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Unge med szerlige behov

Af Niels-Henrik M. Hansen

| dette nummer af Ungdomsforskning tager vi
fat iunge handicappede. Det er en gruppe med
mange forskellige overskrifter. En overskrift er,
at de er handicappede, sdkaldte unge med saer-
lige behov. Under den overskrift er de bl.a. blevet
undersegt grundigt fra paedagogisk side med
det eksplicitte mal at sikre den bedst mulige in-
tegration i undervisningssystemet. En anden
overskrift er, at de er personer med en funkti-
onsnedszattelse. En funktionsnedsaettelse, som
gor denne gruppe interessant for det medicin-
ske system, som ivrigt har undersegt gruppen i
habet om bedst muligt at kunne tilbyde dem be-
handling eller forskellige former for rehabilite-
ring. En tredje overskrift er, at der er tale om
unge, der tilfzeldigvis lider af en eller anden form
for nedsaettelse af deres psykiske eller fysiske
funktionsevne, somiet eller andet omfang kan
pavirke deres liv og hverdag. Det er en overskrift
- et perspektiv - som ikke er lige sa velbelyst
somde to andre. Det gor, at man pa mange omra-
der faktisk ikke ved ret meget om, hvordan det
er at vaere et ungt menneske med handicap.

Artiklerne i dette nummer af Ungdomsforskning
forseger fra forskellige vinkler og perspektiver
at give et indblik i, hvordan det er at vaere ung
med et handicap. Vikommer vidt omkring. Det er
med vilje, for det er et stort omrade. Der er
mange forskellige former for handicap og mange
mader at diskutere konsekvenserne af handicap
pa, hvilket de forskellige artikler ogsa viser. Vi
haber dermed ogs3, at viigennem dette kan
skabe et billede af de virkeligheder, der befinder
bag ved alle de overskrifter, unge med saerlige
behov kan kategoriseres under.

God leselyst.

Niels-Henrik M. Hansen
Geesteredaktar
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Ung med handicap

Af Niels-Henrik M. Hansen

Hvordan er det at vaere ung i dag og have et han-
dicap? Hvorledes pavirker det et ungt menneske
athave en funktionsnedszettelse? Det ved vi
ikke ret meget om. Det kan synes maerkeligt. Ja,
naesten uforstaeligt, at viivores ellers s& gen-
nemregistrerede samfund, hvor (naesten) alt kan
og bliver undersegt, vejet og malt, ikke ved ret
meget om, hvorledes det er at vaere ung og have
et handicap.

Maske er det, fordi det er svaert at forbinde de
billeder og associationer, som ordene "ung’ og
"handicappet” giver. At vaere "ung” bringer maske
billeder af livsglaede, valg af uddannelse og an-
dre positive ting frem. Det er ganske omvendt
med "handicappet” Det giver associationer til
personer i kerestole, hospitaler, underlig opfer-
sel og familiens gamle medlemmer. Netop asso-
ciationen til alderdom er paradoksal, nar vi taler
om unge mennesker med handicap.

Problemet eksisterer ogsa inden for den forsk-
ning, der arbejder med folgerne og implikatio-
nerne af et eller flere handicap. Her stader man
ofte pd en tilbejelighed til at lade handicappet
veere den betydende faktor, hvorved man over-
ser, at der rent faktisk er tale om en ung person.
Den implicitte antagelse bliver, at betydningen
af et handicap er den samme uanset personens
alder. I nogle sammenhaenge er det formentlig
en fornuftig antagelse, mens det i andre sam-
menhaenge er taet pa at vaere kriminelt. Man fri-
stes til at sige, at i de tilfelde er forskningen
selv handicappet!

Men i denne udgave af ungdomsforskning tager
vinetop fat i disse to modsatrettede ord og ser
pa, hvorledes det at vaere ung med et handicap i
dagens Danmark. Det er et spaendende nummer
af ungdomsforskning, der fra mange forskellige
perspektiver forseger at give et indblik i en
raekke meget sammensatte og komplekse pro-
blemstillinger.
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Der er med andre ord tale om et sammensat felt,
som skriver sig ind i en raekke forskellige pro-
blemstillinger — medicinske, sociale, kulturelle
og forskningsmaessige - som ogsa afspejler sigi
nummerets forskellige artikler. Men det betyder
o0gsad, at der er nogle omrader, der kan fremsta
mere eller mindre klare. Et sddan omréde er f.
eks. diskussionen af, hvorledes man overhove-
det definerer et handicap, nar man ikke laengere
befinder sig i en medicinsk kontekst. En anden
afledt problemstilling drejer sig om vilkérene for
ligebehandling af personer med handicap. Far de
en sa god og ligevaerdig behandling, som vinor-
malt bryster os af? Endelig er der en tredje pro-
blemstilling omkring ungdomstiden - er det
nogle generelle traek omkring ungdomstiden,
som giver nogle szerlige udfordringer for unge
med et handicap? Disse problemstillinger vil jeg
kort tage fat i det folgende.

Handicap versus funktionsnedszttelse

Hvad er et handicap? Hvordan defineres det? Og
hvilken betydning har det for den person, som
har det? Umiddelbart tre simple spargsmal.
Desvaerre er der ikke tre tilsvarende enkle svar
pa de spargsmal, selvom man maske skulle for-
vente det.

| en artikel fra 2003 konstaterer forskeren Steen
Bengtsson fra Socialforskningsinstituttet, at
det rent faktisk er umuligt at fastsla, hvor
mange danskere der har et handicap. Han inddra-
ger tre undersogelser, som skulle fastsla antal-
let af handicappede i Danmark. Problemet er
imidlertid, at de tre undersegelser kommer frem
til tre helt forskellige tal - raekkende fra17.000
til 255.000 danskere, som skulle lide af et handi-
cap (Bengtsson 2003:2). Den naerliggende kon-
klusion er, at selve definitionen af handicapbe-
grebet er medbestemmende for antallet af per-
soner, som kan rubriceres som handicappede.
Der er nemlig langt fra enighed om, hvilken defi-
nition man skal anvende, ndr man skal se pa de
sociale og kulturelle implikationer af et handi-
cap.

Et bud pa en almindelig definition af et handicap
kommer fra Det Centrale Handicaprad (2001:5).
De mener, at et handicap kan defineres somen
fysisk, psykisk eller intellektuel mangel, der ger,
at den pagaeldende person har et kompensati-
onsbehov for at kunne fungere lige s& godt som
ikke-handicappede i en raekke situationer.

Historisk set stammer ordet handicap fra et
gammelt engelsk spil, som hed "Hand-in-Cap’, og
som s&dan kan det dateres tilbage til 1653, men
blev farst forbundet med mangel pa fysisk for-
méaen i begyndelsen af det 20. arhundrede, hvor
detblev brugt i forbindelse med bern med lam-
melser. Undervejs er det ogsa blevet brugt (og
bliver brugt) i hestevaeddeleb, hvor det skulle
saette hestene lige.

Fernaevnte Bengtsson peger endvidere p3, at
handicapbegrebet i dag er s& forurenet med for-
skellige betydninger - politiske, medicinske, so-
ciale ogkulturelle - at det ved en nermere in-
spektion falder fra hinanden og naermest bliver
ubrugeligt (Bengtsson 2003). Spergsmalet er
s&; hvad det kan erstattes af?

Funktionsnedszattelse og handicap

For at gere diskussionen mere finkornet kan det
vaere nyttigt at indfere en skelnen mellem for-
skellige forbundne begreber, ndr man diskuterer
handicap. Her kan det i ferste omgang vaere
brugbart at skelne mellem den specifikke funkti-
onsnedsaettelse og handicappet. Funktionsned-
sattelsen repraesenterer den fysiske/psykiske
nedsaettelse af en persons kapacitet pa et eller
flere omrader i forhold til en konstrueret anta-
gelse af, hvad der er normalt. Hermed bliver
funktionsnedszettelsen det element, som den
pagaeldende ikke kan eller har besvaer med. Det
kan f.eks. vaere en manglende evne til at bruge
benene, som i denne forstéelse vil vaere funkti-
onsnedsattelsen. Sterrelsen og graden af den-
nes pavirkning pa den pagzeldende persons liv
angives i mange tilfzeldes som en procentsats
eller lignende.
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Bengtsson peger endvidere pg, at handicapbegrebet
ldag er sa forurenet med forskellige betydninger

- politiske, medicinske, sociale og kulturelle - at det
ved en naermere inspektion falder fra hinanden og

neermest bliver ubrugeligt.

Handicappet bliver i denne forstaelse den be-
tydning, som funktionsnedsaettelsen far for den
ramte i hverdagen. Hvis man er athangig af en
kerestol til at komme rundt og er i nogle sam-
menhaenge, hvor det er muligt, sd har man
denne optik et andet handicap end hvis man be-
finder sig et sted, hvor det er umuligt at bevaege
sigrundt i en kerestol.

Denne skelnen er desvzerre heller ikke problem-
fri. Den kan have nogle utilsigtede konsekvenser.
Et saerligt problem er, at den ikke legger vaegt
pa de sociale aspekter ved en funktionsnedsaet-
telse. Et eksempel kan vaere en dev person, som
behersker tegnsprog og lever en hverdag, hvor
vedkommende faerdes i et tegnsprogsmilje. | en
snzever forstand har vedkommende stadig en
funktionsnedszettelse - horelsen er stadig lige
darlig - men er ikke handicappet, fordi det dag-
lige miljo er sa fordelagtigt for vedkommende, at
herenedsaettelsen ikke har nogen betydning.
Men som udefrakommende vil vedkommende
formentlig blive set som en handicappet, og det
viligen - maske - resultere i en anden relation
og behandling af personen med funktionsned-
saettelsen. Det betyder, at man kan skelne mel-
lem en fysisk forstaelse af handicappet - som
beskriver de fysiske problemer og hindringer en
given funktionsnedszettelse giver indehaveren -
ogensocial forstaelse af handicappet, som be-

skriver funktionsnedsaettelsens pavirkning di-
rekte som indirekte pa de sociale relationer den
unge handicappede indgar i.

Brugen af medicinske forstaelser

I mange sammenhange vil man dog i praksis op-
leve, at en medicinsk forstaelse og bestemmelse
af en given funktionsnedsaettelse, er retningsgi-
vende for forstdelsen af handicappets betyd-
ning. Det er der flere drsager til. En drsag er sim-
pelthen, at man dermed i mange tilfaelde far en
mere konkret og fast angivelse af handicappets
sterrelse. Det er samtidig en angivelse, som kan
kommunikeres nemt. Der er maske tale om en
procentangivelse, der viser, hvor meget ringere
den handicappede fungerer. Dermed bliver det
klart, hvor meget ekstra som skal kompenseres
eller hvad der i avrigt skal geres. Enanden arsag
er, at handicappede sjldent udfordrer denne
forstaelse. Det gor sig maske i szrlig grad geel-
dende, nar det gaelder unge handicappede, som i
mange tilfaelde er mere interesserede i at ned-
tone eller skjule deres handicap, end de eri at
flytte og udfordre en medicinsk forstaelse af
deres handicap.

Problemet med den medicinske forstaelse er, at
dens begraensninger bliver meget tydelige, nar
man f.eks. analyserer en funktionsnedszttelses
pavirkning af en ung persons liv. Vedkommende
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vil méske opleve, at funktionsnedsaettelsen ikke
betyder noget hjemme hos foraeldrene, fordide
er vant til den, og der i avrigt bliver kompenseret
effektivt for den. Omvendt pavirker det forhol-
det til vennerne. De megdes maske i nogle sam-
menhange, hvor der ikke er adgang for kere-
stole eller hvor det ikke er muligt at kompensere
for funktionsnedsaettelsen. Her vokser handi-
cappet pludseligt voldsomt i betydning og om-
fang.

En snzever forstaelse af, hvorledes en funktions-
nedsaettelse bliver til et handicap skygger der-
med potentielt meget nemt for, at der kan vaere
tale om en meget mere dynamisk og vekslende
sammenhaeng, der er tet forbundet med de for-
skellige sociale rum, som den pagaeldende per-
son indgar. Dette gor sig i seerlig grad geeldende
for unge, da de bevaeger sig i mellem forskellige
sociale sammenhaenge.

Det serlig unge-rum

Nar blikket rettes specifikt mod unge med en
eller anden form for funktionsnedszaettelse bli-
ver det medt af et paradoks! Paradokset er, som
det blev naevntiindledningen, at der pa den ene
side eksisterer kilometervis af beger og rappor-
ter om unge med en funktionsnedszettelse. De er
blevet fulgt neje igennem folkeskolen, og deres
feerdigheder samt paedagogiske tiltag er blevet
dokumenteret til mindste detalje. Men i det gje-
blik de forlader folkeskolen forsvinder de tilsy-
neladende ud af denne fokus, hvilket ger, at der i
den grad mangler systematisk viden om de vil-
kar, problemer og overvejelser, som unge med
handicap meder i deres ungdomsliv, nar de forla-
der folkeskolen. Det ger, at der findes en masse
ubesvarede spergsmal om, hvordan en funkti-
onsnedsaettelse pavirker de unges liv - og det
gor sig i saerlig grad gaeldende, ndr man ser pa de
unges eget perspektiv.

I min ph.d.-afhandling, som blev forsvaret i sep-
tember 2008, ser jeg netop p&, hvordan unge
med et herehandicap oplever folgerne af deres

herenedsattelse. Afhandlingen tager udgangs-
punkt i de unges eget perspektiv og forseger
igennem det at beskrive dels oplevelserne af
tiden i skolen og pa arbejdsmarkedet og dels de-
res personlige erfaringer og omkostninger i rela-
tioner til de udfordringer, deres funktionsned-
saettelse giver dem. Det szerlige ved at under-
sege unge herehaemmede er, at de har en funkti-
onsnedsaettelse, der pa den ene side let lader sig
skjule. Der er f& ydre tegn pa herenedszettelsen,
og en delunge med en herenedsaettelse vaelger
ikke at bruge hereapparater, hvorledes herened-
saettelsen ikke lader sig aflaese fysisk. Pa den
anden side kan herenedsaettelsen have store
sociale konsekvenser, da den kan give anledning
tilmisforstaelser af mere eller mindre alvorlig
karakter.

Afhandlingen forseger at beskrive, hvad der er
serligt ved at vaere ung og handicappet. Dvs.
den forseger at fange, hvad det er for nogle saer-
lige sociale rum, som unge med et handicap har
vanskeligt ved at fa adgang til. Centralt i ung-
domstiden star de unges identitetsarbejde. | lo-
bet af ungdomsarene skal de finde ud af, hvem er
de er, og hvad de vil. Den norske handicapforsker
Lars Grue peger p3, at dette centrale identitets-
arbejde bl.a. finder sted i nogle sociale rum, der
er praeget af en saerlig form for samvaer, der er
praeget af flow. Flow skal forstas som en meta-
for for en tilstand, hvor de unge oplever et sam-
menfald mellem sig selv og det, de foretager
dem. Dette folges af enfolelse af lethed, vel-
vaere og glaede (Bloch 2001:12).

Oplevelsen af flow er vigtig, dels fordi det giver
enbedre livskvalitet og dels fordi det understot-
ter de erfaringer og processer, der er centrale i
udviklingen af de unges identitet og selvopfat-
telse. Problemet for de unge med en funktions-
nedszettelse er at fa adgang til de sociale fael-
lesskaber med andre jeevnaldrende unge, som
danner rammen om disse processer.




Problemet kan have sit udgangspunkt mange
steder. Det kan vaere et problem rent fysisk at
deltage i disse rum, hvis den unge er afhaengig af
enkerestol. Ligeledes kan det vaere svaert at
deltage i disse sociale rum, hvis man lider af en
herenedsaettelse, fordi de ofte finder sted pa
steder med larm (diskoteker, caféer, vaerelser
med baggrundsmusik mv.).

Den besvaerlige adgang

Problemet er dog oftere for den unge handicap-
pede at f& adgang til disse rum socialt set. Dvs.
overhovedet opnar at blive inviteret med. En ud-
fordring er, at udviklingsprocesserne har et fy-
sisk aspekt, som ger at disse rum opstar sam-
men med jaevnaldrende. Har den unge f.eks. til-
bragt meget tid pa hospitaler eller andre institu-
tioner og dermed er blevet zeldre end
klassekammeraterne, kan det udelukke vedkom-
mende. Ligeledes kan en beskyttet opvaekst,
hvor den unge er blevet pakket ind af forzel-
drene, ogsa gere, at vedkommendes udvikling
forsinkes, hvorved det bliver vanskeligere at fa
adgang til disse vigtige sociale rum. En anden
udfordring befinder sig i selve kategoriseringen
handicappet/ikke-handicappet. Den adskiller
denunge med funktionsnedsaettelsen fraresten,
og det er uanset omfanget af funktionsnedsaet-
telsens og dens pavirkning af den unges tilvae-
relse. Det kan i en raekke tilfaelde vaere en meget
svaer opgave at overkomme og a&ndre andres
opfattelse af ens situation.

Man kan sige, at den forgangne diskussion reelt
pa et generelt plan er en diskussion om ligebe-
handling og integration af handicappede i det
danske samfund. P& mange omrader tager videt
som en selvfalge at ikke-handicappede og handi-
cappede far samme vilkar, selvom det kraever en
ekstra indsats for at kunne imedega de handi-
cappedes eventuelle szerlige krav. Spergsmalet
er blot om vi er s& gode til ligebehandling som vi
gar og tror? Der er flere eksempler, som peger
pa, at ligebehandlingen af handicappede langt
fra er s udbredt som man skulle tro. F.eks. blev
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de danske deltagere i OL 2008 i Bejing inviteret
til reception hos dronningen pa Fredensborg. De
danske deltagere i de Paraolympiske lege blev
ikke inviteret, selvom de ogsa repraesenterede
Danmark.

Spergsmalet er om der er tale om diskriminering
af de handicappede OL-deltagere eller om de
simpelthen blev overset. Formentlig er der tale
om det sidste, men det peger pa at diskrimine-
ring kan finde sted p& mange planer, hvoraf
nogle kan vaere ubevidste og svaere at fa gje pa.

| afhandlingen var der flere eksempler pa det.
F.eks. oplevede nogle af de unge, at alt hvad de
gjorde og opndede blev malt i termer af deres
handicap. Fik de en god eksamen eller uddan-
nelse, sa var det hele tiden pa trods af deres
handicap. Dette faenomen baeres ogsa med over
iandre problemstillinger. F.eks. er det for mange
unge svaert at vaelge en uddannelse. Det er no-
get, der i dag er voldsom fokus pa. Men for de
unge med en funktionsnedsaettelse kommer det
ind som et ekstra lag, som i nogle tilfaelde gar
det svaerere for dem at skulle forholde sig til val-
get af uddannelse. De ma tumle med spargsmal
om, hvad kan jeg, og hvad betyder min funktions-
nedszettelse her? | andre tilfaelde virker funkti-
onsnedsaettelsen lige omvendt. Her bliver de
"frataget”retten til disse overvejelser, fordi det
"bestemmer” funktionsnedszettelsen alligevel.

En af konklusionerne i afhandlingen er, at de
unge herehaemmedes handicap er meget dyna-
misk, hvilket medvirker til, at det er meget svaert
for de unge herehaemmede at forholde sig &bent
og realistisk til konsekvenserne af det, nar de
indgar i forskellige sociale sammenhange.
Nogle af de unge vaelger ikke at forholde sig til
konsekvenserne af deres funktionsnedsaettelse,
hvilket i nogle tilfaelde giver bagslag senere i de-
res liv, nar de oplever, at andre alligevel forhol-
der sig til deres funktionsnedszettelse. Andre
finder det svaert at forholde sig til deres here-
nedsaettelse. De oplever, at deres egne oplevel-
ser bliver medt af omgivelsernes forstaelse af
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deres funktionsnedsaettelse. Problemet er, at
omgivelsernes forstaelse mange gange bliver
baseret pa den medicinske forstaelse. Dermed
far omgivelsernes forstaelse mere legitimitet og
vaegt end de unges egne oplevelser. Det kan
nogle gange gore, at eksisterer der en uoverens-
stemmelse, bliver den tilskrevet negative per-
sonlige egenskaber hos den unge herehaem-
mede. F.eks. bliver den unge herehaemmede set
som “langsom’, "dum” eller "anderledes”, selvom
vedkommendes problemer skyldes herenedsaet-
telsen. Resultatet er, at en del af de unge here-
hammede vaelger at nedtone deres egen ople-
velse, hvilket igen ager alle impliceredes uviden-
hed om de reelle folger af de unge herehaemme-
des funktionsnedszettelse.

Artiklerne i dette nummer

Uvidenhed om handicappets reelle udstraekning
kan ligeledes fare til en overvurdering eller un-
dervurdering af dets konsekvenser. Det er histo-
rien om Simon i denne udgave af Ungdomsforsk-
ning et godt eksempel pa. Simon er en ung mand
pa 30 ar, som lider af rygmarvsbrok. Her er bade
Simon selv og hans omgivelser uvidende om, at
Simons rygmarvsbrok ogsa giver indlaeringspro-
blemer. Derfor bliver der ikke taget hajde for
det, hverken i folkeskolen eller bagefter, hvilket
gor, at Simon meget hurtigt bliver afskrevet som
"dum”. Hans historie satter ord pa de omkostnin-
ger, det kan have at vaere handicappet, og hvor-
ledes hele familien kan blive involveret.

Det er nogle problemstillinger, som artiklen fra
Center for Sjeeldne Handicapgrupper (CSH) ogsa
erinde pa. Artiklen beskriver en raekke af de
overvejelser, unge med sjzeldne funktionsned-
saettelser gor sig. Ofte star de meget alene med
deres handicap, hvilket gor det svzert for de
unge, at skulle forholde sig til spergsmal om ud-
dannelse, parforhold og voksenlivet i almindelig-
hed. CSH er et landsdaekkende center, som se-
ger at samle og formidle viden om sjaeldne han-
dicap. Sjldne handicap er i denne forbindelse
funktionsnedszettelser, som rammer faerre end

1000 danskere - mange gange er der tale om
meget sma grupper med meget fa ramte. CSH's
projekt handlede om at samle unge med sjaeldne
handicap og lade dem udveksle erfaringer pa
tvaers af de forskellige funktionsnedszettelser.
Artiklen beskriver seks centrale fokusomrader,
samt hvorledes CSH forseger at bringe de unges
egne ressourcer { spil.

Den naeste artikel bygger videre pa de diskussio-
ner og erfaringer, som CSH har gjort sig. Artiklen
indeholder et interview med den engelske forsker
Donna Reeves, som selv lider af rygmarvsbrok.
Reeves fortzeller om de fordomme og barrierer,
hun har medt i kraft af, at hun bade er forsker og
handicappet pa samme tid. Hendes historie er
samtidig en beretning om et opger med de
geengse forstaelser af handicap i den akademiske
verden. Et opger, der i hoj grad drives af Reeves
personlige oplevelser og erfaringer. Hun mener, at
der simpelthen mangler eninkludering af de psy-
kiske- og folelsesmaessige aspekter i de mest al-
mindelige akademiske forstaelser af handicap.

Den svenske forsker Lena Lang tager i den efter-
folgende artikel fat i unge handicappedes fort-
zllinger om overgangen fra grundskolen til de
videregdende uddannelser. Lang peger p3, at det
kan vaere svaert for unge med handicap at udvise
tilstraekkelig selvstaendighed til at de kan bega
sig pa en uddannelse. Artiklen bygger pa en
raekke interview med unge handicappede.
Hvordan kan stettefunktionen til handicappede
elever i folkeskolens almindelige klasser under-
stotte inkluderende undervisning? Det er det
spergsmal, som Hans Nergaard tager fat i. Han
belyser igennem en raekke interview med blinde
skoleelever de unges egne oplevelser af at bruge
en stottelaerer. De unge peger p3, at det ikke al-
tid er ligetil at bruge en stottelzerer. Det kan
vaere en balancegang for den unge blinde at
skulle handtere brugen af stottelaereren. Norga-
ard argumenterer for, at denrigtige brug af stet-
telaerer kan gore det lettere for de unge handi-
cappede - ogsa socialt set.




