at danne
sig selv som voksen person. | denne proces laggger unge gradvist afstand til
deres afhaangighed af foraddrene.

Erikson siger, at »Ungdommen (...) kan (...) betragtes som et psyko-
socialt moratorium: en periode med seksuel og kognitiv modning og alli-
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gevel en godkendt udsedtelse af definitive forpligtelser. Den giver et rela
tivt spillerum til rolleeksperimentering, herunder eksperimentering med
kansroller, der ale er betydningsfulde for samfundets adaptive selvfornyel-
se.« (Erikson, 1983:72)

En anderledes ungdom

For de unge i projekt »Ung med handicap« var det vanskeligt overhovedet
at na til det identitetsudviklende arbejde, der sadvanligvis presger ung-
domsperioden pa grund af det, som Birgit Kirkebak kaldte »handicap-
tilbeharet«: afhaangigheden, udleveretheden, fremmedbestemmelsen og
den tillaate tAlmodighed (Hagsbro m.fl.,1999:39).

Det er fx ikke sa ligetil at overfuse sin mor i et jordskadv af et raseri-
udbrud, ndr man ti minutter efter er ngdt til at bede hende om hjadp pa toi-
lettet. Man kan heller ikke kaste med haret, dreje om pa haden og forlade
sine haandervridende foraddre, mens man fortadler dem, at de maindse, at
man godt kan klare sig selv, og at man kommer hjem, nar det passer én —
nar man ikke selv kan kare sin elstol.

En a de unge i projektet fortalte, at han falte, at han skulle til eksa-
men, hver gang der var noget, han gnskede. Da rationaliteten i projekter,
der harer ungdommen til, ikke altid er let tilgeangelig for voksne, kan det
vage vanskeligt at fa ungdomsprojekter godkendt ved en sddan eksamen.

Flere af de unge projektdeltagere pegede pa de kollektive forlgb som
det vaesentligste i hele projektet (det var altsa ikke muligheden for at fa be-
vilget alskens attravaardige oplevel ser pa egen hand, der var det vassentlig-
ste). | dette fadles univers fandt de inspiration, sparring, kammeratskabs-
oplevelser, gensidighed, mulighed for spegjling, mulighed for kommunika-
tion og interessefad|esskab. De fandt ungdom.

Ikke sA saat og igen ganske ordinaat. Hvad er det, andre unge menne-
sker foretager sig dag ud og dag ind, hvis de kan komme af sted med det?
De tilbringer tid sammen med hinanden. Pa uddannelsesingtitutioner, i
ungdomsklubber og sportsklubber, til fester, pa diskoteker og hendamngt |
rodede sofaer blandt gamle madrester og beskidt vasketgj hjemme hos hin-
anden.

Og hvorfor gar sa unge med fysisk handicap ikke ogsa bare det, nar nu
de ogsa godt kan lide det? Jamen det ger de ogsd, hvis de kan! Det fortalte
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I hvert fald organisationsreprassentanterne i projektet. De er afhaangige af
omstaandighederne. For det farste skal man kunne komme derhen, hvor det
sker. Det kraever maske hjadp til transport, og maske krasver det hjadp til
sa godt som alt. Det kraever, at man har de nadvendige hjadpemidler, og at
adgangsforholdene er i orden. Sidst, men ikke mindst, kan det kraeve hjadp
til kommunikation og til at opretholde kontakter. Endelig kan det hele gai
vasken, hvis man er afhaangig af mennesker, der tror, de ved bedre, og har
glemt, hvor vidunderligt det er at haange ud sammen.

De kollektive forlab i projekt »Ung med handicap« blomstrede i kraft
af en flok unge personlige hjadpere, der selv var langt fra at vaae fagdige
med at haange ud og gare »skare ting«. Det behov, der kom ind pa en klar
farsteplads i handleplanerne, var behovet for ansadtelse af personlig hjad-
per og dermed muligheden for at komme ud af hjemmet og deltage i for-
skellige aktiviteter sammen med en hjad per, som man selv havde valgt.

Et strejf af ordinaer ungdom

Siden Erikson skrev, har Ziehe og Stubenrauch argumenteret for, at det ik-
ke er forbundet med de samme vilkér som tidligere at vagre ung. De har be-
skrevet, hvordan vaadimasssig frisadtelse skaber et kulturelt klima, som
indeholder en fiktion om ubegraansede valgmuligheder og dertilhgrende
individualiseret krav om, at man hver issar godtger de valg, man tradfer i
sitliv.

De har beskrevet, hvordan unge generelt udgraanses, hvordan der net-
op ikke er tale om et moratorium, men derimod at de bliver iagttaget op-
maaksomt, malt og vurderet. De unge er omringet af tydninger, forvent-
ninger og vurderinger, der udfolder sig som krav til selvet, som de nagpe
kan unddrage sig fra. (Ziehe og Stubenrauch, 1983:45).

Hvis Ziehe og Stubenrauch har ret, kan man sige, at den ordinage
ungdomsperiodes vilkar har tilneamet sig de vilkar, der er gaddende for
unge med handicap, der til stadighed skal gai dialog med voksne om det,
de gnsker, og argumentere for og begrunde deres gnsker pa voksenvilkar.
Man kan dérligt tale om valg — hgjst valg af gnsker, da deres valg kraever
accept og stette fra omgivelserne, for at de kan realiseres.

Endnu et eksempel pa, at man som sociaarbejder med stor sandsyn-
lighed vil ramme plet, hvis man som udgangspunkt taenker normalt og Si-
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den med handicap jf. citatet fra Ole Lauth i vignetten.

Voksenhed
De mennesker, der deltog i projektet under betegnelsen »ungex, var ikke
alle unge aldersmaessigt. De var mellem 18 og 32 &r.

De var alle myndige juridisk set (altsa over 18 ar), og mange vil nok
mene, at nar man er 32 ar, er man voksen. Ifaglge projektets ma saetning var
de imidlertid alle unge, da ingen af dem havde fundet ve til en menings-
fuld voksentilvaarel se.

Voksenhed blev sdledes defineret som en socia konstruktion, der na-
turligvistil enhver tid er pragget af det konkrete sasmfund, man befinder sig
I. Bjarnason definerer den sociae konstruktion af voksenhed i tre niveauer:
det personlige, det kulturelle og det familiaae niveau. Det personlige ni-
veau handler om at opnarelativ autonomi, hvad angdr valg af bolig, bofad-
le(r), valg af arbgde, uddannelse, rejser, fritidsinteresser omgangskreds.
Det kulturelle niveau omhandler »den gode og ansvarlige samfundsborger«
som defineret i det pageddende samfund. | Vesten vil dette udpraaget hand-
le om, a man tager ansvar for sig selv, tradfer selvstaandige beslutninger
og er gkonomisk uafhaangig. Pa det familiaare niveau vil definitionen af
den unge som voksen indtraede i takt med, at forholdet mellem den unge og
hans eller hendes foraddre aandres til, at den unge i stigende grad bliver
uafhaangig og selvbestemmende, mens foraddrenes involvering i og ansvar
for dagligdagen formindskes®. (Bjarnason, 2002:10-11)

Voksenhed som defineret ovenfor var malet for de unges bestradbel ser.
De var optaget af forskellige aspekter af det personlige niveau: For nogle
var deres boligsituation den sterste kilde til frustration, nogle var mest op-
tagede af at skaffe sig meningsfuld beskadtigelse, andre meningsfulde og
stimulerende fritidsinteresser. Alle var optagede af behovet for venner, og
allermest savnede de en partner. Der kunne skrives en tyk bog alene over
dette tema. Men kort fortalt var dette et smertens punkt, der ikke blev op-
fanget og afhjulpet af de systemer, de var afhaangige af. Enkelte sagsbe-
handlere fortalte om projekter, der igennem tiderne har vaget i enkelte am-
ter. Projekter der har samlet unge med fysisk handicap. Tilbud, der har
omhandlet venskab, partnerskab. Det var imidlertid tydeligt, at dette herte
til de udsagte gad denheder.
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Pa det kulturelle niveau var de unge indfanget af deres behov for of-
fentlig forsergelse. De signalerede »den gode og ansvarlige samfundsbor-
ger« fx i indretningen af deres bolig. Flere af dem — primaat de unge maand
— var optagede af muligheden for at fa og have et arbejde. Ikke for at tjene
penge, men for den vaadighed og voksenhed de falte var forbundet med
det at have et arbejde. Pa det familiaare niveau var de unge optagede af at
blive uafhamgige af deres foraddre — og samtidig var deres erfaring af af-
haangighed til stadighed tyngende naavaaende. Ofte var de afhaangige af
deres foraddres arbejdskraft, men ogsa der, hvor de havde oplevet at fa
etableret hjadp og stette fra systemet, vidste de, at de var nedt til at have
deres foraddre at falde tilbage pa. For der var satit noget, der gik i kludder
eler i st& Sygdomsperioder i hjemmeplejen, udskiftning og tilretning af
hjadpemidler, uleeselige breve fra offentlige myndigheder osv., osv. Her
matte foraddrene traade til, ellers faldt hverdagen fra hinanden for de unge.

Hvor der ikke var foraddre til at pdtage sig denne opgave — €eller de var
blevet for gamle — gik det nemt skaavt, hvis ikke det meste gik i sta. En af
de unge havde stagkt nedsat syn. Sagsbehandleren klagede over, at han ik-
ke reagerede pa hendes henvendelser. Skaddte den unge ud. Da projekt-
ledelsen interviewede den unge bl.a. om hans forskellige handicap, og
hvad der var gjort for at afhjadpe disse, fortalte han, at det var adskillige &
siden, han havde faet foretaget en synstest. En sadan blev herefter gennem-
fart, og det viste sig, at han skulle have nye briller og derefter kunne laese
sagsbehandlerens henvendel ser.

Erfaringerne fra projekt »Ung med handicap« er i overensstemmelse
med Bjarnason, n& hun argumenterer for, at et voksenliv i den ovenfor de-
finerede forstand sandsynligvis ligger uden for ragkkevidde for de unge
mennesker, der har deltaget i hendes undersagel se, men at dette ikke skyl-
des dem selv, men de barrierer der findes i den made, hvorpa omstaandig-
hederne i deres liv handteres af samfundet. Deltagerne er mennesker med
meget varierende grader af og former for funktionshaamning.

Bjarnason argumenterer videre for, at de fleste mennesker med handi-
cap Vil kunne opna en voksentilvaarelse, der er pramet af gensidig afham-
gighed med andre mennesker, og at netop dette giver adgang til social sta-
tus som voksen (Bjarnason, 2002:20).

Bjarnasons pointe betyder, at afthaangighed i sig selv ikke er en hin-
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dring for voksenhed — der ma blot (ogsd) vaare tale om, at det enkelte men-
neske er part i en relation pragget af gensidig afhaangighed. Afhaengighed,
hvor begge parter har brug for hinanden, hinandens fortrolighed, hinandens
interesse, hinandens venskab osv. Vi kan ikke pa baggrund af erfaringerne
fra projekt »Ung med handicap« vide noget om, hvorvidt de unge har op-
naet relationer pragget af gensidig afhaangighed. Men der er ingen tvivl om,
at de unge lamgtes efter sadanne relationer og falte deres livsomstandig-
heder staarkt begramsendei forhold til at kunne opnadem.

Den usynlige magtudgvelse
De unge i projektet havde foruden deres stradben efter at opna socia status
som voksne det forhold til fadles, at de var underlagt usynlig magtudevel se
I madet mellem system og klient.

Nar jeg her taler om »systemet«, skal det forstds meget bredt som de
organisationer, institutioner og ansatte, der udmenter og forvalter velfaads-
staten.

Jeg vadger at bruge betegnel sen »klient« med henvisning til Tapio Sa-
lonen (1998)°. Salonens pointe er, at en bruger kan vadge mellem flere
handlemuligheder og kan vadge helt fra, hvisikke det, der tilbydes, falder |
vedkommendes smag. Klienten derimod har gaddent nogen valgmulighe-
der (jf. afsnittet om vaadighed). Klientens indflydelse er meget begraanset
ogsai forhold til de varierende kontrolformer, vedkommende udsadtes for.

De ungei projektet var alle mere eller mindre afhaangige af hjadp. Nar
mennesker giver og modtager hjadp, etableres der en asymmetrisk relation.
Et forhold der ikke er jeevnbyrdigt. Modtageren af hjadpen placeres altid i
en underordnet position. Socialt arbejde er sdledes ikke bare noget, der,
som vi amindeligvis betragter det, udligner social ulighed, men samtidig
ogsa et foretagende, der bekradter socia ulighed (Jarvinen i Dansk Socio-
logi, 2002:78-79). Jarvinen taler meget rammende om hjadpens janusan-
sigt.

Prascis denne pointe fremstar tydeligt i Britt Lillestes omfattende un-
dersagelse. Lillestg beskriver, hvordan hun blev overrasket over sine in-
formanters vedvarende tilbagevenden til hjadpens besvaalighed og ydmy-
gelser. Det fartetil, at hendes undersggel se kom til at omhandle dette tema,
der syntes at vaae det mest relevante for informanterne.
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Nar giver-modtager-relationen fungerer utilfredsstillende for modtage-
ren, har det stagke effekter langt ind i modtagerens liv og selvopfattel se.
Men selv om giver-modtager-relationen er fadt asymmetrisk, behgver det
iIkke at give anledning til friktion. Det viser erfaringerne fra projekt »Ung
med handicap«, og det viser Lillestas undersggelse. Hun siger:

»(...) dette paradokset som oppstar nar hjelpen oppleves god i det ene
ayeblikket og krenkende i det neste, hjelper til med a sette sakelyset pa
hjel pens komplekse karakter og mange utformninger. Det er ved a studere
motsatsen til den gode hjelp, krenkelsen, at den gode omsorgen kan vide-
reutvikles og forfines.« (Lillestg, 1998:10)

Systemet og den enkelte socialarbejder kan altsa vadge at veae undersa-
gende og reflekterende i forhold til egen praksis og sgge at hjadpe uden
samtidig af kraanke.

| projekt »Ung med handicap« oplevede vi adskillige tilkendegivel ser
af tilfredshed og glaade ved den hjadp, service og radgivning, der blev gi-
vet. Det pinefulde opstod, nar de unge og deres familier i deres underlegne
(det asymmetriske hjad perforhold) position ikke kunne forvente og kraeve,
at hjadp, service og radgivning blev givet med respekt, i abenhed og med
indfaling. Der er tale om meget subtile kvaliteter, som i dette tilfadde kun
er til stede i tilfredsstillende omfang, hvis modtageren oplever, at de er det.
Hvis giveren af ydelsen ikke er indstillet pa dette kvalitetskriterium, har
modtageren ingen mulighed for at opna det anskede. Bevisbyrden er tung,
hvis fx et menneske med handicap faler, at hjadp til personlig hygieine bli-
ver givet uden respekt — som det skete for flere af deltagerne i projekt
»Ung med handicap«. Hvis giveren afviser modtagerens oplevelse, er det
vanskeligt at komme videre, og hvor vaadigt er det at modtage hjadp til in-
timhygiejne af et menneske, som man er uvenner med? Sa hellere tie og
vente pa, at mandagshjemmehjadpen kommer — for han giver med respekt
og indfaling.

Tid og magt

Lillestas informanter fremhaaver kraankelsen af deres tid som saalig pinag-
tig. | projekt »Ung med handicap« var dette tema ogsa en topscorer. Der
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var mange vinkler pa temaet og mange reaktioner pa den magt, der blev
udevet fra systemets sidei forhold til de ungestid.

Eksempelvis oplevede de unge, at de skulle vente ofte og lange. De
skulle vente pa at fa et made, vente pa at fa svar, vente p3, at det bevillige-
de blev ivaaksat, og vente pa, at det blev justeret eller repareret. Som regel
var det ikke uvaesentlige detaljer i deres liv, de ventede pa. Fx en elektrisk
derdbner, sa klienten kunne komme ud og ind af sin hovedder uden hjadp,
en ny elstol, da den gamle brad sammen, og vedkommende ikke kunne
komme uden for en der i to maneder, karestolsramper, der kunne gere det
muligt for klienten selv a bevagge sig ind og ud af sit hus, stillingtagen og
Ivearksadtelse af fritidstilbud, beskadtigelsestilbud, bolig, stillingtagen og
evt. ivaaksadtelse af hjadp til husholdning, der kunne bevirke, at klienten
ikke var afhamngig af sine foraddres arbgjdsindsats i forhold til at fra det
mest personlige til banale praktiske geremal. Listen er lang — og de unge
ventede. Ofte ventede de pa flere ting pa en gang. De skulle sA selv, dller
deres foraddre, koordinere og holde boldene i [uften — ofte oplevede de, at
der var behov for, at en proces jaavnligt blev tilfert ny energi i form af fx en
telefonopringning eller et laeserbrev i den lokae avis, for at den bevasgede
sig. Disse energitilferder stod foraddrene for. De af de unge, der ikke hav-
de parerende, der patog sig denne rolle, blev som hovedregel ignoreret, og
deres sag stod helt stille.

Ofte oplevede de unge, at de blev indkaldt til mader, fik bevilget akti-
viteter eller hjadp pa tidspunkter, der greb forstyrrende ind i deres daglig-
dag. | denne forbindelse blev det forventet, at de havde tid pa de tidspunk-
ter og i de maangder, der passede systemet.

De unge oplevede det kramkende, nar systemet og dets reprassentanter
iIkke havde tid til dem. De oplevede, at der enten det ikke var tid til at af-
sege deres behov og ansker, eller at der ikke blev anvendt den nagdvendige
tid til, at deres egentlige behov og ansker blev afdakket, eller at deres be-
hov og ansker blev negligeret til fordel for tilbud, som de egentlig ikke
havde lyst til og brug for. Der var undtagelser — fx bestod kommunens til-
bud til en enkelt af de unge, alerede inden projektets start, bl.a. i en samta-
leraskke med den kommunal e sagsbehandler.
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Modstand mod systemets selvfglgeligheder

| forhold til de unges erfaringer er det meningsfuldt at inddrage det, som
Bourdieu kalder »feltets doxa«. »Doxa« kan oversadtes med: centrale lage-
saninger eler antagelser (Bourdieu, 1999 citeret fra Jarvinen og Morten-
sen, 2002:16). Jarvinen og Mortensen siger: »Doxa inden for feltet for so-
ciat arbgde er fx professionens opfattelse af sine vigtigste funktioner og
typiske partnere, dens definitioner af sine klienter, de forstéelses- og for-
klaringsmodeller, det sociale arbejde er baseret pd, de problemlasnings-
metoder som tages i anvendelse ved forskellige problemtyper, de progno-
ser, man opererer med for forskellige klientkategorier etc. Noget helt afge-
rende er her, at disse opfattelser ofte virker sa selvindlysende, at de ikke
diskuteres. En professions doxa er en samling af holdninger, vaadier og
normer, hvor der ikke hersker bevidsthed om, at disse er udviklet over tid
og derfor kunne vage anderledes, men hvor de tvaatimod opfattes som
selvindlysende og naturlige.« (Jarvinen og Mortensen, 2002:16).

Projektet viste flere eksempler pd, at de unge bliver fastlast af fx resul-
tatet af en intelligenstest eller en arbgldsprevning, som der vises tilbage til,
nar der gives afdag pa forskellige ansker med henvisning til, hvad ved-
kommende anses for at kunne, og hvad vedkommende ikke anses for at
kunne. Begrundelserne kan for en socialarbejder virke fuldstendigt logiske
og selvindlysende. For de unge i projektet stemte de imidlertid ikke
overens med deres selvopfattelse og deres fremtidsgnsker. | nogle team
omhandlede det meste af teamarbeg/det en kamp om definition af problem
og lagsninger. | disse team fastholdt de professionelle socialarbejdere deres
definitionsmagt meget hardt og ville ikke lade de unges egen definition
og/eller deres foraddres sta for en prave. Eksempelvis var der et team, hvor
det store spergsmal var, hvorvidt den unge havde behov for et fritidstilbud,
der primaat blev givet til mennesker med udviklingshaamning, eller om
behovet var et fritidstilbud for mennesker med fysisk handicap. | et team
handterede de professionelle en definitionskamp ved at udelukke den un-
ges hjadper fra teeammederne. Hjadperen havde ifglge de professionelle
domineret den unge, og det er jo for savidt indlysende, at det ikke er hen-
sigtsmaessigt. Hvad der ikke fremgik, var imidlertid, at den unge gnskede,
at hjadperen var til stede ved teammederne.
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Lasning haves, problem sgges

Endnu et aspekt af doxa var systemets brug af definitionsmagt. Systemets
tendens til kun at se problemer, som der fandtes lasninger pa, og at define-
re problemer pa en made, sa de kunne modsvares af forhandenvaaende
lasninger. Det kunne fx vaae hjemmehjadpen, der var et tilbud om person-
lig pleje, rengering osv. Udfart af skiftende personer pa skiftende tidspunk-
ter og med skiftende intervaler. De unges gnske var muligheden for at bli-
ve hjulpet af den eller de samme fa personer, som de kunne opbygge et til-
lidsforhold til og oplaaei varetagelsen af deres specifikke behov. Personer,
som kunne komme regelmaessigt, nér det passede den unge. De unges an-
ske kunne i flere kommuner kun imgdekommes, hvis projektpuljen blev
taget i anvendelse. | andre kommuner blev der fundet en lgsning, der var
tilfredsstillende for de unge. Hindringen 1a ikke i lovgivningen, men i or-
ganisering af arbejdet i den pagaddende kommune og sociaarbejdernes
og/eler deresledelsesindstilling.

Socialarbejderne
Projekt »Ung med handicap« handlede ferst og fremmest om 23 unge
menneskers erfaringer og udvikling, men projektet dbnede ogsa for et ind-
blik i socidarbegdernes verden og hverdag. En travl, presset og konflikt-
fyldt hverdag for isaa de kommunale sagsbehandlere. Socialarbejderne fal-
te sig ofte splittede i deres rolle og beskrev vanskeligheden ved at vaare ud-
sat for et stagkt dobbeltpres. De anskede at hjadpe og afhjadpe — men var
samtidig i en situation, hvor de skulle varetage deres loydlitet over for den
organisation, de arbejdede for og i (og hvor de selv var placeret lavest i
hierarkiet og meget udsat for kritik) — herunder loyaliteten over for krav
om effektivitet, produktivitet og gkonomiske hensyn. Sa godt som alle pro-
fessionelle var glade, nér deres indsats gav resultater, som de unge var gla-
de for og voksede med. De professionelle var generelt meget engagerede
og ville hver isaa det bedste med det, de gjorde. Ofte var de i et mere eller
mindre udtalt personligt modsagningsforhold til dele af det system, de var
en del af og repraesenterede.

Mange af de professionelle, der deltog i projektet, oplevede store kon-
flikter forbundet med tiden i projektet. Nogle af dem havde vanskeligt ved
at fa opbakning fra deres bagland (dette gjaldt isea de kommunale sagsbe-
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handlere) til at afsadte den tid, som projektarbgdet kreevede af dem til
handl eplansarbejde og kollektive forlab. Mange af de professionelle delta-
gere fandt det vanskeligt at legitimere over for sig selv, at de skulle tage
den nedvendige tid til projektets handleplansarbejde. Sagsbehandlerne for-
talte, at de var vant til at have meget kort tid til den enkelte klient. Dette
betad, at de blev meget orienterede imod her og nu-lgsninger. Tid til sam-
tale og processtatte var der ikke. De arbejdede i en doxa, der betad, at det
var mere acceptabelt at bevilge en eller anden form for hjadp — hjad pemid-
del, fritidsaktivitet eller lignende, end at sedte tid af til processtette. Det var
Issg et problem i nogle af de team, hvor det primaae arbgde omhandlede
afklaring i forhold til den personlige plan.

Megen tid gik med dialog, der ikke fik et umiddelbart synligt resultat.
Néar de endelig mente, at den unge var ndet frem til et standpunkt, der kun-
ne fare til mere genkendelige og mélbare handlinger, skete det flere gange,
at den unge skiftede mening, blev i tvivl og aligeve ikke ville den ve. Det
affadte frustration og usikkerhed — og der blev givet udtryk for, at det in-
gen vegne farte hen. En enkelt sagsbehandler opgav helt at deltage i arbej-
det. Mange udtrykte glasde over at have mulighed for at gare en forskel, og
det tedte kendskab, de fik til de unges vanskeligheder, gjorde et stort ind-
tryk pa dem.

Nogle af de sagsbehandlere, der deltog i team, der isaa beskadtigede
sig med samarbgds- og koordinationsaftaler, oplevede, at deres arbegjds-
indsats blev synlig for de unge. Den forholdsvis tedte madefrekvens og
udbyggede skriftlige dokumentation af processen farte ogsa til, at det blev
tydeligt for dem, hvilke snerklede, komplicerede og langsommelige veje
en sag kan sno sig henad. Det blev tydeligt, hvordan dele af planen for-
skubbede sig og gik i std, ndr nogen havde for travit pa en anden front i en
periode, hvordan et link faldt vak, nar nogen fik nyt arbejde, og at gik i
sta for en tid, hvor uendeligt mange forskellige personer og instanser der
kan vaae involverede i en sag, der ikke ngdvendigvis er voldsomt kompli-
ceret. Flere sagsbehandlere udtrykte tilfredshed ved at opleve den sam-
menhaang og kontinuitet, der blev etableret — men ogsa fortvivlelse over
Ikke at have mulighed for at give det samme €eller lignende kvalificerede
tilbud til andre og efter projektet.

Nogle sagsbehandlere oplevede, a de igennem projektet blev i stand
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til a finde frem til og tilvejebringe tilbud, der ikke ngdvendigvis var mere
omkostningstunge, men helt sikkert mere relevante for den unge, end hvad
de hidtil havde vaaet i stand til at tilbyde. Denne mulighed fik de dels ved
den tid og den samlede indsigt, der var samlet i teamet. Dels i kraft af at
der igennem projektpuljen blev bevilget ydelser, som kommunen ellers gav
afdag pad. De professionelle udtrykte glaade og tilfredsstillel se.

Ved at bruge megen tid pa handleplansarbejdet sammen med den unge
og ved at arbegjde med den grundlagggende filosofi, at handleplanen skulle
stemme overens med den unges selvoplevede gnsker og behov, kom de
professionelle tagt pa de unge og fik mulighed for at lasgge afstand til den
logik, der prasgede deres daglige arbgide i gvrigt. Selv om doxa grundlaay-
gende er konservativ, var det muligt for de socialarbg/dere, der deltog i
projektarbedet, at smyge sig mere eller mindre fri.

Min pointe er ikke, at ansvaret for den negative virkning, som den
usynlige magtudevelse har, skal lasgges pa den enkelte socialarbejder ale-
ne. Der er tale om en problematik, der farst og fremmest ma og ber adres-
seres strukturelt, i lovgivning, forvaltning og organisering. Et gget fokus pa
magtforhold og magtudevelse vil gere sigtbarheden bedre, nar sociaarbej-
dere sdvel som klienter skal navigere i den vanskelige relation.

Eksempelvis. Hvor man i virksomhedsplaner og lignende beskriver
den pagaddende ingtitutions menneskesyn, vil det veare mindst lige sarele-
vant at beskrive det pagaddende personales betragtninger vedr. de usynlige
magtrelationer og de metoder, der pa det pagad dende sted bringes i anven-
delsefor at sikre, at organisationen modtager feedback om, hvordan indsat-
sen virker og opleves af klienter og pararende, samt at disse tilbagemeldin-
ger medfarer relevante aandringer.

Pa linje med en alkoholpolitik, sygefravaarspolitik og lignende kan
hver del af den offentlige organisation have en magtpolitik. Herved opnas
dels en mulighed for at italesadte og forhabentlig mindske den usynlige
magtudevelse, dels en itadesadtelse af den loyalitetskonflikt, som opleves
af mange sociaarbejdere. Jeg tror, at en gget opmaaksomhed fra ledel ses-
sidei forhold til socialarbelderes loyalitetskonflikt og det krydspres, de er
udsat for, vil kunne have ganske stor positiv effekt i forhold til socialarbe -
deres psykiske arbejdsmiljg og sandsynligvis det samme for de klienter og
pargrende, som mader dem.
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Veerdighed

De unge i projekt »Ung med handicap« stradbte efter at blive forlenet med
vaadighed. Man kunne mene, at ethvert menneske er vaadigt — alene fordi
det er menneske. Men det oplevede de unge ikke. Eller rettere sagt — de op-
levede, at der ud over den vaadighed, de har i kraft af at vaae mennesker,
var en sociat konstrueret vaardighed, som ikke tilkommer alle, og som de
anskede at tilkeampe sig.

Bauman beskadtiger sig med vaadighed som sociat konstrueret be-
greb. Ifalge ham er velfaadsstaten som begreb taakt som en kollektiv ga-
ranti for den enkeltes »overlevelse med vaadighed som denne opfattesi et
givet samfund pa et givet tidspunkt for alle sine borgere« (Bauman,
2002:71). Hermed bliver det interessant at se pd, hvilke vaadier der er i hgj
kursi det samfund, vi lever i. Bauman beskriver vores samfund som et for-
brugersamfund og argumenterer videre for, at det, der tillaggges sterst vea-
di i forbrugersamfundet, ikke er forbrug — som man maske kunne tro af
navnet — men valg. Det at foretage valg i sit liv er noget, der er i hgj kursi
vore forbrugersamfund. Forbruget i sig selv er vi sadan set ikke sa optage-
de af. Det er fx ikke sa interessant, at man har kabt og brugt to poser ako-
logisk mel og en frilandsgris, som at man har valgt gkologisk mel og flaesk
frem for konventionelt fremstillede varer. Det, der forbindes med »det go-
de liv« og forlener os med vaardighed, er valgene. Han siger:

»| et forbrugersamfund er »et normalt liv« det liv, der fares af forbruge-
re, der er optaget af at tradfe deres valg blandt det stralende opbud af of-
fentligt udstillede muligheder for behagelige fornemmelser og spaandende
oplevelser. »Et lykkeligt liv« defineres som det at gribe si mange mulig-
heder som muligt og kun give slip pa ganske fa eller det ingen, at gribe
de mest omtalte og dermed ogsa de mest begaarede muligheder og ikke at
gribe dem senere, men helst ferend andre. Somi alle andre samfund er de
fattige i et forbrugersamfund mennesker uden adgang til et normalt liv,
endsige et lykkeligt liv. At vaare uden adgang til et lykkeligt eller blot
normalt liv i et forbrugersamfund betyder imidlertid, at man er en defekt
forbruger, en mislykket forbruger.« (Bauman, 2002:62)"°
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De unge i projekt »Ung med handicap« boede sa godt som alle i dejlige
veludstyrede boliger. De havde sterecanlasg, smukke mgbler med mat-
chende gardiner osv. Det var undtagelsen, nar deres hjem ikke var udstyret
med de relevante hjadpemidler. Men deres valgmuligheder var fa og sma—
i det omfang, de fandtes. En af de unge, der stort set ikke haevede noget pa
projektpuljen, men havde stort udbytte af projektet, understregede, at noget
af det, der var vigtigt for hende, var at have noget at vadge imellem. »Man
vil jo gerne kunne sige ngj til nogle ting«, sagde hun.

De unges hjem var som »gyldne bure«™ (Hggsbro m.fl., 1999:59). De
havde kun i fatilfadde valgt deres bolig selv, og de kunne kun i ganske be-
gramset omfang komme ud i verden. De var sdledes uden mulighed for at
vadge fritidsbeskadtigelse og venner, for det ikke at tale om arbgjde. De
havde i de fleste tilfadde ikke mulighed for at vadge, hvem de gnskede an-
sat som personlig hjad per og/eller ledsager.

Der var i de fleste tilfadde meget stor forskel pa de hjadpere, som an-
dre myndigheder havde ansat som hjadpere, og de hjadpere, som de unge
selv valgte. Det var ikke sA underligt, at de unge selv enskede at vadge, for
vi sahurtigt, at der var uendelig stor forskel pa, hvad de fik ud af at deltage
I de kollektive forlgb, afhaangigt af hvilken hjadper de havde med. De fle-
ste af de unge havde brug for hjadp og stette, enten fysisk eller mentalt, til
at veare pa det rigtige sted, nar der var mulighed for fest og farver dler in-
derlig udveksling, En lidt indedluttet, genert eller sur hjadper betad som re-
gel mindre kontakt med de andre projektdeltagere for den unge. Hans eller
hendes radius og muligheder blev indskraanket.

Valg og udvikling

Nogle af de unge og deres team var meget laange om at sege kommunen
og projektpuljen om noget som helst. Det virkede, som om de unge havde
internaliseret den vurdering, som de var vant til, at deres gnsker og behov
blev gjort til genstand for, nemlig vurderinger af behovets relevans, rea-
lisme, rimelighed, formalstjenlighed overensstemmelse med normerne
hos socialarbgjdere generelt og specifikt. De havde vamnnet sig til at rea-
gere pa en impuls ved at dulme den, fornasgte den, glemme den. Da en &f
de unge langt om laange fandt ud af, at han @nskede at preve at springe i
faldskaam, virkede han selv naesten helt vantro og overrasket. Som om
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han tamkte, »er det virkelig mig, der finder pa dette her?« Det var vanske-

ligt for teamet at se relevansen. Umiddelbart var de ikke i stand til at sad-

te sig ud over de vanlige vurderinger. De var dog engagerede i projektets

tankegang og sagte rad hos projektledelsen. Kriterierne for en bevilling

fra projektpuljen var:

e At handleplanen var fremsendt af teamet pa baggrund af en diskussion i
teamet

o At de enkelte ting, der blev sagt stette til, indgik i en overordnet plan
for den unge

e At kommunen havde afslaet at daskke de udgifter, som man sagte at fa
daekket via projektpuljen

Det var altsa ikke et kriterium, at det ansggte var fornuftigt, realistisk eller
lignende. Det kunne for sa vidt vaae nok, at teamet tilsammen vurderede,
at det var vigtigt for den unge at fa afprevet dette eller hint.

Teamet sagte kommunen — fik afslag og sagte projektpuljen. Denne og
mange lignende oplevelser af at blive taget alvorligt, at give udtryk for ind-
sigt i egne behov, der blev taget for palydende osv., havde en stagrkt stat-
tende effekt pa de unge. De rankede sig, falte selvvaard og meakede efter-
handen mere og mere klart, hvad deres behov og ansker var. De fik mulig-
hed for at arbgjde med deres identitet. De falte sig i mindre grad underlagt
den usynlige magts tyngende &g, og de falte en veadighed ved at kunne
tredfevalg.

Bedre at elske én gang end aldrig at elske
Men flere gange blev de professionelle socialarbejdere bekymrede. De vid-
ste jo, at projektets muligheder kun eksisterede i en afgraanset tidsperiode.
Hvad sa bagefter? Hvad s3, nar de unge ikke laagere havde en ung hjad-
per, de selv havde valgt, til at sikre, at de kunne komme ud i verden, ud til
andre mennesker? Hvad s, n&r de unge ikke laangere var midtpunkt for et
tidskraavende handleplansarbejde? Hvad s, nar processen hen imod de un-
ges fremtidsvision gik i stai den amindelige gra, valgfattige hverdag? Var
projektet i virkeligheden uetisk, ndr det stimulerede de unges drgmme,
selvvaad og bevidsthed om ikke-eksisterende valgmuligheder?

En vigtig og relevant overvgielse. Man ma imidlertid ogsa sperge:
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med hvilket mandat skulle sociaarbejdere kunne tragffe sddanne afgerel ser
pa klienternes vegne? Og hvis man patrods af et manglende mandat skulle
have brug for at finde sit personlige svar, vil jeg med Birgit Kirkebak sige
»Hellere elske én gang, end aldrig at have el sket«.

Bjarnason taler om en beskyttende patronisering, der farer til, at de
professionelle tradffer bedutninger hen over hovedet pa den unge og un-
dergraver de unges mulighed for at tilegne sig en tilvaarelse som voksne.
Hun taler om den vaadighed, der er forbundet med at vadge at 1gbe en risi-
ko (the dignity of risk) (Bjarnason, 2002:8).

| et veldokumenteret udviklingsprojekt fra Senderjyllands Amt for un-
ge med udviklingshaamning, »Det unge rum«*?, har socialarbgjdere bl.a.
beskadtiget sg med de unges »ubrugthed«. Lene Andersen m.fl. siger:
»Maske er det sadan, at bade vi professionelle, foraddrene, ja hele samfun-
det har skanet den enkelte udviklingshaanmede i opvacksten ved at fokuse-
re pa handicappet frem for pa det hele menneske? Vi har spurgt os selv, om
vi ud fra de bedste intentioner har »passet for godt pa« den enkelte udvik-
lingshaammede.« De erfaringer, der er gjort i »Det unge rum, ligner erfa-
ringerne fra projekt »Ung med handicap«.

Alt peger fortsat pa, at de unges indre — hvad enten de har et handicap
eller g —er uendeligt ordinaat. Det er farst og fremmest deres livsomstaan-
digheder og den made, hvorpa omverdenen varetager disse livsomstaandig-
heder, der er saalige.

Erfaringerne peger pa, at socialarbejderen bar se sig selv som ekspert
ikke i den andens liv — men maske i handtering af omstaandighederne — ik-
kei, hvordan de opleves, men maske i, hvordan de kan aandres, omgas eller
bemestres. Paadagogen Peter Westergaard Sgrensen har fored aet brugen af
begreberne »mal sadter« (klienterne) og »stifinder« (socialarbejderne) i det
sociale arbgde. Konkret i forbindelse med arbejde med mennesker med
udviklingshaamning, men jeg finder ikke, at begrebernes relevans er af-
gramset til dette omréde (Westergaard Sarensen, 2002).

Serviceloven

Projekt »Ung med handicap« var en del af forberedelserne til det lovkom-
pleks, der aflaste bistandsloven®™. Projektet pegede ikke pd, at de proble-
mer, de unge oplevede, primaat var at finde i bistandsloven. Tvaatimod vi-
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ste projektet, at lovgivningens muligheder, fx hvad angik tildeling af timer
til personlig hjadper, opsagende virksomhed i forbindelse med radgivning
og vejledning langtfra blev udnyttet. Der manglede derimod lovhjemmé til
at ivagksadte habilitering og revalidering, der ikke alene angik erhvervdli-
vet. Denne mangel er der rettet op pa i serviceloven, der tradte i kraft i
1998, sammen med retssikkerhedsloven og aktivioven. Denne aandring er
blot en detdlje, og det nye lovkompleks er samlet set saardel es fornemt.

Serviceloven adresserer bl.a. de hindringer, som de unge i projektet
madte. Serviceloven er i hgj grad en »holdningslov« — en lov, der gér efter
doxa — der ydes »servicex til »brugere«. Der lagyges vamgt pa fleksibilitet,
individuelt tilrettelagte og tilpassede tilbud. Der lamyges veagt pg, at man i
de respektive sektorer har pligt til at se pahelheden med henblik pa at sikre
en sammenhaang mellem ydelserne. Der kraeves fleksibilitet og omstil-
lingsevne af det personale, der skal yde den udmalte service. Loven giver i
ringe omfang konkrete anvisninger. Den fortadler os, at institutionsbegre-
bet er ophaaret, men den fortadler os ikke ngjagtigt, hvad en ingtitution er,
og hvad det vil sige, at mennesker, der bor i de bygninger, der tidligere ud-
gjorde en ingtitution, nu ikke lamgere bor i en institution. At ophaave insti-
tutionsbegrebet i de samme bygninger, med de samme beboere, det samme
personale kraever dels organisatoriske forandringer, men i mindst lige sa
hgj grad holdningsaandringer. Loven forlanger siledes, at systemet gar i di-
alog med sig selv og omverdenen om den indsats, der ydes. Mange ledere
og personaet pa bo- og vaaksteder har kastet sig ud i denne ransagelse
med stor alvor, engagement og stor nysgerrighed.

Det er indlysende, a det ikke er muligt at kebe naamere definerede
gadelige tilstande hos sociaarbgdere, fx kaglighed. Men med servicelo-
ven defineres socialarbejderens rolle pa en made, der befordrer ligevaadige
relationer, og dermed tillader et hab om, at klienter ma opleve at made
nogle af de kvaliteter, som Carlbergs uvidenskabelige erfaringssamling p&
pegede som vagende vaesentlige for menneskers udvikling (jf. denne arti-
kelsindledning).

Til serviceloven knytter sig imidlertid det dilemma, at det er vanske-
ligt for den utilfredse klient at bevise, at systemet ikke lever op til lovens
krav. Hvordan bevise, at der er tale om en institution, manglende fleksibili-
tet, et tilbud, der ikke er individuelt tilrettelagt osv. Endnu et dilemma op-
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star, nar brugeren i realiteten ikke er bruger, men klient. Men selv om bru-
gernei redliteten er klienter, er det en prisvaadig hensigt, der ligger indlgj-
ret i loven om at efterstragoe, at disse mennesker forlenes med vaardighed.

Jeg ser den samme hensigt i servicebegrebet. Et gnske om at under-
strege, at modtageren har ret til den hjadp, vedkommende modtager. At der
stradoes efter en neutralisering af det asymmetriske giver-modtager-
forhold.

Mange sociaarbeg dere har igennem tiderne vaaet frontfigurer, keampet
for klienters vaardighed — de har gjort det i en selvforstaelse som vaarende i
opposition til systemet. De har ikke set sig selv som systemets forpost —
aktarer, der formidler lovgivning og forvaltning ind i konkrete menneskers
liv. | praksis har det maske handlet om at give klienten flere frihedsgrader
— ¢t liv, der lignede deres eget. Det har ikke ngdvendigvis handlet om at
give klienten egentlig selvbestemmelse — helt at andre egen rolle til ser-
vicemedarbejder. Med serviceloven flyttes vasgten i systemets forstael se af
socialarbejderens rolle og kompetence. Adressaten er i vidt omfang doxa.
Men doxa er som tidligere naevnt konservativ af natur. Det tager tid, far
aandringer kan identificeres i doxa. Sociaarbejdere oplever i nogle tilfadde
servicelovens angreb pa doxa steakt provokerende. De oplever, at egne
normer og vaadier fratages handlemandat. De taler om deres ansvar for, at
der ikke udaves omsorgssvigt, og om behovet for, at der anvendes »amin-
delig sund fornuft« (Hvad det s end er). Samtidig har systemet og dets or-
ganisationer grundlagygende interesser, der modarbeider den nadvendige
forandring, fx systemets behov for at kontrollere og styre.

Det er dog ikke alene doxa, der angribes. Der er faktisk tale om, at det
mandat, som socialarbejdere er udstyret med, nar de arbejder i velfaardssta-
tens tjeneste er andret. Den legitime magt, som socialarbejdere kommer i
besiddelse af, nar de er repraesentanter for velfeardsstaten, er en anden i
dag, hvor man fx arbegjder i klientens hjem, i modsagning til tidligere da bi-
standsloven var grundlaget, og klienten boede pa sociaarbejdernes/vel-
feardsstatens institution.

Ofte udvikler lovgivning og praksis sig forskudt af hinanden, og der er
ingen tvivl om, a der er mange steder, hvor serviceloven for laangst har
foranlediget ny praksis. Dens betydning for unge med fysisk handicap ved
vi imidlertid endnu ikke noget om.
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s En statte, der er brug for
— Brugernes oplevelse af
stgtte- og kontakt-
personordningen |
Kgbenhavns Kommune

Benny Karpatschof og Karin Rue

| 1993 blev den sociale ned i storbyerne s patramgende og pinlig, at soci-
alministeriet afsatte 50 millioner for at aandre pa disse forhold. En del af
den socide nad var (og er fortsat) knyttet til sveat sinddidende, der efter
80'erne nedlasggel se af sengepladser pa sindsygehospitalerne blev udsluset
til en ofte trastesgs tilvaaelse som invalidepensionister i en tovaae-
seslglighed, hvorfra nogle brad ud og fortsatte som posemaand og koner.
En del af puljen blev derfor brugt til at igangsadte en raskke forsggsprojek-
ter med stette- og kontaktpersoner' for sindslidende.

Hensigten med disse SKP-ordninger var:
at vaae opsegende i forhold til de mest isolerede sindslidende og tilbyde
en stette og hjadp i hverdagen — en hjadp, der tager udgangspunkt i
brugerens egne gnsker og behov, og her isaa i forhold til de sindsliden-
de, der har vendt de mere traditionelle tilbud ryggen
a give statte til netvaakssvage sindslidende fx i forbindelse med ud-
skrivninger fra hospital og samtidig stette en udvikling af vedkommen-
des netvagk
at inspireretil brug af de offentlige og private tilbud i Kgbenhavn
at fungere som »brobygger« pa brugerens praamisser mellem sundheds-
0og socialpsykiatrien.
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Allerede i efterdret samme ar supplerede K gbenhavns Borgerreprassentati-
on denne statslige ordning med en bevilling til 15 fuldtidsansatte kommu-
nale SKPere, og ordningen i Kgbenhavns Kommune var herefter uafhamn-
gig af den statdige igangsadning. Parallelt med denne overgang fra statdlig
forsggsordning til kommunal drift, som ogsa skete i mange andre kommu-
ner, blev SKP-indsatsen gjort obligatorisk, idet det gaddende lovgrundlag
findesi serviceloven fra 1998, Lov om social service 880:

Kommunen sarger for tilbud om en statte- og kontaktperson til perso-
ner med sinddlidel ser.

| Socialministeriets vejledning samme & er malgruppen udvidet, sde-
des at den ogsa omfatter andre udsatte grupper, nemlig ud over sindsliden-
de ogsa stof- og alkohol misbrugere, hjemlgse mfl.

Det forhold, at sdvel behovet hos brugerne, som stettetilbudet fra
SKPernei vid udstrakning er af samme art i disse andre grupper af udsat-
te, vil jeg i avrigt komme tilbagetil i denne artikel.

| drenes lgb er SKP-ordningen i Kgbenhavn vokset til at omfatte 63
SKPere, som dels er knyttet til SKP-centret i Linnégade og dels til 23 de-
centrale voksenteam i de forskellige kabenhavnske bydele. SKPerne har
en grunduddannelse pa 50 lektioner, hvor de undervises dels af fagprofes-
sionnelle, fx psykiatere og psykologer, dels af brugere af ordningen, og
dels af erfarne SKP'ere. Ud over denne grunduddannelse er der ogsa efter-
uddannel se og manedlig supervision.

Kommissoriet for den foreliggende evaluering
| foraret 2000 besluttede Familie- og Arbejdsmarkedsforvaltningen i Kg-
benhavns Kommune at igangsadte en evaluering af det udegaende, opsz-
gende arbejde med henblik pa at skabe et bedre grundlag for udvikling af
de socialpsykiatriske metoder, for at kunne fastlasgge kvalitetsniveauet i
arbedet, og at forbedre uddannelsen af stette- og kontaktpersonerne. Sam-
tidig blev det understreget, at man gnskede at fa belyst brugernes oplevelse
af SKP-ordningen og SKP-ernes beskrivelse af deres funktioner, med fo-
kus pa selve relationen mellem SKPer og bruger.

Evalueringsprojektet blev organiseret med en projektleder, Benny
Karpatschof, som indgik i en arbgdsgruppe sammen med centerleder Ka-
rin Rue fra SKP-centret samt vicekontorchef Benny Jonesco og fuldmaag-
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tig Tine Andreasson fra Familie- og Arbejdsmarkedsforvaltningens kontor
for voksne med saalige behov (8. kontor). Endelig blev projektet stettet af
en falgegruppe, der ud over arbgdsgruppen bestod af davaarende kontor-
chef for 8. kontor samt repraesentanter for teamcheferne, vaarestedsederne
og SKPerne salv.

Projektets forberedelse

Arbejdsgruppen opstillede farst 3 fokuspunkter for undersegel sen:
A. Hvad karakteriserer SK P-ordningen?

B. Hvorndr er arbejdet godt?

C. Hvornar kan det vaare problematisk og hvorfor?

Det stod arbejdsgruppen klart, at det var en metodisk set ssadeles vanske-
lig opgave at satse pa brugernes egen oplevelse af ordningen, og vi foretog
derfor en langsom og forsigtig opstart. Det farste halve ar blev afsat til en
uformel feltundersagelse, der skulle fungere som en dags pre-pilot-
undersagelse. Denne forberedel sestid bestod bl.a. af mader med alle deim-
plicerede i ordningen, dvs. foruden f@lgegruppen, teamcheferne, SKPerne
og, efter ngje overvejelse, ogsa en halv snes inviterede brugere.

Det var sldende, hvor stor grad af overensstemmelse, der viste sig mel-
lem det billede, der fremkom gennem maderne med SKPerne og madet
med brugerne. Madet med brugerne var dels en stor oplevelse og dels et
afgarende metodisk larestykke. Centerleder Karin Rue fra arbejdsgruppen
havde udvalgt nogle brugere, som hun mente var staake nok til at deltage,
og disse brugere indvilgede, ikke helt uden betaankeligheder, | at deltage.
Pa madet gav de nogle bevaagende beretninger om, hvad SKPeren beted
for dem, og de var gennemgaende sa socialt og formuleringsmasssigt vel-
fungerende, at de fleste udenforstdende ville have vurderet dem til nok at
vage temmelig falsomme, men absolut normale.

Og sa kunne Karin Rue nasste dag fortadle, at halvdelen efter medet
var kommet ud i en krise. De var enten blevet psykotiske eller var begyndt
at drikke.

Dette understregede behov for en skaapet forskningsetisk forsigtighed.
Béade ved udvadgelsen af informanter, ved interviewet af dem, og ved op-
samlingen af informanterne efter interviewet kunne vi ikke vaare omhygge-
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lige nok. Der var nemlig é hensyn, som stod over selve evalueringens eget
formal, og det var at sikre, at informanterne ikke led overlast.
Forundersggel se afslarede ogsd, at vi métte tage nogle saalige forsk-
ningsmetodiske hensyn, knyttet til karakteren af voresinformanter.
Disse hhv. forskningsetiske og forskningsmetodiske hensyn kan ses som
en konsekvens af selve SKP-ordningens natur.
Hvisvi nemlig ser pa denne ordning, sa er dens praktiske problem:

A. SKP-ordningens praktiske opgave:
At sikre en social stette til personer, som er kommunikationssvage og kon-
taktafvisende.

Nar vi nu skal undersgge denne ordning, sa bliver det forskningsmetodiske
problem.

B. SKP-evalueringens forskningsmetodiske opgave
At designe en rimelig under sggel sesmetode af en stetteordning for perso-
ner, somer kommunikationssvage og kontaktafvisende.

Og endelig det har vi i tilknytning hertil det forskningsetiske problem.

C. SKP-evalueringens forskningsetiske opgave
At undga i undersggelserne at kramke personer, som er kommunikations-
svage og kontaktafvisende.

Det er ddende, at savel ordningens praktiske som evalueringens to gen-
nemfar el sesmaessige problemer er karakteriseret af den paradoksale logik,
som kendes fra bogen catch 22. Dvs. en opgave, hvis spilleregler definerer
den umulig. | det foreliggende tilfad de om ikke helt umulig, sAi hvert fald
saadeles vanskelig, nemlig at kommunikere med personer, som kan have
uhyre svaat ved det, og som ofte ger, hvad de kan for at unddrage sig kon-
takt.

Det indebar, at vi matte indrette undersggel sen pa brugernes praamis-
ser, hvad der indebar, at vi métte renoncere pa en rakke veletablerede me-
todiske principper. Det skal vi kommetilbage til.
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For at kunne belyse kontakten mellem bruger og SKPer koncentrerede
vi os om forholdsvis stabile og veludbyggede kontakter, dvs.
e Kontakten af en varighed af mindst tre maneder
e Med SKPeremed en anciennitet pa mindst seks maneder

Og af hensyn til interviewernes sikkerhed tilfgjede vi som det tredje inklu-
sionskriterium:
e Brugeren métte ikke vaae voldelig

Vi besluttede os for en semistruktureret interviewundersegelse af 50™ bru-
gere, udvalgt som en repraesentativ stikprove.

Til den randomiserede udvadgelse brugte vi en af SKP-centret udvik-
let administrativ database med oplysninger om alle kontakter, der var etab-
leret mellem brugere og SKPere. Selve databasen er strengt anonym, idet
brugerne, bortset fra nogle fa baggrundsoplysninger, kun er definerede
gennem et |gbenr., som ingen andre end den involverede SKPer identifice-
re. Vi fandt nu, at der var ca. 250 aktuelle kontakter, som opfyldte kriteri-
erne.

Vi havde imidlertid ogsa, som far naevnt, nogle forskningsetiske for-
holdsregler, som matte iagttages ved udvadgelsen. Nar en bruger var ud-
trukket, skulle SKP eren foresparges, om brugerens psykiske tilstand gjor-
de det tilradeligt at anmode brugeren om at deltage i et interview. | modsat
fald skulle SKP eren skriftligt angive grunden til, at han/hun ikke fandt det
rimeligt at foresparge brugeren.

Hvis SKP eren vurderede, at en forespergsel var acceptabel, skulle
han/hun aflevere en introduktionsskrivelse, hvor undersggel sens formal og
fremgangsmaden ved interviewet blev beskrevet, ligesom det blev under-
streget, at brugeren havde ubetinget ret til at trakke sig ud af undersagel-
sen pa et hvilket som helst tidspunkt, blot ved at meddele bedutningen til
SKP eren. SKP eren forelagde nu introduktionsskrivelse for brugeren, der
efter en vis betamkningstid meddelte sin beslutning.

Hvis bedlutningen var positiv, meddelte SKP eren det ligeledes til
Stette- og Kontakt Centret. Hvis beslutningen var negativ, meddelte
SKP eren ligeledes, hvis brugeren havde angivet en begrundelse for afda
get, eller hvis SKP eren havde en begrundet formodning om motiveringen
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for afdaget.

