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FORORD

Dette bind er den anden antologi om handicapforskning, som udgives af
AKF, CLH og SFI (Anvendt Kommunalforskning, Center for Ligebe-
handling af Handicappede og Det Nationale Forskningscenter for Vel-
ferd) 1 feellesskab under redaktion af Steen Bengtsson, Inge Storgaard
Bonfils og Leif Olsen. Den forste i serien, som blev udgivet af AKF i
2003, havde titlen Handjcap, kvalitetsudvikling og brugerinddragelse.

Ligesom sin forgenger er denne antologi produceret for at gore
resultater fra handicapforskningen lettere tilgengelige og for at give mu-
lighed for, at de kan komme ind i de forskellige professionsuddannelser,
hvor den forste antologi har fundet udbredt anvendelse.

Initiativet til antologien er kommet fra de tre redakterer. Den
har modtaget stotte fra "EU iret for lige mulighedet". Lektor Ole-Petter
Askheim, Hogskolen i Lillehammer, takkes for sine kommentarer til de
enkelte artikler, som har bidraget til kvaliteten af denne udgivelse.

Kobenhavn, maj 2008
JORGEN S@NDERGAARD






INTRODUKTION

Ligebehandlingsbegrebet kom for alvor ind i dansk handicappolitik med
folketingsbeslutningen om ligestilling mellem handicappede og ikke-
handicappede fra 1993 og vedtagelsen af FN’s Standardregler for Lige
Muligheder for Mennesker med Handicap ligeledes fra 1993. I 15 ér har
ligebehandlingsprincippet siledes veret den malsatning, som dansk han-
dicappolitik har sat kursen efter.

Det er godt og nedvendigt at have principperne pd plads. Men
der kan vare langt fra princip til praksis. Lige muligheder er ikke en
”one-size-fits-all”’-stangvare, som bare kan langes over disken. Vilkdret
for lige muligheder er et komplekst samspil mellem det enkelte individ
og dennes organisationer, en rekke institutionelle aktorer: lovgivning,
kompensationsmuligheder og sagsbehandling for blot at nzvne nogle,
mens endnu andre personbarne vilkir, som fx ken, etnisk oprindelse,
familiesituation og seksuel orientering ogsa spiller ind som faktorer, der
giver udslag pa ligebehandlingsseismografen.

En af de meget fi generaliseringer, man kan tillade sig at gore
om lige muligheder, er, at lige muligheder ikke udspringer af at behandle
alle ens. At give lige muligheder indebzrer at behandle mennesker for-
skelligt. Lige muligheder i praksis handler derfor om at se individet og
om at se, forstd og respektere forskellighed.



En person, som lever med en funktionsnedszttelse, er ikke sin
funktionsnedsattelse. Der findes ikke ’en blind’, ’en dov’ eller ’en spasti-
ketr’. Der findes mennesker, der har en kereste, som ikke kan se, en mor
der er udviklingshaemmet eller en klassekammerat 1 korestol — som kan
vare fodt af foraldre fra Tyrkiet, Irak eller Smorum.

Artiklerne i denne antologi har denne forskellighed som felles
reference. Bogen stiller i anledning af Det Europeiske ar for Lige mulig-
heder for Alle skarpt pa netop krydsfeltet mellem nogle af de forskellig-
heder, der i kombination med en funktionsnedszttelse gor ligebehand-
lingsarbejdet endnu mere komplekst — og risikoen for usaglig forskels-
behandling eller diskrimination endnu storre.

God forngjelse med lesningen.

Kobenhavn, maj 2008

MOGENS WIEDERHOLT
CENTERLEDER
CENTER FOR LIGEBEHANDLING AF HANDICAPPEDE
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KAPITEL 1

INDLEDNING

STEEN BENGTSSON, INGE STORGAARD BONFILS & LEIF OLSEN

EU’s mél med aret for lige muligheder i 2007 var at sxtte gang i debatten
om fordelene ved mangfoldighed samt skarpe borgernes bevidsthed om
retten til ligebehandling og herigennem fremme lige muligheder for alle.

Denne antologi sxtter fokus pd ligebehandlingen af mennesker
med handicap. Den rode trad i antologiens forskellige bidrag skabes af
den falles interesse i sporgsmalet: Hvordan produceres ligebehandling 1
praksis?

Dansk handicappolitik har siden 1990’erne haft som mal at opna
ligebehandling af mennesker med handicap. Den officielle handicap-
politik er formuleret ud fra et ideal om, at samfundets forskellige dele og
sektorer bidrager til at realisere mélet om, at mennesker med handicap
far lige muligheder.

Som normativt ideal er ligebehandling ikke kontroversielt. Det er
derimod svert at na til enighed om, hvordan det i praksis ser ud med
ligebehandlingen i det danske samfund, og hvad der skal til for at ni
milet.

BEGREBERNE HANDICAP OG LIGEBEHANDLING

Ordet handicap kommer ifelge The Concise Oxford Dictionary of English
Etymology fra navnet pa et spil, hvor ideen er at sikre ligebehandling i et
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bytteforhold. Historien forteller, at to personer fx kunne bytte en gris
for en ko ved hjzlp af en opmand, der skulle komme med et bud p4,
hvor meget mere koen var verd end grisen eller omvendt. Inden op-
manden kom med sit bud, skulle hver person legge 10£ i sin hue som
pant og skjule hianden i huen. Ndr opmanden havde givet sit bud pa,
hvilket belgb der skulle gives i kompensation mellem de handlende, skul-
le de to personer tage handen op af huen samtidig.

Hyvis de begge havde de 10/ i hdnden, var det tegn pd, at de ac-
cepterede handlen, der kunne effektueres. I dette tilfxlde skulle opman-
den have de 20/, idet han havde fundet den rigtige pris. Hvis kun den
ene person accepterede opmandens pris, var det vedkommende, der fik
de 20/, idet personen skulle belonnes for at vere parat til at handle, og
opmanden skulle motiveres til at finde den pris, som begge kunne accep-
tere. Hvis ingen af personerne kunne acceptere opmandens pris, si skulle
han have de 20/, idet de handlende dbenbart havde urealistiske forvent-
ninger til handlen, og det derfor ikke ville vare muligt for opmanden at
finde en pris, der kunne udtrykke et fair og lige bytteforhold.

Den betydning af ordet handicap kendes fra 1653. Handicap er
senere blevet anvendt i sport, men det er forst i 1900-tallet, at begrebet
har fiet sin nuverende betydning. Begrebet handicap er siledes fra star-
ten teenkt pd den made, at der er en eller anden form for ulige stilling, og
der mi gores noget for at skabe en mere lige stilling. 1 ordets oprindelse
ligger der derimod ingen som helst nogle til at forsta, hvad det er, denne
ulighed konkret handler om.

Pa dansk er ordet handicap kommet til at betyde noget i retning
af funktionsnedszttelse. I vores dagligdags sprog taler vi om fysisk og
psykisk handicap. Fysisk handicap vil forst og fremmest referere til no-
get, der handler om tab af mobilitet eller sanser. Psykisk handicap vil
referere til enten sindslidelse eller psykisk udviklingshaemning eller andre
former for kognitive funktionsnedsattelser.

Hvad skal vi s forstd ved ligebehandling? Ligebehandling drejer
sig om at skabe lige muligheder for at udfolde sig, set i forhold til de
evner, man har. Det md betyde, at alle fir muligheden for at udfolde
deres potentialer. En udfoldelse, som naturligvis ma ske under en vis
hensyntagen til andre mennesker.

I dag understreger vi, fx ved at tale om ’mennesker med handi-
cap’ 1 stedet for altid blot at skrive ’handicappede’, at man skal se menne-
sket og ikke blot handicappet. Mennesker med handicap er i bund og
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grund som mennesker uden handicap. Nir mennesker med handicap
undertiden gores til noget sarligt, er det ikke, fordi handicappet gor dem
"anderledes’, men 1 reglen af den helt banale grund, at omgivelserne ska-
ber nogle barrierer og vilkér, der stiller sig i vejen for lige udfoldelsesmu-
ligheder for mennesker med handicap.

Det er ogsd herigennem, at vi kan na frem til en forstdelse af de
sociale dynamikker og strukturelle forhold, som har indvirkning pa lige-
behandlingen af mennesker med handicap. At der bade er holdnings-
messige og faglige udfordringer knyttet til besvarelsen af sporgsmilet,
gor det kun endnu mere relevant at soge kvalificerede svar. Det er netop
en del af motivationen for denne antologi, at det er vigtigt hele tiden at
soge svar pa, hvordan konkrete mal for ligebehandling bor se ud, og
hvordan de kan opnis pd forskellige historiske tidspunkter. Indholdet i
milet om at opnd ligebehandling af mennesker med handicap kan ikke
beskrives i absolut forstand. Det skal si at sige hele tiden fanges i flugten
og 1 virkeligheden, hvor idealet skal omszttes til praksis i hverdagen, der
skabes af handlinger inden for strukturelle rammer.

1 dag ser vi, at ligebehandling i praksis kraever positivt samspil
mellem bade staten, regionerne og kommunerne, ligesom markedet for
arbejde og varer og aktiviteter i de forskellige dele af det civile samfund
har indvirkning pia de muligheder, mennesker med handicap har for at
deltage i samfundslivet.

En af de rode trade, der kan trekkes mellem artiklerne pé tveers
af deres forskellige fokus, er, at de skerper opmarksomheden p4, hvor-
dan virkeligheden konkret ser ud pd udvalgte omriader, og peger pa fak-
torer, der henholdsvis fremmer og hemmer produktionen af ligebehand-
ling i praksis. Omdrejningspunktet er en diskussion af de mangfoldige og
komplekse samspilsrelationer, som har betydning for produktionen af
ligebehandling.

Det drejer sig bade om det politiske system og den dynamik,
hvorigennem dansk handicappolitik produceres, og om den kommunale
verden, hvor de politiske idealer og forskellige kompensationsordninger
omseattes til konkret praksis for brugerne. Vi retter blikket mod krydsfel-
ter mellem handicap og etnicitet, handicap, ken og foraldreskab, hvor
ligebehandlingsproblematikken aktualiseres i nye betydninger, fordi idea-
lerne om de lige muligheder krydser hinanden pa nye méder.

Det giver pa den ene side stof til at forstd, at der er omréder,
hvor der stadig er et stykke vej at g4, forend malet om ligebehandling er
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inden for rakkevidde. P4 den anden side giver artiklerne stof til at udpe-
ge og arbejde med de faktorer, der kan pavirkes, og bidrage til at dreje
udviklingen i den enskede retning.

SAMSPILLET MELLEM STAT O0G CIVILSAMFUND

Det danske demokrati er kendetegnet ved et tet samspil mellem en rela-
tiv sterk stat og et relativt sterkt civilsamfund. Fra forskellige kanter er
denne samfundsmodel blevet benazvnt et netvaerksdemokrati, hvilket
bla. udtrykker en fast tradition og norm for, at staten inddrager de be-
rorte parter i den politiske proces. Inddragelsen af de berorte parter be-
ror typisk pd, at der i civilsamfundet eksisterer foreninger og interesseot-
ganisationer, som med en vis legitimitet kan tale pa vegne af en storre
gruppe af borgere eller brugere.

En forudsztning for, at et sidan samspil kan udvikle sig, er, at
civilsamfundet er i stand til at mobilisere og organisere borger- og bru-
gergruppers interesser. Det gor sig naturligvis ogsd galdende pa handi-
capomridet. Inge Storgaard Bonfils tager i sin artikel ’Handi-
capfallesskab mellem identitet og strategi’ denne problemstilling op og
belyser 1 et historisk perspektiv dannelsen af et organisatorisk fallesskab
mellem handicapforeningerne. Paraplyorganisationen Danske Handicap-
organisationer, har historisk set spillet en afgorende rolle i udviklingen af
dansk handicappolitik og skaber ogsi aktuelt et pres fra neden for for-
bedring af livsvilkdrene for mennesker med funktionsnedszttelse.

Steen Bengtsson diskuterer i sin artikel Sddan produceres lige-
behandling’ de dynamikker og principper, hvorigennem ligebehand-
lingspolitikken produceres pa handicapomridet. Sektoransvar og integra-
tion har lenge varet de centrale principper for handicappolitikken, men i
dag udfordres disse af en mere retsorienteret strategi, hvor antidiskrimi-
nation ses som den dynamiske motor i udviklingen af et samfund mod
storre ligebehandling af handicappede.

Skal vi 1 fremtiden forstd og forholde os til de forskellige sam-
fundsdynamikker, er det vigtigt, at vi har viden om, hvordan ligebehand-
ling produceres i dansk sammenhang. Sektoransvar ses her ikke blot
som et princip, men snarere som en organisationsform, som har institu-
tionaliseret samspilsrelationen mellem de offentlige myndigheder og
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handicaporganisationer i et netveerkssystem, hvis produktive krafter ikke
mi underkendes.

Kommunerne indtager en hel central position i produktionen af
ligebehandling i praksis. Det er i regi af det kommunale system, at den
enkelte borger med handicap meder det offentlige system og dermed
den praksis, hvori national lovgivning og malsztninger omszttes til kon-
krete tiltag og servicer, som skal fore til ligebehandling. Med kommunal-
reformen har kommunerne faet det fulde ansvar for den handicaprelate-
rede indsats, bade nar det gzlder finansiering og myndighedsansvar.

Leif Olsen beskriver i sin artikel Ny kommunal struktur- og op-
gavefordeling — en vej til lige muligheder?” de nye strukturelle rammer,
der er sat for de offentlige myndigheders og leverandorers losning af
opgaver pa handicapomradet. Der dbner sig her bade nye muligheder,
som kan fore til forbedrede vilkar for borgere med handicap, og faldgru-
ber for, at gamle skavanker viderefores, og nye kommer til.

Der argumenteres for, at fordelene skal hostes aktivt, idet de
strukturelle forandringer ikke pr. automatik leder frem til de onskede
mél. Det bliver saledes helt afgorende, hvordan kommunerne og de ovri-
ge aktorer pa omrddet vil samarbejde om at nd de mal, der er sat i kom-
munalreformen om fx storre faglic og skonomisk baredygtighed, over-
skuelighed og nzrhed.

KRYDSFELTET MELLEM HANDICAP, ETNICITET OG KON

Det handicappolitiske projekt har historisk set handlet om at integrere
mennesker med handicap i uddannelsessystemet og pd arbejdsmarkedet
samt at sikre, at mennesker med funktionsnedsattelse kompenseres via
forskellige virkemidler, der gor det muligt for dem at deltage pa lige fod i
samfundslivet. Fokus har i1 hoj grad varet pa at fd systemets og de kom-
penserende ordninger til at fungere i praksis og i mindre grad pé, hvem
de mennesker er, som modtager hjxlpen fra det offentlige.

Det politiske projekt har sdledes handlet om at usynliggere for-
skellene mellem mennesker med handicap og ikke-handicappede borgere
i samfundet. Integrationsprojektet har dermed handlet om at fremhzve,
at mennesker med handicap er lige som alle andre borgere. Derfor ved vi
heller ikke meget om, hvem de mennesker er, som vi i vores samfund
kategoriserer som mennesker med funktionsnedszttelse, og hvordan
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deres funktionsnedsattelse spiller sammen med andre forhold i deres liv
og identitet.

For at bidrage til nuanceringen af, hvem der lever med funkti-
onsnedsattelser og handicap, bringer antologien fire artikler om lige-
behandling ud fra henholdsvis et etnisk og et konsmassigt perspektiv.
Det viser sig, at krydsfelterne mellem handicap og etnicitet samt handi-
cap og kon fremprovokerer en rakke nye udfordringer for forstielsen af
og produktionen af ligebehandling i praksis.

Artiklen ’Har etniske minoriteter lige muligheder i social- og
sundhedsvasenet?’ af Charlotte Poulsen handler om, at etniske minori-
tetsforaldre med et handicappet barn kan have en rekke bartierer for at
deltage i barnets sag eller behandling. Primaert skyldes det manglende
viden og kommunikationsmassig marginalisering, men ogsa stereotype
forestillinger blandt social- og sundhedspersonale. Disse barrierer bety-
der, at forzldrene ikke altid far de tilbud, de har behov for, og at fokus
flyttes fra forzldrenes kommunikations- og vidensproblemer til deres
kultur.

Maia Feldmans og Mette Larsens artikel ’Ligebehandling i et
landskab af stereotyper’ demonstrerer, at mennesker med etnisk mino-
ritetsbaggrund steder pd bade sproglige og kulturelle barrierer, der stir i
vejen for, at de offentlige tilbud om kompensation for deres funktions-
nedsezttelse kommer i spil. Medarbejderne forventer i mange tiltelde, at
’kultur’ — forstiet som en pakke af forudsigelige ensartede egenskaber
hos ’de andre’ — spiller en stor rolle i modet. Derved risikerer de at fejl-
fortolke borgerens motiver, handlinger og udsagn.

Medarbejderne, der forvalter ydelser, som borgere er afthengige
af, er i saidan en grad opmearksomme pa, at de her har med en serlig
gruppe borgere at gore, at de kun ser efter det specielle og ikke opdager,
nér de tenker precis som alle andre. De har en raekke forforstielser, som
de moder borgere med etnisk minoritetsbaggrund med, fx at muslimer
har en sarlig grad af skam over handicap, og at muslimer derfor ikke
onsker foranstaltninger, der gor det tydeligt for andre, at deres barn har
et handicap.

Vold mod kvinder er et emne, der ikke er specielt for handicap-
omrddet, men er kendt af kvinder pd alle omrader. Men nédr en kvinde
med handicap bliver udsat for vold af sin mand, satter det problemet pa
spidsen. Kvinder med funktionsnedszattelser er dobbelt sarbare, fordi de
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oftere er mere afhaengige af agtefellen. Lise Bjerre Kyllingsbak behand-
ler i sin artikel "Vold mod kvinder med handicap’ dette emne.

Problemstillingen vil ofte vare ukendt for dem, der arbejder i
det offentlige stottesystem, og mange forestiller sig slet ikke, at denne
form for vold kan forekomme. Derfor er det centralt at fi sat fokus pa
de handicapspecifikke problematikker, der knytter sig til vold. Der er
brug for viden, sa professionelle i det offentlige system bliver kledt pa til
at opdage og hjxlpe de kvinder, der udszttes for overgreb og vold.

Handicapvinklen skarper nogle problemstillinger, nir fokus er
pa familien og familiens rolle i samfundet. Familien er en central institu-
tion for samfundet, og som samfund er vi athzngige af, at familierne
producerer og opdrager bern, der kan indpasse sig i samfundet, bidrage
til det og fore det videre. Mennesker med handicap har som andre bor-
gere ret til at leve som en familie og udeve deres rolle som foraldre.

Anne Skov og Kirsten Plambeck viser i deres artikel "Handicap
og forzldreskab, at der er stor forskel pd, hvordan offentlige myndighe-
der ser pa mennesker med handicap, der gerne vil vere eller allerede er
blevet forxldre. Den hjxlp, de reelt far til forzldrerollen, er derfor ogsa
meget forskellig. For mennesker med udviklingshemning vil spergsmal
om deres foraldrekompetence ofte vare pa dagsordenen, og nogle
kommuner synes at udeve en politik, der bestar 1 at fjerne bornene fra
forzldrene snarere end i at stotte disse i at udvikle forzldrekompetencer.
Og det ser ud til, at baggrunden for disse forskelle mest ligger i, hvilke
personer der tilfeldigvis har med administrationen at gore.

FOKUS PA PRAKSIS

Handicap er et emne, som berorer de fleste mennesker dybt, hvad enten
de selv kender mennesker med handicap eller ¢j. De fleste moder men-
nesker med bdde synlige og usynlige handicap pd deres vej og har en
holdning til at ville bidrage til ligebehandling, men er i tvivl om, hvordan
de skal gore det i praksis. Denne tvivl kan fore til, at de undviger og und-
lader at gore noget, eller at de kommer til at gore det forkerte. Det gzal-
der ikke bare i hverdagslivet, men ogsa i modet mellem offentlige myn-
digheder og mennesker med handicap.

Tvivlen bor dog bruges konstruktivt, hvilket vi har forsegt ved
at samle bidragene i denne antologi omkring spergsmalet: Hvordan pro-
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duceres ligebehandling i praksis? Vi erkender gennem dette sporgsmal, at
vi ikke kender svaret pd alle omrider, men demonstrerer samtidig, at vi
vil sege svar ved at studere praksis og konfrontere idealer med realiteter,
nér det gzelder ligebehandling af mennesker med handicap.

Vi hiber, at antologiens bidrag vil give stof til mange diskussio-
ner ikke alene om, hvordan det forholder sig, men ogsd om hvordan det
burde vere, og om hvad der i fremtiden skal ske for at indfri malet om

ligebehandling pa handicapomridet.
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KAPITEL 2

HANDICAPFALLESSKAB
MELLEM IDENTITET OG
STRATEGI

INGE STORGAARD BONFILS

I vores hverdag moder vi mennesker, som har en funktionsnedseattelse,
uden nedvendigvis at tenke pa dem som tilherende en bestemt sam-
fundsmaessig gruppe eller et kollektiv af handicappede. I politisk sam-
menhang optreder handicappede derimod ofte som en kollektiv aktor,
hvilket heenger sammen med, at handicappede i mange situationer repra-
senteres af deres paraplyorganisation Danske Handicaporganisationer
(DH), tidligere De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI). I denne
artikel bruges betegnelsen DSI, idet artiklen beskaftiger sig med organi-
sationen 1 tiden for navneskiftet i 2008.

I de senere ar har der varet en kraftig vaekst 1 antallet af forenin-
ger, der sarligt organiserer mennesker med funktionsnedsattelse. Denne
vaekst afspejles ligeledes ved, at tilgangen af medlemsorganisationer til
DSI er stigende. Men hvad fir de forskellige foreninger for blinde, dove,
bevagelseshandicappede, udviklingshaemmede, sindslidende, autister og
mange flere til at samle sig i en fxlles paraplyorganisation? Handler det
om at opnd politisk magt igennem en fzlles interessevaretagelse, eller er
sammenslutningen et udtryk for et identitetsmassigt fallesskab mellem
de handicappede? Og hvad betyder det i den sidste ende for handicap-
organisationernes mulighed for at pavirke ligebehandlingen?

Denne artikel beskaftiger sig med fallesskabet af handicappede
og de forhold, som ligger til grund for, at handicaporganisationerne er
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sogt sammen i en falles organisation og dermed reprasentation af handi-
capgruppen som et kollektiv igennem DSI. I artiklen prasenterer jeg en
raekke historiske indsigter i foreningsdannelsen pa handicapomridet og
DSI-organisationens oprettelse og udvikling. Disse indsigter anvender
jeg som afsat for en analyse af de identitetsmaessige og strategiske for-
hold, som har dannet grundlag for et fallesskab mellem handicapgrup-
perne 1 DSI. Min interesse kredser i sarlig grad om de magtmassige kon-
sekvenser af, at handicappede representeres som én gruppe — en kollek-
tiv akter — og hvilken betydning dette har for handicaporganisationernes
muligheder for at pavirke ligebehandlingen. Som eksempel herpd inddra-
ges resultaterne fra et casestudie af Det Centrale Handicaprad, hvor DSI
er repraesenteret med syv representanter.

Artiklen er baseret pa delanalyser, der indgir i min ph.d.-
athandling Den handicappolitiske aktor (Bonfils, 2006). Hvor Steen Bengts-
sons artikel tager de styringsmassige forhold op, og Leif Olsen sxtter
fokus pd handicappolitikken i kommunerne, vil jeg fokusere pa de pro-
duktive processer, der er skabt fra neden igennem mobilisering og for-
eningsdannelse blandt mennesker med funktionsnedsattelse. Forenin-
gerne er vigtige aktorer i forhold til at pavirke den samfundsmassige
udvikling mod sterre ligebehandling af handicappede, og det er derfor
veaesentligt at beskaftige sig med foreningerne og deres muligheder her-
for.

ANALYTISKE PERSPEKTIVER PA FORENINGSDANNELSE 0G
ORGANISATIONER

Der eksisterer kun meget lidt forskning, som beskaftiger sig med de
danske handicaporganisationer og handicapbevagelsen, hvilket betyder,
at vi har meget lidt forskningsbaseret viden om, hvordan de fra neden af
skabte foreningsdannelser har pavirket den handicappolitiske udvikling
(Bonfils, 2006). Enkelte forskere har inddraget handicap- og patientorga-
nisationer i deres datagrundlag, men de har ikke anvendt disse data til at
analysere, hvordan foreningsdannelsen har pavirket handicappolitikken
og ligebehandlingen af handicappede (se bla. Ronit, 1998; Bundesen et
al., 2001; Christiansen & Neorgaard, 2003; Boje et al., 2006). I Norge har
forsker Bodil Ravneberg (1992) og forsker Eli Drejer (1995) fra Rokkan-
sentret ved Universitetet i Bergen beskaftiget sig med handicaporganisa-
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tionerne med afszt i en forstdelse af disse som en social bevaegelse. Ved
en social bevagelse forstar de organisationer, der deler sympatier for en
felles sag, hvor de kollektivt og malrettet soger at =ndre individuelle og
samfundsmaessige forhold for den gruppe, de reprasenterer. Forsker
Tom Shakespeare (1993), der beskaftiger sig med de engelske og ameri-
kanske handicapbevagelser, betoner handicapbevagelsernes identitets-
messige betydning for udviklingen af en kollektiv identitet blandt men-
nesker med funktionsnedsattelse. Shakespeare anskuer samlet set handi-
capbevagelsen som en rettighedsbevegelse, og han drager paralleller til
andre rettighedsbevagelser som arbejderbevagelsen, kvindebevagelsen
og de sortes kamp mod diskrimination. Disse sociale bevagelser har alle
haft identitetsmaessige effekter pa gruppens medlemmer i og med, at de
har bygget pd en empowerment-strategi, der har haft til formal at endre
medlemmernes og det omgivende samfunds opfattelse af deres sociale
identitet. Det vil sige, at de med denne identitetspolitiske strategi bade
har pavirket, hvordan mennesker med handicap opfatter deres egen iden-
titet (indadtil) og samfundets forstielse og holdning til handicappede
(udadtil). I Storbritannien og USA dannes foreninger af handicappede i
1960-70’erne, og disse foreninger har varet karakteriseret ved at sti i
opposition til foreninger for handicappede, dvs. foreninger, som ledes af
ikke-handicappede, og som har haft et velgorende sigte. Foreninger af
handicappede har i disse lande haft et identitetspolitisk sigte, som bl.a. er
kommet til udtryk i protestaktioner, hvor handicapbevagelsen konfron-
terer det dominerende ikke-handicappede samfund med deres stereotype
forestillinger om handicappede som svage personer. Handicapbevagel-
sen 1 Storbritannien og USA har kempet mod undertrykkelse og diskri-
mination af handicappede og har vist et alternativt billede af handicappe-
de som starke og ressourcefulde personer (ibid.).

Hvor den sociologiske forskning har fokuseret pa sociale bevz-
gelser og de frivillige organisationers samfundsmaessige betydning, har
den politologiske forskning beskaftiget sig med interesseorganisationer
og de ressourcer, organisationerne mobiliserer for at fa politisk indflydel-
se. I det politologiske perspektiv anskues foreninger og organisationer
som et udtryk for en mobilisering af kollektive ressourcer, som gor dem i
stand til at handle og dermed udove en form for magt i kraft af den ind-
flydelse, de kan fd i det politiske system. Studier af samspillet mellem de
politiske beslutningstagere og interesseorganisationerne viser, at det isar
er de medlemsrige og pengesterke organisationer, som inddrages i de
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politiske og administrative beslutningsprocesser (Christiansen & Nor-
gaard, 2003). Medlemmer og penge spiller en betydningsfuld rolle som
ressourcer, der kan sattes i vaerk for at opna indflydelse i politisk sam-
menhang. Nar ressourcer er knyttet til personer, indbefatter det eksem-
pelvis ogsd forhold som en leders prestige, karisma og oratoriske evner,
som kan have stor betydning for en organisations mulighed for at skabe
opmerksomhed om dens sag. Set i relation hertil er handicapbevagelsens
muligheder for at pavirke ligebehandlingen igennem det politiske system
afhengig af de ressourcer, bevagelsen kan mobilisere ved organisering,
okonomiske midler og medlemmer, ligesom lederens evner og kompe-
tencer kan spille en rolle. Foreningsdannelse og organisering bliver i det
politologiske perspektiv et strategisk middel til at opnd et mal, nemlig at
pavirke ligebehandlingen igennem det politiske system. Opsummeret
findes der i forskningen litteratur, som tillegger handicapbevagelsen og
handicaporganisationerne bédde identitetsmaessig og interessepolitisk
strategisk betydning, hvorfor det er relevant at undersoge den danske
handicapbevagelse ud fra et dobbelt perspektiv, hvor disse to sider ana-
lyseres og diskuteres i relation til, hvordan handicaporganisationerne
pavirker ligebehandlingen i et samfund.

HANDICAP SOM AFSAT FOR ORGANISERING

I det folgende vil jeg rette opmarksomheden mod de empiriske forhold
og sporgsmalet om, hvad der bringer mennesker med funktions-
nedszttelse sammen i foreninger. Der er i Danmark ikke foretaget sy-
stematiske foreningsregistreringer, hvilket gor det vanskeligt at afgore,
hvordan udviklingen i foreningslivet helt pracist har veret (Torpe, 2000).
I store trek blev det foreningslandskab, vi kender i dag, grundlagt i slut-
ningen af 1800-tallet til midten af 1900-tallet. Mange foreninger var den-
gang knyttet til store folkelige bevagelser som andelsbevagelsen, hgjsko-
lebevaegelsen, arbejderbevagelsen og Indre Mission (ibid.). Bevager vi os
frem til nutiden, viser flere undersogelser, at medlemskabet af klientor-
ganisationer og sygdomsbekampende foreninger har varet stigende lige
siden 1980’erne (Torpe, 2000; Boje et al., 2006). I 2000 var omkring 4,3
pet. af befolkningen organiseret i en handicap-/patientforening og 15,7
pct. 1 en sygdomsbekempende forening. Forsker Lars Torpe (2000) vur-
derer, at der i 1980 var ca. 20 patientforeninger. I 2000 var dette tal ste-
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get til 150. Der er dermed sket en kraftig vackst i antallet af handicap-,
patient-, og sygdomsbekampende foreninger, og tendensen gir mod, at
der inden for disse foreningskategorier sker en storre specialisering mod
flere og mere diagnoseorienterede foreninger. Torpes undersogelse peger
ligeledes pa, at der blandt handicap-/patientforeninger og sygdomsbe-
kempende foreninger er en relativt stor andel af passive medlemmer.
Det anslas, at 40 pct. af medlemmerne i handicap-/patientforeningerne
og 54 pct. 1 de sygdomsbekampende foreninger er passive medlemmer.
Blandt handicap-/patientforeningerne er der dog en lige sa stor andel,
som er aktive og mener, at de kan fi indflydelse pd foreningens aktivite-
ter (ibid.:108).

Udpviklingen i foreningsdannelsen pa handicapomradet viser, at
diagnosen spiller en afgerende betydning som fwlles identifikations-
markor for de mennesker, som har fiet diagnosen, samt for deres péro-
rende. Der er i de senere ér sket en kraftig vaekst i antallet af diagnose-
specifikke foreninger, sarligt inden for de mere sjaldne og nyere diagno-
segrupper. De forskellige handicaporganisationer er saledes grundleg-
gende forankret i faellesskaber, som er relateret til det medicinske felt og
et diagnose- og patientfallesskab. Samtidig er det ogsa givet, at diagno-
sens betydning skal ses i relation til de samfundsmassige institutioner,
der er etableret for mennesker med den pagxldende diagnose eller funk-
tionsnedszttelse. Et blik tilbage i tiden viser, at dannelsen af de forste
organisationer af handicappede i Danmark er relateret til den samfunds-
messige opbygning af sarlige anstalter og uddannelsesinstitutioner for
dove, blinde og vanfore i slutningen af 1800-tallet — starten af 1900-tallet.
Disse institutioner bragte sa at sige mennesker med bestemte funktions-
nedsattelser/diagnoser sammen i et socialt fzllesskab, som har kunnet
danne grundlag for en mobilisering og organisering blandt de handicap-
pede selv. De forste handicaporganisationer er Dovstummeforeningen,
der dannes i 1866, Dansk Blindesamfund, som etableres i 1911 og For-
eningens Tunghores Vel, der dannes i 1912. Dannelsen af disse forste
handicaporganisationer var bla. baseret pd sociale fallesskaber og pet-
sonlige kontakter og netvark. I dag er de tidligere sarforsorgsinstitutio-
ner nedlagt, og mennesker med funktionsnedszattelse er i et vist omfang
integreret i det almene uddannelses- og arbejdsmarkedssystem. Det bety-
der ogsa, at institutionernes rolle som grundlag for dannelsen af et socialt
og identitetsmaessigt faellesskab er ophert. Der findes dog grupper, ek-
sempelvis udviklingshemmede, hvis livsvilkir stadig er karakteriseret
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ved, at livet primert leves i et kollektiv blandt andre med samme funkti-
onsnedsattelse. Men den generelle tendens er, at foreningsdannelsen og
organiseringen af mennesker med funktionsnedsezttelse sker ud fra et
langt mere abstrakt og forestillet fellesskab, som ikke nedvendigvis for-
drer en social kontakt mellem deltagerne. Storsteparten af handicaporga-
nisationerne er da ogsd kendetegnet ved, at de fungerer som bade inte-
resseorganisationer, videns- og informationsformidlere, ligesom nogle af
organisationerne udever aktiviteter rettet mod ’hjxlp til selvhjalp’ og
andre mere sociale aktiviteter. Medlemskab af en handicapforening er
dermed ikke nedvendigvis ensbetydende med, at der etableres en social
kontakt og kollektiv identitet mellem medlemmerne, hvilket ogsd afspej-
les i, at organisationerne har mange passive medlemmer, som madske
primert er medlemmer af interessepolitiske drsager og ikke soger social
kontakt med andre med samme diagnose eller funktionsnedsattelse.

Mange af handicaporganisationerne har udviklet sig til mere pro-
fessionelle interesseorganisationer, der stiler deres aktiviteter mod at
pavirke den behandling og den sociale service, som organisationens med-
lemmer stifter bekendtskab med i deres mode med det velfardsstatslige
system. Modet med velferdssystemet danner dermed afszt for en rakke
feelles erfaringer i rollerne som patient, klient og bruger. Falles for orga-
nisationerne pd handicapomradet er derfor ogsd, at de i hovedsagen ar-
bejder for at pévirke det offentlige system til at anerkende, at medlems-
gruppens problemer er af en sidan karakter, at det offentlige system bor
patage sig et ansvar for at lose dem, ligesom de kaemper for at forsvare
og/eller udvide de behandlingsmetoder, sociale tilbud og derigennem
tilforslen af ressourcer, som tilgodeser medlemmernes behov og interes-
ser (Bundesen et al., 2001). Deres aktiviteter er derfor 1 hoj grad rettet
mod at pavirke det offentlige system og dermed de politiske beslutnings-
processer og ressourcetilforslen til de omrader 1 den offentlige sektor,
som tilgodeser deres medlemmers behov.

Vi ser saledes, at foreningsdannelsen pd handicapomradet har
afsat 1 det biomedicinske felt og interessen for at pavirke behandling og
velferd for en bestemt diagnosegruppe. De enkelte handicapor-
ganisationer har ligeledes en funktion som socialt samlingssted, hvor
man som handicappet eller pirorende kan mede ligesindede og danne
sociale fallesskaber og identitetsmzssige band til andre med samme type
funktionsnedsattelse.
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Men hvad sd med paraplyorganisationen DSI?  Bygger falles-
skabet mellem de mange handicaporganisationer pa et identitetsmeessigt
feellesskab, eller er der tale om et strategisk fallesskab, som alene tjener et
interessemeessigt sigte. Og hvad betyder det for DSI’s muligheder for at
pavirke ligebehandlingen i samfundet? I det folgende vender jeg blikket
mod DSI’s historie og baggrunden for organisationens dannelse.

EN ORGANISATION FOR INVALIDE

DSI blev dannet i 1934 under betegnelsen De Samvirkende Invalideot-
ganisationer (DSI). Bag oprettelsen stod de fire handicaporganisationer:
Dovstummeforeningen (1866), Dansk Blindesamfund (1911), Forenin-
gen Tunghores Vel (1912) og Landsforeningen for Vanfere og Lemla-
stede (1925). Initiativet kom fra Landsforeningen for Vanfore og Lemle-
stede, som i drene op til 1934 havde haft et samarbejde med Dansk Blin-
desamfund, og som enskede at udvikle det til en fxlles organisation for
de invalide. Dovegruppen udtrykte derimod en vis modvilje mod at til-
slutte sig den fxlles organisation, fordi de ikke onskede at blive kaldt
invalide og dermed forstielsesmaessigt sat 1 bis med de tre andre grupper.
Invalidebetegnelsen var knyttet til invalideforsikringen og den statslige
tildeling af invaliderenten. Vanforeforeningen havde opnaet at fi en
repraesentant i invalideforsikringsretten.

En Representant, der skal vlges af de bestaaende Invalideorga-
nisationer, og hvortil de Dovstumme dog nzppe vil undslaa sig
for at vaere med, selv om de nedig vil ind under Betegnelsen In-
valider. (Vanforebladet, 1933)

Sporgsmilet om at opnd en falles reprasentation og dermed anerkendel-
se og indflydelse i det politiske system stod hejt pa Vanfereforeningens
dagsorden, og formanden for foreningen argumenterede for, at de for-
bedringer, som Vanforeforeningen kempede for i deres reprasentation i
Invalidekommissionen fra 1930 og den senere indflydelse pa den nye
sociale lovgivning i 1933, ikke alene vedrorte vanfore, men alle invalide-
grupper (Rasmussen, 1945:1-2). Debatten op til dannelsen af DSI afspej-
lede siledes bade interessepolitiske og identitetsmaessige aspekter, hvor
gruppen af dove udtrykte modvilje mod at blive identificeret med invali-
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dekategorien. Men til trods herfor valgte deveforeningen alligevel at
indgd i den faxlles invalideorganisation, fordi foreningen herved opndede
adgang til den politiske arena. Historien viser, at dannelsen af DSI pri-
mert tjente det formal at styrke fallesskabet mellem handicapgrupperne
for herigennem at std steerkere i den udadrettede, interessepolitiske kamp
1 forhold til det demokratiske, politiske system. Formalet var at fd indfly-
delse pd iser den statslige tildeling af invaliderente og at pavirke staten til
at stotte invalidegruppens muligheder for at fi arbejde og dermed selv-
forsorgelse. Ved at ga ind 1 DSI styrkede de enkelte handicaporganisatio-
ner deres mulighed for at opna adgang til og anerkendelse i det politiske
system. Men samtidig anedes kimen til en intern spanding mellem med-
lemsorganisationerne, som beroede pi, at de enkelte handicapgrupper
ikke oplevede et identitetsmessigt faellesskab med hinanden. Dannelsen
af DSI kan derfor tolkes som udtryk for et strategisk fzllesskab, hvilket
ogsi afspejles i det forhold, at fxllesskabet primert blev udviklet pa le-
delsesniveau med Vanforeforeningens formand som den drivende kraft i
DSI’s interessepolitiske virksomhed. Ledelsen var dog opmarksom pé de
interne spandinger og sogte at styrke de identitetsmaessige bind mellem
invalidegrupperne. Det skete bla. igennem de forseg, DSI gjorde for at
styrke fallesskabet mellem ’de invalide’ lokalt. DSI arbejdede i de forste
ar pa at oprette amtsafdelinger og havde i 1941 afdelinger i fem amter.
Men DSI koncentrerede primert kraefterne om at varetage gruppens
interesser over for de centralpolitiske beslutningstagere. Mobilisering af
lokale ’grasrodder’ og skabelsen af et internt fallesskab mellem med-
lemsorganisationerne blev nedprioriteret, og de identitetsmassige band
forblev derfor svage.

FRA INVALIDE- TIL HANDICAPFALLESSKAB

Fra at have fremlagt en rakke indblik i dannelsen af DSI bevaeger jeg mig
nu frem i tiden for at beskrive, hvordan DSI pavirkes af den generelle
udvikling i foreningslivet pa handicapomradet. I efterkrigsarene sker der
en vaekst 1 antallet af patient- og handicaporganisationer, hvor nye grup-
per organiserer sig. Som eksempel kan nzvnes Landsforeningen mod
Bornelammelse, som var en forening for de polioramte og deres paro-
rende. Diabetesforeningen, Ordblindeforeningen, Spastikerforeningen,
LEV — Landsforeningen LEV , Scleroseforeningen, SIND — Landsfor-
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eningen Sindslidendes Vel er andre eksempler pi organisationer, der
dannes i disse ar. Ledelsen i DSI er i 1960’erne ambivalent i deres hold-
ning til de nye handicap- og sygdomsbekaempende foreninger. En abning
for medlemskab af disse foreninger vil kunne styrke DSI’s politiske magt
i og med, at organisationen derved representerer langt flere medlemmer.
Det vil ogsd kunne give DSI storre okonomisk riderum i kraft af de
midler, de nye foreninger kan tilfore. Men samtidig kan det betyde, at de
gamle invalideorganisationer mister deres magt over DSI-organisationen
og ikke vil kunne profitere af den legitimitet og dermed indflydelse, der
har varet forbundet med at vare et paraplyfallesskab mellem invalide-
grupperne. DSI fortsatter helt frem til begyndelsen af 1970’erne med at
vere et cksklusivt fallesskab mellem de gamle invalideforeninger. I
1970’erne abnes for medlemskab af de sygdomsbekempende foreninger,
og jeg vil i det folgende beskrive, hvordan dette skift producerer en rak-
ke nye spendinger af identitetsmeessig karakter.

En af disse spendinger relaterer sig til sporgsmalet om, hvem
der pd legitim vis kan repraesentere mennesker med handicap. De gamle
invalideforeninger er karakteriseret ved at vare foreninger 4f handi-
cappede, hvor det er de handicappede selv, der leder og styrer organisa-
tionen. De fire gamle invalideforeninger er alle dannet som et kritisk
modtrzk til velgorende foreninger for handicappede, og alle fire forenin-
ger legger vegt pa, at det er de invalide (handicappede) selv, der reprac-
senterer sagen. Dette har ogsa varet et kardinalpunkt 1 DSI’s politiske
strategi, hvor der har varet en modvilje mod (og sandsynligvis ogsa
manglende ressourcer til) at ansatte professionelle til at varetage de re-
praesentative opgaver. DSI’s formand udtrykker det siledes i 1960:

Jeg tror, det ma slas fast, at DSI er halte, blinde, dove, tuberku-
loseramte osv., det er folk med alle mulige lidelser. Jeg tror det
er den eneste mdde, hvorpa vi organisatorisk kan sikre os en
fremtid. Hvis vi sender en ’embedsmand’, sa gor vi jo akkurat
det samme som andre. Vi kan tage sagkyndige med pa rdd, men
jeg tror, at selve reprasentanten ma komme med sin invaliditet,
hvis vi skal gore os hdb om at fa pladser overladt i udvalg, navn,
kommissioner og lignende. (Referat af reprasentantskabsmede i
DSI, 18.juni 1960).
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At representere DSI forbindes med en synlig representation af en le-
gemlig funktionsnedsaxttelse. Men mange af de nye handicap- og syg-
domsbekampende foreninger ledes af parerende eller “idealistisk indstil-
lede mennesker’, som ikke selv er handicappede, men professionelle
fagfolk (Referat af reprasentantskabsmede 1 DSI, 1966). Sporgsmailet
om, hvem der kan inkluderes 1 DSI-fallesskabet, producerer dermed en
ny spanding, som beror pd, hvem der opfattes som legitime reprasen-
tanter for handicappede. En spanding, der artikuleres i modstillingen
mellem representanter med synlige funktionsnedszttelser kontra usynli-
ge funktionsnedsezttelser og repraesentanter, som selv er handicappede,
kontra ikke-handicappede professionelle fagfolk. Mange af de nye handi-
cap- og sygdomsbekempende foreninger organiserer mennesker med
mere usynlige funktionsnedszattelser sdsom dysleksi, psykisk sygdom og
udviklingshemning, og disse personer anses ikke for lige si magtfulde
repraesentationsfigurer som dem, der har synlige og legemlige funktions-
nedszttelser. Det samme gor sig galdende for ikke-handicappede med-
lemmer, der ligeledes havde en modvilje mod at lade sig reprasentere af
professionelle.