Anne-Merete Kissow ser i sin artikel pa, hvorfor
det er vigtigt at unge med et handicap far mulighed
for at dyrke idraet. Hendes centrale pointe er, at
motion selvfalgelig er vigtigt fra et sundhedsmaes-
sigt synspunkt, men samtidig rummer motion/
idraet muligheden for en generel forbedring af den
handicappedes livskvalitet pa mange omrader.

Unge med saerlige behov er den poetiske beteg-
nelse for unge med handicap, nar der skal skabes
nye uddannelsestilbud rettet mod denne mal-
gruppe. | artiklen "Ungdomsuddannelse til udvik-
lingshaemmede" diskuterer Niels Rosendal Jensen
fraDPU, hvorledes dennye lov om szerligt tilrette-
lagt uddannelse rummer sével nye muligheder som
nye forpligtelser/faldgruber for unge med handicap.

Som det fremgar, kommer artiklerne meget vidt
omkring. Det illustrerer meget godt spaendvid-
denide forskellige problemstillinger, som unge
med handicap meder, men peger ogsa pa, at vi
egentlig ikke ved ret meget om trivslen blandt
unge med handicap.
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Hvordan er det at veere unge og handicappet? | denne artikel
forteeller Simon sin historie. Simon er 30 ar og lider af rygmar-
vsbrok. Han forteeller i artiklen om nederlag, darlig behandling
og en tur helt uditovene. Det er samtidig ogsa beretningen om,
hvordan handicappet maske har falgevirkninger, der er langt
mere omfattende, end man skulle tro ved forste gjekast, og
hvor sveert det er at anerkende dette - bade for den unge selv

og for omgivelserne.

Den usynlige fjende skal

fremilyset

Af Bjarne Bjelke Jensen, Videnscenter for Bevaegelseshandicap

Simon Pedersen pd 30 ar har rygmarvsbrok.
Skolegangen og den videregdende uddannelse
var et helvede for ham. De darlige oplevelser
satte sig, og han fik en alvorlig nedtur. Hvorfor
han gjorde det, blev klart for ham pa et kursus
med andre unge med rygmarvsbrok - han fik det
sterste wake up-callisit liv. Simon Pedersen er
et opdigtet navn, da han har valgt at vaere ano-
nym. Han vil gerne have historien frem, s den
kan hjaelpe andre.

Der er nogle vaesentlige aspekter, der skal for-
midles om rygmarvsbrok, som i dag ikke bliver
anerkendt eller taget i betragtning. Det pointe-
rer Simon Pedersen, som selv er i den situation,

at de skjulte sider af hans handicap langt over-
gar de fysiske. Det er de kognitive sider, der har
givet ham knubsene, og det, han feler, er mang-
lende rummelighed fra isaer uddannelsessyste-
met, men ogsa fra den kommunale sagsbehand-

ling.

Interviewet med Simon Pedersen er gengivet i
en direkte form, der satter hans egne ord i cen-
trum. Han laegger ud med at fortzelle om en liste
over mulige kognitive vanskeligheder, som han
fik udleveret til et kursus i Rygmarvsbrokfor-
eningen. Listen kommer fra Solbakkens Radgiv-
ningscenter for Bevaegelseshandicap (SRB), som
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Oversigt over kognitive problemomrader ved
rygmarvsbrok

(korttidshukommelse)

hovedsageligt beskaeftiger sig med rygmarvs-
brok og cerebral parese (spastikere).

Hvordan er du blevet bevidst om de mere skjulte
sider af dit handicap?

"Jeg var pa et kursus, hvor vi fik stukket den liste
{handen. Det er simpelthen det sterste wake up
call, jeg nogensinde har faet. Selvfolgelig er der
nogle punkter, der ikke lige rammer mig, men
storstedelen af dem gor. Dajeg fik den liste i
handen, matte jeg jo sige "dén der, dén der, dén
der og dén der” Det var ikke sjovt!

Hvordan kan det vaere, det slog dig pé den
mdde?

"Fordijeg lige pludselig kunne se nogle ting fra
min skolegang. Jeg kunne se, det var derfor, jeg
havde de problemer i skolen. Et brandgodt ek-
sempel er fra den halve socialradgiveruddan-
nelse, jeg har. Jeg fik en tekst til hjemmestudie,
som jeg sad med i fire timer og knoklede reven
ud af bukserne med. Jeg meder sa op dagen ef-
ter til undervisningen og snakker med mine klas-
sekammerater. De syntes ogsa, det var en dum
tekst, fordi de havde brugt de her 12 - 2 timer pa
den. S& skulle jeg jo ikke nevne noget om, hvad
jeghavde brugt vel? Og sa begynder vores laerer
at holde oplaeg og sperge ind til teksten. Han
sperger forst nogle andre og sperger sa direkte
tilmig - og jeg er bare fuldstaendig blank. Jeg

kunne simpelthen ikke huske teksten, og sa far
jeg et fur af dimensioner af |zereren for gjnene
af klassen. Han syntes, at det var skidetraels, at
jeg aldrig laeste mine lektier. Det var ikke spe-
cielt motiverende - men demoraliserende ud
over alle graenser!

Hvordan reagerede du pé det?

"Sur og ked af det og frustreret. Det nytter jo
ikke noget, at jeg gar ind til ham efter timen og
siger: "Her lige her, jeg siddet hjemme og brugt
fire timer pa det” - "Ja, den er god med dig”, ikke?
Det kan jeg ogsa godt selv se. Det virker ikke,
som om man har brugt fire timer. Det er frustre-
rende. Det er det samme med aftaler. Jeg er me-
get aktiv i forskellige foreninger. Nar vi laver ar-
rangementer, aftaler vi maske pa et mede, at jeg
skal ordne en nem lille ting. Nér jeg sa gar fra
medet, har jeg glemt det. Og til naeste mede ly-
der det s&: "Hvordan var det lige med Simon?”
Sadan er det med mange ting, og sa far du to
stempler: dum og doven. Det er rigtig ubehage-
ligt, og dét er mit sterste handicap. At jeg gar
darligt, at jeg ikke kan holde pa vandet, at jeg har
darligbalance, at jeg ikke kan lafte - det kan jeg
forholde mig til. Det er fysiske begraensninger.
Det andet er tungere. Det fysiske kan folk se
med det blotte gje. Der er nogle omrader, hvor de
ikke forventer, at jeg kan det samme som dem,
men det andet foregar i hovedet, og det kan de




ikke se. Derfor render man tit ind i misforstael-
ser og problemer”

"Man kan godt maerke, at nogle taenker: "Han kan
da bare skrive det ned". Og det gor jeg ogsé, det
er bare ikke altid nok. Det er et stort problem for
det sociale liv. Prov at mede nogle nye venner og
s& bomme aftaler med dem to gange i traek. Hvor
er de s& henne? Eller hvis det er en pige - for at
seette trumf pa, hvor slemt det er”

Det eksempel du gav fra din socialradgiverud-
dannelse, var det grunden til, at du stoppede?
"Det eksempel var et af mange. Jegindlaerer
langsomt. Jeg kan sagtens indlaere ting, sa det
bliver pa niveau med andre, men jeg er bare lan-
gere tid om det, og det havde skolen ikke rigtig
tid til at vente pa. Jeg kunne allerede maerke, den
var gal i lebet af farste semester og skrev derfor
et brev til skolen og spurgte, om man kunne fa
noget hjzelp af en eller anden slags. Det ville de
lige kigge pa. Jeg henvendte mig selv til skolen,
fordijeg kunne se pa de udtalelser, jeg fik, og pa
min egen oplevelse i undervisningssituationen,
at et eller andet ikke rigtig kerte. Jeg henvendte
mig ferst mundtligt til skolen. Der gik 14 dage, og
der gik en maned - jeg fik ikke svar. Sa hen-
vendte jeg mig skriftligt. Der gik tre dage, hvor-
efter jeg fik et skriftligt svar tilbage pa cirka fire
linjer om, at skolen ville undersege, hvad den har
af muligheder og forpligtelser i den situation. De
ville vende tilbage til mig. Det var midt i ferste
semester. Jeg henvendte mig igen til dem efter
enmaned, fordijeg ikke havde faet svar."Na ja,
de skal nok lige..." Sa henvendte jeg mig ellers til
dem cirka hver 14. dag. Jeg stoppede pa studiet
enmaned for slutningen af 3. semester, stadig
uden at have faet svar”

Hvad med den tidligere skolegang? Kunne du
meerke nogle af de ting allerede i folkeskolen?
"Folkeskolen refererer jeg til som mit livs hel-
vede. Jeg har en karriere bag mig af alt, du kan
finde af ekstraundervisning. Jeg er gdet i almin-
delig barnehave og folkeskole, og i en del af fol-
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keskoletiden har jeg haft en hjaelper pa til at
hjzelpe mig med noget af den personlige hygi-
ejne og lidt i gymnastiktimerne. Men i undervis-
ningssituationen blev jeg bare smidt i hjaelpe-
klasser sammen med andre elever med behov pa
det plan. Det var begraenset, hvad jeg fik ud af
det. Altsa jeg laeste bager for 6. klasse allerede i
4.klasse, men matematik laerer jeg aldrig. Jeg er
decideret talblind, og hjaelpeundervisning hjalp
ikke meget. Men s&ddan noget med sprog, dansk
og tysk har jeg aldrig haft problemer med, jeg
har bare vaeret laengere om at indlaere det”

Hvordan med at huske det?

"Nar jeg far det ind farste gang, hvis jeg fx laeser
en tekst i dag, og du sd ringer til mig i morgen og
siger "Hvad stod der i den tekst, jeg gav dig?’, sa
kan jeg maske huske det i store traek, men speor-
ger duind til detaljer i det, er jeg blank. Jeg vil
endda vove den pastand, at jeg ikke engang kan
huske hovedpersonens navn. S& ud fra det kan
jeg godt se, at lzererne i folkeskolen mente, at
jeg skulle have ekstraundervisning. Der er ikke
noget at sige til, at jeg endte i de klasser”

Hvad skulle der vzere sket?

"Jeg skulle have haft en seddel med ihanden .
klasse med de kognitive vanskeligheder, s ogsa
leererne vidste, hvad de var oppe imod, for det,
tror jeg, er et meget stort problem. Laerere, so-
cialrddgivere, plejepersonale - hvis de ikke ved,
hvad de er oppe imod, hvordan ved de s3, hvad
de kan gere ved det? S& jeg kan sagtens se den
problematik. Hvis de ikke ved, hvad de er oppe
imod, sa far de en taber i sidste ende. En "bruger”
eller en"klient’, eller hvad det hedder”

Kunne en statteperson af en slags have hjulpet?
"Helt bestemt. Eller en elev, der gik et par seme-
stre over mig, kunne fa et lille job som min tutor...
Det ville have gjort undervaerker, det tror jeg. Og
hvis jeg havde faet hjzelp til at holde styr pa det,
der ikke havde med uddannelsen at gere. Sadan
noget som rengeringshjaelp og den slags. Jeg ser
pa mig selv lidt som en mobiltelefon! Man har s&
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og sa meget strom pa batteriet, og hvis man bru-
ger for meget strem pa at snakke i telefon, sa er
der ikke strem tilbage til sms'er. Jeg kunne blive
en lige sd god socialradgiver som ham, der sad
ved siden af mig, som ikke var handicappet, det
kraever bare en lidt sterre indsats. Det ville vaere
en stor hjalp, hvis man havde en til at hjaelpe
med at holde styr pa papirer og notater”

Hvilken falelse sad du med, da du holdt op med
din socialrédgiveruddannelse?

"Jeg var en odelagt mand i bogstaveligste for-
stand. Druk, hash, selvmordsforseg - selvde-
struktiv ud over alle graenser. Jeg havde ikke det,
der ligner selvrespekt eller livskvalitet, alt hvad
dukannaevne i den genre var fuldstaendig vaek,
jegblev dum og doven!

Var det eskaleret gennem uddannelsen eller
kom det med ét, da du stoppede?

"Det eskalerede. Det har vaeret op gennem hele
livet, fordijeg, hver gang jeg har medt et eller
andet, har faet sadan et klask. Og sd er jeg blevet
lidt mere duknakket af det. Der var slaget pa
Den Sociale Hajskole - og samtidig fattede kom-
munen ikke, hvad det var, jeg ville - som fik bae-
geret til at flyde over. Jeg kan ikke huske noget
som helst, kommunen har sagt ja til. Jeg flyttede
til Esbjerg, ind i en 28 m2 1-vaerelses lejlighed.
Jeg spillede kerestolsbasket pa det tidspunkt og
havde derfor ofte min egen kerestol og en eller
to spillestole stdende, badestol og ting og sager,
og det fylder rigtig meget pa 28 m2. S3 jeg havde
brug for noget, der var sterre. Sa flyttede mine
naboer, og jeg flyttede jeg derind - i en 2-vaerel-
ses lejlighed pa 67 m2. Rengering pa 67 m2? Og
mig med et fuldtidsstudie og et socialt liv, som
jeg foler mig personligt afhaengig af for overho-
vedet at kunne gore en indsats pa studiet? Det
korte ikke. Lovgivningen giver plads til, at man
kan f& noget hjzelp. Men det kunne jeg ikke, og
det var med til at fa kaeden til at springe af. Jeg
begyndte at drikke og ryge hash og fik folelsen
af, at det hele kunne vzere lige meget, og at jeg
var dum og ubrugelig. Jeg er siden stoppet med

begge dele. Selvfalgelig kan jeg godt drikke en
ol, men ikke sddan overdrevet!

Var du lige flyttet hjemmefra, da du flyttede ind i
den1-vaerelses i Esbjerg?

"Nej, jeg var to ar pa efterskole og flyttede sa
hjem igen, mens jeg gik i gymnasiet. Bagefter bo-
ede jeg hjemme nogle mé&neder og havde for-
skelligt arbejde og arbejdspravninger. Sa blev
jeg optaget i Esbjerg, og sa flyttede jeg rigtigt
hjemmefra!

Hvordan var det?

"Det var bade godt og skidt. Hvis jeg sagde, det
ikke var fedt at komme hjemmefra, var jeg fuld
af lagn. Og sadan havde mine forzeldre det ogsa,
det er jeg ikke et sekund i tvivl om. Det var fedt,
men der er mange ting ved det at flytte hjemme-
fra, man ikke lige i forste omgang taenker over.
Der er mange ting. Et af mine problemer er, at
kommer der for mange bolde i luften, s& er jeg
faerdig med at jonglere, fordijeg far hele skidtet
ihovedet, hvis ikke jeg har en eller anden form
for hjzelp til at holde styr pa det. S det var en
udfordring, men hovedsageligt var det
fantastisk at komme ud at bo for sig selv. Der var
bare alle de der pinde i hjulet hele tiden - fra
skolen og fra kommunen”

Hvad med hjeelp - fik du ikke bevilget noget af
kommunen?

"Overhovedet ikke. Mine forzeldre bor ved
Odense, og de tog bilen herfra og til Esbjerg hver
anden weekend og hjalp med at gere hovedrent,
fa muget ud og ordnet have, og sa kerte de hjem
igen. Det der med socialt familieliv, det kunne jeg
godt glemme alt om. De var rengeringshjzelp pa
det tidspunkt, ikke andet, og det er ikke fair. Hel-
ler ikke over for dem. Det stod pa i1V ar. Safar
man et lidt akavet forhold til sine foraeldre, som i
ovrigt ogsa har svaert ved at forholde sig til de
her kognitive ting. Op gennem min folkeskole-
gang har jeg ikke tal pa, hvor mange gange, jeg
har hert min far, og mange andre jeg har skullet
lave noget sammen med, sige "nu ma du fandeme




tage dig sammen” Det er et nederlag i sig selv.
Mange baekke sma. Sa kaeden sprang bare af, da
jeg kom til Esbjerg. Men jeg beskylder ikke mine
foraeldre hverken for de ting der skete i folke-
skolen eller senere. De vidste jo ikke bedre.
Hvordan skulle de vide bedre, nar ingen nogen
sinde har fortalt dem lidt mere indgdende om
denside af sagen? Jeg stoppede pa studiet i de-
cember 2000 og har s& brugt tiden til at komme
tilbage pa det rette sporigen, hvor jeg er i dag”

Sé flyttede du direkte tilbage til Fyn?

"Jal Jeg skulle bare have det forste og det bed-
ste, og det var her.Her har jeg boet siden, og her
er jeg glad for at vaere. Det gik op for folk om-
kring mig, at der var et problem. Det kom i for-
bindelse med, at min far hentede miginde i
Odense, hvor jeg stod ved siden af min bulede bil
i en stor brandert. Mine foraeldre kunne se, at
her var der et eller andet, der ikke spillede, s&
min far kontaktede kommunen. Gennem dem fik
jeg sa Peter, og det har vendt op og ned pa mit
liv - fuldstaendig. Ham har jeg haft i 2Y2 ar nu, s&
den Simon, du har siddende foran dig i dag, er en
helt anden end ham, du ville have madt i 2001.
Diametralt modsat menneske. Dengang var jeg
et edelagt menneske, selvdestruktiv, opgivende
og ligeglad. | dag er jeg bare en glad mand, som
nyder livet og fritiden. Den bevilling kom, efter
jeghavde kaempet for det i flere ar, og det er da
lidt bittert, at tingene skal ud i ekstremer, for
man kan f& den hjaelp, man har brug for”

Hvordan fungerer det med den socialpaedagogi-
ske stotte?

"Jeg havde en god socialradgiver, som sergede
for det - lige indtil de ville tage ham vaek igen og
sagde, at det nu var mere praktisk hjzelp, jeg
havde brug for. De endrede hans kontrakt, sa
han i stedet for paedagogisk stotte bare var
hjemmehjzelper. Det sloges viom i et halvt ars
tid, indtil jeg fik fat i nogle hojere rangerende, og
sd kom det hurtigt i orden. Hiemmehjzelp alene
ville vaere som at laegge mig som menneske pa
hylden, for s& har jeg ingen chance for udvikling,
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ogsaer jeg i hvert fald feerdig med mine
dremme om at f& en uddannelse og bruge den til
noget!

Der har altsé veeret en helt konkret udvikling,
synes du?

"Den periode, han har vaeret her, er géet s&
staerkt, at jeg ikke selv har kunnet falge med.
Som jeg siger, det menneske jeg var for to ar si-
den og det menneske, du ser for dig i dag er pa
det naermeste to vidt forskellige mennesker. Det
forste han gjorde, da han kom her ferste gang,
var at fa papirerne i orden, og der blev jeg sat
over i et hjerne, og sa fik han styr pa det. Kom
igennem alle de her rudekuverter og rykkere. Jeg
havde flere rykkere, end jeg havde deciderede
regninger. Det fik vi styr pd, og i dag hjzelper han
mig med at holde styr pa min skonomi, og jeg ke-
rer det nu mere og mere selv. Men han ser, om
det nukerer, som det skal. Han er her fem timer
omugen, og der har vaeret rigtig, rigtig meget
udvikling. Jeg er mere selvhjulpen idag, end jeg
var for bare 12 ar siden, det er helt fantastisk!

Pé hvilken méde? Med hensyn til rudekuver-
terne?

"Ja, for eksempel - og s& du kan se, hvordan der
serud heridag. Var du kommet dengang, skulle
du have gummistevler pa for at komme ind. S&-
dan nogle ting. Det der med at vaske en enkelt
tallerken op, for at tage det som et isoleret ek-
sempel, det gider jeg ikke rigtigt. Sa jeg venter
til der er en lille bunke, og til sidst er den bunke
blevet sa stor, at jeg ikke kan overskue den. Jeg
mister overblikket, og s mister jeg det maske
ogsa over noget andet. En eller anden dag tager
jeg hjemmefra - til Odense - og bliver derinde til
nogen har vaeltet huset. Jeg flygter simpelthen
fra det, for jeg kan ikke overskue det, nér det
kommer derud. Og det hjaelper Peter mig sa med
at holde fra deren, s& det ikke kommer dertil, og
det er altsa fantastisk”
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Dit misbrug - er det noget, han ogsé har arbej-
det med?

"Nej, det har jeg selv. Det har jeg egentlig aldrig
blandet folk ind i, for det ville jeg selv. Det var et
spergsmal om at tage sig selv ireven, og det har
jeg gjort. Fra den ene dag til den anden lagde jeg
hashen pa hylden og har ikke rert det i over to ar.
Peter har hjulpet mig lidt - sddan med at snakke
om tingene, nar jeg skulle i byen og ga pa flasken.
Og faet mig bragt meget langt. Jeg ma tage hat-
ten af for den socialradgiver, der fandt ham. Hun
ramte fuldstzaendig rigtigt, men hun har ogsa
kendt mig siden jeg var barn. Det kunne vaere
endt med en anden person, som jeg slet ikke ville
fortzelle de ting, jeg fortzeller Peter, og s var vi
lige vidt. Kemien betyder rigtig meget, og det
nytter ikke noget at traekke en tilfzeldig person
ned over hovedet pa folk, i vaerste fald bliver de
bare endnu mere indesluttede af det”

Hvad med fremtiden for den stotte?

"Den udvikling, jeg har vaeret gennem, vil jeg
gerne fortsaette og se, hvor langt jeg kan drive
det. Jeg har ikke lyst til at sidde her som 30-arig
og veere fortidspensionist. Jeg vil lave noget, der
er konstruktivt. Det gar jeg nu pa flere fronter -
blandet andet i Rygmarvsbrokforeningen og til
bueskydning, men jeg vil ogsa preve at komme i
det nye handicaprad. Hvilket ogsa fortaeller mig,
at der er kommet mere strem pa batteriet - og
det siger mig, at der bestemt kan arbejdes med
de kognitive sider. Der vil altid vzere en snert af
de her ting, men med denrigtige indsats kan det
minimeres voldsomt. Det kraever bare, at man
selv er opmaerksom pa det, og det blev jegiden
grad, da jeg fik den der liste stukket i hdnden til
kurset - farst var det en grim oplevelse, men sa
blev det altsa en aha-oplevelse og et wake up
call”

Kan du beskrive den ferste reaktion pé listen?
"Jeg ville da ikke finde mig i, at jeg skulle vzere
sddan der. For sa var jeg jo netop dum og doven, i
mine gjne, men det kommer s& maske af, at det
er den sang, jeg har hert siden 1. klasse. Men ma-

ske var det noget, der kunne arbejdes med. Jeg
viste Peter listen og sagde: "Jeg er nok det mest
elendige menneske i verden”. S& kiggede han pa
den og sagde, at det kan der arbejdes med. Og
det sjove ved det er, at hvis Peter havde lavet en
liste over de ting, han havde arbejdet med fra
starten, og vi sammenlignede de to lister, sa ville
de vaere stort set identiske. S& det var en fanta-
stisk oplevelse pa sigt at fa den her smidt i hove-
det og fa abnet ojnene for de her problemer, som
jeg egentlig godt vidste, jeg havde. Men hvis jeg
nu fer havde indset, at jeg havde dem, ville det
vaere som at indremme, at jeg er dum og doven,
men sadan haenger det ikke sammen”

Kan man sige, at det handler meget om informa-
tion og oplysning?

"Ja, og om selvindsigt, og at jeg kan vaere ligeglad
med, hvad folk tzenker, men det her er det rigtige
for mig. Den er man nedt til at aede. Den er ikke
rar. Men det skal man, for sddan er det! Det har
vaeret min livsfilosofi siden Esbjerg-afbraekket.
Men det kan jeg ikke gare noget ved, det skal der
arbejdes med. Det er sa ikke det hele, jeg kan ar-
bejde med selv, men sa har visa forhabentlig et
system, der kan hjaelpe mig lidt videre. Jeg hdber,
jeg en dag far mere styr p& det her omrade, men
jeg har ikke forhabninger om at fa s& meget styr
pa problemerne, sa de ikke er der. Sa kan man
argumentere for, at alle mennesker har de her
problemer i en eller anden udstraekning, men vi
kommer ikke uden om, at nogen har sterre pro-
blemer end andre”

Hvordan kan en forening som Rygmarvsbrokfor-
eningen hjzlpe?