Ud over disse foranstaltninger vedrarende udvadgel sen fastsatte vi og-
saforholdsregler for selve interviewet:

e Inden interviewet skulle intervieweren have en forsamtale med
SKP eren, der skulle orientere om brugerens livssituation, og om der
evt. var saalige hensyn der skulle tagestil brugeren

e Ved interviewets start skulle SKP eren made op hos brugeren (og hvis
brugeren gnskede det et andet sted) for at introducere intervieweren

e Hvisdet var muligt, skulle SKP eren derefter ga en tur for sa at komme
tilbage ved interviewets afdutning. Hvis SKP eren ikke fandt det tilra
deligt at g3, eller hvis brugeren var mest tryg ved, SKP eren blev under
interviewet, skulle denne enten opholde sig i et andet rum,

e dller hvis brugeren insisterede pa dette sidde i samme rum som bruger
0g interviewer

e Vedinterviewets afdutning skulle SKP eren under alle omstaandigheder
vage til stede og om fornadent blive og snakke interviewet igennem
med brugeren.

Allerede disse forholdsregler viser, hvor afgarende en betydning SKPerne
fik for undersggelsens gennemfarelse. Det var SKPeren, som var den
praktiske garant for beskyttelsen af brugeren, det var SKPeren, som fik
brugeren til at dbne daren for intervieweren, og ofte var ogsa SKPeren,
som var forudsagningen for, at interviewet i det hele taget kunne gennem-
fares. Denne involvering af SKPeren var saledes pa den ene side en savel
forskningsetisk som forskningsmetodisk nadvendighed, men den var pa
den anden side ogsa en forskningsmetodisk komplikation. Den person, hvis
arbgde i hg grad var til evauering, kunne ikke holdes ude af undersagel-
sen, men blev i en vis udstrakning en, der selv medvirkede ved undersg-
gelsen.

Da interviewet skulle gennemfares som en semistruktureret undersg-
gelse, blev der opstillet en detdjeret interviewplan med 21 hovedspargsmal
inddelt i 7 temablokke (se bilag 1).

Vi kunne nu ga over til udvadgel sen og optraeningen af interviewerne.
Der blev udvalgt 5 interviewere blandt studerende, der var pa bachelorni-
veal, og som havde laest psykologi enten ved Kgbenhavns Universitet el-
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ler pa RUC. Der blev nu gennemfert et interviewkursus med centerleder
Karin Rue og undertegnede som tramere. | kurset deltog de 5 interveiwere
sammen med en stud.med.’®, der havde tilbudt at foretage et pilotinter-
view som en afsluttende opgave i socialmedicin, i et interviewkursus. Her
havde en af de mest erfarne SKPere forberedt sig pa at illudere som tre
forskellige, og hver for sig saardeles vanskelige brugere. Der var saledes
en, som var staakt psykotisk og derfor ret utilgeangelig for kontakt. En
anden, som var dybt depressiv. En tredje, som var paranoid, og som pri-
maat brugte interviewet pa at traange ind bag interviewerens skjulte hen-
sigter.

Proceduren var nu den, at hver interviewer fik 15 minutter til at inter-
viewe den som bruger illuderende SKPer, idet opgaven var at fa si meget
at vide af interviewplanens punkter som muligt. Dette interview blev opta-
get pa video, som derefter blev fremfart for hele gruppen, sadan at hver
gang der var spargsmd eller kommentarer, sa blev bandet stoppet. Dette
skete, fx nar en af tremerne anskede at pege pa en mindre heldig henven-
delse frainterviewerens side og gnskede at fa gruppen til at foresla et bedre
aternativ. Til sidst foretog gruppen en opsummering af hele interviewet og
af deindsigter, der var fremkommet under afbrydelserne og kommentarer-
ne.

De 5 interviewere gik noget rystede, men som det skulle vise sig ogsa
vel rustede fra dette kursus. SKPeren havde valgt sa vanskelige bruger-
typer og spillet dem sa godt, at ingen af interviewerne kom ud for noget
lignende i deres efterfalgende interview.

Inden selve interviewene gik i gang, var vi som sagt sa heldige, at en
naesten faardiguddannet socialmediciner havde tilbudt at udfere et pilotin-
terview og at give tilbagemelding til osi sin rapport.

Dette interview gik sa godt, at det kun gav anledning til mindre juste-
ringer. Vi havde valgt en bruger, som ganske vist var godkendt af SKPe-
ren, men som alligevel var ssadeles skrabelig og sky, og vi var derfor
spandt pa reaktionen efter interviewet. Men til vores lettelse var ikke blot
intereviewet forlgbet meget positivt. Brugeren sagde efter interviewet il
SKPeren, at en satiltalende ung mand kunne da godt komme pa tale som
en evt. ferieafl gser.
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Bortfald

Som vi havde forventet, var der et betydeligt bortfald under udvadgel ses-
processen. 33 brugere var pa udvadgel sestidspunktet utilgeengelige, fordi
de var flyttet (en dd til gaden), syge dler indlagte, og 29 blev afvist af
SKPeren, og 21 brugere afslog selv at deltage. Begrundelsen for afdlag fra
SKPerens side var typisk, at brugeren var sa psykotisk, at et interview ville
vage et overgreb, og at der i gvrigt ikke ville komme noget ud af. Begrun-
delsen fra brugernes side var ofte, at de ikke havde psykisk overskud til at
deltage.

Dette bortfald pa over 80 er jo starre end det antal pa 50, som faktisk
deltog, og dette kunne pege p3, at vi ikke har faet fat i de darligste af bru-
gerne. Det er utvivisomt ogsa rigtigt. Men der skete imidlertid noget un-
dervejs, som modificerer dette billede. | labet af de maneder, hvor den
komplicerede udvadgelses- og aftaleproces fandt sted, skete der nemlig
det, at 7 af de 29 brugere, som oprindeligt var afvist fra SKPerens side, i
mellemtiden havde faet det sa meget bedre, at deres SKPer vurderede, at
de godt kunne sparges personligt. Af disse 7 var der 6 der sagde ja, og som
derfor indgar i undersggelsen. Dette fortolker vi pa den méade, at det nok
iIkke er korrekt at operere med 2 grupper af brugere, hvor den ene har det
sadarligt, at de er utilgangelige for interview, mens den anden er satilpas
velfungerende, at de kan interviewes. Der er snarere tale om 3 grupper, idet
der mellem disse to grupper er en midtergruppe, hvis psykiske tilstand
svinger, sadledes at de i nogle perioder vil vaae tilgeagelige og i andre pe-
rioder er utilgeangelige. | Iabet af nogle maneder udgjorde denne midter-
gruppe 6 ud af godt 120 kontakter, altsi 5%. Dette kan da temkes at veae
en betydelig sterre andel over en laangere periode. En plausibel fordeling
kunne vaae, at der er en tredjedel af brugerne, som er for darlig til at indgd,
en tredjedel, som har en svingende psykisk tilstand, og en tredjedel, som
generelt vil vagei stand til at deltage.

Vi kan ifglge sagens natur ikke dokumentere det, men ud fra tilbage-
meldinger fra SKPerne er der ikke noget, der tyder pa, at det billede, som
undersggelsen giver af de interviewede brugeres oplevelse af SKP-
ordningen, ville afvige vaesentlig fra det, som gadder for den brugergruppe,
som er for darlig til at deltage.
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Undersggelsens resultater

Interviewene er behandlet pa den méde, at de 5 interviewere far interview-

et optog samtalen med SKPeren pa band og umiddelbart efter interviewet

indtalte deres indtryk efter hukommelsen. Derefter transkriberede hver in-
terviewer sine band, som derefter blev analyseret med programmet NU-

DIST NVIVO. Et program, der er udviklet til kvalitativ analyse af inter-

view. Analysen foretagesi tre skridt. Ferst opstilles et system af magknin-

ger, sdkaldte koder'”. Dernaest forsynes de relevante interviewtekster med
sadanne koder. Og endeligt foretages der en systematisk sagning og ud-
skrivning af de dele af hele interviewmassen, som har en bestemt kode.

Herved er den primage, kvalitative del af analysen gennemfert, og denne

er derefter suppleret med en mere kvantitativ, statistisk del.

Vi ska farst gennemga den kvalitative del af undersggelsen, der altsa
er baseret pa interview, der er udskrevet efter hukommelsen umiddelbart
efter interviewet. De fglgende citater er ale taget direkte fra disse udskrif-
ter og reprassenterer altsa, om ikke brugernes direkte ordvalg, sai at fald
det tadteste, som det har vagret muligt at komme dette.

SKP-ordningens praktiske problem blev i indledningen karakteriseret
som en socia stette til personer, som er kommunikationssvage og kontakt-
afvisende. Ud fra denne nggleproblematik falger 3 krav til SKPeren:

e At kunne etablere en kontakt med personer, som er kontaktafvisende,
dels pa grund af deres psykiske sygdom, dels pa grund af darlige erfa-
ringer med systemerne (psykiatri og sociale system).

e At kunne fastholde et tillidsforhold ved at balancere mht. en ragkke
modsaaningsful de rel ati onsaf spekter.

¢ At kunne imgdekomme en lang raskke praktiske og eksistentielle behov.

Vi skal nu se naamere padisse punkter af krav.

Etableringen af kontakt

Det er her vigtigt at se pa baggrunden for SKP-kontakten. Brugerne har

gennemgaende en ganske lang karriere bag sig inden for del's behandlings-

psykiatrien, sdvel hospital- som distriktpsykiatri, dels det sociale system.
Og det fremgar af interviewene, at mange har sa darlige erfaringer her-

fra, hvilket utvivisomt i en vis udstraskning skyldes deres egen sarbarhed.
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Af de brugere, som udtalte sig om behandlingspsykiatri, var saledes ca. to
tredjedele negative og under 20% positive (resten var neutrale). Pa denne
baggrund kan det ikke undre, at nar brugerne fortalte om deres forhands-
indstilling til SKPeren ved ferste mede, fortalte to tredjedele, at de enten
havde vaget skeptiske eller negative, mens kun en tredjedel havde haft en
positiv indstilling til madet.

Der skete imidlertid det for de negativt indstillede brugere, at de enten
ved det farste made eller nogle mader senere havde en gennembrudsople-
velse, en oplevelse af:

Denne person e anderledes end de psykiatriske behandlere og sagsbe-
handlere, jeg har madt.

Denne gennembrudsoplevel se kan vaae meget forskellig, men den er altid
karakteriseret ved to trask:

Brugeren bliver overrasket over SKP'erens adfaerd og vea emdde™.
Overraskelsen er glaaddlig.

Disse trask ved gennembrudsoplevelsen fremgér af falgende citater™

| starten, fortadler Karin(B), lavede hun og Birthe(S) en rakke aftaler, som
hun bevidst bred. Ikke si meget for at teste Birthe, men mere fordi hun
simpelthen ikke gad. Men sa ringende Birthe(S) og spurgte til, hvad der
var sket og sadan, og sa lavede vi en ny aftale. Hun blev bare ved. Jeg(l)
sparger, om det var sddan, at Birthe blev sur over, at hun brad aftalerne,
men det var det overhovedet ikke. Pa et tidspunkt teankte Karin, at hun sa
alligevel ville lade det komme an pa en preve. Og sa lod hun Birthe kom-
me, og hun fortadler, at de til det farste made sad ude i kakkenet og snak-
kede sammen om hendes liv, og det var overhovedet ikke ligesom med psy-
kologerne. Birthe var sad og rar og oprigtig interesseret i hende, kunne
hun mearke. Allerede efter det farste made var hendes indstilling til Birthe
aandret til det positive.

Da Mads(B) havde vamnet sig til Henriette(S) og havde faet lidt tillid til
hende, begyndte de at vaske tgj sammen og lavede andre praktiske ting. De
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har ogsa lavet bus-traming sammen. Men der gér yderligere to/tre mane-
der, hvor de bare vasker tgj.»Det var pisse-irriterende, at vasketgjet var
sadan et stort problem for mig. Men nar det var overstaet, sa var det jo
laekkert. Og sa snakkede vi jo imens. Der gik nok et halvt ar (fra de madtes
forste gang), fer vi kunne tage hul pa sterre problemer«.

Lasg magke til, a disse gennembrudsoplevelser ale handler om, at SKP-
eren ikke gar sa hgjt op i skemalagte procedurer og regler, og at han eller
hun viser oprigtig omsorg for brugeren. Denne personlige omsorg er i sig
selv noget, brugeren har overordentlig meget behov for, og det er gjensyn-
lig noget, brugeren ikke har vaaret forvaat med tidligere.

Nar nu kontakten sdledes er etableret, bliver den nasste hurdle at vise
sig kompetent til den vanskelige opgave som stetteperson. Dette forudsad-
ter falgende naeste krav:

At kunne fastholde et tillidsforhold ved at balancere med
hensyn til en reekke modsaetningsfulde relationsafspekter®
Vi skal her opdele dette punkt i detsto delpunkter:

e At kunne fastholde et tillidsforhold

e At balancere med hensyn til en raskke modsagningsful de aspekter

At kunne fastholde et tillidsforhold

De karakteristika, der blev anfart i interviewene som bagende for tillids-
forholdet mellem bruger og SKPere, var falgende:

Fortrolighed og tillid — Respekt og ligevaardighed

Arlighed

Ingen krav, men opmuntring

Kontakten opretholdes - ogsa nar brugeren har det darligt

At KP'eren er brugerens advokat - ikke systemets

En humorfyldt omgangsform

Vi skal nu illustrere disse trask ved citater fra undersggel sen:
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Fortrolighed og tillid — Respekt og ligeveerdighed

Steen lasgger meget vaagt pa den fortrolighed og tillid, somer i hans relati-
on til Karin. Det er netop denne fortrolighed, der efter hans opfattel se ger,
at Karin adskiller sig fra resten af systemet. Den tillid, han har til hende,
betyder, at han kan sige ting til hende, som han ikke kan sige il andre.

/Erlighed

Charlotte(B) stoler fuldt pa Kirsten(S). En af grundene til det er, at hun al-
tid kan regne med, at Kirsten siger sin uforbeholdne mening, hun giver mig
modspil, siger hun, og det er vigtigt. Charlotte synes, at Kirsten opfatter
hende som ligevaardig, ikke som umyndig eller psykisk syg, men som et
menneske. Derfor er kontakten meget aben, siger hun. Charlotte faler, at
Kirsten ikke bare stryger hende med harene, nar der er noget. For eksem-
pel fortadler hun, at hun nogle gange godt kan blive lidt paranoid og fale,
at der sidder folk i bilerne pa gaden og kigger pa hende, og at folk falger
efter hende og sddan noget. Nar hun taler med Kirsten om det, sa siger
Kirsten: »ja, der er ikke nogen, der falger efter dig, men jeg ved godit, at du
faler det sddan«. Pa den made gér Kirsten ind pa hendes felelser og stiller
ikke spargsmalstegn ved dem. Det er meget vigtigt, siger Charlotte. Sa fo-
ler hun ikke, at hun skal skamme sig over sin sygdom over for Kirsten. Og
det ger ogsd, at hun feler, at hun kan sige alt til Kirsten.

Det her vaad at bemaake, at aaligheden indebager, at SKPeren ikke kun
siger det, brugeren umiddelbart synes om, at hun ikke snakker hende efter
munden. Dette indebaaer sdledes en kompliceres balance for ikke at give
udtryk for en negativ holdning, som kan gdelaggge tillidsforholdet. Denne
balance opretholder SKPeren her ved pa den ene side at give udtryk for sin
empatiske forstéel se af brugerens paranoia, og pa den anden side at tilbyde
sig som den redlitetstestning, brugeren ikke kan administrere alene.

Ingen krav, men opmuntring

Selv om SKP eren saledes ikke skal snakke brugeren efter munden og ger-
ne ma vaae en dynamisk og undertiden udfordrende sparringspartner, er
det helt afgerende, at dette modspil ikke for karakter af styring eller kon-
trol:
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Morten(S) gar ind i krisesituationer og situationer, hvor Carsten(B) har
det darligt, og han har ogsa vearet med til at hive ham op og prevet pa at fa
ham il at lade vaare med at drikke. Men Carsten sagde, at han ikke falte, at
han blev holdt gje med, eller at det var negativt, at han blev kontrolleret,
tvaatimod sa var det meget positivt med den made, Morten tog hand om
ham pa.

Kontakten opretholdes — ogsa nar brugeren har det darligt
Provestenen for kontakten er, at den opretholdes, nar brugeren har det dar-
ligt, fX | psykotiske perioder:

Morten(S) ser ogsa Carsten(B), nar han har det darligt. Ordningen er den,
at hvis Carsten har det rigtigt darligt, sa kan han bare ringe. Det har han
gjort nogen gange, hvor Morten sa er kommet to minutter efter, hvis han
har haft brug for det.

Undertiden kan SKP erens evne og viljetil at komme, ndr brugeren har det
darligt, bogstaveligt talt veare et spargsmal om liv og ded.

Johan(B) havde pa et tidspunkt aflyst sin hjemmehjadp, og Margot(S) tog
sA kontakt med ham. Men han Vville ikke Iukke hende ind..
»Jah.....jeg var sgu bange for, at hun ville bragkke benene, nar hun kom
ind, jeg kunne jo ikke engang abne daren for bare mag......men hun blev
sgu ved, og der stod vi sa og snakkede gennem brevspragkken........... hun
sagde, at det var jo netop i en sadan tid, jeg skulle bruge hende, og det
kunne jeg jo godt se logikken i........ jeg lukkede sa op, og sa for hun
rundt......jah og ryddede op. Men det var godt! .....jeg var godt nok langt
ude der......hvis ikke hun var kommet......jeg tror, det var omkring 20 min.,
fer at hun kom......hvis jeg havde haft en pistal......jah...sd havde jeg sgu fa-
et blyforgiftning.«

Jeg(l) spurgte sa Margot om, hvad hun havde gjort, da hun stod der. Hun
sagde, at hun havde snakket til ham pa den der lidt harde made, den tone,
de nu havde sammen »Kom, aben nu, det er noget pjat« osv. Johan kunne
ikke rigtig sige, hvad det var, der fik hamtil at abne, men nok mest det, at
hun blev ved.
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Den fortrolighed og tillid, som er en bagrende sgjle i relationen, og som alt-
sa ma opretholdes i kritiske perioder af brugerensliv, hviler pa en afgaren-
de forudsagtning, nemlig at brugeren kan stole pa, at SKP eren er advokat
for brugeren og ikke for det system, der ofte opfattes som fjendtligt eller
uforstéende:

SKP'eren er brugerens advokat — ikke systemets

Det var af stor betydning for Birgitte(B), at det ikke havde indflydelse pa
hendes andre sager med kontakt til bistandskontor e.l., om hun sagde ja el-
ler ngj til Erik(S). For at forklare deres venskabelige relation siger Birgit-
te: »det er jo ikke en mand med kaske«t. Det er af stor betydning for hen-
des lyst til at bruge ham som stettekontaktperson, at der ikke er journal-
skrivning. Og det er afgerende for Birgittestillid til Erik.

Et udtryk for den fortrolighed, som de netop gennemgaede temaer har de-
monstreret, er en kammeratlig og humoristisk, ofte en venligt drillende
omgangstone:

Humor i SKP-relationen

Der er en humoristisk, lidt barsk omgangstone, hvor Lilly(B) fyrer vittig-
heder af og stikker til Morten(S). Han gar det samme med hende, og de
virker meget kammeratlige i deres omgangstone.

De var sarkastiske, ironiske, og der var en humoristisk tone imellem dem.
Johan (B) flirtede med Margot (S pa en kaarlig og respektfuld made. Deres
tone og made at »ping-pong« sammen pa gav mig indtryk af en gensidig
respekt, tryghed og tillid.

Det er karakteristisk for kontakten mellem bruger og SKPer, at der er tale
om en stadig balanceakt, en linedans mellem afgrunde.

At balancere med hensyn til en reekke modsaetningsfulde
relationsaspekter

Der er isa tre forhold, for SKPerens kompetence ytrer ssg som en afba-
lanceret forholden sig til noget, der umiddelbart forekommer at veae deci-
derede modsadninger:
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e nazhed og fjernhed (medmenneskelighed og professionalisme)
e praktiske og eksistentielle opgaver
e Stette og modspil

Det er imidlertid karakteristisk, at der ved den rette professionalisme fak-
tisk ikke synes at vaae tale om ubodelige modsagninger, men snarere om
aspekter, der kan gdop i en syntese, i en hgjere enhed. Dette er saledes til-
feddet for:

Balancen mellem naerhed og fjernhed —

mellem medmenneskelighed og professionalisme —

mellem medmenneskelighed og professionalisme

Vi skal se pa et citat til belysning af dette forhold, idet vi her som i gvrige
citater anfarer B for brugeren og Sfor stattepersonen:

Nar Judy(S) er der, snakker de om Bennys(B) personlige problemer, Ben-
nys sygdom, stemmerne, Benny harer, om den medicin, Benny tager, hvor-
dan den virker og sa videre. De snakker ogsa om deres fortid sammen, de
har jo som naavnt efterhanden kendt hinanden i en del ar, og der er meget
at snakke omi den forbindelse. De snakker ogsa om Bennys familie. Benny
har en storesaster og en lillesgster, som ogsa begge lider af en eller anden
form for sindslidelse. Det virker, som om at Judy har et godt kendskab til
Bennys bagland, og deres kontaktform bazer overhovedet ikke pragy af en
professionel distance, snarere tvaatimod. At og til undervegs i interviewet
glider jeg lidt ud, og de to sidder og snakker lidt sammen, og de pjatter lidt
med hinanden og er lidt sarkastiske og ironiske over for hinanden, men pa
en meget rar og indforstaet made.

Vi har her et eksempel pa en made at skabe baance mellem personlig naa-
hed og professionel overblik pa. SKP eren er i meget nag kontakt, men
forholder sig samtidig professionelt til brugerens saalige problemer, sasom
hallucinationer og medicin. Denne syntese forudsadter en personlig inte-
gration hos SKP'eren mellem dennes umiddelbare personlighed og hans el-
ler hendes uddannel sesmaessige viden om brugernes problemer og behov.
Vanskeligheden ved denne syntese viser sig ved, at den undertiden gar i
stykker og brydes ned i to hver for sig uacceptable modsagninger. Nemlig
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pa den ene side en personlig, men uprofessionel forholdemade, der kan vae
re praaget af en ubearbejdet udgave af det, der i teorien om psykoterapi kal-
des modoverfering samt af overidentifikation. Og pa den anden side en
ganske vist professionel, men upersonlig forholdemade, altsd netop det,
som mange brugere kritiserer psykiatere og psykologer i behandlingspsy-
Kiatrien for.

Tad forbundet med balancen mellem det personlige og professionelle
er:

Balancen mellem relationens praktiske og eksistentielle
karakter
Det er ikke nok at tilgodese brugerens falelsesmaessige og eksistentielle
behov. Brugeren lades i stikken, hvis ikke SKPeren ogsa tager hand om
det praktiske kaos, der ofte hersker i brugerens liv. Gamle skraldeposer,
der er ophobet fra det sidste besag, tg) der ikke er blevet vasket, tamder,
der ikke har vaaet tilset af en tandlasge, ubetalte regninger og ubesvarede
skrivelser fradet offentlige.

Den sidste balanceakt er tidligere omtalt i forbindelse punktet om aa-
lighed, hvor gnsket om modspil blev understreget:

Balancen mellem stgtte og modspil

Det er her interessant, at det i hg grad er de samme forhold, som bliver
fremhaevet svel ved de positive vurderinger, der atsa er langt de hyppig-
ste, som ved de meget gaddnere negative vurderinger. Nemlig tillidsfor-
holdet, ligevaadigheden, agligheden og, hvad der ikke var forudset, mod-
spillet, udfordringen fra SKPerens side. Vi har se betydningen af SKPe-
rens aalighed, og skal her belyse udfordringen, dvs. det forhold, at SKPe-
ren ydede modspil, ikke snakkede brugeren efter munden, og at han/hun
havde viljen og evnen til at give brugeren et kammeratligt »spark«, der
hvor brugerne selv syntes, de traagte til det, hvad de meget ofte gjorde.
Der er 20 brugere ud af 50, atsa godt 40%, der eksplicit fremhaaver udfor-
dringens og modspillets positive betydning.

Under interviewet sagde Karin(9) til Henry(B), at det var ham selv, der
klarede opgaverne, og han supplerede sa hele tiden med at sige, at det jo
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var hende, der skubbede pa. S3 man kan sige, at Henry bruger hende som
en igangsadter.

Blandt de relativt fa eksempler pakritik af en SKPer er der flere som efter-
lyser en sadan udfordring.

Hannes (B) kritik gik videre pa, at hun gerne ville have, at Margrethe (S
hev lidt i hende nu, og af og til spurgte, om de ikke skulle ga ud en tur eler
lave et eller andet. De sad altid bare og snakkede, som hun sagde. Jeg
spurgte s, om hun selv kunne foresla noget, men hertil svarede hun, at nar
hun havde det skidt, sa kunne hun ikke selv gare det. Det var der, hun hav-
de brug for et skub. Hun var interesseret i at fa mere skub til at komme ud
af lgligheden, fordi hun godt kunne blive enormt angst og have sveat ved
at komme udenfor. Det synes hun godt, Margrethe kunne hjad pe mere med.

Vi har her set pa de krav, SKP-arbejdet stiller til relationen mellem bruger
og SKPer. Denne relation er imidlertid ogsa forudsaetningen for at imade-
komme brugerens behov. Det er denne mere konkrete side af SKPerens
arbejde. Denne mader vi i betingelse 3:

At kunne tilfredsstille en lang reekke praktiske, eksistentielle,

sociale og behandlingsrelaterede behov, nemlig:

|. praktiske funktioner

a. praktiske opgaver i bolig (huslig hjadp og gkonomi)

b. praktiske opgaver uden for bolig (kontakt til myndigheder og behandle-
re)

|l. eksistentielle aspekter

a. snakke om brugerens personlige problemer og tilvaarel sesmal
b. kontakt som alternativ til ensomhed

C. tryghedsfaktor

|11. sociale aspekter
a. sStettetil andre kontakter
b. stettetil ydre aktiviteter
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V. behandlingsmaessige aspekter

a. stettetil at afvaage psykose eller anden krise

b. stette hjemme under psykose eller anden krise

c. stette pa behandlingsinstitution under psykose eller lign. krise
d. stette efter indlaaggel se pa behandlingsinsitution

e. stettetil at tackle sindglidel sen

Vi ska nu se nogle eksempler pa, hvordan SKPeren afhjadper disse behov.

Praktiske funktioner

Selv om SKPeren ikke er nogen hjemmehjadper, er der ofte hos brugerne
brug for en hjadpende hand med hensyn til orden og hygiejnei boligen:
Lisbeth(S) fortadler bagefter, at det med at ga i bad og rydde op, det er no-
get, de snakker om sammen. Gitte(B) har ikke sa let ved at gere det pa eget
initiativ. Nar Lisbeth kommer, skal de slabe sorte sakke til affald, somhun
har fyldt op imellem besggene.

Denne hjadp er naturligvis allermest effektiv, nar den har karakter af hjadp
til selvhjadp:

Det er meget opleftende for Mads(B) at fa lavet et system, sa opgaverne
bliver overskuelige. Han faler sig effektiv, nar han kan foretage sig sddan
en tgjvask. Nu kan han gare det meget oftere end hver anden/tredje maned,
og s er der ikke s& meget af gangen. »Det var virkelig en stor hjadp«, og
det var lige det, jeg manglede. »Henriette(S) hjadper med at lave det
uover skuelige overskudigt.« Hun giver ham »over blik«.

En del af brugerne har gkonomiske problemer, undertiden betinget af, at de
pa grund af deres sygdom har en svigtende vurderingsevne. Her hjad per
SKP eren i mange tilfadde enten med at holde styr pa gkonomien eller pa
at rette op pa gkonomisk ufgre. Denne hjadp kan neame sig en dags
gaddssanering:

Der var pa et tidspunkt, Karin(B) havde en del rod i sin gkonomi og skyld-
te en del penge vak, og hun fik breve fra advokater. Dé& hjalp Birthe(S
hende virkelig, hun snakkede med advokaterne, og med sagsbehandleren,
og fik et forskud, sa hun kunne fa gadden ud af verden. Den dag i dag er
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hendes gkonomi i orden, og hun styrer den suveramt selv. Dette tilskriver
huni hgj grad denne SKP’ ers hjadp dengang.

Og i det naeste eksempel er der faktisk tale om rigtig gaddssanering:
Wilhelm(B) har sggt om gaddssanering, fordi han har haft sit eget firma,
som sa er gaet nedenom. Der har Annemarie(S) hjulpet ham med kontak-
tentil juristeni Linnésgade, som sa har hjulpet med det.

Det kan vaae svaat for ale at holde styr pa rudekuverter fra myndigheder
0g andre vigtige breve, fx rykkere. For sindslidende kan der vage tale om
en uoverkommelig opgave. Her kan SKPeren tilbyde hjadp:

Det haander ogsd, at Vera(B) far nogle breve fra forskellige offentlige in-
stanser, og dem er hun ikke s god til at leese, hun forstar ikke rigtig den
made, de skriver pd. Der hjadper Morten(S) hende ogsa. De lasser brevene
sammen, og Morten fortadler hende, hvad det gar ud pa.

Undertiden redder SKP eren brugeren ud af en vanskelig situation, som
vedkommende selv ikke har overblik eller psykisk styrke til at klare, eller
brugeren bliver beskyttet mod direkte at blive gkonomisk udnyttet.:
Lone(B): »Der er jo ogsa noget med nogle breve, kan du huske det?« Det
er fra telefonsel skabet, angadende hendes kabeltv, som hun ikke rigtig kun-
ne finde ud af, hun havde alt for mange kanaler, og fik en stor regning. Det
snakkede hun og Jens(S) om, og Jens hjalp hende med at f& orden pa det.
Ligeledes med skrivelser fra kommunen, som Lone ikke rigtig forstar. Hun
har arvet nogle penge efter sin afdade aggtefadle, og i den forbindel se kom
der en del breve fra advokaten, som Jens ogsa hjalp til med at tyde. Hun
fortadler, at der var nogle af den afdades agytefad|es familie, der modsatte
sig, at hun skulle arve sa meget, og det er hun meget forternet over. Men
det er nu kommet pa plads, og Lone har arvet det, hun skal.

En saalig udsat gruppe er flygtningene, der har problemer med savel
ukendskab til sproget som den made, systemet er indrettet, i det nye land:

Nar Birgit(S er der, snakker de meget omkring praktiske ting som gkono-
mi, regninger, breve, Pablo(B) har faet, etc. Han fortadler, at i labet af
ugen kan der kommer forskellige ting, han ikke ved, hvad han skal gere
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med, regninger, breve fra kommunen, breve fra skolen og lignende. SA
samler han det hele sammen op til den dag, Birgit skal komme, og sa hjed-
per hun ham med disse ting, nar hun kommer. Lige for gjeblikket er der en
del problemer omkring hans pas. Han skal pa en studierejse til marts-april
til Spanien, men han ved ikke, hvor hans pas er henne, eler hvordan han
skal skaffe sig det. Det er ogsa det, de lige snakker sammen om, inden in-
terviewet starter. Han skal ogsa sage visum til Spanien, og det ved han hel-
ler ikke, hvordan han skal gere. Det har Birgit lovet at serge for. | det hele
taget, fortadler han, at han ikke rigtig ved, hvordan systemet virker her |
Danmark, og han er meget glad for, at han har Birgit til at hjadpe med at
finde rundt i det og henvende sig de rigtige steder. Hvis ikke han havde
Birgit, siger han, ved han ikke, hvad han skulle gere. Det hele ville i hvert
fald ga meget langsommere.

| dettetilfadde er det af stor vigtighed for kontakten, at Birgit kan gaind og
hjadpe ham med de praktiske ting pa tvaas af systemet. Han kender ikke
systemet og fremhaever, at det giver ham bade en tryghed og sikkerhed at
vide, at han har Birgit til at hjadpe med at fa ordnet ale disse forskellige
ting.

Ligesom SKPerne hjadper med forholdet til myndigheder, og ligesom
de stetter brugeren i kontakten med behandlingssystemet:
Margot(S) hjadper John(B) med at tage til tandlagge og finde ny tandlasge,
finde ny lagge, hjadpe ham med at sgge om pension, kontakt til bistandskon-
toret/sagsbehandleren. Fordi han er utryg ved nye steder og bekendtska-
ber, tager hun med ham til for eksempel tandlasgen. Hun samarbegder med
distriktspsykiatrien og holder pa den made ogsa gje med ham, ved at hun
tager derop og tjekker, omhan har vaaet der og hentet sin medicin.

Eksistentielle aspekter

Vi har her set pa nogle praktiske opgaver, hvor stetten fra SKP eren kan
vage afgarende for at fa brugerens liv til at haange nogenlunde sammen.
Derudover forholder SKP eren sig ogsa til nogle mere uhandgribelige,
men mindst lige sa betydningsfulde forhold, nemlig brugerens eksistenti-
elle problemer og behov:
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Nogle gange snakker de om Veras(B) barndom og familierelatio-
ner/stridigheder. Det er ikke noget, Vera husker med glaade, Vera siger, at
hun ligesom blev sat ud til hgjre i familien, som et vissent blad, og hun
bryder sig bestemt ikke om sin mor. Vera siger selv, at hun har et behov
for at have nogle at snakke med, at have nogle at laesse af pa, og dette be-
hov daskker Morten(S).

Vera(B) har et familigproblem, som tilsyneladende har redet hende
somen marei en del ar. Somtidligere naavnt felte hun sig udstedt af fami-
lien i barndommen, og hun har ikke et godt forhold til sin mor. Morten(S)
hjadper hende til at takle dette problem, til at stette Vera i, at hun ikke skal
besage sin mor, nar det eneste, der kommer ud af det, er, at Vera far det
darligt og bliver syg igen. Morten har, efter Veras eget udsagn, hjulpet
hende til at f& klarhed omkring familiesituationen og fa en distance til mo-
deren.

Af det nesste uddrag fremgar det, at der blandt de personlige problemer, der
snakkes om, ogsa kan vaare tale om deciderede psykiatriske symptomer:
Nar Judy(S) er der, snakker de om Bennys(B) personlige problemer, Ben-
nys sygdom, stemmer ne, Benny harer, om den medicin, Benny tager, hvor-
dan den virker og sa videre. De snakker ogsa om deres fortid sammen, de
har jo som naavnt efterhanden kendt hinanden i en del ar, og der er meget
at snakke omi den forbindelse. De snakker ogsa om Bennys familie. Benny
har en storesaster og en lillesgster, som ogsa begge lider af en eller anden
form for sinddlidelse. Det virker, som om at Judy har et godt kendskab til
Bennys bagland, og deres kontaktform baarer overhovedet ikke pragg af en
professionel distance, snarere tveatimod.

| nogletilfadde gar brugen af SKP' eren som sparringspartner over til direk-
te rédgivning omkring, hvordan man skal realisere sine ansker i tilvaael-
sen:

Birthe(B) var blevet meget bedre til at sige fra. Hun fortalte, at de havde
vag et pa nogle ture sammen med andre SKP' ere og deres brugere, hvor de
skulle over nogle broer — hun var bange for broer. Hun havde |gbet over
broer, og det havde vaaet en sgr. Kirsten(S) havde presset hende lidt, men
det var med en mulighed for at springe fra nar som helst de skulle ud at
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karei bus, og hun havde faet muligheden for at sta af ved neeste vej, og ba-
re det, at der var en abning for at sta af, gjorde, at hun fortsatte hele turen,
og det havde vazret en god oplevelse.

Hun havde snakket meget med Kirsten om at sige fra og passe pa sig
selv, og det syntes hun var godt og gjorde det bedre at vaae sammen med
andre mennesker.

Det fremgar af godt halvdelen af interviewene, at SKP-kontakten ud over
sine andre funktioner tjener som en basal social kontakt. Uden denne kon-
takt ville mange brugere vaare meget ensomme. Her kan man maske mene,
at ordningen tenderer i retning et besagsven-arrangement, men det ma
samtidig understreges, at de fleste af brugerne er sa afvisende og psykisk
vanskelige, at de faareste ikke-professionelle vil vagre i stand til at opret-
holde en sddan besagsven-rel ation.

For Palle(B) er Annemari(S) den eneste, som kommer i lgbet af ugen. Han
siger: »Nar hun gar herfra, er hun den nasste, der kommer .......De farste
par dage, efter hun har veaet her, tamker jeg pa, hvad vi snakkede om, da
hun var her sidst, og de neeste par dage taanker jeg pa, hvad der skal ske,
naeste gang, hun kommer .«

Betydningen af SKP eren som social kontakt gadder ogsai hgj grad for de
flygtninge, som ikke alene er sindsidende, men som ogsa er sprogligt og
kulturelt isoleret:
Kamal(B) fortadler, at denne kontakt er meget vaadifuld for ham. Han for-
tadler, at han er meget ensom, og hvis han ikke havde Birgit(S), der kom
der, sa havde han ikke nogen at snakke med. Det giver ham ogsa |€jlighed
for at fa gvet sit danske sprog. Han fortadler, at der ikke er sd mange lgj-
ligheder for det i det daglige. Han temnker stadig pa persisk. Og at han ikke
er sa god til dansk, er ogsd med til at holde ham inde dere, og holde ham
ensom, fortadler han.

Kamal fortadler af sig selv, at han faler sig meget ensomi hverdagen.
Og fer Birgit kom der, si sad han bare altid alene og snakkede naesten ikke
med nogen. Lidt af denne ensomhed har Birgit faet brudt. Og sa som sag,
ville han gerne kunne ga lidt mere ud pa egen hand, og det at Birgit og han
ger det sammen, er maske et skridt pa vejen, til at han kan det selv.
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For de brugere, der har ressourcerne til det, er kontakten med SKP eren
imidlertid ikke blot en trast i ensomheden, men den bliver udgangspunktet
for et selvstaandigt socialt liv.

De fleste brugere lever pa grund af deres udsatte sociale situation og
psykiske skrgbelighed under en byrde af angst og utryghed. Derfor er en af
de basale funktioner i SKP-kontakten den tryghed, som er knyttet hertil. |
to tredjedele af interviewene naevnes SKP eren som en tryghedsfaktor.
Charlotte/B) fortadler endvidere, at de har en aftale om, at hvis hun lige
pludselig far det darligt, kan hun ringe til Kirsten(S), som sa vil komme
naeste dag. Det, fortadler hun, giver mig en tryghed og ger mig stand til
bedre at klare min sygdom.

Charlotte mener ikke, at hun er ensom. Faktisk kan hun godt nyde at
vage alene. Men det er kun pa grund af kontakten til Kirsten, der giver
hende en tryghed i hverdagen, sa hun rent faktisk kan nyde at vege alene
uden at blive paranoid. For hun ved, at Kirsten ikke er laangere vak end et
telefonopkald, og det giver en tryghed i forhold til at takle sin sygdom.
Desuden finder hun i kontakten med Kirsten ogsa en stette i forhold til sine
andre kontakter udaditil.

Vi skal senere i afsnittet om SKP erens behandlingsrelaterede funktion se,
hvordan SKP eren funktion som tryghedsfaktor i krisesituationer kan have
en direkte behandlingsmaessig funktion.

Det er fremgaet af dette afsnit om de eksistentielle aspekter, at mange
brugere lever i stor ensomhed. Det er derfor en vigtig side af SKP erens
arbejde at forsgge at afhjad pe denne sociale nad.

Sociale aspekter
Den sociade side af SKP-arbejdet bestér dels i stette til kontakter, dels til
ydre aktiviteter.
Hanne(tidl. S og Kirsten(nuv. S) havde stette Birthe(B) i en bedre kontakt
til sine detre. Hun havde faet en ven. Hendes Igjlighed var ikke mere en
varmestue for alle omkringboende.

Birthe(B) havde faet meget stette til sit forhold til sine detre. Hun
avede sig i, og brugte meget Kirsten(S) til at blive bedrettil, at det var hen-
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de, der var den voksne og alt, hvad det indebagre i deresrelation. Hun hav-
de ogsa madt en veninde.

Ved siden af stette til eksisterende netvaaker gar SKP erne et stort arbejde
for at hjadpe deres bruger over de barrierer, som forhindrer dem i at delta-
gei ydre aktiviteter af social og kulturel art. Der er her dels tale om konkret
stette til at opsege aktiviteter, men i mange tilfad de samtidig om en decide-
ret socid traming, en stette til at overvinde, hvad der ofte ma betegnes som
en sociafobi.
Karin(B) havde i starten af sin kontakt med SKP-ordningen virkelig hardt
brug for kontakt. Hun var meget isoleret, og var meget usikker pa at bevee
ge sig uden for en der. Hun ville gerne kunne ga ud blandt mennesker, men
turde bare ikke. Det var noget, hun snakkede med sin SKP'er om.
SKP'eren hjalp hende virkelig med at tackle dette og blive bedre til at ga
ud, og hun har i dag ikke bekymringer over at g& udenfor. Hun har laat at
nyde det. Endda sadan at hun kan ga pa arbejde hver dag. Et arbejde, hun
vel at magke selv har skaffet sig.

Men i starten ma kontakten nok betegnes som det, der brad hendes en-
somhed og med tiden gav hende en tryghed til at turde ga ud selv.

Behandlingsrelaterede opgaver

Det er et grundlegggende trak ved selve sociapsykiatriens begreb, at
SKP eren ikke skal vaae en behandler, at stette- og kontaktarbejdet afhol-
der sig fraat udfere egentlig behandlingsarbejde. Vi har ogsa i afsnittet om
relationen mellem bruger og SKP er set, at denne udelukkelse af behand-
ling pa mange mader er en forudsagning i det saalige tillidsforhold, der
udvikles.

At SKP eren afstér fra at behandle brugerens psykiske lidel se, betyder
imidlertid pa ingen made, at han eller hun undlader at forholde sig til bru-
gerens psykiske problemer. Det fremgar siledes af to tredjedele af inter-
viewene, at SKP eren forholder sig meget samvittighedsfuld og gjensynligt
ofte med stor succes til brugerens psykiske tilstand. Denne indsats er en
behandlingsstette i forhold til den behandling, brugeren modtager, og det
er en radgivning og en omsorg rettet mod brugerens psykiske problemer,
der kan have en saardeles stabiliserende effekt.
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Denne psykiske stette finder sted i ale faser af en sindslidendes liv.
Der er tale om dels en stette til at afvaage en psykose dler krisetilstand
under optrask. En stette i hjemmet, nar brugeren gennemlever en psykotisk
eller pa anden made kritisk periode. Stette pa behandlingsinstitutionen un-
der indlamgygelse. Stette efter et sadant ophold. Og sidst, men ikke mindst
stette til at hjad pe brugeren med selv at tackle sine psykiske problemer, sa
indlagggel se bliver unadvendigt.

| ferste omgang kan SKP eren vaare med til at tackle en psykose under
optrak:
Kamal(B) selv siger, at det, at Birgit(S kommer og besager ham, gar for
ham, at han er mere glad, mere positiv, mere rask, mindre syg i det hele
taget. Det, at Birgit kommer der, er med til at gare ham bedrei stand til at
tackle sin psykose, og han synes selv, at der ting, han er blevet bedre til at
tackle i hverdagen, fordi han har den tryghed og sikkerhed, der ligger i, at
Birgit kommer der jeavnligt og snakker med ham.

Nar en psykose bryder igennem hos brugeren, kan SKP eren undertiden
forhindre indlagggel se ved at give stette i hjemmet.

Charlotte(B) kan ikke ret godt lide at vagre indlagt. Hun faler, at man bli-
ver umyndiggjort under indlasggel se, sa hun vil meget gerne undga at skul-
le indlasgges. For en maneds tid siden, fortadler hun, fik hun nogle parano-
ide tanker, og hun blev bange for, at hun nu skulle indlaggges. Charlotte er
ret bevidst om sin skizofreni og siger, at hun mister realitetsfornemmelse
og at hendes erkendelse af verden bliver forskruet, nar hun har det sadan.
Men der fik hun snakket med Kirsten(S) om disse tanker og undgik derfor
at skulle indlaggges. | den tid, Kirsten har veaet inde i billedet, har hun ik-
ke vag et indlagt.

Nér indlamggel se er nadvendig, stetter SKP eren ogsa dette, ja og ikke ged-
dent forsgger de at overtale brugeren til dette. SKP eren har da ikke krav
patilladelse til at besgge brugeren under indlagygel sen, men generelt er der
en sddan samarbejdsrelation mellem SKP eren og behandlingspersonalet,
at dennetilladelse gives.

For et par maneder siden blev Jytte(B) sa indlagt pa Kommunehospitalet.
Det var noget, Lisbeth(S) havde foresaet, for at hun kunne blive ordentlig
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undersagt og komme pa den rigtige medicin, for hun var altid meget de-
primeret og ked af det. De talte en del om det, og Jytte kunne godt se, at
det kunne veare en god idé at blive indlagt, s det indvilgede hun i. Efter
indlaaggel sen, som kun varede en uge, er Jytte kommet pa noget andet me-
dicin og har faet det meget bedre. Lisbeth var med i forbindelse med ind-
lasggel sen og kom og besggte hende, mens hun var indlagt. Jytte fortedler,
at det, at Lisbeth kom og besagte under indlagggelsen, gav hende en tryg-
hed under indlaagygel sen.

Tiden efter indlagggelsen kan vaae kritisk, fordi brugeren ikke nadvendig-
viser i psykisk balance efter en sadan periode.

Hanne(B) snakkede meget om tiden efter indlasggel sen. Hun blev indlagt |
julen sidste ar, hvilket kom meget bag pa hende. Her sagde hun om Mar-
grethe(S): »Hun har hjulpet mig meget efter den tid, det var en forfeardelig
indlasggel se, og hun har hjulpet mig med at fa snakket tingene igennem.
Hanne fortalte, det, Margrethe farst og fremmest havde hjulpet hende med,
var at hive hende op, da hun kom hjem fra hospitalet.

Selv om SKP erne saledes yder en betydningsfuld indsats, n&r sindslidel-
sen bliver akut, er den allermest centrale indsats nok at mildne brugerens
psykiske problemer gennem den lgbende stette, til at brugeren lagrer at
tackle disse problemer selv:

Palle(B) er yderst tilfreds med at have faet Annemarie(S), da hun faktisk
har overtaget en stor del af den rolle, som psykologen eller det psykiatriske
system hidtil har haft. P4 den made har han haft mulighed for at snakke
(og snakke) og fa aflab for den smerte og bitterhed, som han bagrer rundt
pd. Han lasgger derfor stor vasgt pa den betydning, som Annemarie har
haft for ham.

Det virkede som et bevidst valg, Brian(B) havde taget for ikke at blive
indlagt igen. Han brugte Birgit(S som et dags skjold mellem ham og sy-
stemet (sagsbehandleren, lasgen). Nar man snakkede med ham, og efter jeg
havde snakket med Birgit, var det ogsa helt utroligt, at han ikke var blevet
indlagt endnu. Han har formaet at holde sig ude ved den hjadp, han fik nu,
men det var ikketil at sige, hvor lang tid der gik, eller omdet ville ga. Men
jeg fik en fornemmel se af, at han udmearket godt vidste, hvad det var, han
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gjorde, og han ikke ville indlaggges igen, og det havde han taakt sig at
gennemfare.

Selv omdet at ga ned i medicin betad, at han fik det darligere og man-
ge hallucinationer, ville han beholde sin potens, » den skal de sgu ikke og-
sa tage fra mig........hvor er vi sa henne.......«

Han sa frem til, at Birgit kom pa de aftalte tider, det virkede, som om
Birgit var en stor tryghed for ham il at opretholde sig selv fra at ga i op-
|@sning og keampe videre, for det virkede, som om det var en kamp.

Brugerenes tilfredsheden med SKP-relationen

Ud fra gennemgangen af relationen mellem bruger og SKP er og af den
stette, der ydes, kan det ikke undre, at brugerne giver udtryk for en over-
ordentlig stor tilfredshed med deres SKP ere.

Jeg har vurderet to tredjedele som saardeles tilfredse, idet disse spon-

tant har sammenlignet deres relation til SKP eren med en familie- eller
venskabsrelation eller i ofte poetiske termer har udtrykt, at de er meget gla-
de for SKP eren, eller at denne er helt uundvaglig (i nolge tilfadde er flere
af disse kriterier samtidigt opfyldt).
Vera (B) siger, at nar Morten (S er der, sa skinner solen altid, nogle gan-
ge kan der godt vage lidt lang tid til, at Morten kommer, men sa taanker
Vera bare pa, at om et par dage sa kommer Morten, og sa skinner solen
igen. | det hele taget siger Vera, at det er meget hyggeligt, nar Morten
kommer der, og Vera siger, at hun tamker om Morten som en form for sto-
rebror.

Og som Jorge (B) siger, sa tror han pa Morten (S), og han giver ham
hab. Mens vi sidder og taler om de to foregaende SKP'er, far Jorge tarer |
ginene, og han siger, at det er, nar han kommer til at taanke pa dem, og
mindes deres tid sammen og det, de hjalp ham med, og sa bliver han meget
felsom og sentimental. Og s siger han, at han ikke ved, hvad han skulle
gere uden Morten.

Ud over den kvalitative analyse, som er hovedsigtet med denne undersz-
gelse, er der foretaget en kvantificering af nogle centrale psykosociae in-
dikatorer samt af brugerens vurdering af kontakten til SKP eren. Desuden
omfatter de kvantificerede oplysninger ogsa ken og alder, der allerede fore-
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Figur
8.1

ligger i den administrative SKP-database. Alle indikatorer er scoret pa
grund af selve interviewudskrifterne, og de er slledes baseret pa brugernes
egne udtalel ser.

Ved en psykosocid indikator forstas her en kvantificeret starrelse, der
angiver et bestemt aspekt af brugerens personlige og sociale liv. Hensigten
med de psykosociae indikatorer er at give et billede af brugerens livskvali-
tet.

Der er 5 indikatorer, som er vurderet for to tidspunkter, dels pa kon-
taktens start og del's painterviewtidspunktet:

Administration af huslige forhold, af eksterne relationer og gkonomi,
af psykiske problemer, samt social kontakt og aktivitet.

Selve kodengglen, der er kontrolleret for reliabilitet, er ngjere defineret
I rapporten. Hertil kommer de to globale indikatorer, der vurderer aandrin-
geni psykosocial status mere generelt:

Livskvalitet (om brugeren har faet det bedre)

Psykosocial habilitering (om brugeren er blevet bedre til at
klare sine egne opgaver)

Procentfordeling af brugere efter aendring i livskvalitet

60

50 1

40

30 +

20

10 +

0
ingen forbedring lille forbedring  klar forbedring  stor forbedring

gendring i livskvalitet
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Figur
8.2

Vi ser af diagrammet, at de fleste har en lille eller en klar forbedring |
livskvalitet. Kun lidt under en femtedel har slet ingen forbedring.

| nasste diagram vises andringen mht. selvhjulpethed, altsd omfanget af
psykosocial rehabilitering:

Procentfordeling af brugere efter grad af psykosocial habilitering

60

50 9

40 4

30 +

20 «

10 +

ingen forbedring lille forbedring  klar forbedring  stor forbedring

psykosocial habilitering

Diagrammet viser, at hvor der gennemgaende er tale om en forbedret livs-
kvalitet, er det ikke satit, der foreligger en egentlig rehabilitering. | naesten
60% af forlgbene har der ikke vaget nogen rehabilitering. De 40% of til-
faddene, hvor der forekommer en starre grad af selvhjulpenhed, er der tale
om et spektrum fraen lilletil en stor forbedring.

De falgende diagrammer viser, at virkningen af SKP-ordningen er
klart aldersbestemt:
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Figur Den aldersbestemte sendring i lgbet af SKP-ordningen
8.3 3 n—sterferb:

o

i

S 27

o

8

2

G 17

=

@ -Iivskvalitetsaendr.
3

@ o) ingeifforp. [Chavitering

18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66->

ALDER

Alderens sammenhaeng med livskval.-eendring er sign, p<.05

Alderens sammenhaeng med habilitering er sign, p<.01

Hvor de unge gennemsnitlig har en klar forbedring i savel livskvalitet som
habilitering, falder effekten med alderen til kun lille eller slet ingenting.

Et mere praist billede af alderens virkning pa effekten af SKP-
kontakten far vi i nedenstédende diagram:

Figur Brugernes evne til at administrere psykiske problemer — f@r og efter
8.4 -

Degen adm. af psyk.

problemer: far

-egen adm. af psyk.

problemer: efter

Gns. af evne til adm. af psykiske problemer
N

18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66->

ALDER
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Hos de unge brugere amdrer evnen til at administrere psykiske problemer
sig gennemgaende fra kritisk og halvdarlig til mellem nogenlunde og god.
Hos de addste andrer evnen til selvadministration af psykiske problemer
sig gennemgaende fra kritisk darlig til halvdarlig.

Denne aldersafhaangighed viser dels, at jo addre brugerne er, jo darli-
gere har de det ogsa. Den viser desuden, at udsigten til en vassentlig for-
bedring er starst hos de unge. Endelig viser den, at det absolut ikke er om-
sonst at give en stetteperson til de addste. Ganske vist har de det stadig rig-
tigt skidt efter at have haft en sddan kontakt. Men deres tilstand flytter sig
trods alt fradet helt skandal@se til det klart utilfredsstillende.

Det billede, jeg har tegnet af den kebenhavnske SKP-ordning, kan ma-
ske virke naesten utrovaardigt i Sin oplaftende positivitet. Som en humanite-
tens oase i behandlersamfundets undertiden noget arkenagtige landskab.
Hertil skal bemaakes, at dette billede selvfalgelig er géet igennem nogle
metodiske filtre, som ikke ale er helt uproblematiske. Det er klart, at vi ik-
ke har faet de brugere med, som ikke har villet eller kunnet etablere eller
fastholde en SKP-kontakt. Det er da ogsa muligt, at interviewomstaandig-
heder har spillet en vis rolle, sdledes insisterede brugerne i mange tilfadde
pd, at SKPeren skulle vage til stede under interviewet. Med disse forbe-
hold synes jeg, at citaterne (som ikke er selekteret i retning af det positive)
taler for sig selv. Ikke bare dem, der er med i naavaarende bidrag, men og-
sAi den betydeligt mere omfattende rapport.