Nir DSI i 1970%erne veelger at dbne for de nye handicap- og syg-
domsbekampende foreninger, kan det tolkes som et strategisk trek, der
har til formal at opretholde DSI’s position og indflydelse i politisk sam-
menhzng. Med kommunalreformen 1 1970 og bistandsloven i 1976 fik
kommunerne hovedansvaret for en rakke af de velfzerdsordninger, som
var rettet mod forsergelse af og omsorg for handicappede, der boede i
eget hjem. Bistandsloven introducerer en ny betegnelse for de tidligere
invalide- og sarforsorgsgrupper. Tidligere havde en raxkke szrlove regu-
leret forholdene for 4ndssvage, blinde og deve, men med bistandsloven
samles disse love i én, og der introduceres en ny italesettelsesform med
betegnelsen ’personer med vidigiende fysiske eller psykiske bandicap’. De tidlige-
re invalidegrupper samt sazrforsorgens klientel reguleres herefter under
samme administrative kategori i den sociale lovgivning. Den statslige
reguleringsform kan tolkes som et produktivt aspekt i forhold til at samle
handicaporganisationerne om en falles interessevaretagelse fra neden.
Ved at abne for de nye handicap- og sygdomsbekempende foreninger
tilpasser DSI sig de styringsmaessige forhold og kunne herigennem fast-
holde sin position som interessepolitisk reprasentant — nu for en samlet
handicapbevagelse. Det er her verd at nzvne et lille kuriosum, som
synliggor de gamle invalideforeningers ambivalente forhold til de nye
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medlemsorganisationer. DSI xndrer i 1974 vedtagter, si de nye forenin-
ger kan optages. Men én ting @ndres dog ikke, nemlig det forhold, at
formanden for DSI skal valges blandt de oprindelige invalideorganisati-
oner, hvorved det sikres, at det er en person, der selv har en funktions-
nedszttelse, som reprasenterer DSI. Det giver naturligt nok anledning til
en rakke diskussioner mellem invalideorganisationerne og de sygdoms-
bekempende foreninger, hvor sidstnavnte opfatter sig som kategoriseret
som B-medlemmer af DSI. De gamle invalideorganisationer argumente-
rer for, at det er ’psykologisk klogt’, at formanden har et synligt handicap
(Referat af ordinart hovedbestyrelsesmade 1 DSI, 1979). Det kan tolkes
som et udtryk for, at de gamle invalideorganisationer ansd den synlige
repraesentation af legemlige funktionsnedsattelser som et centralt aspekt
1 den anerkendelse og dermed politiske legitimitet, der er skabt omkring
DSI. Samtidig kan det tolkes som et strategisk trak, der bevirker, at de
gamle invalideorganisationer fastholder deres magtposition internt i or-
ganisationen, og som samtidig sikrer, at det er en reprasentant fra deres
medlemsgruppe, der reprasenterer organisationen udadtil. Ved en senere
vedtegtsendring 1 1980 ligestilles medlemsorganisationerne dog.

Denne lille fortaelling illustrerer, hvordan den symbolske side af
repreesentationsrollen havde betydning for, hvem der kunne valges som
leder af DSI og muligvis fortsat har en betydning for, hvem der kan vel-
ges som leder af DSI. Alle medlemsorganisationer har i dag lige adgang
til at opstille kandidater til formandsposten, men sporgsmalet er, om der
stadig eksisterer en social norm, som tilsiger, at de gamle invalideorgani-
sationer bor besxtte formandsposten. Historien synliggor dermed ogsi,
hvordan optagelsen af de nye medlemsforeninger producerer en rakke
nye interne spandinger i DSI, som er relateret til de identifikations- og
identitetsmessige sider af fallesskabet og reprasentationsrollen.

Tilgangen af medlemmer til DSI har siden 1974 varet stot sti-
gende, og DSI har 1 denne sammenhzxng udviklet en rekke kriterier, der
regulerer og dermed ogsa afgrenser bestemte foreninger fra at opni
medlemskab. DSI modtager i lobet af 1980’erne ansogninger om med-
lemskab fra flere af de nye, sma foreninger, men afviser dem med en
begrundelse om, at disse foreninger er ’for smé’. Presset fra de mange
nye, sma og diagnoseorienterede foreninger for at opnid medlemskab
forer 1 1988 til en vedtegtsaendring, hvor der opstilles klare grenser for,
hvilke organisationer der kan opna medlemskab af DSI. En handicapfor-
ening skal sdledes have eksisteret i over fem dr og have mere end 500
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medlemmer for at kunne opna medlemskab. DSI afviser ligeledes at
optage en rakke aktivitetsorienterede og sygdomsbekempende forenin-
ger. Det sker med henvisning til to kriterier for optagelse, nemlig et tota-
litetskriterium’, som betyder, at en organisation skal tage hind om a/le de
forhold, der berorer den pigzxldende handicapgruppe, hvorved de aktivi-
tetsorienterede foreninger udgrenses, og et ’varighedskriterium’, som
henviser til, at funktionsnedsazttelsen/tilstanden hos de organiserede
medlemmer skal vare varig, hvorved en raxkke sygdomsbekempende
foreninger udgrenses. Disse regler kan tolkes som et udslag af, at DSI pa
davarende tidspunkt frygtede en splittelse. Ved at afgranse sig fra en
rekke foreninger opndr organisationen at kunne fastholde det interne
sammenhold og herved bevare sin styrke og position som paraply-
organisation pa handicapomradet.

Disse punktvise indblik i DSI’s historie kan tolkes i retning af, at
den tvargiende sammenslutning af handicaporganisationer primart er
baseret pd et strategisk fallesskab, der har til formal at give handicappede
storre politisk magt. DSI er karakteriseret ved at vare et fxllesskab, som
er udviklet med henblik pa interessevaretagelse 1 det politiske system, og
fellesskabet har derfor ogsd primart udfoldet sig som et strategisk og
ledelsesmassigt samarbejde, der i mindre omfang har haft en socialise-
rende og identitetsmaessig effekt pa individniveau. Organisationen har
dermed ikke medfort, at der er skabt en vi-identitet blandt mennesker
med funktionsnedsazttelse, hvilket ogsd afspejles i, at der internt er en
raekke spandinger pa spil mellem medlemsorganisationerne. De identi-
tetsmessige spendinger fremkommer ved, at medlemmerne primart er
knyttet til deres egne organisationer og det identitetsmassige fzllesskab
med mennesker med samme funktionsnedszttelser/diagnose, hvorimod
det identitetsmessige fellesskab med andre handicapgrupper synes svagt.
Den falles organisering i DSI giver derimod handicapbevaegelsen en
styrke, ved at der herigennem mobiliseres ressourcer, som har gjort det
muligt at f4 adgang til den politiske proces. I dag har DSI opndet en
privilegeret position i den politiske proces, hvor de stiller representanter
til mange forskellige rid, nevn og udvalg, hvorfra det er muligt at pavir-
ke de politiske beslutningsprocesser.

Den historiske analyse viser, at forskellige kategoriserings-
systemer har fungeret som afsat for organiseringen pa handicapomradet.
Det folgende skema 2.1 opsummerer de tre kategoriseringssystemer, der
har dannet afszt for foreningsdannelsen pa handicapomradet i Danmark.
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SKEMA 2.1

Felt Kategoriseringssystem Rolle
Det medicinske felt Diagnosen Patient
Det velfeerdsstatslige Administrative Klient
felt kategorier Bruger
Det politiske felt Borgerrettigheder Borger
(civile, politiske, sociale) Veelger

Interessefzellesskaber
(partier, interesse-
organisationer, bruger-
organisationer)

I det medicinske felt kategoriseres individet efter diagnosesystemet, og
handicappede indtager i denne forbindelse rollen som patient, primert 1
forhold til sundhedsvasenet. 1 det velferdsstatslige felt kategoriseres
individet efter administrative kategorier, som giver adgang til (eller ud-
greenser individet fra) fx sociale ydelser. Som handicappet placeres man i
en rolle som klient/bruger. I det politiske felt er borgerne tildelt bestem-
te rettigheder, som adskiller statsborgere i det danske samfund fra ikke-
statsborgere. Som handicappet er man som andre borgere tildelt en rolle
som vealger 1 det parlamentariske system, ligesom foreningsfriheden 4b-
ner mulighed for dannelsen af interessefwllesskaber. De enkelte handi-
caporganisationer konstitueres om positioner, som udspringer af alle tre
kategoriseringssystemer, men det er det medicinske felts kategoriserings-
system, der afgrenser og udgranser, hvem der er foreningens malgruppe.
Derimod er paraplyfxllesskabet mellem handicaporganisationerne i DSI
konstitueret med afsat i det velfardsstatslige og politiske felt, hvor det er
de falles interesser og mulige identitetsmaessige roller som klient, bruger
og interessegruppe, der knytter handicaporganisationerne og deres med-
lemmer sammen i en fxlles organisation.

DSI - EN POLITISK MAGTFAKTOR

Nir DSI i dag befinder sig 1 en privilegeret position i forhold til at eve
politisk indflydelse, er det samtidig et udtryk for, at organisationen er i
besiddelse af relevante ressourcer, der kan sattes i vaerk i det politiske
system. Det politiske system i Danmark dbner mulighed for deltagelse af
civilsamfundets aktorer, hvor interesseorganisationer og frivillige for-
eninger kan soge indflydelse igennem korporative kanaler og mere ufor-
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melle netvaerk. En historisk analyse viser, at DSI frem til 1970’erne var
en medlemssvag og okonomisk fattig organisation, som dog havde poli-
tisk indflydelse pa iser de socialpolitiske tiltag for handicappede. DSI’s
aktiviteter blev  primert finansieret via bidrag fra medlems-
organisationerne. Med dbningen for medlemskab af de nye handicap- og
sygdomsbekaempende foreninger mobiliserer DSI veasentlige ressourcer i
den politiske magtkamp, ved at organisationen nu kan tale pd vegne af en
langt storre medlemskreds. Hvad angir de okonomiske ressourcer, har
DSI historisk set varet en fattig organisation. Spergsmalet om, hvor
mange midler medlemsorganisationerne skulle tildele DSI, har altid varet
et internt stridspunkt, og medlemsorganisationerne har generelt priori-
teret mobiliseringen af okonomiske ressourcer til deres egne aktiviteter
frem for til den kollektive, tveergiende interessepolitiske kamp, som ud-
oves fra DSI’s side. DSI har igennem historien befundet sig i en konstant
ressourcemangel, men denne situation forandres i 1990’erne, da DSI far
tildelt tips- og lottomidler, som ligeledes tilgodeser medlemsorganisatio-
nernes egen okonomi. Lottomidlerne fordeles efter en intern fordelings-
nogle, som giver 1/7 til DSI-fallesskabet, og de resterende midler forde-
les til medlemsorganisationerne. Medlemsorganisationerne fir herigen-
nem ogsa et skonomisk incitament til at vare organiseret i DSI.

DSI har siledes mobiliseret en rxkke af de ressourcer, som er
vaesentlige for at opna politisk indflydelse, nemlig medlemmer og penge.
I dag har DSI 32 medlemsorganisationer og repraesenterer omkring
320.000 medlemmer pa tvaers af forskellige handicapgrupper. Samtidig
skal det ikke underkendes, at DSI igennem historien har opnaet at blive
en anerkendt samarbejdspartner til de offentlige myndigheder. Positio-
nen er opndet igennem en konsensussegende og pragmatisk strategi,
hvor der opbygges tillidsrelationer og netveerk til de offentlige myndig-
heder. Herigennem reproducerer organisationen sine muligheder for at
opretholde og udvikle sin position og dermed indflydelse i det politiske
system. DSI’s indflydelse beror derfor ogsd pd opbygningen af ressour-
cer, der inden for samfundsvidenskaben benavnes ’social kapital’. Social
kapital er et udtryk for ressourcer, der opstir ved netvaerksbaseret sam-
arbejde baseret pa regelmessig, personlig kontakt og tillid (Svendsen &
Svendsen, 2006). I modsatning til handicapbevagelserne i Storbritannien
og USA, som har staet 1 opposition til det politiske system og anvendt en
mere protestorienteret strategi, har den danske handicapbevagelse, i
lighed med den norske og svenske, fort en samarbejdsstrategi, hvilket
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ogsi betyder, at handicaporganisationerne far en legitimerende funktion 1
forhold til den forte handicappolitik. Denne strategi giver derfor god
adgang til at pavirke ligebehandlingen igennem det politiske system.

Set fra det politiske systems side kan samarbejdet med DSI an-
skues som en rationel made at inddrage handicaporganisationerne pa. I
Danmark er der en sterk tradition for, at staten inddrager de berorte
parter — interesseorganisationerne — i den politiske og administrative be-
slutningsproces (Christiansen & Neorgaard, 2003). Men med vaksten i
antallet af handicap-, patient- og sygdomsbekempende foreninger bliver
det mere uigennemskueligt og dermed mindre handterbart, hvilke orga-
nisationer der er de legitime repraesentanter for en (handicap)gruppe og
dermed potentielle samarbejdspartnere til staten. DSI tilbyder sig her
som et rationelt svar pd et komplekst problem. Nir staten giver DSI
mandat til at reprasentere handicaporganisationerne, tildeler staten i
princippet alle handicaporganisationerne en adgang uden samtidig at
privilegere nogle frem for andre. Sporgsmalet om, hvem der skal reprea-
sentere handicapfellesskabet, overlades til de interne beslutnings-
processer i DSI.

I det folgende vil jeg fremdrage et eksempel péd, hvordan DSI
har segt at handtere kompleksiteten i reprasentationen af de forskellige
handicapgrupper, og hvordan de i princippet dermed sikrer, at medlems-
organisationernes interesser kan artikuleres igennem DSI-fxllesskabet.
Herefter ser jeg nermere pd, hvordan handicaprepresentanterne handte-
rer deres rolle i praksis. Eksemplet illustrerer det skel, der ofte kan vere
mellem de organisationsdemokratiske principper og den politiske praksis,
og hvilke konsekvenser det fir for de forskellige handicapgruppers mu-
ligheder for som representant for DSI at pavirke ligebehandlingen igen-
nem det politiske system.

DET CENTRALE HANDICAPRAD SOM INDFLYDELSESKANAL

Det Centrale Handicaprad (DCH) blev oprettet 1 1980 og er Folketingets
og regeringens officielle ridgivningsorgan i handicappolitiske sporgsmal.
Ridet er sammensat af et ligeligt antal reprasentanter fra bruger-
repraesentanter udpeget efter indstilling fra DSI og myndigheds-
repreesentanter udpeget efter indstilling af de centrale ministerier og
myndigheder pa handicapomridet. Med oprettelsen af DCH far handi-
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caporganisationerne en enestdende mulighed for at ove indflydelse pd de
politiske og administrative beslutningsprocesser. Radet skaber de formel-
le rammer omkring en institutionaliseret og kontinuerlig dialog mellem
DSI og myndighederne, og det har siden 1980 spillet en betydningsfuld
rolle i udviklingen af handicappolitikken, ikke mindst i relation til gen-
nemforelsen af princippet om sektoransvar, hvilket ogsd er omtalt i Steen
Bengtssons artikel. DSI fik dengang mandat til at indstille fem reprasen-
tanter, som siden er udvidet til syv. Efter interne droftelser valgte DSI-
ledelsen at inddele medlemsorganisationerne i valggrupper efter handi-
captype, fordelt pd bevagelseshandicappede (stationzre), bevagelses-
handicappede (progredierende), kommunikationshandicappede fordelt
pa to grupper (syn/hore og tale), psykisk handicappede, medicinsk han-
dicappede (varig medicinsk behandling), og som det syvende medlem
vaelges DSI’s formand. DSI lagde siledes afgorende vaegt pé, at de for-
skellige handicapgrupper blev representeret og udviklede dertil en de-
mokratisk proces ved at inddele medlemsorganisationerne i valggrupper,
som herefter forestod valget af deres reprasentant. Ideelt set har denne
model til formal at sikre, at samtlige DSI’s medlemsorganisationer kan fa
indflydelse igennem DCH, ved at de enten direkte eller indirekte deltager
i radets moder og aktiviteter. I praksis har denne model dog vist sig at
fungere pa ganske andre vilkar. I det folgende inddrages resultaterne fra
et casestudie af DCH gennemfort 1 2004 (Bonfils, 2006). Det skal her
nevnes, at DSI 1 2006 gik vak fra valgeruppemodellen og over til en
model, hvor det er forretningsudvalget, der udpeger representanter til
DCH efter indstilling fra medlemsorganisationerne (De Samvirkende
Invalideorganisationer, 2006). Det er sandsynligvis sket som en folge af,
at valggruppemodellen ikke fungerede i praksis, og der blandt DSI-
representanterne opstod en vis frustration over den rolle, de havde 1
radet.

Valggruppesystemet fordrer, at medlemsorganisationerne i en
valggruppe vealger en reprasentant, som skal reprasentere dem alle i
DCH. I praksis udviklede systemet sig i forskellige retninger. Nogle valg-
grupper opstillede kandidater og stemte om, hvem der skulle repraesente-
re dem. I andre valggrupper gik opgaven pa skift mellem valggruppens
medlemmer, s alle pd et tidspunkt fik mulighed for at sidde i ridet.
Valggruppesystemet legger op til en arbejdsdeling mellem reprasentan-
terne, hvor DSI-formanden fremforer de generelle og overordnede DSI-
holdninger, og hvor de andre udtaler sig pa vegne af deres valggruppe.
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De valgte reprasentanter oplever dog, at der er svage kontakter mellem
dem og deres valggruppe. De fortzller, at de soger at involvere alle fra
valggruppen i at kommentere dagsordenen, men kun sjeldent fik be-
merkninger tilbage. I praksis fungerede DSI’s reprasentationssystem
ikke, og reprasentanterne i DCH valgte derfor i stedet at treekke pa deres
egen forening og sekretariat i gennemgangen af materialet. Reprasentan-
terne gav udtryk for, at de tolker deres rolle som reprasentanter for hele
DSI-gruppen som et fallesskab, og at de ser det som deres opgave at
forholde sig til det generelle og principielle 1 droftelserne. De ser deres
rolle som knyttet til en DSI-identitet snarere end en mere snaver identi-
tet som reprasentant for en bestemt handicapgruppe. Det betyder, at de
tolker deres rolle som lig DSI-formandens rolle. I praksis er det dog
primert DSI’s formand, som taler pa gruppens vegne. Hvis de onsker at
rejse en sag, gar den typisk forst til DSI’s formand, som vurderer, om
sagen er egnet til radets moder. Deres rolle bliver derfor praeget af, at de
indtager en afventende og passiv position, hvor det er DSI’s formand,
der i samarbejde med radets formand og sekretariat fastlegger dagsorde-
nen. I den politiske praksis bliver det saledes DSI-formanden, som fér
indflydelse pd ridets aktiviteter, hvorimod flere af de ovrige DSI-
medlemmer indtager en passiv rolle.

Steen Bengtsson har undersogt DCH’s rolle i udviklingen af
princippet om sektoransvar og anskuer i denne forbindelse ridet som et
eksempel pé en form for netverksstyre (2005). Bengtssons undersogelse
viser, at der blandt reprasentanterne fra handicaporganisationerne er
flere, som har siddet i radet i lange perioder. En repraeesentant har saledes
vaeret medlem, siden ridet blev oprettet 1 1980 og til 2006, ligesom to af
DSI’s nu tidligere formand har varet medlemmer af rddet 1 20-21 ar. Det
har givet en unik mulighed for, at disse representanter har kunnet tale
deres respektive handicapgruppes sag og kontinuetligt anvende ridet
som kanal til at forfelge deres serinteresser. Men det giver samtidig de
forskellige medlemsgrupper af DSI meget ulige vilkdr for at anvende
DCH som indflydelseskanal, da nogle grupper har haft en langt mere
privilegeret adgang end andre.

DSI-reprasentanternes rolle i rddet er dermed tvetydig. Den or-
ganisationsdemokratiske valgmodel fordrer, at de udvikler en rolle som
repraesentant for en handicapgruppe/valggruppe, men denne rolle synes
svaer at udvikle i praksis, bl.a. fordi medlemsorganisationerne i valggrup-
pen ikke har udviklet et felles forum for deres interessevaretagelse. Re-
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preesentanterne tolker derimod deres rolle som knyttet til en DSI-
identitet, hvilket i praksis resulterer i, at de indtager en passiv og afven-
tende rolle, idet det er DSI-formanden, der har legitimitet til at indtage
denne position. Endelig er der reprasentanter, som anvender radet til at
fremme deres egen handicapgruppes szrinteresser. En konsekvens heraf
er, at DSI-reprasentanterne ikke synes at udnytte a/e de muligheder for
indflydelse, der ligger i medlemskab af radet, hvilket evt. har varet bag-
grunden for, at DSI i 2006 valger at gd vak fra valgegruppemodellen og
overlade udpegningen af representanter til DSI’s forretningsudvalg.
Eksemplet illustrerer derved, hvordan DSI-representanternes rolle ud-
vikles i forskellige retninger, og at rollen er dilemmafyldt, fordi reprasen-
tanterne befinder sig i en situation praget af tvetydighed.

MAGTMASSIGE KONSEKVENSER OG VISIONER FOR
FALLESSKABET

Nir handicappede reprasenteres som et kollektiv igennem et paraplyfel-
lesskab som DSI, mobiliseres de ressourcer, som gor det muligt at fi
adgang til de politiske beslutningsprocesser og dermed pévirke den sam-
fundsmaessige udvikling mod sterre ligebehandling igennem det politiske
system. Men samtidig sker der ogsd en raxkke utilsigtede inklusions- og
udgrensningsprocesser, som fir betydning i den politiske praksis. De
magtmeassige konsekvenser er, at de handicapgrupper, som konkret er
udpeget til at reprasentere handicapfxllesskabet i en given kontekst, med
stor fordel kan udnytte denne position til at varetage deres egen gruppes
seerinteresser. Samtidig kan det ogsd som i DCH-casen give sig udslag i,
at reprasentanterne seger at indtage en position knyttet til en DSI-
identitet og dermed udvikler en politisk identitet med afsxt i det interes-
sepolitiske fxllesskab mellem handicapgrupperne. En institution som
DCH kan dermed indirekte spille en rolle som afsat for, at der udvikles
et identitetsmaessigt fallesskab mellem de forskellige handicapgrupper,
hvor de formulerer kollektive visioner for deres politiske kamp. Det viser
samtidig, at politisk leering og politisk identitetsdannelse er under fortlo-
bende konstruktion, og at kollektivet mellem handicapgrupperne kan
udvikles til et interessefallesskab med identitetsmassige sider. I denne
sammenhang er det interessant, at det identitetsmeessige fallesskab mel-
lem handicapreprasentanterne udvikles 1 kraft af den position, handicap-
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organisationerne har som brugerreprasentanter og som interessegruppe 1
politisk sammenhzng. Det er siledes de handicaproller, jf. foromtalte
skema 2.1, som det velfaerdsstatslige og det politiske felt producerer, som
giver handicapgrupperne en vision for et identitetsmassigt fallesskab.
Den bio-medicinske klassifikation, som ligger til grund for organiserin-
gen 1 de enkelte handicaporganisationer, adskiller derimod handicap-
grupperne fra hinanden. Handicapfallesskabet i DSI er dannet som et
strategisk interessepolitisk fzllesskab, men det afspejler ogsa identitets-
mazssige sider, idet fallesskabet viser sig at kunne udvikles om de felles
erfaringer, forskellige grupper af mennesker med funktionsnedsettelse
har i deres mode med det velferdsstatslige og politiske system. Det er
samtidig en forstdelse af handicapfxllesskabet, som ligger tattere pa det
samfundsperspektiv, handicapbevagelserne 1 Storbritannien og USA er
dannet omkring, og som tager afstand fra den medicinske forstaelse, som
primzrt har dannet grundlag for foreningsdannelsen pa handicapomra-
det i Danmark. Den danske handicapbevagelse star sterkt, nar det hand-
ler om at pévirke ligebehandlingen igennem det politiske system. Der-
imod synes handicapbevagelsen at sti svagt, nar det handler om at pa-
virke identitetsmassige og sociale relationer mellem mennesker med
funktionsnedsattelse og befolkningen i almindelighed. Handicapbevagel-
sen har formdet at mobilisere ’sine egne’, men handicapsagen og kampen
for ligebehandling af handicappede er aldrig blevet en folkesag eller en
sag, som de politiske partier har inkluderet i deres programmer. Det kan
skyldes, at handicapgruppen udger et mindretal 1 velgermaessig sammen-
hang, og at de politiske partier derfor ikke anser dem for en strategisk
vigtie befolkningsgruppe i stemmemsessig sammenhzng. Men konse-
kvensen er samtidig, at den politiske kamp for ligebehandling udspilles 1
en lukket kreds af representanter fra handicaporganisationer og de of-
fentlige myndigheder, hvilket betyder, at borgerne i almindelighed ikke
konfronteres med denne befolkningsgruppes problemer eller med, hvor-
dan de i deres egen adferd medvirker til at skabe barrierer for ligebe-
handlingen af handicappede. Den danske handicapbevagelse stir derfor
langt svagere, ndr det handler om at skabe opmarksomhed om handi-
cappedes sag i den brede befolkning og pavirke ligebehandlingen igen-
nem de sociale og holdningsmassige pavirkningskanaler i civilsamfundet.
Handicapbevegelsen har haft succes med sin politiske strategi, men
sporgsmalet er, om denne strategi rakker til at lose de mangfoldige og
komplekse ligebehandlingsproblemer, som ligger gemt i mere skjulte
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sider af befolkningens adfard og holdninger over for handicappede. Her
raekker lovgivningsinstrumentet ikke.

Udfordringen for handicapbevagelsen bestar derfor 1 at fremme
offentlighedens kendskab til handicap og ligebehandlingsproblematikken.
Her kan det meget vel vare, at den danske handicapbevagelse méd skave
til handicapbevagelserne i Storbritannien og USA for at lere af deres
erfaringer med at skabe en sterk identitetsmaessig profil som et led i en
holdningsmessig og politisk profilering af handicapbevagelsen i offent-
ligheden, som kan pavirke befolkningens kendskab og holdning til han-
dicappede og deres problemer. Samtidig er det givet, at DSI ogsd kan
bygge videre pd samarbejdsstrategien og pavirke civilsamfundet fra ne-
den ved at rette deres fokus mod de lokalpolitiske processer i kommu-
nerne. DSI nedlagde 1 2005 deres tidligere amtsafdelinger og oprettede 1
stedet kommunale afdelinger i de nye sammenlegningskommuner. Den-
ne strukturendring kan meget vel vise sig at vare et godt trek i en dob-
beltrettet strategi, hvor DSI bade soger indflydelse i det kommunalpoliti-
ske system via den traditionelle samarbejdsstrategi og samtidig profilerer
sig udadtil i de lokale medier. Det er derfor min vurdering, at DSI med
denne strukturendring har skabt et grundlag for, at handicapbevaegelsen 1
storre omfang kan pavirke befolkningens kendskab til handicapsagen,
fordi organisationen bliver langt mere synlig i en lokal sammenhzng, end
den har veret tidligere. Herved har DSI ogsa mulighed for at skabe afsat
for en sterkere identitetsmeassig profilering af handicapbevagelsen i
Danmark.
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KAPITEL 3

SADAN PRODUCERES
LIGEBEHANDLING

STEEN BENGTSSON

Sektoransvar og integration er tidligt blevet centrale principper for han-
dicappolitikken iszr i Danmark, og sammen med en sterk stat betyder
det, at der udvikles instrumenter til dbning af samfundet og integration af
alle. Imperialismen har dernzst gjort, at USA’s legalistiske antidiskrimi-
nationspolitik har invaderet Europa. Den gor dog ikke szrlig skade, blot
vi husker pd, hvordan ligebehandling faktisk er produceret her i landet,
nemlig med sektoransvar.

Sektoransvar — ogsi kaldet mainstreaming — er et centralt princip
for dansk handicappolitik. Niels-Erik Bank-Mikkelsen var den forste, der
definerede dette begreb i Danmark dog under en anden betegnelse. Han
var chef for andssvageforsorgen, da den blev udlagt i 1980, og er isar
kendt for sin indsats for integration af mennesker med udviklings-
hamning. Hans malsetning om normalisering havde imidlertid et brede-
re sigte. Den handlede om handicap i almindelighed, ogsé fysisk handi-
cap. Og den sagde ikke blot, at mennesker med handicap skulle vare
samme steder og have adgang til samme aktiviteter som andre, men ogsa,
at de skulle vare reguleret af samme lovgivning og betjenes af samme
myndigheder. Det sidste kaldte Bank-Mikkelsen administrativ normalisering,
og det fremhzvede han som en helt central side af sit princip (Bengts-
son, 2005).

Den mest dekkende formulering af grundprincipperne for dansk
handicappolitik i dag finder man hos Mogens Wiederholt, leder af Det
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Centrale Handicaprads sekretariat, Center for Ligebehandling af Handi-
cappede. Wiederholt (1998) taler om princippet om ligebehandling som
det grundleggende, og det indeholder to delprincipper: for det forste
princippet om sektoransvar, for det andet princippet om kompensation.
Ved sektoransvar forstir han det samme, som Bank-Mikkelsen forstod ved
administrativ normalisering: At forholdene for mennesker med handicap
skal reguleres af samme lovgivning, og at de skal betjenes af samme
myndigheder som andre.

Begrebet sektoransvar dakker saledes groft sagt det, der skal ve-
re ens for handicappede og ikke-handicappede. Begrebet kompensation
dxkker til gengald alt det, der skal vare forskelligt, for at resultatet kan
blive ligebehandling. Den handicappede skal kompenseres for at blive 1
stand til at deltage, det vil sige swttes i stand til at foretage nogle af de
samme ting som andre. De to principper supplerer hinanden. Personen,
der ikke kan gi, skal have en kerestol, men den er kun noget vard, hvis
de enkelte enheder i samfundet — vejvaesener, uddannelsessteder osv. —
sorger for tilgaengelighed til de arealer, de hver isar har ansvaret for.

Sektoransvar og kompensation fungerer meget forskelligt, nar
det skal gennemfores. Personen med handicap, der soger en kompen-
sation, skal have sit behov vurderet. Det er jo ikke nok, at det er et be-
hov, personen foler, det skal ogsa vere et behov i lovens forstand, som
ligger inden for det, det offentlige skal eller kan dekke. Kompensation
fordrer kontrol af personer. Sektoransvar derimod fordrer kontrol af alle
de mange offentlige enheder. Og hvis man vil gennemfore det for private
enheder, fordrer det ogsd kontrol af disse.

Det er nok grunden til, at mennesker med handicap gennem-
giende holder meget mere af princippet om sektoransvar end af prin-
cippet om kompensation. Jo mere ligebehandling kan nds ved hjalp af
sektoransvar i stedet for kompensation, des mere normal er situationen
for den handicappede. Jo mere kompensation der skal til, des mere skal
man som handicappet selv stille op til vurdering. Det giver en oplevelse
af, at der godt nok gives de samme muligheder som til andre, den handi-
cappede skal bare sporge om lov hver gang.

Sektoransvar er i princippet naxsten ubegranset. Tenk blot hvis
alle bygninger inklusive private boliger skulle bygges om, si de var til-
gaengelige for og kunne benyttes af korestolsbrugere. Ikke alene ville det
koste astronomiske belob, det ville ogsa veare til stor gene for beboere,
der matte afgive plads til store toiletter og elevatorer og ikke kunne have
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skabe under kokkenbordet. Det ville endvidere g ud over den alminde-
lige sundhedstilstand, nar flere tog elevatoren i stedet for trapperne op.

Sektoransvarsprincippet er et princip, der dbner samfundet for
personer med handicap. Det legger op til lige muligheder, ikke til resul-
tatliched, og ma modereres i forhold til, at mennesker uden handicap
ogsi skal have muligheder i et fornuftigt omfang. Lige muligheder skal
ses 1 forhold til de forudsztninger, man i gvrigt kommer med. Hvis man
vil gore sektoransvar til et absolut begreb, mister det sin mening.

ALLIGEVEL EN GOD IDE

I det folgende skal vi bruge en gennemgang af udviklingen af sektoran-
svar i dansk handicappolitik til at vise, at sektoransvar alligevel godt kan
veere en god idé. Ndr man betragter udviklingen, ser man, at det sveere
ved begrebet sektoransvar hanger sammen med, at det bruges pa to helt
forskellige mader. Sektoransvar kan ses som det modsatte af sarforsorg,
hvor man legger vagten pd, hvordan indsatsen er organiseret. Sektoran-
svar kan imidlertid ogsa forstds i modsatning til ikke-ansvar. Sa legger
man vaegten pa styringen af politikken pd spergsmailet, om det bliver ved
ordene, eller det lykkes at fi den implementeret.

Nir man ser sektoransvar som organisationsprincip, er sporgs-
milet, om det er smartere og hvorfor. Sektoransvar bliver en smartere
made at klare handicapomradet p4, nir der udvikles en omfattende ser-
vice til alle borgere fra det offentlige. Sa bliver det helt uoverskueligt,
hvis man skal til at dele op i enkelthandicap overalt. Jo mere samfundet
struktureres og opdeles, des mere bliver det ogsd vigtigt, at de mange
graenser, der deler det, er til at passere for handicappede. I modsat fald vil
de opleve det meste af verden som lukket land.

Sektoransvar er i bund og grund et skandinavisk embeds-
mandsbegreb. Svenske embedsmand indsi forst i 1940’erne, at ndr man
udviklede mere service til borgerne, gik det ikke an at opretholde en
speciel service til handicappede. Det bliver bade dyrere og darligere. Man
mid i stedet sorge for, at den generelle service ogsa dbnes for dem. Be-
handlere vil aldrig f4 den idé, at ansvaret for en indsats skal spredes ud,
og at andre end de selv skal have ansvaret for den. De vil derimod un-
derstrege betydningen af ekspertise og faglic baredygtighed, hvilket be-
tyder, at de selv bestemmer.
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Interessegrupper vil heller ikke sa let fi den tanke, at deres med-
lemmer skal alene ud i det, som de let vil komme til at se som en fjendt-
lig verden. Det styrker sammenholdet, at gruppen er samlet. De vil krave
setlige rettigheder til deres gruppe pd samme made, som arbejderbevze-
gelsen engang lagde ud med at kreve velferdsordninger specielt for at-
bejdere. Og de vil krave lovgivning, der specielt beskytter deres gruppe,
og som de kan bruge som loftestang i deres bestrabelser pa at organisere
og styrke gruppen. Foraldreforeningen, som nu hedder LEV, var egent-
lig mod nedleggelsen af Sarforsorgen, men Bank-Mikkelsen fik overbe-
vist den om, at det var en god idé.

Bank-Mikkelsens indflydelse pa dansk handicappolitik blev helt
afgorende (Kirkebak, 2001). Men det er vard at bemarke, at De Samvir-
kende Invalideorganisationers formand i 1950°erne og 1960’erne, H.C.
Seierup, som var formand for socialreformkommissionen, senere blev
chef for Socialstyrelsen og dermed ogsa embedsmand. Det var Seierups
socialreform, som med udlegningen af Serforsorgen (hvor Bank Mikkel-
sen havde varet forsorgschef) og oprettelsen af Det Centrale Handi-
caprad (hvor Bank Mikkelsen nu blev sekretariatschef) rummede funda-
ment for gennemforelsen af princippet om sektoransvar. Det er forment-
lig bagegrunden for, at dansk handicappolitik i den grad er udviklet pa
embedsmandsplan omkring styringsprincippet sektoransvar.

Sektoransvarets veerdi ligger ikke i at opstille en detaljeret lov,
der siger, at i det tilfzelde skal man gore sidan og i det tilfelde sidan.
Veardien ligger derimod i at give en model — netvarksstyring — til at brin-
ge bevidsthed om problematikken og viden om handicap ud til de enkel-
te sektorer i samfundet, si de bliver i stand til at rumme handicappede pa
lige fod med andre. Denne malsatning skal gives fra politisk hold. Sa kan
de konkrete problemer loses ét ad gangen pa tvars. Sektoransvar er ikke
en regel, men en styreform. Sektoransvar md nemlig, som foresldet af
Evert Vedung (2004), forstds som en form for netvarksstyring. Dette
begreb skal vi starte med at se narmere pd.

SEKTORANSVAR SOM STYREFORM

I den sidste snes dr har en rekke teoretikere peget pd, at den klassiske
hierarkiske form for styring i stigende omfang suppleres med en styring,
der finder sted gennem utraditionelle kanaler. Begrebet governance er ble-
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vet brugt til at beskrive den nye styringsform. Dette begreb henviser til,
at forskellige offentlige og undertiden ogsa private aktorer indgir i et
samarbejde, fordi parterne har ressourcer, der er nodvendige for at lose
de problemer, det handler om.

Den klassiske forestilling om styring af samfundet gir ud p4, at
regeringen styrer samfundet, idet den tager udgangspunkt i et lov- og
regelstyret forvaltningsapparat. Den bureaukratiske model indeholder en
politisk kontrol. For det forste har administrationen et ansvar for at rad-
give de politiske ledere, som derved far en sikkerhed for at holde sig
inden for lovens rammer. For det andet indeholder den en klar adskillel-
se mellem politik og administration, hvor de politiske sporgsmal handler
om, hvad der skal besluttes, og de administrative kun handler om at gen-
nemfore beslutningerne. Administrationen er anonym og neutral og ikke
personligt knyttet til de politiske beslutninger, som den har fiet til opga-
ve at gennemfore (Hughes, 1998).

Fra 1990'erne er begrebet netvaerk ofte blevet brugt om relatio-
ner pa tvars, som komplicerer den rene bureaukratiske top-down styring.
Mens man tidligere sd afvigelserne fra den parlamentariske styringskede
som et problem for det demokratiske system, ser man efterhanden mere
netverk som strukturer, der giver flere muligheder i styringen. Siledes er
man begyndt at analysere netvark ud fra erkendelsen af, at aktorer finder
sammen i den politiske beslutningsproces pa baggrund af, at de er i be-
siddelse af ressourcer, som andre aktorer har interesse i (Klijn, 1997).

Besiddelse af ressourcer synes at vere det vasentlige i forbindel-
se med sektoransvar i den forstand, at ressourcer, som er til stede i man-
ge forskellige sektorer, skal forbindes og mobiliseres til fordel for handi-
cappolitiske formadl, for at der kan blive tale om sektoransvar i handicap-
politikken. De teorier om netverk og netvarksstyring, som bygger pi
gensidig athengighed af ressourcer i netvarket, er derfor mest interes-
sante at se pa i forbindelse med sektoransvar. En teori, der lever op til
dette krav, er den britiske politolog Rod Rhodes (1997). Rhodes teori
handler om netvaerk og netvarksstyring i almindelighed, og den er derfor
ogsi relevant for den sewrlige form for netverksstyring, som betegnes
sektoransvar.

Netvaerk defineres som regel som selvorganiserende, lost koble-
de interorganisatoriske enheder, der holdes sammen af tilstedevarelsen
af gensidig athaengighed og tillid, og som treffer beslutninger pa bag-
grund af forhandlinger. Ifolge Rhodes er netvaerk mere eller mindre sta-
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bile monstre mellem hinanden relativt uathengige aktorer, der er knyttet
sammen som interessenter, og som skaber offentlige politikker. Netvark
karakteriseres af folgende fire forhold:

— gensidig athaengighed mellem organisationer, ofte er der tale om
afhengighed mellem offentlige myndigheder og private eller non-
profit akterer

— stadig interaktion mellem medlemmer af netverket med det formal
at udveksle ressourcer og forhandle om opnaelse af hinandens mal-
setninger

— interaktion pd baggrund af gensidig tillid og reguleret af regler, som
er blevet forhandlet og godkendt af netvarkets medlemmer

— netvark er 1 besiddelse af en betydelig grad af autonomi fra staten,
som dog alligevel er i en position til at styre dem 1 ikke ringe grad.

De tre forste af disse punkter indebarer, at netverk er noget autonomt
og ustytligt, hvor en masse aktorer foretager udvekslinger med det ho-
vedformal at tjene egne interesser. Det sidste punkt betyder imidlertid, at
der er en spanding mellem dette anarkiske scenarium og et scenarium,
hvor det lykkes staten at styre hele dette mylder af gensidige tjenester pa
en madde, sa den overordnede politik kommer igennem, og parterne mo-
biliserer langt mere engagement, end det var muligt at f4 dem til gennem
rent hierarkiske mekanismer.

Fordelen ved netvarksstyring er, at det er muligt at slippe en
masse krefter los, som ville forblive bundne, hvis der havde varet tale
om almindelig hierarkisk myndighedsorganisation. Organisationer, mini-
sterier og lokale myndigheder deltager i et spil om opnaelse af resultater,
hvor ensker og omkostninger kommer mere dbent frem, end det ville
vere muligt 1 en rent hierarkisk struktur. Men samtidig har staten flere
former for magt 1 baghidnden. For det forste athenger netverkets funkti-
on af, hvor mange ressourcer der stilles til ridighed. For det andet kan
netvaerket selv under de mest gunstige betingelser kun udvikle forslag.
Forst nar disse forslag omsattes til lovgivning eller praksis, er der virkelig
opniet resultater.

Netverksstyring forudszatter, at de egentlige beslutninger er taget
politisk. Det giver rammerne for, at man lengere nede i systemet kan
medes pd tvers og forhandle sig frem til, hvordan de bedst kan omszttes
i praksis. Det er simpel fornuft, at denne omsatning i praksis sker under

46



medvirken af dem, der kender forholdene bedst. Sektoransvar ma betrag-
tes som en serlig type af netvarksstyring. Ideen er netop, at de alminde-
lige organer i samfundet, der har ekspertisen i losning af de mange for-
skellige problemer, skal vare til rddighed for handicappede. Disse orga-
ner mangler imidlertid ofte den sarlige viden om det enkelte handicap og
vil derfor vare nedt til at arbejde sammen med andre for at lose opga-
ven.

En rakke omrider i samfundet varetages hovedsageligt af hvert
sit ministerium. Det gxlder omrdder som beskeftigelse, uddannelse,
sygdomsbehandling, kultur, retsvasen, trafik og forsvar. Men der er ogsa
felter, som maske nok i nogle tilfelde kan have en minister, men som
man ikke onsker at gore til sektorer, fordi de har at gore med sd mange af
sektorerne, at det giver mest mening at serge for, at disse synspunkter
kommer med i flest mulige af de beslutninger, der tages i sektorerne. Det
gxlder omrader som ligestilling mellem kon, etnisk integration, familie-
politik og handicappolitik. Pa denne sidste type af omrader ma styringen
ske gennem sektoransvar.

Det galder for nzsten alle de sidstnavnte felter, at der er tale om
‘nye’ problematikker. Det er omrider, som man ikke har styret tidligere,
men hvor man nu forseger at gore en indsats ved at fa hver af sektorerne
til at tage aspektet med i sit program. Indsatsen har derfor form af kam-
pagner, der retter sig bide mod et stort antal offentlige sektorer og mod
private aktiviteter af forskellig art. Handicappolitik adskiller sig fra de
andre ovennzvnte omrader, ved at det tidligere har udgjort en sektor,
reprasenteret af serforsorgen.

Men ogsd pa handicapomradet har indforelsen af sektoransvar
betydet, at politikomradet er blevet kraftigt opprioriteret. Det er ikke sket
utilsigtet, men det var et klart formal med overgangen fra serforsorg til
sektoransvar, at handicappolitikken skulle styrkes. Eller det er maske
rigtigere at sige omvendt, at fordi handicappolitikken skulle styrkes, var
det naturligt at gi fra serforsorg til sektoransvar.

Styring gennem netvark eller governance, hvor sektoransvar er et
undertilfelde, forudsztter:

— et antal aktorer, hvoraf mindst én er offentlig

— at hver part har et ansvar for opgaven

— at alle bidrager med ressourcer

— at alle engagerer sig i, at indsatsen giver resultater
— en stabil relation mellem parterne for en tid.
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Der er tale om en bled styring, hvor der ikke er si megen tvang og auto-
ritet som 1 de andre styreformer. Til gengzld er det nodvendigt, at alle
parter selv viser interesse i at lose problemerne og aktivt engagerer sig i
arbejdet. Parterne er athangige af hinanden for at lese problemerne, og
alle kan fa noget ud af, at der opbygges tillid.

Det antages ofte, at sektoransvar forudsztter, at parterne samar-
bejder frivilligt, og at sektoransvar derfor ikke kan tvinges igennem, men
mi gennemfores med ’de gode viljers politik’. Der findes imidlertid for-
skellige former for netvaerksstyring. Nogle bestir 1 et sadant frivilligt
samarbejde, andre etableres af en overordnet myndighed, som er i stand
til at definere rammer, inden for hvilke samarbejdet kan forega.

Det sidste forudsatter naturligvis, at der er en overordnet myn-
dighed. Selv om der er tale om ovenfra definerede maél, kan det godt lade
sig gore at fi forskellige instanser til at gore dem til sine egne og engagere
sig. De vil med deres forskellige placeringer alligevel se problemer og mal
lidt forskelligt, s der kan godt etableres den form for forhandlingssitua-
tion, som netverksstyringen bygger pd. Det betyder, at man kan drage
nytte af den kreativitet og synergi, som det ligeverdige samarbejde inden
for disse rammer frembringer.