"Jeg tror, sddan en forening har to roller. P& den
ene side er det oplysning - oplysning til samfun-
det generelt, oplysning til fagpersoner, til folk,
der er i kontakt med personer, der har rygmarvs-
brok: |erere, laeger, sygeplejersker, plejeperso-
nale, paedagoger. Alt sddan noget. Familie, ven-
ner, seskende. You name it. P& den anden side vil
jeg ogsa sige, at i og med vi har de her kognitive
problemer, sa er der mange mennesker, der en-

20



der med at sidde hjemme ved sig selv og banke
hovedet ind i den hvide vaeg og sige "nej, hvor er
det synd for mig" Dér mener jeg ogs3, at sddan
en forening har en eller anden form for - jeg vil
ikke sige ansvar, for det er altid hovedsageligt
personens eget ansvar - men sa pligt til at
komme ud og fa rusket op i de her folk. F& dem
ud af klappen. Det ger Rygmarvsbrokforeningen
i kraft af alle de fede arrangementer, de laver. Vi
skal til Skanderborg Festival til sommer, og sid-
ste ar var vi pa skiferie i Norge. Sddan nogle ting
er med til at szette farver pa hverdagen, sa folk
far den der "hold da kaeft, kan livet ogsa vaere
sadan?” - og derigennem f& mere blod pa tanden
til at gore noget selv. Det, tror jeg, er en kanon-
vigtig opgave for sddan en forening. Det nytter
bare ikke noget, hvis der ikke er nogen, der ved
noget om det. Informationsopgaven er vanvittig
vigtig. Det er ogsa derfor, jeg taler med dig - jeg
tager udgangspunkt i mig selv og mit liv og kom-
mer ind pa de her emner, fordijeg synes, de er sa
vigtige!

Hvordan med kontakten til sundhedsvaesenet?
Har du regelmaessig kontakt til lzeger?

"Ja, jeg gdr meget op i at fa tjekket systemet. En
del af rygmarvsbrok er jo ogsa urinvejsproble-
mer. Men det gér jeg voldsomt meget op i at
serge for fungerer, som det skal. Sa jeg tager ud
og far det tjekket mindst én gang om éret. Jeg
far tjekket for bakterier endnu oftere, for det
skal fungere. Jeg har set nogle eksempler p3,
hvad det kan fere til, nar det ikke bliver gjort, og
nar det sker, gar det staerkt ned ad bakke. Jeg
har kendskab til nogle, der desvaerre er faldet
helt af i svinget. Jeg gar meget op i, at jeg kan
tage det i oplebet, hvis der kommer et eller an-
det!”

Blandt de danske spastikere har der for nylig
vaeret store diskussioner om forstdelsen og de-
finitionen af, hvad de kognitive sider af et handi-
cap betyder..

"De vil ikke have det haengende pa sig? Det kan
jeg sagtens folge. De har jo faet alle slagene op
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gennem livet, og nu far de dem sd igen, fordi der
kommer nogle og ripper op i det. Sa det kan jeg
godt forsta. Men det nytter ikke noget. Man er
ogsa nedt til at taenke pa dem, der kommer efter.
Skal de have samme slag i ansigtet, som jeg har
faet? Man kan lige s& godt laere af det”

Skjuler man det? Daekker man over sine vanske-
ligheder?

"Ja, det bliver til enrefleks. Sddan var det i hvert
fald for mig. Jeg kan salge Rundetarn til en ke-
benhavner til hver en tid. Man bliver god til det
der med at vride den, sa det ser godt ud”

Altsé at snakke for sin sag?

"Ja, snakke for sin syge moster. Og der er ikke
nogen, der opdager det, ndr man har evet sig
laenge nok, og jeg har altsé evet mig i hvert fald
18 ar. Det kan sa virke i et vist tidsrum. Men pa
sigt krakelerer soklen pa huset. Og sa falder
skidtet sammen om ererne pa en. Det skete for
mig. Du kan f& det til at se knaldgodt ud, men
hvis der ikke er noget at sta pa, sa vaelter huset.
Jeg har fundet ud af, ogsé ved at vaere til psyko-
log, at det billede, folk far af mig den ferste
halve time, er et andet, end hvis de jaevnligt er i
selskab med migi et halvt &r - for s& begynder
det at krakelere. Og det er svaert at hdndtere
sadan noget - men sa ved man det i det mindste”

Har du set det som noget, du pd en méde skulle
igennem?

"lkke som noget, jeg skulle igennem, for der var
da ting, der kunne geres bedre, og ting, jeg kunne
have faet at vide, som kunne have gjort, at jeg
kunne have undgaet det. Men det er ogsa derfor,
jeg siger, at der er ikke nogen grund til, at ham,
der gar bagved mig, far den samme hammer i ho-
vedet, som jeg har faet. Mange ting kunne vaere
gjort anderledes. Bade fra min side, men ogsa
fra systemets side, og det er bade inden for ud-
dannelse, sundhedsvaesen og socialvaesen. Den
usynlige fjende er ikke rar - den skal gares syn-
lig. Det ville maske tage mange problemer i ople-
bet, for eksempel kan forzeldre have svaert ved
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at forholde sig til det, hvis man selv siger det,
men hvis der kommer en person i en hvid kittel
og fortaeller dem det samme, kan de maske
bedre forholde sig til det. Den hvide kittel i be-
tydningen en fagperson, som oplyser.

Hvorfor tror du, man selv skjuler det?

"Det er en form for selvforsvar. Ude af syne, ude
af sind. Sa behaver man ikke arbejde med det, sa
ligger det bare ovre i hjernet og er gemt vaek.
Det er et skuespil hvor man foregiver at der ikke
ernoget i vejen. Jeg har aldrig faet papir pa det,
men jeg er da 100 procent overbevist om, at jeg
havde en depression af dimensioner, da jeg kom
hjem fra Esbjerg. Det er min egen lommediag-
nose, men jeg er ikke i tvivl om den. Jeg synes,
det er et emne, der skal sattes kaempestore
spots pa - konsekvent - det har sa stor betyd-

ning for personernes liv. Derfor foler jeg nzer-
mest, det er min pligt at fortzelle om det her. Vi
skal have fat i nakken pa de andre og have navle-
pillerne og vaegkradserne ud af klappen. Det er
ikke noget, der kommer til dem af sig selv”

Simon Pedersen har siden forseget med social-
rédgiveruddannelsen taget en kontor- og han-
delsuddannelse, som skal afsluttes med en laen-
gere praktikperiode. Efter afslag pd ca. 70 prak-
tikansegninger tog det i farste omgang modet
fra ham, men han er ved at veere klar til at tage
endnu en tern med ansegningerne.

Artiklen har tidligere vaeret trykt i Videnscenter
for Bevaegelseshandicaps udgivelse "Skjulte si-
der" Hjemmeside: www.vfb.dk
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Center for Sma Handicapgrupper har siden 2005 forsegt at
indfange, hvad det indebeerer - konkret - for unge, at have en
sjeelden diagnose, set fra de unges eget perspektiv. Det hand-

ler langtfra om kerestolsramper og hjae

l[pemidler.

| skal da ikke tro, at der ikke

er brug for os!

Af Vibeke Lubanski og Jacob Brennum

"Som handicappet passer ens sympto-
mer ikke ind i samfundets normer. Sam-
fundet har normer om at veere sund og
rask og vokse op og fé fuldtidsarbejde
og betale skat. Det er bare ikke alle, der
kan klare de ting" (Lotte)

Siden 2005 har Center for Sma Handicapgrup-
per (CSH) arbejdet med temaet "Ung med en
sjelden diagnose”. Fer dette arbejde forela der
en del - om end ikke megen - viden om den
svaere overgang fra berne- til voksenlivet for
unge med handicap. Ungdomslivet fra de 18 ar og
10-15 &r frem var dog meget ringe beskrevet. Det
var, som om indsatsen over for gruppen opherte
{det gjeblik, man mente, at nu var de jo voksne.
Mange unge oplevede dette som meget proble-
matisk, for der dukkede jo hele tiden nye udfor-
dringer op, som man nu skulle made uden opbak-
ning fra "systemet”. Og tilsyneladende er syste-
merne ikke saerlig godt gearede til at skabe mu-
ligheder for de "skave” unge, der gerne ville
have vaeret med - dvs. have enrolle i samfundet

-enuddannelse, et job, et livsindhold. De skal
selv bane sig vej. Og det kraever mere end almin-
deligt overskud.

Der viste sig derfor et behov for at identificere
de serlige udfordringer, som unge mennesker
stilles ansigt til ansigt med.

. Hvilke muligheder er der i uddannelses
systemet?

. Hvordan kan jeg fastholde et uddannel
sesforlgb med mange sygedage?

. Hvor meget kan jeg klare? Hvor mange
kraefter har jeg egentlig til radighed?

. Hvad skal jeg leve af? Hvilket arbejde
kan jeg f&?

. Hvor kan jeg bo?

. Hvor meget skal jeg sige ommin
sygdom/handicap til andre?

. Hvis jeg ikke kan arbejde, hvilke
aktiviteter og vaerdier skal jeg sa have i
mit liv?

. Hvad med kerester og familieliv? Kan
jeg det?
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Projekt "Ung med en sj=lden diagnose”

For at fa set naermere pa de spergsmal ivaerk-
satte CSH 2005 projektet "Ung med en sjaelden
diagnose’, som havde som hovedopgave at ind-
samle erfaringer fra unge over 18 ar med sjaldne
diagnoser og/eller handicap. Gennem mader, in-
terview og workshops ndede vii meget taet sam-
arbejde med de unge selv frem til en identifika-
tion af seks omréder, pa hvilke man somung og
"sjzelden” bliver konfronteret med andre udfor-
dringer end unge uden handicap.

Livskvalitet

Som ung med en sjzelden diagnose kan det vaere
meget svaert at leve op til de gaengse forestil-
linger om, hvad livskvalitet er. Det omgivende
samfunds opfattelse af, hvad "det gode ung-
domsliv” skal og kan indeholde, ma tages op til
personlig overvejelse og tilpasning. De sympto-
mer, man har som handicappet, gor det pa visse
omrader umuligt at leve op til samfundets krav
om god gkonomi, godt helbred, god uddannelse,
godt job, materielle goder, godt udseende, godt
sexliv, godt familieliv og barn. Derfor md man
finde andre veje til livskvaliteten. | en livsperi-
ode, hvor netop dette tema er i hejsaedet for alle
mennesker, kan det virke ekstra ekskluderende
at skulle opfinde sine livskvalitetsbegreber som
en parallel til det omgivende samfunds ditto. En
anden faktor, der spiller ind, er, at mange af de
unge er blevet meget beskyttet under deres op-
vaekst. Foraeldre, paedagoger og socialradgivere
har taget beslutninger pa de unges vegne for at
sikre dem en vis grad af "gaengs livskvalitet”
Imidlertid slipper disse kraefter i en vis grad ro-
ret, nar voksenlivet traenger sig pa, og det ople-
ves tit som en brat opvagnen for den unge. Mar-
tin pa 26 beskriver det saledes:

"Som 20-21-érig gik det pludselig op for
mig. Jeg skulle til at klare mig selv, have
job, flytte hiemmefra. Forlade trygheden
o0g std pd egne ben. Det gik for alvor op
for mig, at jeg var syg og ikke kunne naer
det samme som andre jeevnaldrende. (...)

Jeghar laert mig selv at kende og lagt mit
ambitionsniveau séledes, at hver dag er
en lille succeshistorie! Mit liv er anderle-
des, men ikke ddrligere end jeg havde for-
stillet mig”" (Martin)

Ved at sta over for denne redefinering af livskva-
litetsbegrebet pa egen hand oplever de unge, at
livskvalitet bliver til et dobbelttydigt begreb.
Der er den livskvalitet, som haenger sammen
med at kunne visse ting pa lige fod med alle an-
dre - man kunne kalde den normalitets-kvalite-
ten.Meniarbejdet med de unge blev viklar over,
at de herudover oplever en anden og meget
mere individuel livskvalitet ved at vaere anderle-
des og klare de udfordringer, de meder. Herigen-
nem kan deres handicap faktisk komme til at
styrke deres selvvaerd, idet de klarer tingene pa
deres egen made og pa trods.

Udsathed

Et andet centralt tema for de unge er udsathed.
Der tales ofte i tiden om udsatte unge. Her taen-
kes for det meste pa unge i gadebander eller
bern af ressourcesvage foraeldre. Gruppen af
unge med sjaeldne diagnoser oplever dog deres
udsathed pa en helt anden made end disse grup-
per. Helt gennemgdende er det, at de ikke foler
sig udsatte, men at de foler, at de bliver udsat for
en helt masse ting, som andre ikke gor.

Forst og fremmest foler de sig udsat for normal-
samfundets fordomme. "Har du indlaeringsvan-
skeligheder, sa ma du vaere dum!” eller "kan du
ikke passe ind i de tilbud, vi har, sa har vikun for-
tidspension at tilbyde dig!" Derfor oplever de
unge tit at skulle forsvare sig, i stedet for at
skulle forklare sig.

Dernaest har mange af dem vaeret udsat for
mobning, som oftest er baseret pa fordomme.
Mange af dem har oplevet at vzere lette ofre for
mobning, men tit har mobberne vaeret folk, som
de overhovedet ikke kendte. S& mobningen har
haft udspring i den unges anderledeshed.
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En del af de unge i projektet har ogsa vaeret ud-
sat for tidlig alvor i deres liv. Flere sjzeldne syg-
domme kraever behandling med "sjaelden medi-
cin’ som i sagens natur ikke er afprevet pd saer-
ligmange. Der er altid tvivl om, om medicinen nu
ogsa vil virke - og flere har oplevet at blive im-
mune over for deres medicin, s& de har mattet
skifte til andre praeparater, hvor man ikke har
kendt virkningen pa forhand. Bivirkninger er en
anden ubehagelig del af det at tage medicin. An-
dre igen har mattet gennemga adskillige store
operationer i deres liv med overhaengende fare
for ikke at overleve eller at blive skadet under-
vejs. Det at vaere syg, eller at skulle gennemga
operationer i barndoms- og ungdomsarene, be-
tyder lange perioder vaek fra den almindelige
hverdag sammen med ens jaevnaldrende med
fare for langsom eksklusion. Hertil kommer pe-
rioder med smerter og traethed.

Det sidste og meget vaesentlige, som de unge
synes de har vaeret udsat for, er lave forventnin-
ger:"Nar du har det handicap, sa kan du nok ikke
vaere med’, "ndr du sidder i kerestol, kan du jo
ikke blive paedagog” osv. Medet med det, de
unge kalder "underforventninger”, er med til at
undergrave deres selvvaerd og tro pa deres egen
indre kraft, der ellers siger dem, at de kan meget
mere, end omverdenen tror.

Deltagelse i aktiviteter

For alle mennesker har det vaerdi at vaere med.
At veere "inde i varmen”. At kunne deltage fuldt
og heltilivet. Har man en funktionsnedszaettelse
eller en sjzelden diagnose, der fx draener ens
energiressourcer, bliver denne deltagelse dog
besvzerliggjort og i visse tilfaelde umulig.

De unge naevner mange gange, at det, der har
vaeret vigtigst for dem i deres opvaekst, er, nar
de har kunnet vaere med pa sékaldt "normale vil-
kar" og er blevet medt med interesse. Nar |ze-
rerne i skolen har insisteret pa at tilrettelaegge
gymnastik-undervisningen, s& de kunne vaere
med. Nar lejrskolen er gennemtaenkt. Nar skolen
er indrettet, sa man kan komme rundt selv. De
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unge har mange historier om at vaere den eneste,
der skal sidde pa en stor, maerkelig stol, eller
vaere den eneste, der skal kere hele skolen rundt
for at komme op og ned med en elevator, eller
veere den eneste, der har computer, fordi det er
svaert at skrive i handen. Folelsen af at skilte
med det man ikke kan, er meget ubehagelig.

Tid og social tilgaengelighed

Tid er et centralt tema i vores dagligdag. Har vi
tid? Hvor lang tid tager det? Har du tid et gje-
blik? Nar et handicap eller en diagnose kraever
sa store dele af ens tid, hvordan finder man sa
overskud til at bruge den resterende tid bedst
muligt?

De unge efterlyser, at der er tid til at se dem,
som de er. At man tager sig tid til at here p3
netop dem og ikke bare negligerer deres handi-
caprelaterede problemer. Her traeder termen
"social tilgeengelighed” meget tydeligt frem som
et problemfelt for de unge. Det er nemlig ikke
nok, at der er fysisk tilgengelighed, eller at man
kan komme ind pa uddannelsesinstitutionen. Det
er nogle gange vigtigere, at man ogsa kan
komme ind i de sociale cirkler, som er pa disse
steder. For de unge, der har fysiske handicap, er
der en tydelig barriere mellem dem og "de an-
dre” Denne barriere er dog for de fleste til at
tage og fole pa, idet den tilskrives, at man ser
anderledes ud, sidder i kerestol, er svagtseende,
gar darligt eller andet. For de af vore unge, som
har skjulte handicap, er den sociale tilgaengelig-
hed dog en mere uhandterlig sterrelse, idet de jo
ser "almindelige” ud, gar, star og taler som alle
andre, men har betydeligt faerre ressourcer at
arbejde med, ndr det kommer til deltagelse i so-
ciale fzellesskaber. Isolation, ensomhed, fal-
dende selvvaerd kan vaere konsekvenser.

"Min erfaring er, at der mangler tid. Tid til
at veere barn. Tid til dem, der har brug
for ekstra tid til at [zere de samme ting
som andre. Nogle har brug for ekstra
hjeelp. Det er naesten altid mere tid, der
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er brug for. Tid til at lytte, fx hos lze-
gerne. Samfundet legger ikke op til, at
man skal bruge tid til hinanden - og det
gér ud over folk med handicap, at alting
skal g6 s@ staerkt! (Lotte)

Overlevelsesstrategier

Unge, der lever med handicap og sygdom, finder
hver isaer strategier for at klare sigigennem.
Som barn og teenager oplever de, at det kan
vaere svaert at saette sigigennem. De fleste vael-
ger den passive strategi, fordi de oplever, at hvis
de serger for at fylde sa lidt som muligt, kan om-
givelserne bedre handtere dem, og de vil for alt i
verden ikke gare far og mor mere kede af det
eller ligge nogen til last. Nar de gar fra teenagere
tilunge voksne, far dog de en anden tilgang til
dette problemfelt. Fra enret beskyttet tilvae-
relse, hvor de voksne har taget en stor del af
"slaebet” for den unge, stér de pludselig pa bar
bund og skal til selv, aktivt, at veelge til og fra i
deres liv. Det kan vaere en brat opvagnen. For
ofte kommer de unge ind i et forlab, hvor de op-
lever, at de alene skal vaelge ting fra og ikke til.
De oplever, at flere og flere dere lukker sig for
dem. At deres vej til et godt liv spzerres af deres
handicap. Her oplever flere af dem, at de ma
foretage en personlig omdefinering af "det gode
liv" Pia udtrykker det séledes:

"Meningen med livet var ikke lengere at
fé et normalt liv, men at f& et godt liv.
Jeg s@ pd fordelene i min situation: Nu
var jeg fri og kunne gere, hvad jeg ville!
Og hvis samfundet ikke kunne bruge
mig, kunne jeq vise, at jeg selv kan! At
jeg kan arbejde og gere nytte og méske
en dag tjene nok til, at jeg kan sige nej
tak til at leve af kommunens penge.”

En lang raekke af de unge, der deltog i projektet,
modtager fertidspension, men det er de faerre-
ste, der oplever det som eget enske eller valg.
Der var tilsyneladende bare ikke nogen, der
kunne fa gje pa nogle bedre muligheder for dem.

Fertidspensionen giver en tryghed - der er no-
get at leve af, men fertidspensionen har ogsa
medfert et behov for at omtaenke livet for de
unge. Der var ikke nogen af dem, der havde fore-
stillet sig, at de skulle pa pension i 20%erne. De
havde forestillet sig at skulle arbejde og tjene
egne penge ligesom alle andre. Det er den fore-
stilling, de unge tager fat i, ndr de omtaenker de-
res liv og livsstrategi - nu pa en fertidspension.

Martin skriver:

Ha’'det godt
Veer glad

Retryggen
Spand hjelmen
Og kom videre

Erkend og acceptér
Leer

Af dig selv

Og af andre

Lad dig ikke narre til at bruge energi
pé& sméproblemer

Lad ikke andre bilde dig noget ind
Del din glaede og din sorg

Bliv herre over det du kan styre
Accepter det du ikke kan styre

Tag kontrollen og keemp
Styridinretning

Den kan veere lige sé god

Som alle andres

Dromme og fremtid

Alle har dremme. Og for de fleste forbliver
dremmene med at vaere netop dette: dremme.
For unge med en sjaelden diagnose er der dog en
anden proces, der gar i gang, nar dremmene ikke
kan blive til noget. For hvor "almindelige” raske
unge altid har normaliteten at falde tilbage pa-
familie, civil karriere, barn osv. - har man som
ung med handicap netop ikke denne mulighed.
Hvad kan man sa dremme om eller arbejde hen
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imod? Hvorledes redefinerer man sin egen fore-
stilling om, hvad livet kunne indeholde?

De unge i projektets dremme handler om at vise
omverdenen, at de har taget fejl i deres lave for-
ventninger til dem. Det handler om at vise, at det
er muligt at have et godt liv, det er muligt at fa et
arbejde, at fa en uddannelse, en familie, at gore
en positiv forskel, selvom man har en sjaelden
diagnose.

"Jeg vil gerne have et rigtigt arbejde, for
det har jeg aldrig prevet at have. Selv
om det nok lyder dndssvagt for normale.
Men jeg vil gerne bevise, at jeg kan no-
get, selvom jeg blev stemplet som barn”
(Tenna)

"Jeg har ikke de store dremme om at blive
multimillionzer eller noget som helst.
Men jeg vil gerne gere en forskel for an-
dre mennesker, vaere med til at give dem
et bedre liv, fordi jeg ved, hvordan jeg
selv har haft det” (Mads)

Det er disse positive dremme og ressourcer, vi
har ensket at fa fokus pa i arbejdet med de unge.

Arbejdsmetoder

Den gruppe af unge, som viarbejder med pa
CSH, har meget forskellige forudszetninger.
Bade i forhold tilindlzering og i almindelighed.
Nogle har kognitive problemer og indlaerings-
vanskeligheder, mens andre ikke har. Nogle har
meget lidt skolegang, mens andre er i gang med
universitetsuddannelser. Nogle kan gennemfare
job eller uddannelse p& naesten normale betin-
gelser, mens andre har brug for stor hensynta-
gen og kompensation for deres handicap eller
sygdom. Denne diversitet stiller selvfalgelig
store krav til os pa CSH, som arbejder med de
unge. Hvordan laver man eksempelvis holdun-
dervisning, nar gruppen er sa sammensat. Hvor-
dan sikres det, at alle far noget ud af undervis-
ningen pa deres respektive niveau? Hvordan sik-
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res et frugtbart laeringsmilje, som tilgodeser al-
les behov og forudsaetninger?

Ja, en af de mest grundlaeggende tanker bag vo-
res arbejde med de unge er at se dem som en
ressource allerferst. Enressource i forhold til at
leve med et sjzldent handicap, enressource i
forhold til at kunne forsta og hjzelpe hinanden,
enressource i forhold til at kunne kommunikere
ligevaerdigt omkring det at vaere anderledes.
Det har vist sig, at denne tilgang i nogen grad har
udvisket de forskelle, der er mellem de unge. |
deres anderledeshed er de fuldstzendig ligestil-
lede og oplever pa tvaers af diagnoser pracis de
samme problemstillinger i deres liv.

Ogsa i tilretteleggelsen af undervisningen for-
soger viat saette alle lige meget "pd udebane”.
Eksempelvis ved at arbejde temabaseret i nye
former end de traditionelle undervisningsfor-
mer. Det kan vaere ved at behandle et tema som
fx "Livskvalitet” gennem kunstneriske udtryk
(maleri, tekst, musik, rollespil osv.) Herigennem
er alle i gjenhgjde. Den enkelte kan tage tingene i
sit eget tempo og vaelge en udtryksform, der
eksempelvis ikke kraever gode |aese- og skrive-
faerdigheder eller nogen szerlig fysisk formaen.
Undervisningsformen har saledes givet plads til
de unges forskellige praeferencer. De, der synes,
det er svaert at skrive, har kunnet spille musik,
male eller lave rollespil og vice versa.