Dette kan da forhabentlig vaae med til at konsolidere denne lokale
ordning og maske ogsa til at inspirere andre kommuner eller amter til at
gere noget tilsvarende. Det skal dog duttelig understreges, at det ikke er
gjort med blot at kalkere de her fremfarte principper for SKP-arbejdet.

Et ordentligt resultat hviler pa tre sgjler, som ingenlunde er, idet ord-
ningen kraever:

e rigelig medtid til den enkelte kontakt

¢ engrundig udvadgelse og uddannelse af SKP eren

e rigelig og regelmaessig supervision til de overordentlig vanskelige sa-
ger.

Hvis det er en discountlasning, man er ude efter, sddan som visse omrader,
der sater en hjemmehjadper eller en eksisterende sagsbehandler pa ogsa
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lige til at klare denne opgave, sa har man maske pa papiret klaret lovens
krav. Men hvis det er en SKP-ordning af samme kvalitet som den her be-
skrevne, sa skal den ogsa have de samme kvalitetetsmesssige rammer.
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o Nar et alvorligt handicap
bliver tredjepart |
aegteskabet

Allan Klitmgller

Resume

Artiklen tager udgangspunkt erfaringer fra »Projekt pasning af handicap-
pet agtefadle — i Odense Kommunek, hvor den ene part i et aggtepar bliver
vaesentligt handicappet i |abet af aggteskabet. Parrets biografiske bane bli-
ver derved brudt, og den raske part bliver tvunget ind i en valgsituation
med hensyn til sin placering pa arbejdsmarkedet. Artiklen typologiserer
disse placeringer. Parret keanper mod, at deres hjem omdannes til en ba-
negard og/eller et sygehus. Der gives eksempler pa oplevede kramkelser.
De saalige problemer, der er i forhold til partneren og omgivelserne, nar
den handicappede person bade er lam og har mistet sin stemme, berares,
herunder faren for at miste status som kompetent samtalepartner. Der gi-
ves eksempler pa pars made at forholde sig til den truende netvaarksudtyn-
ding pa. Betydningen af koordination og myndighedernes indsats i forskel-
lige typer familier naa/mes.

Artiklen handler om den betydning, det far for et aagteskab, at den ene part
bliver meget handicappet. Materialet kommer fra de 22 familier, der var
med i »Projekt pasning af handicappet agtefadle —i Odense Kommune«®.

Deltagerne var par, hvis liv bliver aandret radikalt ved, at den ene part
bliver omfattende handicappet. Enten ved pludseligt opstaede skader pa
hjernen som falge af fx en blodprop. Eller gradvist som falge af sygdomme
som muskelsvind, sclerose eller ALSMND. De ramte personer fordelte sig
efter sygdom/handicap med 8 personer, som havde erhvervet hjerneskade,
8 sclerose, 3 ALS/MND (Amyotropisk Lateral Sclerose), 2 muskelsvind og
1 havde en §adden bindevaasssygdom.
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Deltagerne havde forud vaaet amindelige to-indkomstfamilier med
barn. Enten store barn, der var flyttet hjemmefra, eller hjemmeboende
barn. Der var 7 handicappede kvinder og 15 handicappede maand med en
aldersspredning pa 30-56 ar. 21 af de 22 fik hgjeste fertidspension. 7 af de
handi cappede personer dade inden for de 3 &, projektet arbejdede sammen
med familierne.

Denne artikel fokuserer pa asgteparret. Der inddrages kun i begraanset
omfang oplysninger fra projektetsindsatsi forhold til familierne. Indsatser-
ne ligger beskrevet pa projektets hjemmeside http://handicapprojekt.dsh-
0.dk.

Projektets udgangspunkt var, at et handicap ikke kun rammer den han-
dicappede, men hele familien. Agteparrets livsbane bliver andret. Man
kan med Corbin & Strauss (1991) tale om et brudt biografisk forlab for
agyteskabet.

Det agyteskab, man har haft, er ikke laasngere det samme, fordi den ene
part (uventet) har aandret sig. Den handicappede part har nu brug for om-
fattende omsorg, pleje eller opsyn. At blive sa omfattende invalideret har
Ikke tidligere vaget en del af parternes tanker. Parrets mere eller mindre
bevidste gnsker og tanker om fremtiden kan nu ikke lade sig realisere. Der
er ogsa frygt for forvaaring af partnerens tilstand, evt. ded. Der er et ar-
bgddliv, som opharer for den handicappede. Noget handler om et aandret
fritiddiv. Andet igen omhandler livet sammen med ens agytefadle og barn.
Der er tale om store andringer pa ale omréder af personernes liv. Hjem-
met skifter udseende som felge af nedvendige hjadpemidlier. Man ma ma
skeflytte.

Denne artikel vil omhandle det tvungne valg i forhold til arbejdsmar-
kedet, som aggtefadlen kommer til at sté overfor. Om familiens kamp for at
bevare deres hjem som det, de opfatter som et hjem, og de kramkelser, de
oplever. Betydningen af, at nogle mister deres normale udtryk, nar de mi-
ster stemmen. Handicappets betydning for relationen til andre mennesker.
Nar man bliver sa handicappet, bliver der et stort omsorgsarbejde i for-
hold til den handicappede person. Et omsorgsarbejde, der bade foretages
af agtefadlen og af det offentlige.
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Omsorgsarbejde

Waaness (1996:205) skelner mellem personlig service og personlig om-
sorg. »Betegnelsen omsorgsarbejde afgramses som de former for omsorg,
der udferes for ikke-selvhjulpne samfundsmediemmer, og som indebager
ansvar og forpligtel ser fra omsorgsgiveren.« (min oversadtel se).

Waaness (1996:206) krydser herefter 2 dimensioner af omsorgsarbey-
de med hinanden. Dels om arbejdet er Ignnet eler ulannet. Dels efter hvil-
ken sfaare omsorgsarbejde foregar i — privatsfaaren eller den offentlige sfae
re. (Sei avrigt Szehebely, 1996).

| forhold til familierne i projektet er der tale om omsorgsarbegde, der
fysisk er placeret i privatsfagen. | parrenes hjem.

| alefamilier er der tale om, at asgtefadlen udferer ulgnnet omsorgsar-
bejde, ofte i betragteligt omfang. Der er ogsa tale om lgnnet omsorgsarbej-
de. Enten i form af omsorgspersonale og/eller en agytefad|e, der er ansat.

| projektfamilierne blev nogle aggtefadler ansat som hjadper for deres
handi cappede partner®?. Andre ikke.

| de mest omfattende tilfadde udfares der lannet omsorgsarbejde i
hjemmet af 3 grupper ansatte. Hjemmehjadp ansat af kommunen, personli-
ge hjadpere ansat af den handicappede og asgtefadlen.

Ansadtelse som hjadper for sin handicappede partner adskiller sig fra
de mest amindelige former for lgnnet omsorgsarbejde for naatstaende ved
at vaze en relation mellem generationsmaessigt lige parter. Herved adskil-
ler det sig fra generationsforskelligt |annet omsorgsarbejde som fx en mo-
der, der er ansat i forhold til et handicappet barn, eler en datter, der er an-
sat i forhold til sin gamle far/mor.

Ansadtelsen ligner generationsforskelligt omsorgsarbgjde ved, at det
|lennede omsorgsarbejde foregdr i eget hjem, og at aagtefadlen pa samme
tid er lannet og ulgnnet omsorgsperson for sin partner. Og som hovedregel
iIkke er uddannet til fx plegearbejde. Se projektets hjemmeside for rapporter
om udviklingen af kursusi forflytning (lefteteknik).

At vage ansat som hjadper for sin handicappede partner adskiller sig
fra meget lannet omsorgsarbejde ved at vaae et arbejde uden kolleger. Og
ved, at de lannede kolleger, man evt. har, ikke har samme nagre relation til
den, der modtager omsorgen, som man selv har. Nogle af disse andre er
maske hjadpere, der er ansat af den handicappede. Disse hjadpere har den
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handicappede person som eneste person, de er lgnnet i forhold til. Andre
Igen er ansat af det offentlige. For dem er den handicappede person blot en
af mange personer, de servicerer. Disse ansatte har en gruppe kolleger, de
medes med. Ansadtel sessituationen for aggtefedlen adskiller sig ogsa frade
offentligt ansatte ved, at ansadtelsesforholdet fx ikke indebazrer optjening
af anciennitet i arbejdet.”

Ud over omsorgsarbejdet i forhold til den handicappede partner over-
tager amtefadlen ogsa det familiearbejde, som den anden part tidligere va-
retog, herunder gget omsorgsarbejde i forhold til eventuelle barn.

Funktionsnedseettelserne

Forskellige dags funktionsnedsadtelser har forskellige konsekvenser. De

vigtigste opdelinger her er:

e Kroppen: Lammelsers omfang og karakter. Spredningen i deltagerne
var fra enkelte deltagere, der kunne g3, til personer, der var totalt lam-
mede.

e Personligheden: Andret eller som hidtil. Spredning fra personer, der var
de samme personer som far, dog pavirket af at vaae blevet handicappet,
til personer, hvis personlighed af fx aggtefadlen blev opfattet som foran-
dret.

e Stemme: Om stemmen er bevaret eller forsvundet. Spredning frade, der
havde stemmens brug (de fleste af projektdeltagerne), til de, der havde
mistet stemmen.

e Diaogfaadighed: Om omgivelserne har en oplevelse af at vagei diaog
med personen eller ikke. Spredning fra oplevelse af, at personen for-
stod, hvad der blev sagt, og forsagte gensvar (de fleste), til personer,
hvor udenforstéende eller agtefadlen havde oplevelsen af, at personen
Ikke forstod det sagte, som det var taank.

e Opsyn: Om personen har behov for vedvarende opsyn eller ikke.
Spredning fra personer, der havde behov for vedvarende opsyn til per-
soner, der godt kunne vage denei kortere eller laangere tid (de fleste).

e Udviklingsperspektiv: Stationaat eller fremadskridende (progredieren-
de). Spredning fra personer, hvor handicappet var stationaat, til perso-
ner, hvor handicappet var hurtigt fremadskridende. (De fleste deltagere
havde fremadskridende handicap)”.
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Den enkelte person placerer sig ved en konkret kombination af ovenstaen-
de.

| det falgende vil jeg give nogle eksempler med personer, der har del-
taget i projektet. Citater stammer fra bandoptagne interview der er udskre-
vet og godkendt af deltagerne. Citaterne er sprogligt tilrettet i forhold til, at
de laeses. Alle navne er fiktive.

| forhold til denne artikels emne er de vigtigste grupperinger.®

Lam og stum — uden psykisk sendring?®

a. stationaer

Ole fik en blodprop i hjernestammen, da han var 40 ar. Han blev lam fra
halsen og ned og kan ikke tale. Der er ikke sket skader pa Oles hjerne i gv-
rigt, sa han kan forsta alt som hidtil. Men han er helt afhaangig af andre
personer til alt omkring ham og med ham.

Nogen skal vaske ham. Nogen skal tarre ham. Nogen skal vende ham.
Nogen ska give ham mad. Nogen skal flytte ham fra et seng til kerestol og
tilbage igen.

Ole kan bevagge sit hoved. Han kan hare, se, tamke og fale ligesom
enhver anden. Ole og Oda havde mindre barn, da det skete.

Ole er gift med Oda, som er ansat som hjadper for ham. De far samti-
dig hjadp frahjemmeplejen. De har levet sadani 15 ar.

b. Fremadskridende

Anders gik ved projektets start med lidt stette af en stok. Ved projektets af -
dlutning var har helt lam. Han fik indopereret sonde for at kunne optage
fede. Han har siden valgt at fa respirator og er nu helt afhaangig af denne.
Anders har degnvagt. Og hvis han skal nogen steder, skal der vaare to hjad-
pere. Anders er stadig aktiv i forskellige sasmmenhaange. Han er gift med
Anne, som dels har sit gamle job, men nu pa deltid, og dels er ansat pa del-
tid som hjadper for Anders.

(Delvis) lammet og psykisk forandret

Ullavar midt i 30'erne, da hun kom med i projektet. Hun var da kerestols-
bruger og begyndte at fg/lsynke. Hun havde stemme, men var vanskelig at
forstd. Hun er gift med Ulrich, der er fertidspensionist. De har to hjemme-
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boende bern. De far hjadp fra hjemmeplgjen.

Ulla kommer i projektperioden pa et naaliggende plejehjem. | en peri-
ode kan hun komme hjem dagligt i nogle timer for at vaare sammen med
barnene. Ullader.

Selvbevaegende, psykisk forandret
Erland er midt i 50’ erne. Han far nogle hjernebladninger, og oveni en de-
pression. Han vil helst ligge i sengen, men kan ga. Bliver nemt vred.

Han er gift med Elin, som har fuldtidsarbejde og gerne vil fortsadte
med det. Der synes ikke at vaae noget passende tilbud til Erland. Erland
dar.

Delvis lammet (Den stgrste gruppe)

Linda sidder permanent i kerestol. Hun bliver gradvis svagere. Hun skal

efterhdnden have hjadp til nassten alt andet end at ryge. Linde taler gerne.
Hendes mand Leo er ansat som hendes hjadper. De havde ogsa nogle

timer til at ansadte hjadper for.

Det patvungne valg

For de handicappede personer, der var med i projektet, betad funktionsned-
sHtelserne, at de métte forlade arbejdsmarkedet. Der er stor variation i
maden, det sker pa. | den ene ende var der nogle, der blev afskediget, sa
snart der opstod problemer. | den anden ende nogle, der beholdt deres ar-
bejde med fuld lan uafhaangig af, hvor lidt de kunne made pa arbejde, ind-
til den dag de selv valgte at sige op.

De har ale ufrivilligt matte forlade arbegjdsmarkedet.

For parrene star det ikke til diskussion, om den handicappede person
skal paplgehjem eller hjem. Partneren skal veae hjemme.

Agtefadlen kommer herved til at sta over for et patvunget valg om sin
egen tilknytning til arbejdsmarkedet. Nar partneren har brug for s omfat-
tende omsorg, plge og/eler opsyn, og den hjadp, der tilbydes fra det of-
fentlige, eventudt vurderes som utilstrakkelig, hvad skal vi da gere? Skal
den raske amgtefadle blive pa arbgjdsmarkedet eller lade sig ansadte som
lannet hjadper for sin partner. For forskellige lovgivningsmaessige mulig-
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heder, se serviceloven og fx Fink m.fl. (1999). Valget er patvunget af ydre
forhold.

Fem agtefadler var dlerede uden for arbgdsmarkedet, enten som
husmor eller ved selv at vaae blevet fartidspensioneret. De skal ikke vadge
at forlade arbgydsmarkedet for at tage sig af deres partner. Men de kan ikke
undvages i forhold til partnerens plge og/eller opsyn. Man kan betegne
dem medhjadpende aegtefadler.

Som naevnt var Ulla permanent karestolsbruger. Ulrich var fertids-
pensionist. De havde to hjemmeboende barn. Hjemmeplegen tog sig af ple-
jen, men det meste af det gvrige familiearbejde |a pa Ulrich. Han var bl.a,
blevet fartidspensioneret, fordi han nemt blev stresset, hvis der var for me-
get, han skulle tage sig af pa en gang. Sa det var svaat for ham at overskue
tidspunkterne, hvor der skulle spises. Det var vanskeligt at fa hjemmeple-
jen til a placere timer de steder, hvor Ulrich oplevede, han havde starst
behov.

For de gvrige 17 aggtefadler udskiller der sig falgende veje som er en
udbygning af Klitmegller (2000).

fEgtefeellen som fuldtidshjeelper

Denne gruppe omfatter asgtefadler, der gnsker at blive ansat som hjadper
for deres handicappede partner. Her skelner jeg mellem falgende forgre-
ninger:

Den direkte ve

Uafhaangig af akonomiske konsekvenser vadger de at opsige deresjob. De
ser ikke situationen som et valg. Nér det nu er gaet, som det er, sa skal de
selviglgelig passe deres handicappede partner (i dette materiae, kvinder).
»...da jeg blev klar over, at han godt forstod, hvad jeg sagde, da lovede jeg
Ole, at han skulle komme hjem ... det ma vi finde ud af, s3 ma vi se, hvor-
dan det gar«.

Oda vadger at opsige sit arbgjde, selv om hun ikke havde sikkerhed for, at

hun ville blive ansat som hjedper for Ole. Det blev hun sa senere. De far
samtidig hjadp fra hjemmeplgen.
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Den indirekte vej
Arbejdd@shed dler sygemelding tildarer, at de reelt tager sig af deres part-
ner. De arbejder samtidig pa at blive ansat som hjadper (kvinder).

Villy sidder i karestol. Han kan en del med sine arme. De har to sko-
lesagende barn. Vera har vanskeligt ved at fa arbejde. De synes begge to,
at det ville vaae bedst for Villy, bgrnene og Vera selv, at Vera blev ansat
som Villys hjadper. Vera bliver ansat af projektet. Kommunen fortssdter
denne ansadtel se efter projekts opher.

Bagvegen

Aegtefadler, der bekymrer sig om deres handicappede partner og ud fra det-
te foretager sig handlinger, der gar, a de bliver arbgddgse. | arbgddgs-
hedsperioden finder de ud af, at de kan passe deres partner. De forsgger
herefter at blive legalt ansat som hjadper for partneren.

Linda bliver gradvis darligere. Leo bekymrer sig om hende, mens han
er pa arbejde. Han ma ogsa nogle gange forlade arbejdet for at hjadpe Lin-
da. Leo bliver afskediget pa grund af de handlinger, han foretager i forhold
til Linda. Linda vil helst ikke have, at det er fremmede, der tager sig af
hende. Leo finder ud af, at han godt kan finde ud af arbegdet med at passe
Linda. Kommunen er imod, men ansadter ham alligevel som personlig
hjedper for Linda. Linda har ogsa nogle timer til anszdtelse af yderligere en
hjadper. Dels som aflastning af Leo, delstil at gere kvinde-ting sammen —
sa lamge hun kunne det.

Deltidsansatte
Aegtefadler, der gnsker at fortsadte med at arbejde deltids uden for hjem-
met. Her skelner jeg mellem fglgende forgreninger:

Fast deltidsve
Agtefadler, der alerede har deltidsarbejde (eller sager at fa deltidsarbejde).
Og kan fa gkonomien til at labe rundt med deltidsarbejde. Partneren delta-
ger pa et aktivitetssted, og/eller der er andre ansatte hjadpere til at tage sig
af partneren, nar agtefedlen er pa arbejde. Herved oplever aggtefadlen at
kunne bagre at vaare pa arbejde pa deltid (kvinder).

Karl faldt ned og beskadigede hjernen. Han kan ikke vaze aene. Der

236



er enighed om, at der ikke er sammenhaang mellem det, der bliver sagt til
ham, og det, han siger. Karla har deltidsarbeg/de og vil gerne fortsedte med
det. Hun har ogsa en fritidsinteresse, hun gerne vil fortsadtte med. Karl er
pa et aktivitetssted, nar Karla arbejder. Karla synes, at han bliver overladt
til sig selv der. Det er et problem med pasning i forbindelse med hendes
fritidsinteresse om aftenen. Han skal sa skiftetil en anden afdeling.

Den fleksible kombinationsve
Aegtefadler, der har et fuldtidsarbejde. Pa den ene side vil de gerne fortsad-
te med et arbegjde, som de oplever er indholdsrigt. Pa den anden side vil de
gerne vaae mere sammen med deres handicappede partner, nar denne ef-
terhanden bliver meget darlig. De er endvidere afhaangig af indkomst fra et
fuldtidsarbejde. Det har vaaret muligt for dem at fa en forel @big nedsadtel se
af deres arbgjdstid og samtidig blive ansat som hjadper i det antal timer, de
har faet reduceret deres hidtidige arbejde med.

(Her reprassenteret ved kvinder med en mellemlang uddannel se, ansat
inden for det offentlige.)

Anders er blevet helt lam. Han har dagndagkning af pleje. Anne er me-
get glad for sit arbejde, og de har hele tiden ment, at de skulle have et liv
hver for sig ud over at vage par. Anne har mulighed for at ga ned i tid,
samtidig med at hun bevarer sin mulighed for at komme tilbage pafuld tid.
Hun begynder at nedtrappe den tid, hun er ansat i sin gamle stilling, samiti-
dig med at hun ansadtes som hjadper for Anders. Det er dels ngdvendigt
akonomisk. De har lgjet et hus, der passer dem vaddig godt, men det krae
ver en vis indkomst. Sa fuldtidsarbejde er ogsa nadvendigt. Det spiller og-
sa en rolle, at hun og Anders sa kan f& nogle timer sammen, uden der er
andre tilstede.

Fuldtids udearbejde
Aegtefadler med fuldtidsarbejde, der gnsker en fuld arbejdsdag uden for
hjemmet (maand og kvinder).

For nogen er den vaesentligste vinkel, at arbejdet er betydningsfuldt for
dem. At give slip paarbejdet vil veae at for svaat.

John sidder i karestol. Johanne har et spamndende arbejde. Hun kan ik-
ke forstille sig at blive ansat som hjadper. Samtidig bekymrer hun sig over
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John. Sadet er vigtigt for hende, at der er passende hjadp til John.

For andre er den vaesentligste vinkel, at de ikke mener at kunne over-
skue, a hele deres dag vil vaae opfyldt af omsorg, plee eler opsyn med
deres handicappede partner.

David havde et stagkt fremadskridende handicap. Han og Dora var
omkring de 30. Det var vigtigt for Dora at komme hjemmefra og have sit
arbgjde at beskadtige ssig med. Ellers blev det at for tungt. Igen er det vig-
tigt for den raske agytefadle at opleve, at det offentlige tager sig af partne-
ren. Her var det bl.a. et problem, at to afdelinger ikke kunne blive enige
om, hvem der skulle levere ydelsen.

For nogle spillede gkonomien ogsa en rolle. Som Ellen og Erling. De
havde overvejet, at hun skulle ganed i tid, men de havde sveat ved at over-
skue det gkonomisk.

» ... 0g miste en halv indtaggt, det syntes vi alligevel ikke, vi havde rad til
. .«.27

Endelig er der amtefadler, der oplever, at de stér ved en korsvej. De er
staakt i tvivl om de skal fortsadte med at arbgjde. Det kan vaae aggtefad|er,
der selv er ved a vage didt arbgdsmasssigt (hvor alternativet kan veae
pension).

Jytte sidder i kegrestol og er blevet ret darlig. Hun skal have hjadp til
det meste. Hjemmeplgen tager sig af plejen. Men Jytte sidder meget alene.
Jens har selv en lidelse, der gar det muligt for ham at blive pensioneret.
Jytte der 1 arstid senere.

Eller det kan vaae agytefadler, der synes, at det offentliges tilbud til de-
res handicappede partner er helt utilstragkkeligt, og som derfor har svaat
ved at overlade partneren til dette. Som fx Erland og Elin fra kategorien
selvbevasgende.

Uden at relatere til den raske aggtefadles forhold til arbejdsmarkedet er
der de der oplever at staved skillevejen.

Hvor skillevgjen kan vaae, at man ikke laangere kan overskue, at den
handi cappede person opholder sig i hjemmet, eller overhovedet at fortssdte
et samliv.

For eksempel kom Ulla pa plejehjem i naarheden af parrets hjem. Ul-
rich kunne ikke laangere overskue kravenei forhold til Ulla og barnene.
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Et andet eksempel er Mette og Mads, som i |gbet af projektperioden
valgte at skilles. Det var meget vanskeligt isaa for Mads, der var den raske.
Pa den ene side var belastningen efterhanden for stor for ham. Det var
svaat for ham, at der hele tiden var forandringer i Mettes tilstand. Pa den
anden side var det svaat for ham at overlade Mette til den hjadp, der var fra
det offentlige. Ogsa efter skilsmissen hjap han Mette.

Begrundelser for valg

De familier, hvor aggtefadlen vadger at blive ansat som hjadper, helt eller

delvis, giver felgende hovedbegrundel ser:

e At faden (sidste) tid sammen

e At undgaat hjemmet bliver omdannet til banegérd eller sygehus

e At imgdekomme deres handicappede partners gnske om ikke at blive
plget af andre

e At partneren ikke ska underlaagge hjemmeplgens tidsstruktur.

Og de lamyger vyt pa, at der ogsa er hjadp til deres partner, sa de kan gare
noget for dem selv. Primaat ved aflasning i hjemmet. Det forekommer dog
svagere at fakommunen til at yde afl gsning end aflastning.

De familier, der vadger, at asgtefadlen bliver pa arbejdsmarkedet, giver
som hovedbegrundel se:

e At parterne fortsat ogsa skal have hver deres oplevel ser/liv uafhaangig
af hinanden.

De giver ogsa udtryk for, at falgende skal vaae opfyldt, for at de kan holde

ud at veare pa arbgjdsmarkedet:

e At der er hjadp til partneren, medens de er pa arbejde

e At der er hjadp, sa aggtefad|en kan foretages sig noget for sig selv uden-
for hjemmet

e At der er hjadp, sAderes handicappede partner kan have egne interesser,
herunder ogsa at kunne tage vaek hjemmefra uden aagtefad|en.

Dette kan illustreres med nogle agytefad| e udsagn:

»Der skal ogsa vaae andet at snakke om, end hvor mange fasaner der er

gaet forbi udenfor«.

og

239



»Jeg vidste jo efterhanden ikke, hvad for noget tgj der var i butikker nex.

Hvis man lader sig ansagte som hjadper, skal man vaare opmeaksom pa an-
satelsesvilkar og pa a-kasseforhold. De aagtefedler i projektet, der blev
fuldtidsansat som hjadper, fik farst undervejs afklaret deres forhold til a
kassen (se Sternkopf, 1999).

Der synes at vagre en sammenhang, sa der, hvor den handicappede har
aandret sig som person, er der sterre sandsynlighed for, at partneren bliver
pa arbejdsmarkedet.

Forskelligt syn p4, at handicappet er blevet tredjepart i
aegteskabet
David har ALS. Pa interviewtidspunktet kan han stadig selv betjene sin
store elkarestol. David lever sammen med Dora. De er begge farst i
30 erne.

David fortadler, at
»Alle de sma ting bliver en glasde. Man kan glaade sig over, at solsorten
sidder lige uden for vinduet (smiler i stemmen) sidder og flgjter om morge-
nen og sadan nogle ting, hvor man har taget alle tingene som en selvfglge
farhen. Der ma jeg nok erkende, at jeg kan blive glad, hvis begrnene render
forbi herude pa grassset. Jo sddan nogle steder de er for mig blevet meget
positive. Selvfelgelig er jeg da ked af det jaavnligt. Det kan jo ikke undgas
(pause). Man snakker lidt mere sammen. Man er lidt mere falel sesmeessigt
involveret i hinanden, nar man snakker sammen. Man snakker anderledes
omtingene.

Doras reaktion er, at:

»Det er overhovedet ikke pa samme made, overhovedet ikke. At han kan se
glasde ved de der sma ting. Jeg synes bare, det er en stor elendighedk.
David dade kort tid efter.

Anders har ogsa AL S. Hvis han skulle overleve, skulle han have en re-
gpirator. Han spagrger Anne, om hun vil tage endnu en tern med sin lam-
mede partner. Det vil Anne godt.

Og Ole og Oda, hvor Ole er helt lam og ikke kan tale. Oda siger om
deresindbyrdes forhold, at
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»Vi var da ogsa tad pa hinanden far. Men sa lige pludselig fik vi et meget
teettere forhold og foretager os mange flere ting sammen. Det gar man ma-
ske sa 0gsa, har man gar op og ned ad hinanden degnets 24 timer. Det er
min fornemmelse, at vi er kommet meget tadtere pa hinanden. Det kan da
0gsa godt vaae, vi ogsa ville vaare kommet det, hvis du ikke var blevet syg.
Hvis jeg fx stér i den anden ende af et lokale og ser pa Ole, sa kan jeg sg,
hvad han tamker, og det er rigtigt nok. Hvor du ogsa sadan er rimelig god
til at laese mit ansigtsudtryk, det er sddan nogle ting, du laxrer efterhanden.
Og det synes jeg ogsa er dejligt nok, fordi et blik kan jo sige meget mere
end nogle ord sommetider, og det har vi mattet erkende, nar han nu ikke
kunne snakke, sa kunne det jo ogsa vea e godt nok.«

Men bagerst i bevidstheden lurer frygten for, at den raske agjtefadle selv
skal blive syg. For det vil fa den eksisterende orden til at bryde sammen.

Hjemmet

| de familier, hvor den handicappede person er plegekraavende, oplever fa-
milierne, at de kaamper for a bevare hjemmet som det, de forbinder med et
hjem. De kaamper mod, at deres hjem omdannes il en banegard eller et sy-
gehus.

Der vil ofte vaare en indbygget konflikt mellem personale og familien
pa disse omrader.

Deltagerne spamnder over par, der oplever, at de far den hjadp, de an-
sker, til par der oplever hjadpen utilstraskkelig eller anderledes end den
hjadp, de gnsker. Her er fokus pa oplevede mangler.

Afsnittet er inspireret af Lillestg (1997), som har undersegt hjemme-
boende personers oplevelse af at modtage plgie. Hun taler om kraankel ser,
nar en person oplever sine gramser overskredet. Der skelnes mellem kraan-
kelser af hjemmet, tiden, kroppen og den personlige integritet. Der er tale
om oplevede kramkel ser. Og personens reaktioner herpa.

Ud over disse oplevede kraankelser vil jeg tilfgie kramkelser af agte-
skabet og senerei artiklen, kraankelse af parternes oplevelse af at vaae bor-
ger.
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Hjemmet markerer identitet
Behovet for pleje nadvendigger andringer af hjemmet. Men det forstyrrer
den eksisterende orden.

Alt, hvad der er i et hjemmet, udger identitetsmarkarer. Hver ting har
sin plads. Der skal den vaae. Ogsa selv om man udefra ikke ngdvendigvis
kan se det. Andring pa disse forhold er et angreb pa ens identitet.

Ved omfattende fysiske funktionsnedsaetel ser sidder personen maske i
en stor eldrevet karestol. Sdan en karestol skal have plads for at kunne
komme rundt i rummet. Det betyder, at der er genstande, som ikke laangere
kan vege i stuen. Det betyder, at andre genstande ma skifte plads. Der er
eventuelt ikke mulighed for at bevare dbne aredler i rummet. Alt sammen
er angreb pa gamle identitetsmarkarer og introduktion af markerer for en
andret identitet. Tilmed en ugnsket aandret identitet. AEndringerne sker ik-
ke, fordi parret gnsker disse aandringer, men fordi de er patvungne. Disse
angreb pa identiteten forstaakes yderligere, hvis der i stuen ogsa skal veae
en person-lgfter (lift) og eventuelt asgtefad]ens seng.

| det felgende eksempel oplever agtefadlen, at hendes hjem bliver an-

grebet.
»Nu skulle vores seng bare flyttes, og det skulle vaae helt over til vinduet,
og helt op til radiatoren, og sddan skulle det bare vaare. Og sa siger jeg il
hende, »hvordan skal jeg s3 komme i seng?... skal jeg sa kravie op over
sengegavien eller hen over Bent ... nogen gange faler jeg, at det sadan set
er lige meget med mig. Det er det jo sddan set ogsd. De skal jo komme og
hjadpe Bent. Det har jeg fuld forstéelse for, men jeg mener, jeg er her jo
0gs3, ikke? Da faler jeg nogle gange, at de er ligeglade med, hvad jeg fo-
ler og synes og mener.«

Oplevelse af hjemmet som banegard

Den omfattende hjadp betyder, at der i nogle familier er mennesker, der har
deres arbgjde i ens hjem, sa der er fagpersoner enten hele degnet eller man-
ge gange om dagen. De er der til at tage personen op om morgenen, i bad,
traane, give mad, laggges til hvile, tage op igen, kateterisere, eventuelt skifte
forbindinger, snakke om aandring af plejen, afprove et hjad pemiddel, aandre
noget ved hjemmet.
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Alle opgaver, som er ngdvendige, men det giver en oplevelse af kraa-
kelse af hjemmet, a man ikke selv bestemmer, hvem der er i hjemmet og
hvorndr. En oplevelse af hjemmet som en banegard. Den offentlige sfaae
traanger ind i privatsfaaren.

De familier i projektet, hvor der har vaaret brug for mest hjadp, har faet
faste hjemmehjadpere. Det har vaaet en stor lettelse for familierne. Men
selv der kommer der ogsa udskiftning af de konkrete personer, der kommer
I hjemmet. Det sker som falge af sygdom, ferier, udskiftning, kurser samt
omrokering af de ansatte.

Den sterste udfordring er dog, nér der permanent yderligere er en tred-
je person til stede. Et menneske, der ikke er del af familien, en fremmed,
en hjadper, der har sit arbgjde i ens hjem.

Det kan delsfare til, at man som Dora oplever, at noget, som hun selv
opfattede som eget familiearbejde, blev taget fra hende.

Det kan dels fore til, at aggtefadlen i nogle situationer sadter sig selv
pa vagtplanen, for at parret kan vaae alene sammen. Som Anders, der har
brug for hjadp alle dagnets 24 timer. Anne er bl.a. delvis ansat som hjad-
per for Anders, for at de netop kan vaae alene sammen. Uden hjadpere.
Ogsa selv om de er ngdt til at have hjedpere, for at Anne selv kan sove
igennem om natten.

Oplevelse af hjemmet som sygehus
Oplevelse af, at hjemmet omdannes til et sygehus, opstar primaat ved alle
de hjadpemidler, der er ngdvendige ved ple ekraavende personer. Den store
elkarestol, plgesengen, personliften, indretning af badevaaelset og sove-
kammeret.

Disseting er der af to grunde. Fordi den handicappede person har brug
for dem, og fordi personalet har brug for dem.

Men alt sammen genstande, man forbinder med et sygehus og ikke
med et hjem.

Et eksempel pa, at institutionsmarkarer fortraanger personens hidtidige
identitetsmarkerer. (Lillestg, 1997:116).

Tidsstrukturen
Ens arbejde bestemmer typisk en ydre tidsstruktur for, hvorndr man skal
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forlade hjemmet, og hvornar man kommer hjem. Men man bestemmer
tidsstrukturen i ens eget hjem.

Bade banegarde og sygehuse er styret af tidsstrukturer, der ligger uden
for brugernes indflydelse. Tidsstrukturerne bestemmes andetsteds for at fa
en sterre helhed til a fungere. Som enkeltperson er man underlagt denne
tidsstruktur.

Som plejekraavende person i eget hjem rakker hjemmeplgens tids-
struktur ind i hjemmet. Den tidsstruktur, der er rationel i forhold til helhe-
den i hjemmeplgen, opleves ikke ngdvendigvis som en tidsstruktur, man
ansker sig i det enkelte hjem. Farst og fremmest er det en oplevelse af ikke
selv at bestemme. Fx hvornar man vil op om morgenen eller i seng om af-
tenen. Valget indsnaarres fx til at kunne vadge mellem et tidligt og et sent
tidspunkt. Du kan enten blive lagt i seng kl. 20 eler kl. 22.30.

For nogle af deltagerne i projektet har det veaet af vaesentlig betyd-
ning ikke at blive underlagt plgjens tidsstruktur. Det har indgaet i overve-
Jelserne hos nogle af de familier, hvor aagtefadlen har valgt at lade sig an-
sadtes som hjadper.

Det opleves som en kraamkelse af tiden, hvis de ansatte ikke kommer
pa de tidspunkter, der er aftalt. Og det er saaligt af betydning, hvis man
skal have hjadp mange gange om dagen. At man ikke kan vaae sikker p3,
hvorndr personalet fra hjemmeplejen kommer, betyder ogs3, at det er svae
rere for en selv at strukturere sin egen dag. Man kan blive usikker pa, om
man kan tradfe aftale med andre personer, fordi dette eventuelt skal ind-
passes mellem tidspunkter, hvor ple epersonalet skal komme.

Ogsa her er der meget store variationer i familiernes oplevelser med
hjemmeplgen.

Den problematiske intimpleje

Den personlige hygigine, og issa ens aff@ring opfattes netop som personlig
og intim. Det tager vi os selv af. Det er et omrade, hvor det opleves falel-
sesmasssigt vanskeligt, at andre skal tage sig af det. Er man pa et sygehus,
er man spundet ind i sygehusets rutiner. Man er patient i et system. | eget
hjem er man privatperson. Det er ikke pa samme made klart, at der er per-
sonale, der tager over. Nogle af de handicappede personer gnskede deres
asgtefad|e som hjadper for at undga at skulle have fremmede sated pa.
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De vanskeligheder, der er pa dette omréde, forstaarkes af, at den syge
ikke kan vazre sikker pa, hvem der kommer naeste gang fra hjemmeplgjen.

Hertil kommer, at bestemte bevesgelser kan vaae forbundet med fy-
sisk smerte. En smerte, der reduceres, hvis det er en person, der er vant til
at foretage den givne procedure.

Dette star i modsagning til en del af de professionelle, der mente, at
den agteskabelige relation bliver truet af de intime plgeopgaver. At det
undergraver den seksuelle relation mellem parterne.

De professionelle henviser imidlertid ikke til formaliseret viden (Par-
ker, 1993). Der henvises enten til erfaringer, eller at det er noget, man ikke
salv kunne tamke sig. Empati er uundvaaligt i et menneskearbejde. Men
man ska veae opmaaksom pa, hvad der er empatiens reference. Om man
henviser til formaliseret viden, andres erfaringer, egne erfaringer — eller
kendskab til det konkrete andet menneske, man star overfor. Man kan no-
gen gange ramme langt ved siden af, hvis referencen aene er egne erfarin-
ger.

Oplevede kreenkelser

Perspektivet her er, hvordan den person, der modtager hjadp, kan opleve at
blive kramket, dvs. opleve at blive behandlet pa en made, som han oplever
som overskridelser af sine gramser. Der er her ikke taget stilling til, hvor-
dan den, der giver hjadp, opfatter situationen. Skau (2001:) skelner mellem
senders intentioner, og hvordan modtager opfatter hjadpen. Man kan jo si-
ge, a den offentligt ansatte hjadper ikke kan have som udgangspunkt at
kramnke. Men ma vaare opmagrksom pa, at selv om man ikke har denne in-
tention, kan ens handlinger opleves kramkende.

Ole er som tidligere naevnt lam fra halsen og ned og kan ikke tae.
Hver morgen kommer to hjadpere, som laver noget daglig traming med
Oles muskler samt ger ham klar til at komme op at siddei sin karestol.

Mens hjadperne udfgrer deres arbejde, taler de sammen. Noget af def,
de taler om, handler om ting, som er uvedkommende for Ole. Det kan fx
vage noget om oplevelser ved andre personer, de plger. Dette ville Ole
gerne undga at here. Dels vil han ikke sa gerne hare om andre personer,
dels bliver han usikker pa, om der sa ogsa bliver talt om ham hos andre.

Det er min opfattelse, at man som plejeperson skal have sin opmaak-
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somhed i sine haander. Dermed mener jeg, a man som pleeperson er op-
maaksom pa den méde, hvorpa man bergrer den handicappede person. Det
kraever, at opmaaksomheden netop er i, hvad handen ger, og ikke beskad -
tiger sig med at snakke med en tredje person. Man kan sige, at ens haander
og den andens krop snakker sammen, er i dialog med hinanden. Den per-
son der bliver plget, kan maake, om plejepersonen er i sine hander. Den
handicappede person er i plejepersonens haander bade konkret og i overfart
betydning. Hvis den handicappede ikke magker denne opmaaksomhed,
kan det nemt fare til, at man oplever sig som en ting.

Kreenkelse af eegteskabet

Det offentliges indsats retter sig primaat mod den handicappede partner (se
ogsa Parker, 1993:56). Blandt projektets par oplevede en del af de raske
agtefadler, at man fra det offentlige ikke var tilstraskkelig opmaarksomhed
pa deres situation. Den raske part kan opleve sig overset.

Det opleves som en kraankelse hvis man, uden at have bedt om andres
mening, bliver opfordret til at anbringe ens partner pa plejehjem. (Se Olte-
dal (2000) om at f& réd).®

Som Oda, der af ansatte, familie og venner uopfordret bliver fores et
at anbringe Ole pa plejehjem.

Det opleves som kramkende at fa alvoren af ens partners diagnose at
vide uden at matte fortadle det til partneren, idet parret farst kan faen tid 3
uger senere hos laggen, som er den, der skal fortadle diagnosen og dens
perspektiv. Man ma altsa ga ved siden af sin partner med en viden om no-
get avorligt med den anden. Som man ikke kan snakke om, og som man
heller ikke selv helt ved, hvad er.

Man forventer at kunne snakke med sin aggtefadle om alt, hvad der er
vaesentligt for det fadlesliv.

Det opleves som kraankende, hvis man har ligget i dobbeltseng, og ple-
jepersondet ikke sager at tage hensyn hertil, nar den handicappede skal
have en plgeseng.

Hos Villy og Vera blev det ngdvendigt med en plejeseng. Sovevagel-
set var stort nok, men plegjesengen var helt forskellig fra den seng, parret
havde forud. Selv om den gamle seng kunne deles, var plegesengen og aag-
tefadlens seng nu helt forskellige af udseende og hgjde. Det er en kraankel-
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se af parrets oplevelse af at vage et par, der stadig har et sexualliv sammen.
Og dermed en kraankel se af aggteskabet.

Det opleves som kramkende, hvis ple epersonalet ikke forsager fortsat
at have pladstil, at asgtefadlen kan sove i samme rum som partneren.

Hos Ulla og Ulrich var den handicappede part blevet svagere. Der
skulle nu to hjadpere til for at handtere personen. Da det var et lille sove-
vagelse, mente hjemmeplgjen, at der ikke var plads til, at amtefadlen ogsa
kunne vaae i sovevagelset, hvis hjemmehjadperne skulle have arbejdsfor-
hold, der ikke udsatte deres rygge for ungdig belastning.

Dette opleves dels som en kraakelse af aggteskabet, at de nu ikke kun-
ne vaae sammen | sovevagelset, dels som en kramkelse af hjemmet, at a-
tefadlens seng skulle vage i stuen.

Til ssmmenligning opleves det helt anderledes, nér amtefadlen af egen
fri vilje nogle nadter vadger a sove i et andet vagelse for a kunne sove
igennem.

Reaktioner pa oplevede kreenkelser
Om de handicappedes reaktioner pa oplevede kramkelser skriver Lillesta
(1997) om forskellige mader, den handicappede person tilpasser sig pleje-
forholdene pa. Tilpasning underopdelesi flugt, oprer og underkastel se.

Jeg vil her blot give et par eksempler

»Det er, ligesom de er lige glade med, at vi gnsker det pa den made. Lige-
som om at de set ikke harer efter. ...Nar vi nu ikke selv magter det. ...Det
kan da godt vagre, at vi raber hgjt om det, vi gnsker og ikke ansker, men det
bliver jo, som dem der kommer her (hjemmeplgen) vil gere det. Andre
mader er der ikke.« (Bent)

Man kan godt reagere som en atefadle, der siger til en af de ansatte:

»... at hvisvi skal have plader liggende hele vejen igennem stuen, sa kan vi
lige sa godt tage det op nu. (Leende) jeg skulle sa nok ikke have tirret hen-
de lidt, men jeg reagerer sadan, fordi hun hele tiden er kommet og sagt sa-
dan, sadan, sadan (banker samtidig i bordet) skulle det vaare.

Men der er ogsa tanker om, hvad en modreaktion kan fere til:
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Samme aggtefadle om en anden situation:

»eg blev vred indvendig, men jeg sagde jo ikke noget, vel, fordi det kunne
jo heller ikke hjadpe noget, at jeg gav mig til at diskutere alt for meget med
hende, eller eventuelt komme op at skaandes med hende vel? S jeg holdt
lidt lav profil, fordi jeg teanker pd, at det skulle helst ikke ga ud over Bent.«

Agtefadlen Oda fortadler, at nar hjemmeplegjen aflaser hende, sadter hun
Ikke Ole foran computeren, som han kan styre ved hjadp a en kind-
kontakt. Da han jo er bade lam og stum, kan han ikke selv flytte sig eller
bede om at blive flyttet. Sa hvis han er trad af at sidde foran computeren, er
hjemmehjadperen eventuelt ikke opmaaksom pa det. »Jeg siger til Ole, at
vi venter, til jeg kommer hjem, fordi sa skal jeg ikke blive hidsig...« over
at hjiemmeplejen ikke er opmaaksom pa, hvornadr han er trag af det og skal
flyttes. »Man lager at indordne sig«.

Den gensidige oplevelse af darlig samvittighed
Ellen havde hidtil haft fuldtidsarbgde. Erling havde en fremadskridende
sygdom. | et interview efter Erlings ded giver Ellen udtryk for, at hun tidli-
gere havde »... darlig samvittighed, hvisjeg skulle et eller andet, det syntes
jeg nassten ikke, jeg kunne tillade mig. Jeg synes, at s var jeg lige pludse-
lig alt for lidt hjemmex.

Og if@lge Ellens opfattel se havde Erling ogsa darlig samvittighed.
»... fordi han egentlig ogsa syntes, han begramsede mig, fordi der ikke var
tid til bade at veare sammen og hjadpe ham ud over fuldtidsarbejde, og
hvad der var af ting, der ogsa helst lige skulle ordnes.«

Kreenkelser som borger
Som borger har man en oplevelse af, hvad man opfatter som sin egen og
familiensforpligtelse, og hvad der er det offentliges forpligtelse.

Jeg vil betegne det som oplevet kramkelse som borger, hvis borgeren
Ikke oplever sine forventninger opfyldt, samtidig med at disse forventnin-
ger falder ind under en bred definition pa god forvaltningsskik. Nedensta-
ende er familiernes egne eksempler:
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e nar familien ikke bliver informeret fyldestgarende om deres muligheder
(jf. ogsa Bengtsson & Middelboe (2001) med den sigende titel »Der er
ikke nogen der kommer og fortadler hvad man har krav pa«).

e ndr der ikke kommer svar pa henvendel ser inden for rimelig tid

e nar man har oplevelsen af, at den, man henvender sig til, ikke tager fra

e ndr fagpersoner kommer tilsynel adende uforberedte til mader

e nar afdag ikke begrundes

e nar man igen og igen skal fortadle sin historie til en ansat et sted, hvor
de har ens papirer

e ndr parret oplever, at der ikke bliver lyttet til deres gnsker

At miste stemmen

Som vi har set, har de handicappede personer omfattende funktionsnedssd-
telser. Nogle synes ikke at kunne gai dialog med deres omgivelser. Andre
er fysisk helt lamme. Nogle har en overlevelseshorizont pa kun 3 &r. Selv
om det kun er en meget lille gruppe, vi taler om, finder jeg det vaesentligt at
give opmaaksomhed til forholdene omkring at miste stemmen samtidig
med, man er fysisk lammet.

At udtrykke sig er noget af det mest betydningsfulde for et menneske.
Hermed far personen mulighed for at give udtryk for sine synspunkter,
herunder hvad personen gerne vil, og hvordan personen gerne vil behand-
les af andre. At blive forstaet af andre. Vi plejer at bruge ssemmen til at ud-
trykke os med..

»Hvis jeg stadig kunne tale, ville jeg knap nok betragte mig som handi-
cappet«, siger Anders, som har mistet stemmen. Og som pa citatti dspunk-
tet er helt lam.

Ved at miste ssemmen forstar jeg at personen ikke langere med sin
stemme kan udtrykke ord, der er forstaelige for andre. Selv om man mister
sin stemme, behaver man imidlertid ikke at miste sin tale, hvorved jeg for-
star, at man kan udtrykke sig pa en made, andre forstar. Dette kan fx ske
ved hjadp af et kommunikationshjad pemiddel.

Bare der er én del af kroppen, man kan kontrollere, kan man komme
til at tale ved hjaedp af et kommunikationshjadpemiddel. (Se ogsa Jordan-
sen (2000) og Holm & Pytlich (2001).

At miste sin stemme, og dermed vage truet pa at miste sin tale, er en
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vaesentlig trussel mod at blive betragtet som en kompetent samtalepartner.
Herved forstar jeg, at andre mennesker betragter personen som en person,
der kan tale for sig. Hvis man ikke laagere betragtes som en kompetent
samtalepartner, gar henvendelser til asgtefedle eller hjadpere. Eller stem-
meleje andres. Eller der handles pa den handicappedes vegne.

Anders mistede langsomt sin stemme. Ole mistede sin stemme fra det
ene gjeblik til det andet. Begge blev fysisk lammede. Ole kan dog bevage
sit hoved lidt. Begge taler nu ved, at deres gjenbevaggel ser bliver aflaest®.
Anders kan styre computeren ved en mus, der er styret ved gjets bevasgel -
ser. Ole ved at benytte en kontakt, han kan udlgse ved en svag bevagel se
af hovedet.

De har dtsa bevaret deres tale. Dette afsnit vil fokusere pa vejene her-
til, og nogle konsekvenser af at have mistet stemmen, og at kunne tale ad
dternative vee.

Nar stemmen naesten er helt veek

Om deres indbyrdes samtaler siger agtefadlen Anne, at de nok har andret
sig, men ogs3, at »han taler meget med gjnene og ansigtet. Men sadan no-
get med lange samtaler til langt ud pa natten, det har vi selvfaigelig mistet.
Og jeg far maske ikke sd mange kommentarer pa det, jeg fortadler, somjeg
for fik, det er klart. S3 pa den made er det jo anderledes.

Det giver frustrationer, hvis man ikke bliver forstaet. Anders bliver ir-
riteret, hvis hjadperne og isaa Anne ikke forstar ham. Det laggger pres pa
Anne: »Det er det der med koncentrationen om hele tiden at forst, og vee
re sikker pa, om man har forstaet det, der er anstrengende i dagligdagen.
Pa dette tidspunkt havde Anders nassten ingen stemme tilbage. Han hvi-
skede i ca. 2 sekunder. Kun Anne og hans hjadpere kunne forsta. Hjadpe-
ren sagde ordene hgjt. Dernasst de naeste ord. Det tog meget hardt pa An-
ders kradter. Der kunne nemt opsta misforstael ser.

At Anders ikke kan snakke uden tolk eller et hjadpemiddel, bevirker at
den almindelige snak med andre aandrer sig. Bl.a. ma andre snakke mere.
Det, mener Anders, er en af forklaringerne pa, at der ikke kommer sa man-
ge venner som fer.

»De kan ikke blive ved med at fortadle om deres, om hvad de har oplevet.
Det bliver hurtigt kedeligt, maske pinligt for nogen med tavsheden.«
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En anden vinkel er, a samtaler handler om noget bestemt, som samtale-
partnerne ma have en vis grad af fadlesskab om. Nar den ene parts hverdag
bliver meget anderledes end hiditil, kan det vage svaat at bevare samtalen.
Fx med en ven, hvor der fgrhen var fuld fart pa, med radvin og snak om alt
muligt. Denne person »ved (nu) ikke, hvad han skal tale om; hvad han skal
stille op med mig.« (Anders).

At miste stemmen betyder ogsd, at almindelige menstre for taletid bli-
ver andret. Uanset kommunikationssystem tager det meget laangere tid ved
hjadp af et kommunikationssystem, jf. ogsa Arne Lykke Larsen (2002).
Der kan derfor opsta frustrationer hos bade personen med kommunikati-
onshandicappet og samtal epartneren.

Anne synes, at det ma vaae svaat for Anders, at han ikke kan snakke
sammen med en anden person under fire gjine. Idet Anders nu behaver en
tolk i alle samtaler. Enten Anne eller en hjadper. Det synes Anders ikke er
sagalt. Jeg er ikke sa blufaerdig.

Dette er samtidig en illustration af personernes forskellige vinkler. At
aggtefadlen og den handicappede kan have forskellig opfattelse af samme
ting.

Men i samvaaet med andre er der sket en forskydning i, hvem folk
henvender sig til. De henvender sig nu meretil Anne.

Nar Anders og Anne er sammen med flere mennesker pa en gang, og
Andersikke har hjadper med, kan Anne opleve det svaat.

Dels spaandingen mellem pa den ene side, at Anders er meget vanske-
lig at forstd, og at det tager megen tid og samtidig tagrer pa hans kradter, sa
han derfor ensker, at Anne skal fortadle det, han vil sige. Og pa den anden
side, at hun ikke vil tage ordene ud af munden pa ham.

Dels oplevelsen af at skulle vagre to steder pa en gang. At skulle dele
sin opmaaksomhed mellem Anders og sin egen samtale »... nar Anders vil
snakke med en anden, jamen s er jeg talerar, sa kan jeg ikke andet vel?
Det er svaat at vage til stede med sin egen person, samtidig med at man
skal vare meget opmaaksom pd, at Anders far sagt det, han vil sige, det
synes jeg er vanskeligt, og kraever energi.«

Hos par, som har oparbegjdet en stor hastighed i gjenaflaesning, kan det
betyde, at den raske partner nemt bliver trukket vak fra noget, hun er i
gang med for at blive oversadter mellem asgtefadlen og andre. Oda vil der-
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for i nogle situationer helst ikke vaare i nearheden, nér Ole skal snakke med
andre. »Nar han har skrevet to ord, sa ved jeg jo, hvad han vil sige, og sa
sidder han bare og kigger pa mig, fordi sa kan jeg jo sige, hvad han vil
skrive, sa er han fri for at skrive det, ikkex.

Det kan vagre svaat med stilheden, nar partnerens stemme er helt vaek.
Odafortadler, at det i starten var svaat at ga en hel weekend, hvor man det
ikke snakkede med nogen mennesker: »sa kunne jeg godt blive helt syg for
at tage telefonen bare for at hgre en anden stemme. Men altsa det spekule-
rer du aldrig pa nu.

Men selv uden stemme kan der forega de helt amindelige ting, som
man kunne tro forsvandt, nar den ene part ikke har nogen fysisk stemme.
Ole har jo ingen stemme. Oda fortadler »En gang imellem sa far vi os et
ordentlig skenderi (ler), ja. Engang imellem tager vi os en ordentlig tur«.

Et amindeligt skeanderi, men i en anden udformning. Udtrykt ved fx
falgende, hvor Oda siger: »Ja, nu skal jeg lige terre dit gje (Ole), for ellers
kan du det ikke sige noget.«

Men ogsa her kan de rigtige hjadpemidler gge ligevamgten mellem asg-
tefadlerne. Ole har faet en taleboks til sin computer.