I det folgende skal vi se pd, hvordan sektoransvar konkret er ud-
viklet i Danmark. Begrebet handicap har lidt forskellig betydning, nar vi
ser det i relation til arbejde og til stotte 1 hverdagen. Udviklingen af sek-
toransvar er sket forskelligt pd de to felter. Pd beskaftigelsesomradet er
sektoransvaret forst udviklet med hensyn til varetagelsen af opgaven, og
netveerksstyringen er forst bygget op 1 den sidste fase. Pa stotteomradet
har styringen varet den drivende kraft gennem flere édrtier. Men pa begge
felter har den danske vej varet at bygge det offentlige serviceapparat op,
sd det 1 hojere grad blev 1 stand til at tilbyde den handicappede samme
muligheder.

SZARFORSORGEN

Ideen om handicap som alles ansvar er ikke ny. Fund af forhistoriske
mennesker har vist, at allerede disse tog sig af medmennesker med han-
dicap. Det er en naturlig del af den solidaritet, der kendetegner menne-
sker. Det er forst med opbygningen af mere komplicerede samfundsrela-
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tioner, hvor mennesker indgir mere anonymt, at der opstar et sporgsmal,
om handicappede kan deltage.

Efterhinden som et arbejdsmarked 1 moderne forstand dukker
op, serger ansvarlige personer for, at ogsa blinde og dove kan komme til
at arbejde. I 1800-tallet begyndte staten ogsé at tage ansvar for menne-
sker med handicap. I forste omgang gav denne ansvarlighed sig udtryk 1
specielle tilbud til nogle grupper af handicappede. Der voksede en for-
sorg frem, som meget snart helt overvejende blev finansieret af det of-
fentlige. Den bestod i vidt omfang af institutioner, hvor den handicap-
pede boede, uddannede sig, arbejdede og tilbragte sin fritid.

Med socialreformen i 1933 formaliseres serforsorgen. Danmarks
sociale Lovgivning (Socialt Tidsskrift, 1941) giver en udferlig beskrivelse af
den. Der var anbragt i alt 20.000 personer pa sarforsorgsanstalter. Udgif-
terne udgjorde 26 mio. kr. arligt, deraf 10 mio. til sindssyge og 10 mio. til
andssvage. Fysisk handicappede kostede mindre, fordi de ofte kunne
uddannes til at klare sig selv. Al hjelp under sxrforsorgen blev finansie-
ret af staten og blev givet som szrhjalp, det vil sige uden fattighjalps
virkninger. Det havde dog ogsa i arene for 1933 veret tilfaeldet for det
meste af den hjxlp, som sarforsorgen omfattede.

Den serlige indsats sikrede, at den handicappede ikke blev efter-
ladt forsemt 1 en krog, men fik en fuld tilvarelse, hvortil ogsd herer ar-
bejde. "Arbejdsterapi er som et Led i den lagelige Behandling indfort overalt pa
Sindssygehospitalerne”, oplyses det siledes (ibid.) under et billede, hvor to
mznd sidder ved vaeve, mens en hvidkitlet plejerske stir og smiler i bag-
grunden. Om udviklingshemmede siges, at

. ved rettidig Oplering i Swerskoler og pd Arbejdspladser vil
mange Andssvage kunne bringes til at yde en Indsats i Samfun-
det, eventuelt under fornedent Tilsyn.

Det var ikke blot pa anstalter, men ogsa i familiepleje, hvor der var be-
skaftigelsesmuligheder, fortrinsvis i smalandbrug og pa gartnerier.

Rationel Vanforeforsorg i moderne Forstand pébegyndtes i
Danmark i 1872, da den selvejende Institution ’Samfundet og
Hjemmet for Vanfere’ blev stiftet af Pastor Hans Knudsen, der
allerede dengang fastslog de Principper, hvorefter moderne Van-
foreforsorg nu drives Verden over under Navnet ’Det danske

49



System’. Systemet bestar deri, at man forst ved Legebehandling
soger bedst muligt at bekempe den tilstedevarende Lidelse og
dennes Folger, og at man derefter og Hiand i Hind med eventuel
forneden fortsat Lagebehandling giver den vanfore den speciel-
le Uddannelse og Oplering, som matte vere nedvendig for at
sette den vanfere i Stand til at ernzre sig selv og sine pa samme
Mide som andre Mennesker (ibid.).

Ogsd Det kongelige Blindeinstitut tilbed erhvervsuddannelse. For de
unge mend var det hindvaerk som berstenbinderi, kurvemageri, skoma-
geri og toffelmageri, og de unge kvindelige elever blev uddannet i vav-
ning, maskinstrikning, handstrikning og handarbejde (ibid.). For begge
kon var der desuden en musikuddannelse, som afsluttedes med klaver-
stemmereksamen eller organisteksamen. Handvarket foregik ofte inden
for systemet, 1 virksomheder som Blindes Arbejde eller de varksteder til
fremstilling af proteser og bandager, der var knyttet til de ortopxdiske
hospitaler.

Seerforsorgen byggede meget pa institutioner. Samtidig blev der
dog gjort meget for, at fysisk handicappede fik oplering og kom i arbej-
de. Ogsa disse bestrabelser havde form af sazrforanstaltninger og sarlov-
givning. Siledes indeholdt lov om invalideforsikring fra 1921 regler om
bla. oplering og ydelse af arbejdsmaskiner. De blev udbygget i social-
reformen af 1933, hvor Steincke i ovrigt gerne ville have haft meget mere
med om oplaring og beskaftigelse af handicappede. Invalideforsikrings-
retten havde en rolle med at bevilge stotte til forlob, bade pa serforsor-
gens institutioner og udenfor.

Seaerforsorgen udvikledes yderligere i de naste 20 ar efter 1940.
Men samtidig opstod den tanke, at handicappede ikke skal tilbydes et liv
inden for swrlige systemer, men tvartimod skal ud og vaere med i det
almindelige samfund. Det var som navnt hverken behandlergrupper eller
interesseorganisationer, der kom pa disse tanker, men derimod embeds-
mend, der havde en sidan placering, at de kunne se samfundsinteresser-
ne 1 en storre sammenhzxng. Derfor er udviklingen af sektoransvar noget,
man forst ser i de skandinaviske universelle velfardsstater, hvor det of-
fentlige allerede midt i 1900-tallet havde taget et bredt ansvar for de soci-
ale forhold.

I de kontinentale korporative velferdsstater gor man ogsa meget
for handicappede, men her er ansvaret placeret hos specialiserede halvof-
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fentlige foretagender, hvor fagspecialisterne fir en stor indflydelse. Der-
for bevarer man her orienteringen mod sztlovgivning og satser pd at
udvikle de strukturer, man har. I de angelsaksiske liberale velfaerdsstater
har man naturligvis meget af den samme udvikling som i det ovrige Eu-
ropa, men da man ikke satser helt si meget pa at udbygge hverken speci-
aliserede halvoffentlige strukturer eller det offentlige sociale apparat helt
sd meget som vi, bliver lovgivningen i hojere grad omdrejningspunktet
her.

MAINSTREAMING AF BESKAFTIGELSESINDSATSEN

Et af de forste udtryk for den nye tankegang var, at man i 1950 udbygge-
de de offentlige arbejdsanvisningskontorer, sa de ogsa kunne klare anvis-
ningen af erhvervshammede. I 1956 kom en lov om samordning af for-
anstaltninger for erhvervshammede, hvor kommunerne blev opmuntret
til at nedsztte lokale ridgivende kontaktudvalg til at samordne og frem-
me bestrebelserne for erhvervshaemmedes indpasning pa arbejdsmarke-
det (Hansen et al., 1974). Denne lov fik dog kun virkning i de omrider af
landet, hvor der i forvejen var initiativer i gang.

Som felge af anden verdenskrig bestraebte mange lande sig p4 at
opbygge en erhvervsmassig rehabilitering (Hanssen & Sandvin, 2003),
og denne stromning kom ogsa ind over Danmark. Den netop nzvnte lov
var et forseg pd at gore dette inden for det almindelige arbejdsmarkeds-
system, som ogsa betjener mennesker uden handicap. Da det ikke lykke-
des, besluttede man sig for at oprette et nyt system, som specielt skulle
tage sig af mennesker med arbejdshandicap. Det skete med revaliderings-
loven af 1960, som skabte 12 statslige revalideringscentre fordelt i landet
til at yde bistand til invaliderede og andre erhvervshammede, som ikke
horte under sxrforsorgen.

Revalideringslovens brugere viste sig at blive anderledes sam-
mensat, end man havde forestillet sig (Andersen, 1970). Man havde ven-
tet fysisk handicappede med rigelige sociale og psykiske ressourcer, men
dem var der ikke mange af. Centrene blev mest benyttet af et tungt klien-
tel, for hvem de sociale og psykiske problemer var en storre hindring for
at komme i arbejde end det eventuelle fysiske handicap. Mens man 1
starten havde varet tilbageholdende med at tage klienter, hvis erhvervs-
hemning havde en social baggrund, kom de efterhinden til at fylde me-
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re. Man blev derfor mere optaget af, hvordan man kunne styrke revali-
dendens selvtillid.

Otdet revalidering har siden fiet en klang af ’snzvert erhvervs-
messigt sigte’, men 1 1960’erne var revalidering spydspidsen af dansk
social indsats. Socialreformkommissionen (1969) lancerede slagordene
”forebyggelse, revalidering, tryghed og trivsel”. Den onskede at integrere
revalideringen i det almindelige system, hvilket skulle veere muligt, efter
at kommunerne var blevet styrket med kommunalreformen i 1968-70 og
udbygget pa det sociale omride. Den diskuterede endog, om revalide-
ringsstotten kunne komme helt ud af det sociale system og erstattes af
uddannelsesstotte og arbejdsmarkedsordninger. Det er den i hej grad
blevet i dag, men dengang mente man ikke, at det 14 lige for.

Med bistandsloven af 1976 nedlagdes revalideringscentrene, og
ansvaret for revalidering overgik til kommunerne. Det betod, at de knap
200 revalideringskonsulenter, som havde varet pa centrene — en lille snes
pd hvert — blev spredt ud pa 275 kommuner og 14 amter. Meget af eks-
pertisen forsvandt pa den made, og mange havde den opfattelse, at det
sammen med lavkonjunkturen satte revalideringen 1 sti. Da bistands-
loven var tradt i kraft, var vi allerede inde i en krisetid med masse-
arbejdsloshed, hvor der ikke var de samme muligheder for at revalidere
som tidligere.

Aktivpolitikken forberedtes sidst i 1980’erne og gennemfortes
fra 1990’erne i hastigt tempo af bade borgetlige og socialistiske regerin-
ger. I 1990 kom aktivering af 18-19-drige, som for havde kunnet ga di-
rekte fra skolen ud i fuld kontanthjelp. Desuden kom revalide-
ringsydelsen, som med krav om revalideringsplan igen gav denne funkti-
on en kontur. I 1992 kom den forste lov om handicappede i erhverv,
som senere udbyggedes flere gange. I 1995 blev en ordning med perma-
nent lontilskud pa 40 pct., som ikke var blevet brugt ret meget, @ndret til
50 pct. tilskud og styrket, inden den 1 1998 blev omformet til fleksjob
med permanent lontilskud pa enten 50 eller 67 pct. Det vigtigste ved
denne ordning var dog intentionen om, at der skulle vere 40.000
fleksjob, hvor den gamle ordning havde knap 3.000.

Fortidspensionen var fra starten med i aktivpolitikken. Under-
sogelser i 1980°erne havde vist, at der blev fortidspensioneret mange,
hvis arbejdsevne var sa stor, at de egentlig ikke var berettiget til det, og at
kommunernes behandling af sager med langvarig forsergelse havde stor
indflydelse pd, om de endte med fortidspension eller ¢j, skont tilkendel-
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sen af dem siden 1976 14 1 15 regionale statslige nevn (Bengtsson, 2002).
1 1988 blev det aftalt mellem Socialministeriet og Kommunernes Lands-
forening, at man skulle gd over til et system, hvor kommunerne havde
tilkendelsen og en del af finansieringen.

Samtidig aftalte man, at kommunens udgiftsandel skulle veare
den samme for alle typer langvarig forsergelse. I 1992 gennemfores der-
for ens refusioner pa 50 pct. pa alt. I 1992 overtager kommunerne til-
kendelsen af de almindelige og behovsbestemte fortidspensioner, og i
1998 overtager de tilkendelsen af de mellemste og hojeste. Samtidig
kommer der nye refusionssatser, som har til hensigt at give kommunen
et incitament til at valge den mest aktive foranstaltning. Saledes bzrer
staten nu kun 35 pct. af udgiften, hvis der tilkendes fortidspension, 50
pct., hvis det drejer sig om kontanthjxlp eller sygedagpenge, men 65 pct.,
hvis der er tale om fleksjob. Fortidspensionsreformen i 2003 forenkler
endelig systemet, si der nu kun er den tidligere mellemste fortidspension,
som krever 2/3 nedszttelse af arbejdsevnen — i ovrigt ligesom det var
for 1965.

Handicappede kommer imidlertid ikke i arbejde, blot fordi der
indfores ordninger, man ma ogsa serge for, at ordningerne bruges. I
hvert amt fandtes der tidligere et arbejdsmarkedsnzvn, hvor arbejdsmat-
kedets parter sad og sergede for, at der ikke skete konkurrence-
forvridning — i praksis at det var sveert at give handicappede setlige vil-
kar. Arbejdsmarkedsreformen i 1994 omdebte dem til arbejdsmarkeds-
rad og reducerede deres mulighed for at blokere, og 1 1998 blev de erstat-
tet af de lokale koordinationsudvalg, som tvertimod havde som mal at
fremme beskaftigelsen af mennesker med handicap. Siden sidst i
1990’erne er emnet blevet belyst gennem regelmassige undersogelser,
som forelobig ser ud til at give det billede, at den faldende arbejdsloshed
i de senere dr har givet flere mennesker med handicap mulighed for at
arbejde (Molgaard et al., 2000).

I lobet af 70 ér har vi sdledes bevaget os fra et system, hvor der
blev gjort en speciel indsats for mennesker med handicap, enten de skul-
le lere noget, arbejde eller leve livet i ovrigt, med den virkning, at de 1 hoj
grad blev samlet og ofte isoleret fra resten af samfundet, og til et system,
hvor indsatsen for mennesker med handicap er gjort til en del af opga-
ven overalt i samfundet. Vi er endnu ikke naet frem til det maksimale
sektoransvar. Noget af det, der er i gang i ojeblikket, er, at indsatsen for
erhvervsmassig rehabilitering flyttes fra reva-institutioner og beskyttede
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vaerksteder og ud pd almindelige virksomheder, eventuelt i form af serli-
ge afsnit pd disse. Det er en udvikling, som nogle steder er blevet kom-
bineret med kommunernes overtagelse af institutionerne.

Men i ovrigt er fuldt sektoransvar en meningsloshed. Der vil al-
tid vaere grupper, der skal gores en sarlig indsats overfor. Normalisering
og sektoransvar er gode principper, men de mé ikke gore os blinde over-
for, at mange udviklingshemmede og sindslidende stadig har brug for
forskellige former for beskyttet beskaftigelse.

MAINSTREAMING AF HANDICAPINDSATSEN I @GVRIGT

I forbindelse med, at ansvaret for sarforsorgen blev lagt ud fra staten til
amterne, blev de tidligere rdd af brugere péd specielle handicapomrider
erstattet af Det Centrale Handicaprid. De gamle rad var Blindenxvnet,
Dovenzvnet, Tunghorenavnet og det centrale vejledende rdd pa ands-
svageforsorgens omrdde. De afspejlede dels, at hvert omrdde havde sin
egen indsats, dels reprasenterede de nogle handicapomrader, der bedst
havde varet 1 stand til at fa indflydelse.

Det Centrale Handicaprid blev defineret som radgivende over
for socialministeren, som udpegede formanden. Der var fem medlemmer
fra handicaporganisationerne og fem medlemmer fra Socialministeriet,
Socialstyrelsen, amter og kommuner. Samtidig skulle der imidlertid ud-
peges syv serligt sagkyndige med sagkundskab om boligforhold, regi-
onsplanlaegning, trafikforhold, arbejdsmiljo, social- og sundhedsforhold,
uddannelsesforhold og beskaftigelsesforhold eller andre relevante omra-
der.

De searligt sagkyndige i det forste rad var indstillet af henholds-
vis Boligministeriet, Miljoministeriet, Ministeriet for offentlige arbejder,
Justitsministeriet, Indenrigsministeriet, Undervisningsministeriet og Ar-
bejdsministeriet. Deres deltagelse blev begrundet med, at handicappro-
blemer ikke blot er noget, som man beskaftiger sig med under Socialmi-
nisteriets arbejdsomride. Handicapproblemer rakker meget lengere ud
og har relation til nzsten alle sider af tilvaerelsen.

Det Centrale Handicaprad havde saledes fra starten reprasenta-
tion fra de forskellige sektorer, som handicappolitikken rakker ind over.
Radet har derfor stdet i en position, hvor det allerede har veret i besid-
delse af det netvaerk, som er relevant i forhold til en tvaersektoriel handi-
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cappolitik. Indtil 1990 var ridets sekretariatschef Bank-Mikkelsen. Bank-
Mikkelsen havde spillet en stor rolle omkring etableringen af Det Centra-
le Handicaprdd og spiller som leder for rddets sekretariat en stor rolle i
de forste ti ar, det fungerer. Men ud over ham var der neppe mange i
samtiden, der kunne se, hvilke potentialer der 14 i at oprette et sidant
organ for netvarksstyring.

Selv om Det Centrale Handicaprid kom til at here under soci-
alministeren, fik det som nzvnt kontaktpersoner fra flere ministetier.
Allerede i sin forste arsberetning fra 1980 fremforte rddet som sin prin-
cipielle holdning, at handicappolitik ikke kun er socialpolitik, men at den
vedrorer adskillige ministeromrider. Princippet om sektoransvar var
saledes en del af grundlaget fra starten. Allerede fra 1983 fik rddet ho-
ringsret 1 forhold til andre ministerier, og med bekendtgorelse af 1995
kom det helt op over Socialministeriets regi og fik formelle relationer til
alle ministerier og Folketinget.

Det Centrale Handicaprdd tog forst fat pa at samordne en rakke
ordninger. Der var en raekke sidanne ordninger, som man ikke havde
noget samlet overblik over. Et typisk eksempel pa dette var de offentligt
stottede befordringsordninger for personer med handicap. Man forestil-
lede sig, at man kunne bruge midlerne pé dette felt mere rationelt ved at
overfore dem til generelle ordninger, der kunne bruges af alle handicap-
pede.

Det Centrale Handicaprid nedsatte to udvalg til at tage sig af be-
fordringsproblemerne. Det forste udvalg skulle foretage en kortlegning
af de eksisterende specielle befordringstilbud, som det offentlige — og det
var bide staten, amterne og kommunerne — ydede bidrag til, og vurdere
hvilke trafikale opgaver, der herved blev lgst. Pi det grundlag skulle det
overveje, om det ved falles administration og samdrift ville veere muligt
at opnd rationaliseringer og forbedringer i de specielle befordringstilbud,
som hidtil blev givet til bestemte grupper af handicappede i henhold til
forskellig lovgivning. Det skulle ogsd vurderes, om der pa den maide
kunne komme fordele for brugerne af den almindelige kollektive trafik.

Det andet udvalg skulle foretage en bred gennemgang af vilkare-
ne for personer med handicap bade i den individuelle og i den kollektive
trafik og endvidere 1 relation til postvaesenet og telefonadmini-
strationerne. Det er vaerd at bemarke, at allerede arbejdet i dette udvalg
trekker en rakke forbedringer med sig med hensyn til tilgaengelighed.
Saledes konstateres det, da udvalget slutter sit arbejde 1 1983, at alle nye
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DSB-stationer vil blive udstyret med elevatorer og handicaptoiletter, lige-
som de eksisterende stationer vil blive gennemgiet, for at man kan prio-
ritere indretning af handicaptoiletter og forbedring af adgangsvejene. 1
nye vogne, hvoraf de forste bliver leveret i 1985, vil der blive indrettet
plads til kerestole, handicaptoilet og kerestolslift. De nye skarm-
terminaler, der sxttes op, reprasenterer i sig selv en gevinst for hore-
hezmmede, og de vil blive forsynet med lyd, si de ogsa kan benyttes af
blinde. Perronerne vil efterhdnden blive forsynet med en stribe ud mod
sporet, som blinde kan merke, siledes at sikkerheden for denne gruppe
styrkes.

Pa tilsvarende méde var der allerede, da udvalgets rapport frem-
kom, foretaget forbedringer eller forbedringer pa vej pa en rakke andre
omréider. Siledes var det tidligere Hovedstadens Trafikselskab og de
regionale trafikselskaber ved at forbedre ind- og udstigningsforholdene 1
nye bustyper, ligesom holdestenger og handbeijler ved dore samt gulv og
trinbelegninger var ved at forbedres. Postvasenet ville sorge for, at deres
bygninger blev tilgengelige for handicappede, ligesom nye postkasser
ville blive indrettet med hensyn til handicappede. Pi vejomradet havde
man undersogt akustiske signaler ved fodgengerovergange, som swtter
blinde i stand til at hore, hvornér der er gront lys, og pa luftfartsomradet
var man ved at afprove en trappelift, som stter sterkt bevaegelseshem-
mede i stand til at komme ud og ind af fly.

De naxvnte punkter giver bade et indtryk af, hvor fi muligheder
der var for handicappede for at bevage sig rundt og benytte sig af almin-
delige tilbud i samfundet i begyndelsen af 1980’erne, og hvor meget der
blev sat i gang, blot fordi et udvalg med reprasentanter for en rekke
ministerier og handicaporganisationer gav sig til at kulegrave problemer-
ne. Udvalget havde ogsa en rakke forslag, som dog ikke var udarbejdet i
detaljer. De drejede sig blandt andet om tydelig skiltning af hensyn til
svagtseende, handicapegnede toiletter pa rastepladser og et arbejde for, at
personale i trafik- og kommunikationssektoren, som kommer i beroring
med handicappede, bibringes en forstielse for denne gruppes problemer.
Trafikministeren sendte rapporten til forskellige folketingsudvalg samt til
kommuner og amter og opstillede to milsztninger: en kortsigtet om at £
gennemfort de mindst udgiftskrevende forslag snarest muligt, og en
langsigtet om inden for 5-10 ar at fi gennemfort de ovrige forslag fra
rapporten.
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Der er mange eksempler pa, at Det Centrale Handicaprad har
startet en tvergidende handicappolitik pa statslige omrader. Der er forskel
p4, hvor *velkommen’ handicapsynsvinklen er pi et felt. Pd informations-
og kommunikationsomridet gav den bla. anledning til udvikling af
dansk talesyntese og dansk talegenkendelse, innovationer med poten-
tialer langt ud over handicapomrddet. P4 det kommunale omrade er der
imidlertid ikke sket ret meget. Det hanger sammen med den sarlige sty-
ringsform, som radet reprasenterer. Det er en styring, som ikke foregir
pa beslutningsplanet, pa det politiske plan, men gennem netverk lengere
nede i systemet.

Netverksstyre er ikke et alternativ til hierarkisk eller politisk sty-
ring. Det forudsetter tvaertimod, at den politiske og administrative top
fastlegger de overordnede rammer, som netvarksstyret kan udfolde sig
under. Det er siledes mere en form for implementering end en form for
styring. Men det er dog implementering pé sa hejt et plan, at ordet styre
ikke er helt ved siden af. I den aktuelle case — dansk handicappolitik — ses
det specielle trak, at netverksstyringen forst udvikles fra neden, pa em-
bedsmandsplan, med Det Centrale Handicaprad som nedterftig ramme 1
mere end et drti, for man fir skabt de centrale politiske rammer i form af
tvergdende ministerudvalg og minister med ansvar for handicapomradet
(Bengtsson, 2005).

HVOR LANGT ER VI SA NAET?

Lad os vende tilbage til indgangstesen: princippet om sektoransvar, der
kommer tidligt ind i skandinavisk handicappolitik, at handicappede skal
betjenes de samme steder af samme organer som andre mennesker og
ikke 1 hvert sit system delt op efter handicap. I arbejdet med at gennem-
fore det i praksis viser det sig, at man skal ned i sd mange detaljer, at der
skal et tvaergdende netverk pa embedsmandsplan til, for at man nir nog-
le vegne. Det er med andre ord nedvendigt at bygge pa netvarksstyre.
Det er et monster, vi ser pa flere andre, nye tvargiende, politikomrader:
miljepolitik, energipolitik, kenspolitik, etnisk politik, globaliseringspolitik
— og pa klassiske omrader som sikkerhedspolitik. I bund og grund er det
vel blot et udtryk for, at systemet er blevet mere komplekst.

Da netvarksstyret er etableret med Det Centrale Handicaprad,
er forudsatningerne til stede for den ekspansion af handicapindsatsen, vi
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ser 1 de skandinaviske — men ikke i mange andre europziske — lande i
1990’erne med hensyn til indsatsen i dagligdagen. P4 beskaftigelses-
omréadet sker der derimod ikke rigtig noget, for man med arbejdsmar-
kedsreformen i 1994-98 fir indfort et lokalt organ til netveerksstyre, der
nu er blevet til de kommunale beskzftigelsesudvalg.

Det svage led i Det Centrale Handicaprid er den kommunale
sektor, hvor representanterne i ridet er politikere. Det Centrale Handi-
caprad gjorde i 1980’erne en rakke forsog pi at fi de amtslige brugerrad
med og danne en struktur, hvor disse fungerede som lokale netverk,
men det lykkedes ikke. Center for Ligebehandling har siden 2001 sogt at
fremme oprettelsen af handicaprdid i kommunerne, men forst med
kommunestrukturreformen i 2007 er de kommet i alle kommuner.

Lovgivning om antidiskrimination blev gennemfort i USA i 1990
under betegnelsen Americans with Disabilities Act (ADA). Med den blev det
lovbestemt, at handicappede skulle have adgang til stillinger 1 det offent-
lige, offentlige servicer samt kommercielle tilbud, som der var offentlig
adgang til, pa lige fod med ikke handicappede. ADA angir saledes, lige-
som sektoransvar, den store gruppe af handicappede, der kan bestride
stillinger, bevage sig rundt pa egen hand og varetage egne sager uden
speciel stotte til det.

ADA gav anledning til, at mange europziske lande indferte anti-
diskriminationslovgivning i de folgende dr. I Danmark var man imidler-
tid enige om, at man i stedet ville styrke den udvikling af netvarksstyret
sektoransvar, der havde vearet i gang i nogle ar. Derfor styrkedes Det
Centrale Handicaprid med et sekretariat, og i de folgende ir gennemfor-
tes en lang rekke tiltag i retning af sektoransvar.

Ideen var, at det ikke skulle overlades til den enkelte handicap-
pede at keempe sig frem til ligestilling ved domstolene, men at den skulle
gennemfores fra systemets side, si den ikke alene kom til at gzlde de
sterkere, men ogsa de svagere og mindre velhavende. Hvis man 1 dag gar
ind pa ADA’s hjemmeside (www.ada.gov), ser man imidlertid, at resulta-
tet af denne lovgivning efter 17 4r minder pafaldende om resultatet af
den skandinaviske vej. Arbejdet med ADA har resulteret i opbygningen
af en struktur, der pda mange mader minder om vores.

Konklusionen pd udviklingen i de sidste to drtier ma vzare, at der
1 sidste ende ikke har varet si meget forskel pa sektoransvar og antidi-
skrimination, som det i forste omgang sa ud til. De forstes kamp for at fa
realiseret de rettigheder, ADA giver, kommer efterhinden alle til gode.
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Det er ikke to forskellige endemal, men det er to forskellige veje til malet.
Antidiskriminationsvejen giver rettighederne for mulichederne, og sa ma
man slis for de sidste. Sektoransvaret giver mulighederne for rettighe-
derne.

Der er siledes ingen som helst grund til at tro, at en anti-
diskriminationslovgivning 1 dag kan skade ligestillingen af handicappede.
Bare man husker, at den ikke i sig selv loser nogen problemer. Det er
forst, nar de gode intentioner fyldes ud af hundredvis af netvark pi alle
planer, at der virkelig sker noget. ADA blev vedtaget pa én dag, men den
deri liggende ligebehandling blev gennemfort lige sa langsomt og med
nogenlunde de samme midler som den danske. Det har langtfra altid
veeret sidan, at personen med handicap har fiet medhold ved dom-
stolene, og loven har ikke undgdet sonderlemmende kritik fra amerikansk
handicapside.

Det er trods alt abenlyst, hvad der er bedst’, hvis man skal valge
mellem sektoransvar og antidiskrimination. ADA var mest en slags gront
lys for kamp. Den stillede et mal op, men den kan med rette kritiseres
for, at den ikke gav mennesker med handicap flere midler i hende til at
realisere deres rettigheder. Den danske sektoransvarspolitik kan pa den
anden side kritiseres for, at den ’luskede’ ligebehandlingen igennem i
form af netvark i embedsapparater. Men det er dog en mere effektiv
méde at skabe ligebehandling p4.

For begge metoder gzlder, at de kun handler om handicappede,
som kan leve selvstendigt. Hvor meget man end dbner samfundet og
fjerner barrierer, vil der altid vare en gruppe, som er nedt til at leve i
noget, der reelt er institutionelle omgivelser, hvor anvendelse af tvang fx
er ngdvendig. For denne gruppe ma rettigheder og muligheder sikres pa
en helt anden made.
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KAPITEL 4

NY KOMMUNAL STRUKTUR OG
OPGAVEFORDELING - EN VEJ
TILLIGE MULIGHEDER?

LEIF OLSEN

Vil kommunalreformen og dermed den nye kommunale struktur og
opgavefordeling, der blev indfert den 1. januar 2007, bane vej for lige
muligheder for mennesker med handicap? Der er formuleret bade sterkt
kritiske og meget positive forventninger til kommunalreformens konse-
kvenser, sia det fremstir som et dbent spergsmail, om reformen er et
skridt i den rigtige retning, et bump pd vejen eller maske ligefrem en
blindgyde. Skeptikere har bl.a. peget pd, at der er risiko for tab af viden
og kvalitet i tilbuddene til mennesker med handicap og sarligt dem med
behov for specialiserede tilbud. Optimister har fremhzvet, at reformen
abner nye muligheder for udvikling af, at den faglige kvalitet kan sikres
pa lengere sigt i et tilstrekkeligt fagligt miljo for specialiserede fagfolk.
Artiklen tager derfor udgangspunkt i, at der bdde er muligheder og fald-
gruber i reformens enkelte dele og dermed ogsi i dens helhed, nir det
gelder sporgsmélet om udviklingen af lige muligheder for mennesker
med handicap. Resultaterne er ikke givet pa forhind, og de athanger 1
hoj grad af, hvordan mulighederne i kommunalreformen realiseres, og
faldgruberne héindteres af de centrale aktorer, serligt kommunerne. Ma-
let med denne artikel er derfor at give stof til eftertanke i forhold til det
rum af muligheder og faldgruber, der skal hindteres af de involverede
parter i de kommende ar. De involverede parter er bla.: kommunernes
politikere, forvaltninger og institutioner, samt de nu lovpligtige kommu-
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nale handicaprid, mennesker med handicap og deres interesseorganisati-
oner, regionerne, staten og private leverandorer af ydelser og tilbud.
Sporgsmalet er, 1 hvilken grad de centrale aktorer vil vare i stand til at
bruge de nye strukturelle rammer, som kommunalreformen har sat, til at
realisere de flotte médl om fx storre faglic og okonomisk bzredygtighed,
gennemsigtighed og nzrhed i tilbud og lesninger pa handicapomridet.

FAKTABOKS

Denne artikel skrives pa baggrund af tidlige og forelabige resultater fra AKF's (Anvendt
KommunalForskning) projekt, der i perioden 2006-2010 felger udviklingen pa handicap-
omréadet og sgger svar pa hovedspargsmalet: Hvad betyder kommunalreformen for borgere
med handicap, der har behov for specialiserede tilbud og radgivning?

Pa projektets hjiemmeside www.akf.dk/handicap kan man leese om projektet og fa adgang til
publikationer, efterhanden som de udkommer.

Danske regioner er opdragsgiver og finansierer projektet (www.regioner.dk).

KOMMUNERNE ER CENTRUM I HISTORISK
(DE)CENTRALISERING

Ved at tage udgangspunkt i kommunalreformen bliver opmarksom-
heden rettet mod den rolle, som offentlige myndigheder og leverandorer
af offentligt finansierede serviceydelser spiller i relation til ligebehandling.
Det er naturligvis et helt afgerende perspektiv, men det er vigtigt at hu-
ske, at ligebehandling i praksis krever positive samspil mellem staten,
regionerne og kommunerne, der ydetligere skal spille sammen med mar-
keder for arbejde og varer samt aktiviteter i de forskellige dele af det
civile samfund. Livet leves blandt andre mennesker og med udgangs-
punkt i det civile samfund, hvor man kan skabe og tage aktiv del i nabo-
skaber, vejfester, foreninger osv., ligesom udvikling gennem uddannelse
og arbejde er en afgorende forudsztning for, at det enkelte moderne
menneske er ’rigtigt’ med. Endelig er adgangen til forbrug af materielle
og kulturelle goder, der formidles via markeder, en afgorende forudszat-
ning for at kunne tage del i moderne livsformer. Det samlede perspektiv
pa ligebehandling mi nodvendigvis vare helheden af de samspil, der
finder sted mellem offentlige myndigheder, aktorerne pa markeder for
bdde arbejdskraft og produkter, samt relationerne i de civile samfund.
Det er gennem denne komplekse helhed, at ligebehandling omsattes fra
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begreb til praksis bade pd det individuelle og kollektive niveau. Dette skal
man huske, nar fokus nu rettes mod, hvordan stat, regioner og kommu-
ner kan bidrage til ligebehandling under de nye rammer, som den kom-
munale struktur- og opgavereform giver dem at arbejde indenfor.

Den kommunale struktur- og opgavereform anno 2007 har pla-
ceret kommunerne i det absolutte centrum, nir det gxlder losningen af
de offentlige opgaver pa handicapomridet. Reformen giver bade kom-
munerne det fulde ansvar som offentlig myndighed og det fulde ansvar
for at finansiere opgaverne pa handicapomridet. Hermed fuldbyrdes
den historiske reform- og decentraliseringsproces, der begyndte ved den
forrige kommunalreform 1 1970 og den efterfolgende udlegning af sar-
forsorgen i 1980. Den overordnede idé og vardigrundlaget bag denne
proces er, at milet om normalisering (at mennesker med handicap skal
sikres forudsatninger for at kunne leve et liv sd tet pa det normale som
muligt) bedst opnis gennem decentral myndighedsudevelse og decentra-
le tilbud om kompensation og anden hjzlp. Rationalet er, at de bedste
losninger skabes i tet sammenhang med den lokalitet, hvor den enkelte
borger bor. Det Centrale Handicaprad (2005) giver i publikationen
”Dansk handicappolitiks grundprincipper” udtryk for, at den entydige
placering af bide myndigheds- og finansieringsansvar i kommunerne
indeholder positive potentialer i forhold til at skabe storre ligebehand-
ling:

Det storre lokale ansvar giver mulighed for at lose opgaverne pa
handicapomradet i et meget tettere samspil med det generelle
ansvar, kommunerne har for kulturomridet, beskeftigelses-
omrédet, den fysiske planlegning etc. At kunne skabe sammen-
hzng og integration mellem normalomridet og det hidtidige
handicapomrade rummer et enormt potentiale for storre ligebe-
handling. (Det Centrale Handicaprad, 2005)

Der er siledes gode argumenter for, at kommunalreformen har skabt et
potentiale for bedre tvaersektoriel sammenhaeng og kvalitet 1 kommu-
nernes stotte til deres borgere med handicap. Et er imidlertid, at der er
skabt et potentiale, noget andet er at realisere dette potentiale, som det
nu er blevet kommunernes store udfordring at gore. Det er vel at maerke
kommuner, der for storstedelens vedkommende er fusioneret med andre
kommuner, og som derfor er blevet storre. Antallet af kommuner er
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reduceret fra 271 til 98, hvoraf 66 er nye fusionerede kommuner, hvilket
jo er en markant centralisering af kommunestyret i geografisk forstand.
Inden for de enkelte kommuner er der siledes kommet storre geografi-
ske afstande, hvilket er en udfordring, nar fordelene ved narhed skal
realiseres. Der er derfor ikke sikkerhed for, at den enkelte borger ned-
vendigvis vil opleve, at det er lettere at komme til den kommunale for-
valtning eller det kommunale tilbud, end det var at komme til tilbuddene
i de tidligere amter. Der er derimod sikkerhed for, at det er i kommunen,
at borgerne skal henvende sig, hvis de har behov for stette og tilbud i
relation til deres handicap. Hermed er struktur- og opgavereformens
formelle mal at skabe ”én indgang for borgerne til det offentlige” blevet
realiseret. Tilbage stir ogsa her udfordringen til kommunerne om at
realisere de potentielle fordele ved ”én indgang”, sd borgere med handi-
cap oplever forenkling og mere sammenhangende forleb i deres kontak-
ter til kommunerne. Dette sker jo ikke, hvis borgeren meder “en laby-
tint” bag kommunens hoveddor. Selvom der i denne artikel kun er
nzvnt nogle fa eksempler af de mange udfordringer, som kommunerne
har fiet pa handicapomradet, sa er det nok til at illustrere, at der er man-
ge interne forhold, der skal bringes pa plads i kommunerne i de kom-
mende ar, hvis potentialerne skal omseattes til praksis (Center for smi
handicapgrupper, 2005). Herudover er det vigtigt at vende blikket mod
de udfordringer, der knytter sig til kommunernes behov for at kunne
hente viden, rddgivning og specialiserede tilbud uden for kommunen.

KOMMUNERNES BEHOV FOR SPECIALISERET VIDEN I
OMVERDENEN

Selvom der er mange begrebsmaessige udfordringer forbundet med, hvor
grenserne gar, nir vi taler om specialisering, sia knytter kommunernes
behov for eksterne udbud af viden, rddgivning og tilbud sig til netop
specialisering. Specialisering har mange dimensioner, der kan knytte sig
til bla. fysiologiske, medicinske, sociale og psykologiske aspekter af det
at leve med sédvel diagnosticerede som ikke-diagnosticerede handicap.
Viden kan i denne sammenhzng vere bade forskningsbaseret og baseret
pa erfaringer, hvorfor kommunernes eksterne kontakter skal rettes mod
en bred vifte af videns- og praksismiljoer, der giver basis for den grad af
specialisering, som modsvarer borgernes behov for stotte. Det vil variere
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fra kommune til kommune, hvilke omrader og i hvilket omfang kommu-
nerne har muligheder for at opbygge intern specialisering, men det er
givet, at alle kommuner, selv de storste, er athengige af eksterne parter,
hvis de specialiserede opgaver pd handicapomradet skal loftes tilfredsstil-
lende. Her har andre kommuner, de nye regioner og staten en afgorende
rolle at spille, idet parterne i fallesskab skal skabe grundlaget for speciali-
serede tilbud i det decentrale, kommunaliserede, radgivnings- og stotte-
system, der betyder, at kommunerne har fiet det fulde myndigheds- og
finansieringsansvar pa handicapomradet.

REGIONERNES, STATENS OG DE PRIVATE LEVERAND@RERS
ROLLER

Kommunerne er blevet centrum for visitering af deres borgere til tilbud
pa handicapomradet, men er som nevnt athaengig af at indga i samspil
med aktorerne i deres omverden, hvor de har faet ferre og storre kom-
muner som naboer og indgar i en ny sterre region, der treeder i stedet for
deres tidligere amter. Staten har for sin del fdet en mere aktiv rolle, idet
den har overtaget amternes forpligtelse til at give kommunerne adgang til
specialiseret radgivning, udredning og viden péa handicapomradet. Statens
svar pd denne nye opgave er oprettelsen af Den Nationale Videns- og
Specialradgivningsorganisation (VISO) (www.servicestyrelsen.dk) plus
videreforelse af en rakke videnscentre, der stir for vidensudvikling og
formidling af viden til politikere, myndigheder, virksomheder og borgere
fx Center for Ligebehandling af Handicappede (www.clh.dk), Center for
sma handicapgrupper (www.csh.dk) og Videnscenter for Bevagelseshan-
dicap (www.vib.dk) . I VISO kan kommunerne soge gratis rddgivning og
hjzlp til udredning af konkrete sager, der vel at merke defineres som
VISO-opgaver (VISO, 2007). Hvor de tidligere amter kunne tage initiati-
ver til udvikling af tilbud, rddgivning, uddannelsesinitiativer mv. og fi-
nansiere disse via egen udskrivning af skatter, sd er de nye regioner af-
hangige af, om kommunerne vil bruge og finansiere regionernes aktivite-
ter. Finansieringen sker via prisfastsattelse af ydelserne, hvad enten disse
retter sig mod kommunernes borgere eller fagfolk i form af fx uddannel-
ses- og netvarksaktiviteter. I lovpligtige drlige rammeaftaler mellem regi-
onerne og kommunerne i de enkelte regioner skal kommunernes efter-
sporgsel og udbuddene af tilbud og ydelser fra sivel kommunale som
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regionale leveranderer koordineres (Socialministeriet, 2006). Denne
kommunale og regionale aftalestyring skal vaere med til at sikre, at bade
kvalitet og kapacitet passer til de behov, som borgerne har. Reformen
introducerer ogsid markedsstyring, idet kommunernes fulde okonomiske
ansvar, kombineret med takstfinansieringen af de enkelte tilbud og ydel-
ser, skal gore det muligt for kommunerne at udvalge de leverandorer,
som tilbyder den bedste pris pé de ydelser, som de visiterer deres borgere
med handicap til. Der skabes siledes en markedslignende situation, der
ud over at pavirke de lokale og regionale leveranderer ogsd giver nye
vilkédr for private leverandorer til at udvikle og prissatte tilbud og ydelser
pa handicapomradet. Desuden skal tilbud presenteres med hensyn til
bdde indhold og pris pd en ny Tilbudsportal, der er tilteenkt at udgere en
offentlig  tilgeengelig ’markedsplads’ for tilbud via internettet
(www.tilbudsportalen.dk).

De grundleggende vilkar, som bide regionerne, staten og de
private leverandorer har til falles, er, at det er kommunerne, der beslut-
ter, om de vil benytte sig af deres tilbud. Nar det gzlder statens tilbud via
VISO, sa er det dog VISO, der definerer grenserne for de ydelser, som
kommunerne gratis kan benytte sig af. Det @ndrer dog ikke ved, at det er
kommunerne, der skal tage initiativ til at sege viden og radgivning, hvis
de skal drage nytte af ressourcerne i VISO. Her spiller det naturligvis
ogsi en rolle, hvordan VISO gor sig bemerket, tilgeengelig og relevant
for kommunerne, der skal ’opdage’, at VISO nu er et tilbud og desuden
motiveres til at bruge det. Det samme gxlder, hvis kommunerne skal
gore brug af tilbud og ydelser fra henholdsvis andre kommuner, regioner
eller private producenter. Ud over at initiativet skal komme fra kommu-
nerne, sa skal kommunerne ogsa vare parate til at betale den fastsatte
pris for de pagaldende ydelser, hvilket stter leverandererne under pres
af konkurrence fra andre leveranderer og kommuner, der kan vezlge at
etablere egne losninger.

BRUGERNES MULIGHEDER FOR INDFLYDELSE

Det er én af intentionerne bag reformen, at de offentlige tilbud og ydel-
ser tilpasses den enkelte brugers behov (Pedersen, 2006). Denne tilpas-
ning, der bygger pi dialog og samarbejde inden for lovgivningens ram-
mer, fir kommunerne som omdrejningspunkt, idet sagsbehandlerne er
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det udforende led, nar der skal visiteres — altsa bevilges penge — til kon-
krete tilbud og ydelser. Dialog og samarbejde mellem bruger og kommu-
nal sagsbehandler bliver saledes helt afgorende for, i hvilken grad det vil
lykkes at omszatte intentionerne om at give brugerne oget indflydelse. Ud
over at den individuelle bruger har ret til at fi indflydelse pa valg af til-
bud og ydelser, sa giver kommunalreformen en ny demokratisk platform
for, at borgere med handicap kan fa kollektiv indflydelse pa kommuner-
nes handicappolitik. Reformen pélagde nemlig alle kommuner at oprette
kommunale handicaprad pr. 1. april 2006 (Socialministeriet, 2007a).
Etableringen af handicaprid i alle kommuner danner en ny formel ram-
me for dialog mellem politikere, embedsfolk og reprasentanter for han-
dicaporganisationerne, sxtligt via deres paraplyorganisation Danske
Handicaporganisationer (www.handicap.dk). Borgere med handicap har
hermed fiet en ny kanal, hvorigennem de kan give rid og formulere
forslag vedrorende kommunens politik og initiativer pa handicapomra-
det. Det har hidtil varet frivilligt for kommunerne at oprette handi-
caprad, men bla. Det Centrale Handicaprid (www.dch.dk) og dets sekre-
tariat Center for Ligebehandling af Handicappede (www.clh.dk) har gen-
nem projekter sat fokus pd dannelsen af frivillige kommunale handi-
caprad og segt at motivere kommunerne til frivilligt at oprette dem og
folge udviklingen via hjemmesiden www.kommunalehandicapraad.dk.
Herudover har centret stottet udarbejdelsen af Inge Bonfils’ ph.d.-
athandling Den bandicappolitiske aktor (Bonfils, 20006), der bla. analyserer
erfaringerne fra to kommunale handicaprad og giver indsigt 1 forskellige
arbejdsformer og strategier 1 arbejdet med politisk inddragelse og indfly-
delse via handicaprid. Det er bla. pd baggrund af dette arbejde, at Inge
Bonfils har skrevet artiklen ’Handicapfallesskab mellem identitet og
strategi’ 1 denne antologi. Der er sdledes skabt en ny mulighed, men ikke
sikkerhed, for, at de nye kommunale handicaprad, kan sxtte en ny dyna-
misk kommunalpolitisk dagsorden pa handicapomradet.