Projekt Ungdomspiloter

Da Projekt "Ung med en sjaelden diagnose” naer-
mede sig sin afslutning ved udgangen af 2007,
var der pa CSH, sével somiungegruppen, et
stort enske om at kunne fortszette arbejdet og
udnytte de resultater, man var naet frem til. Den
store viden om de udfordringer, man meder som
ung og sjaelden, var i overhangende fare for at
blive tabt pa gulvet. Derfor tog enidé form i un-
gegruppen, og i samarbejde med CSHblev den
stebt faerdig for at ende som et Sats-pulje-pro-
jekt under arbejdstitlen "Landsdaekkende men-
torkorps af udstedte unge med sjzeldne handi-
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cap” Internt pd CSH og i ungegruppen er projek-
tet dog hurtigt blevet funktionelt omdebt til:
"Projekt Ungdomspiloter” Dels fordi det er det,
vikalder os selv og hinanden, dels fordi vimener,
at der i selve termen mentor i denne sammen-
haeng ligger noget uheldigt.

En mentor kan lidt firkantet beskrives somen
person, der ved alt om et givent omrade, og som
derfor kan lede en anden nybegynder p& omra-
det uden om omradets faldgruber. Eksempler
kunne for eksempel vaere ldre studerende som
tjener som mentorer for nystartede studerende
via diverse mentorprogrammer.

Vimener dog ikke, at det er denne funktion, vi
uddanner de unge projektdeltagere til. Viuddan-
ner dem naermere til at varetage en "peer tuto-
ring"-funktion. Modsat mentoren er tutoren
netop pa samme niveau som den, der modtager
tutoringen. "Peer” betyder netop ligemand. Her-
ved opnas den effekt, at vejledningen mellem de
to bliver mere ligevaerdig, mindre truende og in-
timiderende. Og en folgevirkning heraf er, at den
ydede vejledning lettere accepteres somen
gangbar vej. Endelig abnes der er op for mere
tovejskommunikation end ellers.

Peer tutoring benyttes som menster for vores
uddannelse, da det er netop dette, vimener de
unge kan bidrage med pa omradet, hvilket ingen
anden instans kan. De kan vaere ligevaerdige, li-
gestillede, ligesindede. Ja, slet og ret lige og i
ojenhojde med de unge, de matte komme ud og
stotte og hj=lpe, nar de er faerdiguddannede.
Eksperter og velmenende hjzelpere er der nok af,
men langt de fleste af dem er kendetegnet ved
netop ikke at have levede erfaringer pa omradet.
Det har vores unge, og det er det, der kvalifice-
rer dem til at vaere vejledere for andre unge med
en sjaelden diagnose. De ved, hvordan det er at
veere sjxlden, og de kan modsat eksperterne pa
omradet relatere direkte til den sjaeldne handi-
cappedes problemstillinger. De er netop IKKE
eksperter, men ligestillede, og vi ved fra vores

radgivningsfunktion her pa CSH, at netop at dele
oplevelser og erfaringer med ligestillede er me-
get efterspurgt.

Hvordan uddanner videm sa? Ja, forst og frem-
mest har vide unge selv med pa rad i forhold til
at fastsaette uddannelsens mal. Igennem laen-
gere tids medeaktivitet har vi fastlagt to funk-
tioner, som de unge godt kunne have taenkt sig
at vaere kommet i kontakt med, da de stod og
manglede ressourcepersoner pa deres speci-
fikke omréde. Den ene funktion drejer sigom
foredragsholdere pa sjzeldne-omradet med en
ungdomsvinkling. Den anden om vejledningsper-
soner, som kender omradets problemstillinger,
men som ikke vejleder i forhold til kommune,
flexjob, fertidspension osv. Derimod vejleder de
i forhold til de mere dagligdags og personlige
problemstillinger, som man star over for dagligt
som ung med en sjlden diagnose. Det kunne
vaere temaer som fx familieliv, bern - ter jeg f&
det?, uddannelse, kan jeg klare det og hvordan?,
social isolation, selvtillid, selvvaerd o.lign.

Begge funktioner kraever meget af de unge. Men
de kraever noget forskelligt af dem alle - og pa
forskellige méder. Nogle finder det skraem-
mende at skulle stille sig op foran andre menne-
sker og tale."Jeg ser jo anderledes ud, - og er
vant til at gemme mig lidt vaek” Andre foler, at
de har brug for stemmetraening eller traening i at
bygge en fortzelling strukturelt op fra bunden.
Men fzlles for dem alle er, at de meget gerne vil
yde den bedst mulige information og vejledning
pa omradet. Netop dette savnede de jo selv, da
de stod midt i processen.

Der hersker ingen tvivl om, at de deltagere, vi
har i projekt "Ungdomspiloter”, ogsa pa det per-
sonlige plan har faet meget ud af at deltage i
projektet. Dels har de en mulighed for at tilegne
signogle handgribelige faerdigheder i et trygt og
hensyntagende milje. Dels far de lejlighed til at
sparre med de andre projektdeltagere samt med
den buket af gaesteundervisere, som vikalder
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ind til at varetage undervisningen i de mere spe-
cifikke emner sdsom praesentationsteknik, tele-
fonradgivning, det sociale system i Danmark el-
ler aktiv lytning. P& dette plan bliver vore delta-
gere ogsa vores primaere malgruppe for projek-
tet. Vores plan for de kommende &r er ved at
vaere pa plads. Projektet ender ved udgangen af
2010, og vi sigter mod pa det tidspunkt at have
uddannet to hold Ungdomspiloter, sa der til den
tid vil vaere ca. 15-20 stk. | samarbejde med de
unge udvikler viligeledes et uddannelseskon-
cept, som vil blive tilgaengeligt for alle ved pro-
jektets afslutning.

Folg med pa vores hjemmeside, hvor man over
de naeste par ar vil kunne finde materiale vedre-
rende Ungdomspiloterne, deres uddannelses-
forleb, liste over foredragstemaer, &rsplaner
osV.

Alle citaterne i artiklen stammer fra bogen "Ta
0g se mig - om at vaere ung og have et sjaeldent
handicap” (med tilherende dvd "Livskvalitet”).
Udgivet af CSH 2007.
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Om Center for Sma Handicapgrupper

Center for Sma Handicapgrupper er et lands-
dakkende videns- og radgivningscenter pa
omradet sjldne handicap. CSH formidler vi-
den og yder radgivning til fagfolk, mennesker
med sj=ldne diagnoser og deres parerende

om behandlingsmuligheder, lovgivning, sociale
forhold, uddannelse, arbejdsmarked m.v.

Vibeke Lubanski er centerleder pa Center for
Smé Handicapgrupper. Jacob Brennum er pro-
jektleder pa Projekt Ungdomspiloter.
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Ofte fokuseres der pa, hvar godt eller ej den unge handi-
cappede fungerer. Maske er der ogsa fokus pa hjeelpemidler og
det fysiske milje omkring den unge. Men hvad med de folelses-
meessige omkostninger ved at veere anderledes? Det saetter
denne artikel fokus pa igennem Donna Reeves beretning om, at
veere en akademiker med et handicap.

De folelsesmaessige sider af

handicap

Af Bjarne Bjelke Jensen, Videnscenter for Bevaegelseshandicap

For mennesker med bevaegelseshandicap er det
ikke blot de fysiske sider, der skal mestres. Vi
skal her se nermere pa det, den engelske for-
sker Donna Reeve kalder de psyko-emotionelle
sider. For hvordan handterer man, at folk hele
tiden stirrer, at man foler sig diskrimineret, at
man skal spille roller?

Jeg medte ph.d.-stipendiat Donna Reeve i Lan-
caster i Nordengland umiddelbart efter den
storste tilbagevendende konference om handi-
capforskning pé engelsk grund. Konferencen var
praeget af et mindre opger med den i Storbritan-
nien staerkt dominerende "sociale model’, som
de sidste tyve ar har sat rammerne for hvordan
handicap, eller disability, opfattes. Modellen dik-
terer, at handicap stort set udelukkende er et
spergmal om samspillet med omgivelserne. Hvis
man altsa ideelt set kunne forestille sig det ulti-
mativt abne, rummelige og inkluderende sam-

fund, ville der i et sddant ikke vaere mennesker
med handicap. Og rummelighed og inklusion ville
alligevel ikke vaere benyttede begreber, da de
kun har berettigelse i kraft af, at de mangler. Den
sociale model er stzerkt inspireret af andre mi-
noritetsgruppers kamp mod undertrykkelse, det
vaere sig i forhold til etnicitet, kultur, religion,
sexuel orientering eller ken.

Sociolog Tom Shakespeare, som selv har en bag-
grund i inderkredsen af modellens forskere, lan-
cerede til konferencen bogen Disability Rights
and Wrongs, hvorihan iklare vendinger ger op
med den sociale model i dens mest stringente
form. Han vil gerne moderere dens staerke son-
dring mellem funktionsnedszettelse og handicap
(miljerelateret) og blede op pa den sociale mo-
dels totale fordemmelse af den modsatte groft:
den sakaldte medicinske model, som forst og
fremmest gor handicap til en individuel funkti-
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onsnedsaettelse; et biomedicinsk problem ved
personen sely, sa at sige. Og en deraf falgende
"tragediemodel” - tragedien laegges ind i perso-
nen.

| sinbog naevner han blandt andre Donna Reeve,
som denne artikel omhandler. Donna Reeve be-
finder sig ikke i kernen af forskerne i den britiske
sociale model, men ser sig selvsom en del af en
mere moderat og dben forskningstilgang, som i
hejere grad arbejder med individer og den sub-
jektive oplevelse af at leve med handicap. Hvor-
dan feles det, og hvordan kan de folelser vaere
undertrykkende? Den sociale models fokus er
naturligt nok mere pa samfundets strukturelle
indretning.

Begyndelsen

Donna Reeve er fadt med rygmarvsbrok og har
taget enuddannelse i en helt anden retning, in-
den hun begyndte at interessere sig for handi-

capforskning. Vifokuserer her bdde pa hendes
forskningsmaessige pointer og hendes egen hi-
storie som akademiker med handicap - to ting,
der haenger sammen.

"Jeg mé hellere starte fra begyndelsen.
Jeg er fedt med et handicap men vokset
op i en familie, hvor det blev benzegtet.
Det var: "Donna er normal, Donna er
bedre end normal” Jeg gennemgik flere
operationer, dajeg var 13 ér - hvilket
lammede mig mere, og jeg begyndte at
f& alvorlige fysiske problemer. For det
klarede jeg mig egentlig meget godt”

Donna Reeve gik gennem skolen og universitet,
hvor hun studerede naturvidenskab. Hun sd al-
drig andre personer med handicap og var lidt af
en enspaender. Hun var 32 ar, fer hun madte en
anden person med handicap i sit professionelle
liv. Det kom sig af, at hun pa universitetet sé et
opslag om en konference om handicapforskning,
og da hun bestemte sig for at dukke op, havde
hun en oplevelse af, at det var ferste gang hun

kom ind i et rum med mange mennesker, hvor in-
gen stirrede. Efter konferencen blev interessen
for alvor vakt for socialvidenskab og det, der i
Storbritannien hedder Disability Studies. Derfor
blev resultatet, at naesten 15 ars professionelt
virke inden for IT-sektoren blev skiftet ud med
en ny uddannelse mod en master og ph.d. grad.

DaDonna Reeve startede pa sine studier, herte
hun mange fortaelle om, at det var trapperne, der
var problemet, ndr man skulle bevaege sig i det
offentlige rum. Hun havde dog en personlig ople-
velse af, at det sterste problem var den made,
folk stirrede og opferte sig pa. Den méade, det
pavirkede hende pa. Men hun fik at vide, at pro-
blemet var hendes eget, og det mente hun ikke
kunne vaere rigtigt. Det var starten pa den vinkel,
Donna Reeve har forfulgt i sin forskning siden.
Hun tog til Lancaster i Nordengland for at stu-
dere under Carol Thomas, hvis bog Female
Forms: Experiencing and Understanding Disabi-
lity var en stor inspiration. Fra bogen kom den
vinkel, der bliver kaldt den psyko-emotionelle
side af handicap - det er ikke bare hendes eget
problem eller en form for selvmedlidenhed eller
ynkelighed, nar hun meder stirrende blikke og
fordomme - det er ogsa pa grund af diskrimine-
rende sider af den verden, vilever i.

Handicap er nemlig ikke kun et spergsmal om
tilgengelighed, det handler ogsa om det psyko-
logisk-emotionelle. Carol Thomas og Donna Re-
eve bruger det engelske ord disablism om denne
form for marginalisering og undertrykkelse.
Donna Reeves mal blev at kortlaegge omradet og
tage resultaterne med tilbage til undervisnings-,
sagsbehandlings- og radgivningsverdenen, som
hun ikke mener har det mindste begreb om disse
sider af at have et handicap. Hun mener det er
nogle overvejelser, hun i hej grad selv kunne have
brugt, da hun voksede op.

Hvad betyder psyko-emotionelle aspekter?

Kan du forklare lidt mere om, hvad du mener
med de "psyko-emotionelle” aspekter?
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"Begrebet er [nt fra Carol Thomas. Det er om
barrierer, som man ogsa pa en made selv er med
til at saette op, ubevidst. Der er en parallel til
misbrugte barn, som vokser op med folelser af,
at de er uenskede og dumme. De beskeder, der
konstant er kommet gennem opvaeksten, maske
ogsa meget ubevidst fra omgivelsernes side, gi-
ver interne barrierer, og hvis man gang pa gang
far at vide, at man er dum, vil man maske ende
med at tro pa det. Det er en internalisering af
alle de historier. Jeg er vokset op med ideen om,
at hvis man prever hardt nok, vil det lykkes, men
uanset hvor hardt jeg praver, vil jeg stadig ikke
vaere i stand til at gé ordentligt. Hvad ger jeg for-
kert? Den slags ting far dig til at fole pa en saer-
ligmade i forhold til dig selv. Man skal ogséa for-
holde sig til andre menneskers opfattelser af
handicap. Hvis jeg gar ud, vil jeg blive stirret pa,
og det far mig til at fole mig ubehageligt til
mode, sa derfor orker jeg det ikke nogle gange.
Eller med min mand. Folk tror, det er min plejer
eller min hj=elper, og kan ikke tro, vi er sammen
eller har sex, for det har mennesker med handi-
cap ikke”

Men det vil de vel ikke sige direkte?

"Jo jo! Det kan de godt finde pa. Jeg fortalte ogsa
engang nogle, jeg madte, at jeg gik pa Oxford
University, og det troede de ikke pa! Jeg skal
ogsa finde migi, at mennesker ud af det bla
sperger mig, hvad der er galt med mig, og nogle
rorer endda ved mig. Det er, som om folk har ret
tildet!Jo, jeg er blevet spurgt om sex, fx i banken
af alle steder. Det er forfaerdeligt, fordi det far
dig til at fole dig udstillet og sarbar. Det er dét,
jeg mener med psyko-emotionel disablism. S&-
dan noget skal ikke finde sted, jeg vil ikke finde
mig i det”

Donna Reeve har ogsa skrevet om lignende epi-
soder, som ofte sker for mennesker med handi-
cap i supermarkeder eller andre steder i det of-
fentlige rum. Et rollespil, hvor man forventes fx
at vaere den taknemlige krebling, som er en af
rolle-stereotyperne.
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"Viskal vaere taknemlige, afhaengige, glade -
hele tiden. Man skal forholde sig til andre men-
neskers forventninger til, hvordan man selv skal
vare, fordi man har denne "tilstand” Hvis man
har et usynligt handicap, lever man hele tiden
med risikoen for at det kan ses. At man bliver
opdaget. Det er ogsa et psyko-emotionelt
aspekt - man gar rundt og bekymrer sig hele ti-
den.Jeg har talt med en person med epilepsi, der
fortalte sit omgivende netvaerk, at grunden til, at
han ikke kerte bil, var, at han var blevet taget for
spritkersel. Det var ikke sandt - men hellere det
end at fortaelle om sin epilepsi. Spritbilisme er
et temmeligt betydende stigma, men i hans op-
tik er epilepsi dbenbart varre endnu’

Etklart eksempel pa den internalisering af for-
domme, som Donna Reeve papeger. Hun forkla-
rer, hvordan man hele tiden skal udfere folelses-
maessig mestring og handtering af sddanne in-
teraktioner med andre, iszer hvis man gar rundt
med kognitive funktionsnedsaettelser, som man
ikke vil have andre skal opdage. Skal man bare
smile hefligt, nér andre er grove mod en? Som
Donna Reeve opfatter denne disablism, er den
akkumulerende og underminerende. Akkumule-
rende fordi de psyko-emotionelle problemer kan
hobe sig op, og underminerende fordi de kan
give en ustabil selvopfattelse og mangel pa selv-
veerd. Som flere fortaeller hende, hjaelper det
ikke meget pa selvstaendigheden at have en per-
sonlig hjzelper, nar folk taler hen over hovedet pa
en og henvender sig til hjzelperen i stedet for til
enselv.

Donna Reeves'inspirator Carol Thomas er socio-
log ogisin tidligere omtalte bog Female Forms:
Experiencing and Understanding Disability har
hun felgende definition af handicap:

"Disability is a form of social oppression
involving the social imposition of re-
strictions of activity on people with im-
pairments and the socially engendered
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undermining of their psycho-emotional
well-being”

Underminering af psyko-emotionel livskvalitet.
Problemer, som skal frem i lyset, og som ikke
bare kan tages med hjem - fordi de ogsa er mil-
jorelaterede. Definitionen szetter i hej grad
denne underminering i forbindelse med sociale
mekanismer. Mangel pa tilgeengelighed er et
problemisig selv, men den kan, som Donna Re-
eve og Carol Thomas opfatter det, fore til langt
mere alvorlige problemer, nar marginaliseringen
opleves igen og igen - den fysisk miljerelaterede
mangel og ofte ubevidste diskrimination fra an-
dre mennesker kan blive til internaliserede psy-
kiske og folelsesmaessige kriser. Pointen hos
forskerne er saledes, at disse kriser ikke skal
ses isoleret som tilstande hos individet, men
derimod i sammenhang med sociale restriktio-
ner, marginalisering og segregering.

Udelukkelsen

Kan dette lede til depressioner eller andre
svaere psykologiske problemer?

"Bestemt. Men en af opfattelserne i den medi-
cinske verden og blandt psykologer er, at man
som handicappet er deprimeret og har lavt selv-
vaerd pa grund af funktionsnedsaettelsen, og
ikke pa grund af omverdenens opfattelse af en
og samfundets behandling. Jeg er ikke psykolog,
men psykologernes og vejledernes fokus har
vaeret forkert, synes jeg. Man forventes at skulle
ga igennem specifikke faser - chok og benzeg-
telse, vrede, forhandling, depression, accept.
Det er meget undertrykkende, at der insisteres
pa det. Jeg kender en psykolog, som af en klient
blev spurgt, hvordan han kunne opna en depres-
sion. Psykologen ville vide hvorfor, og klienten
svarede, at hans sagsbehandler havde fortalt
ham, at han skulle gennem en depression, for han
kunne acceptere sit handicap. Den slags er jo di-
rekte dumt. At have et handicap bliver en trage-
die, som man forventes at patage sig”

Donna Reeve giver et andet eksempel fra sine
forskningsinterviews. En personikerestol var
rigtig vred over ikke at kunne komme ind i bio-
grafen og klagede til sin sagsbehandler og kom-
munen derover. Vedkommende fik at vide af sin
sagsbehandler, at han matte arbejde med denne
vrede, arbejde sig igennem den. Det hele far et
skaer af terapi, og problemet bliver fjernet fra
den manglende tilgaengelighed i biografen. Eks-
klusionen var grunden til den folelsesmzessige
vrede. Det folelsmaessige problem var ikke "ibo-
ende” i funktionsnedsaettelsens natur, og som
Donna Reeve papeger, var sagsbehandleren sik-
kert ogsa selv blevet sur, hvis hun blev naegtet
adgang til biografen.

"Men folk drager ikke den forbindelse. At blive
afskrevet pa den made som vred og sur er jo blot
enny afvisning. Vima se p3, hvordan vikan fa
bern med handicap inkluderet - f& bern til at ar-
bejde med anderledeshed, se, at det ikke er
skraeemmende, at tilnaerme sig. Man kunne tale
om handicap-etikette, om du vil. Det findes ikke i
dag. | stedet for at risikere at gore det forkerte,
gor folk ingenting og kigger vaek i stedet. Det er
meget sarende’’

Samtidig mener Donna Reeve ikke at den briti-
ske handicapbevaegelse fokuserer nok pa disse
folelsesmaessige sider. Disse ar er det netop vig-
tigt at seette spot derpd, fordi England oplever
en stigning i de sakaldte hate-crimes mod men-
nesker med handicap, isser mod udviklingshaem-
mede. | Danmark er begrebet hate-crimes ogsa
blevet kendt de senere ar; overtraadelser af lo-
ven i forhold tilhomoseksuelle og hjemlase er
inde i en stigende tendens, og vi ved ogs3, at
bern med handicap er mere udsatte for seksu-
elle overgreb, ligesom i Storbritannien, hvor de
er tre gange mere udsatte end bern uden handi-
cap.

Donna Reeve fortzeller ogsa, at den korrekthed
og strenghed, som efterhanden findes i britiske
skoler vedrerende etniske minoriteter, ikke fin-
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des i forhold til bern med handicap. Det er di-
rekte ulovligt med racistiske skaeldsord som ek-
sempelvis "paki” til pakistanere, mens bern slip-
per bedre afsted med at mobbe handicappede
og kalde dem retarder, spacker, mongole, siger
hun. Mobningen forstaerker de psyko-emotio-
nelle sider af et handicap netop i de ar, hvor an-
derledesheden rammer hardest.

"Folk skal geres opmaerksomme pa det. Det er
den store udfordring. Og derfor skal vi ogsa have
en definition af handicap, der tager de omrader
med. Vivedjo alle, hvordan det er at vaere ander-
ledes. Isoleret, uansket, eksluderet. Men men-
nesker taenker generelt ikke pa den konstante
sociale og folelsesmaessige stigmatisering, som
mennesker med handicap oplever. Jeg synes alle
sociale uddannelser skulle indeholde de psyko-
emotionelle aspekter, som jeg underviser i her
pa Lancaster University. Det skal vaere lige sa
vigtigt som tilgengelighed og det strukturelt
samfundsmaessige. For handicap er jo sadan, at
det alt sammen interagerer. Det er ogsa sadan,
jeg gerne vil have min forskning mere ud i prak-
sis - gennem undervisning og let tilgaengelig op-
lysning og information om disse sider”

Mennesker med handicap i Storbritannien kom-
mer i stigende grad ud fra de helt lukkede mil-
joer, ogsa selv om de har indlaeringsvanskelighe-
der eller kognitive funktionsnedsaettelser. Det
sker i hej grad i kraft af personlig assistance/
personlige hjelpere, som styrker fleksibiliteten
og egenradighed for den enkelte. Derfor er det
ogsa vigtigt, at samfundets borgere i sterre ud-
straekning har "etikette” og forstaelse for at un-
derstotte denne bevaegelse mod rummelighed.
Det er altsa en slags generel sget bevidsthed fra
alles side, Donna Reeve efterlyser.

Psykologi

| en britisk forskningsantologi fra 2006, som
Donna Reeve medvirker i, Disability and Psycho-
logy - Critical Introductions & Reflections, hed-
der det sig, at psykologien har ignoreret de so-
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cio-kulturelle sider af handicap og i stedet ho-
vedsageligt haft en objekt-fokuseret og patolo-
gisk tilgang. Det hedder sig desuden, at
mennesker med handicap har sardeles darlige
erfaringer med psykologer, fordi deres mal tilsy-
neladende har vaeret at presse et normalitets-
begreb igennem, som kan fales diskriminerende,
jf. de tidligere omtalte faser, man skal igennem.
Men bogen taler som sddan om en forening mel-
lem britiske Disability Studies og psykologi, en
vej som gar over kritisk teori, post-struktura-
lisme og community psykologi. Inden det bliver
for langharet, skal det sl&s fast, at bogen altsa
forst og fremmest prover at tilnaerme sig psyko-
logien, selv om den altsa er temmelig kritisk som
udgangspunkt.