(Ole staver) Oda: »... at hvis vi kommer op at skaandes, sa kunne jeg
jo bare lade vaare at snakke med ham. Nar han nu sidder med en taleboks
sa bestemmer han jo, omjeg skal hgre pa det éler g«.

@jenaflaesning er en teknik, der ikke kraaver anden teknologi. Compu-
tere giver mulighed for, at den handicappede kan udtrykke sig yderligere.
Og giver mulighed for forskellige aktiviteter som spil, mails og segning pa
internettet. Men en sadan teknologi stiller krav til omgivelserne. Til hjad-
pere og til de professionelle. Og ikke mindst aggtefad|en.

Niels havde faet en computer som kommunikationshjadpemiddel.
Hverken han eler Nete havde beskadtiget sig med computere far. Nar
computeren ikke virkede, vidste de ikke, hvem de skulle henvende sig til.
Computeren kom derfor aldrig til at fungere. Og der var ingen ansatte, der
var opmaaksom pa, at der bare var tale om problemer med musen.

Heller ikke Oda havde erfaring med computere. Den farste computer,
Ole fik, turde hun det ikke rare ved. Hun var bange for at gere noget galt,
sa Ole ikke kunne bruge den mere. Her var det deres store barn, der tradte
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til. Oda »... det, det strandede lidt pd med den farste computer, var, at vi
var alt for afhaangige af, at andre skulle komme og hjad pex.

Nu har hun faet mod pa selv at laae. De har begge faet undervisning i
hjemmet fra amtet. Og hun lagrer af Ole. »Og sa ved jeg, at det gar knap sa
meget, hvis han skal forklare mig det en gang til!«

Ole bruger imidlertid ikke computeren sammen med hjemmehjad pen,
nar de passer ham, nar Oda har fri. Oda oplyser, at de har prevet, men det
gar ikke. Hjiemmehjedpen er ikke interesseret. De kan ikke finde ud af
computeren. Hjemmehjadpen kan heller ikke gjenaflaesning. De ansatte er
Ikke kompetente samtalepartnerei forhold til Ole.

Med de rette hjadpemidlier kan den handicappede fa ggede mulighe-
der.

Odafortadler, »at det er ham, der ligesom dirigerer slagets gang. Det
er nok en personlig tilfredsstillelse for dig, ikke. Tror du ikke, det har vaa et
den starste glaade for dig at bevise, at du kunne noget?« Ole svarer bekrad -
tende.

Om Anders, der med den gjenstyrede mus til computeren kan skrive
igen, siger Anne, at hun dermed kan falge med i Anders' tanker. »S3 det er
simpelthen alfa og omega, at Anders kan udtrykke sig skriftligt.« og »Det
har da givet glaaden tilbage at kunne skrive. For det er det, Anders far ti-
den til at ga med.... (og) ogsa muligheden for at kunne kommunikere med
andre via internettet, det er sa utroligt vigtigt«.

Det er jo ikke alle, der som Anders har lyst til at skrive en bog. Det
vigtige er, hvisinteressen skal bevares, skal hjadpemidlet kunne noget, der
interesserer brugeren. Ole tabte interessen for den farste computer, fordi
den ikke kunne ret meget.

Nu kan han komme painternettet med den nye computer. Sende mails.
Og isa finde sport.

Agtefadlerne kan eventuelt fa en fadles interesse, som fx at spille
sammen. Eller computeren fylder den handicappede partners tid ud. Dette
er ogsa en aflastning for amgtefad|en.

Netveaerk

Aegteparrets kontakter til andre mennesker bliver selvfalgelig vaesentligt
bergrt of, at den ene part bliver sa handicappet, som tilfaddet er. Dels for-
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lader den handicappede person St arbejde og de kontakter, der er der. Dels
rammes personens funktionsniveau. Hvis ens vaesentligste fritidsinteresse
har vaaret jagt fra skydepram, og man er blevet lammet, ma man ogsa op-
give dette og de dertil knyttede kontakter. Hvis man som handvaaker har
hjulpet andre i sin fritid, og man nu sidder i kerestol, og ens hamnder eller
syn ikke langere duer til handvaak. Sa mister man dels kontakterne, dels
den anerkendelse, der har ligget her. Hvis man har mistet sin stemme, kan
det vage svaat at snakke med andre. Desuden kan familien have taget af-
stand fra parrets gnske om, at den handicappede skal blive i eget hjem.
Hvilket har indflydelse pa deres indbyrdes kontakt.

Endvidere kan den handicappede eller aggtefadien vagre tilbagehol den-
de med at vise sig uden for hjemmet, hvis den handicappede partner er ble-
vet meget handicappet.

Endelig har nogle familier i forvejen et begramset antal kontakter.

Udtynding af kontaktfladen er en helt redl fare for asgtepar hvor den
ene part bliver vassentligt handicappet.

Murphy (1990:122ff) er inde pd, at den handicappedes anderledes
krop ikke kan italeszdtes bent. Og det heraf falgende psykiske pres pa del-
tagerne, hvor en af udgangene er at flygte fra situationen. Han er samtidig
inde p3, at det er vanskeligere at omdefinere eksisterende relationer end at
opbygge nye. Og ogsa at den handicappede selv trakker sig franogle rela-
tioner. Alle forhold, som vi ogsa er stedt pai projektet.

Parker (1993:113) naevner, at de familier, hun har undersegt, giver ud-
tryk for, at det ofte var hardere at tage ud end at blive hjemme, men at man
aligevel gjorde det for:

e a holde kontakt med den gvrige familie
¢ give barnene oplevelser som andre familier
e a der var noget at sefremtil.

Blandt projektets par er opfattelsen, at de, oveni at veae udsat for et vold-
somt handicap, samtidig ma se i ginene, at de selv skal gare et vassentlig
arbgde for at fastholde kontakter. Hertil kommer eventuelle problemer
med tilgaangelighed, ndr man skal besgge andre.

Man kunne forestille sig, at de familier, der vadger en pasningsform,
hvor den raske agytefad|e bliver ansat til at passe sin handicappede partner,
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ngdvendigvis far netvaarkstab, fordi ogsa asgtefadlen mister sine hidtidige
kolleger.

Det er ikke en erfaringen, projektet har. Der er stor spaandvidde.

Et eksempel pa netvaakssammenfald. Et par, hvor den handicappede
mister kontakten til sine tidligere arbgdskammerater. Endvidere har han
tidligere haft kontakt til andre omkring fysisk fritidsaktivitet samt ved som
handvaaker at kunne gere nogle ting for andre. Sygdommen rammer imid-
lertid ben og haander, sa de sidste muligheder bortfalder. Det har ikke vearet
muligt at sadte andre aktiviteter i stedet for, som ville give en bredere kon-
taktflade. Da agytefadlen bliver ansat som hjadper for sin partner, mister
hun ogsa de kontakter, hun havde pa sin arbejdsplads. Begge parter giver
udtryk for, at de synes, at de har faare kontakter, end de ansker.

Parret har ikke gnsket at benytte handicaporganisationens aktiviteter,
idet de synes, det er svaat at vare sammen med mennesker, der har s al-
vorlige handicap (Parret har imidlertid veaet med i de aktiviteter, der har
vaget | projektet, til trods for de meget voldsomme handicaps, der er re-
praesenteret her.)

Parret giver udtryk for, at de maske i begyndelsen har vaget for opta-
get af at snakke om sygdommen, og at det maske har vaaet arsag til, at der
var nogle, der holdt op med at komme hos dem.

Et eksempel pa netveaksudvidelse. | et andet par, hvor partneren mi-
ster sin ferlighed og arbejdet, og aagtefadlen ogsa her vadger at blive ansat
som hjadper og dermed ogsa mister sin arbejdsmarkedstilknytning.

Dette agytepar giver udtryk for, at de under sygdomsforlabet ikke har
mistet kontakter, naamest tvaatimod.

De er med i en handicaporganisation, hvis aktiviteter de flittigt benyt-
ter.

De siger, at de inviterer folk lige sA meget, som fer sygdommen tradte
ind, og de lader sig invitere ud lige s tit som farhen. De tager ogsa nogle
gange ud, selv om de er meget tredte, for at bevare kontakterne til de men-
nesker, der inviterer dem.

De mener, at folk bliver ved med at komme og bliver ved med at invi-
tere dem, fordi de ikke taler ret meget om deres sygdom. Da sygdommen
var konstateret, fortalte de, hvordan forlgbet ville vaae, og at de gerne ville
tale om det, hvis andre vil snakke om det. Herefter har de ikke selv taget
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sygdommen op.

Ud over ovenstéende har parret ogsa udvidet deres kontakter med par,
de har laat at kende gennem projektet. Her var tale om netvaaksudvidel se.

Disse to eksempler viser to forskellige strategier over for nogenlunde
Identiske situationer.

Da pasningsformen er identisk, er det ikke den, der er afgerende for,
om man taber, fastholder eller udvider sine kontakter. Den ydre situation
formidles gennem de konkrete menneskers handlinger. Af deres made at
forholde sig pa som personer.

Netvaarksudtynding er en reel fare, men den er ikke en naturlov.

| evalueringen af projektet konkluderer Pedersen (2000) om projektet
0g netvaak.

e | barnefamilier, hvor den handicappede er relativt lettere ramt end ho-
vedparten af deltagerne, har de ikke faet mere netvagk via projektet. De
synes dels at have bevaret eksisterende netvaak, dels at aktiviteterne
omkring barnene ikke giver yderligere pladstil at opsage nye kontakter.

e Nogle familier har faet reduceret deres netvaak. De har samtidig delta-
get | en del af aktiviteterne i projektet. Men dette har ikke @get deres
netvaak.

e De familier, der har faet netvagk gennem projektet, er typisk familier,
hvor den handicappedes funktionsniveau er darligt, og den pararende er
ansat til at passe sin aggtefadle. Disse familier har en spredning pa nog-
le, der sammenlagt har faet reduceret deres netvaak, og nogle, der har
faet udskiftet noget af deres netvaak med andre kontakter, primaeat fra
handicapverdenen.

Nogle af familierne fra sidstneevnte gruppe udgjorde aktivitetsgruppen
»Den udadrettede gruppe« (Se Aude, 2000). Da projektet sluttede var
denne gruppe kernen i oprettelsen af en forening for »pargrende der pas-
ser en handicappet agytefade«.®

De fleste er aktive medlemmer i respektive handicaporganisationer,
men oplever, at de har salige problemstillinger, som ikke afhaanger af
handicappets karakter, men af at de er aggtepar, hvor den ene part er ansat
som hjadper for sin meget handicappede partner. Et behov, de ikke kan fa
tilgodeset inden for den handicaporganisation, de tilharer.
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Det har vaget en af projektets hovedsynsvinkler, at aktiviteterne i pro-
jektet er gaet pa tvags af handicappets karakter. Projektets samtal egruppe
for asgtefadlerne til de handicappede personer var patvaas af det konkrete
handicap. Og deltagel sen blev oplevet som givende af deltagerne. Se Sam-
talegruppe for pargrende (1999), hvor en konkret model blev afprevet med
godt resultat. En af deltagerne har givet udtryk for, at det i handicaporgani-
sationen nemt bliver snak om sygdommen, sygdommen og sygdommen.
Ved arrangementer pa tvaas af et givet handicap kan man ikke snakke om
kun et bestemt handicap, fordi de netop er forskellige pa handicap.

Aktivitet patvags af handicap giver nogle yderligere muligheder:

e At gapatvasaf handicap kan gge muligheden for at gennemfare akti-
viteter som fx en samtalegruppe for pargrende, hvor der i den enkelte
lokale organisation ikke er deltagere nok.

e At gapatvaas af handicap indebaaer et starre udbud af muligheder for
at finde nogen, man synes, man matcher med. At man har samme syg-
dom/handicap indebager ikke i sig selv, at man gar godt i spand sam-
men. Fx kan vi i projektet se, at den netvaaksdannende effekt, der har
vaget for nogle af deltagernei projektet, helt tydeligt ikke falger handi-
cappets art.

e At gapatvaasaf handicap giver muligheden for at se ens eget handicap
| lyset af andre handicap. For enkelte deltagere i projektet har det bety-
det, at de har oplevet deres eget handicap som mindre tyngende end for.

Koordination

En af de vaessentlige elementer i projektet var ansadtelse af en koordinator,
hvis funktion var dels at sta for projektets indsats i forhold til de enkelte
familier, dels at udfeadige handleplaner® for de enkelte familier, og der-
ved bl. a. sikre koordination af indsatsen.

Na&r man er handicappet i vassentlig grad, far man hyppigt hjadp fra
forskellige afdelinger eller instanser. Det kan vaae vanskeligt for aggtepar-
ret at have overblik over de forskellige fagpersoner, og fagpersonerne kan
have vanskeligt ved at have overblik over andre fagpersoners indsats. Det
kan derfor vaae betryggende at have en handleplan for den neameste frem-
tid.
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Dette blev opndet ved, at projektet afholdt handleplansmade med del-
tagelse af den handicappede og dennes amtefadle samt relevante samar-
bejdspartnere mindst en gang arligt. Maderne foregik i familiens hjem.

Koordinator udarbejder sammen med familien en dagsorden. Pa selve
madet udarbejdes en skriftlig handleplan, som tager udgangspunkt i famili-
ens gnsker og behov. Handleplanen indeholder de emner, der har vaget
dreftet, hvad der er beduttet, herunder hvem der er ansvarlig for diverse
beslutninger. Familiens synspunkter skal fremga af handleplanen.

Koordinator er familiens kontakt til kommunen og tovholder for be-
slutninger. Koordinator er opsggende i forhold til familien og andre ansatte
0g er behjadpelig med eventuelle anker.

Pa et afduttende internatkursus spurgte vi deltagerne om koordinato-
rens funktioner ved hjadp af et spargeskema (Klitmaller m.fl., 2000). Her
blev koordination, handleplaner og handleplansmader vurderet enten me-
get vigtigt eller vigtigt.

Opdeles besvarelserne | aggtefadler og handicappede, er der ingen for-
skel mellem de to grupper med hensyn til koordination.

Men nar det handler om handleplansmader og handleplan, er der en
klar forskel. Alle finder handleplansmader vigtige, men agtefadlerne fin-
der dem mere vigtige end deres handicappede partnere.

Tolkningen er, at handleplanerne og handleplansmederne dels giver
agtefadlen sikkerhed for, at der geres noget, dels at der pa maderne fore-
gar nogle af de handlinger, agtefadien ellers selv skulle have stéet for.

Som illustration af omfanget af det arbejde, der kan pahvile en agte-
fadle, kan peges pa et par, hvor der var kommet et pludseligt spring i den
handicappede partners sygdom. Manden var i en periode pa plejehjem
mens hjemmet blev gjort Klar til, a han var blevet mere pleekraavende.
Hans aggtefad e anskede at blive pa arbejdsmarkedet. De havde sma barn.
Arbejdet med at fa alle ting pa plads omkring familiens situation, sa man-
den kunne komme hjem igen, tog en hel arbejdsdag om ugen i et halvt &r
for aagtefadlen. En del af de ting, der skulle ordnes, skulle foregai almin-
delig arbejdstid. Det var her de offentlige kontorer havde dbent.

| dutevaueringen fremgar, at familierne var tilfredse med koordina-
torfunktionen (Pedersen, 2000).%
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Afslutning
Denne artikel har handlet om det valg, amtefadlen stér overfor, nar partne-
ren bliver ramt af et alvorligt handicap.

Projektet har vidt, at parrene ikke ser det som et valg, om de skal blive
sammen. De oplever, at de skal vaae sammen.

Vaget star heller ikke mellem, om partneren skal pa plejehjem eller
fortsat vaae hjemme. Parret har som udgangspunkt, at den handicappede
part skal vage hjemme. Spargsmalet er det patvungne valg med hensyn til,
om den raske aggtefad|e skal blive pa arbejdsmarkedet eller lade sig ansad-
te som hjadper. Og svaret herpd afhaanger bl.a. af parrets egen orientering
og af de muligheder, parret oplever, de har i forhold til det offentliges til-
bud til den ramte aaytefadle.

Nogle par ansker, at den raske amtefadle skal blive pa arbgjdsmarke-
det. Andre, at den raske aggtefadle ska anssdtes som hjadper. Her er det
vigtigt, at de offentligt ansatte lader parret selv tradfe dette valg. Parrene
eftersparger information om, hvilke konsekvenser forskellige valg har. De
eftersparger ikke den ansattes holdning til valget. Det ser i gvrigt ud til, at
den ansatte netop laggger sin holdning til grund for rédet, ikke formel vi-
den.

Man skal endvidere veae opmaaksom pa tidsfaktoren. Saledes kom-
mer nogle paplejehjem eller bliver skilt. Det kan godt vage, at det efter 3-5
ar viser sig, at parret ikke kan fortsatte med den situation, de har valgt.
Men det er ikke ensbetydende med, at det ikke var den rigtige beslutning
for dem at vadge, som de gjorde for 5 & siden. Og at de nu 5 & senere er
en anden beslutning, der er den rigtige —for dem.

| at dette ligger ogsa skellet mellem »caring about« at have omsorg
for den anden, og »caring for« at udfare omsorgsarbede for den anden. Se
fx Szehebely (1996:30). Det er vigtigt, at parret far mulighed for at skelne.
Og det forudszter, at parret oplever, at det offentlige har et tilbud, der bé
de er omfattende nok, og hvor de oplever, a der er et minimum af »caring
about«. Parrene her oplever typisk, at de tilbudte plgehjemspladser ikke
lever op til deres opfattelse af »caring«.

Artiklen peger pa hjemmet som identitesmarker og pa parrenes kamp
for at forhindre, at hjemmet omdannestil en banegard eller et sygehus samt
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forsaget pa at bevare en egen tidsstrukturering. Disse forhold er af betyd-

ning for, hvordan parrene stiller sig til hjadp fra det offentlige.

Der fremhaaves forskellige oplevede kramkelser, herunder oplevede
kraankelser af at veae et par, et aggteskab. Endvidere fremhaaves det vigtige
i, a plejepersonalet har deres opmagrksomhed pa den person, der plejes,
herunder at de har deres opmaarksomhed i deres haander.

At man mister sin stemme er ikke det samme som, at man behgver at
miste sin tale. Der findes kommunikationshjadpemidler. Fra ssmple til me-
get avancerede. Fralangsommelige til hurtige. Men de er der.

Nar man udsadtes for alvorlige handicap, er der staarkt pres pd, at net-
vagk udtyndes. Men det behaver ikke altid at ga sadan. Men familiernes
netvaak vil aandre sig. Her er det bl.a. vigtigt, at familien far information
om relevante handi caporgani sationer.

Artiklen har haft som udgangspunkt, at et alvorligt handicap rammer
hele familien. Her har fokus vaaet pa parret. At den offentlige indsats ber
have dette som udgangspunkt, selv om det er den handicappede part, der
udlaser det offentliges indsats. Uanset om de raske asgtefadler er ansat som
hjadper eller g, er deres opmaaksomhed rettet mod deres handicappede
partner i nassten al deres vagne tid. En del af de handicappede personer i
projektet ville ikke kunne forblive i eget hjem uden agytefad|en.

Det har ogsa vaaret udgangspunktet, at det er parret, der tradffer besut-
ning om, hvad de vil vadge. Inden for de muligheder, der er at vadge imel-
lem. At den ansattes opgave er at give information om, hvad der findes, og
hvilke konsekvenser den forskellige valg kan have, samt at der er en fag-
person, der har familien samlede situation som sit ansvar.

Nogle forhold det kunne vaare interessant at felge videre:

e Om overdaddighed for (addre), der passer deres syge partner er forskel-
ligi forhold til forskellige velfaadsregimer eller omsorgsmodeller.

e Om det meget lille materiale fra projektet, der demonstrerer, at der ikke
er indtrédt dedsfald blandt de alvorligt handicappede personer, hvis
partner blev ansat som hjadper for dem — med samtidig hjadp fra hjem-
meplejen eller ansatte hjadpere — holder for et repraesentativt udvalg.

e Fral. oktober 2002 har en lanmodtager ret til at blive ansat til at passe
en nagtstdende som er starkt handicappet eller med en indgribende
kronisk lidelse, séfremt alternativet ellers er plgiehjem. (SEL § 103a).
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Der er samtidig gennemfart en arbejdsmarkeddov, der giver pagadden-
deret til orlov i et halvt &r. Agtefadlen ansadtes af kommunen —ikke af
partneren. Det vil her vaae spaandende at felge implementeringen af
disse love. Herunder om eventuelle forskelle mellem forskellige per-
songruppers brug af denne mulighed™.

For de personer, der vadger at vaare ansat som hjadper for deres partner,
kommer spargsmalet om tilbagevenden til arbejdsmarkedet, hvis part-
neren der eller kommer pa plejehjem, eller de bliver skilt. Hvordan gér
denne proces? Der er fx erfaringer med foraddres tilbagevenden til ar-
bejdsmarkedet fra satspuljeprojektet om foraddres pasning af handicap-
pede barn.

Gensidighed er et omdrejningspunkt i relationer (se bl.a. Murphy,
1990). Gensidighed handler om parternes gensidige oplevelse af, hvad
de giver, og hvad de far. Om netvagk vides, at det er svagere at vage
den, der oplever ikke at kunne give lige sa meget, som man far. For-
handling af dette punkt er ikke indgaet i denne artikel. Det kunne vaae
et spandende felt at faneamere belyst.

Selv om der i projektet bade er maand og kvinder, der lever sammen
med en handicappet partner, er der overvaggt af kvinder, der vadger at
lade sig ansadte som hjadper for deres partner. Ud over kansroller, hvil-
ken rolle spiller Ignforskel mellem den Ien, de har pa arbejdsmarkedet,
og den lgn, de kan fa som ansat hjadper, og hvilken rolle spiller deres
livsform?
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Del IlI:
Kvalitetsudvikling og
brugerinddragelse

Kvalitetsvurdering og evaluering har i de senere ar gjort sit indtog pa det
sociale omrade. Spargsmalet om, hvordan den socia service skal evalue-
res, og hvem der skal definere, hvad der menes med ordet kvalitet, er der-
for hgjaktuelt. Der eksisterer en lang rakke evalueringsmetoder, som sad-
ter fokus pa forskellige aspekter i en kvalitetsvurdering. Nogle tager af s |
systemet eller de professionelles vurdering af en given indsats, hvor andre
metoder har som formal at lade brugerne komme til orde og lade deres kri-
terier og vurderinger af indsatsen danne grundlag for eval ueringen.

Spergsmalet om, hvad der er kvalitet, spiller sdledes sammen med
metoderne til vurdering af kvalitet. Er aktionsforskning veen til kvalitet?
sparger Steen Bengtsson som afsed for en gennemgang af forskellige mo-
deller for kvalitetsudvikling. Bengtsson kritiserer modellerne for ikke at
udvikle kvalitet og peger pa, at de derimod aandrer den sociale serviceor-
ganisation og dens produkter i en bestemt retning, som modellen betegner
som kvalitet. Spgrgsmalet er, om kvalitet ogsa kan ga hen og blive et
stridspunkt om, hvem der har magten til at definere, hvad kvalitet er.
Herved bliver den sociale service arena for kampe mellem faggrupper,
embedsmaand og politikere. Bengtssons bud er at forsgge sig frem med
medvirken af og indflydelse til de grupper af brugere, som servicen hand-
ler om. Bengtsson fremdrager brugerpaneler og lyttemader som eksem-
pler pa denne type evalueringsmetoder. Metoderne er bl.a. brugt i en eva
luering af foraddre til handicappede barn og deres made med det sociale
system.
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Kvalitetsudvikling stiller bade professionelle og brugere over for nye
roller. En af de nye brugerroller er rollen som erfaringsekspert. Karl Bach
Jensen belyser i artiklen Fra psykiatri til erfaringsekspertise, hvordan bru-
gere af psykiatrien via et kursusforlgb blev uddannet til at fungere som
formidlere i informations- og undervisningssammenhaang over for forskel-
lige faggrupper. Som kursusleder blev Jensen dtillet over for en rakke di-
daktiske overvelelser om, hvordan et bevidsthedsdannende og frigerende
undervisningsforlgb tilrettelagges. De indhestede erfaringer kan danne
model for kurser i empowerment for andre grupper.

Per Holm og Birger Perlt tager traden op i deres artikel Nar forandring
er malet — om KUBI: KvalitetsUdvikling gennem Bruger Indflydel se og vi-
ser, hvordan KUBI evalueringsmodellen er udviklet for at sikre, at bruger-
ne reelt inddrages i kvalitetsvurderinger. Modellen er udviklet for at igang-
sadte udviklingsarbgde i bo- og dagtilbud for mennesker med handicap, og
konceptet beror pa, at brugerne er involveret i ale dele af evalueringen.
Brugerne formulerer selv de vaadier, som evalueringen bygger pa. Bruger-
ne er med til at foretage evaueringen og lave vurderinger og komme med
fordag til udvikling af de evaluerede bo- og dagtilbud.

| samme spor finder vi Anne Skovs artikel Nar brugerne sadter dags-
ordenen, BIKVA-Modellen i praksis, som beskriver en evalueringsmodel,
der ligeledes tager afsedt i brugernes vurdering af en indsats. Til forskel fra
den brugerstyrede KUBI-model inddrager BIKV A-modellen flere interes-
senter med det formal at skabe et systematisk grundlag for metodeudvik-
ling inden for det sociale omrade. Via eksempler frato undersagel ser viser
Skov, hvordan BIKVA-modellen som evalueringsmetode bidrager til at
udfordre den institutionelle orden og frembringe laaring hos medarbejdere
og ledere af sociale tilbud til handicappede.
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10 Er aktionsforskning
vejen til kvalitet?

Steen Bengtsson

Efter at social service er vokset til et betydeligt omfang, er det blevet sa
meget mere nadvendigt at holde hus med de ressourcer, der benyttes hertil,
og kontrol med, at malene med denne store indsats opnas. Midlet hertil er
kvalitetskontrol. Der er udviklet mange modeller, hvor politikere eller le-
delse definerer, hvad kvalitet skal sige, eller hvor professionelle har denne
rolle, men de bygger pa forudsagninger, der ikke er opfyldt for social ser-
vice. Her er serviceyderen som person og den samarbejdsrelation, som de
strukturelle rammer betinger, afgerende. Tendensen er, at brugerne i sti-
gende grad ogsa inddrages i vurderingen. Der er opstillet flere modeller
hertil, og ofte handler de om, hvordan saalig svage grupper kan fa mede
og indflydelse. Men som regel overser man de meget mindre problemer,
der er med at give de mange »staarkerex brugergrupper, som ogsa findes i
det sociale system, medindflydelse pa det tilbud, som gives, og den made,
der arbejdes pa. | denne artikel ses der neamere pa modeller til bruger-
medvirken i kvalitetsudvikling, som egner sig til brugergrupper med intakt
intellektuel funktion, som eksemplificeret ved foraddre til bgrn med handi-

cap.

Som historien om kong Salomons dom viser (Farste Kongebog, kap. 3 vers
28), har man altid kunnet tale om kvaliteten af det arbejde, som en offentlig
myndighed ydede. N&r kvaliteten af social service her i de seneste artier er
blevet aktuel som ma for udviklingsprojekter og dermed ogsa som forsk-
ningsobjekt, er grunden, at social service i den samme periode er vokset
betydeligt i omfang. Denne vakst er isaar sket pa omréder, som man tidli-
gere overlod helt til den enkelte og familien at tage sig af. Med socia ser-
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vice & et betydeligt omfang og pa omrader, som mange mennesker har
indsigt i, er det givet, at der ma stilles store krav til kvaliteten.

Kravet om kvalitet bliver isaa stillet, nar der ikke er réd til fortsat eks-
pansion. Og socia service er vokset kraftigt i de sidste 40 &r. Spaadbarns-
pleje, madrehjadp og revalidering blev etableret 1938-60, men farst | &rene
siden 1960 er socia service i moderne forstand vokset op, isaa var der tale
om en hurtig vakst i 1970 erne. Socialreformkommissionens farste be-
tamkning (1969) fremstiller service som en helt central del af et moderne
socialsystem. Her er der mest tale om revalidering og madrehjadp, men de
typer service, der blev udvidet i de falgende &, var farst og fremmest ad-
dreplgje og bernepasning. Pa omradet handicap var der en mere jeevn ud-
vikling, som er fortsat helt til i dag.

Det stod hurtigt klart, at en vaskst som den offentlige sektors omkring
1970 ikke kunne fortsadte laange (PPIl 1972), og massearbejds gsheden
senere i 1970 erne gjorde det for alvor klart. Det offentlige og de sociale
omrader, som i nogle & havde vamnnet sig til hurtig vakst, métte indstille
sig pa a skulle lgse nye problemer uden nye bevillinger. Fra sidst i
1970’ erne udvikledes metoder som procentvise nedskaginger af budgetter
— den sdkadte »granthgstermetode« — og budgettering med faste rammer,
som de enkelte omrader og ingtitutioner selv métte fylde ud pa den made,
som de med deres kendskab til de konkrete forhold bedst kunne gere.

Rammestyring og granthgster er, hvis de gennemfares konsekvent, i
farste omgang lgsninger pa problemet, hvordan man skaber mulighed for,
at en dynamisk udvikling pa et omrade kan forega gennem omstilling og
Ikke kun gennem knopskydning og ekspansion. Men selv om disse teknik-
ker kan give den finansiering, som er forudssgningen for, at der er rum til
uadvikling, giver begramsning af rammerne jo ikke i sig selv sikkerhed for,
at der sker andet end nedskaaing og passiv tilpasning. Hvis man vil mere
end det, sAmaman pa en eller anden made finde ud af at stille krav til kva-
liteten af indsatsen.

| 1980 erne handler omstillingen af den offentlige sektor meget om
strukturudvikling. Det drejer Ssig om at udvikle det decentrale system, som
er en forudsadning for rammestyringen og om at samle de forskellige typer
service, der retter sig til en enkelt person, sa der kan geres en helhedsorien-

265



teret indsats. | 1990erne er overskriften i hgjere grad blevet udvikling af
kvalitet i den sociae service.

Modeller for kvalitetsudvikling

Efterhanden som man ogsa begyndte at tale om malstyring, blev der be-
hov for at definere de mal, der skal opnas pa en made, sa det kan konsta-
teres, om de er opnet eller g, og sadan at man ikke bare kan snakke sig
fra det. Sddanne kvalitetsmodeller kender man fra den private produktion,
isaa af varer, og det er i farste omgang herfra, man laner modeller. Der
findes flere forskellige kvalitetsmodeller inden for det private omrade
(Pollitt, 1997). Nogle af disse modeller er orienteret mod kvaliteten af de
produkter der fremstilles, som kvalitetsstandarder, 1SO9000 eller Total
Quality Management er, andre handler om kvaliteten af produktions-
processer som benchmarking eller Business Process Reengineering.

Der er imidlertid store forskelle pa privat produktion og offentlig soci-
al service, og det er ikke uden problemer at forsgge at anvende de private
modeller pa det sidstnaevnte omrade. Derfor ser man ogs3, at de gamle pro-
fessionelle kvalitetsmodeller, peer review og inspektion, bliver taget op
igen — den sidste dog i reglen under den mere moderne klingende betegnel-
se »evaluering«. Den amerikanske CARF kvalitetsmodel er et eksempel pa
en model, der er specielt udviklet pd omrédet social service, som hovedsa-
gelig bygger pa de professionelle modeller (CARF). | dette afsnit skal de
omtalte metoder kort karakteriseres naamere.

Ved en kvalitetsstandard forstar man en veldefineret norm, som det
kan konstateres, om en offentlig myndighed lever op til. Det kan fx vaae,
at man skal tage telefonen, inden den har ringet 10 gange. Der skal define-
res en klar gramse, for at der er tale om en kvaitetsnorm. Det er fx ikke
nok at sige, at man skal sgge at undga aflysninger af hjemmehjadp, det skal
praeciseres til, at aflysninger hgjst ma forekomme i en bestemt procentdel
af tilfaeddene. De forhold, der daskkes af kvalitetsstandarder, skal registre-
res fortlgbende, sA man kan se, om der sker forbedringer. Det er vigtigt, at
standarder handler om operationaliserbare forhold. Nar det gedder socia
service kommer det til at betyde, at der typisk defineres kvalitetsnormer for
de mere kontante rammer, den foregar indenfor, mens selve servicen ofte
unddrager sig maling.

266



1S09000 er et certificeringssystem, der bygger pa samme tankegang
som kvalitetsstandarder, men er mere udbygget. For at komme ud over det
vilkarlige i kvalitetsstandarder — man kan vedtage at ville leve op til dit,
men ikke til dat — indeholder 1SO9000 en rakke generelle krav, der kan
specificeres for konkrete omrader. Sdledes skal man kunne identificere
kontrolprocedurer og dokumenter til dette formal, og der skal vaae et sy-
stem for at identificere, hvilke krav kunderne stiller. 1SO-systemet er dog
blevet kritiseret for at laagge for lidt vasgt pa brugertilfredshed, og i det hele
taget for at vage for tungt og omfattende i sine krav til dokumentation og
bureaukrati.

Total Quality Management er et system, der integrerer begrebet kvali-
tet i selve ledelsen af organisationen og ger kvalitet til det centrale i orga
nisationens mal. Total Quality Management kraever et engagement for kva-
litet fratop til bund i organisationen, det vil sige et sad af vagdier, som de-
les af ledelse og medarbejdere. | dag ville man bruge ordet »vaardistyring«
om dette aspekt af metoden. Bestradoelserne for at |@se kvalitetsproblemer
overskrider ale gramser i organisationen, ndr en fgjl konstateres, skal der
gaen lige linje til det sted, den er opstéet, og erfaringen skal bruges til i
fremtiden at undga den slags fejl. Der satses sdledes mere pa at undga fejl,
for de sker, end pa at rette dem. For at opna det kraeves der en stor investe-
ring i traaing.

De hidtil nsevnte metoder har det til fadles, at der skal specificeres
nogle standarder for kvalitet, som skal anvendesi den |gbende kontrol. Det
vil typisk vaae organisationens ledelse, for social service kommunens ad-
ministrative ledelse eller politikerne, der er de drivende kradter i dette ar-
bejde. De professionelle, som star for servicen, vil derimod typisk vaae
mere tavende, idet de ofte finder, at deres ma ikke lader sig udtrykke pa
sadan en situationsuafhaangig made. Det er ikke i overensstemmelse med
deres stil at fastsadte kriterier af den type. Issa kan 1SO-modellerne kritise-
resfor at vage at for mekaniske, og man kan frygte, de farer til at for me-
gen opmaaksomhed omkring selve det at leve op til standarderne, saledes
at man glemmer formalet med servicen. Total Quality Management har
derimod noget rigtigt ved sig, selv om ogsa denne metode er for orienteret
mod produkter. Der kan derfor vaare grund til ogsa at se pa kvalitetsmodel -
ler, som er mere procesorienterede.
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Benchmarking er en sadan procesorienteret kvalitetsmetode. Den gar
ud pa at identificere et antal centrale processer i produktionen og for hver
af disse finde en anden organisation, som man mener ger dette bedre, end
man selv gar. Derefter samarbejder man simpelthen med disse organisatio-
ner, studerer ngje, hvordan de baarer sig ad med de pagaddende processer
og prover at efterligne dette. Malet er at forbedre sin egen proces til det
samme niveau som forbilledet. En benchmarking-model for kvalitetsudvik-
ling er saledes bare et nyt smart navn for en gammelkendt metode, at efter-
ligne andre, som man synes kan noget mere pa et eller andet punkt. Det er
en model, som giver mulighed for, at de professionelle har en mere aktiv
og central rolle, og som de kan opleve passer med deres arbgdsstil. Man
harer dog ogsa ofte ordet benchmarking anvendt i en mere afsvaskket be-
tydning, hvor det blot handler om at konstatere, om man pa de og de punk-
ter lever op til et eller andet forbillede.

En mere omfattende procesorienteret kvalitetsmodel er Business Pro-
cess Reengineering. Som navnet siger, er der tale om en dags rationalise-
ring. Det gér ud pa at finde en kompliceret proces, som er central for den
produktion, der er tale om og analysere den igennem med henblik pa at fin-
de frem til et mere rationelt design af samme proces. Ideen er, at man skal
vage dben for at redesigne radikalt, nydefinere jobs og forenkle arbejds-
gange. Business Process Reengineering er en stor mundfuld at ga i gang
med der kraever energi af organisationen, og risikoen for, at det medfarer
konflikter, er betydelig. Den decentralisering og integration, der skete i ad-
dreplgjen i 1980’ erne og begyndelsen af 1990’ erne, og indferelse af bestil-
ler-udfarer-model, som fx kan ske som forudsagning for udlicitering pa so-
ciale omrader, kan ses som eksempler pa Business Process Reengineering,
selv om dette ord ikke har vaaret benyttet i disse forbindelser.

| praksis viser det Sig, at ale de private kvalitetsudviklingsmodeller,
nar de forsages tillempet pa social service, har en tendenstil at blive ledel-
sens projekter, hvor de professionelle pa omradet far en mere passiv og til-
bagetrukken placering. Det er nagope forkert at sige, at en social service of-
te pragges af en vis modsagning mellem ledelse og professionelle. Dette er
naturligt, idet ledelsen har til opgave at fa organisationen til at fungere op-
timalt og dirigere ressourcerne, sa de bidrager til at opfylde malene, mens
de professionelle sidder pa de vigtigste ressourcer og pa grund af selve ar-
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bejdets natur i vidt omfang unddrager sig kontrol (Lipsky, 1980). Der ma
naturngdvendigt vaare kamp mellem disse to grupper, spargsmalet er blot,
hvordan de forliges pa en made, som gar servicen bedst mulig.

Kan det for eksempel ske ved at finde de traditionelle professionelle
kvalitetsmodeller frem og tage dem i brug igen? Disse modeller er peer re-
view og ingpektion. Peer review kendes fra videnskabelige tidsskrifter,
hvor de artikler, som nogle forskere indsender, bedemmes af andre forske-
re, som afger, om de er vaad at publicere eller ikke. | dette tilfadde kan be-
demmelsen foretages dobbelt »blindt«, som man kalder det, det vil sige
anonymt, sa den ikke pavirkes af, at man ved, det er den og den person, det
handler om, og s det ikke er muligt for indsender at pavirke bedammer.
Noget tilsvarende vil salvfalgelig ikke kunne lade sig gare, hvis en social
service skal bedgmmes af andre professionelle. Hvis man vil tage sadan en
metode i brug, ma man acceptere, at bedemmere og dem, der skal bedam-
mes, kan identificere hinanden. Der ma dog stilles nogle krav til habilitet
og uafhaangighed til dem, der skal bedamme.

Inspektion adskiller sig kun fra peer review ved, at det er en professio-
nelt bemandet myndighed, der specielt har som opgave at gennemfare vur-
deringer, og ikke professionelle fra andre ligestillede organi sationer.

Det amerikanske CARF-system er en kvalitetsmodel, som er specielt
udviklet til social service, og som arbejder med elementer af flere af detid-
ligere naavnte modeller. CARF er en slags forening af sociale serviceorga
nisationer, som har det formal, at medlemmerne skal bedgmme og god-
kende (eller ikke godkende) hinanden. Et element i modellen er peer re-
view, idet de konkrete bedemmelser foretages ved, at et par medarbejdere
fra en af organisationerne kommer et par dage og foretager vurderinger.
Disse vurderinger foretagesi forhold til et ssd af standarder, som er udvik-
let af de deltagende organisationer, og som stadig udvikles videre. Disse
standarder omfatter ikke blot de mest konkrete og médbare forhold, men
ogsa engagement, brugerinvolvering og andre forhold, som ikke kan regi-
streres, men ma vurderes af folk, der forstar de specielle omstaandigheder.
Endelig er der elementer af benchmarking-modellen, idet der er tilbud om
at lare af andre medlemmer pa punkter, hvor serviceproducenten ikke sco-
rer hgjt.

| den naevnte udvikling kan man méaske se en udvikling af medindfly-
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delse i samfundet. Det handler om, hvem der har magten til at definere,
hvad kvalitet er, og hvad formalet med en socia service er. Emnet kvali-
tetsmodel er lanceret som led i modernisering og New Public Management
som et projekt, hvor ledelse og palitikere skulle spille den aktive rolle. Se-
nere har de professionelle sggt at komme mere pa banen og generobre den
magt, der tidligere i redliteten var deres. Men efterhanden som befolknin-
gen er blevet mere veluddannet og oplyst, er man begyndt at lede efter mo-
deller, hvor de er med til at vurdere kvaliteten. Pa omradet handicap er
brugernes medvirken ngdvendig, fordi malsagningen med lovgivningen
ang&r dem. Hvordan kan det vurderes, om indsatsen tjener til, at de kan
naagme sig en situation, der ligner andre menneskers, hvis man ikke tager
dem selv med i denne vurdering?

Kritik af kvalitetsmodellerne

Man kan kritisere de fleste af de naavnte modeller for, at de egentlig ikke
udvikler kvalitet, men at de i stedet for udvikler den sociae serviceorgani-
sation og dens produkter i en bestemt retning, som modellen betegner som
kvalitet. Begrebet kvalitet er ikke defineret uafhaengigt af udviklingsmeto-
derne og den amndring, man i den enkelte model stracber efter at opna. Hvis
man arbejder med at udvikle kvalitet og samtidig teenker sig om, gar der
derfor ikke lang tid, far man rejser spargsmalet: hvordan skal vi egentlig
definere kvalitet af social service?

Udeverne af et servicefag vil naturligt definere god kvalitet af den ser-
vice, de yder, i forhold til de metoder og teorier, som de har laat. Tilsva
rende vil de ansvarlige for den organisation, der producerer en social ser-
vice, naturligt definere kvalitet af servicen som noget med, at der er fakla-
ger, pressen omtaler den pamt, og vadgerne belgnner dem for deres praesta-
tioner pa valgdagen. Pollitt (1997) kritiserer kvalitetsmodeller generelt for,
at de tager for lidt hensyn til brugernes mening om servicen. En tredje m&
de at definere kvaditet pa er netop i forhold til, om brugerne er tilfredse
med den service, der ydes. Men man kan ikke sige, at kvalitet et lig med
brugertilfredshed, som man maske umiddelbart kunne tro. En socia ser-
vice ydes nemlig ikke kun for brugerens skyld, men ogsa for at aflaste an-
dre, der ellersville have fait sig forpligtet til at foretage sig noget, fx pare-
rende, for at folk kan fagle sig sikre, hvis de selv skulle fa behovet pa et
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tidspunkt, eller deres pargrende skulle fa det, og fordi borgerne i alminde-
lighed mener, at det er rigtigt at yde denne service.

Det er klart, at ingen af disse tre »naturlige« definitioner pa kvalitet af
social service, der knytter sig til grupperne af professionelle, ansvarlige for
de serviceproducerende myndigheder og brugerne af servicen, er den rigti-
ge definition. Ligesom det netop er argumenteret, at social service ikke
ydes aene af hensyn til brugeren, er det klart, at serviceorganisationen er
skabt for at yde servicen, og den professionelle gruppe er oplaat og ansat
af samme grund. Det er klart, at ingen af disse kan definere grunden til, at
de er der, den mai logisk forstand ga forud. Der ma vaae et forma med, at
den sociale service produceres og stilles til radighed for disse borgere, og
dette forma ma spille en vigtig rolle for vores begreb om kvalitet. Pa et
felt, hvor man har arbejdet meget med udvikling af kvalitet, nemlig hvad
angar plgie og undervisning for udviklingsheemmede, har man da ogsa
gjort den vigtige opdagelse, a man kun kan tale om kvalitet i forhold til,
om man opndr formalet med den indsats, der er tale om (Schalock, 1996).

Formaet med en social service kan generelt karakteriseres som, enten
at hjadpe folk med bestemte ting i deres situation, eller at hjadpe folk med
at andre pa deres situation i bestemte retninger. Alt i alt altsa at hjadpe folk
med at komme i en gnsket situation og fungere i denne. Et eksempel pa en
situation, som man Vil gare noget for at hjadpe folk ud af, er at vaae uden
job og forsergel sesgrundlag. Hvis en person er i denne situation, traeder det
sociale system til med aktivering eller revalidering og stette med forsergel-
se, sa lamnge problemet varer ved. Et eksempel pa en situation, man vil
hjadpe folk i, er den situation, man i @vrigt er i som handicappet. For at go-
re noget ved den kan der naturligvis fares en politik, der fremmer tilgaange-
lighed generelt, og det er der grund til at gare meget ud af. Men man kan
aligevel ikke undgd, at der stadig er mange omrader, hvor der ma ydes en
saalig bistand til den enkelte person med handicap. Det gadder hjad pemid-
ler, boliger, personlig assistance og mange andre ting.

Hvis kvalitet af social service skal defineres pa en made, som ikke er
vilkarlig, og som ikke knytter sig til en gruppe €eller organisation, som
egentlig er skabt for at yde denne sociae service — og hvis man gjorde det,
ville der jo blive tale om en definition i ring — er det vigtigt at udgangs-
punktet for definitionen er det formal, som den sociale service har. Et be-
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greb om formaet med en social service, et forsag pa at formulere, hvad det
egentlig er, man vil opna med den, er ikke noget, man direkte kan finde i
den aktuelle lov eller i de folketingsforhandlinger, der ligger bag den. Den
historiske udvikling af loven kan derimod give noget, ligesom det kan vaae
givende at sate sig ind i den faglige kundskab pa omrédet. Formalet med
den sociale service kan sdledes blive den formel, der kan definere et fjerde
standpunkt, som kan ses som produktet af et samvirke mellem de tre tidli-
gere naevnte, hvor man forsgger at tale sig frem til en definition af formalet
gennem en kommentar og kritik til den service, der gives.

Kvalitetsudvikling i praksis

Begrebet kvalitet har faet et darligt image i visse kredse, fordi det altid op-
treeder, ndr der skal spares. Mange mener, det er falsk varebetegnel se, fordi
de forbinder kvalitet med noget »godt«, men ikke synes, det er saalig godt,
at der bliver skaret ned pa den sociale indsats. De pagaddende har imidler-
tid ikke helt forstaet, hvad der ligger i kvalitet, for det har netop noget med
ressourcestyring at gare. Begrebet kvalitet har, lige fra det blev introduce-
ret i den private vareproduktion, haft til forma at gere udgifterne til en
produktion lavest mulige. Hvis der til et apparat kreevedes skruer, der var
drejet med en ngjagtighed pa 0,01 mm, sa var det vigtigt, at der blev an-
vendt skruer med netop denne ngjagtighed. Hvis skruerne ikke var sa ngj-
agtige, fik for mange af apparaterne fejl, hvilket ville betyde darligere pro-
dukter eller flere kasserede, men hvis de var mere ngjagtige end forlangt,
blev prisen for dem hgjere end ngdvendigt. Begge dele ville betyde et dar-
ligere gkonomisk resultat af produktionen.

Begrebet kvalitet har noget med planlaggning af produktionen at gere.
Allerede de farste strukturaandringer, der blev foretaget, efter at den mo-
derne socide service var blevet til ved knopskydning, 1980’ ernes decentra-
lisering og integration af servicer for addre, var initiativer taget af dem, der
var ansvarlige for planlaggning og drift af systemet, og de blev falt som
indgreb i territorierne af dem, der arbegjdede professiondlt pafeltet — hvilket
her var hjemmesygeplgerskerne (Bengtsson, 1999). Man kan vel nagpe
foredtille sig en forandringsproces, der foretages aktivt i en organisation,
uden den i hgjere grad vil vaae én gruppes initiativ end en anden gruppes.
Udviklingsprocesser i organisationer er meget ofte initieret af ledelsen og
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bliver naesten lige sa ofte til ledelsens projekter. Der opstar nemt en mod-
saaning mellem den administrative og politiske ledelse pa den ene side,
som igangsadter og driver projekterne, og de professionelle grupper, som
man forudsadter vil medvirkei dem.

| lgbet af de sidste to artier har de fleste grupper af offentlig ansatte
imidlertid vaanet sig til, at der sker udvikling af strukturen, som er igang-
sat og designet af ledelsen, og til at fungere under de nye betingelser. Men
selv om der ikke lamgere er de store modsagninger omkring forandrings-
projekter, og de fleste af disse sgges afviklet i god ro og orden, er det sta-
dig sidan, at der er et gerskab til kvalitetsudviklingen. |1 1990 erne har
man imidlertid set, at dette gerskab er flyttet til et andet plan, idet de store
aktarer pa det socide omréde, KL og Sociaministeriet, har engageret sig
pa dette felt. Det er et udtryk for, at kvalitetsbegrebet kan vage relevant
som et redskab til at male, hvad den enkelte kommune yder pa et felt, og til
at stille centrale krav til, hvad der som et minimum skal forlanges.

Kommunernes Landsforening er startet med udviklingen af systemet
»Fadles Sprog«, som er et system til at formulere kvalitetsnormer pa ad-
dreplejeomradet. Meningen med Fadles Sprog er, at det skulle vaae et
fleksibelt system, i hvilket man kunne udtrykke en hvilken som helst stan-
dard, man ville bedlutte sig for. Men systemet er alligevel blevet kritiseret
med de samme argumenter som kvalitetsstandarder generelt: for at give an-
ledning til standarder, som er vilkérlige, for at lasgge vaagt pa noget for-
melt, der hgjst er perifert for kvaliteten, og for at gare servicen mekanisk,
sader ikke bliver rum til alt det spontane, som er det vigtigste i addreplejen
(Rold Andersen, 1999). KL har selvfalgelig ikke gnsket disse virkninger,
men deres valg af principper for kvalitetssystemet har formentlig vaaret pa
virket af et gnske om at kunne dokumentere kvaliteten af den enkelte
kommunes ydelser, bade over for vadgerne i kommunen og over for cen-
trale myndigheder og politikere.

Sociaministeriet er fortsat i de alerseneste & med udviklingen af et
system til sagsbehandling pa fertidspensionsomradet. Hensigten med dette
system har vaget at sikre, at alle muligheder for at revalidere, til arbejde pa
saadvanlige vilkar, hvis det er muligt eller til fleksiob i andre tilfadde, bli-
ver udnyttet, og at dette sker i samme omfang i alle kommuner. Her er man
gaet sAvidt, at dette system til sikring og udvikling af kvaliteten af sagsbe-
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handlingen er blevet indarbgjdet i den nye lov om fertidspension, der trae
der i kraft i 2003. Systemet er blevet pravet i otte kommuner i et par &r, far
der er gennemfart undervisning af alle kommuner i det, men man kan ikke
sige, det er blevet studeret neamere forskningsmaessigt eller bare eval ueret.

Eksemplerne illustrerer, hvordan begrebet kvalitet, efter at vaae blevet
introduceret i social service fra den private produktions omrade som et
princip til at taake en produktion som en helhed og na frem til en ratione
tilrettelagggel se af denne, er blevet til et stridspunkt ferst mellem grupper af
medvirkende aktarer i den sociale serviceorganisation, senere mellem de
store magthavere pa det sociale omrade, KL og Socialministeriet. Det er
imidlertid ikke uden fare siledes at gare den sociae service til en arena for
kampe mellem den ene eller den anden type af grupperinger eller organer.
Sadanne kampe kan vanskelig undga at teare pa legitimiteten af hele syste-
met. Kvalitet af social service i ordets egentlige betydning, hvor det ikke
Identificeres med det ene eller det andet formelle system, men handler om,
at man opndr formaet med den sociale service, er det begreb, der er med til
at skabe den virkelighed, vi forstér ved socia service. Hvis der ikke er en
helhed af formal med indsatsen, den organisation, der er ansvarlig for den-
ne, de professionelle, der har den fornadne fagkundskab, og de brugere og
pargrende, som det hele angar, sa bliver der jo bare et absurd teater tilbage,
som det er vanskeligt at begrunde, at vi skal have kerende.

Hvordan skaber vi dette kompromis mellem kragter, som ikke bare er
et udtryk for, hvad de store magtmastodonter »vil« — og det vil sige, hvad
det lykkes at fa igennem for de grupper, der for tiden har erobret magten i
disse — eler for en modus vivendi mellem administrationer og fagforenin-
ger, men som kombinerer krafterne sammen pa en made, sa der er mulig-
hed for at skabe det nye, der reprassenteres af ideen om social service? Et
oplagt bud er at forsege sig frem med medvirken af og indflydelse til de
grupper af brugere, som servicen handler om. Inddragelse af brugeren er en
forudsagtning for, at man kan na malet med en social indsats, hvis dette mal
handler om brugerens situation. Resten af artiklen skal derfor handle om
nogle forsag med a arbegde med brugerindflydelse i forbindelse med
forskningsprojekter. | den forbindelse er det vel ikke helt galt at benytte
den gamle betegnelse »aktionsforskning«. Brugerpanel og lyttemade-
metoderne, som skal omtales naamere i det falgende, er eksempler pa ak-

274



tionsforskning, der kan vaae til nytte i udviklingen af kvalitet pa det socia-
le omrade.

Brugerpanel og Lyttemgde-metoderne

Pa handicapomradet er der udviklet metoder til at inddrage brugere, som pa
grund af udviklingshaamning har vanskeligt ved at udtrykke sig direkte.
Nogle af de mest kendte, KUBI- og BIKVA-metoderne, er omtalt i andre
artikler i denne bog. | forhold til de store bestradbelser, der er gjort for at
|l@se disse vanskelige problemer, er der er gjort lidt for at l@se de relativt
sma problemer med at finde metoder til medindflydelse for brugere med
amindelig intellektuel funktion. Foraddre til bern med handicap er eksem-
pel pa sadan en brugergruppe. De er gennemsnitlige familier af ale dags,
og nogle af dem er meget veluddannede og har en stor gennemslagskraft.
Men det betyder ikke, at de problemer, der er fadles for gruppen, kommer
til udtryk. Vil man tage hgjde for dem og rette indsatsen ind s, den bliver
bedre, m& man finde saalige metoder dertil.