Hvordan samarbejdet i de enkelte rdd kommer til at udspille sig,
og hvilken realpolitisk betydning de fér, vil der antagelig komme mange
forskellige svar pa. Svarene athanger bla. af, hvilke strategier og samar-
bejdsformer parterne valger og ikke mindst, hvor effektive rddene bliver
til at formidle deres budskaber til kommunernes politiske og administra-
tive system. Hvis rddene skal bidrage til mere end symbolpolitik, si er der
brug for, at deres arbejde swtter sig spor i sagsbehandlernes praksis samt
de politiske og administrative beslutninger, herunder de okonomiske
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prioriteringer af handicapomradet. De vil i fremtiden indga i den samlede
prioritering inden for og mellem de store kommunale velferdsomrider
sisom bern og unge, skole, kultur, zldre mv. En sarlig statslig indsats,
der skal stotte kommunerne og handicapradene i dette arbejde, er projekt
’Mainstreaming af handicapomradet’, der skal bidrage til at skabe varkto-
jer, der kan bruges 1 de kommunale forvaltninger til at sikre, at handicap-
aspekter inddrages sa tidligt som muligt i alle relevante beslutningspro-
cesser 1 kommunerne (www.handicapmainstreaming.dk). Der er saledes
skabt en strukturel ramme og innovative tiltag, der kan bidrage til at
udnytte de potentielle muligheder for at styrke ligebehandlingen af men-
nesker med handicap.

DEN NYE ENSTRENGEDE MODEL

Kommunalreformen indferer en sakaldt enstreget model pd handicap-
omrddet. Det enstrengede bestir i, at borgere med handicap nu entydigt
har ét sted — kommunen — at henvende sig til, nar det galder deres kon-
takt med myndigheder og tildeling af offentlige tilbud om radgivning,
kompensation, tilbud og ydelser. Tidligere var der ogsd et regionalt led,
nemlig amterne, hvor borgere med specialiserede problemstillinger kun-
ne henvende sig (Rieper et al., 2001; Olsen et al., 2001). Den umiddelba-
re fordel ved den enstrengede model er, at der ikke er tvivl om, hvilken
myndighed borgerne skal henvende sig til. Herudover fjerner modellen
grundlaget for de sdkaldte ’grazoneproblemer’, der kan opstd mellem to
myndighedsniveauer med ansvar og opgaver pid det samme delvist
skonsbaserede omrade, hvor faglige vurderinger danner grundlag for
visitation til tilbud, som handicapomrédet er. Et er imidlertid de umid-
delbare strukturelle fordele, noget andet er, at det er vigtigt at se disse i et
realistisk lys. I den enstrengede model méd man ikke lukke ojnene for, at
der stadig er mange strenge at spille pa, og de tidligere grizoner mellem
amt og kommune kan holde *flyttedag’ og genopstd internt i kommunet-
ne og 1 deres nye relationer til andre kommuner, regioner, stat og private
virksomheder.

Figur 4.1 giver et grafisk billede af de forskellige elementer i den
nye struktur pd handicapomradet, der er omtalt i det foregiende.
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FIGUR 4.1
Den nye enstrengede model pa handicapomradet.
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Idéen med figuren er, billedligt talt, at folges med en person, der kontak-

ter kommunen vedr. behov i relation til handicap, og som derfor er pa
vej ind i rollen som bruger af offentlige ydelser. Det forste skridt i denne
idealiserede rundtur i den nye enstrengede model er entydigt. Vi skal
henvende os til kommunen. Det vil dog vare forskelligt, hvordan de
enkelte kommuner har valgt at organisere deres forvaltning og fordelt
opgaverne pi handicapomridet. To forskellige hovedprincipper er i spil
og knytter sig til sektoransvaret i dansk handicappolitik (Bengtsson,
2005). P4 den ene side kan den kommunale organisation tilrettelegges
omkring en specialiseret handicapenhed, der skal tage sig af opgaverne
pd omridet. Pa den anden side kan kommunerne valge at integrere op-
gaver i relation til handicap i deres forskellige eksisterende afdelinger og
forvaltningsdele. Hvad enten kommunerne har valgt den ene eller den
anden model af disse to yderpunkter eller har valgt mellemformer, sd vil
de have behov for at finde losninger pa tvaergiende problemstillinger, fx
nér det gelder koordination af komplekse radgivningsforleb, overgang
fra ung til voksen samt deltagelse og adgang til uddannelse, kultur og
arbejde. Disse udfordringer har ogsa givet sig udtryk i kommunernes
organisationsplaner, hvor man ved indgangen til 2007 lagde vagt pi:
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— politiske ad hoc- og temaudvalg

— forankring af nye opgaver i de eksisterende opgaver
— brug af tvargdende organiseringsformer

—  hoj prioritering af borgerservice

— fokus pd dokumentation (Knudsen et al., 2000).

Som borgere mi vi derfor, hvis vi ikke allerede ved bedre om den kon-
krete organisering i kommunen, henvende os i Borgerservice. Herfra kan
man henvise os til den sagsbehandler, der ideelt set skal vare omdrej-
ningspunkt for vores kontakt med kommunen. Kommunerne kan valge
forskellige principper for, hvordan vi fir tildelt en sagsbehandler. I nogle
kommuner vil man fa tildelt en sagsbehandler pa baggrund af ens per-
sonnummer, mens man i andre kommuner har valgt at tildele sagsbe-
handlere ud fra karakteren af de behov, man henvender sig med. Nir vi
har fundet sagsbehandleren, kan vi begynde med den egentlige dialog
om, hvorfor vi henvender os osv. , hvilket gerne skulle fore frem til en
afdekning af problemer og mulige losninger eller angivelse af veje til
mulige losninger. Der kan vare tale om enkle sager, der kan lgses med
det samme. Er sagen kompliceret, sd vil det i mange tilfxlde kreve en
serlig — méske lengerevarende — indsats, inden der er grundlag for at
veelge en losning. Sagsbehandleren vil i mange tilfzlde have behov for at
involvere flere parter med sxrlige kompetencer i sagen, hvilket stiller
store krav til koordinering af fagfolk i kommunens forvaltninger og insti-
tutioner. Der kan ogsa veare tale om, at der er behov for at inddrage fag-
personer i andre kommuner, i regionen eller at kontakte VISO med hen-
blik pa at fi rddgivning eller hjelp til udredning af den konkrete sag.
Herudover kan sagsbehandleren have behov for at sege viden gennem
andre kilder fx videnscentre, der har til formdl at udvikle, indsamle og
formidle viden inden for deres respektive omrader sisom: autisme, be-
veegelseshandicap, born og unge uden et talesprog, deve, horehemmede,
dovblinde, epilepsi, hjerneskade, ordblindhed, stammen, syn, smd handi-
capgruppet, socialpsykiatri, handicapidret, hjelpemidler, tilgzengelighed
m.fl. (se www.servicestyrelsen.dk/VISO). Undersogelser har i mange ar
papeget problemer med at varetage komplicerede koordinationsopgaver
(Center for Sma Handicapgrupper, 1996; Sjeldne Diagnoser, 2006), hvil-
ket fik Socialministeriet til at sette et projekt i gang, der skal udvikle
modeller for, hvordan kommunerne bedre kan organisere og koordinere
deres komplicerede indsatser over for personer med handicap. Projektet,
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der gennemfores i perioden 2007-2009, kan folges via hjemmesiden
www.setvicestyrelsen.dk/koordinerende. Mens den kommunale sagsbe-
handler soger viden, si er det ogsd muligt for os som brugere at soge
viden via tilgengelige kilder sisom netveerk videnscentre, hjemmesider,
brugerorganisationer og VISO. Nar det gxlder VISO, si er der adgang
for borgere, der onsker radgivning, men ikke for dem, der ensker udred-
ning, altsd atklaring af problemer, diagnoser og relevante tilbud. Niér der
er tale om udredning, er det alene kommunerne, der kan komme igen-
nem med dette onske over for VISO. Hvis vi som borgere onsker en
udredning foretaget af VISO, sd krever det i forste omgang, at vi far
overbevist den kommunale sagsbehandler om, at der er brug for en ud-
redning, og sagsbehandleren efterfolgende retter henvendelse til VISO
om hjalp til en udredning. I anden omgang er det sa op til VISO at vur-
dere, om henvendelsen er specialiseret nok til at kunne defineres som en
sag for VISO, eller om man vil henvise til, at kommunen selv skal sta for
en eventuel udredning. En udredning fra VISO er vejledende for kom-
munen, der ikke er bundet af at folge udredningens rad og anbefalinger.

Nir henholdsvis sagsbehandleren og vi som brugere har indhen-
tet relevant viden og har veret i dialog omkring denne problemafdak-
ning, sa kan segningen efter mulige relevante losninger begynde. Som et
lovpligtigt virkemiddel til den videre afklaring og det endelige valg af
tilbud og ydelser, si skal kommunen tilbyde borgerne under 65 ir, at der
udarbejdes en handleplan, hvis problemerne knytter sig til betydelig ned-
sat fysisk eller psykisk funktionsevne. Forudsztninger og krav til handle-
planen er beskrevet 1 § 141 1 Loy om social service, hvor man bla. kan lese,
at handleplanen skal dokumentere:

— formailet med indsatsen

— hvilken indsats der er nodvendig for at opna formalet

— den forventede varighed af indsatsen

— andre sarlige forhold vedrorende boform, beskeaftigelse, personlig
hjzlp, behandling, hjelpemidler mv.

Sporgsmilet er, hvem der kan levere de tilbud og ydelser, der er behov
for i den konkrete sag. Her kan sagsbehandleren sammen med os sege
relevante leveranderer i kommunen, i andre kommuner, i regionen eller
hos private virksomheder. Reformen har skabt www.tilbudsportalen.dk
til at stotte denne sogeproces. Med oprettelsen af denne nationale til-
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budsportal er der skabt offentliched omkring en lang rakke tilbud og
ydelser pa handicapomradet, der har lovhjemmel i henholdsvis servicelo-
ven, sundhedsloven og Lov om almene boliger. Kommunerne skal sale-
des indberette alle tilbud, der benyttes og udbydes inden for de pagel-
dende paragraffer. Tilbudsportalen er offentligt tilgzengelig og giver ad-
gang til bla. at sege efter sarlige typer af tilbud, ydelser, malgrupper og
geografisk beliggenhed samt at sammenligne udvalgte tilbud med hensyn
til en rakke strukturelle og organisatoriske oplysninger sisom beliggen-
hed, bemanding og beskrivelser af fagligt indhold, verdigrundlag, bruger-
inddragelse mv. Tilbuddene kan ogsa oplyse link til deres egne hjemme-
sider, sd interesserede kan gd ind og fi oplysninger, som tilbuddene selv
veelger at legge frem som supplement til de oplysninger i Tilbudsporta-
len, der er struktureret efter en fast skabelon. Et af de faste krav til op-
lysninger 1 Tilbudsportalen er, at taksterne for hoved- og delydelser skal
fremgd. Hermed skaber portalen en markedsplads, hvor kommunerne
ideelt set kan sammenholde tilbuddenes karakteristika med deres pris og
foretage sammenligninger pa tvars af de forskellige tilbud. Brugerne kan
gore det samme, ligesom tilbudsgiverne nu vil kunne se deres eget pris-
niveau i forhold til andre tilbud, som de finder det relevant at sammen-
ligne sig med.

Efter at vi som borger har gennemgiet afklaringsprocessen med
eller uden involvering af de nzvnte parter og Tilbudsportalen, sa er det
tid til, at der skal treffes beslutning om, hvad kommunen vil tilbyde os af
radgivning og tilbud, der kan afhjalpe vores problemer. Det er kommu-
nen, der gennem sine sagsbehandlere og visitatorer tager den endelige
beslutning om tildeling af hjelp ud fra gxldende love og det kommunale
serviceniveau. Hvis beslutningen resulterer i en god tilpasset losning, der
virker for brugeren, sa er opgaven lost. Hvis beslutningen giver anled-
ning til en dérlig losning for os, sa er der mulighed for at klage og ind-
drage handleplanen i behandlingen heraf. Handleplanen giver os siledes
et dokumenteret grundlag, hvortil der kan stilles sporgsmél om forholdet
mellem formal, indsatser og resultater. En erfaren konsulent fra en bru-
gerorganisation vurderer, at der her er tale om, at handleplanerne er et
potentielt positivt bidrag til kommunernes og brugernes kvalificering af
valg og tildeling af ydelser, si de bedst muligt modsvarer borgernes be-
hov og de formal, der er formuleret i handleplanen. Et aspekt heraf er, at
eventuelle klager vil f4 et mere dokumenteret grundlag at blive behandlet
p4, idet behovene er beskrevet i handleplanen, og tilbuddene er beskre-
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vet pa Tilbudsportalen. Uden den dokumentation, som handleplanerne
giver, har det tidligere varet svart at etablere et dokumenteret modspil til
afgorelser om tildeling af ydelser. Nar formadl og indsats er velbeskrevet,
vil det blive lettere at begrunde og argumentere for, at der evt. er tale om
et forkert eller utilstrakkeligt tilbud til den enkelte borger.

Efter denne beskrivelse af hovedtrakkene i den nye enstrengede
model vil de sidste afsnit i artiklen diskutere mulighederne og faldgru-
berne i modellen. Et er jo intentionerne bag den nye struktur- og opga-
vereform, noget andet er den praksis, der kan tenkes at udspille sig inden
for disse rammer.

REFORMENS HOVEDMAL 0G MAL OM LIGE MULIGHEDER

Der er formuleret mange mal i relation til reformen, hvoraf en del er helt
generelle i forhold til produktion og levering af offentlige serviceydelser,
hvor reformen skal sikre henholdsvis:

— driftseskonomisk effektivitet
—  bedste kvalitet

— individuelt tilpassede ydelser efter borgernes onsker og behov, samt
— demokratisk kontrol (Pedersen, 2007).

Disse mal vedrerer ogsa handicapomridet, hvortil det mere specifikt kan
tilfojes, at reformen ogsa er sat i verden for:

—  at fremtidssikre kommunerne som ekonomisk og fagligt baredygtige
enheder

— at skabe én enkelt indgang til det offentlige via kommunerne

— at skabe nerhed

— at gore op med griazoner gennem klar ansvarsfordeling og

— at skabe mere sammenhzng i indsatserne for handicappede og svage

grupper.

Disse mal gar umiddelbart hind 1 hind med den handicappolitiske vision
om at skabe lige muligheder for alle, herunder mennesker med handicap.
Det afgorende sporgsmail er, om reformens elementer, enkeltvis og til-
sammen, vil bidrage til at skabe lige muligheder i praksis. De folgende
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afsnit vil se pa henholdsvis muligheder og faldgruber, som de ser ud 1
forhold til udvalgte elementer i reformen. Artiklens afsluttende afsnit vil
samle tridene’ i en kort diskussion af spergsmailet, om den samlede
udvikling efter kommunalreformen vil ga i retning af at sikre lige mulig-
heder for mennesker med handicap.

REFORMENS MULIGHEDER OG FALDGRUBER

Et af hovedargumenterne bag den kommunale struktur- og opgave-
reform er at fremtidssikre kommunerne, si de bliver okonomisk og fag-
ligt beredygtige set i forhold til fremtidens stigende krav til kommuner-
ne. Kort sagt er rationalet, at storre kommuner vil give stordriftsfordele,
der kan “sikre kvalitetsforbedyinger i kommunernes opgavevaretagelse og, ikke
mindst, muligheden for, at kommunerne kan overtage og lose flere og mere kravende
opgaver” (Nannestad, 2006). Malet er, at "den brede vifte af tilbud og den serii-
ge ekspertise, som borgerne og kommunerne kan benytte i dag, skal ndvikles og un-
derstottes” (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2006). Udfordringen til de
nye kommuner er siledes at omsztte de strukturelle fordele ved stordrift
til at skabe faglige miljoer, der kan sikre kvalitet bl.a. gennem specialise-
ring. Der er ingen tvivl om, at de nye storre og mere okonomisk robuste
kommuner har fiet muligheder for at skabe faglige miljoer, som kan
bidrage til, at de kan lofte mere specialiserede opgaver end tidligere. Et er
imidlertid, at der er skabt nogle strukturelle fordele, noget andet er at
omsatte disse fordele til praksis gennem nye organisationsformer og
rekruttering af medarbejdere med mere specialiserede kompetencer.
Forskningsleder Henrik Christoffersen, AKF, (2007) peger siledes p4, at
vi ved meget lidt om, hvordan det hidtil er lykkedes at omsztte de senere
ars markante stigning 1 uddannelsesniveauet blandt medarbejderne i den
offentlige sektor til forbedringer i praksis. Ud over de generelle udfor-
dringer, si er det vard at vere sarligt opmerksom pa de sarlige udfor-
dringer, som kommunerne stilles overfor i forhold til mennesker med
vidtgdende funktionsnedsaxttelser. Her er der en reel faldgrube, hvor
reformen kan medfore mindre faglig bxredygtiched og afspecialisering,
hvilket der bla. blev gjort opmarksom pd i betenkningen fra Struktur-
kommissionen, der indeholder en mindretalsudtalelse, der peger pa, at de
mest specialiserede opgaver pa handicapomridet bor loses pa regionalt
eller statsligt niveau, medmindre der gennemfores analyser, der sikrer
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specialiseringen ved overdragelse af ansvaret til kommunerne. Den pre-
cise udtalelse lyder:

At der ved opgaveflytninger pa det sociale omrade og den vidt-
gaende specialundervisning legges vagt pa at sikre adgangen til
hojtspecialiserede tilbud til de svageste borgere. Mindretallet an-
befaler derfor, at ansvaret for at sikre et passende udbud af de
mest specialiserede institutionstilbud samt for videnscentre og
radgivning til kommuner og borgere fortsat bor vere placeret pa
regionalt niveau, subsidizrt overgi til staten. Under denne for-
udsatning kan mindretallet anbefale, at kommunerne overtager
myndighedsansvar og finansieringsansvar for den vidtgdende
specialundervisning, mens der ber gennemfores en nermere
analyse af konsekvenserne af en eventuel overflytning af myn-
digheds- og finansieringsansvaret for den del af det sociale og
socialpsykiatriske omride, der i dag ligger hos amterne. (Struk-
turkommissionen, 2004:70)

Et af de klart fremforte og slagkraftige argumenter for at give kommu-
nerne det fulde myndigheds- og finansieringsansvar er, at der hermed
skabes ’én indgang’ for borgerne til det offentlige. Hermed skabes der
mulighed for overskuelighed og sammenhaxng i sagsforlob ogsi for
mennesker med handicap, hvor netop problemer med uoverskuelighed,
manglende koordination og sammenhzang i sagsforleb er et erkendt pro-
blem. Selvom de strukturelle fordele ved ’én indgang’ forekommer kon-
krete og umiddelbart omsattelige til praksis, sa er det vigtigt at vare op-
merksom pd, at der trods ’én indgang’ kan skabes ny uoverskuelighed
bag ’hovedderen’. Kommunerne skal siledes undgd, at ’hovedderen’
bliver indgangen til ’en labyrint’, hvilket kan forebygges ved at skabe en
organisation, der er velegnet til at lofte tvarsektorielle opgaver med
mange involverede parter. En af faldgruberne ved *én indgang’ er, at der
hermed skabes en ny ledvogter (gatekeeper’), der gor det svart for bru-
gerne at komme frem til de relevante tilbud.

I forlengelse af de positive muligheder ved ’én indgang’, si er
der et klart mél med at give kommunerne entydigt myndigheds- og fi-
nansieringsansvar, og det er, at den offentlige sektor hermed kan vinke
farvel til sakaldt kassetzenkning og grazoner, som der tidligere var ek-
sempler pa mellem kommuner og amter. Ved et forene myndigheds- og
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finansieringsansvaret er der skabt potentiel mulighed for bedre sammen-
heng mellem faglige og okonomiske vurderinger og dermed ogsi en
bedre kommunal indsigt og forstielse for behovet for specialiserede
losninger og deres reelle pris. Igen er det dog vigtigt at understrege, at
disse fordele ikke kommer af sig selv, men skal erobres, for at der ikke
skal opsta nye former for kassetenkning og grizoner internt i kommu-
nerne. Der har siledes lydt kritiske roster om, at kommunerne kan fole
sig tilskyndet til at prioritere eokonomien frem for faglig udvikling og
kvalitet i de specialiserede ydelser. En anden faldgrube bestir i, at kom-
munerne i forbindelse med overtagelsen af de tidligere amtslige speciali-
serede tilbud i utilstreekkelig grad forstir og tager hensyn til brugernes
specialiserede behov, sd de i hojere grad bliver modt med standardiserede
losninger til en lavere pris. Institutionsledere har udtrykt denne bekym-
ring i forbindelse med AKEF’s undersogelse (Olsen & Rieper, 2007; Olsen
& Thorsted; 2007), hvor de ogsd papeger, at Kommunernes Landsfor-
ening (KL) har forsegt at gore kommunerne opmarksomme pa denne
problematik gennem udvikling af en modificeret BUM-model, der stir
for “Bestiller-, Udferer-, Modtagermodellen’ (KL, 2006). Den modifice-
rede BUM-model har dog ikke hjulpet alle institutionslederne, og i
AKPF’s undersogelse fortxller en leder, at hendes nye sammenlagte
kommune har forlangt, at hendes institution indpasses i standardiserede
losninger pa zldreomradet og siledes ikke har varet modtagelig for hen-
visninger til KL.’s modificerede model, som hun ellers havde sat sin lid
til.

Pa en rxkke omrider vil den enkelte kommune vare selv-
forsynende med tilbud til sine borgere, men jo mere specialiserede tilbud
og ydelser, der er behov for, jo sterre bliver sandsynligheden for, at
kommunerne ikke nedvendigvis selv besidder de tilbud, som borgere
med vidtgdende funktionsnedsattelser har. Kommunerne vil derfor have
behov for, pa den ene side at benytte og kebe tilbud i andre kommuner
og pa den anden side at tilbyde og szlge tilbud til andre kommuner. Re-
formen indeholder derfor et ’instrument’ til regional og mellemkom-
munal koordinering, idet der hvert dr skal udarbejdes rammeaftaler pa
handicapomradet. Milet er at sikre forsyningssikkerhed og afklaring af
ansvarsfordelingen mellem kommuner og regioner, nir det gelder udbud
og eftersporgsel af tilbud og ydelser. Herudover skal rammeaftalerne
bidrage til at sikre den lobende faglige udvikling. De forste rammeaftaler
blev indgdet under tidspres og pa grundlag af mellemkommunale aftaler
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om at bevare status quo i de forste par dr efter reformen. Det vil siledes
forst blive klart i lobet de kommende dr, om rammeaftalerne vil fungere
efter hensigterne, eller om der bliver tale om en ’kampplads’ for sxrinte-
resser eller fastholdelse af status quo.

Til trods for anerkendelse af positive potentialer si modes Til-
budsportalen af en del skepsis blandt de ledere, medarbejdere og bruge-
re, der indgar 1 AKF’s undersogelse i efteraret 2007. Der navnes en rak-
ke faldgruber, idet Tilbudsportalen ogsa kan bidrage til, at viften af tilbud
bliver smallere og mere standardiseret, for at leverandererne kan klare sig
i den stigende konkurrence.

Mens kravet om rammeaftaler og etableringen af tilbudsportalen
skal stotte kommunernes koordinering af anvendelse af relevante tilbud
hos hinanden, sa er VISO (Den nationale vidensorganisation) sat i ver-
den for at tilbyde kommunerne og deres sagsbehandlere adgang til speci-
aliseret viden, radgivning og udredning, si kommunerne selv kan lofte
flest muligt af de specialiserede opgaver pd handicapomridet. Malet med
VISO er siledes pa den ene side at imodegd den kritiske tese om, at re-
formen vil fore til afspecialisering. P4 den anden side er det malet at
skabe en vidensorganisation, der er i stand til at sikre et hojt videns-
niveau pa handicapomradet. For at opna disse mél er det imidlertid en
forudsztning, at kommuner og brugere opseger og gor brug af VISO,
der for sin del skal gore sig tilgengelig for kommuner og brugere samt
sikre grundlaget for relevante og brugbare ydelser i form af forskellige
typer af radgivning og formidling af viden. Hvis det lykkes at fa integre-
ret VISO i den kommunale opgavelosning, s vil det gensidige samspil
kunne bidrage til at sikre specialiseret viden i kommunernes praksis og de
tilbud og ydelser, som brugerne fir tildelt. Lykkes det ikke, sd er der
risiko for, at vidensniveauet i tilbuddene vil falde.

De nzvnte elementer i reformen har primart drejet sig om
kommunernes struktur og nye mader at regulere pa og stotte deres sam-
spil med hinanden, regionerne og staten. Herudover er det naturligvis
helt afgorende at se pd, hvordan brugerne bliver pavirket af de nye ram-
mer, der sttes af reformens forskellige elementer. Kravet om, at kom-
munerne skal udarbejde handleplaner, er ikke en direkte del af reformen,
men handleplanerne kan fi ny betydning gennem den sakaldte ’lille re-
form i den store reform’, der supplerede de eksisterende regler om god
sagsbehandling. Borgenes retssikkerhed styrkes gennem mere selvbe-
stemmelse og bedre mulighed for at klage over afgorelser (Socialministe-
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riet, 2007b). Brugerne har siledes formelt fiet styrket mulighederne for
at drage nytte af handleplanernes skriftlige fremstilling og dokumentation
af behov, formail og tildelte ydelser, hvilket kan vise sig ret afgorende for
brugernes sagsforlob i kommunerne. Det er dog ogsa pd dette punkt
meget vigtigt at vaere opmerksom pa, at der kan vare forskel mellem
intentioner og praksis. Det er i den praktiske hverdag, at brugerne skal
omsatte mulighederne for at fi kvalitet i handleplanerne og udnytte den
udvidede klageadgang til praksis. En faldgrube er, at de formelle forbed-
ringer kommer til at deekke over en urokkelig autoritet, hvor det, der star
i handleplanen, bliver ’lov’, og indholdet bliver mere standardiseret.
Standardisering kan blive et praktisk resultat, fordi det er en kravende
opgave for sagsbehandlerne at udarbejde unikke, situationsbundne,
skriftlige beskrivelser og individuelt tilpassede planer.

Ud over at den individuelle bruger kan fi indflydelse pd valg af
tilbud og ydelser, sa har kommunalreformen skabt en ny platform for
handicaporganisationernes kollektive indflydelse pa kommunernes han-
dicappolitik via de rddgivende handicaprad.

De positive landvindinger er dog ikke gjort med den formelle
oprettelse af radene. De skal ogsa fungere i praksis, for at de kan skabe
sig reel indflydelse i den kommunalpolitiske praksis. Udviklingen af erfa-
ringer med de kommunale handicaprad kan lebende folges via hjemme-
siden: www.kommunalehandicapraad.dk. Herudover gennemforer Cen-
ter for Ligebehandling af Handicappede i1 2008 en undersogelse af handi-
capradenes gennemslagskraft.

De udvalgte og omtalte elementer af kommunalreformen samt
de muligheder og faldgruber, der er nevnt i forhold hertil, er sammenfat-
tet 1 tabel 4.1. Tabellen er teenkt som oplag til diskussion. Frem for et
postulat om, at tabellen er udtommende, si er budskabet tvertimod, at
tabellen ikke har det hele med. Det, der er med, kan og bor desuden
diskuteres og vurderes konkret i forhold til den praksis, der udvikles
rundt om i kommunerne.
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TABEL 4.1

Muligheder og faldgruber i kommunalreformens elementer.

Reformelementer Muligheder Faldgruber
Kommune- Sterre faglig beeredygtighed Mindre faglig beeredygtighed
storrelse Storre gkonomisk beeredygtighed Mindre gkonomisk baeredygtig-
Hojere grad af specialisering hed
Afspecialisering
En indgang Overskuelighed - 'én indgang’ Uoverskuelighed bag 'hovedde-
Veek med ledvogter ('gatekeeper’) ren’
Sammenhaeng i forlgh Ny ledvogter ('gatekeeper’)
Usammenhaengende forlgb
Kommunernes Farvel til kasseteenkning og Goddag til nye former for kasse-

entydige myndig-
heds- og finansie-
ringsansvar

Rammeaftaler

Tilbudsportal

VISO

Handleplaner

Handicaprad

grazoner

Bedre sammenhaeng mellem
faglige og ekonomiske vurderin-
ger

Udvikling af forstéelse for specia-
liserede lgsninger

Koordinering, udvikling og net-
veerk af ressourcer og viden

Bredere vifte af tilbud

Bedre sammenhaeng mellem
behov og tilbud

Integration af ny viden, savel
globalt som i lokale netveerk
forankret i praksis

Skriftlig fremstilling af behov,
formal og indsats giver starre
klarhed, feelles forstaelse og
styrket klageadgang

Dialog, formidling og nuancering
af problemer, behov og lgsninger
fx gennem udvikling af kommunal
handicappolitik

teenkning og grazoner

@konomi prioriteres frem for
faglighed

Indpasning af de specialiserede
behov i standardlgsninger

Seerinteresser og stagnation

Smallere vifte af tilbud
Standardisering

Pris frem for kvalitet
Manglende kontakt, relevans og
begraensede lokale lgsninger

Urokkelig autoritet

Standardisering

Standardisering og
legitimering af status quo

PA VEJ MOD MALET: LIGE MULIGHEDER?

Gennemgangen af kommunalreformens forskellige elementer gor det
klart, at de bade indeholder udviklingsmuligheder og faldgruber. Forde-
lene skal hostes aktivt, idet de strukturelle forandringer ikke pr. automa-
tik leder frem til de onskede mal. Det bliver siledes helt afgorende,
hvordan kommunerne og de ovrige aktorer pa omrddet vil samarbejde
om at nd de mil, der er sat i kommunalreformen om fx storre faglic og
okonomisk baredygtighed, overskuelighed og nxrhed. Da kommunerne
1 vidt omfang er blevet storre og har fiet det fulde myndigheds- og fi-
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nansieringsansvar, sa bliver de omdrejningspunkt for de kommende ars
udvikling. Man méd dog ikke glemme, at mange opgaver krever samar-
bejde med andre kommuner, regioner, statslige enheder og private virk-
somheder, si samspillet mellem kommunerne og andre parter bliver
meget afgorende for indhold og kvalitet i udviklingen. Kommunernes
evner og indstilling til at samarbejde, koordinere og hente og dele viden
med andre bliver derfor afgerende faktorer, nir reformens mil og vir-
kemidler skal vurderes i forhold til sporgsmalet: Blev kommunalrefor-
men — anno 2007 — et skridt i den rigtige retning, et bump pa vejen eller
miske ligefrem en blindgyde for bestrabelserne pa at skabe lige mulighe-
der for mennesker med handicap?

Overgangen fra den gamle kommunale struktur til den nye har
veeret karakteriseret ved en del usikkerhed og opbrud af tidligere netvark
og vidensmiljoer. Fremtiden vil vise, 1 hvilket omfang det bliver optimi-
sterne, der vurderer, at kommunerne vil lofte deres nye ansvar og nye
opgaver til et 12-tal, eller det bliver skeptikerne, der vurderer, at kommu-
nerne vil ende med at fi ’"dumpekarakter’, som far ret. Undervejs vil re-
sultaterne fra AKF’s projekt lobende kunne folges frem til 2010 via pro-
jektets hjemmeside www.akf.dk/handicap. Herfra er der ogsd links til
andre projekter og akterer, der folger og analyserer udviklingen pd om-
radet.
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KAPITEL 5

HAR ETNISKE MINORITETER
LIGE MULIGHEDER I SOCIAL-
O0G SUNDHEDSVASENET?

CHARLOTTE POULSEN

Denne artikel tager udgangspunkt i en empirisk undersogelse af etniske
minoriteter med sjxldne handicap, set fra bade familiens og fagpersonens
perspektiv. Pd baggrund af cases vises, hvordan iser kommunikation er
en barriere for etniske minoritetsfamilier og for deres deltagelse i be-
handling og tilbud i social- og sundhedsvasenet.

Familiesammenforte Amina fra Pakistan har et barn med en
sjzlden diagnose. Nar hun er til mode med legen eller sagsbehandleren
om barnet, forstdr hun ikke alt. Amina taler dérligt dansk, holder sig
hofligt tilbage og siger ikke sa meget. Hun er usikker pa ord som handi-
cap, og diagnosen er maske svar at oversatte til urdu. Hun har en masse
sporgsmal, som hun er usikker pa, om hun kan stille. For samtidig med,
at det er kompliceret information, sd har hun kun begrenset viden om
det danske sundheds- og socialvaesen og de muligheder, der findes, nir
man far konstateret et livslangt handicap. Det er ogsa svert for Amina at
ansege om tilbuddene, da hun ikke kan skrive pa dansk. Hun kender ikke
miden, man bygger argumentationen op péd, og hun kan ikke sporge
nogen eller soge hjelp hos handicapforeninger, fordi hun ikke taler og
lzeser dansk.

Lzgen og sagsbehandleren oplever Aminas tavshed som udtryk
for passivitet og autoritetstro og som udtryk for manglende integration.
De er vant til, at en god klient eller borger deltager i diskussionen af
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behandlingen og tilbud og koordinerer sin egen sag. De er i tvivl om
Aminas syn pé barnets handicap og antager, at det nok er anderledes hos
pakistanere og muslimer. Men de glemmer at sperge Amina, om de har
ret 1 deres antagelser. Men der er et stort onske om at forstd Amina, og
derfor onsker leger og sagsbehandlere sig kurser og manualer i kultur og
religion, sa de bedre kan ridgive denne gruppe af klienter, som opleves
som sveare at ridgive, tidskravende og styrede af anderledes sygdoms- og
handicapforstéelser, der har rod i kultur og religion.

Casen om Amina er konstrueret pa baggrund af de undersogel-
ser, der ligger til grund for rapporten Taler vi om det samme? — Nir etniske
minoriteter med sjeldne handicap moder social- og sundhedsvasenet (Poulsen, 2006)
udgivet af Center for Sma Handicapgrupper (CSH). Den viser, at der er
stor risiko for at tale forbi hinanden, nar man skal tilrettelegge indsatsen
for et handicappet barn med minoritetsbaggrund.

Undersogelsen bygger pa kvalitative interview med 14 familier
med forskellige sjeldne handicap og syv fokusgruppe- og enkeltinterview
med leger, sagsbehandlere, pedagoger og foreninger om det at have en
sjzlden diagnose og etnisk minoritetsbaggrund.

Denne artikel diskuterer nogle af de problemer, som opstar i
kommunikationen mellem etniske minoriteter med en sjalden diagnose
og social- og sundhedsvasenet. Hvilken betydning har kommunikation
for etniske minoriteters ligebehandling og adgang til tilbud i social- og
sundhedsvasenet? Hvilke setlige barrierer har etniske minoriteter i for-
hold til at deltage i kommunikation om behandling og tilbud? Hvilken
betydning har etnicitet i kommunikations-processen?

Etniske minoriteter er en samlet betegnelse for mange nationali-
teter med stor spredning i forhold til social og ekonomisk baggrund.
Denne artikel taler primart om indvandrere og efterkommere fra ikke-
vestlige lande, som udgoer 0,5 pct. af befolkningen — flygtninge er inklu-
deret her.

SJALDNE HANDICAP

Hvad adskiller personer med sjxldne handicap fra de store handicap-
grupper? Forst og fremmest handler det om, at der er meget fa tilfalde af
hvert enkelt handicap og dermed meget lidt viden om de sjxldne diagno-
ser 1 bade social- og sundhedssystemet (se faktaboks 5.1). Det kraver
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ofte specialviden om det sjeeldne handicap at yde den rette stotte, og selv
inden for samme diagnose kan der vare store variationer.

Det betyder, at familierne forst méd kempe for at fi stillet en di-
agnose og derefter for at fi den rette stotte og hjlp i social- og sund-
hedsvasenet. Nar et barn fir stillet en sjelden diagnose, bliver familien
ofte livslange og intensive brugere af social- og sundhedssystemet. Det
betyder, at forzldrene 1 mange tilfaelde mé blive eksperter og koordina-
torer pd deres sag for at klare sig i systemet. Men det kan vare svart at
leve op til for familier, som er kommunikationsmessigt eller socialt sva-
ge. Enkelte af de interviewede minoritetsfamilier er de eneste 1 Danmark,
der har et barn med den pdgzldende sygdom, og et andet barn i under-
sogelsen er ét af bare 2-3 tilfzlde pd verdensplan med det samme, sjaeld-
ne handicap. Det skaber store udfordringer bade for familien, men ogsi
for de professionelle i systemet. Det 1 sig selv kan gore det vanskeligt at
veere koordinator af sin egen sag, og det stiller store krav til familiens
kommunikationsevner.

De interviewede familier har eksempelvis born med enten syns-
og horehandicap, enzym- og fedtstofdefekter, stofskiftesygdom, neuro-
logisk lidelse, fremadskridende nervelidelse, lammelser og balanceforstyr-
relser, udviklingshemning, blodsygdom eller hudsygdom. Nogle har
veret hyppige brugere af hospitalsvasenet, hvor andre primeart har varet
brugere i socialforvaltninger eller pa specialinstitutioner (Poulsen, 2006).

Center for Smi Handicapgrupper (CSH) har lavet en underso-
gelse, der viser, at der ikke er forskel pa etniske minoritetsfamilier og
majoritetsdanske familiers problemer i social- og sundhedsvasenet, nir
de har et barn, der far stillet en sjelden diagnose. For alle familier hand-
ler det primaert om manglende viden om tilbud og muligheder 1 social- og
sundhedsvasenet, og om hvor man skal sege hjzelp (Hansen, 2003-2007;
Bengtsson & Middelboe, 2001). Men de etniske minoritetsfamilier har en
raekke barrierer for at kunne fi tilbud og behandling. Her spiller kom-
munikationsmaessig marginalisering en stor rolle. Men det har ogsd be-
tydning, at etniske minoriteter er overreprasenterede i de lavere social-
grupper, nogle familier vil mangle ressourcer i forhold til at sztte sig ind 1
junglen af sociale- og behandlingstilbud (Enhed for brugerundersogelser,
2007; Mygind et al., 2006; Nielsen, 2005).
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FAKTABOKS 5.1

Sjeeldne handicap er kroniske tilstande med udtalte fysiske og/eller psykiske funktionsned-
saettelser, som fortrinsvis er medfadte og hyppigt arvelige. Funktionsnedsaettelser kan ram-
me alle kroppens funktioner, derfor er problemstillingerne for mennesker med sjeeldne handi-
cap yderst forskelligartede — bade i forhold til den professionelle behandling, rehabilitering og
i forhold til sociale tilbud og ydelser. Inden for en enkelt diagnose kan der veere store variati-
oner.

I Danmark er et sjeeldent handicap lig med en forekomst pa op til 1.000 tilfeelde
(Socialudvalget, 1987). Det skannes, at 15.000-20.000 danskere har et sjeeldent handicap
fordelt pa omkring 1.000 diagnoser.

Der findes over 50 forskellige foreninger for mennesker med sjeeldne handicap, og mere end
30 af disse er organiseret i paraplyorganisationen Sjeeldne Diagnoser.

SPROGLIGE BARRIERER OG BRUGEN AF TOLK

Familier, sagsbehandlere og leger forteller samstemmende, at den stot-
ste barriere for kommunikationen er sproget. Der opstir mange misfor-
stdelser, hvis familien ikke taler godt dansk og skal bruge tolk. Interview-
undersogelsen viser, at der er stor forskel pd opfattelsen af, hvad man
taler om, og ved gennemgangen af interviewene var det svert at genken-
de historierne fra begge sider af bordet.

Hvis man taler intet eller datligt dansk, kan det vare sveart at le-
se breve fra det offentlige, at soge om tilbud, samt anke eller klage over
afgorelser eller kontakte handicapforeninger eller anden specialradgiv-
ning. Det er for eksempel en stor barriere for mange familier at ringe til
sagsbehandleren eller leegen, hvis de er sprogligt svage.

Marokkansk far: Jeg kan godt skrive en ansegning, men ikke en
virkelig effektiv ansegning (Poulsen, 20006).

Sagsbehandlerne oplyser, at de sjeldent oplever, at de etniske minoritets-
familier klager skriftligt over afgorelser. Men sagsbehandleren vurderer,
at det er svaerere at komme igennem systemet med en mundtlig klage, og
familierne soger ikke ekstern information til deres klagesag.

Sagsbebandler: Vi tager en mundtlig klage, men man har flere mu-

ligheder med en velargumenteret klage. Men de klager meget
lidt. (...) Sé tager vi det mundtligt, og sa bliver deres klager ogsa
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derefter. (..) Inden for klagesystemet er det godt at veere skriftligt
velbevandret (Poulsen, 2000).

Sproget gor det desuden svart bade for familien og fagpersoner at ringe
til hinanden og at sege information. Tolkning opleves som et problem af
forxldre, sagsbehandler og leger. I denne kontekst er fokus pa sagsbe-
handlere og leger pa grund af, at det tager lang tid at bestille en tolk, s
hvis man rykker en aftale, skal man igen bestille en ny tid hos en tolk.
Der er eksempler pd, at en aftale er blevet rykket halvanden méned pa
grund af tolken, og det betyder, at de etniske minoritetsfamilier stilles
ringere end majoritetsdanske familier.

Det er den offentlige myndigheds ansvar at serge for tolk til pa-
tienten eller borgeren. Myndigheden har pligt til at kunne forstd bor-
gerens henvendelse og til at serge for, at borgeren forstir sagsbehand-
leren eller legen. Det er altsd myndighedens opgave at sikre, at betingel-
serne for en fair mundtlic kommunikation er til stede og dermed sorge
for, at borgeren fir mulighed for at medvirke i behandlingen af sin sag.
Det handler om borgerens retssikkerhed.

Som minimum skal der tolkes mundtligt, sa borgeren og myn-
digheden kan forstd hinanden. Det betyder ogsd, at breve fra det offent-
lige som et minimum ber leses op med tolk eller evt. oversattes til bor-
gerens sprog. Desvearre sker det langtfra altid. Der er i interviewmateria-
let et eksempel pa, at et barn med et sjeldent handicap har varet tolk for
sin mor 1 sin egen sag, hvilket er i strid med FN’s Bornekonvention.

En pakistansk familie beder en sygeplejerske pda Rigshospitalet
om en tolk, men hun afviser med den begrundelse, at manden
taler glimrende dansk. Men manden vil have en tolk til sin kone,
som ikke kan dansk, og det er forvirrende og frustrerende for
ham, at han skal have en dobbeltrolle. Familien fir efterfolgende
intet skriftligt referat af modet og har svart ved at hindtere in-
formationerne pa bare en time, mens de sidder med den meget
syge datter pa skedet, og manden samtidig skal tolke (Poulsen,
2006).

Tolkesamtaler tager dobbelt sa lang tid som almindelige samtaler, og ofte

er fagpersoner (leger og sagsbehandlere) meget sprogligt konkrete. Der-
for oplever mange sagsbehandlere og leger tolkning som besvearligt og
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ressourcekrevende. Der er mange misforstaelser, og man er bange for, at
familierne ikke forstir det, der informeres om. Men det handler ikke kun
om korrekt oversattelse men ogsd om forstielse af meningen med tilbud
og behandling, som ofte tager lengere tid at forklare familierne. Der er
derfor brug for mere tid og ressourcer for at informere mange af de
etniske minoritetsfamilier.

Der er ogsi usikkerhed omkring, hvordan leger og sagsbehand-
lere skal handtere, at nogen familier fravalger tolk og selv onsker at tol-
ke. Det kan fx vare faderen, der siger nej til en tolk, fordi han selv vil
tolke for moderen. Det er myndighedens ansvar, at der bruges professi-
onelle tolke. Deltagere i et mode eller familiemedlemmer skal ikke tolke,
da det skaber tvivl om, hvilken information der er gengivet.

Der er derfor brug for flere ressourcer til information af mange
af de etniske minoritetsfamilier. Rapporten peger pa, at der er et stort
behov for professionelt uddannede tolke med sxrlig viden om handicap-
problemstillinger, som kan forklare de mange specialudtryk til etniske
minoriteter. Det vil ogsd vare en fordel, hvis den samme tolk kunne fol-
ge familien til moder bade hos legen og sagsbehandleren.