Donna Reeve praver at forklare sit syn pa psyko-
logi, som vel er oplagt at tale om, ndr emnet er
psyko-emotionelle aspekter af handicap?
"Traditionel psykologi har handlet meget om in-
dividet. Det handler om, hvordan man har det
med sig selv. Men det har intet at gere med fx
boligforholdene, eller om personen har midler
nok til at fa hverdagen til at haenge sammen. Der
er et omrade, der er pa vej frem, som hedder Cri-
tical Health Psychology, og man skulle tro, at det
med sadan en titel ville inkludere nogle af tan-
kerne fra handicapforskningen. Men det gor de
ikke. De fokuserer pd sygdom og funktionsned-
saettelse, selv omretningen egentlig skulle inklu-
dere personens sociale verden... det er jo hab-
lost. Der er et stort fokus pa en sddan "tragedie
- tab-model’ som laser individet og internalise-
rer og sygeliggor problemerne. Man kan kalde
den slags psykopatologi - enhver reaktion man
méatte have forstaerker den idé, at man som ud-
gangspunkt er bitter og vred”

Hun fortzeller videre om et barn med handicap,
der havde selvskadende tendenser, og som selv-
stimulerende rokkede frem og tilbage. Denne
opfersel satte psykologen i forbindelse med bar-
nets handicap - som en del af de kognitive sider
-men senere viste det sig, at barnet var blevet
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misbrugt. Ingen taenkte pa at se ud over selve
funktionsnedseettelsen. Dermed bliver opfattel-
sen af handicap patologiserende.

"Bern er langt mere sarbare end voksne. De har
ingen magt og ikke sé staerk en selvfolelse, hvil-
ket gor dem meget pavirkelige. Ofte er forzeldre
eller plejere ubevidste baerere eller forstaerkere
af psyko-emotionel disablism - hvis man ikke
forventer noget af barnet, som kan vokse op
med en folelse af vaerdileshed. Det foregar na-
turligvis slet ikke bevidst, men det er bare s&
svaert for barnene at kaeempe tilbage. Derudover
er de ofte isolerede og mangler rollemodeller!

Born med handicap har i praksis ikke den samme
ret til at bestemme over egen krop som andre
bern, enret, som er nedfaeldet i FN's bernekon-
vention. Donna Reeve mener, at for mange be-
handles som objekter, der ikke i realiteten maer-
ker den rummelighed og inklusion, vi s& gerne vil
have i skolerne. Det er et klart og udtrykt mal for
hende, at fagpersoner som lzrere, vejledere,
hjaelpere og paedagoger skal undervises i, hvor-
dan bern med handicap inkluderes. Hun navner i
den forbindelse en af kapaciteterne pa omradet
i England, Richard Rieser. Han sidder selv i kere-
stol og har arbejdet som laerer i mange ar. Nu er
han leder af en NGO, Disability Equality in Edu-
cation, hvis formal det er at fremme opmaerk-
somheden pa inklusion i skolerne. Rieser er af
denklare opfattelse, at specialskoler er gam-
meldags, og at den rummelige skole er fremti-
den. Organisationen yder uddannelse, kurser og
radgivning med fokus derpa - malszetningen er
denklare at fa disse tanker ud i virkeligheden.

Tilgengelighedsspoergsmalets svebe

Har den store fokusering pé tilgeengelighed fier-
net opmarksomheden pd de sider, du interes-
serer dig for?

"Det har den, ja. Til dels fordi manglen pa tilgzen-
gelighed er lettest at udfordre. Det er s& konkret
og synligt, hvilket har stor indflydelse pé debat-
ten. Da den sociale model kom, var der et despe-

rat behov for at adskille impairment og disabi-
lity. Mangelen pa tilgaengelighed er jo sd klart et
eksempel pa disability-tilgangen, den viser tyde-
ligt, hvordan handicap er milje-relateret. Det
blev sagt, at hvis man talte om impairment
(funktionsnedseettelse) eller individuelle proble-
mer, ville man bringe den medicinske model til-
bage. Sa det ville man ikke tale om. Psyko-emo-
tionel disablism bliver af nogle opfattet som til-
herende den personlige kategori; "tag problemet
med hjem! Men s& enkelt er det ikke, som jeg har
provet at forklare, og derfor er omrédet nu kom-
met frem nu. Som Carol Thomas pointerer, er der
en vis ironi: [det man ikke har talt om disse omra-
der i handicapforskningen, har man overladt det
til psykologer og laeger, som baserer sig pa en
medicinsk tilgang”

Forskning og aktivisme

Donna Reeve er ikke en del af Leeds-skolen, hvis
akademiske orientering er meget aktivistisk. Le-
eds University har gennem arene vaeret knude-
punkt for akademikere med handicap, som har
vaeret staerkt optagede af de mere socialpoliti-
ske vinkler i handicapforskningen - alts&: hvor-
dan far mennesker med handicap bedre livsvil-
kar og bedre materielle betingelser? Deter
staerke stemmer som forskerne Colin Barnes og
Mike Oliver, der har tegnet denne aktivistiske
profil.

"Jeg kan godt fale mig skyldig over ikke at gore
det samme, over ikke at vaere staerkt aktivistisk.
Men jeg har ikke den energi. Det er afgerende, at
man som forsker ikke glemmer, hvad der sker i
graesredderne - at mennesker lever pa forfaer-
delige vilkar. En anden del af skyldsspergsmalet
er, at ndr man koncentrerer sig om de psyko-
emotionelle sider, forbedrer det ikke direkte de
materielle betingelser for livet for mennesker
med handicap. Det far dem ikke til at have flere
penge. Men sa taenker jeg ogsa - nej! Dette er for
vigtigt til at blive overladt til psykologer og an-
dre, som ikke ved nok om handicap. Men stem-
merne er meget staerke i britisk handicapforsk-
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ning, og nej, jeg er ikke en del af hele Leeds-sko-

"

len..!

Hun lader den haenge lidt i luften og mere end
antyder, at klimaet ikke altid er lige sundt i den
britiske forskning. Det, der tzeller mest, er fort-
sat den harde sociopolitiske og materialistiske
vinkel.

Rettigheder og roller

Donna Reeve fortzller, hvordan flere stude-
rende efter hendes forelaesninger er kommet op
tilhende og har sagt, at de ogsa har et handicap.
Hun funderer over, hvorvidt det er, fordi hun selv
har et handicap, kombineret med hendes emne,
som far de studerende til at "springe ud” p& den
made. De er méske opvokset med, at det var no-
get, der skulle skjules. De har maske spillet rol-
ler, fortzeller de. Men sagen er den, at for at fa
ret til ekstra stotte og kompenserende hjzelp
gennem det britiske uddannelsessystem skal
man pa en eller anden made tilhere en bestemt
handicap-kategori. En sddan vil mange have
svaert ved at identificere sig med, netop pa
grund af de roller, de har spillet.

"Men det er maske den pris man ma betale for
hjaelpen. Hvis man gar pa et universitet og ikke
afslerer at man er ordblind, kan universitet jo
ikke holdes ansvarlig. Man har selv et ansvar.
Man er nadt til at patage sig den identifikation
pa en eller anden made, ellers kan man ikke
kraeve retten til kompensation. Her pa universi-
tet fortzeller mange ansegere ikke, at de har et
handicap - de er bange for ikke at komme ind. Og
sd siger de det, nar de ankommer. Men man skal
vide, at man har rettigheder, " forklarer Donna
Reeve.

At man som en person med handicap er bange
for sin ansegning, fordi man har et handicap, er i
sig selv et eksempel pa folelsesmaessig usikker-
hed, som stammer fra ens egne forventninger til,
hvordan omverdenen opfatter handicap. Det er
eninternaliseret undertrykkelse, for at bruge
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den til tider temmelig harde britiske retorik.
Donna Reeve fortsatter:

"Hvis man ikke ved, man har rettigheder, ikke
ved, hvad man skal gere, foler sig ekskluderet
uden at kunne gere noget ved det, risikerer man
at fole sigmeget darligt til mode, uden méske at
vide hvorfor. Svagere mennesker er ofte ikke
klar over, i hvor hgj grad en sadan folelse kan
vaere strukturelt betinget. Maske tager de bare
til l=egen og far noget anti-depressiv medicin.
Det er ikke noget, man taler om, men det er ikke
altid sddan, at hvis man bare prever hardere, kan
man opnd, det man ensker. Sddan er verden ikke,
nadr man har et handicap”

Donna Reeve mener, at medierne er med til at
viderebringe et undertrykkende billede af handi-
cap. Enten er det netop historierne om "den gode
handicappede”, som "pa trods af et handicap”
opnar et eller andet stort, fx i sportens verden,
eller naermer sig normalitet ved at overvinde,
ved at kunne. Eller ogsa er handicap skildretien
negativ sammenhang som fosterundersogelser
eller suspekte typer i film.

Se min kjole

Donna Reeve slutter af med at give et eksempel
fra sit eget liv og sin egen udvikling af selvopfat-
telsen.

"Internaliserede undertrykkende strukturer er
svaere at @&ndre. Psyko-emotionel disablism bli-
ver den sidste form, der forsvinder. Det handler
bdde om at give de enkelte mennesker med han-
dicap redskaber, men ogsd om samvaeret med
andre. At dele erfaringer med andre med handi-
cap, mader at hadndtere de konkrete situationer,
som sa mange kender. Jeg husker sely, hvordan
jeg engang sa en meget handicappet kvinde i
byen, som havde kjole pa. Og jeg taenkte: hvorfor
har hun dog den p&? Man kan jo se, hvad der er
galt med hende! Men jeg blev alligevel inspireret
- og faktisk var denne konference ferste gang,
jeg har haft kjole pa offentligt 115 ar. Det har ta-
get mig meget laenge at komme dertil, hvor jeg
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kunne sige: "skidt med det - jeg kan have den
kjole pd, jeg har lyst til, jeg mé ogsa vaere femi-
nin!”

Hun mener, det lyder lidt ynkeligt, at hun sely,
som 43-arig akademiker og forsker pa dette om-
rade, er s& hardt ramt af en internaliseret under-
trykkelse, at hun skulle gemme sig. Men, indrem-
mer Donna Reeve ogsd, det er maske slet ikke
anderledes af, at hun er akademiker og forsker
og meget bevidst om omradet. Pa den made er
hendes studier ogsa studier af sig selv og sine
egne psyko-emotionelle sider af sit handicap.
Derfor har noget af det, hun har hert og laest
gennem sit ph.d.-studie, ogsa virket staerkt pa
hende.

"Mange gange har det vaeret hardt. Det har ogsa
veeret godt, da jeg har enklar idé om, hvad men-
nesker oplever og mener. Men s&danne ting va-
rer bare ved og ved og dukker op igen og igen”'

Donna Reeve feerdigger sin ph.d. i 2007 med tit-
len: "Negotiating Disability in Everyday Life: The
Experience of Psycho-Emotional Disablism’”.
Hun er tilknyttet Lancaster University.

Hun har desuden udgivet falgende artikler:

Reeve, D. (2000): “Oppression within the coun-
selling room’, Disability & Society 15(4): 669-
682.

Reeve, D.(2002):“Negotiating psycho-emotional
dimensions of disability and their influence on
identity constructions”, Disability & Society
17(5): 493-508.

Reeve, D.(2004): “Counselling and disabled
people: help or hindrance?"in J. Swain, et al. (eds)
Disabling Barriers - Enabling Environments, 2nd
Edition, London: Sage Publications, 233-238.

Reeve, D.(2004): "Psycho-emotional dimensions
of disability and the social model’, in C. Barnes

and G. Mercer (eds) Implementing the Social
Model of Disability: Theory and Research, Leeds:
The Disability Press, 83-100.

Reeve, D. (2006): “Towards a psychology of disa-
bility: the emotional effects of living in a disab-
ling society” in D. Goodley and R. Lawthom (eds)
Disability and Psychology: Critical Introductions
and Reflections, London: Palgrave, 94-107.

Reeve, D. (kommende): “Biopolitics and bare life:
Does the impaired body provide contemporary
examples of homo sacer?”inK. Kristiansen, T.
Shakespeare and S. Vehmas (eds) At the Cross-
roads of Disability Studies and Philosophical
Ethics, London: Routledge.
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Hvorledes oplever unge med handicap overgangen fra
folkeskolen og ungdomsuddannelserne til andre uddannelser?
Det serLena Lang paihendes artikel, hvor hun peger pa, at det
kan veere sveert for unge med handicap at udvise tilstraekkelig
selvsteendighed til, at de kan bega sig pa en uddannelse.

Ungas roster om 6vergangen
till hégskole- och universitets-

studier

AfLenalang

Vardet av utbildning for alla unga i ett samhalle
podngteras i skiftande internationella samman-
hang. Det principiella vérdet av allas ratt till stu-
dier oavsett genus, etnicitet och andra mang-
faldsaspekter lyfts fram. Inkluderings-stravan-
dena kan ta sin utgangspunkt i ett samhallsper-
spektiv (United nations, 2006a) saval som i ett
snévare utbildningsperspektiv (Unesco, 1994).
Samstamt poangteras vardet av att underlatta
for ungdomar i 6vergangen till hégskole- och uni-
versitetsstudier.

Samtidigt som ett internationellt pabud rela-
terar sig till demokratiska vérden och visioner,
konstateras begransad representation av vissa
grupper i hdgskole- och universitetsutbildningar,
sasom exempelvis en underrepresentation av
studenter med funktionsnedsattningar i OECD-
landers hogre utbildning (United Nation, 2006b).

| Sverige har personer med funktionsnedsatt-
ningar en lagre utbildningsniva &n totalbefolk-
ningen och sannolikheten fér att exempelvis en
person med medfétt rérelsehinder skall ha gen-
omgatt hégskole- och universitetsutbildningar
ar endryg tredjedel av sannolikheten for total-
befolkningen (Riksférsakringsverket, 2002).
Harutdver visar ett pagdende forskningsprojekt
att dven om ungdomar med rérelsehinder har
adekvata kunskaper fér hégskole- och universi-
tetsstudier, bedriver de mestadels inte sddana
studier (Lang, 2008). Det framstér saledes som
om det pa vagen ut ur ungdomsuddannelsen
fortfarande finns begransande faktorer som pa-
verkar karriarvéagar in i fortsatta studier. Perso-
ner med funktionsnedsattningar riskerar dar-
med att utestangas fran utbildning och en
mangd andra sektorer som genererar sjalvstdn-
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dighet vilket sammantaget gor det omdjligt att
leva som andra (Riksférsakringsverket, 2002).

A ena sidan poangteras vardet av alla ungas
okrankbara ratt till optimala larsituationer pa
vag in i vuxenlivet, & andra sidan tydliggors kvan-
titativa begrénsningar i praktiken. | detta motsa-
gelsefulla lage synes innehallsliga vérden vara
av intresse. Vad ger ungdomar uttryck fér och
hur ser de pa sina villkor fér studier i 6vergangen
fran ungdoms- till vuxenliv?

Att ge rost at unga

| ett pdgdende forskningsprojekt, vars dvergri-
pande syfte &r att lyfta fram ungas réster om ini-
tiala processer av karridrvagar efter ungdoms-
uddannelsen, star saledes ett odelat ung-
domsperspektiv i forgrunden. En del av projek-
tet innebdr en nationell totalstudie av
kvantitativ art som bland annat visar att en
grupp ungdomar mestadels inte nar fram till
hégskole- och universitetsstudier. Tva tredjede-
lar av en undersdkningsgrupp med adekvata
kunskaper fér hégskole- och universitetsstudier
har inte bedrivit sddana studier mellan ett till
fem ar efter avslutade gymnasiestudier. Det
finns darmed skal for att fordjupa de infallsvin-
klar som ungdomarna lyft fram och projektet
fortsétter darfér ini en ny metodologisk fas.

Denna artikel kommer framst att uppehalla sig
vid dessa paféljande studier, baserade pa analys
av kvalitativa data. Det kommer frémst att
handla om hur unga ger uttryck for spérsmal som
kanrelateras till ansvar och delaktighet irela-
tion till studiesituationen, infér och under den
forsta tiden vid svenska hégskolor och universi-
tet. Hégskole- och universitetsstudier ses i stu-
dien som ett exempel pa en karriarvag efter ung-
domsuddannelsen och unga som under ung-
domsuddannelsen klassificerats som "elever
med svara rérelsehinder” (Svensk Férfattnings-
samling, 2002:137) utgdr exempel p& en grupp
unga pa vag in i hdgskole- och universitetsstu-
dier.

For att visa pa upplevelser i dvergéngen fran
ungdomsuddannelsen far tio ungdomar ur den
ursprungliga undersokningsgruppen méjlighet
att berdtta hur de upplever perioden. Bade ung-
domar med och utan hégskole- och universitets-
erfarenhet deltar och beréttelserna kommer
bland annat att handla om deras upplevelse av
samarbete, om delaktighet och bekréaftelse pa
vagen mot att na - eller inte na - hégskole- och
universitetsstudier. Analysen av beréttelserna
faller utiféljande temata:

-hur ansvar framstér, det vill séga pé vilka sétt
omvdrlden méter och "hanterar” mindre vanliga
studiesituationer,

-hur ansvar férdelas, det vill séga pé vilka sétt
ansvaret for studievillkoren dr delade mellan de
unga och deras omvérld,

- vilken slags timing som framtrdder, det vill
sdga i vilka faser som nédvéndiga féréndringar i
studiesituationen sker.

Fyra roster

| samband med analysen utkristalliseras ett fyr-
delat erfarenhetsmonster i relation till vart och
ett av dessa temata. Detta erfarenhetsménster
utgdr grund for skapandet av fyra fiktiva ungdo-
mar som far illustrera innehallet i de tio berédt-
telserna. | tur och ordning bidrar Eugen, lan, Nora
och Buck med sina upplevelser av situationen
efter ungdomsuddannelsen; hur ansvarsproces-
ser for studier framstar, fordelas samt i vilka fa-
ser nddvandiga forandringar sker.

Av Eugens beréttelse om att pabdrja universi-
tetsstudier forefaller personer i hans omvérld
redan fran borjan visa pa en medvetenhet om
processer avseende ansvaret for hans studier.
Unga med funktionsnedséttningar ingadr som en
naturlig del i universitetsorganisationen. Eugen
betraktas som en bland andra universitetsstu-
derande och han upplever att han delar ansvaret
for sin studiesituation med sin omvarld. Han vet
att han kan och vem han ska kontakta i olika stu-
dierelaterade fragor. Vad timingen betréffar sa
ar mycket i studiesituationen redan fran borjan
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pa ett sétt som passar Eugen. Det finns en lang-
siktig plan for hans studier och nar det uppstar
svarigheter, sker adekvata forandringar i miljén
tamligen omgaende efter det att Eugen fést om-
varldens uppmarksamhet pa det.

lankan inte lita pa att samspelet fungerar pa sa-
dant s&tt att han kan rédkna med att dela ansvaret
for hogskolestudierna med omvarlden. Ibland
fungerar samarbetet for goda studievillkor, men
ibland gér de inte det. lan tar dérfér ett stort
eget ansvar for sina studier. Han kanner sig
ibland som en forsokskanin nar han bredvid egna
studier ofta far fungera som en informell kompe-
tensutvecklare for sina ldrare inom omradet “att
studera med funktionsnedséattningar”. Han har
krav pa goda studievillkor och drar stora delar av
lasset for dem pd egen hand. lan upplever den
forsta perioden av hogskolestudierna som in-
tensiv och kaosartad. Parallellt med att komma
inien ny studieform maste han hantera att flytta
till en ny bostad, vara arbetsgivare dygnet runt
for sina assistenter och paskynda den fysiska
anpassningen av undervisningslokalerna. Studi-
ernaisigdrinte svara, men ndr han patalar att
forandringar kravs for att hans studiesituation
ska vara tillfredstallande hérsammas han inte
utan eventuella andringar sker i sena skeden.

Nora beskriver sina universitetsstudier som sa
slumpartade att hon gett upp. Det faktum att
hon pa egen hand har mast paverka villkoren for
studierna har fatt konsekvenser for sjalva studi-
erna. Med heldagsforeldsningar plus fem tim-
mars hemuppgifter/dag har hon inte visst var
hon ska hitta tid och ork for att foréndra villko-
ren for studierna. | hennes forsok att méta om-
varlden for att gemensamt férandra &r det som
om hennes fragor inte &r av intresse fér omvarl-
den och det finns darmed heller inte nagot in-
tresse for att férdela ansvaret for studiesitua-
tionen. Onskvarda forandringar har ofta inte
skett och de som férekommit har skett efter
manga och langa patryckningar fran Noras sida.
Det har exempelvis handlat om att olika moment
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tundervisningssituationen inte har en godtagbar
tidsstruktur. Flera olika moment har behandlats
samtidigt eller har det inte funnits framférhal-
Ining vilket exempelvis inneburit att Nora fatt sin
litteratur langt senare &n sina studiekamrater.

Buck menar att det snarast framstar som en
utopi for alla utom for honom sjalv att han ska
komma igdng med hogskolestudier. F6r mer &n
ett ar sedan kom han in pa det program han
dréomt om, men han har mast begéra uppskov ef-
tersom han inte kan fa basala villkor for studi-
erna uppfyllda. Det finns inget som visar pa na-
gon férdelning av ansvar som gagnar honom och
han beskriver en arslang kamp utan framgang
med och mellan samhdlleliga organisationer, sa-
som mellan habilitering, omvardnad och utbild-
ning. Han ger ett uppgivet intryck da han beskri-
ver negativa krafter pa individ- organisations-
och samhallsniva. Buck &r frustrerad dver att ti-
den gar utan att han ges méjlighet att pabdrja
sina studier. Perioden efter gymnasietiden har
praglats av likgiltighet, tréghet och ldngsamhet i
beslutsprocesser.

Ansvarsprocesser

De fyra ungdomarnas berattelser om évergangs-
perioden frén ungdoms-uddannelse till hog-
skole- och universitetsstudier visar pa vitt skilda
varden avseende hur ansvarsprocesser
framstar, fordelas samt i vilka faser olika
forandringar sker.

Som framgar av figuren nedan framstar det som
om omvarldens medvetenhet och beredskap ser
olika ut da det géller ansvarsprocesser i moétet
med de skiftande situationer som kan upp-
komma i ungdomarnas liv. Det forefaller som om
en skiftande syn pa var ansvaret for ansvaret
frémst ligger, dven paverkar en skiftande syn pa
fordelningen av ansvarsprocesserna. Olika tradi-
tioner och ambitioner forefaller paverka samar-
betet, savdl inom individ- organisations- och
samhdllsnivaer som mellan nivderna. | motet
med hdgskolor och universitetet, bade som en-
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=

Eugen lan

Buck

Framstar som medvetna processer slumpartat, méten kan
kring studier uppsta, ambivalens
Fc'irdelning samhalleligt individuellt ansvar
samspelsansvar
Timing proaktivt, andringar i sena skeden
successivt

avsaknad av samverkan;
individ/organisatoriskt/
samhalleligt

kannetecknas av
slumpartade kvaliteter

atomistiskt ansvar,
avsaknad av ansvar

samhaélleligt icke-ansvar,
inaktuellt perspektiv

fa eller uteblivna vakuum

andringar

Figur 1. Hur ansvarsprocesser framstar, fordelas, samt i vilka faser férandringar

sker.

skilda organisationsstrukturer och i samarbete
med andra samtida organisationsformer som
stimulerar villkor fér studier, framtrader olika
timing-relaterade organisationsstrukturer: pro-
aktiva, ambivalenta, reaktiva och obefintliga.