Inspirationen til disse nye former er hentet fra Socialforskningsinstitut-
tets brugerundersggel ser pa forskellige sociale omrader. Et centralt aspekt
ved metoderne er, at evaluering og organisationsudvikling knyttes sam-
men, idet formen lasgger op til, at resultaterne omsadtes i praksis. Metoder
til at inddrage brugergrupper aktivt i at evaluere og udvikle designet af en
service, blev forsggt og evalueret i Sociaministeriets Kvalitetsprogram, et
forsagsprogram i 14 kommuner og 4 amter, som blev afviklet i arene 1995-
97 (Bengtsson, 1997).

Dette forsag dregjede sig om fire former for social service, nemlig ad-
dreservice, revalideringsingtitutioner, narkobehandling og familieproble-
mer. Fokusgruppemeder var en af de mange metoder, som her blev an-
vendt til at give brugernes kritik et udtryk, og det var den metode, der teg-
nede kritikken klarest. Det viste sig, at det bedste resultat blev opnaet, nér
brugerne selv fik lov til at arbgde med deres kritik og diskutere med hin-
anden uden at blive »forstyrret« af de professionelle serviceleverandarer
eller af andre grupper. | forsaget skete dette enten pa et enkeltstdende made
eller i form af et brugerpanel, der madtes et antal gange.

De bedste resultater blev opnaet pa de serviceomrader, hvor der er ind-
bygget den steakeste kontrol og dermed potentiale for konflikt mellem ser-
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viceyder og modtager. Pa disse omrader tvivlede de professionelle service-
ydere ofte p3, at brugerne kunne give dem noget. Sa meget sterre var deres
forbavselse, da der tegnede sig en afstand mellem deres forvaltningsverden
og brugernes verden, som de helt havde manglet fornemmelse for. Resulta-
tet var ikke alene en rackke fornuftige forslag, men ogsa en oplevelse af
forstael se pa begge sider. Pa det serviceomrade, hvor den indbyggede kon-
flikt mellem serviceyder og modtager er mindst, omradet addreservice, fik
man derimod kun »de velkendte problemer« frem, som det blev udtrykt i
en af besvarelserne.

Lyttemede-metoden blev udviklet i forbindelse med brugerundersagel-
ser for Arbedsskadestyrelsen som et kompromis mellem fokusgrupper in-
spireret af den sdkaldte fjerdegenerationseval uering og styrel sens gnske om
at deltage. Her aflgste de nogle tidligere traditionelle brugerundersggel ser,
idet man gnskede en form for undersggelser, der reprassenterede en sterre
udfordring for styrelsen end disse spargeskemaundersggel ser, hvor pa for-
hand definerede spergsmal satte graanser for, hvilke svar der kunne opnas,
og man derfor havde en vis kontrol over undersggelsen. Det er et generelt
problem ved evalueringer, at de ikke anvendes i overensstemmelse med
deres formal, for eksempel at de kun bruges rent rituelt og for at opfylde
omgivelsernes krav til effektiv styring, men ikke til justeringer eller foran-
dringer (Dahler-Larsen, 1998).

Metoden var inspireret af Guba og Lincoln (1989). Menstidligere me-
toder til evaluering bygger pa den opfattelse, at ledere i toppen (politikere,
embedsmand dller fagfolk) kan opstille mal og midler, som mennesker
laangere nede 1 et hierarki (borgere og brugere) bliver styret af, under-
streger de, at evalueringer skal forega pa brugernes betingelser. »Fjerde-
generationsevaluering«, som de dagber deres metode, har et vaadiplura
listisk og demokratisk udgangspunkt: den handler om at inddrage samtlige
involverede akterer pa et givet evalueringsfelt og afbilde deres opfattel se af
virkeligheden pa en made, som disse selv kan genkende og identificere sig
med, og give dette billede en lige s& stor sandhedsvaadi som andre. Nar
aktarernes virkeligheder er forstaet og beskrevet af forskerne, skal de vide-
regive disse billeder til den serviceproducerende organisation.

Arbejdsskadestyrelsens ledelse gnskede imidlertid at vaae med til de
fokusgruppemeader, der skulle holdes med reprassentanter fra de 5 bruger-
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grupper: skadelidtes organisationer, fagforeninger, forsikringsselskaber,
laager og advokater. For at fa gruppernes synspunkter udtrykt rent, fandt
man frem til det kompromis, at tre reprassentanter for ledelsen métte veae
til stede, men ikke sige en lyd — deraf navnet »lyttemader«. M@derne var
tilrettel agt sdledes, at brugerne kunne formulerer sig frit og ubegramset, s&
fremt de holdt sig til undersagelsens emne om Arbeg dsskadestyrelsens
virksomhed. Der var udarbgjdet en vejledende temaoversigt, og de tre re-
prassentanter for styrelsens ledelse matte ikke engang svare pa spargsmdl.
Dette sidste punkt er helt afgerende for, at man kan etablere den form for
kommunikation mellem forskellige sociale virkeligheder, som er lytteme-
dernes saakende. Det var tydeligt at magke, at de fa gange, man métte luk-
ke munden pa Arbejdsskadestyrelsens folk, var brugergruppens sociale
virkelighed ved at fortone sig og erstattes af en ny virkelighed, som blev
etableret af de to parters konfrontation.

Med den naevnte afskeamning af brugergruppen ved hjadp af en be-
skyttende mur af »usynligt glas« omkring Arbejdsskadestyrelsens folk var
betingelsen etableret for at indfange brugergruppernes sociae konstruktio-
ner af virkeligheden. Ved hjadp af rapporten om lyttemader og den proces,
der felger efter, kan brugergrupperne samtidig faindblik i hinandens opfat-
telser og viden inden for dette omrade. Der etableres derved et pres for, at
resultaterne omsadtes i handling og at der sker en maakbar forbedring af
organisationens service, samtidig med at selve lyttemgderne opfattes som
en forbedring i sig selv — en oplevelse af, at »nu bliver der Iyttet til vore
synspunkter.

Med gennemfarelse af lyttemader er der skabt en ny kanal for kritik,
hvor denne feedback ikke blot mader det samlede resultat af organisatio-
nens virksomhed, men ogsa gar direkte ind og stilles lige over for nogle af
de mellemledere, som er ansvarlige for de enkelte elementer af denne.
Umiddelbart kunne man fa den opfattelse og den oplevelse, nar man er il
stede, at det er en form, der forstarrer kritikken. Men det, at organisationen
ikke kan svare, er i virkeligheden med til at @ge brugernes forstaelse for
organisationens problemer. Hvis styrelsen skulle forklare sig, ville bruger-
reprassentanterne naturligt give sig til at opponere og laggge deres energi |
det. Men nér styrelsen er tavs, leder brugerne selv efter forklaringerne, og
dem har de egentlig mange forudsadninger for at finde. De er jo selv sags-
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behandlere, som en af dem sagde pa et tidspunkt, og de kender selvfalgdlig
ogsa en de til forholdene.

Efter at have gennemfart |lyttemader to gange, beduttede Arbejdsska
destyrelsen sig for en lidt modificeret form, som de kaldte dialogmader.
Det var mader, hvor brugergrupperne pa samme made kunne komme frem
med kommentarer og kritik, men hvor styrelsens folk havde lglighed til at
svare pa denne med det samme, sdledes at man umiddelbart var i dialog.
Disse magder var forestéet af en kontorchef fra Socialministeriet med ud-
praggede diplomatiske evner. Grunden til dette skift af metode var, a man
havde syntes, lyttemaderne gav en ensidig kritik. Man kan forestille sig fle-
re grunde til, at dette kan vaae et problem i en organisation. Internt kan det
give uro, a der er kritik, og sagsbehandlerne kan forvente, at ledelsen for-
hindrer dette. Udadtil kan det vaae et problem, hvis det drger sig om en
organisation, som er udsat politisk. Begge disse forhold kan have haft be-
tydning.

Lyttemader og brugerpaneler pa omradet barn med handicap

| en ikke alt for stor kommune, pa et socialt omrade, hvor relativt fa sags-
behandlere er aktive, er betingel serne helt anderledes, og de ovenfor naa/n-
te forhold, som kunne gare lyttemgader »farlige« i organisationen og for or-
ganisationen, gar sig set ikke gaddende i samme omfang. Derfor er der et
langt starre potentiale for deltagelse af servicens brugere i kommunen og
ikke naa samme risiko for, at myndigheden bliver en »myndighedsmaski-
ne«, som Levinsen (1994) siger, der blot producerer afgarelser uden re-
sponsivitet over for brugerne.

Lyttemader og brugerpaneler er indgaet i et projekt om borgernes me-
de med de sociale myndigheder, hvor borgerne var foraddre til barn med
handicap. Her blev maderne arrangeret pa den made, at alle foraddrene til
disse barn fik et brev fra Socialforskningsinstituttet med opfordring til at
deltage i enten lyttemade eller brugerpanel. Hvis man var interesseret i lyt-
temade, skulle man bruge en aften, hvor man kunne fremfgre sine syns-
punkter, mens kommunens ledere lyttede til, mens man métte regne med
tre aftener til brugerpandl: én til at formulere kritik, éntil at udvikle forsag
til forbedringer pa baggrund af denne kritik, og én til dialog med kommu-
nens folk om disse fordag.
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Det var egentlig meningen, at forskellige foraddre skulle have deltaget
I lyttemader og brugerpaneler. Det viste sig dog, at antallet af foraddre, der
var interesseret, ikke var s stort, men de, der meldte sig, var i reglen inte-
resseret i at deltagei det hele. | en kommune med ca. 500 foraddre kom der
knap 30 til lyttemade og godt 20 til brugerpaneler, i to kommuner med
mellem 150 og 200 foraddre kom der ca. 15 til lyttemgade og 10 til bruger-
panel. | den fjerde af kommunerne var der kun 50 foraddre. Tre af disse
meldte sig, men det var for lidt til at holde mader her. Lyttemader og bru-
gerpaneler kom sdledesi projektet til at danne et sasmmenhaangende forl gb.

Man kan sdledes konstatere, at det er lykkedes at fa 6-10% af forad-
drene med til lyttemeder eller brugerpaneler i kommunerne. Det er ikke
nogen stor del, men pa den anden side var der mennesker af alle sags:
selvstaandige erhvervsdrivende, Ignarbedere og bistandsmodtagere, aka
demikere og folk uden uddannelse, meget velformulerede foraddre og for-
addre, som ikke havde saalig let ved at formulere sig, maand og kvinder,
foraddre der var meget kritiske over for den indsats, kommunen havde
ydet, og foraddre, der gennemgaende var tilfredse. Maderne var dbne for
alle, men man kan ikke forvente, at et flertal har tid og er motiveret til at
deltage. Hvis mader som disse skal vege et led i et kvalitetsarbejde, vil det
vage rimeligt at supplere med, at der sendes referater ud til ale foraddre, sa
ogsa de, der ikke kommer, har en mulighed for at felge med.

Ved lyttemederne i to af kommunerne var foraddrene ssadeles kritiske
| deres udtalelser. Begge steder var der dog en tendensttil, at nogle foraddre
supplerede andre foraddres meget kritiske kommentarer med positive ople-
velser, sdledes at diskussionen endte med at blive mere nuanceret. | en af
disse kommuner var der i hgjere grad end de andre steder en tendensttil, at
foraddrene talte om eget barn i stedet for at fere en bredere og mere kon-
struktiv debat.

Pa lyttemgdet i den tredje kommune var stemningen ganske anderle-
des. Her startede stort set adle foraddre med at Sige, a de var meget tilfred-
se. Som medet skred frem, kom der dog flere og flere negative oplevelser
og kritiske kommentarer frem, uden at den meget heflige stemning og pae
ne tone forsvandt. Ser man efterfalgende pa de tre referater fra maderne, er
der reelt kommet lige sa mange kritikpunkter frem pa medet i denne tredje
kommune som pa de to andre, tonen var blot en helt anden pa dette made.
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| ale tre kommuner deltog der nogle foraddre, der pa forskellig made
pavirkede madet i saalig grad. | den ene af dem var det et par kvagulanti-
ske foraddre, der sggte at gare sig staarkt gad dende ved bade lyttemadet og
i brugerpanelet. Allerede pa lyttemadet, om var det ferste, blev de deampet
ned og modsagt af andre foraddre, og som maderne skred frem, blev de og
deres kommentarer i hgjere og hgjere grad lukket ude af de andre. De an-
dre foraddre viste tydedligt, at de fandt de to kvagulanters kritik irrelevant
og ukonstruktiv. Foraddrene klarede altsa selv at minimere de to foraddres
indflydel se pa madet.

| den anden kommune deltog en foradder, der tydeligt viste, at hun fg-
lel sesmaessigt ikke kunne magte sin situation. Hun kom med mange, meget
personlige udtalelser, der virkede stagrkt pa ale tilstedevearende, men som
ikke harte hjemme i et forum som et lyttemade. De andre foraddre virkede
berarte af, hvad hun sagde, og lod hende tale, men hendes udsagn kom til
at staisoleret og indgik paingen médei den sammenhaang, der var i madet,
daingen rigtig kunne forholde sig til alt det, hun sagde. Selv om hun fyldte
meget pa madet, betad det ikke, at hun fik indflydelse pd, hvad de andre
foraddre mente eller sagde om tingene.

| den tredje kommune kom en af foraddrene med den kritik, at kom-
munen oprindelig ikke havde villet stette en behandling af hendes barn,
idet behandlingen endnu var pa forsggsstadiet, og ikke var dokumenteret,
og hvis virkning derfor métte siges at vage ukendt. Foraddrene havde sa
selv faet denne behandling etableret og efterf @l gende vundet en ankesag, sa
kommunen alligevel var kommet til at gaind i det. Det var klart, at denne
sag beted meget for de pagad dende foraddre, men ogsa at der er tale om et
gramnsetilfadde, som ikke egner sig saalig til at blive taget op pa lyttemader
og nok det ikke pa didogmeader. De gvrige foraddres holdning til sagen
var ambivalent. Alle vil jo gerne have den rigtige behandling til deres barn,
men mange ser ogsa sadan pa det, at alt for mange dyre, specielle og usikre
behandlinger vil gaud over det niveau, man i almindelighed kan tilbyde.

Dialogen mellem foraddre og kommunens reprassentanter pa bruger-
panelerne har fungeret rimelig godt. Der har overalt vaaet ledere, der har
givet tonen an og forstaet at kommunikere til foraddrene, at man var meget
interesseret i at lytte pa deres kritik og lagre af den. Kommunernes reprae
sentanter har ogsa forstéet at fortadle, at de var gaet i gang med initiativer,
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uden at dette kom til at virke som et forsvar eller som en made at skage
foraddrene af pa. Nar en fagperson pa et eller andet omrade falte trang til at
forsvare det, de gjorde, og forklare foraddrene, at det var det rigtige, for-
stod den feromtalte leder i de fleste tilfadde at gribe magglende ind og for-
midle det, at kommunen pa den ene side gjorde en indsats, som man syntes
var rigtig, men pa den anden side atid matte lytte til foraddrenes mening
om, hvordan det s virkede.

Der er meget forskellige mader at tackle et brugerpanel pa som reprae
sentant fra kommunen. En reaktion kan vage, at reprassentanten fra kom-
munen siger, »det er vi alerede ved at gare noget ved«, og meget hurtigt
give sig til at forklare kommunens hensigter, nar foraddrene udtrykker kri-
tik. Det kommer til at virke, som om kommunen fejer foraddrenes fordag
til side og bare falger egne ideer uden at tage ved laae af maderne med
foraddrene. PA denne méde kan foraddrene komme til at fgle sig holdt for
nar, og at de blot inviteres til madet for at kunne legitimere kommunens
arbegjde. Foraddrene er meget folelsesmasssigt pavirket af situationen om-
kring deres barn med handicap, s hvis kommunens reprassentant fremstar
meget professionel, faglig og forklarende uden i en eller anden forstand at
kunne vise engagement og indlevelse — kunne »sadte sig | foraddrenes
sted«, kan det virke pa foraddrene, som om reprassentanten ikke forstar de-
res situation, men blot deltager i medet for at |egitimere egne handlinger.

Kommunens reprassentanter kan ogsa vadge at lytte til foraddrene, vi-
se, at de tager foraddrene og deres erfaringer avorligt, og fa en saglig dia-
log med foraddrene om deres fordag. De skal ikke ngdvendigvis vaae enig
| dle foraddrenes kritikpunkter og fordag, men hver enkel udtalelse ber ta-
ges avorligt og behandles med respekt.

Erfaringer med lyttemgder og brugerpaneler

| projektet om foraddre til barn med handicap indgik disse aktionsforsk-
ningsmetoder i en helhed, hvor der ogsa var en kvalitativ og en kvantitativ
kortlaegning af foraddrenes erfaringer med kommunens indsats pa omradet.
Hensigten med at tage lyttemader og brugerpaneler med i projektet var
farst og fremmest, at disse metoder skulle motivere kommunerne til at bru-
ge resultaterne af projektet mere i deres udvikling pa feltet. Der er ingen
tvivl om, at dette forma er opnaet med disse metoder, som tegner forad-

281



drenes holdninger meget staarkt for de personer fra kommunerne, der del-
tager. Salangt virkede aktionsforskningsmetoderne altsa som forventet.

Overraskende var det derimod, at lyttemagder og brugerpaneler ogsa
kom til at sta sa stegkt, som de gjorde for de deltagende forskere, og at de
kom til at pragge arbejdet med analysen og fortolkningen af den kvantitati-
ve kortlagning af foraddrenes erfaringer s meget. Det var ikke, fordi disse
mader bragte noget afgarende nyt frem, men fordi de bragte det frem i en
form, der i sig selv var levende og produktiv. Gang pa gang oplevede man
oplysninger som nye og som givende en ny vinkel pa et problem, men nar
man sa efter i de kvalitative sig din mening-skemaer, havde disse forhold
allerede vaget vendt og drejet der. | mange tilfadde havde vi overset disse
forhold, i andre tilfadde var de allerede kommenteret i rapporten (Bengts-
son & Middelboe, 2001).

Forskellen mellem lyttemader og brugerpaneler, er at lyttemadet er en
engangsforestilling, hvor repraesentanterne fra kommunen intet ma sige,
mens de skal gai dialog med foraddrene pa det sidste mgde i brugerpanel et
omkring de fordag til forbedringer, som disse har udformet. Pa lyttemadet
kommer foraddrenes udtalelser til at sta alene og uimodsagt. Det kan be-
virke, at foraddrenes kritik bliver overdrevet, mens ros og positive erfarin-
ger kommer mere i baggrunden. Dermed bliver kommunens repraesentanter
prassenteret for de ting, som foraddrene er saaligt utilfredse med. Lytte-
madet er en evaueringsform, hvor kritikken kommer stagrkt til udtryk, og
selv hvis den modificeres af andre foraddre, mangler dialogen.

Brugerpanelet derimod er i sig selv en fuldkommen proces, hvor dia-
logen mellem foraddre og kommunens repraesentanter er med. Dialogen
Sidst i et brugerpanel bliver ofte ganske konstruktiv, idet foraddrene er godt
forberedt gennem de foregdende meder, hvor de har diskuteret deres erfa-
ringer og formuleret konkrete fordag til forbedringer. Pa brugerpanelet far
kommunen gode réad til forbedringer fra foraddrene, samtidig med at dens
reprassentanter har mulighed for at diskutere de fordag, som foraddrene
kommer med. Dialogen mellem foraddre og kommunens repraesentanter
bevirker som oftest en langt mindre kritisk tone og mulighed for en sterre
forstaelse for, hvordan tingene ser ud for modparten.

Lyttemedet kan imidlertid udvikles, sa det ogsa kommer til at fere til
en form for dialog. En oplagt mulighed var at gere dette gennem et slags
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blad, som man sendte til ale foraddre, farst med referat af lyttemadet og
den kritik, der har vaget fremfart der. Senere, n&r kommunen har bearbej-
det denne kritik i forskellige udvalg og formuleret fordag til, hvad der kan
geres ved kritikken, kan de aktionsplaner, der kommer ud af det, sendes ud
til foreddrene i et nasste nummer af bladet. Efter maske to-tre &r kan forad-
drene igen indbydes til et lyttemgde. Pa den made kan lyttemader maske
blive en mere effektiv dialogform end brugerpanelerne: man behever kun
at holde et made, og ved at sende referat og planer ud til ale foraddre etab-
lerer man en form for dialog, hvor betydelig flere deltager end de fa pro-
cent, der kommer til maderne.

Opskrift pa kvalitetsudvikling gennem lyttemader

1. Brevtil ale foreddre, hvor de inviteres til lyttemade. Der kan de komme med deres
synspunkter pa den offentlige indsats i forhold til deres barn med handicap, mens de
ansvarlige ledere frakommunen og eventuelt en politiker lytter til.

2. Afholdese af lyttemade, hvor en neutral mediator sarger for, at foraddrene kommer
til orde og kommunens folk ikke far lov at sige noget. En referent skriver et referat.

3. Referatet sendes ud til alle medlemmer af brugergruppen, sa processen kan falges og-
saof det flertal af brugerne, som ikke selv deltager.

4. Arbgdsgruppe i kommunen udarbejder retningdinjer for aandrede procedurer og an-
dre fornyel ser af indsatsen, som imagdekommer foraddrenes kritik.

5. Resultatet af arbejdsgruppens arbejde sendes ud til alle medlemmer af brugergruppen
i en form, der er forstaelig, men som samtidig praecist fortadler, hvordan de nye ruti-
ner er.

6. Deamndrede rutiner indfgjesi den handbog, som forvatningen arbejder efter. Dermed
tages dei brug og erstatter de tidligere rutiner.

7. Efter de nye procedurer har vagret i brug et ar dler to, startes processen forfra. Nu ta-
ges det blandt andet op, om de har vaaet egnet til at |@se problemerne, og om de er
blevet implementeret, som det var taankt.

Nar lyttemadet geres til del i en fortsat kvalitetsudviklingsproces, opnar
man ikke blot, at brugerne far lgjlighed til at ytre sig om den service, de op-
lever, men ogsa at de bliver i stand til at falge den proces, hvor nye initiati-
ver implementeres. Det giver en vis sikkerhed for, at de reformer, som gen-
nemfares, ogsa dar igennem, som det var tilsigtet.
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Bade lyttemgdet og brugerpanelet rummer en risiko for en dags boo-
merangeffekt: foraddrene far via maderne den opfattelse, at der nu vil blive
lyttet til dem, og at tingene fremover vil andre sig til det bedre. Hvis de s3
oplever, at dette ikke sker, vil foraddrene, der har lagt bade tid og energi i
maderne, fale sig svigtede af kommunen, der har stillet dem en vis indfly-
delsei vente, som den efter foraddrenes opfattel se ikke har kunnet opfylde.
Dette bar kommunen tage hgjde for, inden den giver sig i kast med enten
lyttemader eller brugerpaneler. Selv om det er vigtigt, at man giver forad-
drene en oplevelse af, at der bliver lyttet til dem, er det i laangden ikke nok,
hvis det bliver derved. Myndigheden skal ogsa vage indstillet pa at gare
noget ved de forhold, der bliver kritiseret.

Teori for lyttemgder og brugerpaneler

Som naevnt i det foregdende fik aktionsforskningsmetoderne en mere frem-
traadende placering i arbejdet med projektet om foraddre til bgrn med han-
dicaps made med de sociale myndigheder, end det egentlig havde veaet
meningen. Grunden til det er formentlig, at disse metoder pa en gang sam-
ler opmaaksomheden om foraddrenes oplevelse af servicen og om deres
muligheder for at pavirke systemet, sa det bliver bedre. De indeholder sa
ledes bade elementer af organisationsudvikling og af kortlaagning af pro-
blemer. Da disse processer blev samlet i en levende form, som let huskes
og bearbejdes, stod det klart, at dette var ssardeles produktivt for begge
processer. Ret beset er det da ogsa underligt, at man hidtil har set forskning
som noget med, at forskere samler oplysninger, som de skriver om, og ud-
vikling som noget, praktikere eller smarte konsulenter tager sig af. Sadan
ville man aldrig dele op pa naturvidenskabelige omrader.

L yttemeder og brugerpaneler er da ogsa meget mere end blotte evalue-
ringsmetoder pa linje med kvalitative og kvantitative spargeskemaunder-
sggelser dler interviewmetoder. Pa disse mader sker der en proces af gen-
sidig pavirkning mellem kommunens ledere og professionelle pa den ene
side og foraddrene, der deltager, pa den anden. Maderne producerer selv-
falgelig en viden om, hvordan servicen har virket pa foraddrene, ligesom
undersggel ser gar, men de gar mere end det. De er ogsa med til at etablere
en struktur til at integrere disse foraddre i samfundet. Problemet med at ha
ve et handicappet barn er jo, at det pa den ene eler anden méade isolerer
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foraddrene og ger dem anderledes end andre. Sigtet med den sociale ind-
sats er at kompensere, saledes at foraddrene alligevel kan leve en tilvearelse
sa vidt muligt ligesom andre. Men det er ikke muligt at gere dette udefra
som en deus ex machina.

Nar kompensation skal realiseres, kan det ikke blive som et usynligt
indgreb, der neutraliserer den faktor, der gar familien anderledes, men det
maske i form af opbygningen af en struktur, som en skabelse af organisa-
tion. Skabelse af organisation er i disse & ved at blive erkendt som en af de
vigtigste forudssgninger for at forandre forhold i samfundet (Brunsson &
Sahlin-Andersson, 1998). Derfor er det nadvendigt at aktivere de organisa-
tionsskabende processer, der kan vaae med til dette. Det er derfor, det er
vigtigt, at organisationen sociaforvaltningen ikke er for kompakt og for
perfekt. Den skal vaae pavirkelig og responsiv i forhold til foraddrene, for
derved lukker den op for, at der kan ske de processer, som giver foraddrene
mulighed for at integrere sig, blive medlemmer af et system, hvor de far
|ast de saalige problemer, som deres barn med handicap repraesenterer. Der
skal derfor vaae rammer for, at forvatningen kan vekselvirke med forad-
drene.

Aktionsforskningsmetoderne er velegnede til bade at medvirke til at
skabe den integrationsstruktur, foraddrene kan indga i, og samtidig integre-
re forskning og udvikling pa omradet. Det sidste er forelghig sket pa den
made, at resultaterne fra mgderne og kortlagningerne er samlet i en hand-
bog, som pa én gang kan vaae det praktiske redskab til udvikling og red-
skabet til a samle den foretagne forskning og identificere punkter, hvor
man skal gavidere.

Det vanskelige ved lyttemade-modellen (Bengtsson et al., 2003) er
implementeringen. Det er langtfra sikkert, at kommunalpolitikeren vil fale
sig motiveret til at indfare en form for organisation, bare fordi den mange-
dobler vaadien af den offentlige ydelse til borgeren, for hvor mange men-
nesker bliver egentlig opmaarksom pa det? Der er meget starre chance for,
at han vil vaae bekymret over, om det her nu vil skabe uro i personalet. Det
er klart nok noget, som rédgiverne kan vaae bekymrede over, de har hidtil
vaget urgrlige, og lyttemeader og eventuelt brugerundersggel ser kan pludse-
lig gere deres funktion mere gennemskuelig og resultatet af deres arbejde
sammenligneligt. Derfor skal man ikke vente, at en egentlig feedback fra
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sociale brugere bliver indfart i ret mange kommuner, far det bliver et krav
fra centrat hold, eler der i det mindste kommer en kampagne med det
formal.
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1 Fra psykiatri til
erfaringsekspertise —
brugerlaereruddannelsen
| SamfundSind

Karl Bach Jensen

Resumeé

Egentlig var brugerlaaerne allerede uddannet i livets skole, nemlig via de-
res forskelligartede erfaring med at vaare psykisk ude af sig selv og vaae
eller have vaget i kontakt med den behandlende psykiatri. Fra at vaae
»almindelig« bruger af psykiatrien til at se sig selv som et menneske med
en ekspertise, andre ikke blot vil bruge tid, men ogsa penge pa at fa del i,
er der imidlertid et stykke ve. Det var den ve, jeg med et kursusforlgb
skulle fere de kommende brugerlaarere ud ad.

Artiklen redeger for, hvordan et kursuskoncept til uddannelse af »bru-
gerlarere« — personer, der pa baggrund af deres egne erfaringer fungerer
som undervisere, formidlere og meningsdannere — blev udviklet som en del
af oplysningsindsatsen SamfundSind. Et kursuskoncept, der ogsa seger at
fremme deltagernes radikale bevidsthedsdannelse og deres individuelle og
kollektive recovery-proces. Ved at give erfaringsekspertisen en platform at
udfolde sig fra og ved at animere deltagernertil at engagere sig i brugerpoli-
tisk arbejde kan kursuskonceptet virke fremmende for et aktivt brugeren-
gagement i kvalitetsudviklingen pa psykiatriomradet.

Indledning

| det falgende vil jeg redegere for, hvordan brugerlaareruddannelsen blev
udviklet og opbygget, hvilke didaktiske overvejelser der |a bag kursuskon-
ceptet, og for hvilken betydning kursusvirksomheden menes at have haft
for deltagerne. Redegarel sen bygger pa og formidler mine egne erfaringer
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med i perioder at fungere som konsulent i SamfundSind med ansvar for
brugerlageruddannelsen. Desuden refereres til en ekstern evauering af
brugerlaareruddannel sen og dens betydning. Jeg vil ogsai en perspektive-
ring af brugerlagrerkonceptet komme ind pa, hvordan det kan spille en rolle
i bestrasbel serne pa at pavirke kvalitetsudviklingen af den offentlige indsats
over for mennesker med psykiske lidel ser.

SamfundSind var i drene 1998 til 2001 en af Socialministeriet finan-
sieret og initieret informationsindsats, der havde til formal: at @ge forstael-
se og viden om sinddidendes vilkar i samfundet og dermed fremme inte-
gration, rummelighed og tolerance. Magruppen var i princippet alle, men
indsatsen skulle i farste rakke malrettes til personer, der udferer professio-
nelt eler frivilligt arbejde med sindslidende, savel pa de besluttende ni-
veauer, som i den daglige praksis.

Efter at en forholdsvis ambitigs strategi for indsatsen var blevet ud-
formet (Bysted, 1997), blev ansvaret for opgavens lgsning overgivet til en
selvgiende institution med en bestyrelse bestdende af reprassentanter for
Psykiatrifonden, Fagligt Netvaak Sociapsykiatri, Amtsradsforeningen,
Kommunernes Landsforening, Socialministeriet, Sundhedsministeriet og
Landsforeningen Sind. Selv om det hed sig, at indsatsen skulle udformes
for, med og af »de sindsidende«, var brugerrepraesentationen i Samfund-
Sinds bestyrelse blot en enkelt plads ud af 9!

Et af hovedelementerne i SamfundSind var udviklingen og af prevnin-
gen af en sakaldt brugerlaaeruddannelse: et antal personer med psyKkiatrisk
patient-/klienterfaring skulle uddannes til pa baggrund af egne og hinan-
dens erfaringer at kunne fungere som formidlere i informations- og under-
visningssammenhaange over for forskellige faggrupper og i en bredere of-
fentlighed. Isaa de faggrupper, der indgik i SamfundSinds informations-
strategi: kommunale sagsbehandlere, hjemmehjadpere og politiet, skulle
vagei fokusfor brugerlaarernes virksomhed.

Min egen baggrund for at pdtage mig opgaven med brugerlaaer-
uddannelsen var dels en uddannelse som folkeskolelaaer, mange ars erfa-
ring med at undervise i folkeskolen og pa folkehgjskole, egne erfaringer
med at vage psykisk syg og med at vaae psykiatrisk patient, erfaringer
med at organisere og formidle nuvaaende og tidligere psykiatribrugeres in-
teressevaretagel se nationalt og internationat og 7 ars erfaring som leder af
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Vakststedet i Kolding — et dagtilbud for mennesker, der grundet deres
psykosociae livssituation har saligt brug for stette og fadlesskab.

Afklarende seminar med brugerleereruddannelsens
interessenter

| den oprinddigt udarbejdede strategi for SamfundSind (Bysted, 1997)
blev det foresldet, at et uddannelsesforlgb for kommende brugerlagrere
skulle »handle om pasdagogik, formidling, indhold, ma grupper, om at tage
vare pa sig selv, om markedsfering af brugerlagrerne, og ... optimalt med-
Inddrage medarbejdere og sigte mod etablering af lokale team af brugerlee
rere, der ogsa kan aflaste og supervisere hinanden« (s. 13). Med disse fa
dessiner var det min opgave i lagbet af 3-4 maneder at have et kursuskon-
cept klar, at markedsfare kurset og fa de mange praktiske detaljer til at fal-
de paplads.

| bestragbelserne pa at natil en didaktisk afklaring, inden uddannelsen
skulle lgbe af stablen, blev en raskke potentielle brugerlaareraspiranter og
reprassentanter for potentielle aftagere af brugerlagerydelser inviteret til et
to-dages seminar pa Askov Hgjskole. P seminaret medvirkede ogsa per-
soner, der havde erfaring med den brugerlsaervirksomhed, der i Arhusom-
radet alerede var etableret som et resultat af en pilotkampagne et par &
tidligere.

Pa seminaret diskuterede aftagere og psykiatribrugere farst hver for
sig og derefter pa tvaars spergsmal som: Hvad kan brugerlaarere bruges til?
Hvad kan brugerlegere, som andre ikke kan i forhold til SamfundSinds
forma? Hvad forventer vi 0s? Hvad vil vi —hvad vil vi ikke vaare med til?
Hvad er der brug for at lagre, far man bliver — ndr man er— brugerlagrer?

Dreftel serne af dackkede en stor interesse for projektet, men ogsa nogle
betaankeligheder: fra aftagerside ville man ikke udsadtes for ensidig hold-
ningspavirkning eller udelukkende negativ kritik. Man enskede at made
brugerlaaerne som levende mennesker med deres personlige historier, men
ogsa med kompetencen til at kunne generaisere ud fra det personlige.

Pa brugersiden var betamkeligheden, at man kunne blive udsat for for-
ventninger om »fglelsespornografi«. Man ville have lov til at sadte graanser
mellem det personlige og private, ikke udstille sig selv. Der var dog ogsa
en visangst for, at visse aftagergrupper (issx politiskolen) ville stille starre
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krav til brugerlaaernes professionalisme, end man kunne leve op til.

Seminardeltagerne sluttede med at tildlutte sig en grundskitse for de
kommende kurser, men tilfgjede ogsa en rakke nye indhol dselementer.

Seminaret bekradtede mig i den opfattelse, at der snarere var tale om
at udvikle og afpreve et kursuskoncept end at etablere en egentlig uddan-
nelse, at kurset ikke skulle ruste kommende brugerlazrere til a undervise i
og om psykiatri som sadan, men om deres egne og andres oplevelser med,
syn pa og forventninger til psykiatrien, offentlige instanser og omgivelser-
ne i avrigt. Det stod ogsa klart for mig, at brugerlagrerkurset ikke skulle
udvikles som et traditionelt specia paadagogisk tiltag: holdsterrelsen burde
mindst vaare pa 15 deltagere for at skabe den ngdvendige dynamik og mu-
ligheder for varierende gruppekonstellationer. Der var ikke tale om kom-
penserende undervisning, men naturligvis skulle der i et vist omfang tages
hensyn til de saalige vilkér og livsomstaandigheder, de kommende kursister
métte vise sig at reprassentere.

Det fagrste kursusforlgb

Der skulle i ferste omgang satses pa at gennemfare brugerlaaeruddannel -
sen i de amter og kommuner, der havde sagt jatil at indga partnerskabsaf-
taler med SamfundSind: Viborg og Storstrams Amter, Kolding og Kalund-
borg Kommuner. Undervisningslokaliteterne for to parallelt forlgbende
hold blev fundet i Viborg og Naestved. Rammen for de farste kurser blev
pai at 120 lektioner fordelt pa 14 ugentlige undervisningsdage og 3 fadles
internater.

Kurset kunne nu markedsfares i form af en pjece og en rakke lokale
informationsmader, og det store spargsma var, om der med sa kort frist
overhovedet kunne stables hold pa benene. Det lykkedes, og bortset fra et
par stykker, der ikke var klar over, at kurset kun var for personer med egen
brugererfaring med psykiatrien, blev ale tilmeldte optaget. | at 42 kursi-
ster pabegyndte sdledes kurset (heraf gennemfarte de 34).

Kursets indholdselementer viste sig at kunne rubriceres i felgende tre
sgjler:

e voksenpaedagogik: teori om og praktiske gvelser i, hvordan man un-
derviser og formidler viden, erfaringer og holdninger — herunder afvik-
ling af egen praktik
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e indblik i forskellige fagdiscipliner: psykiatri og psykiatrikritik, for-
valtningsstrukturer, sindslidendes juridiske og sociale rettigheder og
mangel pa samme, forskellige faggruppers forudsagninger for og erfa-
ringer med at made mennesker med sindslidel ser

e udvikling af egne ressour cer og personlighed: hvordan man kan tage
udgangspunkt i egne oplevelser og erfaringer og samtidig passe pa sig
selv, medvirke i og selv udtrykke sig gennem medierne, tage ansvar for
egen laging og indbyrdes netvaaksdannel se.

Mange af indholdselementerne blev dakket ved at trackke pa en raskke vel-
villige geestelagere i dagundervisningsdelen. Et internat blev gennemfert
som et komprimeret voksenpaadagogisk kursus. Et andet internat blev
brugt til a arbgde intensivt med at optraade i tv-mediet og til i mindre
grupper at fremstille forskellige kreative udtryk: teater, sange, video,
hjemmeside og journalistiske tekster. Det sidste internat blev brugt til at
afpreve sig selv over for et sterre publikum i form af et »Brugerlagrermar-
ked«, hvor diverse interessenter og samarbedsparter blev inviteret til at
overvage forskellige undervisnings- og formidlingsseancer og ikke at for-
glemme de forskellige kreative udtryk, bl.a. brugerlaaernes teatertrup,
Morgenstjernens forestilling: »Helvedes Forgard —om et sindssygt liv«.

Kursets delelementer blev 1gbende evalueret, og der blev foretaget en
samlet evaluering af kurset ved dets afslutning. Evalueringen viste overve-
jende tilfredshed med kurset og dets delelementer, men der blev dog ogsa
peget pa en raskke mangler: kursisterne havde haft for lidt tid til at laare af
hinandens baggrund og erfaringer, og der havde manglet tid til at udvikle
egne undervisnings-/formidlingsplaner og afpreve disse pa holdet med
henblik pa indbyrdes positiv og negativ kritik. Der manglede ogsa tid il
opfelgning af de praktikerfaringer, man havde gjort sig ved at vage udei et
eller flere aftalte smajob.

Det havde vist sig a vage en fordel at laagge ud med relativt store
hold. Dels var der et forholdsvis stort frafald, og dels viste det sig at veae
en styrke, at kursisterne i varierende grad kunne stette sig til hinanden og
indgai forskellige gruppedannel ser. Der var dog ogsa brug for en stor grad
af indlevelsei den enkelte deltagers befindende og livssituation. Flere af de
kursister, der grundet vanskelige livsomstaandigheder pétaankte at stoppe,
lykkedes det ved hjadp af samtaler og smidighed at fa til a gennemfare
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kurset. Der blev dog ogsa stillet krav om nogenlunde stabilt fremmeade og
om, at alle mindst en gang afprevede sig selv i en praktiksituation, fer et
kursusbevis kunne udstedes.

Selv om den farste afpravning af kursuskonceptet for kommende bru-
gerlagere var blevet til under voldsomt tidspres, og selv om deltagerne
madte op med vidt forskellige forudssgninger, blev det oplevet som en stor
succes. Kurset kom helt naturligt til at beare praag af pionerand og -gegjst.
»Vi er i faad med at gare noget, ingen har gjort far os«. »Vi kan noget,
som vi dlet ikke var klar over, vi kunne«. »Der er bud efter os! «

Ved kursets afdutning kunne jeg sdledes til bladet Outsideren under
overskriften: »Fremtidens erfaringseksperter« skrive:

»Egentlig var brugerlazrerne allerede uddannet i livets skole, nemlig via
deres forskelligartede erfaring med at vaae psykisk ude af sig selv og vaae
eller have vazret i kontakt med den behandlende psykiatri. Fra at vaare »al-
mindelig« bruger af psykiatrien til at se g selv som et menneske med en
ekspertise, andre ikke blot vil bruge tid, men ogsa penge pa at fa dd i, er
der imidlertid et stykke vej. Det var den vej, jeg med et kursusforlgb skulle
fare de kommende brugerlaerere ud ad.

Kursusforlgbet har vearet en utroligt spsendende og givende laae- og dan-
nelsesproces for savel kursisterne som undertegnede. Som kurset oprinde-
ligt var planlagt, var ra&kken af faglige emner og den voksenpaadagogiske
traming hovedsagen. Kursets bevidsthedsdannende, personlighedsudvik-
lende og myndiggerende potentiale viste sig imidlertid at veare enormt: Er-
kendelsen af sig selv som en myndig person, i besiddelse af en historie og
en viden, der har mening og betydning ikke bare for en selv, men nar den
generaliseres og perspektiveres kan have interesse for en bred kreds af
fagfolk og for almenheden. En erkendel sesproces, der ogsa kan virke over-
vaddende og faretruende, og derfor kun lykkedes, fordi den indbyrdes soli-
daritet og netvaerksdannel se mellem kursisterne indbyrdes ogsa udvikledes
0g modnedes.

Jo flere psykiatribrugere, -ex-brugere og -overlevere, der rustes til og |
mere eller mindre vel organiserede netvaak lykkes at bryde igennem muren
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af tabuer og bedreviden, jo bedre. Maske er der her en farbar vej fremmod
et samfund, hvor vi ikke blot bliver talt og accepteret, men ogsa bliver ta-
get alvorligt som eksperter i vores egne liv og behov, som samfundsborge-
re, der bade kan have brug for at modtage saarlig omsorg, stette og be-
handling, men som ogsa har nogle vaadifulde oplevelser, erfaringer og
indsigter, vi kan give videre pa vgj mod en mere rummelig og forhabentligt
bedre verden.« (Jensen, 2000).

Patvaas af en meget stor spredning erfarings- og holdningsmasssigt valgte
de nyklakkede brugerlagere i en prasentationsfolder og pa deres egen
hjemmeside at profilere sig sadan her:

»Vi er en gruppe normalt begavede personer med forskellig alder og
uddannelse, som er eller har vearet ramt af en sinddidelse, der pa forskel-
lig vis har haft konsekvenser for voresliv.

Vores forudsagninger er meget forskellige. Nogle har erfaringer med
at skabe sig entilvagelse trods et langt liv i kontakt med psykiatrien. Andre
har med mange ars erhvervserfaring i fuld fart pludselig faet et knask og
har erfaret, at man kan laare at finde nye livskvaliteter .«

Som brugerlagere ville de: »undervise og informere om sindsidendes
vilkar i samfundet, skabe dialog for mere rummelighed og gensidig tole-
rance, nedbryde myter og fordomme.«

Efter kurset meldte redliteterne sig: fra SamfundSinds side havde man ikke
| tilstraskkeligt omfang disponeret med, at de nyligt uddannede brugerlaae-
re ikke pr. automatik ville veare i stand til at udvikle eget netvaak og mar-
kedsfering, endsige selv lgse de mange indbyggede konflikter, der var i
konceptet. Skulle man fx udvikle et solidarisk korps af brugerlaaere, eler
skulle den enkelte frit kunne forfglge sine individuelle ma med at skaffe
job og egenindtagyter. Problemerne blev delvist lagst | form af lokale foran-
kringsinitiativer og ved midlertidigt at etablere en »SamfundSind Butik« |
Kolding med en medarbejder ansat i skanejob og med bistand af Samfund-
Sinds fuldtidsansatte konsul ent.

Andet kursusforlgb
Ved det farste kursusudbud var det overordnede forma med brugerlagrer-
kurset blevet skitseret som
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e at lage at bruge sine personlige erfaringer til at undervise om og vaae
med til at forbedre sinddlidendes vilkar i samfundet.

Mens det farste kursus skred frem, fik jeg pa en mere uddybende made ud-
foldet nogle retningsvisende md, nemlig at kurset for Brugerlaaere i og
med SamfundSind skulle:

e gare kursisterne mere bevidste om den viden og erfaring, de hver isaa
og tilsammen allerede besidder;

o syrke kursisternei at turde formidle erfaringerne i troen pd, at disse er
vagdifuldei sig salv;

e gare kursisterne bevidste om, at de selv bedutter, i hvor stort omfang de
vil blotte private falelser og oplevel ser;

e bibringe kursisterne en solid viden om egne rettigheder og mangel pa
samme;

e gourfare kursisterne i basale begreber og paratviden, man som aftager
vil forvente brugerlaaerne behersker;

e give kursisterne indblik i forskellige faggruppers forudsagninger for —
og erfaringer med at mgde mennesker med sindslidel ser;

e give kursisterne nogle teoretiske forudssgninger for — og praktiske red-
skaber til at kunne planlaagge og gennemfare forskellige formidlings-
0g undervisningsopgaver;

e (givekursisterne en vistraming i at planlagge, tilrettelasgge og gennem-
fare egne undervisningsforl gb;

e styrke kursisterne i a etablere indbyrdes netvaak m.h.p. gensidig stette
og kollektiv markedsfaring.

Ovenstaende formuleringer blev slledes en del af den formelle prassentati-
on af brugerlaaerkurset, da det for anden gang skulle udbydes og gennem-
fares. Med formuleringerne er det forsagt tydeliggjort, at sigtet med kurset
ikke kun er at producere nogle neutrale grydefaardige formidlere, men ogsa
at virke bevidsthedsdannende om egne ressourcer, muligheder, behov og
rettigheder.

| SamfundSind havde man besluttet, at der nu skulle satses pa at have
deltagere fra en hel region — alle amter pa Sjadland plus hovedstadsomra-
det. Habet var s3, at der efterpa kunne udbydes kurser i landets gvrige regi-
oner. Kurset blev ogsa denne gang markedsfert ved hjadp af en folder, der
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blev distribueret gennem diverse psykiatriske og socialpsykiatriske tiltag,
0g via brugerbevaggelsens egne kanaler. | folderen introduceredes kurset,
og en rakke informationsmader blev annonceret. Men i modsadning til tid-
ligere blev kursisterne denne gang udvalgt efter at have udfyldt et ansag-
ningsskema. | skemaet skulle man gere rede for sine forudssgninger og
forventninger i forhold til evt. kursusdeltagelse. Der meldte sig i alt 40 an-
sggere. Af de 28, der blev optaget og pabegyndte kurset, gennemfarte de

20.

Kurset var i princippet opbygget pa samme made som tidligere, dog
med et vasentligt starre antal lektioner, i alt 153 lektioner fordelt pa 18
gange 6 lektioner som dagundervisning og 3 gange 15 lektioner som inter-
nat. De kommende kursister kunne denne gang inden kursusstart prassente-
res for en sammenhaagende og kronologisk beskrivelse af kursets delmal
og delelementer:

o Afklaring af deltagerforudsagninger og forventninger.

e Uddybende kendskab og stillingtagen til SamfundSinds ma saening,
menneskesyn og organisation.

¢ Uddybende personkendskab kursister indbyrdes og indkredsning af vee
sentlige problemfelter gennem rollespil om psykiatriens betydning for
den enkelte pa godt og ondt.

e Indsigt i nogle af de oplevelser, udfordringer og vanskeligheder, man
kan mede som brugerlagrer, og i, hvordan man »passer pasig selv«.

e Indblik i og erfaring med voksenpaadagogiske begreber og metoder —
kommunikation, assertion, formidling, kreativ undervisning, planlaag-
ning.

e Elementaat kendskab til psykiatriens menneskesyn, grundlasggende be-
greber, betragtningsmader og behandlingsmetoder.

e Indblik i nogle psykiatrikritiske stramninger, deres menneskesyn og
bud pa alternative tiltag.

¢ Viden om lovgivningen vedrarende tvang i psykiatrien, behandlings- og
anbringelsesdomme, patientrettigheder og mangel pa samme, tvangs-
foranstaltningernes omfang, patientradgiverens og bistandsvaargens rol-
le/funktion.

e Indblik og gvelse i, hvordan man tackler massemedierne og forbereder
sig pa medvirken i tv — muligheder og faldgruber.
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e Netvagksdannelse og erfaringsudveksling i made med de allerede ud-
dannede brugerlagrere.

e Kendskab til psykiatriens og socia sektorens lokale organisation i amter
0og kommuner.

e Vurdering af forskellige organisationsformers betydning for brugerens
oplevelse af kvalitet.

e Indblik i de sociae rettigheder og de muligheder og begraansninger for
aktivitet og deltagelse, dansk lovgivning giver mennesker med sinddli-
delser. Stillingtagen til handicapbegrebernes anvendelighed pa det psy-
kosociale omrade.

e Kendskab til politiets opgaver i forbindelse med tvangsindlagygel ser.
Indblik 1 politibetjentens forudsagninger for og erfaringer med at made
mennesker med sindslidel ser.

e Indblik i forskellige faggruppers — fx kommunale sagsbehandlere og
hjemmehjadperes — forudsagninger for og erfaringer med at made men-
nesker med sinddlidelser, og deres interesse i at blive undervist af bru-
gerlagere.

e Kendskab til nogle formidlingsmiljger og undervisningsrel evante mate-
rialer.

o velsei at forberede, tilrettelaagge og gennemfare undervisningsforlgb,
0g i a udvadge og fremstille undervisningsmaterialer — via egne under-
visnings- og formidlingsprojekter.

o Pvelsei at aftale og gennemfare undervisning over for udvalgte fag-
grupper eller uddannel sesinstitutioner — via egen praktik.

e Sevorganisering af brugerlaarere i lokale netvagk, forankring I amter og
kommuner, markedsfering via PR patryk og pa hjemmeside.

Der blev desuden lagt op til, at kurset i sig selv ville demonstrere forskelli-
ge undervisningsmetoder og formidlingsformer og en vis grad af deltager-
styring, efterhanden som kurset skred frem. Det 2. internat blev udvidet til
ogsa at indeholde egne kreative udtryk i stil med farste kursusforlgb, og pa
baggrund af kursistansker blev der tilfgjet et nyt kursuselement: »barn af
psykisk syge« med en gesstelagrer, der selv er barn af en psykisk syg mor.
Det blev en dag, hvor den ofte mangelfulde og diskriminerende offentlige
indsats pa omradet blev vendt og drejet, isaa af de ikke sa fa foraddre, der
deltog i kurset. | dialogen med forskellige faggrupper valgte holdet at bru-
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ge en undervisningsdag med paadagoger og paadagogstuderende i stedet for
hjemmehjadpere.

Som en integreret del af kurset blev der fart en detaljeret dagbog over
de enkelte kursusdage. Dagbogen havde til hensigt at fastholde diverse ind-
tryk og at give fravaaende kursister en mulighed for at blive opdateret.

Pa kursets tredje og sidste internat, hvor brugerlaaerne i mindre hold
skulle forberede afgraansede undervisningsopgaver over for bestemte selv-
valgte malgrupper, medvirkede to eksterne »censorer«. @vrige brugerleae-
re og inviterede gaester agerede aktive tilhgrere. Censorerne gav de kom-
mende brugerlaaere megen ros og positiv kritik. Desuden blev der ved
samme |gjlighed af journdisten Trine Mglgard produceret et tv-program
om brugerlagerne: »Livets Lage« — et program, der har vaget sendt gen-
tagne gange pd DR1 og DR2.%

Uddybende didaktiske overvejelser

| forbindelse med en kandidatuddannelse pa Danmarks Laaerhgjskole
havde jeg tidligere gjort mig en raskke iagttagelser og overvejelser vedra-
rende den undervisning, der blev tilbudt personer diagnosticeret med psy-
kiske lidelser. Jeg var ndet frem til, at megen kompenserende og hensynta-
gende undervisning ikke stiller grundlasggende spargsmal ved stigmatise-
ring, patient- og klientroller, men at der med afsad i teorier og erfaringer
med frigarende og bevidsthedsdannende voksenundervisning kan og bar
udvikles nye undervisnings- og lagingstiltag.

Ifelge Paulo Freire kendetegnes den frigarende paedagogiks modsad-
ning, den undertrykkende anti-dialogiske handling, af erobring, del og
hersk-strategi, manipulation og kulturel invasion (Freire, 1977). | udavel-
sen af traditionel psykiatri sa jeg helt dbenbare paralleller: Som reprassen-
tant for samfundets fortraangte skyggeside manipuleres og invaderes pati-
enten af flertalskulturens og psykiatriens ideologi, myter og vaadier, »bli-
ver sin diagnosek, bliver behandlingssystemets jendom og splittes fra sine
lidelsesfedler.

| udviklingen af en undervisningspaaedagogik, der kunne vaae med til
at frigere fra kulturel marginalisering og fra undertrykkende/selvunder-
trykkende patient-/klientroller, forudsatte jeg (Jensen, 1993) en bevidst
forholden sig til sygdomsopfattelsen i traditionel dansk psykiatri stillet
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over for andre menneske-/samfundssyn og aternative forstael sesformer og
forklaringsmodeller.

Jeg vil i det fglgende gere rede for, hvordan den konkrete udvikling af
(del)md og indhold i brugerleaeruddannelsen — ud over de pa forhand
fastsatte dessiner — ogsa var inspireret af antropologisk og pasdagogisk ind-
sigtsgivende forskning vedragrende psykiske lidelser opfattet som kultur-
specifikke forhold og vedrarende voksenundervisning som frembringelse
af vaesentlig laging og ramme for radikal bevidsthedsdannel se.

Hvor det i disse ar er en udbredt opfattelse i dansk psykiatri, at psyki-
ske lidelser er mere eller mindre genetisk betingede hjernesygdomme, har
der fx i Nordvestlapland i Finland (Setkkula, 2000; Olsen, 2002) udviklet
sig en helt anden psykiatrisk tilgang. Der tages her afsad i den opfattelse, at
psykiske lidelser er relationsfasnomener, der opstar, nar man har haft ople-
velser, man ikke kan sadte ord pa. Pa den baggrund har man udviklet et
behandlingskoncept, der bygger pa abne samtaler/dialoger mellem klien-
ten, dennes naameste netvaa’k og behandlerteamet.