KULTURM@DER OG INTERKULTUREL KOMMUNIKATION

Modet mellem den offentlige forvaltning og borgere eller patienter er
ogsi et kulturmede mellem familiens og fagpersonens kultur:

Det er en almindelig del af europzisk tankegods at udstyre os
selv og alle andre folk med en ’kultur’,; og det er en lige sd almin-
delig del af dette tankegods, at ’de andre’ er styrede af deres kul-
tur, mens ’vi’ styrer os selv (Henriques, 1995).

Det betyder ofte, at fokus flyttes fra at vaeere et mode med en patient eller
borger til at vaere med en muskimsk eller pakistansk borger eller patient
(Kleinman & Benson, 2006). Denne made at forstd og tale om kultur kan
ses som statisk, beskrivende, hvor man kan sla op i en manual og lase,
hvordan man leser problemer med ’muslimer’ eller *pakistanere’ (Jensen,
2005). Pa den made flyttes fokus fra kommunikationsproblemer til kul-
turproblemer, og den enkelte familie bliver en del af den fiktive gruppe
’muslimer’ eller ’pakistanere’.
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Kultur er ikke statiske begreber, men derimod dynamiske. Kul-
tur bruges, fortolkes, forhandles og formidles forskelligt i verdens lande
og af forskellige mennesker pa forskellige tidspunkter. Det betyder, at
kultur ikke er noget, man har, men noget man gor, og at kultur skabes
imellem mennesker, og at det ma undersoges konkret i konteksten, hvor-
dan kultur spiller ind for det enkelte menneske (Jensen, 2005; Elverdam,
1991; Hanssen, 1996; Andersen et al., 2001; Eriksen, 2002).

Men fagpersonerne i undersogelsen tillegeer kulturforklaringer
en stor betydning i forhold til forklaringer om manglende deltagelse 1
tilbud. Samtidig oplyser leger og sagsbehandlere, at de kun kender lidt til
etniske minoriteters baggrund og kultur, og at de har meget lidt forstielse
for, at de selv kommunikerer fra et kulturelt stisted. Det gor det let at
komme til at tale forbi hinanden. Familierne kan fx tillegge diagnosen
eller ord betydning, som handler om deres historie og kulturelle bag-
grund. For fagpersonerne kan det vare svart at skelne, om det er szrlige
kulturelle forhold, eller om der blot er tale om anderledes mader at pre-
sentere sig pé, og de sporger ikke i tilstraeckkelig grad om det. Oplevelsen
af, hvad der er ’kultur’, kan siledes vare med til at skygge for kommuni-
kationen og de problemer, som familien kan have for at deltage 1 deres
sag (se ogsa Feldman & Larsens artikel).

Den ligevardige og gode behandling i social- og sundhedsvzase-
net handler om at praesentere familien over for en rekke valgmuligheder
og tilbud i lighed med det, som majoritetsdanske familier bliver prasen-
teret for. Men det er ikke altid, at der er grundlag for dialog, eller at det
giver mening for familierne, hvis de har kommunikationsproblemer og
ikke kan satte det ind i en forstdelsesmessig ramme, bla. fordi de har
manglende kendskab til systemet.

Leeger og sagsbehandlere legger vagt pa klar kommunikation og
har en formodning om, at hvis de formulerer sig tydeligt nok, bliver det
ogsi klart for familien. Men modtageren vil altid fortolke et budskab i
forhold til sin viden pi omradet. Der cksisterer forskellige fortllefor-
mer. Man fortzller ikke pa samme made i alle kulturer, og det kan vare
forskelligt, hvordan man beskriver folelser eller heendelser fra en kultur
til en anden (Jensen, 2005).

En lwge fortaller: Du sidder og snakker, der er ikke noget, méske

ikke et smil pd leben, det er vanskeligt at lese, hvad er det egent-
lig, den etniske minoritetsfamilie foler her? Si sporger man til
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det. Nar det er danske familier, s fornemmer man mere, at man
frit kan tale om folelser (Poulsen, 2000).

Den nonverbale kommunikation spiller ogsa ind. Det kan vare svert at
vide, hvad familien foler, hvis de ikke viser deres folelser. For eksempel
oplyser de interviewede familier, at de foler sig dybt rystede og kede af
det, nar diagnosen stilles, og at de gerne vil have tilbud om at tale med en
psykolog eller med andre familier. En lege oplyser, at sundhedspet-
sonalet antager, at etniske minoritetsfamilier klarer folelserne inden for
familien, og at man ikke taler lige si abent om den slags i patientens kul-
tur. Derfor tilbyder sundhedspersonale/legen ikke altid psykolog eller
oplyser om handicapforeninger.

Systemet forventer ofte, at familierne skal deltage 1 standardtil-
bud’, hvor etniske minoritetsfamilier kan have andre onsker eller infor-
mationsbehov og dermed udfordrer systemet. Samtidig peger en rekke
undersogelser pa, at de institutionelle og strukturelle rammer for medet
hos legen ikke passer til forstegenerations migranter, fordi systemet ikke
er indrettet til patienter, som ikke har forhidndskendskab til sundhedssy-
stemet, ikke kan sproget eller er socialt isolerede. (Dyhr, 1996; Jacobsen
et al., 2004; Norredam et al., 2004)

Udfordringen for leger og sagsbehandlere er at kunne satte sig i
patientens eller borgerens sted, hvilket er sveert, nir man foler sig usikker
pd modpartens kultur og forstdelsesramme og ikke er opmarksom pi sit
eget kulturelle stasted bdde privat og som offentlig myndighed. Det stil-
ler store krav til interkulturel kommunikation, s man sikrer sig, at man
taler om det samme og ud fra samme udgangspunkt.

BARRIERER FOR DELTAGELSE I TILBUD

Flertallet af de interviewede familier er godt tilfredse med det danske
social- og sundhedsvasen og onsker at indga i og modtage danske handi-
captilbud. Flertallet af de interviewede familier mener ikke, at de bliver
behandlet anderledes end majoriteten, selvom enkelte gor sig tanker om,
hvorvidt de er blevet diskrimineret som folge af deres minoritetsbag-
grund. Men paradoksalt nok viser CSH-undersogelsen, at mange familier
netop forskelsbehandles pd grund af de store kommunikationsmeessige
problemer.
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Familierne legger stor vaegt pa en forbedring af den mundtlige
information, iser mere tid til bedre mundtlig ridgivning. Samtidig efter-
lyser alle familier skriftligt materiale om den sjaldne sygdom og andre
tilbud til at tage med hjem, sd man i ro og mag kan lese mere og fi gen-
taget informationer. Materialet skal vaere pa dansk og evt. et andet sprog.

Undersogelsen viser ogsd, at familiernes kendskab til patientret-
tigheder, den sociale lovgivning og mulighed for tolk er meget begraen-
sede. De fleste ved ikke, at man har ret til aktindsigt i journalen. Flertallet
ved heller ikke, at der deles oplysninger med andre hospitaler, sagsbe-
handlere og andre instanser, selvom de har skrevet under pa erkleringer
om samtykke. Kun én ud af de 14 familier har sogt information om deres
rettigheder og pligter.

Fra undersogelsen kan naevnes det absurde i, at flertallet af de in-
terviewede familier ikke kender navnet eller har noget pa skrift om deres
barns diagnose. Det gor det dels svert at soge ydetligere information,
men det kan ogsa have betydning, da nogle diagnoser udleser sociale
tilbud. Ved interviewet er der medbragt almindeligt tilgzengeligt materiale
til familien fx om den sjxldne diagnose, foldere fra handicapforeninger
og om specialradgivningstilbud. Familien har 1 de fleste tilfalde ikke set
materialet for og har varet glade for den information, de har fiet og har
undret sig over, at det er forste gang, de ser det.

Leegerne oplyser til gengald, at de fleste familier folger behand-
lingen, selvom de ikke kan forklare diagnosen, og at meget fi beder om
at fa diagnosen skrevet ned. Der legges vagt pa at forklare familierne,
hvad behandlingen gir ud péd, men ofte kender legerne ikke sygdoms-
mekanismerne, si derfor mener de ikke altid, at det er meningsfuldt at
forklare navnet pa sygdommen.

Lezeger og sagsbehandlere oplever, at mange familier har et
grundleggende informationsbehov ud over det, som leger og sagsbe-
handlere har tid til at deckke. De har ikke tid til at fortxlle om ’systemets’
opbygning, som er viden, som de mener bor ligge pa integrations- og
danskkurser.

Informationen, der gives, athenger af foraeldrenes uddannelses-
niveau. Der tales anderledes til akademiske forxldre. Ifolge legerne og
sagsbehandlerne hjzlper det at gentage informationen flere gange. Men
det er ikke altid, at der udleveres skriftligt materiale eller henvises til ste-
der, hvor man kan lese mere. Her synes det at spille negativt ind, at jo
datligere dansk familien kan, desto farre skriftlige informationer far den.
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Det kan maske ogsa skyldes, at der findes meget lidt malrettet og oversat
materiale, som henvender sig til denne malgruppe.

Sagsbehandlerne oplyser, at familierne ikke eftersporger radgiv-
ning og oplysning. Det gir lettere med at formidle og diskutere de kon-
krete okonomiske tilskud, selvom det er svaert at forklare det individuelle
skon.

Der findes i dag meget begraenset uvildig ridgivning, hvor fami-
lier med sprogproblemer kan soge hjlp til at lase breve eller hente hjzlp
til ansegninger og anden kommunikation med det offentlige. Samtidig
udtrykker flere sagsbehandlere og leger, at det kun er et fatal af etniske
minoriteter, som konsulterer patientforeninger og fir hjelp den vej. Hvis
familierne skal kunne deltage i deres sag, ma informationen tilpasses
familiens informationsbehov. Det vil kraeve, at det offentlige laver mate-
riale og kurser tilpasset malgruppen.

GENETISK RADGIVNING

Sjeldne handicap og sygdomme er ofte arveligt betingede, og derfor er
genetisk ridgivning meget vasentlig. Desuden er det en almindelig kultu-
rel praksis i mange af de lande, som de etniske minoriteter kommer fra,
at gifte sig inden for familien, hvilket ikke har noget med religion at gore.
Fire af de interviewede familier er gift inden for familien, her med en
feetter eller kusine.

Undersogelser har vist, at der er en forhejet risiko for, at neert
beslegtede som fatre og kusiner fir born med arvelige lidelser. Risikoen
forhejes til 2-4 pct. mod 1-2 pct. for ikke nzrt beslegtede (Brondum-
Nielsen, 2003). Ifolge Sundhedsstyrelsen er den gennemsnitlige risiko
dog ikke storre end den risiko, som mange gravide af andre drsager ma
indstille sig pd (Sundhedsstyrelsen, 2002). Men det kraver en serlig viden
om den enkelte familie at fastsld, om der er en serlig risiko.

Der er to centrale behandlingssteder for sjeldne handicap og
sygdomme i Danmark, henholdsvis Center for Sjeldne Sygdomme pa
Skejby Sygehus og Rigshospitalets Klinik for Sjeldne Handicap, som dog
langtfra dackker alle sjzldne diagnoser. Skejby Sygehus anslar, at 5 pct. af
deres patienter har etnisk minoritetsbaggrund, mens Rigshospitalets kli-
nik for Sjeldne Handicap anslér, at etniske minoriteter udger 60 pct. af
deres patienter.

92



De interviewede familier har modtaget genetisk radgivning, og
generelt er der stor interesse for genetik, men foraldrene har meget lidt
viden om, hvad det betyder. Det kan eksempelvis vaere svert at forsta, at
barnet har et sjzldent handicap, ndr man ikke kender til handicappet i
familien, eller hvis handicappet er usynligt. Det betyder, at der bliver
stort spillerum for egne fortolkninger og forklaringer af, hvorfor det
sjzldne handicap er opstiet. Det er dog kun to familier, som har deres
helt egne forklaringsmodeller, resten af familierne accepterer, at der er
tale om genetiske sygdomme.

En marokkansk familie er meget forundret over, at de har faet et
barn med et sjxldent handicap, selvom kvinden har fdet foreta-
get fostervandsprove. De har en forventning om, at foster-
vandsproven er en garanti for, at der ikke er noget galt. Familien
har ikke faet tilstreekkelig information om, hvad en fostervands-
prove er og har sin egen forklaring pd det sjaldne handicap, som
handler om, at kvinden faldt og slog sig sidst i graviditeten
(Poulsen, 2000).

Hvis det sjzldne handicap ikke er kendt i familien, kan det afstedkomme
generationskonflikter, hvis bedsteforaldre og andre er skeptiske over for
genetiske forklaringsmodeller (Guttman, 2003). I CSH’s undersogelse er
det langt fra alle familier, som ved, at de ogsd kan fi undersogt deres
borns arveanleg, og mange kender ikke til undersogelser under gra-
viditeten.

Flertallet af de interviewede familier oplyser, at de vil vealge
abort, hvis de far oplysninger om, at de venter et barn med et sjeldent
handicap. De synes, at det er hérdt at leve med et barn med et sjxldent
handicap, selvom de selvfolgelig elsker barnet. En enkelt familie har
diskuteret det grundigt og besluttet, at de vil tage, hvad der kommer.

Familierne eftersporger mere og grundigere information og
hjzlp til at treffe afgorelser. De beder primart om skriftlig information
sammen med grundig mundtlig information om sundhedsvasenet og
tilbud til gravide og undersogelser af det ufedte barn og genetik.

Den manglende information og forstielse af genetikken kan i
sidste ende betyde, at familien fir endnu et barn med et sjeldent handi-
cap. Det kan ogsa vere, at foraldrene afstir fra at fd flere born af angst
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for at fa endnu et barn med et sjzldent handicap. Det er der flere ek-

sempler pa i interviewmaterialet (Poulsen, 2000):

En tyrkisk/kurdisk far vidste, at han havde en sjelden arvelig
blodsygdom, men blev ikke informeret om muligheden for at fa
sin gravide kone og deres ufedte barn undersogt, selvom han
oplyste legen om, at han havde sygdommen. Familien oplyser, at
de ville have valgt abort, men fik ikke muligheden for at valge.
Nu har de et barn med samme blodsygdom. Faderen mener, at
det skyldes, at han lige var blevet familiesammenfort og derfor
var sprogligt darlig. Han mener i ovrigt, at han blev diskri-
mineret pa grund af sin etniske baggrund.

En irakisk kvinde fik foretaget en abort, fordi hun var meget
bange for at fd endnu et handicappet barn, selvom hun gerne vil
have flere born. Hun kendte ikke til mulighederne for praenatale
undersogelser 1 graviditeten og fik derfor ikke undersogt, om det
barn, hun ventede, ville blive handicappet. Hun ville gerne have
haft muligheden for at fi foretaget prover, men vidste ikke, at
det var muligt.

Falles for de to familier er, at de pa det tidspunkt, hvor de stod over for

beslutningen, om de skulle have et barn eller et barn til, ikke kunne ser-

ligt godt dansk eller ikke havde sxrlig viden og forstdelse af, hvordan

sundhedssystemet fungerer.

De interviewede leger ser dog anderledes pa det. Lagerne ople-

ver familierne som uinteresserede i genetik og fortaller, at mange famili-

er kommer for sent til genetisk ridgivning og svangrekontrol, og at det

derfor er umuligt at sxtte ind. Laegerne legger op til valgfrihed, men det

kan vare svert at overskue for familierne (Guttman, 2003).
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En lege forteller: Min oplevelse er, at folk har svert ved at forstd,
nér det ikke er synligt. Begrebet med skjult arv, det har de svaert
ved at forstd, men det har danskere ogsi.

Interviewer: Hvis man skulle lave om pa information, hvad skal
der til for de forstar det?



En lege: Det, der skal til, er, at de skal have et barn til med sam-
me sygdom (Poulsen, 2000).

En undersogelse om handicappede born fodt i fetter-kusine-forhold
diskuterer problemet mellem viden, valgmuligheder og kulturel bag-
grund. Familierne radgives med de samme informationer, valgmulighe-
der og anbefalinger som andre danskere, men de adskiller sig som patien-
ter, fordi deres valg af partner og familievalg er anderledes. Hele fatter-
kusine-problematikken opleves i det danske sundhedsvaesen som ander-
ledes og etnisk specifikt og kommer let til at dreje sig om integration —
hvorfor nogle familier valger at fi born med en fatter-kusine og lobe
risikoen for at fa born med sjeldne handicap? (Guttman, 2003).

Leeger og sundhedspersonales opfattelse af velfungerende majo-
ritetspatienter over for hableose minoritetspatienter handler ofte om
sprogbeherskelse, valg af prenatal diagnostik og abort af syge fostre og
bliver let et parameter for ’integration.” Dermed er der meget lidt forsta-
else for de komplicerede valgmuligheder og overvejelser, som en fatter-
kusine-gift sidder i. Der kan vare sporgsmilet om at skulle fode et dren-
gebarn, hensyn til familien og andet, som spiller ind (Guttman, 2003).

VIDEN OM 0G SYN PA SYGDOM 0G HANDICAP

Familierne fortzller, at selve ordet handicap i deres oprindelsesland ofte
er forbundet med stigma, eller det har en anden mening end i Danmark,
og at der generelt er ringe viden blandt folk om handicappede. Flere er 1
tvivl, om man overhovedet kender de sjzldne sygdomme og handicap i
oprindelseslandet, hvor handicappede ofte isoleres i hjemmet og bliver
anset som en passiv person, der intet kan.

Flere foraldre afviser at kalde deres barn handicappet, fordi de
har sveert ved at forstd, at deres barn har et sjaldent handicap, iser hvis
det ikke er synligt. I mange lande er det almindeligt at forbinde handicap
med noget, man kan se rent fysisk, fx korestol, blind, eller alvorligt psykisk
syg. Skjulte handicap er mindre kendte.

Flere af de interviewede leger og sagsbehandlere har oplevet, at
familiernes forstielse af handicapbegrebet har haft betydning for brug af
behandlingstilbud. Det er i interviewene fx blevet tolket som, at det er et
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kulturelt eller religiost tabu at fi et handicappet barn, og at familierne er
preget af skyld og skam eller gemmer barnet.

Der er dog intet i interviewmaterialet med familierne, som un-
derstotter denne fortolkning. Ingen af de interviewede familier har pro-
blemer med at erkende deres barns handicap, men enkelte foler skyld
over at have pafort deres barn en arvelig sygdom. Alle ensker at modtage
tilbud og stetter deres barns udvikling bedst muligt, og alle tager afstand
fra, eller har kommentarer til handicapsynet i deres oprindelsesland. Selv-
om flertallet udtrykker, at de ikke kender dansk handicappolitik, sa giver
hovedparten udtryk for grundtankerne og tager afstand fra et syn pa han-
dicappede som passive og uden udviklingsmuligheder.

Men handicapsynet fra oprindelseslandet kan have betydning i
forhold til den etniske gruppe i Danmark. For eksempel i forhold til, om
familien onsker at dele deres erfaring med andre fra samme etniske grup-
pe i netvarksgrupper eller foreninger. Flere siger, at der kan vare en del
sladder, som gor, at familien ikke skilter med barnets handicap.

Opfattelsen af sygdom og handicap kan vare pavirket af ens et-
niske tilhorsforhold og de normer, verdier og traditioner, der eksisterer
for den enkelte familie — den kan dog sjeldent sxttes pa formel, men ma
undersoges individuelt.

FAMILIENS BETYDNING

Mange flygtninge og indvandrere kommer fra fattige lande, hvor statens
rolle i forhold til hjzlp og stette, uddannelse og tilbud til handicappede
familiemedlemmer er begrenset. Der kan det vaere almindeligt, at den
udvidede familie i flere generationer bestemmer og har indflydelse pi
behandlingen af sjzldne handicap, da det er familien, som betaler. Dertil
kommer manglede behandlingsmuligheder og tilbud, som betyder, at det
ofte er familiens ansvar alene at tage sig af den handicappede. Mulighe-
derne athenger derfor i hoj grad af familiens sociokulturelle og okono-
miske baggrund, jo bedre okonomi og uddannelse, jo bedre tilbud til den
handicappede.

En norsk undersogelse af EM med pakistansk baggrund (Set-
heim, 2000) peger pa, at soskende, og isxr piger og kvinder, kan vere
meget belastede af at tage sig af det handicappede familiemedlem, og at
det derfor er vasentligt at finde ud af, hvordan man kan hjzlpe og aflaste
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i forhold til familiens behov. Mange af de interviewede i CSH’s underso-
gelse kommer fra lande, som har et kollektivt livssyn, hvor fallesskabet
star over individet i forhold til familierelationer, og hvor der kan veare
forskellige rollefordelinger mellem familiemedlemmer i forhold til fx
alder og kon. Flere har deres udvidede storfamilie bide i Danmark og 1
oprindelseslandet, som de far stotte fra og ensker at respektere og indga
i. Det kan have betydning i forhold til beslutninger om behand-
lingstilbud, hvor det kan vare bestemmende for, hvem der skal invol-
veres 1 beslutninger om, hvilke tilbud der tages (Sareen, 2003).

I Danmark derimod tager behandlingstilbud udgangspunkt i det
handicappede barn, og forzldrene og parerende inddrages i ringe grad i
behandlingstilbud.

Nir familien migrerer til Danmark, er der mange, der valger at
leve som majoritetskulturen. Foraldrene tager i hojere grad beslutninger
selv uden at konsultere den udvidede familie. Samtidig kan der ogsa veare
familier, som konsulterer den udvidede storfamilie bade i Danmark og i
oprindelseslandet, og som har svart ved at formidle formalet og tankerne
bag behandlingstilbud til familiemedlemmer. I enkelte tilfxlde kan fami-
liemedlemmer fra storfamilien afvise tilbud ud fra viden og erfaring, som
er gengs 1 oprindelseslandet. Og her er det vigtigt, at det danske system
bliver bedre til at give bred information til netop de familier (Elverdam,
1991; Hanssen, 2000; Andresen (red.) et al., 2001).

Familierne i1 undersogelsen tager heller ikke i samme grad imod
tilbud om aflastning, fx stette og hjxlp i hjemmet, som majoritetsdanske
familier. Men dette kan ogsa skyldes manglede viden om behandlingsste-
der og aflastningstilbud, og at disse langt fra altid passer til borgere, som
har kommunikationsproblemer (Knigge & Gruber, 2006).

1 CSH’s undersogelse oplyser familierne, at de selv bestemmer
deres behandlingstilbud, men enkelte er ogsa under indflydelse eller pres
fra deres udvidede storfamilie. I et eksempel har svigerdatteren vearet
under pres, fordi hun var handicappet, hvilket ledte til skilsmisse. Der er
ogsi et eksempel pa vold mod og bebrejdelser af kvinden for at have faet
et handicappet barn, hvilket har ledt til, at hun har sin egen forklarings-
model pa, at hendes son har et sjeldent handicap, og hun i dag er skilt.
For de familier vil det veere en hjalp at malrette informationen til den
udvidede familie.

I CSH’s undersogelse oplyser familierne, at de synes, at det kan
vare svart at forklare den udvidede storfamilie bide i oprindelseslandet
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og i Danmark om det sjeldne handicap samt behandlings- og stotte-
mulighederne. Men i langt de fleste tilfxlde fir familierne praktisk og
folelsesmessig stotte fra den udvidede familie.

RELIGIONENS BETYDNING

Familierne oplyser, at religion herer til under privatsferen og ikke bor
sammenblandes med den behandling, de modtager pa hospitalet eller hos
sagsbehandleren. De mener ikke, at der skal laves sarlige tilbud pa bag-
grund af deres etniske baggrund.

gtepar fra Irak: Behandling ber indgi 1 danske tilbud, det er
bedre. Vi tenker slet ikke pd den made, tenker ikke pa religion.
Vi er muslimer, men vi bruger ikke religion forst for at behandle
vores datter. Vi tror pd videnskab, viden, gode mennesker, un-
dervisning, og karlighed er forst. (Poulsen, 2006)

For de af familierne, som er religiose, bruges religionen primart som
trost. Cirka halvdelen af de interviewede er religiose. Talemdder som, ’det
er guds vilje’, betyder hverken, at der er tale om en straf, eller at man
skammer sig, er passiv eller ikke onsker tilbud til sit barn. Men religiose
talemader kan let misforstas af behandlere og leger.

Som tidligere beskrevet, forekommer der blandt leger og sagsbe-
handlere en rekke generaliseringer om etniske minoriteters kultur, der
kan have indvirkning pé de tilbud, familierne far (Poulsen, 2006):

Leage: Det er nemmere med muslimerne, det er bare znshe Allah,
og sa gar det, ikkel?

Lage: De er mere accepterende. Muslimer er generelt mere ac-
cepterende over for at fa et barn med et handicap, end danskere
er.

Interviewer: Ex de sa ikke lige sd kede af det?

Leage: Jo, men de klager ikke sd meget. Der er forskel 1 sygdoms-
opfattelse og dedsopfattelse. (...)
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Interviewer: Den sygdomsopfattelse, du taler om, tror du, den har
grund i religionen og tro pa fatalisme?

Lage: De legger skeebnen 1 Allahs hind i hejere grad, end dan-
skerne gor.

Antagelser om religion, som ikke bliver afdekket ved at sporge, kan her
skygge for de reelle behov, som familien har, og dermed for de tilbud,
som de fir. Religion spiller altsd en rolle for mange af de interviewede
familier, men en meget anderledes rolle, end den tillegges af sagsbehand-
lere og laeger.

NETVZARK OG FORENINGER

Halvdelen af de interviewede familier deltager i patientforeninger og er
meget glade for det. Men det er de familier, som kommunikerer godt pa
dansk, og som kender ’det danske system’. Der skal andre tiltag til over
for den gruppe, som taler darligt dansk, da mange foreninger ikke er
gearet til at modtage disse grupper. Bade familier og fagpersoner er inde
p4, at deltagelse i foreninger skal motiveres meget kraftigt, og at man skal
sikre sig mulighed for tolkning.

Foreningerne klager til gengzld over, at det enten kun er men-
dene, der moder op, eller at der slet ikke moder nogen op. Men her ma
man se pd, om aktiviteterne er tilrettelagt ud fra malgruppens eonsker og
behov, og om de har ressourcer til at deltage. Mange familier har ingen
pasningsmuligheder og er si okonomisk trangte, at de ikke kan transpor-
tere sig til moder, og netop derfor er det maske ikke deres forste prioritet
at deltage i et mode 1 deres fritid.

Nogle familier onsker ikke at medes med andre fra deres etniske
gruppe og vil hellere modes med danskere. Andre vil helst modes med
deres etniske gruppe isar pga. sprogfellesskab. En mulighed kan varet at
etablere netvaerksgrupper pa baggrund af sprog og diagnose.
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OPSAMLING OG PERSPEKTIVERING

I de seneste ar er opmarksomheden oget inden for omradet etniske mi-
noriteter i offentlige forvaltninger. Flere projekter forseger at klarlegge
de etniske minoriteters sarlige problemer i forhold til handicap og brug
af tilbud og behandling (Dyhr, 1996; Krasnik et al., 2002; Norredam et
al., 2004; LEV; Moller-Rasmussen, 2005; Halldérsson, 2003; Guttman,
2003, Michaelsen et al., 2004; Feldman & Larsen, 2005; Jacobsen et al.,
2004; Halldérsson, 2000; Knigge & Gruber, 2006). Men desvarre bliver
disse projekter ofte ikke fulgt op af midler eller lovgivningsmassige til-
tag, som virkelig kan mindske problemerne i social- og sundhedsvasenet.
Derfor mangler der koordinering imellem myndigheder, netvark blandt
ressourcepersonet, erfaringsopsamling og tilpassede informationsmateri-
aler til denne gruppe borgere og patienter.

Bdde de interviewede etniske minoritetsfamilier og de profes-
sionelle mener, at kommunikation er én af de storste barrierer for be-
handling og tilbud. Derfor er der et stort behov for eget professiona-
lisering af brugen af tolk og en sarlig uddannelse af tolke gerne med
specialisering i handicapproblematikker. Men der er ogsa behov for en
styrkelse af de flerkulturelle kompetencer og interkulturel sensitivitet i
social- og sundhedsvasenet.

Selvom de interviewede familier har meget forskellige sjeldne
diagnoser og social- og uddannelsesmassig baggrund, er deres problemer
meget ens og ligner de majoritetsdanske familiers problemer.

Det, der adskiller de interviewede etniske minoriteter, er deres
begraensede viden om social- og sundhedsvasenet, deres ringe viden om
rettigheder og pligter og deres store problemer med at forstd kommuni-
kation med myndigheder, leger og sagsbehandlere. Det skaber en rekke
retssikkerhedsmassige problemstillinger og medvirker til, at familierne
ikke altid fiar samme ydelser som danske familier. Det er sxrligt bekym-
rende, ndr der er tale om sjeldne diagnoser, hvor familien ofte bliver
livslange brugere af social- og sundhedsvasenet. Udsatheden handler
derfor ikke om etnicitet som sidan, men derimod mere om marginali-
sering, primert i forhold til kommunikation og viden.

Etniske minoriteter er ofte ikke ’standardborgere’, og det gor so-
cial- og sundhedsvasenets forventninger om selvforvaltning og bruger-
inddragelse problematisk. Det kan medfore en marginalisering af grupper
af etniske minoriteter pa baggrund af manglende muligheder for at kom-

100



munikere og soge information. Mange familier har behov for mere in-
formation end gennemsnittet. Tidsfaktoren har derfor stor betydning,
idet der bor afsattes mere tid til samtaler med de etniske minoriteter og
informeres ud fra den enkeltes baggrund og vidensniveau. En mulig
losning kunne vare patientskoler, som kan bibringe familierne viden og
mestringsstrategier samt sette dem i forbindelse med andre i samme
situation.

Men forstdelsen af etniske minoriteters kulturelle og religiose
baggrund spiller ogsa ind i social- og sundhedsvasenet, nir en borger
eller patient bliver til en ’pakistansk borger eller patient’. Stereotyper og
antagelser blokerer i flere tilfzelde for tilbud og service til familierne, og
der udleveres ikke i samme omfang skriftligt materiale og henvisninger til
lovgivningen. Derfor er der brug for at styrke kendskabet til interkulturel
kommunikation og brug af professionelt uddannede tolke med setlig
viden om handicap- og etniske problemstillinger.

Stereotyper og antagelser om etniske minoritetstamilier kan blo-
kere for den familieorienterede radgivning, samarbejde og planlegning
med familien og det helhedssyn, som kommunen har pligt til at anlegge.
Det kan ogsi stille familien ringere i sundhedssystemet, hvor familierne
far mindre information om diagnoser, genetisk riddgivning og om tilbud
og undersogelser under graviditeten.

Blandt flere af de interviewede sagsbehandlere og leger er der en
opfattelse af, at man kan lose problemerne ved at lere mere om de etni-
ske minoriteters kultur og religion. Derfor efterlyses der kurser og manu-
aler i kultur og religion frem for kurser i kommunikation. Man kan fryg-
te, at det kulturelle og religiose fokus ’skygger for’ det enkelte menneske
og dets behov og skaber forklaringer med henvisninger til personens
kulturelle og religiose baggrund, som borgeren eller patienten ikke selv
kan bekrefte. De etniske minoritetsfamiliers kultur har en betydning,
men ofte en anderledes betydning end den, de tillegges af leger og sags-
behandlere. De etniske minoriteter kan have andre onsker om tilbud og
udfordrer legen og sagsbehandleren i deres vante praksis. Der er i hoj
grad brug for flerkulturel dialog og kulturelle kompetencer for at lose
opgaven og give lige muligheder for de etniske minoriteter.
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CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER

Center for Sméa Handicapgrupper (CSH) er et selvejende landsdeekkende radgivnings- og
videnscenter under Velfeerdsministeriet, der indsamler viden og informerer, radgiver og
vejleder familier, pargrende og fagfolk om sjeaeldne handicap.

Etniske minoriteter med sjaeldne handicap - afsluttet 2007

Projektets formal er at afdaekke ressourcer, muligheder og udvikle metoder, der kan veere
med til at sikre, at borgere fra etniske minoriteter opnéar lige muligheder for behandling og
stgtte i forbindelse med et sjeeldent handicap.

Rapport: Taler viom det samme? — Nér etniske minoriteter med sjeeldne handicap meder
social- og sundhedsveesenet kan hentes pa www.csh.dk
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KAPITEL 6

LIGEBEHANDLING I ET
LANDSKAB AF STEREOTYPER

MAIA FELDMAN & METTE LARSEN

M@DET MELLEM MEDARBEJDERE OG BORGERE MED ETNISK
MINORITETSBAGGRUND OG HANDICAP I DEN OFFENTLIGE
FORVALTNING

Hvad karakteriserer modet mellem sagsbehandlere pia Kobenhavns
Kommunes Handicapcentre og borgere med etnisk minoritetsbaggrund?
Er der forhold, der er sxtlige, eller er en skelnen mellem borgere med
minoritets- og majoritetsbaggrund slet ikke relevant? Disse og andre
sporgsmal var udgangspunktet i en undersogelse!, der dannede grundlag
for aktionsforskningsprojektet Projekt Etniske minoriteter med handicap

1. Den indledende undersogelse byggede pa 13 kvalitative gruppeinterview med ca. 60 medarbejde-
re (primert socialridgivere og ergoterapeuter) tilknyttet borne- og voksenteam pa handicapcent-
rene, 34 kvalitative semistrukturerede interview med i alt 25 familier med etnisk minoritetsbag-
grund tilknyttet centrene, samt deltagerobservation ved enkelte moder mellem medarbejdere og
borgere (Feldman & Latsen, 2005). Derudover er gennemfort en kvantitativ undersogelse, base-
ret pi datamateriale fra Kobenhavns Kommunes Statistiske Kontor og Danmarks Statistik (An-
dersen et al., 2005). Qvrige aktiviteter i projektet har veret atholdelse af kurser og temadage for
medarbejderne, udarbejdelsen af en skriftlig vejledning med konkrete rid og anbefalinger vedro-
rende modet med borgere med etnisk minoritetsbaggrund, samt lobende vejledning til medar-
bejdere. Endvidere har vi etableret og deltaget i tre foraldregrupper, der har modtes manedligt —
en for somalisksprogede forzldre til born med forskellige handicap, en for arabisksprogede for-
aldre til born med multihandicap og downsyndrom, samt en for arabisksprogede foraldre til
born med autisme.
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i Kobenhavns Kommune. Det tredrige projekt, der startede i januar
2004, havde til formal at forbedre indsatsen, kommunikationen og bru-
gerinddragelsen pa kommunens fire handicapcentre i forhold til borgere
med etnisk minoritetsbaggrund og handicap — savel voksne med handi-
cap som forazldre til born med handicap.?

I denne artikel belyser vi, pa baggrund af undersogelsen og pro-
jektets ovrige forleb, centrale forhold knyttet til ligebehandling af borge-
re med handicap og etnisk minoritetsbaggrund i den offentlige forvalt-
ning. Det drejer sig om vilkdrene for at foretage den individuelle vurde-
ring 1 sagsbehandlingen og om betydningen af udbredte forstdelser af,
hvad kultur er, og hvilken rolle kultur spiller. Betydningen af forfor-
stdelser for sagsbehandling og ligebehandling eksemplificeres, bl.a. op-
fattelsen af, at der findes en sarlig skam over handicap blandt borgere
med etnisk minoritetsbaggrund, og at der eksisterer en ‘muslimsk handi-
capforstaelse’.

Sporgsmail, vi lebende behandler og vender tilbage til i konklusi-
onen, er folgende:

— Er det overhovedet nodvendigt med en sarlig indsats rettet mod
modet mellem borgere med etnisk minoritetsbaggrund og medatbe;j-
dere med majoritetsbaggrund i forvaltningen?

— Hvilken betydning for sagsbehandling og ligebehandling har det
forhold, at stereotyp viden om borgerne spiller en relativt stor rolle i
modet?

— Huvilken type af viden og redskaber kan styrke medarbejdernes vur-
deringsgrundlag, og give bedre vilkar for en fagligt baseret, professi-
onel radgivning og sagsbehandling, der fremmer ligebehandling?

DEN INDIVIDUELLE VURDERING I SAGSBEHANDLINGEN

Man kan med god ret stille sporgsmilet: Er det nu nedvendigt endnu
engang at reproducere kategorien ’borgere med etnisk minoritets-

2. Malgrupperne var medarbejderne pa de fire handicapcentre (i alt ca. 600 medarbejdere) og
borgere med etnisk minoritetsbaggrund tilknyttet centrene. Andelen af borgere med etnisk mi-
noritetsbaggrund tilknyttet centrene udger 18,4 pct. af samtlige borgere tilknyttet centrene, et tal,
der svarer nogenlunde til andelen af borgere med indvandrer- og efterkommerstatus i tilsvarende
aldersgrupper i Kobenhavns Kommune, der er 19,7 pct.
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baggrund’ — og rette en sxtlig indsats mod medet mellem minoritet og
majoritet 1 forvaltningen? Skal man fra forvaltningens side ikke bare gore
det, man almindeligvis skal gore 1 forvaltningen af borgernes sager?

Hertil er svaret: Jo - og det man almindeligvis skal gore i sagsbe-
handlingen er at anlagge ef individuelt perspektiv for at sikre den rette hjelp
til den enkelte borger. Det ligger i den sociale lovgivning, bl.a. Lov om
Retssikkerhed, og er smukt beskrevet i Kobenhavns Kommunes Bruger-
rettede Forvaltning: ”Man skal tage udgangspunkt i den enkeltes situa-
tion og foretage en individuel vurdering. For at sikre ligebehandling skal der
ydes forskellig, individuelt tilrettelagt sagsbehandling.” (Kebenhavns
Kommune, 2003).

Princippet om individuel vurdering i sagsbehandlingen er grund-
leggende og indebarer, at der i hver vurdering og afgorelse skal foretages
et individuelt skon af den pagzldende borgers eller families ressourcer
(helbredsmaessige, sociale, familie- og netvarksmaessige, psykologiske,
mv.), borgerens eller familiens behov og aktivitetsniveau samt graden af
afhjelpende funktion, som den ansegte ydelse eller hjalp menes at i 1
forhold til borgerens specifikke aktivitetsniveau.

I denne ovelse er en vis grad af indlevelse og forudsatninger for
at tilegne sig ny viden pakravet. Vi ser imidlertid, at der ofte er batrierer,
ndr borgeren har minoritetsbaggrund og systemrepresentanten majori-
tetsbaggrund. Disse barrierer har betydning for ligebehandling, og knyt-
ter sig bl.a. til folgende forhold:

— Integrationsforstdelse og losningsmodeller
—  Kulturforstielse

— Forforstdelser og stereotyper

— Forventninger om forskelle

—  Personlige holdninger og skon

— Behov for professionalisering

Vivil i de folgende afsnit gennemgi disse forhold.

INTEGRATIONSFORSTAELSE OG LOSNINGSMODELLER

Et behov hos en borger med etnisk minoritetsbaggrund synes nemt at
blive opfattet af sagsbehandleren som et integrationsrelateret behov, et
problem, der knytter sig til manglende integration, siledes som dette
begreb aktuelt forstis. For eksempel er der fokus pa, at en uhensigts-
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messig kulturel bagage hindrer minoritetskvinder i at tage et arbejde og
medforer isolation.

KULTURFORSTAELSE

Det er en udbredt opfattelse, at etniske minoritetsborgeres kultur og
religion spiller en stor rolle i modet med forvaltningen. Men de forestil-
linger, der er af kultur- og religionsbetydning, stemmer ofte ikke overens
med de hensigter, normer og praksisformer, vi har set blandt de borgere,
som vi har interviewet og lobende varet i kontakt med.

FORFORSTAELSER OG STEREOTYPER

Ligesom i befolkningen generelt (Gaasholt & Togeby, 1995; Goul An-
dersen, 2002) gor det sig blandt sagsbehandlere ogsa galdende, at der er
relativt f4 bekendtskaber og erfaringer fra privat omgangkreds, majoritet
og minoritet imellem. Det giver lille modvaegt mod negativt pregede,
generaliserende historier om personer med minoritets-/ muslimsk bag-
grund i medierne og den offentlige debat (Hervik, 1999, 2004). Der er
derfor risiko for, at forforstielser og stereotyper prager fortolkninger af
borgeres udsagn og foresporgsler og pavirker den dialog, der danner
grundlag for vurdering, losningsforslag og afgorelser i sagsbehandlingen.
Vores erfaring er, at det er meget svert at undga at blive pdvirket af ne-
gative fortellinger og billeder af eksempelvis muslimer. En medarbejder
beskriver det fx meget wrligt siledes:

(...) Debatten pavirker os. Hvis jeg sidder og ser noget i nyhe-
derne (...) efter 11. september, der var alle gale ude pd [handi-
capcentret]. Det pavirkede os. Der rog der nogle afslag, nogle
skarpe afgorelser, det er temmelig uretfaerdigt. Det skal man vze-
re opmarksom pi i sit arbejde (Feldman & Larsen, 2006:17).

FORVENTNINGER OM FORSKELLE

Det vil ofte vare nemmere at se individuelle motiver og forhold hos
personer, man umiddelbart genkender sig selv 1 og identificerer sig med.
Omvendt vil en opfattet stor social afstand give barriere for individuel
vurdering. Dels kan selve forestillingen om stor social og kulturel afstand i
forhold til en borger og den kategori, vedkommende reprasenterer, gore
det vanskeligt at se de specifikke, individuelle beveggrunde og ensker
hos netop denne person. Dels kan det vare en udfordring, at nogle for-
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mer for familieliv og méder at udfolde sit liv pa kan vare svarere at se
for sig end andre.

PERSONLIGE HOLDNINGER OG SK@N

I henhold til nyere retssikkerhedsforstdelse skal der vare rum for et indi-
viduelt skon for at sikre den rette hjxlp til den enkelte borger (Socialmi-
nisteriet, 2000). Et stort skonsmaessigt rum synes imidlertid at give risiko
for, at personlige holdninger kan prage skon og vurdering.

De navnte barrierer for tilegnelse af viden om individer med et-
nisk minoritetsbaggrund, som fordres, nar den individuelle vurdering
skal foretages, har betydning for ligebehandling af borgere med etnisk
minoritetsbaggrund. 1 en forvaltningsmassig sammenhzng med indivi-
duel vurdering er det ikke ligebehandling at blive behandlet som en pro-
totype. Vi er velvidende, at mennesker generelt benytter sig af prototy-
per. I den offentlige forvaltning kan det imidlertid have vigtige konse-
kvenser. En sagsbehandler skal ofte foretage et vigtigt socialfagligt skon
pé forholdsvis begrenset tid og pa grundlag af en dialog med borgeren
indenfor bestemte rammer. Dialog er en integreret del af sagsbehandlin-
gen, og arten og udfaldet af dialogen — etableres der en oplevelse af fal-
les forstéelse eller gor der ikke — har tit central betydning i selve afgorel-
sen.

BEHOV FOR PROFESSIONALISERING

De ovenfor naxvnte problemstillinger krever en professionalisering
blandt de ansatte i forvaltningen, der skal foretage de individuelle skon,
bla. i form af interkulturelle kompetencer’ og viden om minoritets-
majoritets forhold — hvordan man kan have forskellige erfaringer og
positioner som minoritet og majoritet, hvordan det kan spille ind i mo-
det, og hvad det vil sige at tilhore en minoritet. Det er vigtigt, at proble-
met ikke individualiseres, og ansvaret palegges den enkelte medarbejder,
men at der tages hand om det fra ledelsens side.

3. Vores anvendelse af begrebet ’interkulturelle kompetencer® skal ikke forstas i retning af afgran-
sede kulturer, der modes og skilles, ej heller, at kulturelle forskelle specifikt er knyttet til indvan-
dring til Danmark. Man kan med rette hevde, at der i samfundet er og har varet store forskelle
mellem klasser, by og land, mv., hvad angar betydninger, normer og praksis. Vi anvender begre-
bet ’interkulturelle kompetencer’, for med termen inter- at understrege et fokus pa relationen, i
dette tilfelde imellem mennesker, der oplever at have forskellig kulturel baggrund og forskellige
samfundsmaessige positioner.
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Noget af den viden, sagsbehandlerne kan bruge til at forbedre
vurderingsgrundlaget og fremme ligebehandlingen inden for de gzldende
arbejdsmassige rammer, er:

—  Opmarksomhed pa relationen mellem parterne — pa begge parters
forventninger, motiver og forstaelser og hvordan de spiller ind i mo-
det — ikke udelukkende fokus pa den andens formodede kultur.

— Viden om betydningen af forforstaelser — og redskaber til at komme
bag forforstielser og se den enkeltes motiver. Kompetencer til at fa
sin viden om borgeren, fra borgeren selv — ikke fra TV-avisen i gir,
med problemorienterede historier om personer med etnisk minoti-
tetsbaggrund, muslimer eller indvandrerkvinder som kategori.