Diskussion

Perioden fran ungdoms- till vuxenliv férefaller
bliallt langre och hdrutdver framsta som alltmer
riskfylld. Denna period kan samtidigt vara av
stort varde for den enskildes framtida utveck-
ling, och framsta som kritisk och kanslig efter-
som den kan fora den enskilde in mot livslangt
aktiva eller livsl&ngt passiva banor (Bandura,
1997). 1 den studie som har varit féremal for be-
lysning framtrader roster med olika styrka och
tonlagen som pa sa satt synliggdr varden i Gverg-
angen mot hégskole- och universitetsstudier. De
skiftande kvaliteter som visar sigirelation till
studiens tre temata forefaller [6pa parallellt
utan att detta kan forstas utifran ett individuellt
patologitankande. Att ungdomarna har en doku-
menterad kapacitet for hdgskole- och universi-
tetsstudier férefaller inte paverka omstandig-
heterna. Det férefaller istallet som om en mangd
yttre omsténdigheter paverkar ifall en ung mén-
niska med en funktionsnedsattning ska lyckas na
fram till och paborja de studier som har stude-
rats. Samarbete med och kring den enskilde &r

en av de foreteelser som sarskilt forefaller pa-
verka framtidsutsikterna for ett verkligt delta-
gande i hogskole- och universitetsstudier. Efter-
som perioden i sig innefattar ménga foreteelser
pa olika avstand fran den enskilde kravs ett teo-
retiskt ramverk som férmar hantera ansvars-
och delaktighetsprocesser pa olika nivaer.

Innehallet i berdttelserna visar att en del ungdo-
mar moter reaktiva eller likgiltiga forhallnings-
satt som gor att processer inte leds framat. Bit-
vis forefaller det som de ungas studierelaterade
framtidsfragor hanteras som om de vore enréls
som laggs under tiden som taget passerar. Hon-
neth (2000) diskuterar samhalleliga patologier
utifrén en socialfilosofisk utgangspunkt och dar
en gemensamhetsforlust kan férstas somen
kvalitet som kan uppsta i motet mellan samhal-
let och enskilda medborgare. Med 6kade rat-
tigheter kommer 6kad frihet, och tvértom. Ske-
endenidelar av ett socialt liv kan sprida sig och
angripa aven andra delar av en manniskas liv
(Honneth, 2000). Ifall en inadekvat, opassande
eller otillracklig policy réder inom ett omrade
riskerar detta att spridas mellan sektorer (Oliver
& Barnes, 1998), sésom exempelvis mellan ut-
bildning, hélsa, valférd, social rattsakerhet, bo-
stadssituation, etcetera. | ett [angsiktigt per-
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spektiv kan grupper av befolkningen endera
komma att inneslutas eller utestangas.

| ett forsok att utveckla en metateori for special-
pedagogiken kommer Skrtic (1995) att synlig-
gora ett byrakratiskt organisationssystem. Det
vilar pa en fastare och mer statisk grund. Har
verkar varje kompetensomrade separerat och
olika professioner verkar darmed atskilt inom
sina omraden. Nar berdttelserna visar pa hind-
rande kvaliteter i frdga om ansvar och delak-
tighet kan de relateras till ett byrakratiskt orga-
nisationssystem. N&r flera parallella organisati-
onssystem i studien framstélls som byrakrati-
ska, sdsom nar ungdomar upplever att organ
som framjar utbildnings- omvardnads- och hal-
sofragor motarbetar varandra blir det mycket
svart for den enskilde att nd fram, &ven omen
efterldngtad studieplats vantar.

Goffman (1972) aktualiserar hur féljderna av att
mota det mindre vanligen forekommande, berér
relationsrelaterade kvaliteter. | det ndra sams-
pelet behdver bade personer med och utan funk-
tionsnedsattningar formulera sina svar pa vad
ett tillkortakommande betyder i ett givet sam-
manhang. Mé&tet kan bli komplicerat ifall omgiv-
ningen infér ett forsta mote &r medveten om ett
tillkortakommande, och det kan da bli svart att
inta ett neutralt forhallningssatt i interaktions-
processen med den enskilde. Det bekraftas i stu-
dien, exempelvis genom att det finns studerande
som patar sig ett stort kompetensutvecklings-
ansvar for universitetslarare som inte tidigare
mott personer med funktionsnedsattningar i sin
professionsutévning.

Motiv for fordndring

Som tydligt framgatt préglas berattelserna av
stor variation i frdga om hur 6vergangen till hg-
skole- och universitetsstudier ter sig. Med ut-
gangspunkt i denna variation kan ett riktmarke
mot det efterstrédvansvarda behdva pekas ut.
Hur ser de varden ut som ungdomarna framhal-
ler som &nskvarda under den fortsatta karriarva-
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gen efter ungdomsuddannelsen? Vilka krav kan
dessa forhallanden stélla pa en utbildningsorga-
nisation och hur kan omvarlden i sin tur ta sigan
en sadan utmaning?

Eugen &r denistudien som upplever de mest
gynnsamma villkoren i dvergéngen frén ung-
domsuddannelse till hogskole- och universitets-
studier. Manga av de kvaliteter kring ansvar och
delaktighet som han upplever, ser undersok-
ningsgruppen i sin helhet som efter-
stravansvdrda och dérmed kan dessa kvaliteter
vara varda att rikta en sarskild uppmarksam pa.
Sett utifran en sadan synvinkel vore det efter-
stravansvért om de utbildningsformer som har
statt i fokus stravar efter de prospektiva och f6-
rebyggande kvaliteter som Eugen lyfter fram.
For att vara forebyggande &r det [angsiktiga ma-
let med universitetsstudierna klargjorda och
samtidigt levande, vilket kan relateras till ett ad-
hocratiskt organisationssystem, ddr skols-
varigheter debatteras kontinuerligt pa ett
gransoverskridande satt mellan olika professio-
ner i samarbete med den eller de det ytterst
berér (Skrtic, 1995).

Vidare framkommer det av Eugens berattelse
att han frédmst betraktas som en student, det vill
sdga att funktionsnedsattningen blir relevant
forst nar hinder i situationen framtrader. Det
vittnar om en utvecklad lyhrdhet infor kritiska
ogonblick, att omvarlden tidigt fangar upp
sadana signaler, innan de hinner véxa sig till
svarigheter. Larsituationen har { Eugens fall natt
utvecklade nivaer pa vagen mot det inklusions-
ideal som internationella dokument proklamerar
(Unesco,1994; United Nations, 2006). Nagot som
dven blir patagligt i hans berattelse &r det up-
penbart sjdlvklara. Savél Eugen som personer i
hans narhet vid det universitet han studerar vid
ar medvetna om de prekara situationer som
tamligen akut kan bli uppenbara, utan att detta
for den skulljamnt star i fokus.
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Fraser (2003) for fram olika skal for att synlig-
gora och gora det jambdrdiga och villkorsldsa
deltagandet berédttigat. Eugens forsta universi-
tetskontakter har inte framstatt som ndgon stor
sak, utan har snarare varit préglat av ett sam-
stamt férebyggande férhallningssatt. Poten-
tiella svarigheter har dérmed inte framtrétt och
de som har aktualiserats har pa ett smidigt satt
undanrdjts, ibland i samarbete mellan flera akto-
rer. Omvarlden, sedd som en kombination mellan
samhalls- organisations- och individperspektiv
har antagit den utmaning ett férebyggande for-
hallningssatt medfor, utan att Eugen frantagits
sitt egenansvar. Sammantaget har det inneburit
gynnsamma villkor under den initiala perioden
av universitetsstudierna.

Det sammantagna forskningsprojektet visar pa
vardet av samarbete, vérdet av en dynamisk for-
delning av ansvar och pa vardet av kontinuitet och
ratt timing i dvergangen fran ungdomsuddannelse
tillhdgskole- och universitetsstudier. Att ta buds-
kapet i ungas roster pa allvar och bygga vidare pa
dem, handlar bdde om humanistiska och demo-
kratiska varden. De livschanser och nya utma-
ningar som en karridrvag efter ungdomsuddan-
nelsen kan bidra med, framstar som en betydelse-
full del i ett vidgat samhalleligt perspektiv. Kan
det mahanda vara s3, att en kraftfull insats under
enbegransad period innebdr en langsiktig och
framgangsrik investering for en hel ung genera-
tion, saval som for ett samhalle i stort?

Det forskningsprojekt som denna artikel uppe-
héller sig kring ér méjlig att genomféra med
stdd fran Norrbacka-Eugeniastiftelsen.
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Hvordan kan stettefunktionen til blinde barn i folkeskolens al-
mindelige klasser understotte inkluderende undervisning? Det
er det sporgsmal, som Hans Nargaard tager fat i. Men samtidig
belyser han ogsa de unges oplevelse af at bruge en stotteleerer
- det forpligter og er nogle gange en balancegang for den unge

at handtere.

Brugen af stottelzerer

Af Hans Nergaard, viceforstander og synskonsulent, Synscentralen i Vordingborc
J J J J

"Det er dejligt, at stettelaereren ligesom
erintegreret i selve klassen!”

Denne udtalelse faldt i et interview, som jeg la-
vede med fire unge mennesker. Alle fire er blinde
og har fulgt folkeskolens undervisning i alminde-
lige klasser forskellige steder i landet. Intervie-
wet var et af flere i en undersagelse, hvor jeg
forsegte at pejle elevernes opfattelse og ople-
velse af den stotte, som de modtog gennem en
arrakke i folkeskolen (Nergaard 2005). Optak-
ten til denne undersoegelse af elevernes per-
spektiv pa stettefunktionen var en retrospektiv
undersagelse af et vellykket (inkluderende) sko-
leforleb for enblind elev. Her var det hensigten
atundersege, hvilke faktorer der i skoleforlgbet
havde bidraget til et, efter elevens, laerernes og
foraeldrenes opfattelse, meget vellykket skole-
forleb - bade fagligt og socialt. En af de faktorer,
der havde stor betydning for skabelsen af inklu-
derende undervisning, viste sig at vaere den
made, som stottelzererfunktionen var udmentet
pa: nemlig som en teamfunktion eller to-laerer

ordning (Malini et al 2005). Dette fik mig til at
fokusere pa spergsmalet om, hvordan stette-
funktionen til blinde bern i folkeskolen opleves
af eleverne. Spergsmalet om udmaling og ud-
mentning af stotte afgeres altid af de voksne,
der er omkring barnet (forzeldre, leerere, skolele-
delse, forvaltninger) og ud fra hver deres per-
spektiv og opfattelse af, hvad der tjener eleven
(sagen) bedst.

Indledningscitatet rammer ganske godt et af de
hovedtemaer, som de unge beskrev: At stotte-
funktionen skal vaere enintegreret del af lzerer-
teamet og ikke af den type, hvor en stottelaerer
tager en stol og saetter sighen ved siden af ele-
ven og fungerer som en overszetter af det, der
foregdriklassen. Sker det sidste, afskarmes
eleven fra aktiv deltagelse, som er helt centralt
for inkluderende undervisning (Tetler, 2004).
Desuden reducerer det muligheden for, at den
blinde elev kan vaere i en horisontal kammerat-
skabsrelation, som er afgerende for alle barns
udvikling (Janson, 1996). | stedet bliver barnet/
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eleven tvunget ind i en vertikal voksen-relation.
Dette relationsforhold vil vaere tydeligt for klas-
sens gvrige elever og af den grund bidrage yder-
ligere til en ekskludering af det faellesskab, som
denblinde elev ellers skulle vaere en del af.

At vaere blind elev i en almindelig folkeskole-
klasse kraever naturligvis en szerlig indsats af
alle: Lzerere, skoleledelse, foraeldre, eleven selv
og klassekammeraterne, men det er ganske af-
gorende, hvordan denne indsats udformes. Det
viser de udtalelser, som informanterne i under-
segelsen om stattefunktionen afgiver. Her rulles
enraekke temaer op, som har stor betydning for
de blinde elevers oplevelse af at vaere en vaerdig
del af faellesskabet, som er en vigtig faktor i
grundlaget for inkluderende undervisning. | det
folgende beskrives nogle af de centrale temaer,
og artiklen sluttes af med en oplistning af, hvor-
dan stettefunktionen kan kvalificeres.

For overskuelighedens skyld kaldes de fire inter-
viewede, unge blinde ved anonymiserede navne:
Mette, Bo, Lise og Pia.

Stotten som faenomen i et inkluderende / eks-
kluderende perspektiv

"Der var jo det saerlige ved stotten, at
det ikke kun var mig, der fik stotte eller
fik glede af den, men hele klassen fik
glaede af den, selv om laereren altid var
der, nér jeg havde brug for ham eller
hende. Jeq fik den hjaelp, jeg skulle bruge,
og det fik de andre jo s@ ogsé." (Mette)

Med den sidste satning peger Mette pa det vig-
tige for hende i at vaere som de andre: Alle fik
den hjzelp, de skulle bruge, og da der er forskel
pa mennesker, er der ogsa forskel p&, hvor me-
get hjaelp der er brug for. Hjzelpen opfattes af
Mette som en naturlig hjeelp pa linie med den,
alle andre i klassen far.

For Bo beted oplevelsen af, at laererne nogle
gange stod ved tavlen og underviste og andre

gange var hos ham som stettelaerer, at han ikke
taenkte over, om det var stattelaereren, der hjalp
ham, eller det var faglaereren. Hvis stottelaere-
ren fandt ud af, at han kunne sidde med en op-
gave selv, sa gik han rundt og hjalp de andre ele-
ver. Ud fra elevperspektivet kan det tolkes sa-
dan: Nar stetten er integreret i klassen, s& er der
skabt et grundlag for, at den blinde elev ogsa kan
opleve sig som en ligevaerdig del af klassen, og
grundlaget for inkluderende undervisning er for-
staerket.

Ekskluderende stotte

Selv om alle informanterne generelt udtrykker
sig positivt om den stotte, de har faet i folkesko-
len og finder, at den har vaeret nedvendig, sa pe-
ger de ogsa pa en raekke forhold, som de har op-
levet som problematiske. Disse er karakterise-
rede ved at have ekskluderende virkning for den
blinde elev. Et eksempel:

"Altsd iidraet var jeg helst fri for hjzelp,
der ville jeg bare helst ikke vaere med.
Men det er ogsé, fordi man skiller sig ud,
og lzereren gdr hen og laver noget spe-
cielt meden, og s@ feler man sig meget
handicappet. Det kommer selvfalgelig
an pé, om man selv synes, det er pinligt,
men jeg synes det var pinligt, at alle de
andre lavede noget, og sd lavede jeg no-
get for mig selv med en laerer. Da folte
jegmig altsd godt nok handicappet, vil

jegsige”

Under opsyn

Et gennemgdende traek i oplevelserne hos de
interviewede er oplevelsen af at vaere under
skarpere opsyn end de avrige elever. Lise beskri-
ver sine |aerere positivt og kunne lide sine lae-
rere, som bade var stotte- og faglaerere pa skift.
Men hun beskriver ogsa, hvordan hun havde en
folelse af, at hendes stattelzerer sad og holdt gje
med hende, selv om hun samtidig erkendte, at
det maske slet ikke var tilfaeldet. Falelsen var
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dog til stede og blev fremkaldt af det faktum, at
Lise havde en stattelaerer.

"Jeg kunne ikke lide, nér de stod henne
ved mig og ikke lavede noget, for s@
taenkte jeg: Nej, hvis jeg nu laver noget
forkert, sd kunne de se det, sé jeg havde
det egentlig bedst med, at de bare var i
klassen og hjalp de andre’(Lise)

Uafhangighed

| flere udsagn kaedes stattefunktionen sammen
med spergsmalet om uafhaengighed og reali-
stisk opfattelse af sine egne evner og mulighe-
der. Informanterne peger p3, at stottefunktionen
har en indbygget risiko for at stille sig i vejen for
udvikling af uafhaengighed, nar den overdrives.
En konsekvens heraf er nemlig, at den blinde
elev far vanskeligt ved at lere eller erfare, hvad
han eller hun i virkeligheden selv formar, og at
evnerne og mulighederne maske raekker laen-
gere, end man selv tror. Skal oplevelsen af at
vaere under saerligt opsyn nedtones, ma stotte-
funktionen integreres i klassens undervisning pa
linie med de evrige undervisere.

Imidlertid er der en latent risiko for, at nedtonin-
gen kan blive sa staerk, at den blinde elev ikke far
den nedvendige hjzelp. Der er derfor god grund
til at vaere opmaerksom pa forskellighedens ret-
tighed i klasserummet. Retten til forskellighed
erindlejret i et dilemma mellem at vaere “lige-
som" i forhold til at "vaere-sig” (Larsen 2004,
Pugh & Erin1999).

Stotten set i eksistentielt perspektiv

Mange af informanternes udsagn peger pa an-
dre dilemmaer i stotteforholdet, som bererer
meget personlige og folelsesmaessige forhold.
Det er ikke kun et spargsmal om at fa den ned-
vendige hjalp, men at fa den pa denrigtige
made.
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At bede om hj=lp

Her anes et dilemma, nar det drejer sigom at
modtage hjzelp: Erkendelsen af at have brug for
hjzelp kan feles pinlig, fordi det understreger op-
levelsen af utilstraekkelighed.

Lise understreger samtidig problemet med det
dobbelte behov for hjzlp, man kan have som
blind:

"Det er svaert at bedemme, om deter,
fordijeg er dum, eller om det er, fordi jeg
er blind, eller det er en kombination, og
s@undlader jeg tit at sperge om noget,
fordijeg synes, jeg tager nok tid”

Behovet for hjeelp ses séledes indlejret i raekke
modstridende folelser, idet det pa den ene side
er nedvendigt og rigtigt at f& hjzelpen, men pa
den anden side kan opleves som stemplende og
ekskluderende i forhold til resten af klassen. Det
serud til, at den made, hjelpen gives pa, er me-
get afgerende for, om den blinde elev oplever sig
inkluderet.

At opleve sig rigtig

Bo og Lise peger p3, at ndr stotten aftrappes,
finder de i hojere grad ud af, hvad de selv kan
klare, og hvad de virkelig har brug for hjzelp til.
Lise har en saerlig pointe i den sammenhaeng, nar
hun siger, at det er vigtigt at opleve, “at der ikke
er noget forkert i de ting, man ikke kan selv"

Den made, stotten anvendes pa, har betydning
for elevens selvopfattelse: Lises pointe er, at
safremt stotten findes i overflod, sa finder ele-
ven ikke selv frem til, hvornar hun oplever virke-
ligt at have brug for hjaelp. Nar hj=elpen ikke lzen-
gere er til stede, er der ikke opbygget en selvfor-
staelse hos eleven for, hvornar hjzelp kan vaere
nedvendig og i orden at bede om. Forkert an-
vendt stotte haeemmer pa den made udviklingen
af elevens evne til at vurdere, hvornar hjzelp er
nedvendig, rimelig og acceptabel at bede om.
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Stottens dobbelte forpligtelse

Stottelaerere kan fole sig forpligtede til at ud-
fylde rollen som statte pa en made, som skaber
situationer, hvor laereren sidder ved siden af den
blinde elev, ogsa uden at der nedvendigvis er be-
hov for hjzelp. Denne made at anvende statten
pa kan fremkaldes af flere omstaendigheder:
stottelaereren oplever det som sin opgave at
tage sig decideret af det blinde barn og udfylde
rollen mest muligt set i et tidsmaessigt perspek-
tiv. Eller stottelaereren kan fole en omsorgsfor-
pligtelse over for det blinde barn, som kan ende
med overdreven stotte, eller stattelaererenkan
fole sig tvunget ud i rollen som “radiatorpaeda-
gog’ fordifaglaereren eller klasselaereren ikke
giver plads til et teamarbejde.

Men det er ikke kun laererne, der oplever sig for-
pligtede af stotteforholdet. Informanterne pe-
ger iinterviewet pd, at de ogsa faler sig forplig-
tede iforhold til statten. Forpligtede til at den
skal anvendes og anvendes rigtigt. Dermed foler
denblinde elev et ansvar for stattefunktionen,
som ikke er rimeligt. Nar stottefunktionen frem-
traeder som meget tydeligt til stede for den
blinde elev, bliver den gensidige forpligtelse
ogsa staerkere, og til tider kan den opleves som
en forhindring for at kunne agere lige som de an-
dre berniklassen. Denkan skabe en form for
ufrihed for den blinde elev:

"Det var da tit, man sad og havde lyst til
lige ikke at lave noget, men s@ kunne
man ikke, for ens leerer sad ved siden df,
og alle de andre sad og snakkede, og det
kunne man ikke!(Lise)

Informanternes bud pa kvalitet i en stotte-
funktion

| interviewene peger informanterne meget kon-
kret pa nogle forhold, som, de oplever, kan kvali-
ficere stottefunktionen.

Kvalitet frem for kvantitet

linformanternes perspektiv er det en grundlaeg-
gende kvalitet i stottefunktionen, at den frem-
star som en integreret laererstotte, hvor stotten
indgar i klassens team af lzerere, og hvor hjael-
pen kan komme fra enhver af de laerere, der ak-
tuelt er iklassen. Informanterne understreger i
interviewene, hvor vigtigt det er, at stottelzere-
ren er til rédighed for hele klassen og ikke har sin
faste plads ved siden af den blinde elev. Det vil i
givet fald virke haemmende for udvikling af selv-
staendighed, mener de.

Det ser séledes ud til, at det i lige sa hoj grad
handler om, hvordan stetten gives som hvor me-
get stotte, der gives.

Mette er ikke i tvivl om, at stetten har vaeret en
hjaelp, iseer nar det drejer sig om et tidsperspek-
tiv: Ikke at skulle bruge oceaner af tid pa at laere
noget, som blindheden skaber en besvaerlig til-
gang til, ndr man med serlig tilrettelaeggelse
eller stotte kan gere det pd en acceptabel tid.
Mette understreger det vigtige i at vaere fagligt
pa hejde med klassen, sa hun dermed skaber tid
til selv at kompensere for det nedsatte syn.
Informanterne peger imidlertid alle p3, at den
kvalitativt gode stotte sigter pa at skabe ram-
mer og relationer, sa den stottede elev ikke foler
sig anderledes, og at den nedvendige hjzelp, der
ydes, opleves naturlig af alle.

Stotte set i et livsperspektiv

Alle informanter udtrykker nedvendigheden af
stotte i folkeskoleforlebet, selv om flere af dem
peger p3, at noget kunne have vaeret gjort bedre,
pa en anden méde eller i et mindre omfang. Men
stottefunktionen skal ogsa ses i et tids- og
livsperspektiv, som Mette udtrykker det her:

"Jeg har ikke brug for statten mere, fordi
jeg netop har féet den. Altsé, det er lidt
komplekst, men det, at jeg har féet den,
har gjort, at jeg sédan stille og roligt har
kunnet lzere de her ting selv, i stedet for
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at jeg har skullet sidde og keempe med
dem selv. Eller hvis jeg havde f&et for
meget hjzelp sé havde jeg heller ikke
lert det, fordi jeg ikke havde gidet det,
ndr jeg bare kunne f& hjzelpen til det”

"Jamen, jeq ville da blive sindssyg af en
eller anden, der rendte rundt og stet-
tede og var med hele tiden!(Lise)

Nar det gaelder evnen til at vurdere sit eget be-
hov for hjzelp, mener flere af informanterne
ogsa, at den indgar i et livsperspektiv, hvor det
kan vaere vanskeligt for et mindre barn selv at
vurdere behovet for statte, mens de finder det
bade muligt og pakraevet, at man somelevide
storre klasser tages med pa rad.

Inddragelse af elevensker

Spergsmalet om at inddrage eleven i vurderin-
gen af stottebehovet og organiseringen af
denne blev droftet flere gange i interviewet. Bo
havde et klart eksempel pa en situation, hvor han
gerne ville vaere taget med pa rad, idet han ikke
fik undervisning i tysk, angiveligt fordi der ikke
kunne bevilges stotte til faget. Bos egen vurde-
ring var nu, som dengang, at han godt kunne und-
vaere nogle stottetimer i idraet, og at de kunne
overfares til tysktimerne, s han dermed kunne
fa den tyskundervisning, som han faktisk on-
skede sig.