Et andet eksempel pa en aternativ forstael sesform er den norske filo-
sofiprofessor og antropolog Jens-lvar Nergards mangedrige sammenlig-
nende studier i traditionel samisk levevis og shamanisme pa den ene side
og moderne norsk kultur og psykiatri pa den anden side. Nergards studier
(Nergard, 1992, s. 87ff) har fert ham til den antagelse, at psykotiske faano-
mener mere afspejler entilstand i kulturen end i individet:

| kulturer, hvor der ikke findes systematiske former til at isolere eller
udelukke »ekstraordinaare« psykiske famomener, ser de heller ikke ud til at
blive opfattet som ekstraordinaae, usaadvanlige eller afvigende. Tvaatimod
bagrer den afvigende pa en smerte, som alle bager i sigi hgjere eller mindre
grad. Gennem den kollektive forholden sig til smerten og gennem de ritua-
ler, hvor smerten kollektiviseres og finder sin udtryksform, minimeres den
ved at blive gjort til almen erfaring i kulturen, dvs. noget, som alle genken-
der sig selv i, og som opleves som et udtryk for egen smerte.

Shamanen er en person med specielle forudsadninger for at se eler fo-
le det, som de fleste andre i hans samfund er blinde eller ufglsomme over
for. Shamanen bliver altsd betragtet af kulturens gvrige medlemmer som en
person med en speciel gave eller evnetil a etablere kontakt med det »eks-
traordinaare«. Shamanen skaber i trancen en udenforstéethed i kulturen og
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dens konventioner som er vigtig for at kunne dbenbare det, som hamnger
som et kollektivt Slgr over den fadles indforstaethed.

Shamanen ligner pa en made den psykotiske person: Han har indsigt i
forhold i fadlesskabet eller kulturen, som de fleste er blinde overfor. Men i
modsadning til vores kulturs psykotiske patienter har shamanen et audito-
rium, dvs. han deler en indforstaethed med de andre personer i et samfund,
som kan lytte til hans erfaring. De er desuden villige til at korrigere fadles-
skabsformerne med udgangspunkt i de erfaringer med kulturen, som sha-
manen henter frem i trancen. Pa den made er shamanen og den psykotiske
to forskellige gestalter, ferst og fremmest fordi de tilherer forskellige kul-
turer. At den psykotiske person hos os er anderledes end shamanen, bar vi
farst og fremmest tilskrive vores kulturs egenart.

Mens shamanen er guide i den samiske kultur, er den psykotiske per-
son bager af en livssituation, som farst og fremmest bliver opfattet som
menings@si vores kultur. VVores kulturs manglende evne til at samtale med
den psykotiske person bliver pa den made en vigtig del af »sygdommenc.
Til syvende og sidst er det maske netop isolationen — manglen pa et audito-
rium — som ger psykosen til sygdom i vores kultur. Pa den made kommer
kulturen til at savne en egen indre stemme — et vitalt korrektiv til sig selv.
Kulturens manglende selvindsigt skaber pa den made plads til stadigt flere
psykotiske patienter.

Ifelge Nergard mangler vores rationelle videnskabskultur ritualer og
institutionaliserede former for kollektiv handling og forstaelse, som giver
kulturen i amindelighed adgang til den psykotiske persons erfaringer. Vo-
res kulturs fornemste ritual bestar i at spaare den psykotiske patient inde pa
institution — og/eller medicinere ham, sa det levende i personen langsomt
svakkes og der bort. Vi ger naesten alt, hvad vi kan, for at undga at se den
smerte, som vor tids og vor kulturs shamaner bagrer for os alle.

At komme tilbage til kulturen som den ukramkede — som den, der ved
noget og faler noget, som andre ikke ved og feler — kraaver at kulturen
formar at lytte og lade sig forandre. Kulturen afkraeves en stor evne til at
behandle den psykiske erfaring med respekt. Tavsheden i vort forhold til
den psykotiske person er et destruktivt element i vores kultur. Denne tavs-
heds latente funktion i vores kultur er en marklasgning af en af de allervig-
tigste kilder til en dybere selvforstaelse.
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Ligesom den lidet @kologiske made, vi har forsggt at beherske den
omgivende natur pa, nu viser sig at undergrave vores egen fysiske overle-
velse, pa samme made kan psykiatriens forsgg pa— pa samfundets vegne —
at beherske den menneskelige indre natur, alts ses som en trussel mod
menneskets overlevel se som menneske.

Med Nergards pointer in mente bliver den pasdagogiske opgave ikke
blot ud fra en amindelig barmhjertigheds- og solidaritetstankegang at tage
hand om og sege at integrere eler inkludere mennesker med psykiske li-
delser for deres egen skyld. Der bliver i mindst lige sa hgj grad tale om at
inkludere mennesker med psykiske lidelser i civilisationen for dennes
skyld.

Ud over at indfri de intentioner, SamfundSind havde formuleret med
brugerlaareruddannelsen, var det altsa ogsa min ambition at afpreve, hvor
vidt kulturelt forandrende, frissdtende, bevidsthedsdannende og myndigge-
rende e ementer kunne indga som det mere overordnede sigte med kurset.
Vel vidende at det ikke handlede om blot at traskke en anti-psykiatrisk til-
gang ned over hovedet pa de enkelte kursister, men at etablere et rum for
livsfortadling og dialog, hvor sddanne elementer i bedste fald kunne udfol -
desg.

Mine didaktiske overveelser om bevidsthedsdannende og frissdtende
elementer tog deres afssd i Bo Jacobsens forskning i dansk voksen-
undervisning og folkeoplysning, som de blev fremstillet i hans doktordis-
putats fra 1991 og i handbogen V oksenundervisning og folkeoplysning: Ud
fraden opfattelse, at didaktikken skal genforenes med moralen, argumente-
rer Bo Jacobsen for, at undervisningsma skal formuleres autonomt og der-
med udgere en udfordring til samfundsudviklingen. De skal funderes pa
vaadier, der i rimeligt omfang deles af aktgrerne og i klar relation til den
eksisterende virkelighed. Fx begr voksenundervisning og folkeoplysning
ifelge Bo Jacobsen sadte deltagernei stand til at overskue deres egen Situa-
tion og styrke aktivitet, handlekraft, mod, selvtillid og lyst til selvbestem-
melse i forhold til egen livssituation, styrke deltagernes kaalighed og soli-
daritet i forhold til alle, der er ligestillede med og dérligere stillet end dem
selv og styrke den enkeltes kompetence og alsidighed. (Jacobsen, 1989, s.
21 ff).

Bo Jacobsen dtiller krav om, at en undervisning med reel autonomi
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skal tage udgangspunkt i en personlig dimension og desuden indeholde en

faglig dimension, en etisk-politisk dimension og en kunstnerisk dimension.

Den radikalt-progressive mulighed i en sddan undervisning bestér i, at det

er muligt at arbejde direkte med at sadte det vaesentlige i centrum og med

at rejse og artikulere radikale behov. If@lge Bo Jacobsen bestar den sikreste

og hidtil mest lovende metode hertil | at sadte deltagernes livserfaringer i

centrum for undervisningen (Jacobsen, 1989, s. 48 ff).

Som planlaggningen af brugerlaaerkurset skred frem, lykkedes det i ret
stort omfang at leve op til disse krav: den personlige dimension: deltager-
nes livserfaringer som det centrale omdreningspunkt og den faglige di-
mension i form af de mange eksterne faglige input var eksplicit indbygget i
kurset. Den etisk-politiske dimension bestod i, ikke blot at praesentere kur-
sisterne for menneskesynet bag og organisatoriske og lovgivningsmaessige
rammer for den offentlige sociale og psykiatriske indsats, men ogsa at pro-
blematisere disse sterrelser og drafte alternative muligheder. Den aestetiske
og kunstneriske dimension blev der arbgdet med som en rakke originae
kreative udtryk i form af teater, lyrik, prosa og udformning af hjemmeside.
| 1gbet af kurset blev der i det hele taget arbejdet med, hvordan opleve- og
forholdemader, der saadvanligvis karakteriseres som symptomer pa psyki-
ske sygdomme, kan omskabestil noget smukt og positivt.

Den radikalt-progressive mulighed i undervisningen uddyber Bo Ja-
cobsen med fglgende naglebegreber:

e Vaesentlige behov er behov, som det betyder noget for den pagad dende
person at fa opfyldt; behov, hvor det ger en forskel i vedkommendes
liv, om de bliver imgdekommet eller g. (Jacobsen, 1991, s. 118).

e Radikae behov er i modsadning til konventionelle behov: behov, hvis
indlgsning vil kraave en samfundsaandring eller i det mindste en aandring
af bestemte forhold eller tilstande i samfunddlivet. (s. 126).

e Ved vasentlig laging forstas et lagingsresultat eller en erfaring, der af
eleven selv opfattes som vagende af stor personlig betydning. Vaesent-
lig lagring er lagring, der star i klar relation til individets vaesentlige be-
hov, dvs. til de centrale dele af vedkommendes personlighed og vaadi-
system.

e Ved radikal bevidsthedsdannelse forstas frembringelse eller befeestelse
af en aktivt omverdensamndrende holdning samt en hgj tro pa veadien af
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egen handlen. En grundlagggende opfattelse af, at tingenes orden bar
aandres, forudsadter et eller andet omfang af viden og indsigt i de for-
hold, der gnskes aandret. Modsadningen til den radikale bevidstheds-
dannelse er konventionel bevidsthedsdannelse, hvorved forstds frem-
bringelse eller befaestelse af en passivt accepterende omverdenshold-
ning. Vasentlig laging og radikal bevidsthedsdannelse peger i samme
retning. (s. 195 f). Radika bevidsthedsdannelse fremkaldes ved, at vee
sentlige eller vassentlig-radika e behov artikuleres og steder pa en socia
graanse, der blokerer behovstilfredsstillelsen. (s. 252).

Med ordet »bevidsthedsdannel se« accentueres bevidstheden som resultat af
en dannel sesproces. Nar man interesserer sig for »bevidsthedsdannel se« og
iIkke for »bevidsthed« alene, samler man sig om, hvilke bevidsthedstyper
der dannes eller produceres eler udvikler sig i samspillet mellem enkeltin-
dividerne pa den ene side og undervisnings- og oplysningssystemet pa den
anden. (s. 191).

Bo Jacobsens undersggelser viser, a den sektoropdelte, institu-
tionaliserede voksenundervisning og folkeoplysning som hovedregel leder
til konventionel bevidsthedsdannelse. Bestemte paadagogiske indgreb og
arrangementer, sasom sektorkrydsende kurser, holdautonomi (selvbestem-
melse), sociat fadlesskab og inddragelse af deltagernes erfaringer, kan
bryde denne tendens og fare til (for subjektet) vaesentlig laaring i betydeligt
omfang. (s. 284).

Det er desuden en af Bo Jacobsens teser, at den radikale bevidst-
hedsdannelse finder sted som personlighedens forsag pa at lase en mod-
sadning eller krise, der er kommet ind i vedkommendes liv, og at radikali-
seringsforlgbet, dvs. bearbejdningen af den pagaddende modsagning eller
krise, finder sted via processer, der heler samfundsskabte splittelser og dis-
socieringer i personligheden. (s. 251).

For Bo Jacobsen indebager den radikale bevidstheds aandringsoriente-
ring, at der er tale om en dben, ufaardig personlighed, en bevidsthed, der er
i bevaagelse. AEndringsbestragoel serne kan finde sted savel pa det ydre som
padet indre plan og i alle samfunds- og kulturlivets dimensioner. (s. 196).

Dannelse af radikal bevidsthed som perspektiv for undervisning af
mennesker, der har eller har haft en psykisk lidelse, forekommer maske
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umiddelbart irrelevant. Gadder det ikke naamere om at undga dramatiske,
falelsedadede situationer? Nej, undervisningen af de kommende bruger-
lagrere ramte uundgéeligt og jaevnligt ind i kriser og modsagninger pa det
personlige plan. Et blik for helingsprocesser og for andringer bade pa et
indre og ydre plan viste sig at vaae en vaesentlig ballast for mig som kur-
sudeder, uden at jeg pa det her skitserede grundlag overskred lager-
/behandlertaarskelen. Det handlede om at opretholde en balance, der ikke
pludselig omdannede de fadles laaringssituationer til terapeutiske sessioner.
Omsorgen for de gvrige deltageres velbefindende var et fadles ansvar og
Ikke en opgave, der kun skulle varetages af mig som kursusleder. Der skul-
le fx vaare pladstil grad, men det var vigtigt, at graden ikke blev madt med
overdreven omsorg, sa den kursist, der udtrykte sine falelser i graden, kun-
ne bevare vaadigheden som en ligevaardig deltager pa holdet. Blev en kur-
sists mentale tilstand og adfeard sa forstyrrende for holdet, at dialogen for-
stummede, var der dog klare forventninger om, at jeg som kursusleder
skred ind. Pa den anden side var der ogsa klare forventninger om, at jeg ik-
ke misbrugte min rolle som kursusleder til at docere bestemte holdninger
og forklaringer.

Ifelge Bo Jacobsen finder radikal bevidsthedsdannelse netop sted i et
forlgb der 1): omfatter og integrerer sdvel en raskke markante emotionelle
processer som en intellektuel forarbegdning og udvikling, 2): omfatter og
integrerer noget privatpersonligt, oplysning om verden samt det at laare no-
get, 3): og hvor adskilte vidensomrader eller videnstyper sages integreret
eller sat i relation til hinanden. (Jacobsen, 1991, s. 252).

Pa mange mader var brugerlaarerkurset en ideel ramme for, at vaessent-
lig laaing og radikal bevidsthedsdannelse kunne finde sted. Samtlige kursi-
ster var pa fertidspension eller anden overfarselsindskomst. For nogle af
dem var det et formuleret behov at finde (tilbage til) en plads pa det dbne
arbegldsmarked, for andre at skabe indhold, mening og vaadi i pensionisttil-
vagelsen. Et fadles vaesentligt-radikalt behov var at overvinde den stemp-
ling, skam og mangel pa anerkendelse, de fleste havde oplevet i forbindel-
se med at blive ramt af en psykisk lidelse/psykiatrisk diagnose.

Et vigtigt element i kurset var sdedes at @ge bevidstheden om det
frugtbare i at se padet at vaae ramt af en psykisk lidelse/psykiatrisk diag-
nose pa andre mader end den traditionelle sygdomstilgang. At anderledes-
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heden kan opfattes og opleves som et vilkar eller en tilstand i kulturen — et
laangerevarende, midlertidigt eller periodisk psykosocialt handicap, der baer
seges overvundet ved hjadp af kollektive og individuelt tilpassede kom-
penserende muligheder og ydelser og ved aktivt at forsage at nedbryde
flertal skulturens fordomme og myter (Sayce, 2000; Jensen, 1998). Der var
dog ogsa i sagens natur gramser for, hvor autonomt undervisningsmalene
kunne formuleres, og med den forskellighed, der var blandt deltagerne,
kunne der heller ikkei alle henseender findes fadles vaadier.

Malindfrielse

Ved afdutning af det andet kursusforlgb blev deltagerne ved besvarelse af
et evalueringsskema bedt om at vurdere, i hvor hgj grad man for Sit eget
vedkommende fandt, at de overordnede ma med kurset var indfriet. Paen
skala, hvor 5 angiver, at malet var blevet indfriet fuldt ud, og 0, at malet
det ikke var indfriet, var vurderingeni dei alt 19 besvarel ser fglgende:

Kurset for Brugerleerere i og med Samfund-| 5 4 3 2 1 0 |Gns.
Sind skulle:
gere mere bevidst om den viden og erfaring, man 10 8 1 45

hver iseer og tilsammen allerede besidder

ggre bevidst om, at man selv beslutter, i hvor stort| 10 6 3 4,4
omfang man vil blotte private fglelser og oplevel-
ser

styrke i at turde formidle erfaringerne i troen pa, at| 11 3 5 4,3
disse er veerdifulde i sig selv

give en vis traening i at planlaegge, tilretteleegge og| 8 8 3 4,3
gennemfgre egne undervisningsforlgb

bibringe en solid viden om egne rettigheder og| 6 10 2 4,2
mangel pa samme

give nogle teoretiske forudsaetninger for — og prak-| 8 7 4 4,2
tiske redskaber til at kunne planleegge og gennem-
fare forskellige formidlings- og undervisningsop-
gaver

give indblik i forskellige faggruppers forudsaetnin-| 6 9 3 1 4,0
ger for — og erfaringer med at mgde mennesker
med sindslidelser

ajourfgre i basale begreber og paratviden, man| 3 9 6 1 3,7
som aftager vil forvente brugerleererne behersker

styrke i at etablere indbyrdes netveerk med henblik | 4 6 7 2 3,6
pa gensidig statte og kollektiv markedsfaring.
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De personligt udviklende og bevidsthedsdannende mal vurderes altsa af
deltagerne at vagre indfriet i relativt hgj grad, ligesom man ogsa faler sig
rimeligt kleedt pa, hvad angdr viden om rettigheder og voksenpasdagogisk
treming. Mdlindfrielse vedrarende netvaarksdannelse og markedsfering er
det, der er lykkedes darligst. Det ma formodes at haange sammen med, at
markedsf gringselementet ikke var godt nok indarbegdet i kursuskonceptet,
men ogsa at jeg som kursusleder ikke kunne tage ansvar for den videre
netvaaksdannelse efter ansadtel sesforholdets opher, og at SamfundSind i
avrigt ikke sa ud til at kunne tille tilstraskkelige ressourcer til radighed.
Ogsa gjourfering i relevante begreber og paratviden scorer lavt. Her gjorde
der sig givetvis en grundlaaggende usikkerhed gaddende, idet aftagernes
forventninger ikke har vaaret klart nok belyst og beskrevet.

Kursisterne blev ogsa bedt om at vurdere vasentligheden af kursets
forskellige delelementer. Her blev issar arbegjdet med tv-mediet og med
voksenpaadagogik vurderet hgjt, hvorimod madet med »gamle« brugerlae
rere og undervisning om psykiatriens og den sociale indsats' organisering i
amter og kommuner scorede lavt.

Mange af kursisterne gav i den mundtlige evaluering udtryk for, at
kurset havde haft en vaesentlig og positiv betydning for deres personlige
udvikling. Som kursusleder er det min oplevelse, at kurset i amindelighed
havde en frissdtende betydning for den enkelte og medvirkede til, at pati-
ent-/klientrollen blev om ikke lagt pa hylden, sai det mindste er kommet til
at fylde betydeligt mindre i den enkeltes selvforstaelse. Der var dog ogsa
enkelte kursister, der gav udtryk for at have oplevet kurset som holdnings-
pavirkende pa en made, der stred for meget imod deres egne vaadier og
grundholdninger.

Det blev overveende vurderet som vagende positivt og af afgerende
betydning, at jeg som kursusleder selv havde personlig erfaring med at vee
re mentalt ude af mig selv og med at vaae psykiatrisk patient.

Hvad der kom ud af Brugerleereruddannelsen?

Ved en afduttende ekstern metodeevauering (Hansen, 2001) af informati-
onsindsatsen SamfundSind blev det konkluderet, at brugerlagerinitiativet
er »blevet et i mange henseender succesfuldt, kendt og baaredygtigt barn af
SamfundSind. Et barn, der fortjener at leve, ogsa n& SamfundSind i sin
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nuvaaende form rinder ud med udgangen af 200L1......brugerlagerne har
vist, a brugere kan bidrage med vaesentlig viden og indsigt og at denne
gennem en uddannelse af brugerne kan gives en form, der professionalise-
rer formidlingen og gar erfaringerne alment relevante.«

Imidlertid konstateres det ogsa, at: »Ganske mange af de uddannede
brugerlaarere anvender ikke uddannelsen eller har kun anvendt den lidt. Det
kan have flere arsager: At efterspergslen ikke har vagret der, sygdomsperi-
oder spiller ind for nogen, nogen kan nu vage i en anden fase af deresliv,
hvor brugerlaaerarbg det ikke er relevant, atter andre har erkendt, at de ik-
ke magter formidlingen pa en made, sa de har lyst til at sta frem. Der er
imidlertid ikke nogen tvivl om, at uddannelsen har betydet meget som per-
sonligt udviklingsprojekt for de mennesker, som har deltaget heri.« (s. 36)

| forhold til de professionelle malgrupper peger metodeeval ueringen
pa, at brugerlarernes ydelser ikke kan sta alene, men mafinde deres rollei
et samvirke, et modspil eller som et supplement til de professionelle.

M etodeeval ueringen anbefaler, at brugerlagerinitiativet falges op af en
regiona forankring, hvor der stettes op om brugerlaarernes netvaaksdan-
nelser, markedsfaring og kvalitetsudvikling, og at selve uddannelsen vide-
referes med henblik pa at @ge udbudet af brugerlaarerkradter, bl.a i erken-
delsen af, at uddannelsen for den enkelte ogsa bliver et personligt udvik-
lingsprojekt, der kan fare folk i en anden retning og ud af brugerlaaerba-
nen.

M etodeeval ueringen berarer ikke det forhold, at de uddannede bruger-
lagrere var pa en eler anden form for overfgrselsindkomst. For brugerlaae-
re pa dagpenge har det selvsagt vaget problematisk at varetage lannede
opgaver, uden udsigt til fuldtidsarbejde. For det flertal af brugerlaaerne,
der er pa fartidspension, har det vaaret noget nemmere, men ogsa her kan
ydelser i form af forskellige tillagg risikere at falde bort, hvis man far en be-
tydelig supplerende | gnindtasgt. Enkelte har da ogsa valgt at praktisere som
brugerlaarere uden at modtage honorar for indsatsen.

Isaz for de brugerlaaere, der i 1999 blev uddannet i Viborgomradet,
lykkedes det fra begyndelsen at fa den ngdvendige opbakning fra diverse
myndigheder og institutioner i amt og kommune. Brugerlaaerne blev til
dels forankret i en nyetableret psykiatrisk informationscentral og fik nogle
ressourcer stillet til radighed, der fremmede deres selvorganisering, net-
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vagksdannelse og markedsfaring. Korpset eksisterer fortsat, og man har |
samarbejde med Viborg Amt lokalt ivaaksat uddannel se af nye brugerlaae-
re. Ogsai Storstrems Amt er det via aftaler mellem brugerlaaere og amt i
et vist omfang lykkedes at viderefgre brugerlagerkorpset.

Efterspgrgsen har i det hele taget vaget afhaangig af lokale forhold:
opbakning fra lokale myndigheder og indbyrdes netveaksdannelse, men
ogsa af den enkelte brugerlagers evne til at markedsfare sig selv og natur-
ligvis af, om man har kunnet leve op til de kvalitetskrav, aftagere af bru-
gerlaernes ydelser har tillet. En lille gruppe patre brugerlegrere har dan-
net deres eget firma, Insiderne®, og har oplevet en meget stor efterspergsel
pa deres ydelser, som de bevidst har arbejdet med at udvikle og nuancere.
Et eksempel pa Insidernes professionalisme er falgende uddrag fra et tale-
manuskript anvendt i undervisning af g endomsfunktionagrer i en kommu-
nes almennyttige boligomréder om forudsagtningerne for et godt naboskab
med sindslidende:

»Fadles for de sinddidende er, at de lider under et psykosocialt handi-
cap! At de har svaat ved at laae de sociale regler, og at det er svaat at
holde ved lige, selv om man er inde i en god periode. Alt kan gradbgjes,
dvs. nogen er bedre til at tilpasse sig end andre, men alle har det som et
problem.

Der er altsa tale om en handicapgruppe. Dette handicap giver for-
tidspension, hvorfor de faareste har et egentligt job. Man er altsa ikke i
gvrigt omfattet af dagligDanmarks rutineprasgede hverdag. Sa allerede
her adskiller man sig fra normen, ogsa selv om man i gvrigt fungerer
godt pa alle andre omrader.

Nar der er tale om handicaps, man kan se med det blotte gje, er der
ikke de store problemer med at finde lydharhed for krav til samfundet om
at finde velegnede og tilpassede boliger. Men nér ikke handicappet er di-
rekte synligt stilles der ingen krav om tilpasningen, og det er den syges
problem, at finde sig til rette, ikke samfundets.

Hvis en kerestolsbruger far anvist en lgjlighed pa tredje sal og ikke far
nogen hjadp til at komme op til den, at dartrinene ikke fjernes fra lgjlighe-
den eller at toiletdaren ikke gares bredere sa karestolen kan komme derud,
sA raser en storm af klager mod kommunen eller boligselskabet. Men
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hvordan er det med en sinddidende beboer, som er bange for sma rum,
mearke, kulde, lydei rarene eller fremmede pa trappeopgangen?

Hvis en tilpasning af disse forhold kunne aandre vedkommendes be-
tingelser, er det min pastand at det er lige sa pakraevet at gere noget ved,
I henhold til det psykosociale handicap.

...Nar man skal tilpasse en lejlighed til en sindslidende, er der man-
geindividuelle ting at tage hgjde for, men nar man snakker om at tilpasse
omradet og miljeet, er behovet generelt tryghed og rummelighed. Altsa
at man uanset psykisk lidelse eller g, har lov til at bo og veae til stede i
omradet med sine sexrheder uden at det nadvendigvis skal opfattes som
noget, der ikke er korrekt, eller ikke er, som det ber vaae.« (Holbek,
2001).

Pa landsplan har brugerlaaerne, efter at SamfundSind er lukket ned, etable-
ret sig i foreningen Brugerlagere | Danmark, BID. Foreningen har egen
hjemmeside: www.b-i-d.dk og har opndet en selvstaandig bevilling fra So-
cialministeriet med henblik pa at forankre initiativet og viderefere net-
vagksdannel sen og den fadles markedsfaring.

En overgang var der planer om, at man inden SamfundSind planmaes-
sigt opharte med sin virksomhed, ville have pabegyndt en tredje kursus-
rakke, denne gang med parallelle forlgb i 4 forskellige regioner, med en
central tovholder og erfarne brugerlaaere som lokale instrukterer. Metode-
evalueringen mundede ud i en anbefaling om at lade amter, uddannel sesin-
stitutioner, videns- og formidlingscentre, frivillige organisationer m.fl. by-
de ind p& opgaven med at viderefgre brugerlaaeruddannelsen (s. 37). Des-
vaare lykkedes det ikke, mens SamfundSind eksisterede, at skaffe den for-
nadne konsensus blandt de involverede parter, og der arbejdes i skrivende
stund — nassten to ar efter det sidste kursusforlgb sluttede — stadigvask med
at nd en afklaring i Socialministeriet om, hvordan brugerlaareruddannel sen
kan viderefgres. Man har i den forbindelse bedt Socialt Udviklingscenter,
SUS, om at opsamle og vurdere de indhgstede erfaringer.

| evalueringen af brugerlareruddannelsen og dens betydning pa indi-
vid- og samfundsniveau har SUS dels interviewet 10 brugerlaaere og dels
en rakke rekvirenter, dvs. instanser, organisationer eller foreninger, der har
benyttet sig af brugerlaaerne. Desuden har man modtaget 30 besvarelser af
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et spargeskema, der henvendte sig til samtlige tidligere brugerlagrerkursi-
Ster.

Ud over at bekradte mange af den tidligere omtalte metodevaluerings

konklusioner finder SUS frem til at:
»... uddannelsens forma ma siges at vagre opfyldt i forhold til at uddanne
mennesker med sindslidelse til at formidle egne oplevelser og erfaringer.
Brugerlaaerne har medvirket til at formidle forestillinger om livskvalitet
set ud fra deres perspektiv. Derigennem har fagfolk og andre faet mulig-
heder for at tilegne sig @get viden om de vilkar, mennesker med sinddli-
delser lever under — og saledes ogsa mulighed for at skabe starre rumme-
lighed og tolerance.

Evalueringen viser ogsd, at udbyttet af brugerlaaeruddannelsen har
flere facetter. De uddannede brugerlaaere har haft vaesentligt udbytte af at
gennemga kursusforlgbene, og de fleste oplever ligeledes et stort udbytte,
nd&r de anvender uddannelsen, dvs. nar de underviser andre. Desuden angi-
ver rekvirenterne, at ogsa tilhgrerne til brugerlaaernes undervisning har et
betragteligt udbytte. Der synes at vaare skabt et forlgb, som muligger en sa
aalig, hudlgs og redelig kommunikation mellem brugerlaarer og deltagere,
at deltagerne kan se brugerlaaeren som et menneske, og ikke blot som en
diagnose, hvilket er det farste og afgerende skridt for at aandre holdnin-
ger.« (Perlt og Stenbak, 2003, s. 8)

Y derligere peges bl.a. pafalgende konklusioner:

e Der e stor spandvidde i kredsen af rekvirenter, hvilket tyder pa, at
brugerlaarerne kommer bredt ud, fx til folkeskoleglever, studerende pa
social- og sundhedsassistentskoler, vicevaater i almene boligforenin-
ger, sagsbehandlerei social- og sundhedsforvaltninger samt brugere og
paedagogisk personale.

e De deltagere, der har mest udbytte af undervisningen, er de addste sko-
leklasser, studerende, beboere/brugere og fagfolk, der ikke har mange
arserfaringer i arbejdet med mennesker med sindslidel se.

o Generelt danner brugerlagernes undervisning grobund for en sterre
forstdelse af mennesker med sindslidelser — her tamkes farst og frem
mest pa deltagere, der har kendskab til en sinddidende i familien, i
vennekredsen eller som nabo.
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e Suderende og fagfolk udvikler en sterre forstaelse for forebyggelse,
idet deltagerne fx far belyst, hvilke signaler de isaa skal vaare opmeark-
somme pa, samt hvad disse signaler indebaarer.

e De professionelle deltagere oplever, hvilke forventninger der kan stilles
til demi deres arbgde.

e Suderende og professionelle deltagere far konkrete redskaber, de kan
brugei deresarbgde.

e Beboere/brugere, der deltager i brugerlaaernes undervisning, oplever
»et godt eksempel«, og at man pa trods af en sinddidelse kan leve et
godt liv og udfylde en betydningsfuld funktion.

o Enkelte deltagere blandt studerende eller professionelle, der selv har en
sinddidelse, har i nogle tilfadde faet nye veje til at sage hjadp, og her-
under opdaget, at de ikke behgver at skjule, somde har det. (s. 9).

26 ud af de 30 brugerlazere, der har svaret, har gennemfert undervisning
efter uddannelsen. Nogle har undervist 5-7 gange, en del har undervist 10-
20 gange og enkelte endnu flere. 3 har ikke undervist, en er uoplyst.

»Samtlige interviewede brugerlagere fortadler — og spergeskemaerne
vidner om samme oplevelse — at uddannelsen har haft indflydelse pa deres
selvopfattelse. Det personlige udbytte er starre selvtillid og en aandret op-
fattelse af sig selv. Sindslidelsen dler sarbarheden har vist sig at kunne
bruges som ekspertviden — og en ressource — frem for en svaghed. Inter-
viewpersonerne tilkendegiver ogsa, at det har vagret en hard proces, og a
det har betydet, at nogle af og til har méattet trackke sig tilbage. Men dle er
enige om, at det har vaget det vaard.« (s. 12).

»Interviewdeltagerne giver ogsa udtryk for, at de nu i hgjere grad end
tidligere faler sig som medspillere end som modspillere i samvaa med
medarbgdere i offentlige forvaltninger, fra psykiatrien og fra uddannel-
sessteder.« (s. 27).

Evalueringen anbefaler, at brugerlageruddannelsen genetableres og
tilknyttes et pasdagogisk milj@. Det understreges, at uddannelsen bar hol-
des uden for den etablerede psykiatri. Uddannelsen bar give plads til for-
dybelse og ber tilfgjes mere formidlingsteknik og praktik.
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Perspektivering

Der er for mig ingen tvivl om, at de indhgstede erfaringer med Samfund-
Sinds brugerlaaeruddannel se kan og bar nyttiggares i andre sasmmenham-
ge. Andre minoritetsgrupper kunne givetvis have udbytte af at gennemfere
lignende malrettede kurser med henblik pa, at flere erfaringseksperter
kommer pabanen i uddannel sessektor og offentlighed.

Pa baggrund af de indhgstede erfaringer med personlighedsudviklen-
de, bevidsthedsdannende og netvaaksskabende elementer i brugerlagrerud-
dannelsen kan konceptet desuden i en tilpasset form danne model for kur-
ser i empowerment og recovery, hvor psykiatrioverlevere og psykiatribru-
gere sammen videreudvikler en frigerende praksis.

De senere ars forskning i recovery-processer (se fx Topor, 2002)
blandt personer med avorlige psykiatriske diagnoser har vist, at sam-
fundsmaessige og materielle vilkar, muligheder for at opleve meningsdan-
nende tadte relationer og andres og egne forhabninger spiller en afgerende
rolle for, om den enkelte oplever et vendepunkt og kommer sig af sin mere
eller mindre marginaliserede syge- og patientrolle. Den specifikke behand-
lingsindsats er oftei den sammenhaang af mindre betydning.

| Holland er det lykkedes at flette recoveryperspektivet sammen med
kursusvirksomhed initieret af brugerbevasgel sen pa psykiatriomradet. | sine
analyser har den hollandske forsker og psykiatrioverlever Wilma Boevink
gjort opmaaksom pa, at den store interesse, der i disse & udvises blandt
fagpersoner for at beskrive og forsta psykiatribrugeres recovery-processer,
rummer en overhaagende fare for en ny kolonisering, hvor recovery som
faanomen professionaliseres og udvandes. Netop udvikling og traming |
formidling af erfaringsekspertise ser hun som et af midlerne til at fastholde
recovery som et kollektivt faanomen, der udspringer af og forudsadter en
stadig bevaagel se blandt psykiatribrugerne selv:

»l min forskning prever jeg at finde den rigtige made at udtrykke vo-
res verden, vores erfaringer, vores subjektivitet pa& hvordan vi overlever,
og hvad vi ger for at hjadpe os selv. Emnerne er: recovery, empowerment
og erfaringsekspertise.

.... Jeg tror recovery’s hovedkarakteristika er at overkomme den psy-
kiatriske diagnose. Kigge ud over diagnosen og virkeligt se, hvad man har
at gere med, og finde mader at gare det pa
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Der er nu ved at udvikle sig en recoverybevaggel se, en slags subbevae
gelse af brugerbevasgelsen. Brugere mades og udveksler erfaringer og ud-
vikler herigennem deres narrative identitet. Vi arbejder sammen, hvilket
hgjner vores bevidsthed. Vi tager initiativer og styrer dem selv.« (Boevink,
2002 a).

»For mig er det at tale om og arbejde med recovery med andre et poli-
tisk anliggende. Jeg tror, at psykiatribrugere kan hjadpe og stette hinanden
| deres recovery i langt hgjere grad, end det nu er tilfaddet. Kun ved at lage
af hinandens viden, opnaet gennem vores egen erfaring over sd mange &,
vil vi blivei stand til at skabe fortadlinger, hvori vi kan genkende os selv.
Fortadlinger hvorfra vi kan sige: »det er sadan det er, det er den jeg er, det
er en hjadp for mig«. Vores fortadlinger er ikke kun af vaadi for os. De gi-
ver ogsa professionelle mulighed for at laare at tale et nyt sprog. Et sprog
som bade brugere og professionelle forstar.« (Boevink, 2002b).

En af forudsagningerne for, at brugerlaarernes ydelser vinder gehar og
interesse er naturligvis, at ydelserne formidlingsmeessigt leveres pa en god
og tidssvarende made, og at trufne aftaler overholdes. Men for at brugerlae
reruddannelsen og de enkelte brugerlagrere kan komme til at spille en rolle
I kvalitetsudviklingen af den offentlige indsats over for mennesker med
psykiske lidelser, er det vaesentligt, at brugerlageraktiviteten ikke ses som
et individuelt atomiseret anliggende, men som en integreret del af en
mangfoldig bevaagel se blandt psykiatriens brugere og overlevere. Skal det
lykkes, ma interne modsagninger mellem bevaggelsens forskellige for-
eningsmasssige udtryk overvindes i en fadles bestrasbelse pa at fastholde
gjerskabet til brugerlagerkonceptet.

Ved en kommende opfalgning af SamfundSinds brugerlaaeruddannel -
se er der for mig at se en dbenlysrisiko for, at projektet kan blive gjort tamt
og tandlgst. Pa psykiatriomradet i bred forstand pagar der i disse & en om-
lagning og udvikling med et stigende fokus pa kvalitet og recovery-
perspektiv i ydelserne. | denne forandringsproces vil der formentlig mere
og mere blive brug for kritisk erfaringsekspertise, der bade kan fremhaeve
det positive, men sa sandelig ogsa gare opmearksom pa, hvor det er syste-
merne og den farte social- og psykiatripolitik der svigter medmennesket.
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12 Nar forandring er malet —
om KUBI: Kvalitets-
Udvikling gennem
Brugerindflydelse

Per Holm og
Birger Perlt

Resume

KUBI er en evalueringsmodel, der er udviklet for at igangsedte udviklings-
arbgde i bo- og dagtilbud for mennesker med handicap i social- og sund-
hedssektoren. KUBI-modellen er udviklet for at sikre, at brugerne redt
inddrages i kvalitetsvurderinger. Dette sker pa flere mader. For det farste
evalueres der ud fra en interviewguide, der tager udgangspunkt i vaardier,
som brugere selv har formuleret. For det andet er brugere selv med til at
foretage evalueringer. Og for det tredje er brugere med til at lave vurde-
ringer og komme med fordlag til udvikling af de evaluerede bo- og dagtil-
bud. | denne artikel vil vi berette om baggrunden for udviklingen af KUBI-
modellen samt praesentere modellens indhold og vaesentligste fortrin til at
skabe en faktisk udvikling og forandring i de tilbud, der iveaksadtes for at
stette og sikre omsorg for mennesker med handicap.

KUBI — KvalitetsUdvikling gennem Brugerindflydelse — er en evalue-
ringsmodel, der med inspiration fra udlandet®” er udviklet af Sociat Ud-
viklingscenter SUS. KUBI-modellen har et brugerperspektiv. som ud-
gangspunkt og er udviklet for at imadekomme massive krav fra brugere og
deres organisationer om mere direkte at medvirke ved evaluering af offent-
lige bo- og servicetilbud. KUBI-modellen skal sikre, at brugerne far mere
stemme ved vurdering af kvaliteten af en offentlig indsats, og at evaluering
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er baseret pa brugernes vaadier og visioner.

KUBI-modellen fokuserer pa, at ale involverede parter — brugere, pa-
rerende® og medarbejdere — er reprassenteret i en evaluering — ikke blot
som informanter, men ogsa som aktive deltagerei et evalueringsforl gb.

Vi har set alt for mange evalueringsrapporter, der er havnet pa de vel-
kendte stevede hylder, og som ikke har bidraget til at skabe fadles foran-
dringer. Vi har derfor som en grundforudsadning, at KUBI-modellen reelt
skal stimulere til udvikling og forandring. | KUBI-modellen er der sdledes
indbygget krav om, at fordag til udvikling af evauerede bo- og servicetil-
bud skal konkretiseres og — vigtigst af alt — aftalesi en udviklingsplan. Et
ar efter en KUBI-evaluering vurderer vi sammen med alle interessenter den
gennemferte forandring, og vi ser sammen pa fremtidige muligheder for
udvikling.

KUBI-modellen har fokus pa brugerindflydelse! Men brugerindflydel-
se handler ikke kun om retten til at udtale sig eller at have indflydelse pa sit
eget liv. Det handler ogsa om som borger at kunne deltage fuldt og direkte
I udformningen af det samfund, vi lever i.

Det forudssdter, at alle — politikere, professionelle og brugere — har re-
spekt for hinandens viden og erfaring. Det forudssdter, at alles viden og er-
faring accepteres som lige veadifuld og nedvendig, nar interesser skal
formuleres og forstas af ale involverede. Det forudsadter endelig, at den
enkelte kan fastholde helheden og ikke ser hver sag eller hvert problem
isoleret, men |gbende engagerer sig i dialog og udvikling af et fadles vea-
digrundlag. Vi ser KUBI-modellen som en lille, men vigtig brik i denne
proces.

Vi har ved de ét-arige opsamlingsforlgb efterhanden rigtigt mange go-
de eksempler pa, at de udviklingsinitiativer, som en KUBI-evaluering med-
farer, kommer brugernetil gavni form af @get brugerindflydelse. Lad ostil
en start give nogle eksempler pa gennemfarte tiltag, der har forbedret livs-
kvaliteten for brugerne og givet dem starre selvbestemmelsei hverdagen:

e Brugere og medarbegjdere har udviklet og optaget en video, der prassen-
terer forskellige botilbud — med henblik pa at gere det nemmere at vad-
ge, hvor man vil bo.
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e Der er lavet en video, hvor der redegares for brugerrettigheder — med
henblik pa at laae at kende sin ret og have mulighed for at sige til og
fra

o Der er sket omlaggninger af medarbegderes arbgdstid, fx i weekender,
sader nu er tilrettelagt personaleskift, der ger det muligt at tage pa hel-
dagsudflugter.

o Der er opsat egne postkasser med egne navne samt gennemfart indivi-
duel udformning af indgangsparti til egen bolig (fx navneskilt, farver).

e Der er oprettet en databank over »tomme pladser« i botilbud — med
henblik p& nemmere at kunne flytte, sa fx keaester eller gode venner
kan fa mulighed for at bo sammen.

e Der er igangsat nye valg- og flytningsprocesser i botilbuddene, der skal
sikre brugere mulighed for at vadge medbeboere — og i nogle tilfadde
ogsa at vadge nye paadagoger.

e Der inddrages nu brugere (ogsa brugere uden verbalt ekspressivt sprog)
| ansadtelse af personale.

Brugerindflydelse pa dagsordenen

Gennem de seneste artier har begreber som normalisering, afinstitutionali-
sering og integration vaaet ledetradei forhold til udvikling af bedre forhold
for mennesker med handicap. | dag er disse ord suppleret med begreber
som deltagelse, inddragelse og indflydelse. Bag disse nye kodeord ligger
der et stigende — og berettiget krav — og @nske om at lytte til brugeres egne
meninger og vurderinger. Den store udfordring er nu, hvordan der kan ska-
bes rammer for, at ale involverede interessenter — brugere, pararende,
medarbejdere samt |okalsamfund — kan indgai en fadles dialog om kvalitet
og indsats.

Denne dialog er sa meget mere vigtig i dag, fordi mange brugere, som
gruppe betragtet, er blevet langt mere usynlige i befolkningens bevidsthed.
Da fx mennesker med udviklingshaamning og sindslidelse boede pa degn-
institutioner eller pa hospitaler, var de nemme at fa gje pa som gruppe — de
var mange samlet pa samme sted. | dag mader man dem i stigende grad i
det daglige gadebillede — i biografen, i toget, ved pglsevognen eller i su-
permarkedet. De er blevet borgere som alle andre — og de er ogsa blevet
mere synlige som enkeltpersoner med hver deresliv, hver deres méde at bo
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pa. Det stiller nye og store krav om at tilpasse den offentlige stette og om-
sorg efter den enkeltes egne behov og ensker.

En velkendt metode til at skaffe viden om og tilpasse den offentlige
stette og omsorg er at undersgge kvaliteten af den ydede service. Der gen-
nemfares derfor rigtigt mange evalueringer! Brugerne spiller dog gaddent
nogen aktiv rolle i evalueringerne, men optraeder blot som informanter for
andre — hvisde i det hele taget sparges. Mange evalueringer affader derfor
ikke nogen synderlig aandring af den bestaende virkelighed — méaske fordi
brugerne ikke er med til andet end at give oplysninger, og fordi de oplys-
ninger, man er interesseret i at fa, er defineret af professionelle. Underse-
gelserne foretages af professionelle — og eventuelle fordag til aandringer
kommer ligeledes fra professionelle. Redl brugerdeltagelse, brugerinddra-
gelse og brugerindflydelse har sdledes indtil nu ikke haft nogen saalig
gennemdslagskraft i kvalitetsvurderinger af bo- og dagtilbud.

N&r brugere aktivt medvirker i arbejdsgrupper, haringsgrupper, refe-
rencegrupper, taler man om brugerinddragelse. Der er ofte tale om en kol -
lektiv inddragel se, hvor »staarke« brugere deltager pa hele gruppens vegne.
Brugerindflydelse derimod er et mere snaavert begreb. Her drger det sig
om brugernes mulighed for at pavirke deres eget liv og hverdag i bo- og
dagtilbud. Pa hvilke omrader har de selvbestemmelse? Hvor har de medbe-
stemmelse? Og hvad kan de ikke bestemme?

Nar stetten og omsorgen skal tilpasses den enkelte bruger, forudsaeter
det ofte, at man er i stand til at formulere sine krav og gnsker. Nogle bruge-
re er imidlertid ikke uden videre i stand til at give udtryk for, hvad de har
behov for eller dremmer om i deres liv. Der er & og til brug for, at andre
kan tragde til og vearetalerer for dem.

Mange interessenter har forskellige forudsagninger for at kunne tale pa
de »svage« brugeres vegne. »Stagrkere« brugere kan vage talergr for andre
brugere, fordi de kan bidrage til at saete ord pa fadles oplevelser fra hver-
dagen. Men ogsa pararende og medarbejdere har en viden om og erfaringer
fra brugeres liv og hverdag. En sammenhaagende vurdering af kvalitet |
bo- og dagtilbud, der giver stette til »svage« brugere, indebager derfor, at
flere interessenter ma bringes sammen og give hver deres saalige perspek-
tiv pd stetten og omsorgen det pageddende sted. Fokus for interessenternes
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forskellige perspektiver skal imidlertid altid veare, hvorledes brugerne far
sterst mulig indflydelse pa deres liv og hverdag.

Kvalitet og livskvalitet

Den centrale forudsagning, nar der tales om brugerindflydelse i KUBI, er

antagelsen om, at der ma veae en sammenhamng mellem kvaliteten af den

stette og service, der tilbydes, og brugernes oplevelse af livskvalitet. Den

teoretiske baggrund for denne sondring og for livskvalitetsbegrebet har vi

tidligere udviklet i Forskergruppen vedr. Livskvalitet for Udviklingshaam-

mede.*

Kvalitet kan her kort beskrives som graden af tilfredsstillelse af den
enkelte brugers formulerede og underforstéede ensker og behov. Kvalitet
drejer sig ikke blot om produktet — hvad der kommer ud af stetten, omsor-
gen mv. — men ogsa om processen, dvs. den made, som stetten og omsor-
gen gives pa. Kvalitet er slledes ogsa et spargsma om medmenneskelig-
hed og indlevelsei madet mellem en bruger og en professionel .

Livskvalitet kan ikke defineres entydigt — og Slet ikke paandres vegne.
Livskvalitet baserer sig pa det enkelte menneskes oplevelse af sig salv, sin
situation og sine muligheder kombineret med den pagaddendes gnsker for
og drgmme om et godt liv. Men livskvalitet er imidlertid ikke noget rent
subjektivt — der er dtid tale om et socialt forhold, hvor livskvalitet ikke er
noget, man har eller far, men noget, man skaber i samvaaret med andre. Der
kan peges pa en raskke afgarende betingel ser for udvikling af livskvalitet:

e Der skal vage netvagk, hvor brugeren oplever gensidighed, samharig-
hed og mulighed for at vaae sammen gennem laangere tid — det kan fx
vaae familie, kageste eller venner. Der skal ogsa vaae mulighed for at
bevagge sig mellem og trakke pa forskellige netveak (fx arbejdsnet-
vaak, fritidsnetvaak, det professionelle netvaak, det nege netvagk |
form af familie og venner). Og der ska vaae mulighed for at kunne in-
volvere sig i mellemmenneskeligt samvaa, hvor kreativitet kan udfol-
des.

e Der skal vaae en hverdag, hvor brugeren har indflydelse pa sine forhold
til andre mennesker og har mulighed for selv a forvate sin hverdag.
Det drgjer sig om at have den fornadne tid til at afveje forskellige hand-
lemuligheder og foretage personlige valg.
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e Der skal vage et samspil med andre mennesker, som giver brugeren en
falelse af lyst til og glaade ved at vaae til, at ville handle og at kunne
vadge. Det handler om selvaccept og oplevelse af selvvaad, samt om at
erkende sig selv som et aktivt handlende menneske med dramme og vi-
sioner for sin tilvaaelse. Og det handler allermest om at have betydning
for andre mennesker.

Fra oplevelse til udvikling — grundsynet bag KUBI

Mdalet for offentlig stette og omsorg over for borgere ma vagre at skabe de
forngdne rammer for, at de i deres relationer til og samvaa med andre kan
skabe og opleve livskvalitet. Da livskvalitet er tad forbundet med relatio-
nerne til andre mennesker og de muligheder for selvbestemmel se, som dis-
se relationer indebagrer, kan det offentlige ikke i sig selv skabe livskvalitet.
Det offentlige kan derimod — gennem en hgj kvalitet i den ydede stettes
form og indhold — skabe forudsagninger og rammer for, a den enkelte
bruger overhovedet far mulighed for og stettes i at skabe livskvalitet pa
egne betingel ser.

Kvalitet i et offentligt tilbud er derfor nadvendig som ramme for, at
brugeren gennem samvaa med andre mennesker kan skabe livskvalitet.
Denne sammenhaang mellem kvalitet og livskvalitet bygger pa en ragkke
vigtige forudsagninger — med fokus pa brugeren, pa medet med den pro-
fessionelle stetteperson og pa den udvikling, der opstar ved at sasmmenhol -
de forskellige perspektiver.

Brugeren som kompetent menneske

Den farste forudssgning indebaarer, at brugeren betragtes som et kompetent
menneske, der ligesom andre kan fale, taake og handle. Dette udgangs-
punkt er forbundet med en holdning til, at ethvert menneske har ret til et
godt liv pa egne betingelser. Rollen som bruger er ikke i sig selv en statio-
nag tilstand, men pavirkes af vedkommendes forhold til sine sociale og fy-
siske omgivelser. Kvalitetsvurderinger ma derfor indeholde brugerens egen
oplevelse af den ydede stette og omsorg.

Alle oplevelser er sande
Den anden forudssgning er en antagelse om, at oplevelser dtid er rigtige
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for det enkelte menneske. De behgver ikke at udtrykke hele sandheden,
men det er rigtigt, at man har oplevet det sdledes, som man giver udtryk
for. Det er virkeligheden for den, der har formuleret sig, og den er gadden-
de, indtil vedkommende oplever og giver udtryk for noget andet. Ud-
gangspunktet for at sadte gang i en udvikling er de oplevelser af kvalitet i
stette og omsorg, som brugerne og personer i deres netvagk giver udtryk
for. KUBI-modellen retter sig siledes ikke mod informationer, der kan ted-
les og males, men retter sig i stedet mod oplevelser og vurderinger, som er
bestemt af den situation, den enkelte befinder sigi.

Brugerdefinerede vag dier

Den tredje forudsagning drejer sig om at inddrage brugerne som aktive del-
tagere i evaluering af bo- og dagtilbud. Evalueringer foretages ofte af for-
valtninger, der ansker en vurdering af kvaliteten i en given indsats. De er
derfor ofte baseret pa forvaltningens egne kriterier for kvalitet og malop-
fyldelse. Hovedtanken bag KUBI-modellen er imidlertid, at evaueringen
skal baseres pa brugernes egne vaadier og standarder.

Mgadet mellem bruger og professionel

Den fjerde forudssgning er, at en kvalitetsvurdering af et bo- og dagtilbud
drejer sig om at vurdere, om det pagaddende tilbud formar at skabe de
nadvendige og tilstraskkelige rammer for, at den enkelte brugers relationer
til sin omverden er meningsfyldte og selvbestemte. Det centrale er, om til-
buddets mal og praksis gennem en dben dialog |gbende udvikler sig i for-
hold til brugernes individuelle ansker, krav og ma med tilvaarelsen.

Forskellige per spektiver

Den femte forudssgning er, at kvalitetsvurderinger, der sigter mod udvik-
ling af bo- og dagtilbud, bygger pa et helhedsbillede af det pagad dende til-
bud. Det centrale er her at synliggere forskellige interessenters perspekti-
ver pa og holdninger til den ydede stette og omsorg. Det drejer sig ikke om
at finde den mindste fadlesnaa/ner mellem de forskellige interessenters syn
pa brugerens hverdag. Det drejer sig derimod om at lade udviklingsforslag
vokse frem ved at sammenholde de forskellige interessenters synspunkter
og fordag til udvikling.
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Udvikling

Den gette forudsagning er, at evalueringsrapportens vurderinger skal om-
sadtestil ny praksis padet pagad dende sted. Rapporten skal ikke bare ligge
og samle stav. Det drgjer Sig om at sikre, at der efterfaglgende igangsadtes
konkrete initiativer til forandring af brugernes liv —initiativer, der kan gge
deres indflydelse og selvbestemmelse i hverdagen. Det er derfor vigtigt
dels at inddrage brugerne pa det pagaddende sted i realiseringen af udvik-
lingsfordagene, dels at falge op og efter en periode at gere status over den
udvikling, der har fundet sted.

KUBI-modellen drgjer sig saledes ikke om at male eller vurdere livs-
kvalitet, men om at bidrage til at synliggere centrale problemfelter i bo- og
dagtilbud, at igangsedte en forandring i den ydede stette og omsorg samt
|gbende at gare status.

Fra brugerveerdier til interviewguide

Vaadigrundlaget i KUBI-modellen er formuleret af brugere, der har disku-
teret sig frem til en rakke udsagn, som angiver vigtige vaadier for dem.
For at f& afdaskket brugernes egne vaadier er der afholdt internater eller
heldagsmeder med brugere, hvor de har pdpeget, hvad der er vigtigt for
dem i deres hverdag. Grupperne har vaaret sammensat, sa der var starst mu-
lig spredning med hensyn til ader, ken, boform (fadlesskab, enlige eller
par) og geografi (land/by).

Interviewene foretages pa baggrund af en interviewguide, hvor vaadi-
udsagnene er systematiseret i en raskke temaer — fx bolig og medbeboere,
arbgde og uddannelse, fritid, selvbillede og selvbestemmelse, netvagk,
stette eller rettigheder. Hvert tema er fokuseret pa fire aspekter — valgmu-
ligheder, forhold til andre, stetten samt organisationen (5). | forhold til
vagdiudsagnene sammenfatter interviewer og referent interviewsvar og
indtryk i fire vurderinger: i hvilken grad den enkelte vaadi opfyldes, har
mindre mangler, har vaesentlige mangler eller det ikke opfyldes.