—  Kendskab til, hvordan man kan sperge, hvis man er i tvivl om moti-
ver, udsagn og opfattelser. At kunne sporge pa en ikke-
konfronterende made, si det understreges, at man onsker at fi ny
viden fra netop denne person.

— Viden om betydningen af blindhed for egne indforstiede, selvfolge-
lige normer og regler.

Vi vil senere i artiklen komme med eksempler, der illustrerer nodvendig-
heden af disse anbefalinger.

LIGEBEHANDLING, INTEGRATIONSFORSTAELSE 0G
DIALOG MELLEM MINORITET OG MAJORITET

Det er ofte i offentlige institutioner, bl.a. i den offentlige forvaltning, at
mennesker med etnisk minoritets- og majoritetsbaggrund medes. Moder
i den offentlige forvaltning kan i forvejen vare praget af en sxrlig rolle-
relation, en ulige magtfordeling mellem parterne. Nir modet mellem
system og klient ogsd er et mode mellem minoritet og majoritet, er rolle-
fordelingen nasten altid, at klienten har minoritetsbaggrund, mens sy-
stemrepresentanten har majoritetsbaggrund. Den ulige positionering i
system-klient relationen kan forsteerke den ‘mester-lerling pragede’ rela-
tion, der kan vare mellem minoritet og majoritet som folge af en udbredt
forstdelse af integration.

En selvtolgelig made at forstd integration pa er, at efniske minorite-
ter skal integreres — ikke samfundet. Nogen skal integreres, mens andre
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integrerer (Hervik, 2004). Denne udbredte forstielse i Danmark bevirker,
at det konkrete mode mellem personer fra majoritet og minoritet nemt
preges af foromtalte mester-lerling stemning, eller vart-gest relation
(Hervik, 2004), hvilket kan pavirke samtalen negativt. Integrationsfor-
stdelsen kommer med andre ord ind i samtalen mellem individer, og i
forvaltningen kan resultatet blive en tendens til at benytte en sarligt op-
dragende tilgang og tone i forhold til borgere med etnisk minoritetsbag-
grund.

EKSEMPEL:

En mor til to kronisk syge barn gnsker deltids- frem for fuldtidsarbejde, men sagsbehandleren
oplyser, at kvindens mand, som gar til danskundervisning, kan veere til radighed for barnene
meget af tiden, og at hun derfor godt kan varetage et fuldtidsarbejde.

Sagsbehandleren, der finder det vigtigt at fremme kensligestilling blandt etniske minoriteter,
fastslar over for kvinden, at "sadan ger vi her i Danmark. I Danmark er kvinder og meend
ligestillede.” Kvinden, der er opvokset i Danmark, oplever replikken beleerende og nedveerdi-
gende og ser det som eksempel pa sin evige status som 'geest’ i landet og pa usikkert med-
borgerskab. Hun reagerer negativt, hvilket foranlediger sagsbehandleren til at veere endnu
mere resolut. Den onde cirkel fortsaetter.

Et andet eksempel pa en lignende problemstilling, er beskeden, en bot-
ger med etnisk minoritetsbaggrund fik i forbindelse med afslaget pa en
ansegning om noget speciallegetej til sit barn med handicap: "Det er dyrt
for det danske samfund at kebe legetoj til udenlandske born".

For at undgi siadanne situationer og fremme ligevardig dialog
gives folgende vejledning til sagsbehandlere:

— En god praksis kunne vare at tage udgangspunkt i lovgivningen:
“Ifolge § X vil du ikke vare berettiget til ..., pd grund af ...”. Her-
med undgis en ’etnificering’ af verdisporgsmal — dvs. et ’os’ og ’jet’
haftet pa vardier, idealer og rettigheder, der kan blokere dialogen og
spzrre for muligheden for at diskutere et emne og komme frem med
et budskab (Feldman & Larsen, 2006:19-20).

— Undga udtryksformer, der understreger et ulige forhold, fx sprog-
brug, der leder tankerne hen pa et forhold mellem mester og letling
eller mellem vzart og gast (ibid.).
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INKLUDERENDE 0G EKSKLUDERENDE KULTURFORSTAELSE
OG LIGEBEHANDLING

Kulturbegrebet bliver ofte brugt som adskillelsesmarkor, der understre-
ger anderledeshed og problematiske forskelle mellem ’dem’ og ’os’ og
forklarer og legitimerer ikke-lighed (Berliner, 2001; Stolcke, 1995). Den
kulturforstaelse, der formidles, har relevans og betydning for ligebehand-
ling.

I det felt, vi har bevaget os i — at skulle give vejledning med det
formal at forbedre kommunikationen og dialogen mellem sagsbehandlere
og borgere med etnisk minoritetsbagerund og styrke sagsbehandlernes
vurderingsgrundlag — er det afgorende, hvilke implikationer brugen af for-
skellige kulturforstielser har. I en vejlednings- eller undervisnings-
situation med sagsbehandlere og andre myndighedspersoner, der forval-
ter lovgivning og ydelser, md man vere opmarksom pd, hvilke billeder
og associationer referencer til kultur giver, og hvilke forudeksisterende
antagelser om kultur man taler ind i (Jéhncke, 1995).

En udbredt opfattelse 1 disse ér er, at kultur er en slags fast sub-
stans, der ligger dybt i individer og grupper, og som styrer personer. Det
er baggrunden for, at nogle samfundsforskere ser ligheder mellem kultur-
og racebegrebet (fx Kahn, 1989; Stolcke, 1995).

Mange og uspecifikke henvisninger til kultur kan bestyrke sags-
behandlere i allerede eksisterende forforstaelser af borgere med etnisk
minoritetsbaggrund og kan have uheldige konsekvenser for sags- og
ligebehandlingen. Forklaringer, der legger vagt pa store kulturelle for-
skelle mellem medatbejdere og borgere med etnisk minoritetsbaggrund,
kan vanskeliggore det ideal og de bestrebelser i sagsbehandlingen, der
handler om at finde en falles forstdelse og problemanskuelse med borge-
ren.

Vores erfaring er, at det er svert at formidle en mere dynamisk
kulturforstaelse, hvor kultur karakteriseres som noget, der skabes og
forandres vedvarende i samspil med samfundsmassige processer, i social
interaktion mellem positionerede parter inden for givne rammer. Det vil
sige en indsigt i, at kultur ikke eksisterer som isoleret fenomen, men er
indvavet 1 andre forhold. Ligeledes kan udsagn, fx om at kultur bruges
forskelligt i interaktionen mellem mennesker med forskellige motiver og
beveggrunde, nemt misfortolkes i retning af, at der er tale om en udspe-
kuleret simulans. For slet ikke at tale om betragtninger om, at kultur kan
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ses som en analytisk implikation, der kan vare en direkte hin mod men-
nesker, der ikke har haft arevis til at swtte sig ind i komplekse kulturfor-
staelser.

Den slags redegorelser for, hvad kultur er og ikke er, krever
lengere forklaringer, der tager en vis tid, og selve det, at der bruges me-
get tid pd emnet, kan efterlade indtrykket af, at det der med kulturen er
meget vigtigt, nar det gaelder etniske minoriteter. Sa er vi tilbage til de
ovennzvnte uheldige implikationer. Vi formidler derfor til medarbejde-
re, at:

—  Kultur, religion og normer har forskellig betydning for forskellige
mennesker med umiddelbart samme nationale eller religiose bag-
grund. Forskellige livserfaringer, kon, alder, uddannelsesbaggrund
mv. giver forskellige fortolkninger, udsyn, normer og vardier. Man
kan ikke ga ud fra, at fordi en person siger: I vores kultur gor vi siadan,
sd er det det, der gelder for alle personer med pagzldende nationale
eller religiose baggrund.

FORFORSTAELSEN OM SKAL OVER HANDICAP

Et eksempel pd opfattelsen af, at etniske minoritetsborgeres kultur og
religion spiller en stor rolle i modet, er antagelsen af, at der er en setlig
grad af skam over handicap blandt etniske minoriteter og i de lande, de
kommer fra. At det er en ’del af deres kultur’, at ’de skammer sig’, ’ikke
onsker at tale om handicappet pd grund af foelelser af skam’, ’isolerer sig’
og miske fravalger tilbud og foranstaltninger, der kan synliggere handi-
cappet for andre:

Medarbejder: (...) Meget ofte ved vi, at der er fordomme omkring
at have handicappede born. Det ved vi godt (...) Altsd, der er jo

nogle lande, hvor det virkelig er ilde set, ikke?

Interviewer: OK. Det med, at der er mange fordomme omkring at
have handicappede born, hvordan oplever I det?

Medarbejder: Men det er (...) en hel anden problematik, vi snak-
ker om i forhold til, hvordan de feler det at have et handicap.
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Det er miske mere en skam (...) de forzldre, nd men, er det vit-
kelig, hvad de kan prestere, si de er ikke stolte af det og prover
miske mere at negligere det og skjule det handicap (Feldman &
Larsen, 2005:43).

Direkte adspurgt svarer nogle medarbejdere, at skam over handicap
blandt etniske minoriteter er noget, de ved, der eksisterer, at det er en del
af muslimsk kultur. De ferreste medarbejdere beretter dog om egentlige
forstehandserfaringer med borgere med etnisk minoritetsbaggrund, der
direkte taler om, at de skammer sig over et familiemedlem med handicap.
Det er siledes ofte andre kilder — personale i institutioner, andre medat-
bejdere, populetlitteratur, m.m. — hvorfra de har hort om skammen over
handicap og miske misrogt og bortgemning af handicappede blandt
etniske minoriteter og i de lande og regioner, de kommer fra (ibid.).

Tilsvarende har vi sjaldent blandt de interviewede borgere fun-
det konkrete eksempler pé eller udsagn, der peger i retning af folelser af
skam over ens eget eller ens barns handicap. Dog har flere givet udtryk
for, at det er mere stigmatiserende at have et handicap i deres oprindel-
sesland. Ved uddybende sporgsmil konkretiseres dette ofte i retning af,
at de ikke selv personligt har oplevet en setlig grad af negative attituder
eller isolation i forbindelse med deres eget eller deres barns handicap.
Derimod er det noget, de fleste ved og har hert om eksisterer blandt
visse sociale lag eller i visse geografiske omrader (primaert pa landet frem
for i byerne) eller maske i nabolande. Det nzvnes i flere interview, at de
storste problemer vedrerende det at vaere handicappet i oprindelseslan-
det er relateret til manglende tilgengelighed for handicappede og mang-
lende stottemuligheder og tilbud, som fx skoler til psykisk handicappede
born og hjalpemidler (ibid.).

Hvorfra stammer opfattelsen af en setlig grad af skam over
handicap blandt personer med muslimsk baggrund, hvis den ikke ud-
springer af konkrete erfaringer med borgere, der taler om skam?

DEN DOMINERENDE FORTALLING OM SKAM

Det er en udbredt opfattelse pa flere niveauer 1 samfundet og i medierne,
at handicap i mange lande i den sydlige del af verden er belagt med en
stor grad af skam eller stigma, og at mange gemmer de handicappede
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familiemedlemmer vk eller maske endda draber nyfodte med handicap
(se fx Shak Jabiri og Farzana Shaheen citeret 1 [ndvandrersmdaborn med hand-
cap, Kobenhavns Kommune, 1995:8-9 og 14) (Feldman & Larsen,
2005:44). Imidlertid legger den norske antropolog Benedicte Ingstad, der
har gennemfort forskning i Botswana, med titlen pa én af sine artikler
om emnet, "The myth of disability in developing nations’ (Myten om
handicap i udviklingslande’, Ingstad, 1999) op til, at forestillingen om, at
handicap skulle vare belagt med en sarlig grad af skam i udviklings-
landene, er en myte.

Man kan ogsi velge at benytte et andet begreb, nemlig begrebet
dominerende fortelling, der stammer fra antropologen E. Bruner: "En sdidan
er en overordnet fortalling, der florerer i et samfund, og bvis grundstruktur og grund-
tema fan genfindes i ntallige specifikke fortallinger.” (Bruner, 19806; Jacobsen &
Johansen, 2002:28). Det er en fortzlling, som alle kender, og som alle
fortzller deres egne oplevelser i forhold til. Den organiserer og giver
betydning til det, som mennesker har oplevet, og kan samtidig vare be-
stemmende for udviklingen af fremtidige situationer (Feldman & Larsen,
2005:44).

Dette er ogsa tydeligt i fortellingen om skam blandt etniske mi-
noriteter og i de lande og regioner, de har oprindelse i. Savel medar-
bejdere som borgere kender og refererer til den pa trods af, at det er de
faerreste, der har forstehandserfaringer med den.

HVORNAR AKTIVERES FORESTILLINGEN OM SKAM?

Fortellingen om skam ligger som en implicit ramme omkring moder
mellem medarbejder og borger med etnisk minoritetsbaggrund, iser nér
borgeren kategoriseres som ‘muslim’, og der er risiko for, at fortellingen
vil praege medarbejderens fortolkninger af borgerens motiver, udsagn og
handlinger — ogsa selv om borgeren ikke taler om skam. To eksempler
kan illustrere dette forhold:
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EKSEMPEL

Ved et made pé ét af kommunens handicapcentre forteeller en mor til en 13-arig pige, der er
lam i begge ben, at hun er meget isoleret: "Vi kommer aldrig ud”, sukker hun. Sagsbehandle-
ren teenker ved sig selv, at familien nok oplever datterens handicap som en straf fra Allah, at
de skammer sig over det og derfor isolerer sig i hjiemmet. Samtidig bestyrker det hendes
forestilling om, at minoritetskvinder er undertrykte og isolerede, fordi deres maend ikke vil
have, at de arbejder uden for hjemmet. Hun foreslar derfor i bedste mening, at kvinden skal ud
pé arbejdsmarkedet og made andre, s& hun kan blive bedre integreret i det danske samfund.

Kvinden forstar ikke forslaget. Hun har et veludviklet socialt netveerk og oplever
hverken at have overskud til eller behov for at komme i arbejde. Hendes problem er, at hun
bor pa 2. sal uden elevator og derfor ikke kan fa den store datter med op og ned af trapperne.
Hendes gnske og anmodning drejer sig om en lejlighed med elevator.

En arabisktalende far til et barn med autisme holder farstegangsmede med

barnets sagsbehandler. Sagsbehandleren forklarer, at barnet har et vidtgédende handicap. Far
hun nar at forteelle om mulige afhjeelpende foranstaltninger, afbryder faren hende og siger
vredt, at hans barn 'ikke er handicappet'. Sagsbehandleren teenker ved sig selv, at han ikke vil
erkende problemets omfang og bliver endnu engang bekraeftet i, at borgere med muslimsk
baggrund har en handicapforstaelse praeget af manglende erkendelse pa grund af skam.
Faderen derimod har en anden forstaelse af ordet handicap end sagsbehandleren. For ham er
det et ord, der refererer til en person, der er meget fysisk handicappet og har klang af 'hjeelpe-
los krgbling' e.l., hvilket han hverken synes eller haber er deekkende for hans barn med en
autismediagnose.

Det kan vare narliggende at fortolke en mors udsagn som *Vi kommer
aldrig ud’ eller en fars insisteren pd, at et barn med fx en autismediagnose
’ikke er handicappet’, som udtryk for manglende erkendelse, isolation og
skam, hvis man pa forhdnd har en opfattelse af, at handicap er belagt
med en sarlig grad af skam blandt muslimer. Udtryk eller handlinger, der
signalerer, at man er isoleret, har modvilje mod at tale om handicappet,
ikke onsker at benytte ordet handicap eller maske fravalger bestemte
foranstaltninger, ser ud til at starte en kede af associationer i retning af,
at ‘muslimer har en handicapforstdelse praget af fordomme, skam og
manglende erkendelse’, og at ’de ser handicap som Allahs straf’. Dog kan
der veere mange andre motiver bag de udsagn og udtryksformer, som
ovennavnte cksempler illustrerer.

OPFATTELSEN AF SKAM OG LIGEBEHANDLING

Som eksemplerne illustrerer, er forestillingen om en sztlig grad af skam
og manglende erkendelse blandt iseer muslimske borgere en hyppig kilde
til fejlforstielser, der kan fore til, at borgernes motiver og ensker fejlvur-
deres, og at de ikke far de tilbud og den ridgivning, som de er berettiget
til og finder relevant. Dermed kan disse forforstdelser vare en barriere
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for ligebehandlingen af borgere med etnisk minoritetsbaggrund generelt
og for borgere med muslimsk baggrund i serdeleshed.

For at komme bag om forforstielsen om skam og andre forfor-
staelser lyder to af vores anbefalinger til medarbejderne:

—  Vear ekstra opmarksom pa dine egne forforstaelser i forhold til bor-
gere med etnisk minoritetsbaggrund. Accepter, at det er sandsynligt,
at din vurdering af borgeren vil vere pavirket af stereotype forestil-
linger om fx muslimer som gruppe. Bestrab dig derfor i sarlig grad
pé at se borgeren som individ snarere end som representant for en
hel gruppe (Feldman & Larsen, 2006:4).

— Hvis du oplever borgeren sige eller gore noget, du tror bunder i
skam over et handicap, sd sorg for at fa af- eller bekraeftet din ople-
velse ved at sporge borgeren nermere. For eksempel: ”Du siger, at
du er meget isoleret. Hvorfor kommer I ikke sd meget ud?” (ibid.:5)

BETYDNINGEN AF FAGTERMER

Som det fremgar af det sidstnavnte eksempel, vanskeliggores den inter-
kulturelle samtale desuden ofte yderligere af, at nogle ord ikke findes pa
alle sprog, fx ordet handicap. Otrdet ’handicap’ har siledes forskellig
betydning for forskellige personer. P4 handicapcentrene forstas det som
noget, der inkluderer bestemte fysiske savel som psykiske funktionsned-
settelser og visse kroniske lidelser. Men i andre miljeer og pa andre
sprog kan ordet handicap have en anden betydning. Der vil pa de enkelte
sprog (arabisk, somali og formentlig mange andre sprog) vere flere ord,
der vakker forskellige associationer og betydninger. Flere forskellige ord,
der kan overszttes til ’handicappet’, vil udelukkende referere til et fysisk
handicap, mens andre ord vil referere til psykiske tilstande. Man kan som
professionel ikke vide, hvordan ordet opfattes og, ved brug af tolk, hvil-
ket ord der oversattes til (se ogsd Feldman & Larsen, 2005:30-31; Feld-
man & Larsen, 2006:10-11).

Viden om, at ord vil have forskellige betydninger pd forskellige
sprog og i forskellige miljoer, er derfor relevant at videregive til medar-
bejderne. For at minimere risikoen for, at der opstir misforstaelser som
folge af ords forskellige betydninger, anbefaler vi derfor medarbejderne:

—  Vear ekstra tydelig 1 forklaringen af de fagtermer, du selv bruger, fx
ordet handicap (ibid.:11).
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— Sporg til borgerens egen problemforstielse og forstielse af ordet
handicap (ibid.).

— Tal med borgeren om, hvordan han eller hun gerne vil have, at pro-
blemet omtales pa handicapcentret (ibid.).

'DEN MUSLIMSKE HANDICAPFORSTAELSE'

Pa samme made, som mange medarbejdere onsker viden om borgernes
religion og kultur, er der ogsa blandt medarbejderne et udbredt enske
om at f viden om ’den muslimske handicapforstaelse’.

Af vores materiale fremgir det, at forestillingen om en serlig
grad af skam over handicap blandt muslimer indgar i det, der opfattes
som den ’muslimske handicapforstdelse’. I et gruppeinterview navner en
ergoterapeut fx, at nogle foraldre med etnisk minoritetsbaggrund ensker
klapvogne frem for kerestole til deres barn, si andre ikke skal opdage, at
barnet er handicappet:

Interviewer: Ex det [klapvognene| noget, nogen taler om?
Medarbejder: Ja, det har jeg 1 hvert fald oplevet.
Interviewer: Har du spurgt dem?

Medarbejder: Nej (...) Men jeg ved, at det er en del af deres kultur,
af muslimsk kultur, at de meget nodigt vil udstille deres handicap-
pede barn fordi (...) straf fra Allah, og de andre skal ikke se (...)
det er sidan, jeg har forstiet det (...) (Vores fremhavninger.)
(Feldman & Larsen, 2005:45).

Sadanne udsagn har vi hert fra flere sider, savel blandt medarbejdere pa
handicapcentrene som blandt pedagoger og lerere pi specialinstitutioner
og i andre sammenhange. Ogsi 1 forskellige rapporter sammenkades
handicap blandt personer med muslimsk baggrund ofte med vaneare,
skam, bortgemning af handicappede familiemedlemmer, overtro og ’straf
fra Allah’ (se fx Kviat & Knuthsen, 1999).
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ISLAM OG FORTOLKNINGER AF HANDICAP

Enkelte religionsforskere har beskaftiget sig med islam og fortolkninger
af handicap. En af disse er den agyptiskfodte docent i islamisk teologi
ved Leiden Universitet i Holland, Mohammed Mostafa. M.I. Ghaly, der i
sit speciale fra 2002 beskeftiger sig med det retoriske sporgsmal: “"Hvad
er Islams korrekte holdning til handicap?”

Ghaly baserer sine konklusioner pi interview med fem imamer
med forskellig etnisk baggrund (tyrkisk, marrokansk og surinamesisk),
alle bosiddende i Holland. Ghaly konkluderer, at: ”Imamer er enige om,
at handicap ifelge Islam opfattes som en prove fra Allah til den handi-
cappede person og ogsi til ikke-handicappede personer omkring ved-
kommende. Det vil sige, at se i hvilken udstrekning mennesker med
handicap er tilmodige og tilfredse, og hvordan folk omkring dem er
taknemmelige for den velsignelse af sundhed, som Allah har skanket
dem.” (Ghaly, 2002:110, vores overszttelse).

Ifolge de fem interviewede imamer er der saledes ikke belag for,
at islam skulle udlegge handicap som en straf fra Gud. Snarere opfattes
handicap som en prove, en serlig udfordring, som nogle mennesker
palegges. Dog skal dette ikke, som Ghaly ellers legger op til med
sporgsmalet om, hvad der er islams ’korrekte’ holdning til handicap, ses
som dokumentation for ’islams holdning til handicap’. Interviewede
man andre imamer eller legfolk 1 andre sammenhznge, ville andre udleg-
ninger findes.

RELIGIONENS BETYDNING BLANDT DE INTERVIEWEDE BORGERE

Blandt de interviewede borgere, hvoraf storstedelen er muslimer, har vi
heller ikke fundet eksempler p4, at handicap skulle opfattes som en straf
fra Gud. Snarere end at se et handicap som en straf, har vi haft det ind-
tryk, at det at vaere troende har varet en afgorende hjxlp for mange.
Troen pa, at der er en mening med provelserne, ser ud til at hjelpe man-
ge med at acceptere deres skaebne — det gzlder fx for en ung mand, der
fik en invaliderende rygmarvsskade i teenageirene, for et foreldrepar til
et barn med en autismediagnose og for en mor til et barn med Downs
syndrom. Sidstnzvnte fortaller fx, hvordan troen hjalp hende igennem
det store chok, det var, da hun si, at hendes nyfodte datter havde Downs
syndrom:
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Jeg sagde til sygeplejersken — hun er mongol. Sygeplejersken
kunne ikke se det. Enhver mor ensker, at hendes born er perfek-
te — det er vores instinkt. Jeg citerede koranen. Et af versene var
min medicin: ”Det er Allah, der skaber dig i din mors mave. In-
gen er perfekt. Han er magikeren, og der er visdom bag det.” Og
jeg folte — det er ikke mig, det er ikke min skyld (...) Og senere
lerte jeg meget. Der er dyb mening bag det (Feldman & Larsen,
2005:39).

Igen udelukker vores materiale ikke, at der findes muslimer (eller perso-
ner med andre religiose overbevisninger, sivel som ateister for den sags
skyld), der vil opfatte et handicap som et udtryk for en form for straf.
Nogle muslimer vil maske mene, at har man levet et rettroende liv, er der
ingen grund til at tro, at et handicappet barn er en straf, hvilket médske
kan vere baggrunden for den ovenfor citerede kvindes overvejelser. Har
man derimod ikke levet i overensstemmelse med de religiose pabud og
regler, kan det for nogle danne baggrund for at opfatte et handicap som
en straf (disse overvejelser baserer vi pa personlig kommunikation med
den tidligere citerede docent i islamisk teologi, M.M.M.I. Ghaly, oktober
2002).

Nu forholder det sig jo blandt muslimer som blandt alle andre
sadan, at det er forskelligt, i hvilken udstrakning religiose pabud, regler
og fortolkninger styrer ens liv. Dertil kommer, at der vil vare forskellige
udlegninger og fortolkninger af islams syn pa handicap. Endelig indgér
en hel rakke andre forhold, end hvad der stir i Koranen, i forskellige
personers fortolkninger af og holdninger til handicap.

HOLDNINGER TIL HANDICAP OG HANDICAPFORSTAELSE

Opfattelser af handicap og holdninger til handicappede varierer pa linje
med kulturelle fenomener generelt i forhold til de situationer og vilkir,
de udspiller sig i (se Ingstad, 1995). Antropolog og psykiater Arthur
Kleinman (1980) skelner i trdd hermed mellem generelle opfattelser af sygdom,
der eksisterer uathengigt af og forud for bestemte sygdomsepisoder, og
Jforklaringsmodeller, der opstar 1 relation til specifikke lidelses- og sygdoms-
episoder, og som derfor ma undersoges i den kontekst, de indgir i
(Feldman & Larsen, 2005:31).
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Det betyder, at mennesker fortolker og handterer situationer i
forhold til konkrete levede omstendigheder og vilkér. "Holdninger’ eksi-
sterer ikke som losrevne fenomener, men vil bevaege sig og indga i sam-
spil med konkrete situationer og begivenheder. Personer kan have nogle
socialt, kulturelt og miske ogsa religiost relaterede forudgiende opfattel-
ser vedrorende mennesker med handicap og handicappets betydninger
og drsager. 1 praksis, dvs. 1 konkrete livserfaringer med handicap =ndrer
disse holdninger og forstielser sig (ibid.).

Et forhold, der ser ud til at have relativt stor betydning for hold-
ninger til handicap, er, hvordan det omgivende samfund ser pd handicap,
samt hvilke #/bud og muligheder der er til personer med handicap. Mange af
de borgere, vi har talt med, har, som tidligere naevnt, fx givet udtryk for,
at det er mere stigmatiserende at have et handicap i deres oprindelseslan-
de, samt at der er ferre tilbud og darligere adgang til hjxlpemidler og
andre afhjelpende foranstaltninger til personer med handicap. Migration
er saledes ogsd en faktor af betydning for holdninger til handicap, idet
holdninger indgir og @ndres i samspil med det omgivende samfunds syn
pd — og tilbud til — personer med handicap. Dette gelder uanset, om man
flytter til et land med flere eller faerre muligheder for personer med han-
dicap.

Forskellige mennesker med forskelligt kon, alder og grad af ud-
dannelse mv. vil have varierende opfattelser, holdninger og verdier som
folge af forskellige erfaringer, identitet og samfundsmassig position. Det
gor, at man ikke kan gi ud fra, at folk har ensartede holdninger til og
forstdelser af handicap, udelukkende fordi de har den samme nationale
baggrund eller religiose overbevisning.

'DEN MUSLIMSKE HANDICAPOPFATTELSE' OG LIGEBEHANDLING

Nir medarbejdere eftersporger viden om ’den muslimske handicapfor-
staelse’, skyldes det sandsynligvis et oprigtigt onske om at ’blive klaedt
bedre pa til modet’, sd de kan yde kompetent ridgivning og vejledning,
samt et onske om at forstd borgere med muslimsk baggrund bedre. Og
det er heller ikke irrelevant at formidle viden om forskellige former for
kulturel praksis, der kan vere geldende blandt nogle borgere med etnisk
minoritetsbaggrund. Problemet er, at ved at fokusere pa kulturelle for-
hold eller religiositet risikerer man at styrke den i forvejen udbredte op-
fattelse, at det i modet med borgere med etnisk minoritetsbaggrund altid
er borgerens kulturelle baggrund eller religion, der er arsag til problemer.
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Opfattelsen af, at viden om ’den muslimske handicapforstielse’
skulle vere noglen til bedre at kunne forstd borgere med muslimsk bag-
grund, bygger pa en illusion. Lige sa lidt, som ’kristen handicapforstielse’
findes som en fast afgrenset, veldefineret og ubestridt storrelse, der kan
benyttes som forklaringsmodel for holdninger til handicap blandt perso-
ner med kristen baggrund, findes en ’muslimsk handicapforstielse’. Der
mid i stedet anvendes en zudividuel tilgang for at fi viden om den enkelte
persons forstaelser af og holdninger til handicap, som de udvikler sig
over tid. En af vore anbefalinger til medarbejderne lyder derfor:

— Fi din viden om borgeren, fra borgeren selv. Sporg, Iyt og vare parat
til at revidere forkerte forudantagelser. Det er vigtigt, at du sperger
pé en venlig, ikke-konfronterende made, og det er ikke sikkert, at du
vil fa et direkte svar. Nar du har spurgt, er det afgorende, at du AHier
— sd dbent som muligt. Mind dig selv om, at du skal have ny viden fra
netop denne person. Husk, at de svar, du fx fir om kultur og religi-
on, er udtryk for netop denne persons fortolkning, den betydning,
noget har for netop denne person. (Feldman & Larsen, 2005:4).

Den form for viden og tilgang er langt mere anvendelig i det daglige
arbejde pd handicapcentrene end viden om borgernes kultur, religion
eller formodninger om en muslimsk handicapforstaelse.

KONKLUDERENDE BEMARKNINGER

Vi indledte artiklen med at stille en reekke sporgsmal. Forst og fremmest
spurgte vi, hvorvidt det er nedvendigt med en saxrlig indsats rettet mod
modet mellem borgere med etnisk minoritetsbaggrund og medarbejdere
med majoritetsbaggrund i forvaltningen? Vi spurgte desuden, hvilken
betydning det forhold, at stereotyp viden om borgerne spiller en stor
rolle i modet, har for sags- og ligebehandlingen?

Svarene pa disse sporgsmal ma vare, at det er nodvendigt med
en sarlig indsats, fordi der ofte er en rakke barrierer for at foretage den
individuelle vurdering pd et professionelt og sagligt grundlag, nir med-
arbejderen har majoritetsbaggrund og borgeren minoritetsbaggrund.

Vi stillede ogsd sporgsmilet om, hvilken type af viden og red-
skaber der kan styrke medarbejdernes vurderingsgrundlag og give bedre
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vilkdr for en saglig og velfunderet rddgivning og sagsbehandling, der
fremmer ligebehandling.

Vi har argumenteret for, at det hverken er fagligt forsvarligt eller
relevant at videreformidle viden om ’borgernes kultur’, forstiet som en
fast, uforanderlig substans — noget, der deles af mennesker uanset kon,
alder, uddannelsesbaggrund etc., fordi de har oprindelse 1 et bestemt land
eller verdensdel eller region. Ligeledes, at ’muslimsk handicapforstaelse’
ikke eksisterer som en veldefineret fast storrelse, der karakteriserer hold-
ninger til handicap blandt mennesker med vidt forskellige erfaringer og
positioner, udelukkende fordi de er muslimer.

I undervisnings- og vejledningssituationer kommer vi med ek-
sempler pd, at kultur, religion og normer har forskellig betydning for
forskellige mennesker med umiddelbart ens nationale eller religiose bag-
grunde. At man skal vere opmarksom pa egne forforstaelser, pa relatio-
nen mellem parterne i modet, pa betydningen af egne kulturelle normer
og praksiser og pa tendensen til blindhed over for egne indforstiede,
selvfolgelige normer og regler.

Denne form for viden kan mede modstand i en sammenhang,
hvor medarbejdere som udgangspunkt har haft den forventning, at de
skulle hore noget om borgernes kultur, religion og handicapforstielse.
Det har derfor krevet omtanke og erfaring at finde frem til en form og
tilgang, som gor, at medarbejdere kan hore budskabet uden at fole sig
anklagede. Integrationsfeltet er i forvejen et vanskeligt felt at formidle
viden inden for, fordi det er en udbredt opfattelse, at det er et individuelt
sporgsmal om egen moral og ‘mavefornemmelse’, snarere end et fagligt,
professionelt anliggende. Vi plejer derfor at sige til medarbejderne, at det
naturligvis ikke udelukkende er dem, der har ansvaret for, at kommuni-
kationen lykkes. Borgeren har ogsa et ansvar. Men som medarbejder er
man forpligtet til at udfere fagligt velfunderet radgivning og sagsbe-
handling i overensstemmelse med principperne om individuel vurdering
og brugerrettet forvaltning.

123



LITTERATUR

Andersen, A.H., Feldman, M. & Larsen, M. (2005): Minoritet og Majoritet i
den offentlige forvaltning. En kvantitativ opgorelse pa borgere pa handicap-
centrene i Kobenhavns Kommune. FAF Tryk.

Andersen, J.G. (2002): Danskernes holdninger til indvandrere. En over-
sigt. Amid Working Paper Series 17/2002.

Berliner, P. (2001): Transkulturel psykologi. Fra tvarkulturel psykologi til
community psykologi. I: Psyke og logos. 170l 22, no. 1, 2001. Ko-
benhavn: Dansk Psykologisk Forlag.

Bruner, E. (1986): Experience and its Expressions. I: Bruner, E. &
Turner, V. (eds): The Anthropology of Experience. Urbana: Universi-
ty of Illinois Press, p. 3-30.

Feldman, M. & Larsen, M. (2005): Minoritet og Majoritet i den offentlige for-
valtning. En kvalitativ undersogelse af modet mellens medarbejdere fra han-
dicapcentrene i Kobenhavns Kommune og borgere med etnisk minoritetsbag-
grund. FAF Tryk.

Feldman, M. & Larsen, M. (20006): VV¢jledning til medarbejdere indenfor handj-
capomradet. Rad og anbefalinger til modet med borgere med etnisk minori-
tetsbaggrund. FAF Tryk.

Gaasholt, Q. & Togeby, L. (1995): I syv sind: danskernes holdninger til flygt-
ninge og indvandrere. Arhus: Politica.

Ghaly, M\M.M.1. (2002): The Financial Rights of People with Disabilities: The
perspective of Islamic Law and the Case of Muslims in the Netherlands.
Speciale ved Leiden Universitet.

Hervik, P. (1999): Forskellighedens logik: Forestillingen, fremstillingen
og forskningen. I: Hervik, P. Den generende forskellighed (s. 15-51).
Kobenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Hervik, P. (2004): The Danish Cultural World of Unbridgeable Differ-
ences. I: Ethnos. V0l.69:2.

Ingstad, B. (1995): Mpho ya Modimo — A gift from God: Perspectives
on ‘Attitudes’ towards Disabled Persons. I: Ingstad, B. & Whyte,
SR.: Disability and Culture. Berkeley: University of California
Press.

Ingstad, B. (1999): The myth of disability in developing nations. I: The
Lancet.V'ol. 354. augnst 28, 1999. Academic Research Library.

Jacobsen, C.B. & Johansen, K.S. (2002): Kulturmode i psykiatrien. Hoved-
stadens Sygehusfallesskab, Sct. Hans Hospital.

124



Johncke, S. (1995): Hvis fultur? Kobenhavn: Palino Print.

Kahn, J. (1988): Culture: Demise or Resurrection? Critigue of Anthropology
9,5.

Kleinman, A. (1980): Patients and healers in the context of culture: an exploration
of the borderland between anthropology, medicine, and psychiatry. Berke-
ley: University of California Press.

Kviat, H. & Knuthsen, M. (1999): Borneklinikken. Tosprogede born og familier
pa Borneklinikken. Kobenhavns Kommune.

Kobenhavns Kommune (1995): Indvandrersmdaborn med handicap. Socialdi-
rektoratet, Afd. for sarlige grupper.

Kobenhavns Kommune (2003): Den Brugerrettede Forvaltning. FAF tryk.

Poulsen, C. (1996): Taler vi om det samme. Nar etniske minoriteter med sjwldne
handicap moder social- og sundhedsvasenet. Center for sjeldne handi-
capgruppet, Schultz.

Socialministeriet (2000): Elementer i en ny retssikkerbedsforstaelse — berunder
Sortwllinger og diskussioner. Kobenhavn; Projekt Retssikkerhed, So-
cialministeriet.

Stolcke, V. (1995): Talking Culture. New Boundaries, new Rhetorics of
Exclusion in Europe. I: Current Anthropology, vol. 36, no. 1, 1995.

125






KAPITEL 7

VOLD MOD KVINDER MED
HANDICAP

LISE BJERRE KYLLINGSBAK

At kvinder med handicap ogsa udsattes for vold af deres partner er en
utenkelig tanke for mange. For man slir da ikke en kvinde med handi-
cap, som 1 forvejen er sirbar. Og har handicappede kvinder overhovedet
partnere, vil nogen sporge? Der eksisterer mange myter og fordomme 1
samfundet om mennesker med handicap, men faktum er, at kvinder med
handicap har partnere som alle andre kvinder, og nogle af disse partnere
er voldelige. Samtidig oplever disse kvinder en serlig sirbarhed, som kan
henfores til deres handicap. Et handicap muliggor andre former for vold,
og kvindens forudsatninger for at handle prages af de barrierer og serli-
ge vilkdr, mennesker med handicap lever med, fx fordomme over for
mennesker med handicap, athengigheden af stottepersoner og manglen-
de tilgzengelighed i stottetilbud.

Vold mod kvinder er forst og fremmest en voldsproblematik,
men samtidig ogsd udtryk for et ligestillingsproblem mellem kon. Ved
partnervold er det meand, der slir kvinder og sjzldent omvendt. Vold i
hjemmet afspejler de to kens roller og status 1 og uden for familien (Vi-
denscenter for Ligestilling, 2001). Vold mod kvinder med handicap im-
plicerer samtidig ligestillingsproblematikker mellem mennesker med og
uden handicap. Koblingen mellem kon og handicap kan forstds som, at
kvinder med handicap risikerer at vare sarligt sirbare og udsat for di-
skrimination bade pa grund af deres funktionsnedsattelse og deres kon.
Dette er til tider beskrevet som ’dobbeltdiskrimination’, en betegnelse,

127



der dog kan signalere en lidt forenklet forstielse af diskrimination, som
enkeltstidende typer af diskrimination, der samlet foreges, jo flere typer
diskrimination man udsattes for (Barron, 2004). Den diskrimination,
kvinder med handicap oplever, ma nzrmere forstas som et komplekst
samspil mellem det at vare kvinde og have et handicap og de sociale
betydninger og samfundsskabte vilkdr, disse ’kategorier’ er tillagt.

Holdningsmassige barrierer er med til at fastholde voldsramte
kvinder med handicap som andetledes end andre kvinder, fx ved at soge
seerlige handicaplosninger pd kvindens voldsproblematik. Handicappet
fylder sa meget i synet pa kvinden, at bidde kvindens og omgivelsernes
reaktioner 1 hojere grad forholder sig til handicappet og ikke til kvinden
eller volden. Konsekvensen bliver en mangel pa lige muligheder for
voldsramte kvinder med handicap.

Nir man fremhaver gruppen af voldsramte kvinder med handi-
cap, er det samtidig med risiko for at gore dem sxrlige — at gore dem
anderledes. Kvinder med handicap oplever som udgangspunkt de samme
typer af vold som andre kvinder og har brug for den samme type af stot-
te. Men derudover lever de med nogle handicapspecifikke voldsproble-
matikker, der skal tages hojde for. I det folgende vil jeg ofte bruge beteg-
nelsen kvinder med handicap. I den forbindelse er det vigtigt at huske p4,
at kvinder med handicap ogsa er forskellige, har meget forskellige handi-
cap og derfor vil have forskellige vilkdr og forudsatninger i et voldsfor-
hold. Det folgende er derfor eksempler pd handicapspecifikke problema-
tikker, som kan forekomme, men som ikke er gzldende for alle kvinder
med handicap.

Fokus for denne artikel er partnervold og voldsramte kvinder
med handicap. Med det kvindepolitiske udgangspunkt er der en risiko
for, at man overser mulige fzllestraek mellem maend med handicap og
kvinder generelt. Eksempelvis en okonomisk og fysisk ulighed i partner-
relationen, som artiklen senere vil pipege, kan give en storre udsathed i
forhold til partnervold. I dag findes ingen undersogelser i Danmark af
partnervold mod meznd med handicap. Det er dog et relevant fremtidigt
undersogelsesomrade, som kan skerpe fokus pa samspillet mellem keon
og handicap i voldsrelationer og samtidig identificere sammenfald i han-
dicapspecifikke problemstillinger for bidde mand og kvinder med handi-
cap. Ligesa vil det ogsa veare relevant at se pd omfanget af og konsekven-
ser for bern med handicap, der lever i voldsramte familier. I 2007 kom
en kvantitativ og kvalitativ undersogelse af omfanget og karakteren af
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seksuelle overgreb mod bern og unge med handicap. Born udsat for
seksuelle overgreb i hjemmet og af familiemedlemmer var en del af un-
dersogelsens malgruppe. Undersogelsen peger bla. pd, at der ogsd for
bornene opstar nogle sarlige handicapspecifikke problemstillinger, sa-
som kommunikative problemstillinger og usikkerhed hos dem, der skal
hjxlpe, og usikkerhed om, hvorvidt barnets bekymrende adfard handler
om barnets handicap eller om et seksuelt overgreb (SUS, 2007).

NYE PERSPEKTIVER PA VOLD, KON 0G HANDICAP

I 2002 blev der med undersogelsen 1o/d mod kvinder med handicap for
forste gang sat fokus pa denne setlige gruppe af voldsramte kvinder i
Danmark (Bjerre & Jorgensen, 2002). Undersogelsen var en del af rege-
ringens handlingsplan til bekempelse af vold mod kvinder og blev start-
skud til et udviklingsarbejde pd kvindekrisecentrene med henblik pa for-
bedring af den fysiske, kommunikative og sociale tilgengelighed (se
www.voldoghandicap.dk).

I samme periode blev der med et litteraturstudie sat fokus pa
seksuelle overgreb pa mennesker med handicap (Muff, 2001). P4 den
baggrund er der siden hen iverksat flere undersogelser pa omradet, samt
udviklingsarbejde i forhold til forskellige professionelle malgrupper med
henblik  pa forebyggelse og handtering af overgreb (se
www.stopovergreb.dk).

At disse problematikker ikke tidligere har haft bevdgenhed, og at
der i starten af 2000 kom fokus herpd, kan henfores til nye perspektiver
bdde pé vold i hjemmet og mennesker med handicap.

Det er ikke lenge siden, at partnervold var en handling, der til-
horte den private sfare. Volden forekom, men blev ikke betragtet som et
samfundsanliggende. 1 dag er partnervold kriminaliseret i Danmark, og
staten har bédde ret og pligt til at beskytte alle kvinder mod overgreb i
hjemmet.

Tidligere har bide representanter for mennesker med handicap
og det omgivende samfund haft en tendens til at se handicappede som
en konslos og relativt ensartet gruppe. Fra handicaporganisationernes
side har nedtoningen af kensforskelle muligvis handlet om en priorite-
ring. Handicappolitisk har man ikke oplevet, at man havde en position,
der kunne rumme en fragmentering ud i sxrinteresser og krav. Samtidig
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har der i samfundet underforstdet eksisteret den forestilling, at kvinder
med handicap er uden seksualitet og kvindelighed — altsd konslose — pi
grund af deres handicap. Kvinder med handicap har fx sjeldent varet
tenkt ind 1 den feministiske forskning eller det almene kvindepolitiske
arbejde — heller ikke i kampen mod vold mod kvinder.

Igennem de sidste 15 ar er der ogsa sket en 2ndring i socialpoli-
tikken mod et oget fokus pa ligestillingen af mennesker med handicap.
Samfundet skal tilbyde mennesker med handicap kompensation for deres
funktionsnedsattelse med henblik pa at give dem lige muligheder, og
mennesker med handicap skal have adgang til de samme tilbud om be-
handling eller hjzlp som andre borgere. Samtidig kendetegnes handicap-
politikken af en inklusionstanke, hvor personer med handicap skal kunne
rummes i samfundets generelle institutioner og fxllesskaber, og at handi-
cappedes sarlige behov derfor skal synliggores og diskuteres i forhold til
denne malsatning. En tanke, der er indskrevet i det handicappolitiske
princip om sektoransvar, der betyder, at enhver sektor i samfundet har
ansvar for at gore deres tilbud tilgaengelice for handicappede borgere,
eksisterer der stadig en udbredt opfattelse af, at “bandicappede — dem er der
nogen andre der tager sig afl” (Det centrale handicaprid, 2005). I forhold til
voldsproblematikken betyder det eksempelvis, at voldsramte kvinder
med handicap skal have adgang til de samme stottetilbud som andre
voldsramte kvinder.