Kvalificering af stottefunktionen

Flere udsagn fra interviewet peger p3, at de on-
sker, informanterne har til at fa hjaelp i undervis-
ningen ikke adskiller sig fra de ansker, alle andre
elever ogsa kunne have. Nar Mette eksempelvis
fortzeller, at hun blot har brug for hjzelp, nar hun
raekker handen op, og at det ikke er afgerende,
hvem der hjzelper, s& er hun ikke forskellig fra
alle andre elever. Nér Bo og Lise befinder sig
bedst ved, at deres stottelaerer cirkulerer i klas-
sen og ogsa hjzelper de andre elever, sa oplever
de sig som almindelige elever pa linie med re-
sten af klassens elever.
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Faglig kompetent

Mette siger i interviewet, at det for hende har
varet betydningsfuldt at vaere faglig dygtig,
fordidet har givet et personligt overskud til at
tackle situationer, hvor hun havde vanskelighe-
der med at felge med i undervisningen. Det pe-
ger pd, at stottelaereren skal vaere faglig kompe-
tent og ikke kun en praktisk hjaelp. Klassens av-
rige elever skal ogsa kunne se stottelaereren
som en kompetent underviser og en del af klas-
sen, hvis oplevelsen af ligevaerdighed skal opret-
holdes. Indirekte fremgar det ogsa, at safremt
stotten skal indgd som en integreret del af klas-
sens laererteam, sd stiller det krav om, at det
skal vaere en leereruddannet person. Ellers er
det vanskeligt at etablere et fagligt grundlag for,
at stotten kan indga i teamet. En nylig underse-
gelse (Norrinder 2007) af, hvordan nogle statte-
laerere til blinde elever arbejder, viste, at mange
af stottelaererne folte sig ekskluderet i forhold
til lererteamet, og det rejste naturligt spergs-
malet: Hvordan kan man som ekskluderet stat-
telaerer vaere med til at skabe inklusion?

Synsfaglig viden og indsigt

Informanterne peger pa vigtigheden af, at lae-
rerne har en synsfaglig indsigt i form af kend-
skab til kompenserende indsatser og grundigt
kendskab til deres forudsaetninger.
Standardiserede mader at anvende en stotte-
funktion pa skaber begraensninger og laererne
ma holde den erhvervede viden om mulighe-
derne op mod den kontekst, i hvilken statten an-
vendes. Men det skal ske med baggrund i en fag-
faglig og en syns-faglig viden.

Integreret stotte

Alle informanterne laegger vaegt pd, at stottele-
reren fungerer som det, Bo kalder integreret
stotte. Informanterne har mange eksempler pa,
hvordan det opleves som noget meget positivt
for dem, nar det lykkes. Séledes fremgar det
flere steder iinterviewet med Mette, at statte-
funktionen har vzeret integreret i klassens lae-
rerteam, sa det kun i nogle situationer har vaeret

49



Ungdomsforskning | Nr. 4 december 2008

tydeligt, hvem der var stottelaerer og hvem der
var faglaerer. Den gode stottelzerer karakterise-
res somden, der er meget god til at give den
hjzelp eleven har brug for, men sidelebende hjael-
per de andre.

Som elev er man i en saerlig situation, ndr man
ved, at der er en |zerer, der er ansat til specielt at
hjaelpe én. Men med den made stotten i Mettes
tilfeelde blev organiseret pd, oplevede hun det
ikke som noget specielt.

"Det var bare lige som nér de andre
sagde til matematiklzereren, at nu har
jeg forstéet det. Stottelzereren er bare
en ekstra matematiklzerer, kan man
sige” (Mette)

Konklusion

Sammenfattende kan der peges pa folgende for-
hold til at kvalificere stottefunktionen for blinde
bernifolkeskolen og dermed medvirke til et in-
kluderende skoleforlab:

1) At statten integreres, hvilket vil sige, at stot-
tefunktionen er enintegreret del af klassens
team af laerere og ikke udeves som dedikeret
alene til denblinde elev.

2) At statteleereren som minimum ber have den
nedvendige faglige grunduddannelse som lzerer,
sa vedkommende kan agere pa lige fod med klas-
sens ovrige laerere.

3) At stattebehovet vurderes for klassen som
helhed, herunder de szerlige behov den blinde
elev har, og statten ses i relationelt perspektiv.

4) At opmarksomheden skaerpes overfor, at
stottebehovet ikke usynliggeres og kan saettes
malrettet ind.

5) At elevperspektivet inddrages i vurderingen
af stettefunktionen.

6) At deltageraspektet gives god plads i under-
visningen.

7) At lerere i klassen sikres den nedvendige ef-
teruddannelse i specialpaedagogiske emner og i
saerlig grad specifikke synsfaglige emner.

8) At der sikres en kontinuitet i lerernes tilknyt-
ning til klassen som baggrund for at udvikle de
nedvendige og tidskraevende erfaringer med de
mere subtile elementer i stattefunktionen.
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Hvorfor er det vigtigt, at unge med et handicap far mulighed for
at dyrke idraet? Selvfolgelig er motion vigtig, men ifelge Anne-
Merete Kissow fra Handicapidraettens Videnscenter rummer
det ogsa muligheden for at en generel forbedring af den handi-
cappedes livskvalitet pa mange omrader.

Unge med handicap og idraet

Af Anne-Merete Kissow

Erfaring og forskning viser, at unge med handi-
cap gennemgaende bevaeger sig for lidt i forhold
til de anbefalinger, man fra sundhedsstyrelsen
giver i forhold til at opretholde en sund livsstil.
De deltager ligeledes i mindre grad i den frivil-
lige idraet end gennemsnittet af befolkningen og
dyrker mindre fysisk aktivitet pa egen hand. Det
kan der vaere mange arsager til. Der kan vaere
vanskeligheder med at transportere sig, mangel
pa passende idraetstilbud i naerheden af hjem-
met eller problemer med tilgaengeligheden til de
tilbud, der er. Den unge kan mangle evnen til at
tage initiativ til at komme af sted eller mangle
mennesker omkring sig, der stotter og skubber
ham til at vaere aktiv.

Unge mennesker med handicap har stor tendens
tilisolation og en livsstil, der indebaerer udtalt
sundhedsrisiko, f.eks. inaktivitet, darlige spise-
vaner, misbrug, og hvad deraf kan falge af lav
livskvalitet.

Fysisk aktivitet har som bekendt positive konse-
kvenser for sundhedstilstanden. Men lige s& vig-
tigt er det, at idraet og fysisk aktivitet ofte tilby-
der den unge mulighed for sociale kontakter og
netvaerk, der kan anspore til et generelt aktivt
liv som deltager i samfundets sociale faellesska-
ber.

Handicapidrzettens Videnscenters engagement

Handicapidraettens Videnscenter er en selv-
ejende institution, som modtager statsstotte til
at indsamle og systematisere viden omidraet og
job til szerlige malgrupper og formidle denne vi-
den til de mennesker, der har brug for den. Det
kan f.eks. vaere laerere, terapeuter, sagsbehand-
lere, pedagoger, studerende i social- og sund-
hedsfag, kommunale beslutningstagere, borgere
m.fl. Videnscenteret er landsdaekkende og har
taet samarbejde med institutioner i hele Norden,
som arbejder inden for tilsvarende omrader, og
viforpligter os til at forbedre forholdene for alle
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mennesker med nedsat funktionsevne, nar det
geelder idraet og job pa saerlige vilkar.

Metoderne i arbejdet afstemmes efter opgaven,
men iszr to af de arbejdsformer, vi laegger stor
vaegt pa, skal omtales her. Den ene er praksisud-
vikling sammen med professionelle, der ensker
forbedring af egne arbejdsmetoder og har brug
for videnscenterets kompetence og viden i
denne proces. Den anden er formidling af den
praksis, der fungerer godt, og som kan vaere til
inspiration og danne grundlag for refleksion for
andre praktikere. Begge arbejdsformer kan
veere afsaet for mere systematiserede underse-
gelser eller egentlig forskning.

De eksempler, der fremhaeves i denne artikel, vil
vaere koncentreret om videnscenterets arbejde
med bern og unge med nedsat funktionsevne.

Praksisudvikling

| Handicapidraettens Videnscenter har viimange
ar deltaget i praksisudviklingsprojekter, heri-
blandt en raekke projekter med fokus pé& bern og
unge med nedsat funktionsevne og deres delta-
gelseiidraet og fysisk aktivitet.

For eksempel har vi fra mange vinkler arbejdet
med handicappede bern og unges mulighed for
at deltage i skolens idraetsundervisning. Elever
med handicap har ifelge loven den samme ret
som andre til at modtage en kvalificeret under-
visning i idraet. Vihar vi gennemfert en underse-
gelse af, i hvor hej grad elever med handicap del-
tager i idraetsundervisningen pa folkeskolerne i
Roskilde Kommune, og som forventet viste den,
atisaer elever med fysisk handicap sjldent del-
tager iundervisningen. Set i et ligebehandlings-
perspektiv er dette naturligvis ikke acceptabelt.
Derfor er vi, som konsekvens af disse resultater,
nu i gang med en undersegelse, der gar dybere
ned i, hvordan enkelte elever med handicap og
deres laerere oplever idraetsundervisningen.
Blandt barriererne for, at elever med nedsat
funktionsevne deltager i idraetsundervisningen,

angives, at laererne mangler kompetence til at
undervise dem. Pa den baggrund har vi atholdt
enrakke kurser i Tilpasset |draet og Bevaegelse
(TIB) for laerere samt udgivet beger og undervis-
ningsmateriale til brug i undervisningen.

Erfaringer fra praktiker til praktiker

Der er mange professionelle, som i deres praksis
med mennesker med nedsat funktionsevne ar-
bejder nytaenkende og kreativt, uden at det ned-
vendigvis bliver synligt for andre. Det kan ofte
veere svaert at finde tid til at skrive eller pa an-
den made formidle til andre om sin praksis. Ofte
har man maske svaert ved at saette ord pa det,
man ger, selv om man ser, marker og erfarer, at
det fungerer godt og har positiv betydning for
de mennesker, det handler om.

Vidensdeling er et vigtigt element i den faglige
udvikling. Derfor har viividenscenteret valgt at
bruge tid og kraefter pa at skabe fora, hvor prak-
tikere kan formid|e til andre praktikere og evt. f&
hjzelp til denne formidling. Det kan vaere i form
af boger, artikler pa hjemmesiden, interviews
ved Videnscenterets journalist, redigering af te-
manummer af tidsskrifter p& handicapomradet
eller koordinering af netvaerk

Hvorfor idrat til unge med handicap?

Der kan gives mange gode grunde til, at bern og
unge med handicap skal kunne deltage i idraet og
bevaegelse lige som alle andre. Gleden ved
kropslig udfoldelse og socialt faellesskab er vel
dybest set den vigtigste grund for den enkelte.
Men det kan ogsa indebzere andre gevinster, for
eksempel at man bliver klogere pa sig selv og
udvikler feerdigheder og kompetencer, som man
muligvis kan bruge i andre sammenhange ogsa.
Gennem idraet og bevaegelse kan man yderligere
udvikle identitet og selvopfattelse, og ikke
mindst kan man gennem fysisk aktivitet pavirke
sin helbredstilstand i positiv retning.

Det er en almindelig antagelse, at deltagelse i
idreet og bevaegelsesaktiviteter kan bidrage til
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empowerment - at den enkelte tager magten i
sit eget liv. Mange erfaringer og beretninger fra
idretsudevere underbygger denne antagelse, og
resultater fra nordisk og international forskning
tyder p3, at denne sammenhaeng er sandsynlig.
Nar det gaelder mennesker med nedsat funkti-
onsevne viser erfaringen, at deltagelse i idraet
pa en raekke konkrete omrader bidrager til em-
powerment: Fysisk udfoldelse forer til forbedret
funktion, mestringsoplevelse medferer aget op-
levet handlekompetence, starre tillid til kroppen
forbedrer selvopfattelsen og selvagtelsen, men-
tale problemer, som store folelsesmaessige ud-
sving, bliver mindre alvorlige, og hejere aktivi-
tetsniveau forer til eget social accept.

Udvikling af empowerment er en vaesentlig for-
udsaetning for, at mennesker med nedsat funkti-
onsevne kan komme til at leve et liv som aktive
medborgere, og i det perspektiv er idraet og be-
vaegelsesaktiviteter et godt omdrejningspunkt i
rehabiliteringsforlabet.

|draet og bevaegelsesaktiviteter kan tilrettelaeg-
ges, sa deltageren oplever udvikling af handle-
kompetence og eget tro pa egen formaen. Yder-
mere kan de tilpasses, sa alle kan deltage og ud-
folde sig med de forudszetninger, man har, og
dermed opleve, at man kan noget, selv om krop-
pen er begraenset af funktionstab.

|draetsdeltagelse kan, isaer for bern og unge med
handicap, ogsa f& betydning for udvikling af
identitet og selvopfattelse, og de kan muligvis
lere kompetencer og faerdigheder, der kan bru-
gesiandre af livets sammenhzenge ogsa, f.eks. i
uddannelse og job. Endelig vil regelmaessig fy-
sisk aktivitet vaere afgerende for deres sund-
hedstilstand.

Praksisudvikling og vidensdeling

| det folgende beskriver vi et aktuelt udviklings-
projekt, der belyser idraettens betydning i reha-
bilitering af unge med erhvervet hjerneskade.
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Derefter praesenteres et kort eksempel pa erfa-
ringsdeling mellem praktikere omkring friluftsliv
i specialundervisningen.

Idrat i rehabilitering af unge med erhvervet
hjerneskade

Hvad betyder det for unge mennesker med er-
hvervet hjerneskade, at idraet er et fast punkt pd
programmet i deres rehabiliteringsforleb?

Kan deres erfaringer og oplevelser med idraets-
deltagelse bruges, nér de skal videre med ud-
dannelse og job?

Det er nogle af de spargsmal, viseger svar pa i
et projekt, som Handicapidraettens Videnscen-
ter medvirker i ssmmen med afdelingen Fjordbo
pa Vejlefjord Neurocenter.

Fjordbo er et botilbud og behandlingssted, som
har til huse i en af de smukke gamle villaer i Vej-
lefjord Centeret. Der er plads til seks unge men-
nesker med erhvervet hjerneskade. Et typisk op-
hold har en varighed pa ni maneder. Nye elever
optages lebende, idet henvisning sker via den
kommunale sagsbehandler.

Et ophold pa Fjordbo er bade behandling og trae-
ning, der er tilrettelagt individuelt efter den un-
ges egne forudsaetninger og mal. Traeningen er
bade intellektuel, fysisk og social. Der er des-
uden mulighed for at eve sigiat bo selvstaendigt
i traeningslejlighed og at komme i praktik uden
for Fjordbo.

Fjordbos malsaetning er at forberede eleverne
tilat kunne fore et selvstaendigt og indholdsrigt
voksenliv med sé fa statteforanstaltninger som
muligt.

Det kraever en seerlig indsats at opretholde sin
handlekraft og selvrespekt, ndr man som ungt
menneske har faet en hjerneskade, og det med-
forer somregel en livslang funktionsnedsaet-
telse. Det saerlige ved idraetsaktiviteter er, at de
kan vaere medvirkende til at mestre den situa-

53



Ungdomsforskning | Nr. 4 december 2008

tion og komme videre samtidig med, at de posi-
tive oplevelser, der er forbundet med at udfolde
sig sammen med andre i leg og spil, kan vaere et
mal i sig selv.

Endvidere kan aktiviteterne af den enkelte vide-
referes gennem deltagelse i idraets- og bevae-
gelsestilbud i lokalomradet og dermed vaere en
vej til et aktivt fritidsliv, ogsa efter opholdet pa
Fjordbo.

Idraetsaktiviteterne

|draetsprojektet varer 10 maneder, og i den pe-
riode planlaegges idraetsaktiviteter inden for de
normale idraetstider i Fjordbo, dvs. to formid-
dage omugen. Det er friluftsaktiviteter, sejlads
ogroning, boldspil, leg, spil, dans og drama, fit-
ness, svgmning, atletik m.m.

Aktiviteterne udvaelges og tilrettelaegges med
udgangspunkt i den gruppe unge, der aktuelt bor
i Fjordbo. De er naturligvis meget forskellige, og
i planlaegningen ma vi tage udgangspunkt i den
enkeltes behov og muligheder.

Viser ofte, at de unge som falge af deres hjerne-
skade har svaert ved at finde motivation for fy-
sisk aktivitet, selv tage initiativ og fastholde
indsatsen under aktiviteterne. At de tillige ofte
er i darlig fysisk form ager heller ikke motivatio-
nen.

Vikan stotte dem til at vaere aktive ved en
stramt styret, deduktiv undervisningsform, hvor
underviseren stiller opgaverne og kontrollerer,
at de loses tilfredsstillende. Det kan betyde, at
den enkelte folges taet af en paedagog eller tera-
peut, f.eks. pd en lebetur i terraenet og coaches
undervejs til at yde sit bedste.

Kontrollen kan ogsa laegges i organisering af ak-
tiviteten. Leb kan f.eks. organiseres som stjerne-
leb, hvor deltagerne leber fra et centrum ud til
en af fem poster i en stjerne, henter en ting eller
information, vender tilbage til centrum, hvor un-

derviseren venter, og leber derefter ud tilen an-
den postistjernen.

Lobet kan ogsa laegges i en overskuelig rund-
bane, som gennemlobes sd mange gange som
muligt inden for en vis tid. Den enkelte deltager
vil sdledes jaevnligt passere startpunktet, hvor
underviseren star og taeller omgange.

En skridttzeller kan vaere et godt redskab til, at
deltager og underviser i fzellesskab kan holde
gje med, hvor langt deltageren gar eller laber.
For de fleste er det en motiverende faktor at
kunne konkurrere med sig selv ved at tzelle
skridt og gradvist ege sin distance. Denne form
for kontrol giver en del af ansvaret til deltageren
selv. Man kan snyde, men man foler sig ogsa set,
og det vil motivere de fleste til at tage opgaven
alvorligt.

Nar malet er, at deltagerne opndr empowerment
og dermed tro pa egen handlekraft, er det ned-
vendigt, at den enkelte efterhdnden bliver i
stand til selv at tage del i styringen og fastholde
arbejdsindsatsen, uden at der nedvendigvis er
ydre kontrol.

Derfor praesenteres deltagerne ogsa for aktivi-
teter, som er mindre styret af underviseren og i
hojere grad styret af deltagerens indre motiva-
tion. Motivationen kan baeres af, at man med sin
indsats har betydning for andre, og at det er
sjovt og meningsfuldt at deltage.

Aktiviteterne kan vaere holdkonkurrencer, hvor
alles indsats har betydning for holdets resultat,
f.eks. stafetter eller smaboldspil, tilrettelagt sa
alle kan yde deres bedste med de forudsaetnin-
ger, de har, og hvor deltagerne selv er med til at
opstille de bedste regler for alle.

Det kan vaere lege, som udvikles og formes af
deltagerne i faellesskab, sa de er sjove og me-
ningsfulde for alle. Eller det kan vaere mere krae-
vende opgaver, som deltagerne skal lgse sam-
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men, og hvor alles indsats er oplagt vigtig, for at
det kan lykkes, for eksempel sejlads.

Den konkrete undervisning vil ofte vaere en
vekslen mellem forskellige grader af deltager-
styring, og det er i den proces, deltagernes kom-
petencer kommer til udtryk, og man som under-
viser far et billede af, hvilke kompetencer den
enkelte m& udvikle for at kunne bega sig som
medborger i samfundet. En del af projektets ak-
tiviteter foregér i samarbejde med lokale
idraetsforeninger.

Ved udskrivelse fra Fjordbo stettes brugereniat
tage kontakt til idraetstilbud i lokalomradet, s&
fortsat idraetsaktivitet bliver mulig. Hvis det er
relevant, sages samarbejde med en lokal konsu-
lent fra Dansk Handicap Idraets-Forbund.

Det er vigtigt, at de erfaringer, der kan udledes
af de unges deltagelse i idraetsaktiviteterne an-
gdende deres kompetencer, er tilgengelige for
den sagsbehandler, der vejleder de unge pa
Fjordbo i forhold til job og uddannelse. De med-
arbejdere, som medvirker i projektet, vil derfor
viderebringe deres iagttagelser og refleksioner
fra aktiviteterne til sagsbehandleren.
Enjobkonsulent fra Handicapidraettens Vi-
denscenter medvirker i forhold til at skabe og
fastholde jobkontakter i brugerens lokalomrade
efter endt ophold pa Fjordbo.

Dokumentation

| projektet er det intentionen at fastholde delta-
gernes oplevelse af aktiviteterne her og nu, men
ogsa at dokumentere, hvilken betydning aktivi-
teterne har for deltagernes oplevede handle-
kompetence og tillid til egen handlekraft og
myndighed.

Deltagernes oplevelser af idraetsaktiviteternes
betydning under opholdet pa Fjordbo dokumen-
teres derfor undervejs og ved afslutning af op-
holdet via interviews. Desuden fastholdes erfa-
ringer fra den enkeltes kontakt til uddannelse,
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job og fritidsaktiviteter efter opholdet pa
Fjordbo.

Projektets idraetslige del afsluttes i juni 2009,
men de medvirkende unge folges i deres lokal-
omrade, indtil de og vivurderer, at de har opnaet
de kontakter, de ansker og kan magte i forhold til
uddannelse, job og fritid.

Fra praktiker til praktiker - et eksempel

Decembernummeret af tidsskriftet Specialpae-
dagogik er et temanummer om friluftsliv til saer-
lige malgrupper. Handicapidraettens Videnscen-
ter har redigeret nummeret, som er en raekke
beretninger fra praktikere, der p& denne made
giver deres erfaringer videre til inspiration for
andre. Her gives et eksempel pa lerernes erfa-
ringer med idraet og friluftsliv pa en ungdomsud-
dannelse for unge med udviklingshaemning.

Ungdomsuddannelse og friluftsliv

Pa Idraetslinien pad Ungdomsuddannelsescentret
Maglemosen kunne vi lzerere erfare, at unge ele-
ver med udviklingshaemning i stor grad profite-
rede af friluftslivi den kompenserende special-
undervisning.

Indenfor pa skolen kunne eleverne indga i under-
visningen og lytte til laerernes ofte al for megen
snakken med dbne gjne og en lyttende attitude
eller med tydelig modstand og mangel pa inte-
resse. | begge tilfeelde viste det sig ofte, at de
ikke forstod, hvad der blev snakket om. Men i
forbindelse med friluftslivsaktiviteterne var ele-
verne vagne, engagerede og motiverede.

Eleverne - mange med meget ringe selvvaerd og
selvtillid - erfarede, at de faktisk kunne tilegne
sigkompetencer, der var nyttige - ja ligefrem
uundvzerlige - i forbindelse med friluftslivsakti-
viteter: At samle og bruge et Trangia-szet, at
klove og save braende, at cykle med anhaenger,
at kere en trilleber, at vedligeholde et bal, at
padle ikano, at vandre langt, at finde vej osv.
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Opgaverne var tydelige og konkrete: Uden
brande intet bal. Selvtilliden voksede, og det
afspejlede sig i anden undervisning.

Ud over denne tilegnelse af handlekompetencer
viste det sig, at det at faerdes i naturen dbnede
op for, at der imellem elever og |zerere indbyrdes
udvikledes staerke relationer. Her var der rum
for dybe samtaler - samtaler, som af en eller an-
den grund var svaere at fere, nar man var pa sko-
len.

Konflikterne blev faerre og mindre voldsomme
og der var en naturlig basis for at samarbejde
om opgaver.

Det fzelles tredje, som turene udgjorde, gav lae-
rerne en sarlig mulighed for at arbejde med
kommunikation, anerkendelse og relationskom-
petencer. Noget der tydeligt afspejles, nar man
meder gamle elever, og talen straks falder pa
turene. 53 ogsa selvvaerdet voksede.

Det var muligt at stimulere alle fire omrader,
somman i flg. Tennesvang (2002) ber rette en
dannelsespadagogisk fokus pa, hvis man vil
styrke elevernes selvudvikling, nemlig: spejling,
mestring, mening og faellesskab.

Friluftslivi den kompenserende specialundervis-
ning viste sig dermed at vaere en yderst hen-
sigtsmaessig undervisningsform pa en ungdoms-
uddannelse, hvor malet var at styrke elevernes
vej fra barn til voksen og forberede dem fysisk,
psykisk og socialt til et voksenliv med egen bo-
lig, arbejdsliv og meningsfuld fritid.