Interviewene suppleres med teammediemmernes |gbende observatio-
ner, der bl.a. skal vaare med til at afdagkke, hvorvidt fx boligen primaat bae
rer pragg af at vaae brugerens hjem eller personalets arbejdsplads.

Med henblik pa at videreudvikle og forankre modellen er det vaesent-
ligt |ebende at forbedre mulighederne for deltagelse, herunder at kunne an-
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vende interviewguiden frit og ubesvaget. For brugernes vedkommende vi-
ste det sig i begyndelsen ikke at vaare helt nemt at huske dller at laese eva
lueringsguiden, med det dengang udviklede materiale. Brugerne gav ogsa
udtryk for, at det i et interview kunne vaae svaat at tage ordet — eller sene-
re at give udtryk for deres vurdering af de indsamlede data. Dette skyldtes
efter brugernes udsagn ikke modellen, som de fandt bade rigtig og god,
men de indgroede roller mellem de tre deltagende interessenter — medar-
bejdere, pararende og brugere — hvor brugere ikke atid tillasgges betyd-
ning som ligevaadig part.

Pa denne baggrund indledtes et teg samarbejde om at videreudvikle in-
terviewguiden med de brugere, der havde provet at evaluere. Hensigten var
at gare guiden mere visuel og nemmere at overskue for brugerne. Vaadier-
nei interviewguiden er i dag sdledes »oversat« til betydningsbaaende stik-
ord, der giver mening for brugerne. Disse stikord stettes af tegninger —
idéudviklet af brugerne selv — slledes at det er muligt at deltage uden store
| sesefaardigheder.

Kursusforlgb

For at sikre et helhedsperspektiv i evalueringerne gennemferer vi et kur-
susforlgb for samtlige teammedlemmer, der sedter dem i stand til at samar-
bejde om at indsamle og vurdere informationer. Kurset fokuserer pa at give
teammedlemmerne de basale forudsaninger for at kunne forsta evaue-
ringsmetoden og -processen samt pa et grundlaeggende niveau at kunne ob-
servere og interviewe. Endelig ska kursusforlgbet vaae med til at sikre, at
det enkelte teammediem forstar og respekterer de bagvedliggende veadier,
der kommer til udtryk i interviewguidens udsagn.

Alle teammediemmer gennemgdr samme kursusforlgb pai alt fem da-
ge. Kurset gennemfaresi et samlet hold med brugere, parerende/venner og
professionelle. Efter farste evaluering felges der op med en fadles dag for
samtlige uddannede teammedlemmer, hvor de udveksler erfaringer.

Kurset er fadles — men afvikles, sd dle har mulighed for at deltage pa
deres m&de. Dette har vist sig at have en rackke fordele, der fremmer sam-
arbejdet under selve evalueringsforlgbet:

o Detagerne laer hinanden at kende inden for rammerne af et forlab,
hvor ale starter frabunden af og kommer igennem den samme traaning.
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e Serigsiteten i samarbejdet understreges af, at der ikke gares forskel pa,
hvorvidt man er bruger, pargrende eller medarbejder.

e Deltagerne lager hinandens ressourcer a kende, sdledes at det bliver
synligt, hvilke erfaringer og hvilken viden hver issa kan bidrage med
under en aktuel evaluering.

e Deltagerne prover i praktiske gvelser, hvorledes de hver issa kan sup-
plere og stette hinanden under et interview.

o Kursusforlgbet er meget jordnaat og praksisorienteret, hvilket alle del-
tagere udtrykker stor tilfredshed med.

Sammenseaetning af team

Teamet bestér ud over teamlederen af en eller to brugere, en pargrende/ven
0g en person med en professionel uddannelse. Ingen af teammedlemmerne
ma have tilknytning til det bo- og dagtilbud, der skal evalueres. Det er vig-
tigt at sikre den forngdne distance, sa der ikke opstar tvivl om inhabilitet,
sammenblanding af interesser, loyalitetskonflikter mv.

Teammedlemmerne behever ikke at have direkte erfaring fra andre bo-
og dagtilbud svarende til det, der evalueres, men skal blot have kendskab
til brugergruppen og dens vilkar, lyst til og interesse for arbejdet samt
team-evner (fx kunneindgdi et samarbejde, kunne skelne mellem egne og
andres interesser, kunne tage andres perspektiv).

For at sikre bredden i teamet og det dertil knyttede helhedsperspektiv
tilstraebes det, at teammedlemmerne fordeler sig jaevnt pa ken, alder og so-
cia baggrund.

Funktionen som teamleder og teammedlem anses for et bijob, hvor der
indgas aftale om evauering maks. to gange om aret. Ingen teammedlem-
mer far lan, men far dakket deres udgifter, ligesom der kan indgas aftale
om daekning af tabt arbedsfortjeneste.

Pa laangere sigt vil det formentlig styrke videregivelsen af praktiske er-
faringer med evaluering og interviewteknik, at et team bestar af bade gam-
le og nye medlemmer.

Teamlederen skal have erfaring med evaluering og analyse samt inter-
viewteknik og rapportskrivning. Vedkommende skal desuden, som de gv-
rige teammediemmer, dele de grundlasggende idéer og vaadier, der ligger |
KUBI-modellen. Disse krav skal dels sikre gyldighed og pédlidelighed, dels
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skabe de nadvendige rammer for, at brugerne i teamet kan deltage pa lige
fod. Teamlederen er farst og fremmest kontaktperson til den, der har bestilt
evalueringen, koordinator af teamets aktiviteter, garant for gyldigheden af
data og den, der skriver rapporten.

| de farste evalueringer var konsulenter fra Socialt Udviklingscenter
SUS selv teamledere. Umiddelbart efter den farste evalueringsrunde blev
adle erfaringer, bade af praktisk og procesmasssig karakter, nedfaddet i en
teamledermanual, der skulle lette arbgjdet for kommende teamledere. | dle
senere evalueringer er der uddannet teamledere fra de deltagende amter,
der (med sparring fra Socialt Udviklingscenter SUS) star for de efterfal-
gende evalueringer.

Sadan foregar en KUBI-evaluering

Forberedelsen

En evaluering kan fx bestilles af et bo- og dagtilbud, en kommune eller en

amtskommune. Der indgas en kontrakt om evalueringen og den efterfal-

gende forandringsproces. Kontrakten indgas mellem teamlederen som re-
preesentant for Sociat Udviklingscenter SUS og det pagaddende bo- og
dagtilbud.

Inden evalueringen begynder, har teamlederen og den ansvarlige leder
af bo- og dagtilbuddet en raskke opgaver:

e Teamlederen sammensadter teamet, SA man undgar inhabilitet hos
teammediemmerne.

e Den ansvarlige leder af bo- og dagtilbuddet udvadger de brugere og det
personale, der skal interviewes, sa de valgte brugere og medarbejdere er
sa forskellige som muligt. Det vassentlige er at kunne indfange sa man-
ge facetter af bo- og dagtilbuddets hverdag som muligt.

e For at skre et hgjt informationsniveau, mindske mulig modstand og
skabe et frugtbart samarbejde mades teamlederen med ledelse og med-
arbgjdere i bo- og dagtilbuddet og fortadler om formalet med evaluerin-
gen. Teamlederen fortadler ogsa om kontrakten, som indebager et efter-
falgende udviklingsarbejde, hvor alle medarbejdere aktivt og loyalt skal
deltage.
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o Det er derefter opgaven for lederen af bo- og dagtilbuddet at serge for at
booke alle aftaler. @nsker en bruger ikke, at vedkommendes naae net-
vagk inddrages, interviewes den pagaddende brugers netvaark ikke.

| nterview- og observationsfasen

Interviewene og observationerne foregar i et koncentreret forlagb pa fire til
fem dage. | evalueringsugen mades teamet den ferste formiddag, hvor le-
deren af det pagaddende bo- og dagtilbud giver en orientering om stedet.

De falgende dage arbeider teamet med at interviewe, observere og
danne sig indtryk. Hvert interview foretages atid af mindst to teammed-
lemmer, hvoraf teamlederen kan vaare den ene.

Interviewrunden begynder altid med brugerne, fordi det er vigtigt for
teamet at se hverdagen ud fra brugernes perspektiv, da dette perspektiv
danner grundlaget for de efterfalgende interview samt teamets vurderinger.

Umiddelbart efter interviewet trakker teammedlemmerne sig tilbage
for at diskutere og sasmmenfatte deres helhedsindtryk af svar/iagttagelser pa
et skema. Teamet samles hver dag for at skabe sig et fadles overblik og af-
klare uoverensstemmelser i oplevelser og informationer. Det kan fx vaae
ngdvendigt at aftale at sparge uddybende til de omrader, som viser sig hen
ad vgen at traange til en yderligere afklaring. Desuden kan teammediem-
merne her fatalt om og bearbejdet deres personlige oplevel ser.

Under hele forlgbet har teamet mere uformelle samtaler med de bruge-
re, der ikke interviewes i dybden, ligesom der ogsa |gbende foretages ob-
servationer.

| interview med brugere deltager der altid en bruger fra teamet. Bru-
gerne i teamet har ofte nogle erfaringer tilfadles med brugerne i det pagad-
dende bo- og dagtilbud, hvilket ger, at de ser med andre gjne og sparger
med et andet udgangspunkt. Pa samme made skal der deltage en paregrende
i interview med pargrende, og en medarbejder i interview med medarbej-
dere.

| Igbet af interviewrunden afholdes der ofte gruppeinterview for at fa
sa mange synspunkter med som muligt.

Pa evalueringsforlgbets sidste dag gennemgas teammediemmernes
skemaer samlet, og der laves fadles konklusioner.
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Rapport og overlevering

Teamlederen skriver herefter udkast til evalueringsnotat, hvor indtryk og
data opsamles. Notatet bygger pa teammedlemmernes iagttagel ser, beskri-
velser og vurderinger, som de er kommet til udtryk under processen ogi de
udfyldte skemaer. Notatet er en kombination af enkeltpersoners oplevelser,
generelle vurderinger og teamets fordlag til forandringer. Notatet skal sdle-
des bade vaae nuanceret og handlingsorienteret — og samtidig udgare en
helhed. Det er vigtigt at vaae opmaaksom pa, at evalueringsnotatet ude-
lukkende er til intern brug for botilbuddets formulering af den efterfalgen-
de udviklingsplan.

Udkastet til evalueringsnotatet sendes til hvert teammediem, der gen-
nemgar og kommenterer det med tilbagemelding til teamlederen.

Derefter sendes det justerede notatudkast til lederen af bo- og dagtil-
buddet for at fa rettet eventuelle misforstaelser eller faktuelle fejl. Det er
vigtigt at understrege, at lederen ikke har indflydelse pa det ind-
holdsmaessige i evalueringsnotatet.

Senest seks uger efter interviewfasen sendes evalueringsnotatet til le-
deren af bo- og dagtilbuddet. Lederen skal sarge for, at ale interesserede —
ikke kun dem, der er blevet interviewet — far mulighed for at laese notatet
eller hare det pa band. Hensigten hermed er at give bade brugere, pararen-
de, medarbg/dere og samarbgdspartnere mulighed for at sadte sig ind i
evalueringsnotatet og vaare med til at komme med udviklingsfordag.

Inden det endelige evalueringsnotat faardiggeres, indbyder lederen af
bo- og dagtilbuddet ale parter til et made, hvor teamet fremlaggger notatets
indhold og fordag til forandringer. PA medet drefter de forskellige parter
notatets udviklingsfordag — og kommer med idéer til yderligere fordag,
der trykkes og vedlaggges som indstik.

Senest tre maneder efter evalueringens afdutning skal bo- og dagtil-
buddet have udarbejdet en udviklingsplan med konkrete fordag til udvik-
ling og forandring.

Opfelgning ét ar efter

Et &r efter evalueringen laves en opfalgning i form af et fadles made mel-
lem de berarte parter. Datoen herfor skal fastlaggges fra starten og indar-
bgdesi den tidsplan, som er nedfaddet i kontrakten. Her mades teamet og
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alle parterne igen for at diskutere og gere status over de forandringer, der
har fundet sted.

Ved den 1-arige opfalgning og status pa en KUBI-evaluering anven-

des falgende fremgangsmade, der har vist sig at fungere godt og give et
dakkende billede af den udvikling, der har fundet sted:

Ca 1% maned far det 1-arige udviklingsforlgb er afduttet, henvender
KUBI-teamets leder sig til lederen for det pagaddende botilbud for at
aftale datoer mv. for den kommende opfal gningsprocedure.

Bo- og servicetilbuddets leder skriver herefter et notat, der redeger for,
hvilke forandringer der — set fra et |edel sesperspektiv — har fundet sted i
den forlgbne tid. Det er her vigtigt at medtage savel de forandringer, der
er et resultat af den fremsendte udviklingsplan, som eventuelt andre ud-
viklingstrak, der er opstaet i kelvandet pa KUBI-evalueringen. Det er
ogsa vigtigt at redegare for hvilke vanskeligheder, der har vagret under-
vejs — samt hvilke eventuelt nye erkendelser og erfaringer, der maske
ogsa er opstaet. Endelig er det vigtigt at fortadle, pa hvilke mader de
stedfundne forandringer har medfert en @get brugerindflydelse. Og
sidst, men ikke mindst, er det en god idé at pege pa, hvorledes bruger-
indflydel sen fremover kan udvikles yderligere.

Dernaest afholdes en raskke fokusgruppeinterview spredt over 2 dage.
Pa farstedagen et fokusgruppeinterview med en gruppe brugere med
synspunkter pa og meninger om, hvad der har forandret sig. Herefter et
fokusgruppeinterview med en gruppe medarbgdere, der kan fortadle
om processen bag forandringerne og & med en gruppe pargrende, der
har lyst til at fortadle om deres syn pa udviklingsarbejdet.

Den anden dag afholdes et made for samtlige parter, hvor teamet kort
opsummerer meninger og kommentarer fra de gennemfarte fokusgrup-
peinterview, hvorefter der i plenum dbnes op for diskussion af og yder-
ligere synspunkter pa den stedfundne udvikling. Derefter opdeles delta-
gerne i partsgrupper — brugere, pargrende, medarbejdere, ledelse — med
henblik p& hver for sig at pege pa nye udviklingsmal. Disse fremlasgyges
herefter i plenum.

Der udfeadiges pa baggrund af det fremsendte notat, de 3 fokus
gruppeinterview samt det opsamlende made i plenum en kort rapport til
bo- og servicetilbuddet. Rapporten indeholder en kortfattet konklusion,
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herunder fordag til fremtidige udviklingsinitiativer.

e Til dut afholdes et made med ledelsen/lederen, hvor vi far en genere
vurdering af KUBI som evaluerings- og udviklingsmodel, og hvor ste-
det kan fa en uformel sparring pa fremtidige tiltag i forlangelse af den
gennemfarte udvikling™.

Modstand mod eller kritik af modellen

| forbindelse med fremlagggelse af evalueringsnotatet opleves ofte en vis
modstand fra medarbejderne pa det evaluerende bo- eler dagtilbud. Det er
naturligvis forstaeligt, at en personalegruppe kan opleve en beskrivelse af
deres konkrete adfaad i hverdagen som en — ofte ubehagelig — kritik af
dem. De faler, at de bliver »kigget over skulderen« — og fordi social paada-
gogisk stette er et spergsmal om at involvere sig selv pa bade et professio-
nelt og personligt plan, opleves dette som en personlig kritik. Det er derfor
vigtigt at tage de argumenter, medarbejderne anfarer mod KUBI-modellen,
avorligt og forklare savel baggrunden bag som processen undervejs.

Den modstand, som medarbejderne ofte udtrykker, er koncentreret om
tre forskellige argumenter:

Det anfares for det farste, at teamet opholder sig for kort tid pa det
evaluerede sted til a kunne danne sig et nggternt virkelighedsbillede af
hverdagen og bevagggrundene for de forskellige pasdagogiske aktiviteter.
Der argumenteres for, at evalueringsnotatet blot er et tilfaddigt gjebliksbil-
lede, |@srevet fra enhver sammenhaang — og at teamet derfor ikke indfanger
det normale, det saadvanlige, det typiske, men i stedet fokuserer pa det
spektakulaae, det iginefaldende, det saalige.

Teamets afdaskning er naturligvis en afdaskning pa et tilfaddigt tids-
punkt i bo- og dagtilbudets normale hverdagsforlab — men dette andrer ik-
ke ved sandhedsvaardien af det sagte og det observerede. Det er muligvis
ikke et reprassentativt udsnit af hverdagen, men det er i aletilfadde en del
af de udsving, der forekommer i |gbet af fem hverdage. Og der er tale om
fem hverdage, som stedets ledelse har valgt, ligesom valget af brugere,
medarbejdere og pargrende, der interviewes, ogsa er foretaget af stedets le-
delse.

Det er ogsa vigtigt for teamet ikke at komme for tagt pa det evaluerede
sted, da det man undrer sig over, det man umiddelbart far gje pa, risikerer
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at blive for selvfalgeligt og dermed forsvinde. Idéen med KUBI-modellen
er at pege pa mulige udviklingsfelter, der ager brugerindflydelsen — og det-
te forudsadter, at man bevarer distancen til undersggel sesfeltet og kan fast-
holde et nggternt fokus herpa.

For det andet anfares det ofte fra medarbederside, at rapportens cita-
ter er lasrevet fra en starre sammenhaang eller kun fokuserer pa de saaligt
greelle observationer eller interviewudsagn.

Denne argumentation skyldes, i langt de fleste tilfadde, at medarbe-
dernei interview ofte udtrykker sig friere og mere direkte, end man bagef-
ter maske gnsker at sta ved. Men det skyldesi lige & hgj grad en misfor-
stéelse af, hvorledes citater anvendes i et KUBI-evaueringsnotat. Det er
teamlederens opgave at sikre, at et konkret citat udtrykker en flerhed af
meninger vedrarende en problemstilling — eller ogsa anfare flere forskelli-
ge citater i tilfadde af flere forskellige meninger. Evalueringsnotatet foku-
serer sdledes ikke pa det »harrejsende« eller »bloddryppende« €eller »op-
sigtsvaskkende, nar det drejer sig om citater — de er tvaatimod valgt, sa de
enten er repraesentative eller illustrerer de forskellige meningsbrydninger.

For det tredje kritiseres teamets medlemmer ofte for at vagre for dar-
ligt uddannede. | sin opbygning sgger KUBI-modellen hele tiden at tage
hgjde for to perspektiver, der er med til at fastholde et mangesidet syn un-
der hvert interview — et interessentperspektiv og et internt/eksternt perspek-
tiv. Under hvert enkelt interview deltager altid to interviewere, hvoraf den
ene interviewer skal tilhere samme personkreds som den interviewede per-
son, dvs. ved interview af brugere er den ene af de interviewende atid ogsa
selv bruger. Dette sikrer, at et interview bagefter forstas og vurderes bade
fra et internt perspektiv og et eksternt perspektiv. Ogsa fastholdelsen af in-
teressentperspektivet er med til at sikre et mangefacetteret syn pa savel in-
terviewsvar som observationer.

Man kan med en vis ret sige, at KUBI-modellen bade i sine bagved-
liggende teoretiske praamisser og i sin metodik minder meget om det felt-
arbejde, socialantropologer udfarer, nar de afdaskker hverdagens strukturer
og samvaasformer hos fremmede kulturer. De styrker og de svagheder, der
findes i socialantropologisk metode, kan saledes ogsa genfindes i KUBI-
modellen.
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Dermed er det naturligvis ikke sagt, at KUBI-modellen ikke indehol-
der en raskke kritiske punkter, som teamlederen hele tiden ma holde sig for
gje—og forholde sig til:

e Det er vigtigt, a brugerne i teamet kommer til orde. Mange brugere er
vant til at indtage en passiv, afventende og tilpasset rolle i forhold til
professionelle og paregrende, hvilket er baggrunden for, at brugerne skal
udgere mindst halvdelen af teamet (fraregnet teamlederen).

e Det er vigtigt, at personalet i det bo- og dagtilbud, der skal evalueres,
accepterer at »blive set over skulderen« og saledes ikke undervejsi for-
|lgbet udever passiv modstand, men anlaggger et udviklingsperspektiv.
Teamlederen og teamet er derfor nadt til at »gade grunden« gennem at
afholde et made med ledelse og personale far evalueringens start, hvor
KUBI-modellen ngje forklares.

e Det er vigtigt, at teamlederen er god til at formulere sig skriftligt og er i
stand til at fremgtille et bade balanceret og nuanceret helhedsbillede af
det pagaddende sted. Det skal ogsa indeholde positive trask fra stedets
hverdag — og sa skal det vaare udviklingsorienteret.

e Det er vigtigt, at samtlige involverede — teammedlemmer og andre — op-
fatter evaueringen og den efterfalgende udviklingsproces som intern,
indtil den endelige rapport foreligger efter den 1-arige opsamling pa
udviklingsforl gbet.

Brugere, der er sveere at interviewe
KUBI-modellen er videreudviklet, sa det ogsa er muligt at gennemfere in-
terview med andre hjadpemidler end udelukkende det talte sprog. Ud-
gangspunktet herfor har vaaet, a¢ man kan opstille retningslinjer for, hvor-
ledes selv meget handicappede brugeres oplevelse af deres omgivelser kan
opfanges og registreres. Det dregjer sig nemlig ikke om, hvad brugeren kan
— men om, hvor godt og nuanceret det naae miljg kan opfange brugerens
udspil, sd medarbejderne kan fortolke og understette brugerens forsag pa at
kommunikere.
| en raskke evalueringer af bo- og servicetilbud for udviklingshaanme-

de brugere er vi sdedes gaet frem efter falgende principper:
1. Brugeren interviewes pa almindelig vis med mulighed for at give ver-

balt svar pa egne praamisser. Sproget er ofte fragmenteret, med mange
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gentagel ser og stereotypier — men et interview kan lade sig gennemfare,
selv om det tager laangere tid end normalt.

2. Brugeren interviewes ved hjadp af billeder fra den visuelle interview-
guide med mulighed for at tilkendegive en bekradtelse eller benaggtelse
—enteni form af ja/ngj, +/-, glad ansigt/surt ansigt.

3. Brugeren interviewes ved, at den nage stetteperson svarer pa vedkom-
mendes vegne, mens vedkommende er til stede.

Selv om der tages udgangspunkt i brugerens egne udspil/svar, er det ogsa
nadvendigt at supplere evalueringen med andre former for data, der foku-
serer pa rummeligheden og fleksibiliteten hos de naare stettepersoner om-
kring brugeren. Rummelighed og fleksibilitet er de afgerende forudssgnin-
ger for, at brugere uden verbalt sprog sikres valgmuligheder og dermed og-
saindflydelse pa egen hverdag. Nogle spargsmdl til at belyse det kan vagre:

e | hvor hg grad kommer den enkelte brugers individualitet til udtryk i
paklaadning, indretning af vaarelser, kommunikation mv.?

e | hvor hgj grad er personaet individuelle i deres samvaa med de enkelte
brugere?

e | hvor hgj grad behandler personaet brugeren alderssvarende og med
amindelig vaadighed?

e | hvor hgj grad styres hverdagen ikke af rutiner, men af gentagne tilbud
til den enkelte bruger (ogsa selv om man ved, hvad brugerens valg vil
vage)?

e | hvor hgj grad vidner boligens rammer om personalets stadige op-
maaksomhed pa den enkelte brugers behov og ensker — fx at boligen
Ikke bager pragg af neddidning, rationalitet uden aestetik og disharmoni
| forhold til brugernes alder?

e | hvor hg grad tolker personalet indbyrdes en brugers signa
ler/reaktioner og inddrager samtidig brugeren og afstemmer tolknin-
gerne med vedkommende?

Metoderne til at interviewe brugere uden verbalt ekspressivt sprog er ble-
vet afprevet i evalueringer af fem bo- og dagtilbud. Erfaringerne herfra vi-
ser, at det er muligt at fa selv svaat handicappede brugeres meninger og
ensker frem — safremt man er tAlmodig nok og tager sig den nadvendige tid
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til hele tiden at efterprave, a brugeren og intervieweren forstar brugerens
svar/signaler pa samme made. Naturligvis er det vigtigt i denne forbindelse
ogsa at inddrage de observationer, teammedlemmerne har foretaget, samt
interviewsvarene fra henholdsvis medarbejdere og pargrende. | mange til-
fadde peger iagttagelser samt svarene fra de tre parter 1 samme retning. |
de tilfadde hvor brugerens svar/signaler adskiller sig markant, kan det veae
ngdvendigt at foretage endnu et interview for at veare sikker p, at inter-
vieweren har opfattet brugerens tilkendegivelser rigtigt. | disse tilfadde
medvirker en af botilbuddets medarbejdere (oftest en kontaktperson eller
primagrpaadagog) — og under dette forlgb er det tit ldende, hvor overrasket
den pagaddende medarbejder bliver over brugerens klare frasagn og til-
sagn. Mange af disse medarbejdere — den naameste stetteperson! — udtryk-
ker ofte efterfalgende at vaae chokeret over, hvor lidt de egentlig har kendt
til brugerens meninger og ansker, og hvor meget de pludselig har opdaget,
at brugeren kan udtrykke sig om.

En model i stadig udvikling

Erfaringer fra de hidtidige ét-arige opsamlinger viser, at implementering af
de udviklingsinitiativer, det pagaddende tilbud vedger at prioritere, oftest
foregar med udgangspunkt i medarbejdernes perspektiv og i form af aktivi-
teter igangsat af dem. Socialt Udviklingscenter SUS har pa denne bag-
grund videreudviklet en alternativ KUBI-model, der i endnu hgjere grad
vaggter brugernes perspektiv i teamarbedet, ligesom det evaluerede tilbuds
egne brugere direkte inddragesi og far indflydelse pa udviklingen af kvali-
tet i det pagad dende tilbud.

Den aternative model er siledes opbygget omkring mindre team be-
stéende af 2 brugere og 2 konsulenter. Planen er at samle et fast korps af
brugere (evt. som skane- eller flexjob) med salig erfaring i at interviewe
0g at observere. Afdakningen af henholdsvis opfyldte veardier og »udvik-
lingstramgende« sider skal finde sted pa grundlag af de eksisterende bru-
gervaadier, der i god tid i forvejen er udleveret til de parter, som det pa-
gaddende tilbuds leder har truffet aftale med om at skulle deltage. Vaadi-
erne udleveres til parterne pa et made, hvor hele teamet er til stede, og re-
deger for udviklingsprocessen. Vaadierne udleveres i flere medieformer
(tekst, stikord, tegninger, kassetteband) og synliggares evt. gennem plan-
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cher, skifterammer mv.

Afdaskningen af opfyldte vaadier og »udviklingstraangende« sider sker
over 3 dage efter den traditionelle KUBI-model, der lasgger vaagt pa fra
starten af at fa talt med stedets brugere. Der er dog to veesentlige forskelle,
der alle fokuserer pa at skabe et kollektivt grundlag for at gere den efter-
falgende udviklingsprocestil en fadles proces:

e Alleinterview afvikles som gruppeinterview med de tre parter hver for
sig. Lederen af det pagad dende bo- og servicetilbud interviewes dog in-
dividuelt, idet vedkommende i forbindelse med interviewet sa at sige
skal »konfronteres med« de forskellige perspektiver, som brugeren,
medarbejderen og parerende har givet udtryk for.

e Nar deltagerne i fokussamtalerne peger pa »udviklingstrasgende« si-
der, sparges der samtidig ind til, hvad der kan sadtesi gang med henblik
paen udvikling.

Dernaest udfaardiger konsulenterne et forelgbigt arbejdsnotat, der sammen
med teamets anbefainger fremsendes til stedet med henblik pa den videre
udviklingsproces.

| god tid far overleveringen sendes arbejdsnotatet til det pagad dende
sted, der serger for, at alle medarbejdere, brugere, parerende og vigtige
eksterne samarbe dspartnere — og ikke kun de, der har medvirket i forbin-
delse med fokussamtalerne — far mulighed for at sadte sig ind i notatet. Ar-
bejdsnotatet indlaeses ogsa pa band eller video, og tilbuddets medarbejdere
har en forpligtigelse til at sgrge for, at samtlige brugere far den nadvendige
stette til og derved mulighed for at kunne forholde sig til notatet og dets
anbefalinger til udviklingsinitiativer.

Selve overleveringen varetages af KUBI-teamet og munder ud i en
rakke kontekstafhaangige anbefalinger til udviklingsinitiativer. Derudover
foretages en indledende prioritering af, hvilke anbefalinger man ensker at
arbegjde videre med henblik pa at opstille en egentlig udviklingsplan for de
kommende ar. Udviklingsplanen skal som hidtil foreligge senest 3 mane-
der efter overleveringen.

Den nye model indskramker tanken om et udefra kommende team &f
Interessenter, men bibeholder interessentperspektivet i fokussamtalerne. |
det videre udviklingsforlgb kan dette perspektiv fastholdes, men maske og-
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saforandres til et udviklingsarbejde i blandede grupper (hvor brugerne dog

skal udgere mindst 50% af hver gruppes deltagere).

Det er afgerende for den nye model, at brugerinddragelse, uddannel se
og udviklingsarbgjde sammentaankes. Dette sker undervejs i forlgbet pa
flere forskellige mader:

e Ved det introducerende made, hvor modellen og forlgbet prassenteres
for ale parter, gives ligeledes en kort indfaring i projektarbejde med ak-
tiv inddragelse af brugere.

e Yderligere fokus pa det pagaddende tilbuds egen involvering opnas ved
at lade stedets parter selv producere anbefalinger til forandringer gen-
nem et dagsforlgb i arbedsgrupper i forbindelse med overlevering af
arbgjdsnotatet. | denne forbindelse gives en indledende introduktion til
strukturering og forlgb af udviklingsprojekter.

e Til stette for udviklingsprocessen — og for at fastholde brugerperspekti-
vet som det afgerende — tilbydes stedet 4 »lgse« udviklingsdage med
konsulentstette, som kan placeres efter behov i den dernaest falgende
udviklingsperiode pa et &r. Den farste dag skal dog ligge mellem over-
leveringsdagen og udviklingsplanens faardiggerelse — med henblik pa at
opna en operationalisering af mal samt pa at etablere procedurer, der
sikrer brugernes inddragelse i savel uddannelse pa de »l@se« udvik-
lingsdage som i samtlige af projektetstrin.

e | Igbet af udviklingsperioden afholdes tre statusmeader af hver Y2-dags
varighed med deltagel se af en konsulent.

Det skal prasciseres, at det samlede kursusforlgb er sasmmensat under hen-
syntagen til parternes forskellige forudsagninger — stettepersonale har brug
for en anden type undervisning end brugere, hvorfor det er vigtigt at kunne
fastholde savel et differentieret som et fadles forl gb.

Efter et &rs forlgb vender KUBI-teamet tilbage for at samle op. Dette
foregar dels gennem fokussamtaler som tidligere, dels gennem et stormede
med deltagelse af alle interesserede.

Med udgangspunkt i det oprindelige arbg/dsnotat, referatet fra overle-
veringsdagen, udviklingsplanen, arbejdsnotater fra de tre statusmeder samt
referat fra opfalgningen sammenfattes en endelig rapport over evaluerings-
0g udviklingsforl gbet.
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Erfaringer og fremtidsplaner

Sammenfattende kan det konkluderes, at der laagges meget arbejde og idé-
rigdom i a udvikle og implementere udviklingsplaner, der skal danne
grundlaget for kommende forandringstiltag. De hidtidige erfaringer fra den
etarige opfalgning har dog vist, at evaluerede bo- og dagtilbud undertiden
behaver stette til at igangsadte forandringer samt evaluere de forandrings-
processer, der har fundet sted. Pa den anden side kan det konstateres, at di-
alogen mellem interviewere og interviewede under selve evalueringeni sig
selv sater gang i en udviklingsproces — at sadte ord pa sin oplevelse af
hverdagen dbner for nye perspektiver pa mulige forandringer.

Det er ogsa erfaringen, at det at medvirke i et team har givet nye per-
spektiver for mange af de deltagende teammedlemmer. Brugere, der har
vaget med pa kursus og i teamet, har faet en bevidsthed om, at de kan p&
virke deres liv med ord/argumentation. De begynder at kunne se og tage
andres perspektiv og at skabe forandringer i deres eget liv*. Pérgrende
taanker mere bevidst og kritisk over forhold i deres barng/saskendes tilvee
relse og over de tilbud, de f&*. Det er ogsa vores klare indtryk, at team-
medlemmer fra medarbejdergruppen begynder at reflektere mere over eget
arbe/de.

KUBI-modellen ska finde en balance mellem at viderekvalificere
teammedlemmerne og bibeholde deres umiddelbare nysgerrighed og aben-
hed over for nye oplevelser. Det er vigtigt at give deltagerne mulighed for
|gbende at vedligeholde og videreudvikle deres nuvaaende viden og kun-
nen. Men det er ogsa vigtigt at sikre rammer, hvorunder deltagerne ikke
bliver sa rutinerede, at de ikke »kan se skoven for bare traser«. | forhold til
brugerne er det salig vigtigt bade at vedligeholde og udbygge deres kun-
nen og mulighed for stadig mere selvstamdig deltagelse. En yderligere ud-
vikling i retning af at gere de deltagende brugere til endnu stagkere partne-
revil vage kurser i fx assertionstraaing.

At komme ud i et bo- og dagtilbud og evaluere pa baggrund af bruger-
definerede vaadier forudsedter, at det er muligt at opretholde en rolle som
0g en bevidsthed om at vage »opdagel sesrejsende«. Risikoen er enten at
blive for professionel og rutineret eller ikke at beherske interview- og ob-
servationsteknikker tilstraskkeligt godt til at kunne tage andres perspektiv.
Teamdeltagerne skal ale sikres mindst én gang om aret at skulle foretage
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en evaluering, ligesom de et par gange om aret skal samles i en kursus-
sammenhaang — delsfor at udveksle erfaringer, delsfor at laae nyt.

Det er ogsa vigtigt at sikre finansiering til at parerende eller venner har
mulighed for at deltage, selv om det kan fordre frihed fra arbgjdet i ca. ti
dage om éret. Skal evaluering efter KUBI-modellen gares til en integreret
del af en (amts)kommunal kvalitetsudvikling, er det nadvendigt at skabe de
fornadne rammer for, at professionelle kan fa tjenestefri med lan til at del-
tage. Det ma sdledes ikke vaae op til den enkelte medarbejders arbejds-
plads at vurdere, om dette kan lade sig gere. For teamledernes vedkom-
mende kompliceres dette yderligere af, at de ofte rekrutteres blandt mel-
lemledere, fordi de skal kunne evaluere og skrive rapport.

Fremtidige udviklings- og forskningstiltag

Selv om KUBI-modellen ikke lasgger op til en sammenligning pa tvaas af

evaluerede bo- og dagtilbud, har den opsamlede viden om oplevelsen og

vurderingen af bo- og dagtilbud alligevel skabt af sadtet for en mere generel
udvikling og forandring, der ligger i tréd med servicel ovens fokus pa indi-
vidualisering af stette og serviceydelser samt inddragelse af den enkelte

bruger i beslutninger vedragrende eget liv.

Med servicelovens gennemferelse blev det traditionelle institutionsbe-
greb for voksne handicappede ophaevet og erstattet af et boligbegreb, og
der fandt en adskillelse af botilbud og serviceydelser sted. Principielt set
betyder det, at den enkelte borger skal tildeles individuelle serviceydel ser —
uafhaangigt af boformen. Ophaavelsen af institutionsbegrebet skal saledes
sesi et ligestillingsperspektiv, der kraever inddragel se af bade brugeren, pa-
rerende og evt. vaagei tilrettelasggel sen af tilbuddene til den enkelte.

Patvaas af de foretagne KUBI-evalueringer kan det konstateres, at der
mange steder eksisterer en adskillelse mellem bolig og stette — men at den-
ne adskillelse ogsa lasgger op til fortsatte udviklingsinitiativer og forsk-
ningsindsatser**:

e Den lidt starre institution er blevet erstattet af mindre boenheder og bo-
fadlesskaber, ofte parcelhuse, med en mere »familiepragget« boligform
—0g det er i sadanne mindre enheder, at institutionsbegrebet er ophaevet
som fysisk ramme for hverdagdlivet. Men er der hermed reelt tale om,
at medarbedere opfatter og respekterer boformen som beboerens priva-
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te hjem? Et vigtigt omdrgjningspunkt i vurderingen af boligens grad af
privatsfage er, i hvor hg grad boligens karakter af privathed og auto-
nomi kan udbygges og fastholdes — og sdledes ikke risikerer at forsvin-
de til fordel for det at vage arbejdsplads for skiftende hjadpere. Der er
sdledes brug for at udvikle metoder til inddragelse af brugere med hen-
blik pa at fa deres tilkendegivelse af, hvilken form for stette de har brug
for i eget hjem. Men mindst lige sa vigtigt er at etablere rammer for |-
bende diskussioner hjadperne imellem med henblik pa at skaape op-
maarksomheden p3, hvorledes man til stadighed kan fastholde boligen
som brugernes eget hjem.

e Beboerne kan nu deltage mere i hverdagens praktiske garema og ger
det i forskelligt omfang efter den enkeltes formden og afhaangigt &f,
hvor aktive personalet er med hensyn til at uddelegere opgaver og an-
svar. Men spargsmdalet er, om der er tale om reel brugerindflydelse og
tilstraskkelige valgmuligheder? Kernespgrgsmalet i relation hertil er,
hvorledes institutionsbegrebets ophaavelse praktiseres i forhold til s&
kaldt svage brugere, fx brugere uden verbalt ekspressivt sprog, brugere
med omfattende hjerneskade og brugere med et meget stort fysisk ple-
jebehov. Der er et stort behov for at udvikle metoder — issar af kommu-
nikativ karakter — der sikrer disse brugeres inddragelse og derved ogsa
maksimerer deres indflydelse pa eget liv.

e Beboerne deltager i mange og forskelligartede fritidsaktiviteter, og de
kommer bade nemmere og mere rundt i lokalsamfundet end tidligere,
ligesom de har mere kontakt med samfundets almindelige tilbud i form
af indkebsmuligheder, kulturaktiviteter, serviceudbydere (friser, lagge,
tandlasge, bank mv.). Meget tyder pa, at fritiden ikke er sa forudsigelig
0g standardiseret som fer.

e Der synes at vaae bedre muligheder for individuel variation i handte-
ringen af egen gkonomi.

¢ [nstitutionsbegrebets ophaevel se indebager ikke blot en adskillelse mel-
lem bolig og serviceydelser, men ogsa muligheden for at deltage i be-
dutninger vedrgrende eget liv pa et mere eksistentielt plan — ud over
deltagelse i dagligdagens praktiske garemdl. Set i dette perspektiv har
Institutionsbegrebets ophaevelse haft mindst gennemslagskraft i botil-
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bud, hvor brugere er svaat handicappede og har svaat ved at udtrykke
sig verbalt.

Generelt kan det siledes konstateres, at servicelovens regelsat om institu-
tionsbegrebets ophaarel se tilsyneladende har en positiv signalvaardi om, at
der i den socide stgtte og omsorg for mennesker med varig funktionsned-
sadtelse fremover skal bygges paindividuel hensyntagen kombineret med
fleksible ydelser — og at dette skal ske uafhaagigt af den enkelte persons
boligform. En fortsadtel se og videreudvikling af KUBI-modellens fokus pa
brugerindflydelse vil vaare en vaagtig brik i denne proces.

Det er vores intention, at evalueringsmetoden skal kunne anvendes af
andre brugergrupper end KUBI’ s oprindelige mal gruppe — mennesker med
udviklingshaamning, sindslidelse eller funktionsnedsedtelse. Vi arbejder |
SUS med at udvikle modellens metoder til ogsa at omfatte udsatte barn og
unge — fx barn anbragt uden for eget hjem (painstitution eller i familieple-
je)*. Og pa lamgere sigt forestiller vi os ligeledes, at KUBI-modellen kan
finde anvendel se inden for omsorg og pleje af addre borgere.
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13 Nar brugerne saetter
dagsordenen. BIKVA-
modellen | praksis

Anne Skov

Den offentlige indsats over for handicappede geres ligesom mange andre
omrader til genstand for evaluering i disse ar. | dette bidrag preaesenteres
BIKVA-modellen, som blev udviklet i 1997 af Hanne Kathrine Krogstrup®.
BIKVA stér for Brugerinddragelse | KVAlitetsvurdering. Det saaregne ved
BIKVA-modellen er, at brugerne tildeles adgang til at formidie de dimen-
sioner, de ensker, til at beskrive deres syn pa den indsats, de er brugere af.
Brugernes vurdering af en indsats bliver pa den made en veesentlig kilde til
at sadte spergsmalstegn ved indsatsen, som den udmenter sig i praksis.

| den farste halvdel af artiklen prassenteres modellens teoretiske
grundlag. | anden halvdel beskrives og diskuteres 2 eksempler pa model-
lens praktiske anvendelse i undersagelser af udviklingshaammedes liv, her-
under hvordan forskning, via en skaapet opmearksomhed pa brugernes op-
levelser, har bidraget til en gget refleksion over praksis og bidraget til ud-
vikling af nye metoder pa omradet.

Evauering er ikke en teknisk og neutral foreteelse. Evaluering handler om

at vaadisadte den indsats, der evalueres. Vurdering af det sociale og paada-
gogiske arbejde for og med handicappede vil afhaange af, hvem der foreta-
ger vurderingen. En leder i en socialforvaltning, en medarbejder i et bofad-
lesskab, den handicappede eller dennes pararende vil ofte vurdere en given
indsats forskelligt. Det vil de, fordi de er involveret i indsatsen pa forskel-
lige mader og har forskellige positioner og roller.
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Der findes en maangde evalueringsmodeller, der tilbyder evaluering fra
mange perspektiver og med forskellige formal. Evaueringens forma kan
fx vaae at vurdere gkonomisk effektivitet, ansvarlighed i forhold til define-
rede kriterier for indsatsen, bidrage til forbedring af indsatsen, male bru-
gernestilfredshed etc. (Krogstrup, 2003).

Det saaegne ved BIKVA-modellen er, at brugerne tildeles en privile-
geret adgang til at formidle de dimensioner, de ansker, til at beskrive deres
syn paden indsats, de er brugere af. Brugernes vurdering af en indsats bli-
ver pa den made en vassentlig kilde til at sadte spargsmalstegn ved indsat-
sen, som den udmenter sig i praksis.

Formal med BIKVA-modellen

BIKVA-modellen har mindst to forma. Formalet er for det farste at udfor-
dre den ingtitutionelle orden i en given indsats over for handicappede. For
det andet er formalet at bidrage til, at handicappedes oplevelser af indsat-
sen kommer til at indgd i metodeudvikling af det sociale og paadagogiske
arbejde. Det er i disse formal, begrundelsen for den saalige made, hvorpa
brugerne inddrages, skal findes. BIKVVA-modellen er defineret som en eva-
lueringsmodel, men kan ligesom mange andre responsive evaueringsmo-
deller tilbyde et systematisk grundlag for metodeudvikling, som i disse &
er i fokusinden for det sociale omréde.

Evalueringsprocessen

BIKVA-modellens saalig metodik indeholder en cirkularitet, der sigter pa
organisatorisk refleksion og laaing. | det fglgende beskrives trinene i
BIKVA-modellen:

a. Inddragelse af brugerne

Grundlaget for den refleksive proces er, at brugerne af den socialpolitiske
indsats i et gruppeinterview anmodes om at tilkendegive og begrunde,
hvorfor de er henholdsvis tilfredse eller utilfredse med den indsats, de til-
bydes. Resultatet af dette gruppeinterview vil vaae en rakke oplevelser og
subjektive vurderinger af kvaliteten, som systematiseres af evaluator under
nogle tematiserede overskrifter.
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b. Inddragel se af frontmedarbejdere

Frontmedarbejderne prassenteres for brugernes tematiserede vurderinger af
kvaliteten med henblik pai et gruppeinterview at begrunde, hvad de me-
ner, arsagen til brugernes kvalitetsoplevelser er.

C) Inddragelse af ledere

Udsagnene fra gruppeinterviewet med frontmedarbejderne fremlaggges nu
dels for brugerne, dels for forvaltningsledelsen med henblik pa at fa deres
respons pa disse udsagn. Dog fremlasgges kun de problemstillinger, som
ledere forventes at have direkte indflydelse pa.

d) Inddragelse af politikere

L ederne identificerer maske politikerne som centrale kvalitetsakterer i for-
hold til nogle af de problemstillinger, der er rejst. Disse problemstillinger
forelasgges for politikerne med henblik pa at fa deres vurdering af bruger-
nes, frontmedarbejdernes og ledelsens udsagn. Politikerne sender maske
»bolden« tilbage til frontmedarbejderne, som derefter anmodes om at for-
holde sig til politikernes udsagn. Saledes fortsagtes »jagten« pa misforhold,
relateret til de kvalitetstemaer, brugerne har identificeret (Krogstrup,
1997).

Gennemfarelse af et BIKV A-forlgb er karakteriseret ved:

1. At brugerne definerer, hvilke problemstillinger der rejses i evaluerin-
gen.

2. At samtlige trin (a—d) gennemferes i det omfang, de naavnte interessen-
ter har indflydel se paimplementering af indsatsen.

3. At der er tale om et sammenhaangende evalueringsforl ab.

Beskrivelsen af BIKVA-forlgbet er idealtypisk. Dette indbager, at model-
len i praktisk evalueringsarbejde ma tilpasses den sammenhaang, hvori
denne gennemfares. Fx kan det vaare vanskeligt at inddrage kommunikati-
onssvage brugere i et gruppeinterview, hvorfor evt. observation kan an-
vendes som dataindsamlingsmetode.
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Den institutionelle orden

Begrundelsen for at indlede BIKVA-modellen med et dbent interview med
brugerne er at generere data om, hvordan den institutionelle orden opleves
fra et brugerperspektiv. Enhver institution har en institutionel orden. Den
institutionelle orden skabes af akterer gennem vanedannel se, som definerer
et manster af handlinger, som gentages i hverdagen og derved bliver me-
ningsfulde for de involverede aktarer. Det er ngdvendigt for fx medarbegj-
dere og brugere i et bofadlesskab at have vaner og rutiner, da hverdagdlivet
ellers vil opleves kaotisk (Berger og Luckmann, 1992). Vaner og rutiner
tjener med andre ord et saardeles vaesentligt formdl. Vanemgnstre og ruti-
ner kontrollerer imidlertid samtidig akterernes adfead og definerer graanser
for acceptabel adfaad. For eksempel er det institutionaliseret praksisi visse
boenheder for handicappede, at beboerne har nggler til deres vaaelser,
mens det i andre er helt utamkeigt. Den ingtitutionelle orden er bestem-
mende for, hvad der anses for passende henholdsvis ikke-passende adfaad,
hvilke spergsmal der kan rejses, og hvilke der ikke kan etc. Der er dog som
udgangspunkt en asymmetrisk relation mellem handicappede og medarbe -
derne. Medarbgderne har mere magt end brugerne med hensyn til definiti-
onen af (bestemme), hvad der er god vane, rutine og adfaard. Nér brugerne
tildeles en saatilling i BIKVA-modellen, er det bl.a. for at udfordre den
institutionelle orden gennem brugernes vurdering af indsatsen (Krogstrup,
1997).

Interessenternes inddragelse

Brugerinddragelse og brugerindflydelse fortolkes af og til sdledes, at for-
mdlet er indfrielse af handicappedes (og til dels pargrendes) krav og behov.
| det f@lgende argumenteres for, at dette ikke er tilfaddet, og det er her, be-
grundelsen for at inddrage socialt og paadagogisk personale, ledere og poli-
tikerei BIKVA-modellen skal findes.

Den offentlige sektors opgave er ikke aene at varetage brugernes saa-
interesser, den offentlige sektor skal ogsa tage hensyn til amenvellet. Det
indebagrer, at implementeringen af indsatsen over for handicappede pa in-
stitutionsniveau nadvendigvis ma ske inden for rammen af politiske mal-
sadninger, budgetter og lovgivning, samt hvad der i bredere forstand anses
for sasmfundsmaessigt legitimt.
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Frontmedarbgjdere har en vis selvstamdighed i opgavevaretagel sen
med hensyn til tilrettelaaggel se af hverdagen og de stette- og servicetilbud,
der tilbydes, fx i et botilbud. Populaat sagt bliver kvaliteten fra et bruger-
synspunkt set og oplevet i madet med frontmedarbejderne. Brugernes ud-
sagn vil i 80-85% af tilfaddene dreje sig om relationen til frontmedarbejde-
re. Frontmedarbejdere har vaesentlige hensyn at tage til politiske og ledel-
sesmasssige prioriteringer, hvilket influerer pa implementeringen af indsat-
sen. Dette er begrundelsen for inddragel se af ledere og politikere, men kun
I det omfang de rejste problemstillinger vedrarer disse interessenters dispo-
sitioner. Frontmedarbeg derne har desuden en rakke faglige og etiske hen-
syn at varetage samt prioriteringer i forhold til opgavevaretagelsen: Skal
man fx sikre, at en person i et bofadlesskab kan dyrke sine ssinteresser,
eller skal hele bofadlesskabet tage en tur til stranden. Der ma hele tiden pa
Institutionsniveau ske en afvejning af, om der skal tages hensyn til den en-
kelte eller til kollektivet (Krogstrup, 2003).*

Som det er neevnt i ovenstédende har mange aktarer legitime interesser
og hensyn at varetage. Dette er arsagen til, at de inddrages i evaluerings-
processen i BIKVA-modellen. Samtidig er der en asymmetri i magtforhol -
det mellem brugere og de avrige akterer, hvilket er begrundelsen for, at
brugerne tildeles en sagstilling i evalueringen. Det indledende gruppei nter-
view med brugerne fungerer som »triggers for learning«. Det vil sige, at
dette forventes at ville udlgse en laging/viden om, hvilke muligheder og
begramsninger den institutionelle orden sadter for implementering af bru-
gernes behov og krav.

Modellen hviler pa et vidensargument, som kan sammenfattes til, at
brugernes viden kan bidrage til at marette indsatsen med hensyn til politi-
ske mal om at gge livskvaliteten, sikre brugerinddragelse, uafhaangighed
og indflydelse pa eget liv. Magtasymmetrien har forskellige udtryk pa de
forskellige niveauer i organisationen og er den primagae begrundelse for
gennemfarelse af gruppeinterview med bade frontmedarbejdere, ledelse og
politikere.

BIKVA-modellens anvendelse i praksis

| det felgende er beskrevet et par eksempler, som viser BIKV A-modellens
forskellige anvendel sesmuligheder. Det farste eksempel Pa besgg i konvo-
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lutternes land™ er et eksempel pd, hvordan en evaluering med BIKVA-
modellen kan generere laaingsorienterede data (laaing) og sadte en udvik-
lingsproces i gang i en organisation. Eksemplet illustrere ogsd, hvordan
BIKVA-modellen ma tilpasses den sammenhaang, hvori den anvendes.
Det andet eksempel En plus en — méske tre® viser, hvordan modellen kan
generere data, som tjener en mere generel oplysning (enlightenment), ved
farst og fremmest at indhente viden om, hvilke metoder der i den sociale
indsats virker, og hvilke der ikke virker.

De to eksempler repraesenterer begge forskellige tilpasninger af
BIKVA-modellen. Idedlt set laagger BIKVA-modellen op til en meget aben
tilgang i forhold til informanternes oplevelser af, hvad der er godt, og hvad
der er skidt. | de konkrete eksempler har evaluator sat en form for dagsor-
den med overordnede temaer. | farste eksempel er temaet pensionsudbeta-
lingens betydning for udviklingsheanmede. | det andet er temaet udvik-
lingshaammede og forad dreskab.

Pa besgg i konvolutternes land

BIKVA-modellen er taget i anvendelse ved en evaluering af pensionsre-
formens indfarelse. Intentionen med undersggelsen var at se pa pensions-
udbetalingens betydning for beboerne pa amtslige botilbud for udviklings-
haammede ca. 4 & efter, at de nye regler med pensionsudbetaling aflaste
lommepengeprincippet. | Socialministeriets vejledning™ fremgér det, at
formalet med pensionsudbetalingen er, »at der efter almindelige normali-
seringsprincipper ber tilstragoes sterst mulig ligestilling og selvbestemmel -
se mv.« 0g »at pensionsudbetalingsordningen kommer til at virke befor-
drende pa selvstaandigger el sesprocessen. «

Valg af evalueringsper spektiv og metode

Ved valg af perspektiv og metode til en evaluering af pensionsreformen
kunne en malopfyldel sesevaluering veare naaliggende. Hermed kunne op-
nas en viden om, hvorvidt politikernes ma for de udviklingsheammede er
blevet opfyldt, om der er sket en indfrielse af de pa forhand fastlagte suc-
ceskriterier (bl.a. sterst mulig ligestilling og selvbestemmel se). Men med et
sadant afsaat er det besutningstagernes vaardier og normer, der er udgangs-
punktet, i stedet for de mennesker, den sociale indsats retter sig imod. Det
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at opna viden om malene er ikke det samme som at vide, hvad det betyder
for denne gruppe mennesker. Fokus pa malopfyldelse ville ogsa vaae en
tilkendegivelse af, at normalisering, integration og valgmuligheder er posi-
tive normer, som er godt for ale, noget, der giver gget livskvalitet.

En anden mulighed var interessentmodellen, som kan klargere, hvem
der er berart af pensionsreformen, og belyse interessenternes synspunkter
og deres oplevelse af reformen. Forskellige interessenter har forskellige
synspunkter. En vaadipluralisme, der kan betyde konflikter mellem inte-
ressenternes synspunkter og ngdvendiggare et bevidst perspektivvalg.
(Krogstrup, 1997). Et fravalg af interessentmodellen er begrundet i en sik-
ring af de svageste parter. At sikre, at perspektivvalget ikke blev til fordel
for de »stagke« parter, dem med den sterste indflydelse pa bekostning af
de parter, der har svagest ved at fa deres synspunkter frem.