OMFANG OG KARAKTER AF VOLDEN

Vi ved meget lidt om omfanget af vold mod kvinder med handicap. Der
er ikke lavet statistiske undersogelser af omfanget i Danmark, og de
udenlandske undersogelser, der findes, giver kun nogle usikre tal. De
undersogelser, der er, tyder dog pa, at kvinder med handicap ikke udsat-
tes for vold i mindre grad end andre kvinder. Generelt formodes morke-
tallet i forhold til vold i hjemmet at vare hojt. I forhold til kvinder med
handicap indikerer flere udenlandske undersogelser, at morketallet kan
vere endnu hoejere, fordi kvinderne pd grund af deres handicap og de
vilkir, der folger heraf, kan have endnu svarere ved at bryde det voldeli-
ge forhold. Undersogelser viser, at kvinder med handicap bliver lengere i
et voldeligt forhold end andre voldsramte kvinder. (Bjerre & Jorgensen,
2002).
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De tal, vi har i Danmark, relaterer sig til de kvinder, der opseger
krisecentre. Voldsramte kvinder, der opseger et krisecenter, udger gen-
nemsnitligt kun en mindre del af det samlede antal voldsramte kvinder
(Det nationale voldsobservatorium, 2004). For kvinder med handicap er
det sandsynligt, at antallet, der opseger et krisecenter, er endnu mindre,
dels pd grund af darlig tilgeengelighed pé krisecentrene, dels pd grund af
manglende viden — viden om de relativt nyetablerede tilbud, der findes —
bide hos kvinderne selv og hos dem, der skal hjalpe. I arsstatistikken
2006 fra landets kvindekrisecentre er der registreret 40 kvinder med han-
dicap, der har haft ophold pa krisecentre. Der er bla. tale om kvinder,
som er dirligt gdende, horehemmede, nedsat bevagelighed i arme, ud-
viklingshemmede m.m. (Jensen, 2007). Derudover viste undersogelsen
"Vold mod kvinder med handicap”, at ca. halvdelen af landets krisecentre
havde provet at afvise kvinder med handicap pa grund af centrenes datli-
ge tilgaengelighed. I 2006 har krisecentrene registreret 12 kvinder, som er
blevet henvist til andet tilbud pa grund af deres handicap (Jensen, 2007).

Vold kan bide vare fysisk, psykisk, seksuel eller okonomisk.
Den vold, som kvinder med handicap udsattes for, er typisk den samme
som den, andre kvinder udsattes for. Et handicap muligger dog mere
subtile former for vold, som eksempelvis at fratage kvinden hjzlpemidler
eller medicin. Som denne bevaegelseshandicappede kvinde fortaeller
(Bjerre & Jorgensen, 2002):

Jeg husker kun tiden i glimt i dag. Engang 13 jeg i sengen og hvi-
lede mig. Han var vred og skaldte mig ud. Jeg begyndte at graede
og rakte ud efter min benskinne, som 14 ved siden af sengen.
Uden den folte jeg mig hjzlpelos og meget sarbar. Han tog skin-
nen og gik.

Et handicap muligger ogsa former for passiv vold, forstiet som det at
undlade at handle. For mennesker, der er athengige af andres hjaelp til
personlig hygiejne og praktiske goremdl, vil det, at parterne undlader at
handle, vere omsorgssvigt. Og hvis det er med fuldt overleg, vil det
veere ensbetydende med et overgreb, fx at undlade at hjxlpe en bevagel-
seshemmet kvinde, hvis hun er faldet og ikke selv kan komme op, eller
undlade at hjzlpe med at vende en bevagelseshemmet kvinde i sengen,
sd hun risikerer liggesdr. Det betyder, at handlinger, der normalt ikke
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opfattes som overgreb, meget vel kan vare det, nar der er tale om en
kvinde med handicap.

Udnyttelsen af den enkelte kvindes svage sider er et velkendt
feenomen 1 udviklingen af et voldeligt forhold, fx at manden korer pa
udseende eller egenskaber hos kvinden, som hun selv har det svaert med.
For kvinder med handicap er det svage punkt ofte funktions-
nedszttelsen, og undersogelser viser ogsa, at volden ofte er rettet mod
denne ved fx at nedgore kvinden pd grund af hendes handicap eller for-
telle hende, at hun simulerer handicappet. Men ogsa den fysiske vold
kan vare rettet mod handicappet, fx at spende ben for en blind kvinde
eller sxtte en kvinde, der ikke kan gi, foran en varm ovn. (Bjerre & Jot-
gensen, 2002).

VOLDSRAMTE KVINDER MED HANDICAP

Handicappede kvinders reaktioner pa volden er den samme som hos
andre kvinder, der udsattes for vold. En funktionsnedszttelse kan dog
betyde, at kvinden lever med nogle anderledes og ofte vanskeligere vilkér
i forhold til at bryde forholdet, dvs. nogle handicapspecifikke voldspro-
blematikker, der bade pavirker kvinden selv og hendes nzre omgivelser
og giver nogle andre forudsatninger for at handle.

Udpviklingen af et voldsforhold er praget af nogle mekanismer,
som sociolog Eva Lundgren ogsa har kaldt voldens normaliseringsproces
(Formidlingscentret for socialt arbejde, 2002). Det er kendetegnende, at
volden indarbejdes i forholdet og bliver normalt for miden at vare
sammen pd. Manden kontrollerer kvinden ved at bruge sin magt og sy-
stematisk udeve psykisk og fysisk vold, ligesom han isolerer kvinden og
bagatelliserer volden. Kvinden udvikler folelser af skyld og skam, afhaen-
gighed af manden, samt tab af selvtillid. For kvinder med handicap bliver
disse mekanismer ofte forstaerket i kraft af handicappet. Det folgende er
eksempler péd den ekstra belastning, et handicap kan have i udviklingen af
et voldeligt forhold.

Vold mod kvinder er udtryk for et ulige magtforhold mellem
konnene, hvor volden bliver mandens verktoj til at bevare magten og
kontrollen over kvinden. I et parforhold, hvor kvinden har et handicap,
vil magtforholdet have en tendens til at vere endnu mere skavt. Mange
kvinder med handicap oplever at vare anderledes og ikke at passe ind 1
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samfundets kvindeidealer. En deform krop eller ufikse hjelpemidler
passer datligt ind i billedet af den perfekte kvinde. Samtidig oplever
mange pa grund af deres handicap diskrimination pd arbejdsmarkedet,
utilgzengelige offentlige steder og maske en nedslidende kamp med sy-
stemet for at fi hjxlp nok til at klare sig i hverdagen. Oplevelser, der
giver folelsen af at vere andenrangsborgere og ekskluderet fra samfun-
det. At holde fast i sin veerdighed som kvinde og partner kan derfor vare
en daglig kamp, der pavirker selvvardet og gor kvinden til et let offer for
psykisk vold. Og netop systematisk psykisk vold, der nedbryder kvindens
selvvaerd, er et vasentligt kendetegn i udviklingen af et voldeligt forhold.
En bevagelseshemmet kvinde fortaller:

Gnidningerne kom lige sé stille, da jeg ikke lengere kunne det,
jeg plejede. Min mand kaldte mig hypokonder, nir jeg matte sige
fra. Han havde ingen forstielse for de begrensninger, handicap-
pet gav mig, men kun en forventning om, at jeg skulle klare alt
det, jeg plejede 1 hjemmet. Ind imellem faldt jeg, fordi mit hejre
ben svigtede. Sa kunne han finde pa at sige: ”Hvad ligger du der
og roder for?”; og hjalp mig ikke op. (Bjerre & Jorgensen, 2002)

Et andet kendetegn ved udviklingen af et voldeligt forhold er kvindens
stigende folelsesmassige athengighed af manden og kvindens overtagel-
se af mandens verdensbillede. Ofte vil kvinden bagatellisere volden og
patage sig skylden for det skete. Som kvinde med handicap kan den fo-
lelsesmassige athangighed af manden i forvejen vare sterk. Det kan
eksempelvis opleves som svert at finde en partner. Mange foler sig asek-
suelle og mindre attraktive, hvilket kan gore det endnu svarere at bryde
med den, man har fundet. For nogle kvinder med handicap kan der ogsa
vaere stolthed forbundet med det at leve i et parforhold. I ensket om at
vise omverdenen, at man lever et ’normalt liv’ med mand og maske born,
onsker kvinden ikke at se det unormale, som volden er.

Serligt for kvinder med handicap kan der ud over den folelses-
messige athengighed af partneren ogsa eksistere en funktionel afhen-
gighed. For nogen fungerer manden som kvindens hjalper til praktiske
og personlige goremal. Men ogsd for kvinder, der har faet bevilget hjxlp
fx fra hjemmeplejen, vil manden ofte spille en rolle i forhold til at fa
hverdagen til at fungere. Athangigheden kan give kvinden darlig samvit-
tighed 1 forhold til at belaste forholdet og en folelse af utilstrackkelighed.
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Det bliver nemt at patage sig skylden for egen situation. En bevaegelses-
hemmet kvinde forteller:

Han narmest overtog mit handicap. I situationer, hvor tingene
tog lidt lengere tid for mig eller larmede lidt mere pd grund af
mit handicap, tog han over — uden at jeg spurgte om hjxlp. Hvis
jeg var i gang med noget, kom han: ”Nej, det er ikke ... nu skal
jeg nok gore det.” Det gjorde mig enormt uselvstendig og af-
hzngig af ham (Bjerre & Jorgensen, 2002).

Visse undersogelser peger pd, at athengighedsforholdet kan vare en
direkte udlesende faktor for volden, fordi den virker frustrerende pa
begge parter. Specielt hvis kvinden padrager sig et handicap efter parfor-
holdets begyndelse, opstar der en ny rollefordeling, der kan vare svar at
hdndtere (Bjerre & Jorgensen, 2002).

At fa flyttet greenserne for, hvad der er normalt, og hvad kvinden
accepterer, er ogsd én af mekanismerne i udviklingen af et voldeligt for-
hold. Athengigheden er medvirkende til, at mange kvinder tilpasser sig,
og for kvinder med handicap er athengigheden som beskrevet ofte stor-
re. Og for kvinder med handicap er det at tilpasse sig ofte ikke nyt. Man-
ge har en rekke erfaringer med at tilpasse sig andre, nar beslutninger om
eget liv er athangig af myndigheders velvilje og okonomi. Det galder
saerligt kvinder, der er opvokset pa institutioner, og som er blevet socia-
liseret til at indga i en sammenhang med relativt begrenset selvbestem-
melse.

Det kan ogsa vare svaerere for kvinder med handicap at fa oje
p4d, hvor grensen til overgreb gir. Mange kvinder med handicap lever
med, at fremmede personer varetager deres personlige hygiejne, ligesom
at deres krop bliver behandlet og trukket i af leger og terapeuter. Som
konsekvens fir mange kvinder et distanceret forhold til deres krop,
kombineret med manglende undervisning i seksualitet og kropsbevidst-
hed. Grznsen for, hvornir noget er et overgreb frem for et sporgsmal
om praktisk omsorg, kan derfor vere uklar.

Et vasentligt element i et voldeligt forhold er isolering af kvin-
den fra omverdenen. Isolationen kan bade vere fysisk, psykisk og kom-
munikativ. Et handicap gor det lettere for manden at isolere kvinden og
svarere for kvinden at bryde isolationen. En bevaegelseshandicappet
kvinde kan have svarere ved at slippe vak, fordi hun er athaengig af an-
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dres hjalp til at bevage sig uden for hjemmet. Samtidig har kvinder med
handicap nogle gange et begraenset netverk pd grund af deres ofte ringe
tilknytning til bade arbejdsmarked og fritidsliv. Og det netvark, de har,
vil ofte vere andre mennesker med handicap, som kan have svert ved at
hjzlpe i en akut situation eller helt praktisk med at tage kufferten eller
bernene. For en kvinde 1 kerestol kan manden fx ogsd afskere hende fra
kontakt med omverdenen ved at stille telefonen, hvor hun ikke kan na
den. Kvinder med et kommunikativt handicap kan have svarere ved at
soge om hjalp, fordi det krever szrlig viden eller en tolk at forsta hende.
Samtidigt kan angsten for ikke at blive forstiet blokere for hendes eget
initiativ til at forsege. Disse kvinder vil ogsd have dérligere adgang til
viden og information om stoettetilbud, som ofte ikke er kommunikativt
tilgaengeligt for fx en blind eller bogligt svag kvinde. Denne sclerose-
ramte kvinde forteller om sine erfaringer med en forzldremyndigheds-
sag.

Retssagen var uretferdig. Jeg fik ikke en chance, fordi jeg har
svaert ved at tale. Der var ingen tolk og ingen talmodighed til at
hore mig berette om volden i hjemmet (Bjerre & Jorgensen,
2002).

For voldsramte kvinder er det generelt svaert at overskue konsekvenserne
ved et brud med manden. Ofte er uoverskueligheden en afgorende grund
til, at kvinden bliver i forholdet. For kvinder med handicap vil der vare
nogle sarlige sporgsmil til fremtiden, som kan ege uoverskueligheden 1
at bryde forholdet. For kvinder med handicap vil spergsmalet om, hvem
der skal give den hjzlp, manden trods alt representerer, vere patraengen-
de. En kommunikationshandicappet kvinde kan fx vare helt athengig af
manden som tolk, fordi han som den eneste har lert at tolke hendes
signaler. Flere kvinder har ogsd en frygt for at miste forzldremyndighe-
den over deres born med begrundelse i handicappet, en frygt, som flere
eksempler viser, er reel. Ogsd sporgsmilet om at skulle forlade en evt.
handicapegnet bolig kan vaere uoverskuelig. Mange mennesker med han-
dicap vil vare selvhjulpne i deres egen bolig, fordi den er indrettet til
dem. At miste den selvhjulpenhed og blive athangig af andres hjelp kan
veere svart at handtere. Samtidig er der mangel pd handicapegnede boli-
ger, sd angsten for ikke at kunne fi en egnet bolig og dermed ogsa risiko-
en for at f4 ophold pd en institution for handicappede eller et plejehjem,
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kan vare stor. For kvinder, der bor i selvsteendig bolig, vil det at flytte pa
en institution vere forbundet med tab af selvbestemmelse og i modstrid

med egen selvopfattelse.

ST@TTEN TIL KVINDER MED HANDICAP

Hjalp og stotte til voldsramte kvinder indebzrer bla., at nogen ser vol-
den og konfronterer kvinden med det. Hun skal have stotte og vejled-
ning i lesrivelsesprocessen. Uanset om hun selv soger hjzlp eller bliver
hjulpet pa vej af andre, har hun behov for viden om muligheder for
hjxlp, adgang til et sikkert tilflugtssted og stotte til at bearbejde volden
(Clemmensen, 2005; VFC Socialt Udsatte, 2004). Behov for hjxlp og
stotte er den samme for kvinder med handicap som for andre kvinder.
Men ogsa i forhold til stetten tegner sig nogle handicapspecifikke pro-
blemstillinger. Det handler bide om manglen pa fysisk og kommunikativ
tilgengelighed til stottetilbud samt om holdningsmassige barrierer hos
de mennesker, der skal hjzlpe.

Voldsramte kvinder med handicap kommer sjeldent i stottetil-
bud. Et vaesentligt kritikpunkt er den manglende tilgzengelighed for men-
nesker med handicap i eksisterende stottetilbud. Krisecentre er sjeldent
tysisk tilgaengelige for en bevagelseshandicappet kvinde. Ofte er de pre-
get af smalle dore, trapper og smi toiletter, hvilket gor det svart for fx en
kvinde i kerestol at komme ind og rundt. En bevagelseshandicappet
kvinde forteller:

Jeg tog hen pi krisecentret og blev indlogeret. Jeg overvejede at
tage hen til en veninde, men vidste, at der var risiko for, at jeg al-
ligevel ville tage hjem igen, fordi det ville blive for besverligt for
hende. Opholdet var ikke spor vellykket. Jeg fik et varelse pa 3.
sal, og havde meget svert ved at komme op ad trapperne. Det
betod ogsa, at jeg ikke kunne have min datter boende, der kun
var 3 ar og skulle have hjalp til de mange trapper (Bjerre & Jor-
gensen, 2002).

Pa krisecentre og radgivningsinstanser, fx telefonrddgivninger for volds-

ramte kvinder, cksisterer ogsa en begrenset kommunikativ tilgaengelig-
hed. For det forste kan man rent praktisk have svert ved at kommunike-
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re med en tale- og/eller horehandicappet. For det andet far ridgivnings-
instanser sjeldent formidlet deres eksistens og tilbud ud til kvinder med
handicap.

Vold i hjemmet er generelt et tabubelagt emne, som mange fin-
der det svaert at handtere. Vold mod kvinder med handicap opleves af
mange som endnu mere tabubelagt og som navnt som en utenkelig
tanke. Tabuet er med til, at omverdenen ikke ser volden og tager hind
om kvinden. Men tabuiseringen gor ogsd noget ved kvinden. Som denne
bevaegelseshandicappede kvinde fortxller:

Jeg havde ofte et blit oje og har siden hen faet at vide, at flere
folk stod parat til at gribe ind. Hvis jeg havde bedt om hjalp,
havde jeg fiet det. Men der blev snakket om mig, ikke med mig.
Det var maske lettere at tro pi, at jeg var utroligt klodset og let
faldt. Jeg var lille og spinkel, samtidig med at jeg haltede. At en
mand kunne finde pd at sld mig mé have varet en utenkelig tan-
ke for mange. Jeg provede selv at skjule det, det er jo ikke noget,
man er stolt af (Bjerre & Jorgensen, 2002).

Holdningsmassige barrierer findes ogsd i diverse tilbud til voldsofre og
blandt handicapfaglige stottepersoner.

En manglende viden om handicappede i de eksisterende tilbud
til voldsofre skaber i flere tilfzlde en modpvillighed over for at modtage
kvinder med handicap. Usikkerhed over for og forestillinger om kvinder
med handicap kan fx gore, at betydningen af den fysiske og kommuni-
kative tilgzengelighed overbetones, eller at medarbejderne betvivler, om
kvinden pa grund af sit handicap kan profitere af tilbuddet. Det er ofte
med den konsekvens, at kvinden ikke tilbydes professionel stotte til at
hdndtere og bearbejde volden, men henvises til andet tilbud — fx et botil-
bud for handicappede. De, der skal hjxlpe, kommer til at fokusere ude-
lukkende pd praktiske losninger i forhold til handicappet, frem for pi
kvinden og den vold, hun har varet udsat for. Denne scleroseramte
kvinde fortxller om sin oplevelse af den hjalp, hun fik:

Jeg tog pi et kvindekrisecenter med min spzde son i armene. De
kunne ikke tage imod mig, fordi jeg sad i kerestol. Pa centret
ringede man efter politiet, der eskorterede mig hen til et hotel.
Efter nogen tid dukkede der nogle mennesker op fra kommu-
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nen. De havde en psykolog med. Jeg var lettet og regnede med,
at de kom for at hjalpe mig i den svare situation. Kommunen
havde imidlertid psykologen med for at undersoge min sen, som
de mente, det var bedst at fjerne pa grund af mit handicap. Mig
ville de sende pa plejehjem.

For voldsramte kvinder med handicap, der fir omfattende hjxlp og stot-
te 1 hverdagen af handicapfagligt personale, tegner sig et billede af en
hjxlp, der helt overvejende gives inden for en handicapfaglig ramme.
Blandt andet viser en mindre undersogelse, gennemfort af Socialt Udvik-
lingscenter (SUS) 1 2004, at personalet pi bo- og stettetilbud for udvik-
lingshemmede ofte forseger at handtere overgrebssituationer inden for
egne rammer. 1 mange tilfelde sker der tilsyneladende ingen inddragelse
af professionel krisehjzlp eller anmeldelse til politiet. Emnet er tabube-
lagt, og uvidenhed om forebyggelse og hindtering af overgreb resulterer i
en stor grad af tilfaeldighed i stotten (SUS, 2004). I verste fald kan det
betyde, at der slet ikke bliver taget hind om problemet, og at det neglige-
res, at vold og overgreb er en kriminel handling og dermed strafbart. En
amtslig handicapkonsulent fortzller folgende historie fra et storre botil-
bud for udviklingshemmede:

En kvinde blev kereste med en nyindflyttet mand, der viste sig
at have alkoholproblemer og vere lidt af en ’rod’. Kvinden syn-
tes, at manden var sjov, men var ogsa bange for ham og havde
svaert ved selv at sige fra. Bade de ansatte pxdagoger og jeg for-
sogte at @ndre situationen ved samtale med begge parter, dog
uden held. I stedet forsogte botilbuddet at etablere nogle ram-
mer, der kunne beskytte kvinden. Manden fik forbud mod at op-
soge kvinden og blev flyttet til en anden enhed i botilbuddet un-
der tzt opsyn. Jeg gennemforte herefter med positivt udbytte
samtaler med kvinden og manden hver for sig (Bjerre, 2004).

Historien viser pd den ene side, at omsorgspligten, og traditionen for at
personalet handler over for mennesker med handicap, er medvirkende
til, at der rent faktisk bliver gjort noget for at stoppe volden — bade over
for manden og kvinden — hvilket er positivt. Ud fra et handicappolitisk
og retsikkerhedsperspektiv kan man dog problematisere maden, hvorpa
stotten bliver givet. Der gives ikke den voldsfaglige stotte, som bade

138



kvinden og manden har ret til. Og man kan stille sporgsmalstegn ved,
om personalet har kompetencen til at vurdere, hvad der er en god los-
ning fx i forhold til, hvor farlig manden er. Erfaringer fra bl.a. krisecent-
rene viser, at mange voldelige mand opseger deres ofre igen. Samtidig
ansvarliggores manden ikke som voldsmand i retslig forstand. Et over-
greb er altid et overgreb — og overgreb er strafbart, uanset om offer eller
gerningsmand er udviklingshaemmet. Nar personalet valger at lose pro-
blemstillingen med egne midler, sxttes retssamfundets regler ud af kraft
for en sarlig gruppe af borgere. Det skal dog understreges, at et retsligt
efterspil sjxldent er en losning i sig selv, hverken for udviklingsheemme-
de eller andre borgere. Men der er et tydeligt behov for at skarpe retssik-
kerheden for denne gruppe af borgere.

INSTITUTIONEN I VORES HOVEDER

Som en del af normaliseringen af levevilkirene for mennesker med han-
dicap, er det med FN’s standardregler for ligebehandling af handicappe-
de understreget, at handicappede har ret til den samme stotte og eksper-
tise, som samfundet tilbyder andre borgere. Der skal ikke etableres sarli-
ge handicaplesninger, nar der er tale om problemer, som forst og frem-
mest er almene sociale problemer, som fx at vere udsat for vold fra sin
partner. For en voldsramt kvinde med handicap er det ikke handicappet,
der er hendes problem, men volden og dermed ogsa det, hun i den speci-
fikke sammenhzang har brug for hjalp til.

Det var bla. igjnefaldende, at der i forbindelse med Regeringens
handlingsplan til bekempelse af vold mod kvinder fra 2002 ogsd blev
peget pa en undersogelse af kapaciteten pa amtslige botilbud for menne-
sker med handicap til at huse voldsramte handicappede kvinder (Ligestil-
lingsministeriet, 2002). Hvorfor overhovedet fokusere pd et botilbud for
mennesker med handicap som et tilbud til voldsramte kvinder? Det er
hverken en realistisk eller rimelig forventning, at personalet i bo- og stot-
tetilbud for mennesker med handicap skal kunne give egentlig krisehjalp
1 forhold til vold. Et svar er, at sektoransvaret stadig ikke er en integreret
del af vores mide at tenke tilbud til mennesker med handicap pd. En
problemstilling, der ikke kun gor sig gxldende i forhold til vold. Der er
talrige eksempler pd, at mennesker med handicap bliver afvist, nir de (fx
med hjzlp fra personalet i deres botilbud) endelig soger stotte i alminde-
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lige tilbud uden for handicapomradet. Dilemmaet for dem, der soger
hjxlp — og for personalet — bliver dermed, at der ofte ikke er noget alter-
nativ til den stotte, det handicapfaglige felt kan yde.

Flere undersogelser antyder, at det er en relativt udbredt praksis
pa handicapomridet, at personalet forseger at hindtere alle problem-
stillinger vedrerende brugerne inden for eget regi. Eksempelvis ses det
ogsi 1 forbindelse med misbrugsproblemer blandt udviklingshaemmede,
at personale pa bo- og dagtilbud hindterer det inden for tilbuddets egne
rammer (Gruber & Andersen, 2001). Ud over manglen pa tilgengelighed
til almene tilbud, kan det bl.a. ogsd hange sammen med den institutiona-
lisering, som historisk har preget omradet. I mange bo- og stottetilbud er
personalet ikke opmarksomme pa at treekke pa ekstern ekspertise og
opfordre beboerne til at benytte almene tilbud. Personalets kendskab til
almene stottemuligheder kan skonnes at vare ret begranset og tilfeldigt,
samtidig med at de kan opleve det, som om omverdenen forventer, at de
varetager alle problemstillinger, som et menneske med handicap bliver
konfronteret med.

Trods afinstitutionalisering, normalisering, sektoransvar og lige-
behandling er der altsa fortsat en sterk tendens til at soge sxrlige handi-
caplosninger pa ’almindelige’ problemer. Kategorien ’handicap’ blokerer
tilsyneladende for at fa egje pa ’kvinden’, og i mange tilfxlde behandles
vold og overgreb mod mennesker med handicap efter en anden malestok
end den, vi almindeligvis accepterer. Denne praksis er bade udtryk for en
beklagelig forskelsbehandling af mennesker med handicap og et konkret
retssikkerhedsproblem for de involverede.

UDVIKLINGEN I DANMARK

Undersogelsen 170ld mod kvinder med handicap fra 2002 fik god politisk
bevigenhed med flere konkrete initiativer til folge. Blandt andet blev
viden om handicap integreret i den generelle formidling af viden og in-
formation om vold i familien, dels i diverse materialer til fagfolk, dels via
repreesentation af *handicapviden’ i relevante faglige fora, saledes at per-
spektivet tenkes ind i nye initiativer. I 2004 blev der via Satspuljen givet
okonomisk stette til forbedring af den fysiske tilgaengeliched pa landets
krisecentre. I dag er der siledes syv krisecentre fordelt over hele landet,
der har fysiske rammer til at modtage en kvinde i korestol. Som en del af

140



regeringens nye Handlingsplan til bekampelse af meands vold mod kvinder 2005-
2008 (Ligestillingsministeriet, 2005), er der samtidig igangsat et metode-
udviklingsprojekt pa de syv krisecentre med fokus pa forbedring af den
sociale og kommunikative tilgzengelighed for bade kvinder og born med
handicap (se Knigge, 2006, 2007). Projektets formal er at kvalificere kri-
secentrene til at lofte og udvikle tilbudet til voldsramte kvinder og bern
med handicap.

I forhold til seksuelle overgreb har der igennem de sidste fem ar
ogsi vaeret igangsat flere initiativer med stotte fra det tidligere socialmini-
sterium, bl.a. undervisning af psykologer, professionelle inden for handi-
capomridet, sundhedsomriddet, politiet m.fl., samt udvikling af formid-
lings- og samtalemateriale om emnet. I 2004 gennemfortes et udviklings-
projekt med medarbejdere i specialtilbud med henblik pa at kvalificere
deres  viden og indsats over for  scksuelle  overgreb
(www.stopovergreb.dk). Fra og med 2006 er der udbudt en diplomud-
dannelse pa den sociale hojskole i temaet seksuelle overgreb, og i 2007 er
der igangsat et udviklingsarbejde med fem kommuner med henblik pa at
udvikle en ’varktojskasse’ til forebyggelse og hindtering af seksuelle
overgreb. "Varktojskassen’ er malrettet bade myndigheds- og leveran-
dorniveau pd handicapomradet.

Alt 1 alt er der sket en del i Danmark siden undersogelserne i
2002. I forhold til vold mod kvinder med handicap er der dog fortsat
behov for fokus pa den forebyggende del, samt pa koordinering og sam-
arbejde mellem flere forskellige aktorer om stotten til voldsramte kvinder
med handicap.

Det forebyggende arbejde handler i hoj grad om, at kvinderne
far viden og stotte til at kunne sige fra over for nedvardigende behand-
ling, bl.a. via undervisning i1 skolen og i ungdomslivet, hvor identiteten
dannes. Der er behov for opmarksomhed pd konsforskelle — ogsd nér
man har et handicap. Hvad betyder det at vaere kvinde med et handicap,
og hvad betyder det at vare mand med et handicap? Hvilke sarlige livs-
vilkdr lever de med? Ud over undervisnings- og oplysningsinitiativer
igangsat fra ministerier og styrelser, kan man forestille sig, at handicapor-
ganisationerne kan spille en rolle ved at medtenke konsperspektivet i
italeszttelsen og diskussionen af det at leve med et handicap.

En kvalificeret indsats til stotte for denne gruppe af voldsofre vil
ofte kreve koordination og samarbejde mellem mange forskellige myn-
digheder, som hver iser reprasenterer nodvendige former for stotte ved
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en voldssituation. Det samlede beredskab af tilbud, som voldsofre og
voldsmend generelt kan benytte, skal gores tilgzengeligt for mennesker
med handicap — bade fysisk, kommunikativt og socialt. Det handicap- og
sundhedsfaglige felt, som moder kvinder og born med handicap, der bor
i selvsteendige boliger, bor ligeledes kledes bedre pa til at opfange signa-
ler om vold og have viden om, hvor den voldsramte kan fa hjzlp.

En stor udfordring pd alle niveauer er bade at se kvinden, den
vold hun har varet udsat for og handicappet. Ofte kommer handicappet
til at fylde hele billedet. At kunne se ud over handicappet, krever hold-
ningsbearbejdelse og arbejde mod diskrimination af mennesker med
handicap i samfundet. Det gzlder bidde blandt befolkningen generelt og 1
de sektorer, som har et ansvar for at gore deres tilbud tilgengelige for
mennesker med handicap. Det krever en synliggorelse af ansvaret for de
forskellige indsatser, og det kraver konkrete politiske prioriteringer.
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KAPITEL 8

HANDICAP OG
FORALDRESKAB

ANNE SKOV & KIRSTEN PLAMBECH

Ingen lov forbyder danske borgere at fa born og vare forzldre, uanset
om de har et handicap eller ej. Sd langt sd godt. Lovgivning af den karak-
ter ville ogsa vare direkte diskriminerende. Omvendt er der heller ingen
lovgivning, der garanterer den nedvendige hjzlp og stotte til at varetage
opgaven som forzldre, hvis du har en funktionsnedsattelse. Foraldre
med handicap er derfor athengige af myndighedernes velvilje og de pro-
fessionelles holdninger og normer, nar det handler om at f4 den nedven-
dige hjxlp og stotte. De er i det hele taget athangige af de generelle
normer og holdninger i samfundet til forzldreskab og handicap. En af-
hangighed, som kan medfore, at man er ’"demt ude’ som foraldre alene
pé grund af funktionsnedsattelsen.

Den sociale lovgivning giver forskellige muligheder for at yde
stotte, bistand mv. til bern og voksne. Men er de tilstraekkelige, nar det
handler om forzldre med handicap? Anvendes de i tilstrackkeligt om-
fang? Hvilke faktorer pavirker indsatsen? Hvad er konseckvenserne af
indsatsen? Har mennesker med funktionsnedszttelser reelt de samme
muligheder, nir det kommer til foreldreskab? Disse sporgsmal belyses i
denne artikel med udgangspunkt i princippet om lige muligheder for alle.

Funktionsnedszttelser er ikke et entydigt begreb. Diversiteten er
stor. Som eksempler kan nzvnes udviklingshemning, hjerneskade, ned-
sat bevaegelsesfunktion, nedsat talefunktion, manglende eller svagt syn,
manglende eller nedsat horelse samt sindslidelser. Funktionsned-
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settelsernes forskellige karakter og omfang pavirker tilsvarende forzldre-
rollen forskelligt og dermed behovet for bistand og stotte. Det er vigtigt
at holde sig for oje ved lesning af denne artikel, der er baseret pa to selv-
stendige undersogelser samt et udviklingsarbejde — en undersogelse om
forzldre med here-, syns- og bevaegelseshandicap samt en undersogelse
og et udviklingsarbejde om udviklingshemmede forxldre. Undersogel-
serne og udviklingsarbejdet er gennemfort af Handicapenheden Service-
styrelsen, der frem til 1. januar 2007 hed Formidlingscenter Ost, og Dan-
ske Handicaporganisationer, der frem til 1. januar 2008 hed De samvir-
kende Invalideorganisationer (DSI). De to undersogelser og udviklings-
arbejdet omtales kort i faktaboksene.

FAKTABOKS 8.1

Underspggelser.

Foreeldre med handicap — nér degnet kun har 12 timer (Plambech, 2001)

Rapporten bygger pa et udredningsarbejde, som Danske Handicaporganisationer (DH) gen-
nemferte i 2000 om adgangen til kompenserende hjeelp for foraeldre med handicap. Udred-
ningen var finansieret af det tidligere socialministerium og havde til formal at indkredse
problemstillingerne for foreeldre med handicap i forhold til bevilling af handicap-
kompenserende hjzelp til foreeldrerollen, at analysere det nuvaerende lovgrundlag og mulig-
heder for at l@se problemerne samt komme med forslag til anbefalinger.

Udviklingshaemmede som foreaeldre — en kortlaegning i 28 kommuner (Skov & Henningsen,
2001)

Underspgelsen ser pa den demografiske udvikling i antallet af foreeldre, antallet af barn
(hjemmeboende savel som anbragte uden for hjemmet), og kortleegger den kommunale
indsats i relation til forseldreskab fer og efter fadsel, herunder den generelle holdning og de
konkrete handlinger. Undersagelsen bygger pa bade kvalitativt og kvantitativt datamateriale.

FAKTABOKS 8.2

Udviklingsarbejde

Brugervejleder

Et udviklingsprojekt med uddannelse af udviklingsheemmede som vejledere for andre udvik-

lingsheemmede i forhold til temaet foraeldreskab. Ligestillede hjeelper ligestillede. Tilbuddet

om brugervejleder er nu forankret i Udviklingsheemmedes Landsforbund (ULF). Laes mere pa
www.servicestyrelsen.dk og www.brugervejleder.dk

Artiklen redegor indledningsvis for nogle handicappolitiske principper
om ligestilling. Mennesker med handicap skal anerkendes som ligevaerdi-
ge medborgere og via kompensation opna lige muligheder. Herefter ser
vi nermere pd det reelle medborgerskab og kompensationsmuligheder
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for foraldre med forskellige typer af funktionsnedsattelser. Afslutnings-
vis kommer vi med anbefalinger til, hvad der kan gores.

MEDBORGERSKAB

Et grundleggende element i dansk handicappolitik er FN’s standardreg-
ler om lige muligheder for mennesker med handicap, som Danmark har
tilsluttet sig. Hertil kommer FN's internationale handicapkonvention,
som Danmark har undertegnet, men endnu ikke ratificeret, hvilket bety-
der, at den endnu ikke er retlig bindende. I artikel 23 star:

Respekt for hjem og familie. Der skal treffes effektive og egnede
foranstaltninger for at bringe diskrimination af mennesker med
handicap til opher vedrerende alle forhold i relation til egteskab,
familieforhold, forzldremyndighed og andre personlige forhold.
Der skal gives passende assistance til mennesker med handicap
til boerneopdragelse. Et barn ma aldrig fjernes fra dets forzldre
pa grund af handicap. (Der foreligger endnu ikke en officiel
oversattelse, men omtaler og materialer findes pd hjemmesiden:
www.handicap.dk/rettigheder/fn-konventionen).

Igennem den danske lovgivning er der lagt vagt pd, at mennesker med
handicap anerkendes og respekteres som ligestillede samfundsborgere.
Det er senest underbygget med de retslige endringer med Lov om Social
Service og intentionerne om et medborgerperspektiv.

Medborgerperspektivet bygger pa et menneskesyn, der vaegter
betydningen af det enkelte menneskes ressourcer, udvikling af kompe-
tencer og ret til selv at bestemme over egen tilvarelse. Grundleggende
veerdier i et medborgerperspektiv kommer til udtryk ved, at fokus er pd
det enkelte menneske, og hvad dette menneske har brug for af hjxlp og
stotte, og at hjelpen skal gives pa en mdde, som vedkommende kan bru-
ge. De faglige bestrabelser skal tage udgangspunkt i, at hvert enkelt indi-
vid kan udvikle kompetencer og 'myndiggores’ i relation til sit eget liv.
Fokus er pé ressourcer og muligheder.

Dette perspektiv gor op med det tidligere klientperspektiv, som
er kendetegnet ved, at det er de professionelle, der er eksperterne og har
retten til at definere problemet. Klientperspektivet betyder, at der hand-
les med udgangspunkt i mangler, afvigelser og diagnoser fx manglende
intelligens. Det enkelte menneske opfattes som en del af en gruppe, der
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har falles trak og samme behov, fx ’udviklingshemmede’. Op-
mezrksomheden bliver derfor rettet mod fallestrak og gruppeopfattelser
som ’udviklingshemmede kan ikke vare forxldre’ eller *udviklingshaem-
mede kan ikke tilsidesztte egne behov’. Fokus rettes mod det, der ikke
fungerer. Dette kan resultere i en form for umyndiggerelse, hvor eks-
perterne overtager opgaver, ogsd opgaver, familien selv kan klare.

Nedenstiende tabel 8.1 viser en skematisk og forenklet opstilling
af de to menneskesyn, som har kendetegnet tidligere tiders klientper-
spektiv og nutidens medborgerperspektiv.

TABEL 8.1
Skematisk og forenklet opstilling af de to menneskesyn.
Klientperspektiv Medborgerperspektiv
Holdning til den Del af gruppe med samme Individ med forskellige behov
enkelte behov
Fokus Mangler, diagnoser, afvigel- Muligheder og ressourcer
ser
Forventninger Passiv modtagelse Aktiv deltagelse
Tilbud Kollektive standardydelser Individuelle fleksible ydelser
Resultat Umyndiggarelse Myndigggrelse

Kilde: Skov & Magelmose, 2002.

HANDICAPKOMPENSATION

Princippet om kompensation stir centralt i den danske handicappolitik.
Mennesker med handicap skal have lige muligheder med alle andre i
samfundet. Forudsztningen er pd den ene side, at samfundets tilbud i
videst muligt omfang gores tilgengelige for mennesker med handicap, fx
transportsystemet, kulturtilbud, uddannelsessystemet, arbejdsmarkedet
og sundhedsvasenet. Pd den anden side, at der suppleres med individuel-
le former for kompensation med det formal i videst muligt omfang at
mindske og udligne konsekvenserne af en funktionsnedsattelse, fx via
tildeling af nedvendige individuelle hjelpemidler, individuel personlig og
praktisk hjzlp, ledsagelse, tolkebistand mv. I et ligestillingsperspektiv
ydes denne kompensation i mange tilfelde vathaengig af indtegts- og
formueforhold. Manglende kompensation kan med andre ord pavirke
myndighedernes vurdering af forzldrekompetencen i negativ retning.
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Kompensation for nedsat funktionsevne i relation til opgaverne som
forzldre er afgorende.

I forhold til foreldre med handicap er det helt afgorende, at ind-
satsen baserer sig pd princippet om kompensation. Det er vigtigt, at for-
xldre med nedsat funktionsevne fir den nedvendige praktiske og pet-
sonlige hjxlp, ledsagelse, tolkning, transport, hindsrakning mv., sa de
har lige muligheder for at vaere forzldre. Safremt der ikke kompenseres
for den nedsatte funktionsevne, vil foraldre samtidig fejlagtict kunne
fremsta helt eller delvis hjzlpelose i forhold til varetagelse af forzldrerol-
len. Manglende kompensation kan med andre ord pévirke myndigheder-
nes vurdering af foreldrekompetencen.

LOVGIVNINGSMASSIGE MULIGHEDER

Forzldrerollen indgdr ikke som retligt relevant kriterium i den sociale
lovgivning for personer med handicap, og kun ganske fi steder er mail-
gruppen navnt i vejledingsmaterialet til den sociale lovgivning. Behov
for kompenserende hjalp til de opgaver, der udspringer af eller er direkte
knyttet til rollen som foreldre, er dermed ikke synlige i det juridiske
grundlag.

Kompenserende hjalp til foreldrerollen skal dermed dekkes via
de cksisterende handicapkompenserende bestemmelser i den sociale
lovgivning. Serviceloven rummer for eksempel mulighed for at give for-
skellige former for praktisk og personlig hjzlp, bade i form af personer,
der yder hjzlpen, eller kontante tilskud til selv at ansztte hjzlpere, her-
under ogsa til ledsagelse. Det vil sige, at serviceloven rummer mulighed
for at fi dakket nodvendige merudgifter ved den daglige livsforelse, nar
merudgiften er en konsekvens af den nedsatte funktionsevne, og mulig-
hed for at fa stotte til forskellige typer af hjxlpemidler. Eksempler pa
hjxlpemidler kan vere korestole, horeapparater, forskellige former for
tolkning til herehemmede og dove, kommunikationshjalpemidler til
blinde og svagsynede. Lovgivningen indeholder med andre ord nogle
muligheder for at kompensere for den nedsatte funktionsevne.

Falles for disse bestemmelser er, at de baserer sig pa en vurde-
ring af funktionsevnen. Saledes fremgér det — med en vis variation — at
der kan ydes stotte til personer med en varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. De tilhorende vejledninger til denne kompensationslov-
givning giver beskrivelser og ideer til, hvad der skal legges vagt pa, nar
myndigheden skal vurdere, hvorvidt funktionsevnen er varigt nedsat.
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1 de beskrivelser optreder kombinationen af en funktionsned-
settelse og forzldreskab kun sparsomt. Fokus for funktionsevnevur-
deringen er primart personens eget behov for hjzlp og ikke de behov,
der udspringer af eller er direkte relateret til foraldrerollen. Nar der fx
skal tages stilling til, om funktionsevnen er nedsat i et omfang, der beret-
tiger til et hjelpemiddel, indgar foraldrerollen, og de opgaver og belast-
ninger der folger heraf, ikke som et element, der skal tillegges betydning.

Pa den ene side giver lovgivningen forskellige muligheder, hvis
kommunerne vil udnytte dem. Pa den anden side giver det manglende
fokus pa kombinationen funktionsnedsezttelse og forzldreskab ikke an-
keinstanserne mulighed for at palegge kommunen at yde hjzlpen. Kon-
sekvensen er, at nogle kommuner finder muligheder for at yde hjxlp i
den nuvzrende lovgivning, mens andre ikke gor.

Bestemmelserne om setlig stotte til born og unge tager omvendt
udgangspunkt i bernenes behov. Men i de tilfalde, hvor bornene ikke
har behov for saxtlig stotte, giver det ikke mening. Born af forzldre med
handicap kan have behov for sztlig stotte, men ikke nedvendigvis. Det
er vigtigt at skelne og anvende bestemmelserne nuanceret frem for au-
tomatisk, alene fordi den ene eller begge foraldre har en funktions-
nedszttelse. Flere forzldre har givet udtryk for bekymring for pa forhand
at blive stemplet som dérlige forzldre — alene i kraft af deres funktions-
nedszttelse.

At forzldreskab ikke indgdr som retligt relevant kriterium i den
sociale lovgivning, stiller med andre ord krav til myndighedernes velvilje
og fantasi, nar der skal findes losninger.

UDVIKLINGSHAMMEDE FORALDRE

FORMELT, MEN IKKE REELT MEDBORGERSKAB

Udviklingsheemmede er ifolge loven formelt borgere med lige rettigheder
og muligheder som alle andre. Men udviklingshemmedes livsvilkar er
fortsat praget af en historisk baggrund med udstrakt institutionalisering,
paternalisme og formynderi, om ikke direkte si indirekte i andre menne-
skers bevidsthed om og tilgang til udviklingshemmede. Medbor-
gerperspektivet har ikke for alvor vundet indpas i den professionelle
sprogbrug og praksis, hvilket medferer, at der 1 konkrete handlinger kan

150



vere langt fra formelt til reelt medborgerskab (Skov & Mogelmose,
2002; Holmskov & Skov, 2007; Serensen, 2005).

En blandt mange konkrete historier, der kom frem via udvik-
lingsarbejdet Brugervejleder, er historien om Lene og hendes samlever Jens.
Lene er gravid i 7. maned og gleder sig til barnet. Men Lene og Jens er
udviklingsheemmede og sent udviklede. Lene far pension og gar hjemme
og passer hus. Jens har fast arbejde péd en tralast. De klarer sig selv og
har ikke kontakt med det offentlige bortset fra lege og jordemoder. Men
ved et besog hos legen, forteller han, at han skal indberette til myn-
dighederne, at Lene er gravid. Nu bliver Lene bange. Hun har tidligere
faet et barn, som blev fjernet fra hende lige efter fodslen. Som Lene
siger: 7Jeg fik aldrig mulighed for at vise, at jeg dur som mor.” Lene oplever, at
historien er ved at gentage sig.

Lzge og jordemoder har en oplevelse af, at Lene er et ansvarligt
menneske. Hun tenker ikke sa hurtigt, har lesevanskeligheder, men har
tilegnet sig vejledning og informationer i forhold til graviditeten og efter-
lever anvisningerne til fulde. Hjemmet er pznt og rent, og patret har et
godt socialt netveerk. Til trods for dette er historien ved at gentage sig.