Aktiv medspiller

Erfaring viser, at deltagelse i idraet rummer et
stort potentiale i forhold til unge med handicap.
De er som alle andre unge i en livsfase, hvor
identitetsdannelse og overgang til et voksenliv
er det helt store projekt, men det kan af mange
grunde vaere svaert for dem at begd sig pa de
arenaer i samfundet, hvor unge almindeligvis he-

Man kan orientere sig om Videnscenterets
aktiviteter og felge udviklingen i de projekter,
der er i gang pad www.handivid.dk.

Alle kan gratis fa rad og vejledning hos Vi-
denscenterets konsulenter eller benytte cen-
terets specialbibliotek, hvor bibliotekarerne
gerne hjzlper pa vej.

Kontakt Anne-Merete Kissow, Idraetskonsu-

lent, Handicapidreettens Videnscenter (ak@
handivid.dk)

ster deres erfaringer. Idraetten tilbyder relatio-
ner, hvor man kan blive klogere pa sig selv og
eksperimentere med roller og sociale relationer.
Idraetsmiljeet kan udgere et preve-forum, hvor
man kan tage chancer og lave fejl, hvor man kan
fa erfaring med, hvordan man virker pa omgivel-
serne og ove sig i at agere sa hensigtsmaessigt
som muligt.

For unge mennesker med handicap kan delta-
gelse iidraet vaere en vaerdifuld faktor i proces-
senmod at st pa egne ben, blive aktiv medspil-
ler i samfundet og tage magten i sit eget liv.
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Unge med seerlige behov er den poetiske betegnelse for unge
med handicap, nar der skal skabes nye uddannelsestilbudret-
tet mod denne malgruppe. | artiklen diskuterer Niels Rosendal
Jensen, hvorledes den nye lov om seerligt tilrettelagt uddan-
nelse rummer savel nye muligheder somnye forpligtelser for

unge med handicap.

Ungdomsuddannelse til
udviklingsh®mmede

Af Niels Rosendal Jensen

Intentionen kan vare god nok

Med lov om seerligt tilrettelagt uddannelse (ved-
taget 2007 og forkortet som enten STU eller
USB) for unge med sarlige behov er der &bnet
nye veje til, at en noget stedmoderligt behandlet
gruppe unge - isaer udviklingshaemmede unge -
kan tilegne sig nye handlemuligheder og
livschancer. Mens nogle vurderer, at nu far ogsa
de udviklingsheemmede og andre unge med saer-
lige behov nye muligheder, ville andre kunne til-
foje, at med denne ret til uddannelse folger ogsa
en pligt til at uddanne sig. Dermed kommer ogsa
de, der hidtil har vaeret holdt eller sat udenfor, i
farezonen for individuel psykisk sarbarhed.

Uanset bagvedliggende motiver eller senere uin-
tenderede udfald tilsigter loven allerede i sit
formal, at de unge udviklingshaemmede og andre
unge med szerlige behov opnar personlige, so-

ciale og faglige kompetencer til en s& selvstaen-
dig og aktiv deltagelse i voksenlivet som muligt
og eventuelt til videre uddannelse og beskaefti-

gelse (§1).

Loven understreger endvidere, at der ikke er
tale om en almisse for vaerdigt traengende, men
derimod om et retskrav. Kommunalbestyrel-
serne skal med andre ord tilbyde en 3-arig ung-
domsuddannelse efter undervisningspligtens
opher.

Det er ikke mindre interessant, at netop denne
ungdomsuddannelse skal tilrettelaagges “under
hensyntagen til den enkelte unges kvalifikatio-
ner, modenhed og interesser”. Det synes jo langt-
fra tilfeeldet for andre ungdomsuddannelser, nar
vikigger pa det massive frafald pa f.eks. de er-
hvervsfaglige uddannelser. Det ligger endvidere
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lige for at fremhaeve, at der her tales i store og
undertiden luftige begreber. Det afgerende vil
blive, om de afklaringsforleb og den vejledning,
som er indbygget i uddannelsen, vilmunde ud i et
mangefold af individuelle handleplaner, som ak-
kurat tager det af loven fastsatte hensyn til den
enkelte unge. Forst da bliver begreberne jord-
nzere og handterlige, fordi de skal matche den
unges aktuelle niveau og udviklingsmuligheder.
Det principielle holdepunkt er, at der er tale om
et uddannelsesforlab, som er beskrevet i en indi-
viduel uddannelsesplan - og ikke om et under-
visningstilbud.

Det er ligeledes opmuntrende, at skaren af leve-
randerer taenkes at spaende vidt: fra efter- og
produktionsskoler til hajskoler, vaerksteder og
institutioner. Leverandererne skal i udgangs-
punktet forpligte sig pa et bredt, humanistisk
perspektiv. Selv om ungdomsuddannelsen vil
kunne opdeles i moduler og strikkes sammen af
leverancer fra flere skoler, institutioner og vaerk-
steder, skal den bindes sammen af en red trad:
der skal tages afsaet i den unges hverdagsliv, er-
faringsverden og aktuelle kompetenceniveau, og
uddannelsen skal med afszet i praktiske erfarin-
ger sigte mod den enkelte unges personlige ud-
vikling (herunder deltagelse i samfundslivet),
mod social udvikling (herunder fritidslivet) og
mod kompetenceudvikling/faglig udvikling med
sigte pa arbejde og/eller uddannelse.

Kort sagt kan man i en positiv optik konstatere,
at lovens intentioner forekommer opmuntrende
og fremadrettede. Muligvis kan den som et an-
det troldspejl blive holdt op foran uddannelses-
planleeggere og politikere og derved medvirke
til, at uddannelsessystemet som sadant tager
de samme individuelle hensyn.

- men hvad med den praktiske implementering

| en mindre undersegelse har jeg sammen med
studentermedhjzelp Christian Christrup
Kjeldsen foretaget en vurdering af gangen fra
intention over forvaltning til praksis. Der er ikke

tale om en endelig og afsluttet undersegelse,
men i forste omgang alene om at tage tempera-
turen ved at folge fire skoler/institutioner i regi
af Den Helhedsorienterede Indsats under Lands-
foreningen Ligevaerd.

Undersegelsen, som praesenteredes i Lands-
tingssalen pa Christiansborg den 25. november
ved en statuskonference, afdaekkede flere inte-
ressante udfordringer.

For det farste viste en repraesentativ elektro-
nisk spergeskemaundersogelse til et antal kom-
muner, at der var maerkbare forskelle mellem
mader at implementere lovgivningen pa. En af de
store barrierer er, at den enkelte unge forst skal
konstateres uegnet til at gennemfere andre ung-
domsuddannelser (fx teknisk skole). Denne vur-
dering er knyttet til en visitering i de enkelte
kommuner, hvor UU-centrene er tillagt betyde-
lige befajelser i lovgivningen. Det er saledes UU-
centrene, der har til opgave at fastlaegge den
enkelte unges individuelle uddannelsesplan
sammen med den unge og dennes forzeldre.
Unge gav i den sammenhzeng udtryk for, at de
ikke kunne mindes at have vaeret inddraget i
droftelser eller forhandlinger, endsige beslutnin-
ger om uddannelsesplanen. Beslutningen var en-
ten taget af vejledere eller af forzeldre eller af
begge parter.

Den naeste barriere er knyttet til udgiftssiden.
Som pd andre felter er ogsa det ekonomiske an-
svar overladt kommunerne. | forbindelse med
loven blev der fastsat et forelebigt arligt ud-
giftsloft pa160.000 kr. Det raekker ikke szerlig
langt, hvis der eksempelvis er tale om et uddan-
nelsestilbud, der finder sted langt fra den unges
hidtidige bopzel. For en raekke leveranderer
forekommer det naeppe heller realistisk inden
for denne ekonomiske ramme at kunne byde pa
andet end standardpakken, som man i forvejen
udbyder til unge med szerlige behov.
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Den tredje barriere vedrerer forsergelsesgrund-
laget. Dette var ikke en del af lovgivningen, og
detindebzerer, at antallet af varianter erret sa
stort. Vores undersegelse viste, at man i ca.
40% af tilfaeldene ikke havde kendskab til, hvor
forsergelsesgrundlaget stammede fra. Det var
uoplyst, og derved naermer man sig en ren geet-
teleg. I hvert fald har flere interessenter gjort
geeldende, at denne side af sagen var afgerende
eller ligefrem altafgerende for lovens implemen-
tering, og bl.a. DHI og Landsforeningen Ligevaerd
har ved flere lejligheder rejst dette spargsmal i
droftelser med Folketingets partier og med en-
kelte Ministerier. En lasningsmulighed har vaeret
at pege pa dobbelt SU til unge med szerlige be-
hov.

En fjerde barriere kunne vaere, hvorvidt kommu-
nerne overhovedet har etableret STU (szerligt
tilrettelagte uddannelse). Undersegelsen viser,
at det faktisk er tilfaeldet. Undervisningsmini-
steriets tal viser da ogsa, at 87% af de unge i
denne uddannelse gar pa en kommunal institu-
tion. Der kan findes flere grunde til, at uddannel-
senknyttes til kommunale institutioner - lige
fra, at dette er den eneste mulighed, UU-cen-
trene har kunnet henvise til, og til, at den kom-
munale institution faktisk er det bedst egnede
tilbud. Desuden synes nogle kommuner at rade
over en "overkapacitet” inden for feltet i kraft af
strukturreformen. | vores undersegelse viste
det sig, at 82% af kommunerne var &bne for at
sammensatte STU'en i form af delforleb udbudt
af forskellige udbydere. Med andre ord folges
intentionen, ogsa i tilfaelde, hvor der findes et
kommunalt tilbud. Men ved samme lejlighed luf-
tedes ogsa vanskeligheder, som skal overvindes.
For eksempel naevntes, at visitering ikke altid
finder sted i lovens and, og at klager over, hvad
unge og forzeldre finder forkert, har en for lang
sagsbehandling. | nogle tilfelde ender det med,
at ensker om at komme i gang med STU tilside-
saettes, bl.a. fordi unge og forzeldre ikke foler, at
de kan vente 5-6 maneder, inden de far svar fra
klagenaavnet. Om den "3-arige ungdomsuddan-
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nelse for unge med szerlige behov (STU)" skriver
UU-center Kolding i deres arsberetning at den:
"Ikke alle steder med lige stor succes [er ivaerk-
sat), idet flere kommuner endnu ikke er kommet i
gang med uddannelsen. Men sadan er det ikke i
Kolding Kommune. Her er loven udmentet,
selvom der har vaeret og er vanskeligheder med
athandtere denne lov efter dens intentioner!
(Kolding, 2008)

Bredde i kompetencetilegnelse i et socialt
ungdomsmiljo

Som loven angiver, er der ikke alene tale om et
uddannelsesforleb, men ogsd om udvikling af
personlige og sociale kompetencer. De fire insti-
tutioner, vihar undersagt naermere igennem in-
terviews med unge og ansatte plus deltagerob-
servation, har alle lagt vaegt pa at komme til at
udgere en ramme om det sociale ungdomsmilje,
som disse unge boltrer sig i og har store fordele
af at bevaege sig i. En del af de unge har folt sig
isolerede, ikke kunnet finde 'lidelsesfzeller’i de-
res hjemmemilje, og derved giver institutionerne
dem en ny mulighed for at udvikle sansen for so-
cialt samvaer. Hvor de for oplevede sig som
endog meget alene, udtrykker flere direkte ad-
spurgt, at de nu foler sig accepterede ogsomen
del af et miljo af jaevnaldrende. De pagaeldende
fire institutioner er ikke specialiserede eller
alene malrettede i forhold til unge pa STU-for-
leb. De har bredere grupper af unge 'inde i fol-
den; og det betyder, at miljeet ikke homogenise-
res og ender med at blive en enklave for dem, de
andre ikke vil lege med. Dette forhold har stor
betydning for de unges personlige og sociale ud-
vikling. Hvis de unge ligner hinanden for meget,
vil der blive for langt mellem snapsene. Der kom-
mer ganske enkelt til at mangle en dynamik. Til
trods for at heller ikke de STU-visiterede er en
homogen malgruppe, er det temmelig alminde-
ligt at here undervisere bekymre sig om den
manglende dynamik, fravaeret af andet end
voksne forbilleder. Om malgruppen skriver et
UU-center: Den bestar bl.a. af "unge, som slet
ikke kan gare brug af det ordinzere uddannelses-
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system, men gruppen spaender vidt - lige fra

unge, som slet ikke har et sprog, til en enkelt ung,

som kan fa12iengelsk p& gymnasiet eller HF"
Desuden gives der unge, der ganske vist har pro-
blemer, men som vurderes til at vaere "for gode”
tilSTU'en, og som derfor henvises til fx EGU.

Trods en gennemgdende positiv indstilling til
bredde og mangfoldighed kan man alligevel ikke
lade vaere med at overveje, hvilken betydning vi
kan tillaegge denne blanding af unge mht. forud-
satninger, alder, interesser, praeferencer m.v. En
tydelighomogenisering - eksempelvis ud fraen
mere eller mindre praecis indkredsning af mal-
gruppe - holder formentlig ikke i byretten. Dertil
er forskellene inden for de sakaldte malgrupper
for store. Men omvendt kan man sperge til den
paedagogiske logik og didaktik ift. en stor al-
dersspredning - her kan der vaere tale om op til
9 ar. Dermed bliver institutionerne ganske vist
tilen slags "dannelses- og uddannelsessteder’,
der tiltraekker unge, der har eller har haft det
svaert med skolen i den ene eller anden form (fra
udviklingsheemmede til skoletabere), men det
giver ogsa helt nye udfordringer for paedagogik-
ken, selv om man optimistisk kunne sammen-
ligne med den kendte lovprisning af rummelig-
hed og enhedsskole. En del forskningsudrednin-
ger peger iretning af at give disse institutioner
en selvstaendig og vaerdifuld uddannelsesop-
gave og sikre dette ved at forsyne de paedagogi-
ske medarbejdere med en udviklingstilpasset
helhedsorienteret didaktik. Faren ved at ga vi-
dere ad denne vej kan over tid vise sig at blive et
tilpasningstryk ift. skolens traditionelle fag-
kreds og faglige indhold hhv. former for skoleun-
dervisning og skolelzering - vel at maerke i insti-
tutioner, der i princippet opfatter sig som alter-
native tilbud med en szerlig paedagogisk tilgang.
Dette pres kan dog ogsa ses mere positivt som
en mulighed for at seette idealerne i relief. Hel-
hedsorienteret indsats kan fremstilles som ide-
alet af et bade fleksibelt og effektivt omsorgs-
og ud/dannelsestilbud praeget af 'familielighed;
kontinuerlige faglige forleb og personlige rela-

tioner, vekslende sociale og kognitive laerings-
dele mellem zldre og yngre osv. Men euforien
synes p.t. sterre end den empiriske vidensbe-
stand om forskellige former for rummelighed
eller individuel hensyntagen. | den forbindelse
kan der ligeledes sperges til motiverne for
denne blanding. Der findes staerke paedagogiske
motiver, hvis sleegtskab med reformpaedagogik-
ken ligger lige for - ikke mindst de socialpazda-
gogiske eksperimenter. Men dertil kommer s
foraeldreinitiativer, hvor slagkraftige interesse-
grupper har gjort sig markant gaeldende (asper-
ger, autisme m.v.). Endelig skal naevnes behovs-
orienterede motiver - dvs. ensket om fleksible
tilbud, som det f.eks. udtrykkes i social- og sko-
lelovgivning.

Men kunne vi ogsa tale om, at nogle af disse ord-
ninger udspringer af ned? Eksempelvis at udby-
derne ser sig nedsagede til at udvide deres mal-
gruppe hele tiden for at undgé personalereduk-
tion, aktivitetsnedgang eller direkte lukning?
Eller eksempelvis at antallet af unge i en be-
stemt gruppe eller med en bestemt diagnose er
for lille til at kunne baere en selvstaendig type
institution? Igenrejser jeg her spargsmalet om
homogenisering, ikke ud fra en betragtning om,
at lige born leger bedst; men derimod ud fraen
betragtning om, hvorvidt institutionerne straek-
ker rummeligheden |aengere, end bukserne kan
holde. For eksempel er der institutioner, hvor
medarbejderne bruger temmelig meget tid pa
unge, der traenger til mere intensive indsatser,
end institutionerne kan tilbyde. Enten kan man
sa vaelge at forstaerke sin egen indsats eller at
lade de vanskeligste unge sejle deres egen so.
Derved forskydes det paedagogiske arbejde til
som minimum at sikre den slags unge et 'talt op-
hold: Og igen skal man vare sig for at gere den
slags tilfaelde almengyldige eller anskue dem
som en statisk tilstand for evigheden, fordi selv
'talt ophold' er bedre end intet ophold (se ogsa
Gudmundsson og Jensen 2005: 168ff). Retten til
en ungdomsuddannelse til alle unge ma nedven-
digvis realiseres gennem en mangfoldighed af
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udbud og tilbud. Det vanskelige kan vaere at
finde enheden i denne mangfoldighed, altsa hvad
det sa faktisk er, der med rimelighed kan forstas
som ungdomsuddannelse, og hvad der binder
den sammen.

| lyset af STU er den gennemgaende enhedsfak-
tor den individuelle uddannelsesplan. En vigtig
knast iimplementeringen af loven er maderne,
hvorpd uddannelsesplanen bliver til i praksis.
Som allerede naevnt har vimedt unge, der ikke
folte siginddragede i hverken overvejelser over
muligheder eller endelige beslutninger. Ifalge
lovgivningen skal UU-centrene udarbejde enin-
dividuel uddannelsesplan sammen med den unge
og foraeldrene. Godt og vel 1/3 af UU-centrene
udarbejder hele planen selv efter forskrifterne,
men 2/3 udarbejder planen, i taet samarbejde
med en enkelt uddannelsesinstitution. Det siger
naesten sig selv, uddannelsesinstitutionerne
derved far uforholdsmaessig stor indflydelse pa
uddannelsesplanerne. Dvs., at selv om loven og
bemaerkningerne til den understreger, at der
skal tages hensyn til de unges interesser, kan de
ende med at blive spist af med en eksisterende
pakkelssning. Desuden viser vores underse-
gelse, at det ikke altid er UU-vejlederne, men
derimod de kommunale sagsbehandlere (social-
radgivere), som treeffer beslutning om valg af
uddannelsesinstitution under hensyntagen til
eksempelvis kommunal ekonomi. For sa vidt kan
det maske vise sig acceptabelt nok i en op-
startsfase, hvor der skal findes pladser, men i
vores videre arbejde vil vii hvert fald fokusere
pa bade visitering og maden, hvorpa uddannel-
sesplanen faktisk bliver til, samt i hvor hej grad
denunge inddrages i denne proces' enkelte dele
fraidé til beslutning.

En anden knast er undervisningstimetallet.
Ifelge Undervisningsministeriet skal det som
minimum udgere 840 timer arligt. Det viser sig,
at dette minimum akkurat er det, der aftales 9
ud af 10 tilfzelde. De unge med szerlige behov far
altsd kun, hvad loven foreskriver - i hvert fald
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mere, men nok snarere mindre. Det skyldes, at
en del undervisningstimer tilsyneladende over-
lapper eller daekkes af praktiske aktiviteter, her-
under praktik, som hejst kan udgere 280 timer
arligt. Uanset hvordan man end aftaler forholdet
mellem undervisning og praktik, vil der forment-
lig altid veere glidende overgange mellem de to
kategorier. | en undersegelse (Gudmundsson og
Jensen 2005) konstaterede vi, at praktisk vej-
greb er en god motivationsfaktor; den griber og
faengsler de unge ved at knytte direkte til deres
egne erfaringer og til praktisk orienterede for-
lob. Det betyder, at praktiske aktiviteter faktisk
kan udgere en vaesentlig faktor for unge i
STU'en, og at hvornar en tommestok pé vaerk-
stedet er undervisning hhv. praktisk aktivitet
ikke altid er nemt at afgere. Anlaegges et bredt
undervisningsbegreb, vil skillelinjen ofte fortone
sig i grazoner. Deltagerobservationerne viser, at
de unge har profiteret af dette bredere begreb
omundervisning. Dermed ikke sagt, at en skel-
nen mellem undervisning og praktiske aktivite-
ter sd er hip som hap. Tvaertimod kan denne skel-
nen vise sig vigtig, fordi undervisning tilrette-
laegges med et bestemt, afgraenset formal for
gje, mens praktiske aktiviteter kan vedrere bade
faglige, sociale og personlige kompetencer. Alfa
og omega er nu som for de rammebetingelser,
loven giver mulighed for. | henhold til det, der kan
benaevnes strukturkvalitet, handler det farst og
fremmest om finansielt grundlag. Det vzere sig i
forhold til eget personalebehov, agede krav til
udstyr og szerlige pladsbehov. Anlzegges proces-
kvalitet som pejlemaerke, er der bade tale om
okonomiske rammer og i sarlig grad faglig pro-
fessionalitet, der som bekendt ikke alene eller
udelukkende har at gere med gkonomi. Faglig-
hed baeres oppe af et afstemt paedagogisk kon-
cept, som udspringer af lovens rammesaetning
af et bredt dannelses- og uddannelsesbegreb,
og somrealiseres af de professionelles faglige
kompetencer, sdledes at de unge skiftevis me-
der gruppeorienterede aktiviteter (rettet mod
alle p& institutionen) og individuelle aktiviteter
(specifikt mélrettet STU-eleverne). Kunststyk-
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ket er at undgd, at faellesheden reduceres til om-
sorg og hygge, men saerheden alene bliver til un-
dervisning, oplaering og faglig kompetence. Fag-
lighed handler naturligvis ogsa om arbejdsfael-
lesskabet med forzeldre, virksomheder og
sagsbehandlere. Nar man fastholder det brede
begreb, viser der sig tre aspekter: Det farste er
dannelse/uddannelse til livet; det andet vedre-
rer samspillet mellem selvdannelse og malret-
tede paedagogiske stotteforanstaltninger i for-
hold til selvdannelse; det tredje knytter sig til
det dannelses- og uddannelsesbegreb, der er
opstaetinyere tid som "projekt livslang dan-
nelse’, og som bade er forbundet med skolesy-
stemet og socialpadagogikken. Det indebaerer
en spanding mellem uddannelse/dannelse som
humankapital og dannelse/uddannelse som
symbol for social retfaerdighed og selvstaendig
livsferelse.

Det handler ogsa om retferdighed

Netop derfor skjuler der sig en principiel diskus-
sion i det forhold, at malgruppen er udviklings-
hammede og andre unge med szerlige behov. |
udgangspunktet forstas malgruppen altsa som
mennesker med saerlige uddannelses- og dan-
nelsesbehov. Dette kan udvides til en dreftelse
af retfeerdighed - hvor der kan tales om et mis-
forhold mellem en hej grad ad retfaerdigheds-
teoretisk opmaerksomhed pa den ene side og en
lav grad af empirisk forskning pa den anden. Det
kan skyldes, at retfzerdighedsparameteren
naeppe har spillet en s& fremtraadende rolle i
dansk specialpadagogik, som den har gjort i den
engelske og amerikanske pendant. Men det kan
endvidere skyldes, at forskningsressourcerne
generelt er knappe til dette felt, og at dele af
forskningen er orienteret mod forskningstil-
gange, som primaert begriber udviklingshaem-
ning som en effekt af sociale tilskrivningsprak-
sisser ('social model). Uanset &rsag og virkning
forekommer det vaesentligt at holde fast i kor-
respondancen mellem "projekt dannelse/uddan-
nelse” og velfaerdsstatens projekt om "social
retfaerdighed” Kampen har bevaeget fra 'lighed

for loven’ over 'lighed i det politiske system’til
lighed i livsvilkarene' (i de materielle savel som
interaktive og paedagogiske strukturer).

Ved staedigt at holde fast i dannelsesbegrebet
og dermed i sammenhangen mellem dannelses/
uddannelsesopgaver og retfaerdighed, mellem
helhedsorientering og individualitet, mellem
kompetencer til 'samfundsbrug’ og eget brug kan
den enkelte erfare sig selv som subjekt under
givne og foranderlige vilkar.
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