En tredje overvgelse var at vadge professons- og organisations-
perspektivet. Udmentningen af de politiske mal sker igennem de professio-
nelle. Det er de professionelle, der omformer malene til konkrete handlin-
ger. De bliver derved ogsa eksponenter for, hvilken udviklingsgrad og -
retning maene farer med sig. At vadge disse perspektiver var fristende,
men blev fravalgt for ikke at komme til at fokusere pa de professionelles
verden og den kontekst, de handler inden for uden at have kendskab til,
hvordan brugerne oplever deres handlinger. Med ovenstéende perspektiver
ville vi ikke komme til at udfordre os selv og andre ved at se pa handlin-
gerne og udmantningen af de politiske ma satninger fra brugernes vinkel.
Dermed ville vi afskaae os selv fra en vigtig viden i et udviklingsperspek-
tiv.

Med disse fravalg nsamer vi os baggrunden for valget af BIKVA-
modellen. De metodiske overveelser, som resulterede i det konkrete valg
af metode og perspektiv, relaterer sig til flere faktorer, som netop ger
BIKVA-modellen egnet i relation til en evaluering af pensionsreformen.

Bruger per spektivet

Farst og fremmest var ansket at se pa pensionsudbetalingens betydning ud
fra et brugerperspektiv. Maet var at finde ud af, hvilken betydning det har
faet for beboerne. | evalueringen var der sat fokus pa normalisering, inte-
gration, individuelle valg, forhold til penge samt livskvalitet. Brugerper-

344



spektivet blev vagt ud fra, at brugernes oplevelse fra hverdagdivet kunne
give ny viden, en ny viden, der kunne bruges i et udviklingsperspektiv.
Brugerperspektivet blev ogsa valgt, for at udviklingsheammedes (bruger-
nes) stemme skulle hares, og at de dermed kunne fa mulighed for at pavir-
ke den sociale indsats, de er bruger af .

Pensionsudbetaling er et vildt problem

Ved valg af metode blev der set pa opgavens karakter via organisationsteo-
riens sondring mellem vilde og tamme problemer (Harmon og Mayer,
1986:11) for at opna en logisk sammenhaang mellem den anvendte evalue-
ringsmetodik og det sociale problems karakteristik. Tamme problemer er
kendetegnet ved, at de relativt nemt kan defineres og adskilles fra andre
problemer, og at malene for deres Igsning er klare — der er en objektiv og
malbar bedste | @sning.

Udmeantningen af pensionsudbetalingen har ikke kun én |gsning, der er
ikke kun én made at na malene i lovaendringen pa. Der vil veae mange
meninger om, hvordan malene nas, og hvornar de er naet. Pensionsudbeta-
lingens ma om normalisering, integration og valgmuligheder er et vildt
problem, karakteriseret ved at vaare socialt kompliceret, og uden objektive
vurderingskriterier. Det er kendetegnende for vilde problemer, at der ikke
er én lgsning, der er den bedste. Et eksempel: Nar beboernes pension ind-
sadtes pa deres konto i banken som en del af integrations- og normalise-
ringstankerne, skal beboerne i banken for at hente pengene. Men de kan
ikke klare det selv. Problemet kan lgses ved at lage de udviklingshaanme-
de salv at g&i banken og haeve deres pension. Man kan ogsa vadge at lege
bankassistenten at betjene udviklingsheanmede. Eller man kan se bort fra
malene om normalisering og integration og lave en lille bank i institutio-
nen.

Lasningsmulighederne er mangfoldige og komplicerede, og det er
svaat eller umuligt at sige, hvad der er den bedste | gsning.

Det er ligeledes svaat at adskille vilde problemer fra andre problemer.
Er problemet med at fa haevet pengene i banken i virkeligheden det, at den
udviklingshaanmede ikke er trafiksikker og derfor ikke selv kan gai ban-
ken? Eller er problemet, at bernene pa gaden lokker pengene fra den ud-
viklingsheammede, nar han er pave hjem fra banken?
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Et vildt problem kraever en evalueringsmetode, som er af processuel
karakter. BIKVA-modellen er designet til vilde problemer.

En dynamisk udviklingsmodel

| de metodiske overveelser indgik en vurdering af den indsatstype, evalue-
ringen rettede sig imod ud fra Bo Rothsteins ideatypiske model af dimen-
sioner i sociapolitiske lgsninger (Rothstein, 1994). | denne model skelnes
der mellem indsatstyper, der er lovregulerede (fastlagt ved lov og uden €l-
ler med begramsede muligheder for fortolkning) og interventionistiske
(skal sadte en proces i gang med pavirkning af brugernes adfaard). Pensi-
onsudbetaling til beboere pa amtdige botilbud kan karakteriseres som en
statisk lovregulering. Ved lov er det fastlagt, hvor meget pensionen bel gber
sig til, og efter hvilke kriterier en pension tilkendes. At fa implementeret
denne del er et teknisk spargsmd og relativt nemt at udfere. Udmentnin-
gen af loven derimod forudsadter en dynamisk intervention, som skal fere
til normalisering, integration og valgmuligheder for de udviklingshaanme-
de. Med sine hensigter og mal er pensionsudbetalingen en klar formulering
af en politik, som har til hensigt at ssdte en proces i gang med en
»top/down«-pavirkning af udviklingsheammedes liv og adfaad.

Intentionen med pensionsudbetalingen er en dynamisk proces. Det er
derfor ngdvendigt at finde frem til en metode, der i sit design tager hensyn
til dette. BIKV A-modellen er en udviklingsmodel, der med sit procesuelle
design kan vaae med til at sadte en dynamisk udviklingsproces i gang,
hvilket ogsa har vist sig i denne evaluering. Frontmedarbejderne kom ind i
en proces gennem konfrontation med brugernes kvalitetsvurderinger/op-
levelser. Ved at reflektere over egne handlinger set i lyset af brugernes op-
levelser blev medarbejderne bevidste om motiver og baggrunde for egne
handlinger. Et eksempel er opmagksomheden pa, hvordan de forvalt-
ningsmaessige krav til administrative regler havde fert til, at det stadig |
stor udstragkning er medarbejderne, der administrerer brugernes penge.
Handlingerne var fokuseret pa de regnskabsmasssige krav, som kreevede
bilag over brugernes forbrug. Krav, som ikke tager hensyn til, at brugerne
har retten til at bruge egne penge uden at skulle stille med bilag.
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Undersggelsen — hvordan

| undersagelsen blev 11 brugere fra 8 forskellige botilbud interviewet.
Brugerne har forskellige behov for hjadp og stette i hverdagen, ligesom de-
res alder, ken og baggrund ogsa er forskellig. Alle brugere har et aktivt ta-
lesprog, nogle dog meget begramset. Ingen har et fuldstaandigt normalt ord-
forrad. Gruppen svarer til beboergruppen pa de amtskommunale botilbud
bortset fra, at der ikke er brugere fra gruppen af nonverbale.

Der blev lagt saalig vasgt pa, a de udviklingsheanmede kunne fa
»stemme, at de fik mulighed for at formulere deres oplevelser, og at deres
udsagn blev hart. Her dbner interviewsamtalen op for mangfoldigheden af
synspunkter. Interviewene tematiseredes omkring emner, som kunne be-
skrive begreberne normalisering, integration og valgmuligheder: Beskri-
velse af dagligdagen, sociae relationer, maden, boligen, fritid og interes-
ser. Temagr, hvortil spergsmal om gkonomi og forbrug blev tilknyttet.

Etiske overvejelser — informeret samtykke

For at kunne give et informeret samtykke til at vaare med i en undersggel -
sen kraever det, at informanten forstar, hvad interviewet skal bruges til og
er informeret om undersggel sens generelle formal. Forstaelsen af sammen-
haange og pavirkningsmuligheder skal vaare mulig, og ricisi og fordele ved
at deltage skal vage synlig. Den enkelte skal vide, hvor og hvordan udsag-
nene vil blive brugt.

Med udviklingsheanmede som informanter er der en vis usikkerhed
pd, om ale har en erfarings- og begrebsverden, som ger dem i stand til
umiddelbart at forsta. Deltagelsen blev derfor forsagt konkretiseret sa tyde-
ligt, a de udviklingsheanmede maske har kunnet danne sig et billede &f,
hvad en deltagelse indebar ved at omskrive kontekst og sammenhaange til
noget, de kender. Alle informanter havde tidligere deltaget i temadage,
hvor konkrete emner havde vaget til debat. Undersagelsen blev sammen-
lignet med disse temadage, og de fik at vide, at evauatorerne gnskede de-
res hjadp til at faviden om, hvordan det er at bo pa et amtdigt botilbud, og
hvordan de oplever det at fa pension. Men trods dette resterede der stadig
en usikkerhed om, hvorvidt det var blevet tydeligt for ale. Det fremstod pa
den anden side heller ikke fuldt ud klart for evaluatorerne, hvad der kunne
ske, og hvad undersagel sen ville indebager.
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Med et udforskende undersggel sesdesign vides det ikke pa forhand,
hvordan det »land«, der udforskes, ser ud, og selv om der er en forestilling
derom, er det netop muligheden for at forfalge uventede spor, der giver ny
viden. Hermed argumenteres for, at udviklingshaanmede ikke er anderle-
des dtillet end andre, der deltager | undersggelser af samme karakter, idet
det aldrig vil vaare muligt at give en eksakt beskrivelse af et forlab.

Indhentningen af det informerede samtykke er sket ved hjadp af per-
sonalet fra dagtilbuddet. Hermed kan der ske en pavirkning fra personalet,
Idet de udviklingshaanmede er »tramede« i at aflaese forventningerne til
dem. Nar denne form aligevel er vagt, er det grundet i, at personalet fra
dagtilbuddet kender de udviklingsheanmede og er dem, der bedst kan »af-
laese« deres samtykke eller det modsatte, og at de ikke er direkte involveret
| deltagernes gkonomi og omsadningen af loven.

Undersagel sen blev gennemfart, selv om der ikke var sikkerhed for, at
ale havde givet et informeret samtykke. En usikkerhed om, hvorvidt ud-
viklingshaanmede kan give informeret samtykke, kan imidlertid stille sig i
vejen for, at deres »stemmex bliver hert og brugt, og at der opnas kendskab
til deres oplevelser og livsverden. Netop hensynet til en evt. manglede for-
stéelse eller usikkerhed omkring samtykke kan fratage en del svage grup-
per muligheden for at blive spurgt. Af de adspurgte i undersagel sen sagde
to ng til a deltage. Den ene havde sagt ja, men sprang fra umiddelbart in-
den interviewene.

Kommunikationen
For at sikre, at brugernes stemme blev hart, blev BIKVA-modellen tilpas-
set brugergruppen. Kommunikationen kan have nogle barrierer pa grund af
de sproglige handicap, hvorfor den metodiske tilpasning rettede sig mod at
imadega eller reducere barriererne. | evalueringen gennemfartes interview
med beboerne bade som gruppeinterview og som individuelle interview.
Emnerne i de individuelle interview var de samme som i gruppeinterview-
ene. Under enkdtinterviewene kunne emnerne blive uddybet, og der var
mulighed for at sikre, at de udviklingsheammedes budskaber var forstaet.
At forsta interviewpersonens budskaber er centralt i et kvalitativt in-
terview. Det er vassentligt, at det er de udviklingshaammedes oplevel ser og
det, der betyder noget for dem, der kommer frem. Ved interview med in-
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formanter med et almindeligt ordforrad er det muligt at here ordene igen
ved brug af bandoptager. Kommer der ikke mange ord frem, og maske de
forkerte ord i forhold til hensigten, hjadper en bandoptager ikke. Her er det
ngdvendigt i samtalen at sikre sig mod misforstael ser.

Metodisk blev det valgt at efterprove forstaelse af svaret ved at genta-
ge svaret eller omformulere det.

Eksempel 1

Interviewer: »Har du et Dankort?«

Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Du har selv et Dankort?«
Beboer: »Ng..... har damerne.«
Interviewer: »Har damerne et Dankort?«
Beboer: »Ja, ja, de har et kort.«
Interviewer: »Hvis penge er pa Dankortet?«
Beboer: »Damernes.«

Eksempel 2

Interviewer: »Har du en bankbog?«

Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Har du den selv eller 2«

Beboer: »Negj, nede hos fru Petersen [forstanderen] .«
Interviewer: »Ja, den hjadper de dig med at passe pa.«
Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Gar du selv i banken?«

Beboer: »Ng, ellers kan fru Petersen ikke tage pengene fra bankbogen.«
Interviewer: »Haaver hun pengenetil dig?«

Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Du gar ikke selv i banken?«

Beboer: »Jamen jeg er med.«

Observation af kropssprog indgik ogsdi metoden. Et forkert ordvalg, fx ngj
| stedet for ja, giver en stor meningsforskel. Nikkes der samtidig med, at
der sigesja, eller rystes der pa hovedet? Hvordan er mimikken? Tonefal det
fortadler ligeledes meget om, hvad der menes. | det ferste af ovenstaende
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eksempler blev der rystet pa hovedet ved svaret ja. Ved opfalgningen pa
spargsmalet bliver det tydeligt, at vedkommende ikke oplever, at han har et
Dankort. | det sidste eksempel fortadler tonefaldet, at det er helt ok, at fru
Petersen har Dankortet, og at der er en klar bevidsthed om ejerskabet af
Dankortet.

Udviklingsprocessen

Medarbejderne blev konfronteret med de vassentligste temaer og udsagn
omkring normalitet, integration og individuelle valg. Konfrontationen fo-
regik ved, at de fik forelagt beboernes udsagn og nogle kategoriseringer.
Herefter fik medarbejderne mulighed for at reflektere over brugernes ud-
sagn og fremkomme med deres synspunkter og betragtninger om sammen-
haang og arsag. De fremlagde, hvilke udsagn og kategoriseringer de gen-
kendte fra deres arbejde. Det vaesentlige er her, at det er brugernes virke-
lighed, der er afsadtet for evalueringen og kommer til at virke som »trig-
gersfor learning«.

Et vaesentligt budskab, som kom frem via analysen &f interviewene, er
et budskab om betydningen af den konkrete administration af pengene i
forhold til brugernes oplevelse af gjerskab og raderet over egne penge:

Jeg keber. Jeg ved, det er mine penge, har pengene pa mig, jeg giver
dem i bytte for en vare, jeg selv har valgt. Udsagnene relaterede sig pri-
maat til keb af sma dagligdags fornadenheder: Gajoler, cigarer, videoband
m.m.

Interviewer: »Den der ambulance og den der bybus.«

Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Har du kebt dem, da du var ude og rejse?«

Beboer: »Ja.«

Interviewer: »Hvem betalte den?«

Beboer: »Mig.«

De kaber. De kagber det til mig, det er noget, jeg far. Hvis penge der har be-
talt, ved jeg ikke. Jeg modtager gaver, jeg modtager en service. Udsagnene
relaterede sig til starre forbrugsgoder, brug af aktiviteter, kost og logi.

Interviewer: »Koster det penge at ga til trafiktraming?«
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Beboer: »Han betaler for os, det gar han.«
Interviewer: »Hvem?«

Beboer: »Svend« [ paedagog, der leder aktiviteten].
Interviewer: »Betaler han for jer 2«

Beboer: »Ja, det gar han.«

Forvaltning og politikere blev herefter konfronteret med brugerens bud-
skaber og frontmedarbejdernes refleksioner i relation til disse budskaber.

| denne evaluering blev brugerne ikke konfronteret med medarbejder-
nes refleksion, idet brugernes oplevelser var det centrale. Etisk métte re-
spekten for deres budskaber, deres oplevel ser vaae udgangspunktet for den
videre refleksion. Eksempelvis havde brugerne den opfattelse, at det var
medarbg derne, der betalte for fritidsaktiviteterne, idet det var medarbg-
derne, der konkret betalte med penge fra deres punge. At billedet kan vaae
et andet, og at virkeligheden ser anderledes ud fra andre perspektiver (akte-
rer), er en del af BIKVA-modellens vaesentlige elementer. Medarbeg derne
oplevede, at det var brugerne, der betdte, selv om de (medarbejderne) ad-
ministrerede pengene. Samtidig oplevede medarbejderne, at det var de ad-
ministrative retningsinjer, bl.a. om regnskab og revision, som fastholdt
dem i at administrere brugernes penge.

Metoden afhaanger her ikke af, om brugerne bliver praesenteret for
medarbe dernes eler forvaltningens oplevelser. Det vaesentlige er, at med-
arbejdere pa forskellige niveauer (frontmedarbejder, forvaltningsmedarbej-
dere) og politikere kommer i en refleksiv proces, hvor det i relation til dette
eksempel blev tydelig for medarbejderne, at pengenes konkrete placering
har stor betydning for opfattelse af gerskabet. Konkret betad det, at med-
arbegjdere og politikere blev opmaarksomme p3, at der bl.a. grundet de ad-
ministrative regler og medarbejdernes vaagtning af den administrative for -
valtning af pengene (regnskabskrav) ikke skete en forventet udvikling i
retning af normalisering med retten til egne penge. Det blev synligt, at der
var brug for en sterre vasgtning af en pasdagogisk forvaltning med fokus
pa, hvordan gjerskabet og raderetten gares synlig for brugerne, og hvordan
brugerne kan bibringes en forstaelse af pengenes vaardi og kabekraft.

Evalueringen udfordrede organisationen og satte en proces i gang. En
proces, som isax fartetil en starre opmaaksomhed pa betydningen af hold-
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ninger og handlinger. For at opleve ligestilling med andre borgere er det
ikke gjort med at fa pension i stedet for lommepenge, hvis pengene ligger i
konvolutter og andre rader over pengene. Evalueringen har sat en refleksi-
on i gang, men hvorvidt det er evalueringen eller andre udviklingsproces-
ser i organisationen, der har igangsat forandringer, er ud fra vilde proble-
mers natur ikketil at sige.

Brugen af BIKVA-modellen udfordrer evaluator i forhold til en kritisk
vurdering af egen forforstaelse og den pavirkning, evaluator udgver i pro-
cessen. Fx kan en stemning fra andre informanter og evaluators spergsmal
pragge en procesi en bestemt normativ retning. At have andre meninger i et
sadant forum kan vagre meget svaat. | denne evalueringsproces blev nogle
af de normative tendenser opfanget i enkeltinterviewet. | gruppeinterviewet
kom der udsagn om det uvaadigei ikke selv at kunne bestemme, hvad man
vil spise, og hvor maden kebes. Farst ved enkeltinterviewene gav en af
brugerne udtryk for en noget anden holdning. For ham var det en lettelse,
at medarbejderne bestemte over hans penge, nar det drejede sig om kab af
mad, og hvad han skulle spise.

En plus en — maske tre

BIKVA-modellen har med sit udgangspunkt vaget anvendt i forbindelse
med udarbejdelsen af en handlings- og refleksionsanvisende bog i relation
til temaet udviklingshsammede og forad dreskab.

Med baggrund i en kortlaggning af kommunernes indsats p& omrédet™
blev Formidlingscenter @st bedt om at udarbejde en bog om den gode
praksis.

| processen frem mod bogen blev det klart, at det er en svaa opgave at
fa beskrevet den gode hjadp — ogsa i forhold til temaet foraddreskab. For
hvad er den gode hjadp, nar mennesker er forskellige? Forskelligheden
gadder bade de mange, der star med opgaven at skulle hjadpe og modta-
gerne af hjadpen. Samtidig er de konkrete og komplekse situationer, hjad-
pen relaterer sig til — konteksten — ogsa meget forskellig. Det, der opleves
som den gode hjadp i én konkret situation, kan ikke umiddelbart overfares
til en anden situation.

Ud fra den betragtning, at der ikke er nogen facitliste — nogle endegyl-
dige sandheder — pa den gode hjadp, blev det besluttet at bogen skulle tage
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udgangspunkt i de etiske og faglige overvejelser, der kan kvalificere hjad-
pen, og som ligger bag de mange gode erfaringer fra det sociale arbejde. |
den forbindelse var det naarliggende at starte med at finde ud af, hvad det
er, der gar hjadpen brugbar set ud fra et brugerperspektiv og konfrontere en
gruppe fagpersoner (frontmedarbejdere) med udsagnene.

Som inspiration til bogen er der derfor afholdt to vidensproducerende
temadage i august 2001. Her har en ra&kke udviklingsheanmede borgere,
der har oplevet problematikken pa egen krop, samt en gruppe faglige res-
sourcepersoner bidraget med deres viden og erfaring.

Pa den farste temadag deltog udviklingshaanmede med forskellig erfa-
ringsbaggrund. Nogle havde selv fravalgt foraddreskabet, andre var blevet
foraddre uden at gnske det. Blandt foraddrene havde nogle deres barn
hjemme, mens andre havde barnene boende ude.

Det var en meget berigende dag, som bekradtede antagelsen om, at
man kan fa utrolig megen viden ved at sperge de personer, det handler om.
Via fokusgruppeinterview berettede deltagerne om deres oplevelser og er-
faringer — bade de gode og de darlige —i relation til den konkrete hjadp, de
havde faet omkring valg af foraddreskab, under graviditeten, under fadslen
og efter fadslen, bade med barnet hjemme eller anbragt uden for hjemmet.

Der kom mange tankevakkende udsagn og oplevelser frem. En mor,
der havde oplevet en god stette fra en sundhedsplejerske, udtrykte det pa
denne made:

»Hun var utrolig god til at vise mig, hvordan jeg skulle gere, og roste mig,
nar jeg gjorde det rigtigt. Jeg kunne ogsa altid ringe til hende, hvis jeg
havde brug for det.«

En anden mor, der havde oplevet det modsatte, udtrykte det siledes:
»Hun sagde, at sadan skulle jeg ikke gere — men hvad skulle jeg s3? En
dag sagde hun, at jeg skulle sedte graanser — hvordan ger man det?«

Disse enkeltudsagn viser med a tydelighed betydningen af vearemade og
handlemade hos de professionelle. Netop madet med en manglende respekt
blev fremhaaret som oplevelser, der gjorde dem mindre kompetente i rollen
som foraddre. Udviklingsheanmedes oplevelser og budskaber i relation til
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madet med det offentlige kan her sammenfattes til falgende centrale ud-
sagn:

»Hjadp os med at beslutte —tag os alvorligt«

»Vag axlig, sig det | mener«

»3g det, savi kan forsta det«

»Behandl os ordentlig og giv os ordentlig besked«

»Hjadp os med at blive gode foraddre, hvis det er det, vi gnsker«

Udviklingshaanmedes oplevelse af den gode hjadp har ngje sammenhaag
med relationen mellem dem selv og de professionelle i det offentlige sy-
stem. Men ogsa med de vilkar, de prassenteres for, i forskellige konkrete si-
tuationer.

Generelt er udviklingshaammedes oplevelse, at de ikke tages alvorligt,

og at der er en tilbgjelighed til at nedvurdere betydningen af de vilkar, de
far, ndr de skal tredfe svaare bedutninger:
»Jeg var pa cykel, sA kom aflastningsfamilien kerende i bil. De havde lige
vaget til et made pa kommunen, og de var blevet enige om, at min sgn skul-
le bo ude hos dem et stykke tid. De spurgte, om jeg ville vaare med til det
[..] Jeg stér midt ude pa en landevej og skal tage beslutning.«

»De sagde til os, at vi skulle bedutte os inden naeste dag, om vores barn
skulle i den familiepleje. Vi skulle bare tage hjem og hygge os og sa kom-
me til det der made dagen efter. Vi tog hjem, men hvordan kunne de tro, at
vi kunne hygge os. Vi |1& p& sengen og graad.«

Pa den anden temadag deltog en gruppe medarbejdere (videnspersoner),
som hver issg er i besiddelse af viden og erfaringer | arbejdet med udvik-
lingshaammede foraddre. Budskaber og udsagn fra de udviklingshsammede
foraddre blev prassenteret som udgangspunkt for refleksion over spargsmal
som: Hvad er god praksis? Hvilke veardier og dilemmaer er pa spil? Hvil-
ke overveelser skal man gere sig, og hvad skal der til for at kvalificere
hjad pen? Hvordan og hvornar skal vi leve op til brugernes enske?
Udsagnene — brugernes oplevelse af hjadpen — gav anledning til re-
fleksion, erfaringsudveksling og idégenerering og fungerede som »triggers
for learning« i relation til den konkrete indsats, fx vaesentlige faktorer som
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betydningen af grundholdninger og valg af metode. Det blev bl.a. tydelig-
gjort, a den hjadp, der er ment som god hjadp, ikke altid har den tilsigtede
virkning. | mangel pa bedre anvendes metoder, der (maske) er brugbare,
nar det gadder potentielle foraddre eller foraddre, der ikke er udviklings-
haammede. Det blev tydeligt for videnspersonerne, at der i en del Situatio-
ner tredffes bedutninger pa udviklingsheammedes vegne, i stedet for at give
dem et bedre beslutningsgrundlag, sa de selv kan tragffe besutninger om
vaesentlige forhold i deresliv.

Vidensproduktionen via BIKVA-modellen har givet megen inspiration
til de centrale temaer i bogen En plus en — maske tre og har bidraget til ek-
sempler, historier og cases, som udfordrer den institutionelle orden med
oplagy til diskussion og refleksion over egen praksis. Modellen har pa den
made levet op til ansket om en generel oplysning (enligthenment).

Sammenfatning
BIKVA-modellen har et klart brugerperspektiv, men er i sin udformning
0g i sin praktiske anvendelse et design, som rummer inddragelse af interes-
senterne. Evalueringsprocessen er udviklingsorienteret og har vist, at den
ingtitutionelle orden bliver udfordret, og at der sker en organisatorisk lae
ring. Brugere, som ellers har svaat ved at sedte dagsorden i den sociale po-
litik, har faet stemme og har pavirket den sociale indsats. Dette sker allere-
de undervejsi evalueringen i og med, at den sterste del af brugernes ople-
velser relaterer sig til madet mellem bruger og frontpersonalet. Refleksi-
onsprocessen sadtes i gang, og underves i processen sker andringer af
praksishandlinger.

| de konkrete eksempler er pargrende/foraddre ikke hart. Metodisk er
der intet, der forhindrer, a denne gruppe interessenter kan blive udfor-
dret/konfronteret med brugeres udsagn. Det vaesentlige er, at det er bruger-
ne, der kommer til orde, og at det ikke bliver pargrende, som far semme
pa brugerens vegne. Alt for ofte er det andre, der har talt pa udviklings-
haammedes vegne og dermed frataget dem muligheden for selv at komme
til orde.

Et dilemmai anvendelsen af BIKVA-modellen er, at den med sin pro-
cessuelle design er mere tidskraevende end en del andre evalueringsmeto-
der. Processer tager tid, og netop det forhold kan vaare en barriere i en rati-
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onel og maorienteret verden. Et andet aspekt er, at metoden tiller store
krav til kommunikationen, nar brugerne er sprogligt handicappede. Det ma
ske en afveining af, hvorndr der anvendes interview, og hvornéar der fx an-
vendes deltagende observation som metode til at fa brugeres oplevelser
frem.,

BIKVA-modellen er i sin anvendelsesform ofte vaesentlig forskellig
fra den idealtypiske model. Eksemplerne illustrerer en tilpasning af den
idealtypiske model, som i sit udgangspunkt bygger pa en kaotisk vi-
densproduktion fra brugerne. Med en tematisering sker der en begramsning
af vidensproduktionen. Dette indebager en risiko for, at intentionen om at
opna uspolerede data fra brugerne ikke bliver opnaet, idet det er umuligt at
undga pavirkning af informanterne, nar man dagsordensadter temaer.

BIKVA-modellen og den tilknyttede forskning har tydeliggjort beho-
vet for udvikling af andre metoder til at understette kommunikationen med
brugere, som har svaat ved a komme til orde. En mulighed er anvendelse
af medier som billedkommunikation og it-kommunikation.

Udfordringen ligger i at frigare den viden, som ligger hos brugerne,
om hvad der virker, og hvad der ikke virker i forhold til den sociale ind-
sats, sdledes at indsatsen kan blive kvalitetssikret. Forskningsmasssigt er
den fremtidige udfordring at udvikle metoder, der giver flere kommunika-
tionssvage eller nonverbale brugere muligheder for at kunne pavirke den
socialeindsats.
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Summary

Disability, Quality Development and User
Involvement
Issued September 2003

by Steen Bengtsson, SFI, The Danish National Institute of Social
Research
Inge Storgaard Bonfils, CLH, The Equal Opportunities Centre
for disabled Persons
Leif Olsen, AKF, Institute of Local Government Studies —
Denmark

Disability in 2003
This book was prompted by the editors’ discussion of why social-scientific
research on disability in Denmark is weaker than in Sweden and Norway,
for example. In those countries, research apparently plays afar more active
role in the political debate on disability and developments in this field.
However, our neighbouring Scandinavian countries are not alone in having
an active political debate on disability. The European Commission has des-
ignated 2003 as the European Y ear of People with Disabilities with the aim
of making the lives and conditions of people with disabilities visible to the
large majority of non-disabled people. This will help break down barriers
and improve the framework for people with disabilities being able to take
part in society on equal terms.

A comprehensive overview of disability research in Denmark simply
does not exist. Therefore, accurately comparing Denmark with other coun-
tries is difficult. Research activities do seem to lack cohesion and depend
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on both the interest and commitment of individuals and on fluctuating fi-
nancing opportunities. Disability research is aso only very loosaly linked
to universities. Perhaps this is because disability research shares no single
theoretical or scientific perspective, but is carried out within different sci-
entific research traditions. However, thisis only a partial explanation. The
approach to disability seems, if anything, to be a blind spot in social-
scientific research that may be due to structural issues. Professionals work-
Ing in this area have only recently been able to follow specialised studies at
university level, e.g. educational and social educations. This is likely to
stimulate disability research activities.

Although, naturaly, an overview of Danish disability research would
be useful, as editors we have chosen a different focus for this book. We
have not tried to collect or cover the many research themes relevant to the
field of disability, as we believe this would give a very superficial and
fragmentary view of the various themes. Instead, the purpose of this book
IS to disseminate the results of a number of research and development
projects in the social area that are of relevance to people with disabilities.
This areaincludes severa new studies and development projects that have
been carried out in recent years and focus on quality development, user
involvement and the meeting of citizens and the system.

A core aspect of the book is the relationship between research and the
development of practice. Research in social policy and disability typically
relies on evaluations financed by the Danish Ministry of Socia Affairs,
counties or municipalities. It describes the effect of individual pro-
grammes or initiatives in a specific area and means that research into so-
cia policy and disability produces scattered results and isolated contribu-
tions.

One trend in the research and development of practice is the increas-
ing efforts to involve users in assessing and developing social services.
Users are generally in focus in a socia context. However, in the field of
disability, ensuring that users with communication impairments or mental
disabilities can also play an active role in the development process is a
particular challenge.

The various contributions highlight a number of disability-
compensating social programmes. This reveals the spectrum from tradi-
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tional transfer and compensation schemes of the welfare state to new
schemes acting in the interface between governmental control and civil
society, by involving families and voluntary organisations or developing
new types of friendship-based support programmes, etc. We aim to pro-
vide interdisciplinary insight into social policy and disability research in
order to highlight some trends in the area and stimulate new discussions
on both research and practica levels. In this way, we hope to draw atten-
tion to the conditions of people with disabilities.

The book is divided into three parts. Part one contains articles dealing
with disability policy, the definition of the concept »disability«, attitudes
to those with disabilities and disability research in general. The second
part of the book continues more specifically with the point at which citi-
zens meet the system. A number of articles describe the meeting of public
authorities and disabled citizens in different ways. These articles are
based on several social political support measures and schemes that are
Intended to both compensate disabled persons for their reduced functional
capacity and improve their general conditions. The third part of the book
further explores the issue of quality development and user involvement in
social services for disabled persons. Various methods are introduced for
making users the focal point of quality development.

Part I
Disability in everyday life, policy and research

Living with adisability is a stark reality for many people worldwide and in
Denmark. For some, living with a disability means a life with no particular
problems. Others face alife of pain. It isimportant to emphasise this diver-
sity in the everyday lives of people with disabilities to ensure that disability
Is not only associated with problems and pain, but also with life and happi-
ness.

The purpose of disability policy is to reduce the barriers that people
with disabilities meet when they, for example, wish to develop themselves,
have fun spontaneoudly or participate in society — things that other people
take for granted without a second thought. Of course you can get into
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houses, go to parties, and your language and physical reactions are ac-
cepted — but perhaps not if you live with a disability. Historic development
has gradually drawn attention to problems related to living with a disabil-
ity, and as the Danish welfare state has devel oped, many new measures and
support programmes for helping people with disabilities have been devel-
oped. As Inge Storgaard Bonfils points out in her article The history and
present challenges of the disability policy, an independent policy with di-
rections for basic socia vaues and support for people with disabilities has
been developed. Originaly, disability was a private problem. However, the
government began to address the issue, first in the poverty act, and later in
social policy. In recent years, disability policy has become an independent
policy area that will help ensure that all sectors of society develop to in-
clude disabled people. The historic development of an independent disabil-
ity policy was strongly influenced by the establishment of powerful dis-
ability organisations and their umbrella organisation DSI (The Danish
Council of Organisations of Disabled People).

The notion of disability has been explained and chalenged to shape
and change both the view of people with disabilities and the disability pol-
icy of society. In his article, Steen Bengtsson draws attention to Disability
as a social construction. The term socia construction applies to both the
concept of disability and the disability as it is experienced when people
face major barriersin their surroundings that prevent them from participat-
ing equally in socid life and human development. Originaly considered a
mainly diagnostic and medical concept, today, in international circles the
notion of disability is considered ageneral and relational concept. The rela
tional concept is based on recognition of the fact that disability concerns
individuals' meeting and interaction with their surroundings, and cannot be
seen as an inherent characteristic of the individual.

The concept of disability and the practice derived from it have yet to
be defined, because they are used to determine the number of people with
disabilities and, therefore, the number of people eligible for public disabil-
ity-dependent aid.

The Danish National Institute of Socia Research has highlighted this
Issue in a number of studies, and, in 2000, for the first time a questionnaire
survey was conducted to reveal adults attitudes towards disabled people.
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In his article, Reserved attitudes to disabled people?, Henning Olsen pre-
sents the main results of this survey, which shows that adults attitudes to
disabled people depend on the disability in question. Communication-
impaired people — e.g. blind people — are met with relatively positive atti-
tudes, but the opposite is true for mentally impaired people, e.g. education-
aly retarded people. The survey also reveals that adults general attitudes
differ from their specific attitudes. In some areas people are generally more
tolerant and sympathetic towards disabled people, but when confronted
with specific situations and actions in normal everyday life, they express
less tolerance and sympathy. One important survey result is that childhood
experiences with disabled peopled usually have a positive long-term effect
on attitudes towards disabled people.

In addition to the empirical knowledge of disabilities generated, the
studies also reveal considerable gaps in society’ s knowledge in the field of
disability. There is therefore good reason to promote research, etc. in the
area. Danish disability research resembles »a needle in a haystack« when
compared with, for example, Swedish research. In his article Research re-
flects basic values within and outside the disability field, Swedish Profes-
sor Stig Larsson, who has a thorough knowledge of both Swedish, Danish
and European disability research, states that Denmark should initiate dis-
ability research at universities and ensure continuity and coherence with
other research activities carried out in thisfield.

Part Il:
The meeting of citizens and the system

In Denmark, many programmes and support measures have been estab-
lished to compensate for and therefore equalise the differences between
those with and those without disabilities. All people with disabilities in
Denmark depend on the public sector. Therefore the meeting of citizens
and the systemisafocal point for research.

The purpose of Danish disability policy is to ensure that everyone can
participate on equa terms. At one end of the scale, we have ordinary fami-
lies with disabled children. This is often called a »strong« group of users
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who know what they want and are ready to fight for it. In Steen
Bengtsson's article Mapping of an issue: Parents of disabled children, this
group may aso face problems with public authorities. Though they are ba-
sically ordinary people, their meeting with the »system« is not always suc-
cessful. In about 25 per cent of the cases, the meeting ailmost develops into
trench warfare, and the fight against the system becomes a worse problem
for the family than the child’ s disability.

If this occurs, the aim of normalising life for the family has definitely
not been fulfilled, no matter how many services the family manages to ac-
quire. Services, technical solutions and therapies are not enough. The in-
herent conflict of interests between families and public authorities must be
solved somehow so that parents are not bogged down in futile battles. The
abilities of the administrative organisations make a difference, but individ-
ual socia workers appear to be of crucial importance.

This proves that, as regards the meeting of citizens and the system, the
role of social workers should be examined more closely. Leif Olsen’s arti-
cle Development of skills that make a difference focuses on the »system«
and deals with the knowledge that it must use and make available to people
with disabilities. Knowledge is divided into scientific knowledge, expert
knowledge and everyday knowledge. Olsen, however, emphasises the con-
cept of »skillsk, i.e. the knowledge needed to provide counselling that
benefits others.

The network of knowledge centres, regional centres and special county
counselling centres is so complex that a substantial amount of knowledge
Is required just to know where to look for knowledge! The system is so
complicated that it must be studied in its own right. Olsen concludes that
personal meetings and networks are essentia to make it work. Courses
must be organised to allow, for example, social workers to see the special-
ists they may consult in their work.

There are many advantages in using the central and local authorities as
achannel for collective social action, and these advantages almost certainly
outweigh the disadvantages. However, this should not prevent us from ad-
dressing the disadvantages. The main disadvantage is that the action actu-
ally amed at supporting and integrating is easily perceived as a meeting
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with a cold and impersonal »system« which encourages individuals to
adopt a strategic attitude or feel oppressed.

The project »Young people with disabilities« followed a group of
young physically impaired people emancipating themselves from their
parents. In her article Think normally — then about the disability, Sara
Vafai-Blom, however, emphasises that the definition of the disability
group was not that significant, because despite differences in that respect,
the young people shared the same problems as most other young people —
those concerning emancipation, resentment towards displays of force and
their wish to cope on their own.

Achieving independence is difficult if you are physically impaired.
The project reveaed that the problem is not the legidation, but theway it is
administered. Young disabled people depend far more on the system than
non-disabled young people. But this system does not have a corresponding
overview of how it actually affects their lives. This means it works with a
hidden use of power. The project used action plans to counteract this ef-
fect, and this work influenced the new Danish act on socia services in
1998.

Some disability groups have very unequal starting points. This applies
to the group dealt with by Benny Karpatschof and Karin Rue in the article
Support that is needed. The article is about people with severe mental dis-
orders. This group was formerly admitted to psychiatric hospitals and ex-
posed to treatment characteristic of total institutions. Since the 1980s, peo-
ple with severe mental disorders have been reabsorbed into society, but
they often lead isolated and hopeless lives.

How much can this group participate in the future? The article shows
that these individuals can be helped through the »support and contact per-
son« programme. The programme creates a »figurex that is neither a »sys-
tem« nor family, but which can fulfil some of the functions normally cov-
ered by friends or relatives and provide support that would otherwise be
unobtainable. The group’s vulnerability makes research difficult. However,
this explains why these problems must be documented.

Good service also involves being able to choose the best solution for
the disabled person and his or her family. Allan Klitmgller's article When
disability becomes a third party in a marriage deals with the qualities and

391



Issues that occur when choosing a care solution based on a spouse caring
for his or her disabled partner. The strong dependence between the dis-
abled partner and the spouse challenges family life. The advantage of this
solution is that it reduces the dependence on professional helpers and alter-
native solutions, such as moving the disabled partner into a nursing home.

Part IlI:
Quality development and user involvement

In recent years, quality assessment and evaluation have entered the social
arena. How to evaluate socia services, and who should define the word
quality are questions of great immediate interest. A number of evaluation
methods focus on various aspects of quality assessment. Some are based on
the system or the professionals assessment of a specific action, whereas
other methods are aimed at allowing users to be heard and the evaluation to
be based on their criteria and assessment of the action.

The question »What is quality« relates to methods used to assess
quality. Is action research the way to quality? asks Steen Bengtsson in
the introduction to his review of various quality development models.
Bengtsson criticises the models for not generating quality and says that
instead they change the social service organisation and its products in a
specific direction caled quality by the model. The question of quality
may ultimately boil down to who has the authority to define the term
quality. Socia services then comprise an arena for battles between pro-
fessionals, government officials and politicians. Bengtsson suggests pro-
ceeding by trial and error, and developing methods with the involvement
and influence of the groups using the service. Such evauation methods
would include user panels and hearings. These methods have been used
by parents of disabled children to evaluate their meetings with the social
Services.

Quality development confronts both professionals and users with new
roles. Oneisthe role of experience expert. In his article From psychiatry to
experience expertise, Karl Bach Jensen describes how users of the psychi-
atric system attended courses to learn to act as mediators in information
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and training activities in relation to various professionals. As instructor,
Jensen had to consider how to didactically organise a consciousness-
developing and liberating training course. The experience gained may form
amodel for empowerment courses for other groups.

Per Holm and Birger Perlt pick up this thread in their article When
change is the goal — about KUBI: Quality development through user influ-
ence and describe how the KUBI evaluation model was developed to en-
sure that users are actually involved in quality assessments. The model was
devised to initiate development of housing and daytime initiatives for those
with disabilities. The concept requires user involvement in all parts of the
evaluation. Users themselves formulate the values on which the evaluation
Is based. They help carry out the evaluation and suggest how to improve
the housing and daytime initiatives eval uated.

Thisisin line with Anne Skov’s article When users define the agenda
— the BIKVA modd in practice which describes an evaluation model aso
based on users assessments of an initiative. Unlike the user-controlled
KUBI model, the BIKVA model involves severa stakeholders with aview
to creating a systematic basis for developing the method within a social
context. Using examples from two studies, Skov documents how the
BIKVA model as an evaluation method helps question the institutiona sys-
tem and provide further training for employees and managers of socia ini-
tiatives aimed at disabled people.
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Jeg vil henvise til forskellige pjecer udgivet af Det Centrale Handicaprad og Center for
Ligebehandling af Handicappede. Se fx Det Centrale Handicaprad (2002): »Dansk
Handicappolitik. Lige muligheder gennem dialog«. Center for Ligebehandling af Han-
dicappede (2000): »Ret til hjadp for alle«. Center for Ligebehandling af Handicappede
(2000): »Job og handicap«. Center for Ligebehandling af Handicappede (2002):
»Fleksjob«. Pjecerne kan ogsa findes pa www.clh.dk

PTU stér for Polio-, Trafik, og Ulykkeskadede.

Den saalige rapporter var i drene 1996-2002 den tidligere svenske socialminister Bengt
Lindqvist, som for gvrigt er helt blind. Blandt hans mange hverv kan naevnes, at han er
formand for HAREC, Centrum for handikapp- och rehabiliteringsforskning.

Erfaringerne fra projektet er beskrevet i bogen »Ungdom, udvikling og handicap« af
Kjeld Hagsbro m.fl. 1999.

Denne funktion er beklageligvis blevet nedlagt siden. Projektet viste, at netop det for-
hold, at den statslige konsulent var uafhaangig af alle bevilgende myndigheder, beted, at
de indtog et forholdsvis neutralt standpunkt i forhold til fortolkning af lovgivningen, og
at dette var til fordel for de unges udvikling.

Kapitel 11 Hagsbro m.fl. 1999.
En kunsternegruppe fra Arhus, ledet af Franck Thomas Staub.

Bjarnason arbejder med udgangspunkt | Ferguson D.L. and Ferguson, P.M. (1996).
»Communicating adulthood«. Topicsin Language Disorders 16(3):52-67.

Citeret fra Jarvinen i Dansk Sociologi 2002:74.

| bogen »QOdins @je« er Alfred Holter ogsa inde pa dette (side 11). Bogen er et mgde
med en ragkke mennesker, der giver osindblik i, hvordan deres handicap er blevet til en
del af en positiv personlig udviklingsproces. | bogen ses handicappet som en ressource.

Kirkebak bruger »de gyldne bure« som metafor for, at det er lettere for de offentlige
systemer at | @se problemer materielt end processuelt.

Andersen m.fl. 2001:12.

Bistandsloven var det centrale element i det sadt af love, der udgjorde 1970’ ernes soci-
areform.
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| det falgende bliver stattekontaktperson forkortet SKP.
Antallet var bestemt af eval eringens gkonomiske rammer.
Da vagende stud.med., nu lagge Bjarn Hylsebeck Ebdrup.

K oderne bestod dels af de pa forhand opstillede punkter i interviewguiden, dels af kate-
gorier for de faanomener, som jeg fik gje pa ved arbejdet med interviewmaterialet.

Den svenske psykolog Alain Topor, har i sin afhandling om »recovery« hos diagnosti-
cerede skizofrene fundet noget ganske tilsvarende (se Topor, 2001).

| citaterne er Brugeren anfert med B og SKP'eren med S (for sa vidt intervieweren ind-
gér er denne anfert med 1). Alle personnavne er naturligvis aendrede.

Lasy magke til, at der ogsa her er tale om sammenfald med Alain Topors iagttagel ser,
hvilket kommer til udtryk selve titlen pa hans afhandling: Managing the contradictions.

Projektet blev finansieret af Socialministeriets satspuljemidler med Odense Kommune
som vaat for projektet.

Materiale fra projektet findes pa projektets hjemmeside http://handicapprojekt.dsh-
o.dk . Projektet findesi Socia ministeriets Projektdatabase.

Projektet har vaaet bemandet med projektleder, lektor Allan Klitmgller; projektle-
der, sociarédgiver Bodil Sternkopf; koordinator, socialradgiver Susanne Skovrup og
sekretag Susan Kaspersen. Projektet har vaaet tilforordnet Odense Kommune ved kon-
torchef Jan Lindegaard. Kontakt til Sociaministeriet har vaaret via fuldmaggtig Gunvor
Munch. Tak til ovenstdende jeg har arbejdet sammen med. Og til familierne for den
dbenhed, der har vagret i forhold til at lade sig interviewe om deres situation. Ligeledes
tak til Birgit Elvang.

For konstruktiv kritik af udkast til artiklen tak til Flemming Pedersen, Jan Tassebo,
Inge S. Bonfis og Birgit Mortensen.

Herved adskiller den skandinaviske model sig fra den angelsaksiske model. Sdledes be-
skadftiger Parker (1993) sig med aggtefadleomsorg, herunder ogsa adtemandens omsorg
for sin handicappede partner. Men det er ulannet arbejde.

Riis (2000) refererer undersggel ser, der viser overdgdelighed for (addre) agtefad|ler
der yder omsorg i et omfang, som de selv opfatter som fysisk eller mentalt belastende.

Det ville vage interessant at se naamere pa eventuel sammenhaang mellem vel-
feardsregimer og forskning pa belastning pa den raske aggtefadle i aagteskabet. (Se Bun-
desen 2003:55-59 for forskellige velfaardsregimer). Rostgaard & Fridberg (2002:17-21)
har arbejdet med en aandret model, hvor udgangspunktet er modeller ud fra omsorgs-
ydelser.

Dette forhold er pt. til diskussion i form af ansadtelsesforhold for personlige hjadpere
efter serviceloven 8§77. Pa omrédet for foraddre, der modtager tabt arbejdsfortjeneste til
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pasning af et handicappet barn efter servicelovens 8§ 29, er i der fremsat Lovforslags-
udkast 05/09/2002 om diverse arbejdsmarkedsmaessige rettigheder som fx optjening af
pension.

De stationage var primaat personer, der havde haft en blodprop. En enkelt deltager blev
bedrei projektperioden.

Grupperingerne fanger 19 af 22 handicappede. Grupperingerne er ikke logisk udtem-
mende.

Ud over de psykiske virkninger, der falger af at blive sd voldsomt handicappet.

Der er en problematik om afstanden mellem hidtidig aflenning og aflgnning som hj&d-
per for partneren. Det vil for langt de fleste lanmodtagere vage en lgnnedgang at blive
ansat som hjadper. For mange vil det endvidere vaae en betydelig |lannedgang. Dette
sadter nogle barrierer for mange (maands) valg.

Gennemsnitsalderen for beboere i plejehjemsboliger, beskyttede boliger og addreboli-
ger er p.t. 80%2 & (Hougaard 2002).

Det folgende eksempd fra et interview med Ole og Oda viser, hvordan kommunikation
ved gjenaflassning fungerer i en konkret situation.

Oda fortadler Jamen pa vores begges vegne tror jeg da nok, det har vaaret et utroligt
stort savn, bade for dig, Ole, at kunne snakke, og det har det selvfalgelig ogsa vaaret for
mig. Er der noget, du vil kommentere? Ja. Farste rakke a, b, &, ferste, anden, h, i, |, k,
[, farste, anden, tredje, 0, p, q, 1, S, t, t, altid, farste, a, farste, anden, h, i, |, k, I, m, n, n,
farste, a b, ¢, d, farste, anden, tredje, o, p, q, r, andre, a, n, d, r, e, andre, farste, anden,
h,i,], k, I, m farste, a b, c, d, e mening, ja, for dig, ja. Jeg tror, det du mener, Ole, det
er, a folk ikke spurgte dig om noget, vel: De spurgte mig, om Ole var tarstig, eller Ole
frgs. Og det har vaaret meget ubehageligt for dig, fordi Ole mener, at ndr han godt kan
sigejaog ngj, ikke, sd kunne de godt spegrge ham selv.

Eksemplet viser ogsa, at det kraever traming. Men som Oda siger. »Du kan vakke
mig midt om natten, og det kan jeg bare.

Foreningens hjemmeside er http://homel.inet.tel e.dk/flyvholm/pagel.html, hvorfra man
kan kommei forbindel se med foreningen.

Satspuljeprojektet om unge handicappede arbejdede alerede med handleplaner i en an-
den udgave — se Hagsbro m.fl.(1999), og i Sara Vafai-Bloms artikel i denne bog. Hand-
leplaner for handicappede blev i 1998 indfert med 8111 i serviceloven. Servicelovens
8111/handleplaner er blevet evalueret af PLS i 2001. Der er udarbejdet en pjece i 2002
»Sadan arbejder du med individuelle handleplaner«. Projektet Pasningsarbejde med ko-
ordinatorfunktionen er beskrevet i Skovrup m.fl., 1999. P4 hjemmesiden.

Se Pedersen (2000). Kan ses pa hjemmesiden http://handicapprojekt.dsh-o.dk
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Familier med et nyere handicap og/eller fremadskridende handicap har benyttet koor-
dinatorens hjadp til at koordinere den indsats, der er rettet mod familien.

Der er tendens til, at familier, der har levet laasnge med et handicap, som er relativt
stabilt eller langsomt fremadskridende, har benyttet koordinatoren i forbindelse med en-
keltansagninger.

Familier, der har levet lasnge med handicap, men med forudgdende svag tilknytning
til arbegjdsmarkedet (nogle fa familier) ud over enkeltansggninger har ogsa benyttet koor-
dinatoren til koordination omkring familien.

Her taenkes pa ken, hidtidig indkomst og livsform.

Dagbogsoptegnelserne er tilgaagelige pa brugerlaaernes nuvagrende hjemmeside:
www.b-i-d.dk.

Programmet er en del af en serie pa 4 programmer, som omtales pa hjemmesiden:
www.dr.dk/undervisning/sind/. Programmet kan |anes via det lokale amtscenter for un-
dervisning, se: www.amtscentrene.dk

Se ogsad I nsidernes hjemmeside: www.insiderne.dk

Inspiration til KUBI-modellen kommer bl.a. fra New Zealand, hvor man inden for
sundhedssektoren har udviklet en model for evaluering med deltagelse af brugere. Den-
ne model er siden sagt omformet til det sociale arbgjdsfelt i bade Sverige og Holland —
samt i Danmark i form af KUBI-modellen. Hvert land har sin egen konkrete udform-
ning af modelkonceptet, fordi der i de respektive lande er forskellige faglige perspekti-
ver, forskellig infrastruktur og forskellige former for brugerorganisering.

KUBI-modellen blev farste gang afprevet i et pilotprojekt i en raskke bo- og ser-
vicetilbud for mennesker med udviklingsheamning i Storstrams Amt i 1998. Siden er
modellen justeret og videreudviklet og er blevet anvendt i evalueringer af bo- og dagtil-
bud for henholdsvis udviklingsheammede brugere, sindslidende brugere og fysisk han-
dicappede brugere. Til dato (november 2002) er der foretaget i alt 32 evalueringer i fem
amter og en starre primagkommune.

Nogle mennesker med sindslidel ser kan have et distanceret eller let anstrengt forhold til
deres pérerende. Her og i det falgende skal »pérarende« derfor udvides til ogsa at om-
fatte andre naartstdende, fx en saalig god ven eller veninde. Det vigtigste er, at der er ta-
le om et menneske fra brugerens tadte og naere netvaak, som den pagad dende bruger
opfatter som en betydningsfuld person i relation til sig selv.

Forskergruppen vedragrende Livskvalitet for udviklingsheenmede bestod af: Per Holm,
Jesper Holst, Sgs Balch Olsen og Birger Perlt. Forskergruppen har rapporteret sine re-
fleksioner og konklusioner i bogen: »Liv og kvalitet i omsorg og paadagogik«. Forlaget
Systime, 7. oplag 2001.
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Oie Umb-Carlsson: Brukarstyrd utvardering och kvalitetsutveckling — en projektrap-
port. Riksférbundet FUB (intet arstal) — sondrer mellem henholdsvis »varekvalitet« og
»omsorgskvalitet« med henblik pa at angive forskellen i stettens indhold og s& den mé&
de, hvorpa stetten gives.

Det haander ogsd, at lederne af de evaluerede botilbud ser s mange positive virkninger
af en KUBI/evaluering — bade pa brugerne og pa personalet — at de skriver en artikel
herom for at fortadle andre om modellen. Som eksempel kan henvises til en evaluering
pa Nymarks kollegiet, hvor centerlederen og en pasdagog sammen har beskrevet evalu-
eringens effekter for arbejdet pa og udviklingen af Nymarks Kkollegiet
www.nymarkskollegiet.dk).

Gitte Klitmgller, Marianne Snedker, Vibeke Eberhard og Michael Johansen: »Det er
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