Lene har fiet pdbud om at mede op pi socialforvaltningen, og
nu star Lene og Jens med oplevelsen af, at de skal bevise, at de kan vare
forzldre. Men — vil nogen kunne sige — Lene magter maske ikke opgaven
rigtigt. Det ved vi ikke noget om. Men Lene og Jens har krav pa samme
muligheder for at kunne vise, at de magter opgaven som alle andre. I
stedet oplever de, at der er fokus pa deres handicap og deres mangler
frem for pd deres ressourcer. De har en oplevelse af at vere domt ueg-
nede pé forhiand — og at de er demt pa deres intelligens. Men hvor reel er
denne frygt?

En konkret sag fra Frederiksveerk, der fik markant omtale i
landsdekkede medier i starten af 2007, viste, at der er langt igen til reelt
medborgerskab. Her er kvinden udviklingshaemmet, mens manden be-
tegnes normalt fungerende. Barnet blev tvangsfjernet umiddelbart efter
hjemkomsten fra sygehuset, fordi forzldrene sagde nej til at tage ophold
pd en degninstitution.

Et andet eksempel, omtalt af Udviklingshemmedes Landsfor-
bund (ULF) i en pressemeddelelse udsendt i februar 2007, handler om et
par, begge udviklingshemmede, som onskede et barn. De fik hjalp af en
padagog til at line en babysimulator fra ULF, for at afprove, hvad det vil
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sige at have en baby. Men lederen pédlagde padagogen at returnere *baby-
en’ uden afprovning.

Disse konkrete eksempler er ikke kun udtryk for uheldige undta-
gelser. I undersogelsen Udviklingshammede som foraldre — en kortlegning i 28
kommuner (Skov & Henningsen, 2001), viste det sig, at ca. halvdelen af de
adspurgte kommuner ansd manglende intelligens som en vasentlig barri-
ere for at blive og vare forzldre, og at det for enhver pris skulle undgis.
I ph.d.-athandlingen "Man ma jo kampe”, (Faurecholm, 2007) om berns
opvxkst i familier, hvor moderen er udviklingshaemmet, konkluderer
Jytte Faureholm (2007), at kvinder, der betegnes som intellektuelt handi-
cappede, stadigvak bliver overviget og kontrolleret. Afthandlingen viser
ligesom den internationale forskning, den refererer til, at det er nedven-
digt for kvinderne at mobilisere mange krafter for at modstd omgivel-
sernes nedvurdering.

Eksemplerne illustrerer altsa, at Lenes frygt for fremtiden var
berettiget. Det samme vil kunne ske igen.

PERSPEKTIVER I KOMMUNERNE

I undersogelsen Udpiklingshammede som foreldre — en kortlegning i 28 kommn-
ner (Skov & Henningsen, 2001) swttes der fokus pd kommunernes ind-
sats 1 relation til udviklingshemmede som forzldre. Selv om der ikke
tegnes noget sort/hvidt billede, si viser undersogelsen, at kommunerne
er meget delte i deres holdning til udviklingshemmedes rolle som forzl-
dre. Dette kommer konkret til udtryk i dialogen med borgeren, i vagt-
ningen af tilbud og ved tilretteleeggelsen af stotte til familien.

I nogle kommuner er holdningen den, at ’udviklingshemmede
kan ogsd’. Der er en erkendelse af, at udviklingshemmede i lighed med
andre borgere er forskellige, hvorfor den kommunale indsats mé ske ud
fra en individuel vurdering. Nogle udviklingshemmede har forldre-
potentiale, der kan udvikles til foreldrekompetence. Andre udviklings-
hazmmede har ikke disse egenskaber og kan derfor ikke varetage et barns
tarv, men kan stottes til at fastholde foraldrerollen, selvom barnet ikke
bor hjemme.

I andre kommuner er standardholdningen den, at ’udviklings-
hemmede kan ikke’. I disse kommuner betragter man generelt udvik-
lingshemmede som uegnede til at varetage forzldreopgaven. Denne
holdning kommer til udtryk ved, at der som udgangspunkt arbejdes for
sterilisation, abort eller fjernelse af barnet. Synspunktet er bla., at nir
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man ikke kan tage hind om sig selv — skal have hjalp — sd kan man heller
ikke tage hind om et barn. Dette synspunkt er i ovrigt i trdd med dan-
skernes generelle holdning til udviklingshemmede som forzldre (Olsen,
2000).

Folgende citater fra to medarbejdere, der blev interviewet i rela-
tion til udviklingsarbejdet, illustrerer disse to forskellige holdninger:

Ligesom alle andre forzldre har ogsa udviklingshemmede vidt
forskellige evner som foraldre, alt athangig af deres egen famili-
emassige baggrund, deres viden om og evne til at tage sig af
born, og deres personlige erfaringer.

Vi sender dem pd degninstitution, sd vi kan dokumentere, at de
er uegnede.

Vi ved ikke, om Lene og Jens kan varetage foraldrerollen og barnets
tarv. Men vi ved, at der med den rette hjzlp er flere udviklingshemmede,
der kan patage sig forzldrerollen (Madsen, 1998; Feldman et al., 2004).

Problemet er, at man i myndighedsudevelsen ofte lader sig styre
af fordomme og manglende viden om udviklingshemmede. Formentlig i
den bedste mening eller i tro p4, at det er det bedste. Hensynet til barnet
og forstdelsen af et intelligenshandicap kan fd myndigheder og fagfolk til
at tilsidesaette udviklingshemmedes rettigheder og diskriminere.

AF HENSYN TIL BARNET
Siden 1980’erne er der kommet megen fokus pa borns levevilkdr og ud-
viklingsbetingelser. Dette fokus har medfort, at borns rettigheder er
skrevet ind i loven. Det er ogsa dette fokus, som udviklingshemmede og
andre, som taler deres sag, bliver modt med. Bekymringerne om bornene
er det tilladte grundlag for at fastholde mangelperspektivet, den mang-
lende intelligens, som grundlag for vurderinger og holdninger.
Kommunale sagsbehandlere, der har den opfattelse, at udvik-
lingshemmede ikke kan vare forxldre, giver en kontant og restriktiv
radgivning. Denne ridgivning er karakteriseret ved ’den sakaldte hdrde
dialog’, hvor samtalen ofte slutter med en trussel om, at barnet vil blive
fjernet lige efter fodselen, eller at familien vil blive overvdget degnet
rundt, hvis de vzlger at fa et barn (Skov & Henningsen, 2001). Sagsbe-
handlerne giver udtryk for, at denne dialogform ikke er optimal, men er
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nodvendig for bornenes skyld. Argumentationen om hensynet til borne-
ne gor det ’legalt’ at bruge midler, som er i modstrid med FN’s standard-
regler om lige muligheder for handicappede.

Der er to grundsynspunkter, som bliver fremfort. Det ene er, at
det er bedst, at udviklingshemmede ikke far born — altsd at bornene ikke
bliver fodt.

Ser man pa antallet af born, fodt af udviklingshemmede for-
aldre, er der i en periode pd fem ar sket en stagnation med tendens mod
et fald. Stik imod det, man kunne forvente med normalisering og en
ligestilling i samfundet. Miske er dette en effekt af de handlinger, der er
sat 1 vaerk for at undga, at udviklingshemmede fir born, handlinger
iverksat ud fra synspunktet, at det er det bedste, at bornene forbliver
ufodte. Et synspunkt, som kan vare svart at dokumentere eller argu-
mentere imod.

Det andet fremherskende synspunkt, som legitimerer diskrimi-
nationen, er, at hvis udviklingshemmede fir born, sa er det bedst for
dem at blive anbragt uden for hjemmet. Undersogelsen fra 2001 viser, at
45,5 pct. af born af sent udviklede eller lettere udviklingsheemmede for-
aldre anbringes uden for hjemmet (Skov & Henningsen, 2001). Inden
for de sidste 10 ar er anbringelsestallet for disse born steget med ca. 20
pct. Denne stigning kan pd den ene side vare et udtryk for et oget fokus
pd bornenes tarv, men kan ogsd anskues som et udtryk for en legitim
mide at hiandtere usikkerhed pd. Hvis man ikke fjerner barnet, si vil
eventuelle problemer kunne forbindes til valget “at lade foraldrene bevare
myndigheden”. Ansvaret er svaerere at forsvare end problemer, der opstar,
nir bornene er fjernet — sd har man som sagsbehandler gjort, hvad man
kunne — og problemerne stadfwster sig ikke umiddelbart til ens handling.

70 pct. af disse anbringelser sker formelt frivilligt, eller som en
del sagsbehandlere udtrykker det, som ’frivillig tvang’. Foraldrene fir ikke
noget alternativ. Igen sker dette ud fra den bedste hensigt — for bornenes
og forzldrenes skyld, men ofte i mangel af metoder og redskaber til an-
dre handlemuligheder (Skov & Henningsen, 2001).

Men er det nu altid det bedste for bornene? Hvad ved vi egentlig
om, hvordan det gir bernene? Der er forsket meget lidt i born af udvik-
lingshemmede forzldre. Jytte Faureholm har som én af de fi sat fokus
pa disse borns vilkar. Hun har ikke specielt sat fokus pa en sammen-
ligning mellem de born, som er vokset op i hjemmet, og de born, som er
anbragt uden for hjemmet. Men det fremgir tydeligt, at bornene generelt
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er belastet — og at de mest af alt er belastet af samfundets fordomsprofil
(Faureholm, 2007). Samfundets ekskluderende teaktionsmenstre i for-
hold til moderen har alvorlige konsekvenser for bernene, bla. i skolen.
Undersogelsen viser ogsd, at modrenes karlighed, en kontinuerlig op-
bakning fra enkelte slegtsmedlemmer og respektfuld, myndiggerende
indsats fra offentlige instanser, har stor betydning for bernenes liv (Fau-
reholm, 2007).

Hvad angir min mor, sd har jeg aldrig nogensinde varet i tvivl
om, at hun har holdt af mig. Aldrig nogensinde. Der har altid
varet nerhed, omhed, ketlighed og omsorg. Min opfattelse er,
at det altid er mig og mine kdr, der er kommet 1 forste rakke for
hende. Den kearlighed gor, at jeg har det sa godt, som jeg har i
dag.

Dette citat er fra en ung mand, som fortalte sin historie pa konferencen
”Born og foraldre under pres” (UFC Handicap, 2004). Der er ting, der har
veeret svare 1 hans liv, men sporgsmalet er, om han og andre born af
udviklingshemmede forzldre vil vare foruden deres liv.

Men han pédpeger, at nogle af de svare ting maske kunne vare
undgdet. Han husker en stor vrede, han havde inden i sig, fordi han ikke
mitte bo hos sin mor. En vrede som han som barn vendte mod sin mot,
og som miske kunne vare undgiet (UFC Handicap, 2004).

Der er ingen tvivl om, at det har veret godt for mig at vare i en
plejefamilie i og med, at jeg har gennemfort en studenter-
eksamen. Men jeg mener ogsd at kunne have haft en studen-
tereksamen 1 dag, hvis vi havde fiet hjelp af en hjemmehosser
eller anden form for stotte, som kunne vejlede min mor og mig
i, at sidan gor man, og sidan gor man ikke.

SFI’s forskningsoversigt Anbringelse af born og unge nden for hjemmet papeger,
at en anbringelse uden for hjemmet ofte medforer forskellige typer af
belastninger. Anbragte born har uforholdsmaessigt mange problemer 1
forhold til andre born, sisom mange og store skoleproblemer savel ind-
leringsmaessigt som socialt (Egelund & Hestbak, 2003). En anbringelse
er ikke uproblematisk for bornene, men der mangler mere konkret viden
pa dette omrade. Det tyder pa, at det i en del tilfelde kunne vaere en

155



fordel bade for bornene og deres foraldre, hvis bernene forblev i hjem-
met med kompenserende stotte til familien og inddragelse af familiens
ressourcer.

Maske har den citerede unge mand ret, nir han mener, at det var
gdet ham lige sd godt, hvis han var vokset op hos sin mor med den rigti-
ge stotte fra det offentlige. Vi ved det ikke, lige sa lidt som vi ved, hvad
der vil veere bedst for Lene og Jens’s barn.

ER INTELLIGENS OG FORALDREKOMPETENCER
PROPORTIONALE?

Det er en udbredt holdning blandt sagsbehandlere, at udviklings-
hemmedes forandringskapacitet er for ringe som folge af deres intellek-
tuelle handicap (Olsen, 2000). En holdning, som ofte kommer til at st
som en opfattelse af, at intelligens og forzldrekompetencer er proporti-
onale. Skulle det vaere tilfzeldet, ma professorer anses som superforzldre.
Sadan henger det ikke nedvendigvis sammen, men den tankegang pre-
ger det professionelle arbejde.

9 ud af 10 sagsbehandlere anbefaler i en undersogelse, foretaget
af Egelund og Thomsen, at et barn af udviklingshemmede anbringes
uden for hjemmet, og en relativt stor andel forsldr tvangsanbringelse:
"(...) hvilket indikerer, at en undviklingshammet mor betragtes som skadelig for
barnet.” (Egelund & Thomsen, 2002). Sagsbehandlerne tillegger for-
standshandicappet stor betydning.

Bornene ender som tabere, simpelthen fordi foreldrene ikke har
den forstand, der skal til for at tage vare pa et barn.

Der synes klart at vare tale om en overfokusering pa handicappet pa
bekostning af andre mere almene faktorer som fx foreldrenes opvakst-
vilkdr, omgivelsernes betydning bl.a. den sociale devaluering, hvor grup-
per af mennesker bliver set ned pa og regnet som mindrevardige, eller
andre socioskonomiske forhold.

Men intelligens er nedvendigvis ikke en forudsatning for at blive
gode forzldre. Flere udenlandske undersogelser underbygger denne pa-
stand (Pixi-Kettner, 1998; Booth & Booth, 1994, 1998; Llwellyn &
McConnell, 2002). Deres forskning viser, at alle foreldrekompetencer —
ogsi indlevelse og stimulering — kan leres af sent udviklede og lettere
udviklingshemmede, nir de rette forudsatninger i leringsmiljoet er til
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stede. Neerthed og nzrver er 1 ovrigt kompetencer, som born af udvik-
lingshemmede beretter om, niar de forteller om deres forzldre (UFC
Handicap, 2004).

Man kan undre sig over, at der i Danmark ikke er sat mere fokus
pa de mange udenlandske erfaringer, og at de ikke er inddraget 1 sagsbe-
handlernes faglige vurderinger. Forskeren Maurice Feldman (UFC Han-
dicap, 2004), og forskerne Tim og Wendy Booth (Booth & Booth, 1994,
1998) papeger, at der er en lang rakke faktorer bla. klientgorelse og soci-
al devaluering, som i hoj grad har en negativ pavirkning pd opgaven med
at fungere fyldestgorende som forxldre.

Lene og Jens oplever, at de behandles anderledes end andre, der
venter beorn, nir Lene skal stille pa socialforvaltningen til en samtale.
Sporgsmilet er, om sagsbehandleren vil fokusere pd foraldreopgaven ud
fra en mangel- eller ressourcetilgang.

BEHOV FOR SARLIG STOTTE

Dansk handicappolitik er baseret pa tre principper: Lighed, kom-
pensation og scktoransvar. Tankegangen er, at det offentlige i videst
muligt omfang skal aflaste den enkelte, der har en funktionsnedsattelse,
for den byrde, som funktionsnedszttelsen udgor (Ventegodt, 2006). Sa
Lene og Jens kan habe p4, at det er med dette for oje, at Lene er indkaldt
til samtale.

Som alle andre nybagte forzldre vil Lene og Jens have behov for
at kunne sporge familie og venner til rids, at fa stotte til foraldrerollen,
og til at familien kan fungere. Heldigvis har de et godt socialt netvark,
som vil stotte dem i den opgave — og det endda 1 naeromradet.

Men det er ikke alle udviklingshemmede, der har den mulighed,
eller for hvem, det er nok. En del udviklingshemmede har haft en op-
vaekst 1 institutionelle rammer eller i et socialt belastet hjem. De har
hverken et netvaerk, de kan sporge til rads, eller haft mulighed for at
udvikle forzldrekompetencer via rollemodeller. For dem er det vasent-
ligt, at det offentlige kan tilbyde stotte, der omfatter konkrete anvisninger
1 pasning og omsorg for barnet, og som retter sig imod barnets udvikling,
fx stotten til kontakten med daginstitution og skole.

Hvis der skal kompenseres for udviklingshaemmedes handicap,
skal udviklingen af kompetencer og stotten til foreldrene ske i et kendt
milje og med konkrete anvisninger pa udevelsen af foraldrerollen, fx
med brug af tegninger, billeder og video. Men det er sjaldent, at det fo-
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regar pa den made. Undersogelsen af kommunernes indsats viser, at selv
om man gerne vil kompensere, si er der mangel pa metoder inden for
intelligenshandicapomradet. I stedet anvendes der her generelle metoder,
eller der tildeles generelle ydelser, der ikke er udviklet som kompensation
for udviklingshaemmedes handicap.

Baggrunden for de manglende metoder kan bl.a. skyldes mang-
lende sektoransvar i praksis. Kommunernes voksenhandicapaftdeling har
ansvaret for stotten til foreldrene, mens borne- og familieafdelingen skal
varetage kontakten til bernene. Undersogelsen 1 2001 (Skov & Henning-
sen) viste, at det tveerfaglice samarbejde ofte er sporadisk eller ikke-
eksisterende 1 relation til familierne, hvilket udger en alvorlig brist i den
helhedsorienterede indsats, som kreves for at kunne kompensere for
handicappet. Et eksempel pd anvendelse af et generelt tilbud er et op-
hold pa en degninstitution for familien umiddelbart efter fodslen. Denne
metode er ofte anvendt til vurdering og udvikling af foraldrekompeten-
cer. Dette var ogsd tilfeldet i sagen fra Frederiksvark, hvor degntilbud-
det endda var beliggende langt fra lokalmiljoet og faderens arbejdsplads.
For udviklingsheemmede er et sidant ophold en stor belastning for for-
aldrene. De skal bruge mange krafter pa at tilpasse sig nye og ofte uon-
skede rammer samtidig med, at de skal handtere en viden om, at de kon-
stant bliver vurderet og kontrolleret.

Lars Uggerhoj (2000) har i en evaluering af en degninstitution
netop problematiseret dette forhold:

(...) der er tegn pd, at beboerne anvender s store ressourcer pi
at tilpasse sig nogle uonskede rammer og forhold (...), at det kan
veere vanskeligt for personalet at gennemskue forzldrenes evner
og kompetencer i forhold til omsorgen for barnet.

Begrundelserne for benyttelsen af ophold pa en degninstitution som
metode kan formentlig deles i to. Dels at det er den metode, man kender
og er vant til at bruge til udvikling af kompetencer. Intentionen er reel,
men effekten for udviklingshemmede er uheldig. Dels at formalet pri-
mert er at dokumentere mangler og at skabe grundlag for en eventuel
fjernelse. Ved kortlegningen fremforte en del sagsbehandlere dette for-
miél (Skov & Henningsen, 2001). Benyttelse af degnopholdet kan ses
som et indirekte udtryk for, at det underliggende formal med degnop-
holdet er at hdndtere sagsbehandlernes egen usikkerhed og undga at
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blive gjort ansvarlig for problemer, der opstir, hvis man ikke handler
straks efter fodslen og fjerner barnet, hvilket vel at marke godt kan vare
den bedste losning.

Men det kan faktisk lade sig gore at stotte forzldrene i vare-
tagelsen af forzldrerollerne ved at give dem konkret stotte i hjemmet,
hvilket der er eksempler pd, selvom der er tale om relativt fa (Skov &
Henningsen, 2001). Forudsaztningerne for den mest optimale udvikling
af forzldrenes kompetencer er, nir det foregir i familiens hjem, med
kompensation for handicappet — og med brug af netvarkets ressourcer.

I erkendelse af de specifikke behov for stotte har Odense
Kommune etableret stottecentret Samlepunktet, der samler stotten til
familier, hvor en eller begge forzldre er udviklingshemmede (Madsen,
1998). Stotten gives efter § 52 1 form af stotte dels i hjemmet i relation til
at fi dagligdagen til at fungere, til samvar og samspil mellem born og
forzldre, dels 1 barnets daginstitution eller skole. Der er ligeledes skabt
rum for alternative netveerk via etablering af forzldregrupper. Resultatet
af denne milrettede og kompenserende stotte er, at udviklingshemmede
reelt har mulighed for at vaere forzldre, og at der sjaldent sker anbrin-
gelser af deres born med begrundelse i forzldrenes funktionsnedszttelse.

Pa Bornholm er en ung mand, der er son af udviklingshemmede
forzldre ved at flytte hjemmefra. Han har haft hele sin opvakst i hjem-
met. Familien har fiet den konkrete stotte, der har veret brug for til
omsorgen, da han var spad, og til vejledning og radgivning i forhold til
ungdomslivet. Det har kunnet lade sig gore pa grund af et tet og kon-
struktivt samarbejde mellem voksenhandicapafdelingen og bern- og
ungeafdelingen. Voksenhandicapafdelingen har bevilget stotten ud fra
reglerne om praktisk pedagogisk stotte, mens selve stotten er varetaget
af medarbejderne 1 born- og ungeafdelingen.

Men det er ikke lige meget, hvordan stotten gives, hvilket kom-
mer til udtryk i folgende citater fra to udviklingshemmede medre (Skov
& Mogelmose, 2002):

Hun var utroligt god til at vise mig, hvordan jeg skulle gore, og
roste mig, nar jeg gjorde det rigtigt. Jeg var ikke i tvivl, nar hun
havde varet der. Jeg kunne ogsa altid ringe til hende, hvis jeg
havde brug for det.
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Hun sagde, at sddan skulle jeg ikke gore, men hvad skulle jeg sd?
En dag sagde hun, at jeg skulle sztte greenser. Hvordan gor man
det?

Stotte og udvikling ber gives pd en mide, som er forstielig og brugbar
for de udviklingshemmede, som disse citater fra udviklingshemmede
medre tydeligt illustrerer (Skov & Megelmose, 2002).

I de sidste par ar er der i Danmark kommet opmarksomhed pa
sarbare foreldres behov for at fi kurser i at varetage foraldrerollen. Der
har indtil nu mest varet fokus pa unge piger eller socialt belastede forzl-
dre. I udlandet arbejder man flere steder med udvikling af foreldrekom-
petencer malrettet udviklingshemmede. Forskeren Maurice Feldman har
udviklet et foraldretreningsprogram, som bla. i Canada har vist sig at
kunne forebygge mange anbringelser uden for hjemmet (UFC Handicap,
2004). Programmet er evidensbaseret, altsd testet igennem 1 forhold til, at
det virker. Det kan langt hen ad vejen lade sig gore at udvikle forzldre-
kompetencer, forudsat at det sker i et kendt miljo, og at der er tenkt
kompenserende i relation til handicappet.

Om Lene og Jens vil fa brug for stette fra det offentlige er ikke
klarlagt. Men har de brug for konkret stotte 1 hjemmet eller for udvikling
af forxldrekompetencer, ma vi hdbe for dem, at de bor i én af de kom-
muner, der som Odense og Bornholm giver en malrettet stotte ud fra et
handicapperspektiv. At de bliver modt med anerkendelse og lige mulig-
heder som andre vordende foraldre.

FORAZLDRE MED HOBRE-, SYNS- OG BEVAGELSESHANDICAP

KOMPENSATION I PRAKSIS
Milgruppen for DH’s undersogelse om forzldre med here-, syns- og
bevagelseshandicap var foreldre med handicap med behov for kompen-
serende hjelp til at udfylde deres forazldrerolle, men som ikke havde
behov for hjzlp til at udvikle deres forzldrekompetence. Malgruppen
omfattede primert personer med manglende eller svagt syn, nedsat be-
vaegelsesfunktion eller manglende og nedsat horelse.

I et konkret eksempel fra DH’s undersogelse var en ansegning
om to timers praktisk hjelp hver morgen til en familie med to bern mere
end to dr undervejs i det sociale system. Familien bestir af moderen,
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uddannet kontorassistent pd 34 ar og spastiker samt faderen, der er mu-
ret, og to born pd henholdsvis otte og fem ér pa daverende tidspunkt. Pa
grund af moderens funktionsnedsattelse havde hun vanskeligheder med
at nd bade sin egen personlige hygiejne om morgenen, hjxlpe bornene
med tojet, tandboerstningen, morgenmaden, aflevering i daginstitution
mv. og sd nd pa arbejde. Bornenes far forlod som handvarker hjemmet
meget tidligt om morgenen og kunne derfor ikke tage del i opgaverne pi
dette tidspunkt af degnet.

Lige meget hvad jeg laver, er tempoet et problem. Mit problem
er tiden. Jeg bruger mindst dobbelt si lang tid som andre, lige
meget, hvad jeg laver (DH’s undersagelse).

Citatet er moderens, der havde svart ved at fi hverdagen til at fungere
uden hjalp om morgenen. Familien sogte alene hjalp to timer om mor-
genen, hvor moderen var alene om bornene og de praktiske opgaver.
Kommunen afviste ansogningen med, at der ikke ydes personlig og prak-
tisk hjalp, nir der er en rask agtefzlle i hjemmet. Sagen endte efter mere
end to ars tovtrakkeri med, at Ankestyrelsen slog fast, at handicappede
forzldre efter en konkret vurdering kan vare berettigede til at modtage
hjemmehjzlp til at klare opgaver i forhold til deres born, ogsa selvom der
er en rask zgtefelle. De hjemviste samtidig sagen, da sagen ikke var til-
straekkeligt oplyst til, at Ankestyrelsen kunne vurdere omfanget af anso-
gers behov for hjzlp til opgaver med at hjzlpe bornene.

Efter endnu et langvarigt sagsbehandlingsforleb endte familien
med at fi hjalp. Men princippet om proportionalitet var helt ude af kurs,
nar et relativt lille hjelpebehov pa to timers hjxlp hver morgen kraevede
sd ekstrem lang sagsbehandlingstid og klageforlob. Samtidig var familien
uden hjzlp i mere end to ar.

FORSKELLIGE FUNKTIONSNEDSATTELSER MEDF@RER
FORSKELLIGE KOMPENSATIONSBEHOV

Forskellige funktionsnedszttelser medforer forskellige konsekvenser for
det enkelte menneske og forskellige behov for stotte. Nogle foraldre
med handicap mé bruge megen tid og ressourcer pa deres egne helbreds-
forhold. De mai fx prioritere forskellige former for behandling, fysiotera-
pi, indleggelse pa hospital mv.
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Forzxldre med bevagelseshandicap er lengere tid om de enkelte
funktioner. De bruger mere energi pd simple funktioner, og nogle funk-
tioner kan de slet ikke udfere. Maengden af ressourcer er mindre, og
overvaldende treethed er et velkendt faznomen. Forzldre med hore-
handicap bruger meget tid pd kommunikation. De kan fx ikke béde
skreelle kartofler og snakke med bernene samtidig. At lere, vedligeholde
og udvikle den til enhver tid nedvendige kommunikationsform er en
tidskraevende proces. Foraldre med synshandicap bruger flere kraefter pa
at passe pa bornene, fordi de hele tiden skal vaere opmarksomme pa, at
bornene ikke bringer sig selv i fare. For mange mennesker med handicap
har degnet reelt kun 12 timer, som en forzldre udtrykte det.

Forzldrerollen medferer opgaver og goremadl, som stiller ander-
ledes krav til funktionsevnen, og der kan derfor opstd nye og anderledes
behov for hjzlp og stotte specielt i tilknytning til foreldreskabet. Andre
har uafhaengigt af forzldreskabet under alle omstendigheder behov for
personlig og praktisk hjzlp.

Forskelligheden og mangfoldigheden i konsekvenserne af funk-
tionsnedszattelsen for den enkelte og dennes familie har betydning — ikke
alene for behovet for hjxlp, men ogsi for de losningsmuligheder, der
skal tilvejebringes. Nogle kan pd trods af den nedsatte funktionsevne
klare sig selv uden sxrlige stotteforanstaltninger, maske med fi hjxlpe-
midler. Men kombinationen af at blive forzldre kan @ndre behovet va-
sentligt.

Jeg har aldrig folt mig handicappet og gor det heller ikke synder-
ligt 1 dag, nar jeg ser mig selv. Men nér jeg ser Christopher, kan
jeg love dig, at jeg foler mig handicappet — selvom han er ver-
dens dejligste dreng (Citatet stammer fra DH’s undersogelse).

Denne mor har muskelsvind og kunne indtil fodslen fungere i en lejlig-
hed med fem trin op til elevatoren, men ikke efter fodslen. Hun kunne
ikke samtidig bzre sin son i en lift op ad de fem trin. Nu fik hun behov
for hjalp for at komme ind og ud af lejligheden.

Hjzlpebehovet for forxldre med handicap er endvidere pavirket
af den enkeltes livsbetingelser, herunder forskellige sociale forhold: fami-
liens indretning og sterrelse, om det er et par eller en enlig forserger, om
begge forzldre har en funktionsnedsattelse, borneflokkens storrelse og
alder, ovrige familierelationer, personlige ressourcer, udannelses- og et-
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hvervsforhold mv. Holdninger til og normer om familielivet og forvent-
ningerne til sig selv som forzldre spiller ogsd en rolle.

Forxldre med handicap har ofte behov for en kombination af
flere forskellige former for hjxlp. I nogle tilfaelde vil radgivning kom-
bineret med fx bevilling af nogle fi hjzlpemidler vare tilstrakkelig som
kompensation til foraxldrerollen. I andre tilfaelde kan det vare nedvendigt
med bade hjelpemidler, boligeendringer og personlig og praktisk hjelp til
at hjelpe med det praktiske i forhold til bornene. For dove foraldre
drejer det sig forst og fremmest om kommunikationen. Det er vigtigt, at
foreldre med horechandicap kan modtage al den foraldreinformation,
som gives af sundhedsplejersken, i vuggestuen og bornehaven og siden
hen i fritidshjem/ klub for at kunne folge med i, hvordan deres barn
udvikler sig. Tilsvarende er det vigtigt, at de kan deltage i den vigtige
smasnak med andre forzldre i bornehaven eller skolen ved fx foral-
dremeder. For blinde og svagsynede kan der vare behov for hjlp til
ledsagelse af bornene til aktiviteter uden for hjemmet og til praktisk ar-
bejde og aflastning i hjemmet, fordi langt de fleste daglige goremal tager
lzengere tid end for seende personer.

Rddgivning, personlig og praktisk hjelp, hjelpemidler, bo-
ligeendringer, stotte til kob af bil, ledsagelse, tolkebistand, kurser og ned-
sat arbejdstid er siledes vigtige elementer, nar princippet om handicap-
kompensation skal omsattes til indsats over for forzldre med et handi-
cap. Ofte kan selv en relativt lille indsats betyde stor hjzlp.

HOLDNINGER TIL FORALDRE MED HANDICAP

Kan man vzre en god mor, nir man ikke kan gi, eller en ordentlig far,
hvis man ikke kan se eller hore? Ja, selvfolgelic. Funktionsnedszttelse
pavirker ikke i sig selv foreldrekompetencen. Omgivelsernes reaktioner,
nir mennesker med handicap bliver foraldre, viser sig imidlertid meget
forskellige.

Jeg er ude pa sygehuset for at blive checket af en reumatolog,
der skal udtale sig om, hvorvidt jeg har krefter til at fode, eller
om det er bedre med kejsersnit. Jeg har mange smerter i bakke-
net og 1 mine led, sa jeg ankommer i kerestol. Da reumatologen,
som jeg aldrig har modt for, ser mig sidde hojgravid i en kore-
stol, bliver han voldsomt ophidset. Han sporger mig, hvad i al-
verden jeg laver i en kerestol, ndr jeg venter barn, og at jeg skulle
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have tenkt pd, at jeg har gigt, for jeg blev gravid. Han hvaser
mellem tenderne, idet han kerer mig ind pi sit kontor, at kom-
munen jo ma tage sig af barnet, lige sa snart det bliver fodt, fordi
jeg jo ikke er i stand til det. Igen er det kombinationen af syg
kvinde og vordende mor, der er til debat (Dagbogsnotat af en
ung kvinde med gigt er med i DH’s undersagelse).

Denne unge kvinde var blevet gravid efter mange svare overvejelser om
det forsvarlige i at blive forzlder, konsekvenserne af medicin og gravidi-
tet, forholdet til den raske far til barnet mv. Oveni denne vanskelige
beslutning blev den unge kvinde belastet med legens forargelse.

I virkelighedens verden ensker mennesker med handicap at fa
born som alle andre. Samfundet har imidlertid ikke indstillet sig pd disse
onsker.

Mange forhold influerer pa omgivelsernes reaktioner: karakteren
af handicappet, om det er synligt eller skjult, hvilke funktioner det be-
rorer og i hvilken grad. Desuden viser det sig at spille en vasentlig rolle,
hvorvidt en forzlder med handicap valger at fa born, eller en foralder
efterfolgende padrager sig et handicap ved enten sygdom eller ulykke. Fn
af de interviewede kvinder, der er spastiker, oplevede direkte forargelse
hos omgivelserne pa grund af hendes bevidste valg om at fi born. Nogle
af hendes venner fandt det direkte uansvarligt, og blandt naboerne ople-
vede hun forargelse og afvisning.

Omgivelsernes reaktioner kan imidlertid vare meget forskellige
athengigt af omstendighederne, og hvor godt de kender den person, der
har et handicap. Jo bedre kendskab til personen og dennes kvaliteter,
desto mindre farligt bliver det pagzldende handicap, ogsa i relation til
forzldrerollen.

I undersogelsen af voksnes holdninger til handicappede (Olsen,
2000) fremgar det bl.a. om holdning til foraldreskab, at handicappets art
er betydningsfuldt. En majoritet har siledes den opfattelse, for si vidt
angar blinde, dove, korestolsbrugere, leddegigtramte og stammere, at der
ikke er nevneverdige forskelle mellem handicappede og andre. Derimod
er meningerne delte, nir opmerksomheden rettes mod spastikere, udvik-
lingshemmede og maniodepressive. Omkring én fjerdedel mener, at
spastikere er lidt eller meget dérligere til at opdrage born end andre,
mens omtrent tre fjerdedele pdpeger dette om udviklingshemmede og
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maniodepressive. Efter de flestes mening gor varige psykiske lidelser
mennesker sarligt uegnede til at opdrage born.

Forxldre med handicap oplever i hojere grad, at de skal passe pé
for ikke at gore noget forkert. De er urolige for, om deres handicap i sig
selv forer til en nedvurdering af deres foreldrekompetence. En uro, det
bygger pd oplevede fordomme. For eksempel kan en mor fortzlle, at hun
blev krydsforhert om bernenes funktion i forbindelse med en ansegning
om praktisk hjzlp. Legetojet 1a hobet op, og det var svert at ga pd gulvet.

De troede ikke, jeg magtede at fa sonnen til at rydde op pa ve-
relset, men sddan ville verelset ogsa have set ud, selvom jeg ikke
var handicappet (DH’s undersagelse).

SKYLDF@LELSE

Spergsmailet er, hvordan holdninger i samfundet pévirker forzldre med
handicap, og om de i hojere grad er tynget af skyldfolelse end ikke-
handicappede foraldre. Generalisering er vanskelig, og skyldfelelse kan
veere vanskelig at male. Men samtaler med forzldre med handicap i DH’s
projekt giver indtryk af, at skyldfelelse tilsyneladende optrader i sarlig
grad hos dem. Hvis det lille barn fx ikke kan lofte hovedet, trille, kravle
osv. pd de af sundhedsplejersken forventede tidspunkter, er medrene
overbeviste om, at det skyldes deres egen funktionsnedszattelse. De giver
sig selv skylden og mener, at barnet ikke har lert at kravle, fordi de ikke
er i stand til at komme ned pa gulvet og lege med det. Pa samme made
tenker den mor, der er horehemmet og ikke forstir, hvad det lille barn
siger, selvom det for tiende gang i trek beder om sutten. Det giver skyld-
folelse ikke at forstd sit barn og dets behov, fordi mor og barn ikke har
leert at kommunikere sammen. Skyldfelelsen i forhold til den raske sam-
lever eller xgtefzlle er ogsd velkendt, fordi personen ofte trakker det
store lees bade 1 forhold til udearbejde, det praktiske 1 hjemmet, i forhold
til bornene og de mange udadvendte aktiviteter med dem.

BORNEPERSPEKTIVET

Man kan ikke sige noget entydigt om, hvad det betyder for bern at vokse
op 1 en familie, hvor den ene eller eventuelt begge foraldre har et handi-
cap. Mange omstendigheder spiller ind. Familier, hvor foraldre har en
funktionsnedsattelse, er lige sa forskellige som alle andre familier. Bade
hvad angir antal af familiemedlemmer, holdninger, normer, ressourcer
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mv. Der er endvidere stor forskel pa, om der pludselig opstar en alvorlig
og invaliderende sygdom, om foraldrene har levet med deres handicap 1
mange ar, om sygdommen udvikler sig, og hvordan funktionsnedszttel-
sen manifesterer sig.

I DH’s projekt blev der gennemfort et samtaleforlob med seks
tilfeeldigt udvalgte bern, hvor enten den ene eller begge foraldre havde
en funktionsnedsattelse. Det overordnede indtryk var, at der var tale om
meget velfungerende born fra familier, som pid mange mader var res-
sourcestzerke. Bornene gav indtryk af, at handicappet hos deres forzldre
ikke 1 sig selv var et problem for dem, men de omstendigheder, der fulg-
te med handicappet, kunne vare problematiske. For eksempel det prakti-
ske besver, der kunne vaere forbundet med at fA mor med til fx et af-
dansningsbal. Handicappet syntes for dem at vare noget naturligt og
selvfolgeligt, hvilket var den holdning, de viste omverdenen.

Bornene fortalte om deres familier pd samme made, som bern af
ikke-handicappede forzldre almindeligvis ville gore, dvs. de lagde veagt
pé almindelige og hverdagsagtige forhold mere end pa handicappet. For-
@ldrenes handicap var ikke det mest fremtredende i deres oplevelse. Ud
over at bornene vidste, de var med i gruppen pa grund af forzldrenes
handicap, fremhzvede de ikke handicappet som noget bemarkelses-
veerdigt. Et af bornene udtrykte det saledes: “Jeg tanker jo ikke pé hende som
handicappet, bun er jo bare min mor.”

Bornene fortalte ivrigt om smé og store fordele ved at have for-
xldre med handicap. Et af bornene nzvnte fordelen ved at have en dov
mor, som man kan snakke med over lange afstande. For eksempel nér
man er i svommehallen, hvor man via tegnsprog kan tale med hende
nede fra vandet af, endda under vandet. I forhold til foraldre i korestol
nevnte nogle af bornene fordelen ved, at man altid har sin egen stol
med. For eksempel, nir man er i en ko. Bornene nzvnte ogsd som for-
del, at man med en handicappet forxlder mere naturligt omgds andre
med et handicap, fx born i skolen.

Af ulemper ved forzldrenes handicap var samfundets mang-
lende tilgaengelighed altoverskyggende i bernenes oplevelser. De op-
levede, at deres forzldre i korestol havde svaert ved at komme ind i
transportmidler, i svemme- og sportshaller og biografer. Bornene ople-
ver, at de md lide nogle afsavn, som andre born ikke ma, fx ved at man
ikke kan have sin mor med til gymnastikopvisning, at det er svert at fi
felles oplevelser fx med at gd i biografen, pa museum eller at rejse sam-
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men. Bornene sagde samstemmende, at deres hojeste onske til Folketin-
get er, at det skal vaere nemmere for korestolsbrugere at komme ind alle
steder. Nogle af barnene foreslog, at fx personalet i biografer og svem-
mehaller og tog kunne vare sxrligt uddannede i at hjzlpe handicappede:
S man ikke skal sta der og fole sig pinlig.”

En anden negativ faktor, som bernene fremhavede, var de om-
veltninger 1 familiens liv, som handicappet har medfort. Det var isar
aktuelt for de born, hvis foraldre ikke altid havde haft et handicap. Her
fremhavede bornene iser ulempen ved at matte flytte fra en vant bolig
og skifte miljo med tab af kammerater.

Andre projekter fx “Projekt pasning af handicappet foraldre”
(2000) har i tidens lob pavist, at der er stor risiko for, at bernene bliver
glemt, nar deres far eller mor rammes af alvorlig sygdom eller handicap.
Bornene bliver overset, samtidig med at de ofte fir et storre ansvar. De
mi traede til for at hjxlpe deres syge mor eller far, sa familien kan fungere
nogenlunde normalt. Nogle af disse born sidder tilbage med chok og stor
sorg uden at fi den noedvendige hjzlp. Blandt andet er born af psykisk
syge 1 denne risikogruppe. Ikke fordi der er tale om darlige foraldre, men
fordi der kan vare et overset behov for stotte og kompensation.

PERSPEKTIVERING

Uanset funktionsnedszattelsens karakter moder forzldre med funktions-
nedsettelser vanskeligheder i praksis. Kombinationen af fordomme og
forudindtagede holdninger og et manglende retsligt juridisk grundlag for
at yde kompensation medferer, at nogle enten pd forhand ’demmes ude’
som forzldre og/eller ikke fir den nedvendige og relevante stotte til at
vaere forzldre. Dette til trods for, at der er gode eksempler pi, at andre
holdninger og fortolkninger af loven faktisk kan fere til helt andre og
positive resultater.

Interessant er det, at der inden for de nuverende rammer skabes
vidt forskellige losninger, hvoraf en del (maske storstedelen) er kritisable,
mens en del er vard at anerkende. Med lige muligheder for oje er det
vaesentligt at have den sidste del 1 fokus. Udfordringerne er sammensatte,
hvilket betyder, at forandringer pa ét omride ikke nedvendigvis =ndrer
praksis. Forandringer pa flere omrader skal spille sammen for at erstatte
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kritisable losninger med losninger, der kan anerkendes inden for handi-
cappolitikkens generelle vaerdikriterier.

De vasentlige elementer, der skal spille sammen, er holdninger,
opmerksomhed pa perspektivvalg, udbredelse af de gode eksempler og
tydeliggorelse af foreldreperspektivet i lovgrundlaget.

Holdning til handicappede er ikke noget, der xndres over en
dag. Viden om handicappede, deres muligheder og behov for kompen-
sation er vasentlige elementer for at zndre holdninger. Fordomme og
myter trives, nar der ikke er faglig viden bag. Men viden gor det ikke
alene. I uddannelsessystemet er der behov for at sztte fokus pa betyd-
ningen af medborgerskab omsat til praksis.

Med afsxt i FN’s nye Konvention for handicappedes rettigheder
vil en tydeliggorelse af det juridiske grundlag vare nerliggende. I et lige-
stillingsperspektiv skal forzldreskabets betydning for behovet for kom-
pensation kunne aflases i lovgivningen. En serlig ministeriel vejledning
eller skrivelse kan vere en model. Essensen er, at spredning af de gode
eksempler kommunerne imellem ikke kan std alene. Flere varktojer og
indsatser skal i brug for at styrke ligestillingen af foraldre med handicap 1
fremtiden.
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Handicap er et af de omréader, hvor den sociale indsats har veeret stigende gennem mange ar. Flere forskel-
lige professionsgrupper, som socialradgivere, paedagoger, ergoterapeuter og fysioterapeuter arbejder med
omréadet, og derfor er der behov for, at de fagprofessionelle — bade igennem deres uddannelsesforlgb og
efterfglgende — opnér viden om emnet handicap og ligebehandling.

Med denne antologi seetter vi fokus pa ligebehandling. Undersggelser har vist, at kun f& af de offentligt
ansatte, der har ansvaret for indsatsen i forhold til handicap, har viden om dansk handicappolitik og dens
principper. Med en artikel om ligebehandling og handicappolitik haber vi at give fagpersoner og andre interes-
serede indsigt i de grundleeggende principper og dynamikker i dansk handicappolitik.

Der er skrevet meget lidt om mennesker med handicap med anden etnisk oprindelse end dansk og de proble-
mer, de mader i det offentlige system. Det seger vi at rade bod pa med et par artikler, der bringer erfaringer
fra projekter pa dette omrade videre, og som giver input til diskussioner og refleksion om, hvordan man som
fagperson kan mede mennesker med anden etnisk oprindelse, som har et handicap, pa en ligeveerdig made.

To andre store behov, som denne antologi seger at deekke en lille del af, er samspillet mellem ken, handicap
og ligebehandling og de seerlige problemstillinger omkring kvinder med handicap, som udseettes for vold,
ligesom vi tager temaet handicap og foreeldreskab op til debat.

Med antologien Handicap, kvalitetsudvikling og brugerinddragelse fra 2003 lykkedes det os at ramme et be-
hov pad mange professionsuddannelser. Vi haber med denne nye antologi at kunne bringe fornyet input til fel-
tet og diskussion om, hvordan vi skaber et samfund, hvor mennesker med handicap opnar lige muligheder.
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