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FORORD TIL DEN DANSKE UDGAVE

Hvorfor nu det, kunne man spgrge — endnu en bog om brugerinddragel-
se? Og hvorfor udgivet af Dansk Selskab for Psykosocial Rehabilitering
- et fagligt selskab for mennesker, der arbejder professionelt pa feltet?

Der er gennem ar og dag skrevet meget om brugerinddragelse. Men vi har ikke tidli-
gere set en bog som tager konkret fat i alle de ting, som er besveerlige og ofte gar galt,
og som satter en sa konsekvent dagsorden i forhold til, hvad der skal til, hvis ind-
dragelsen skal blive reel. Det er en bog, som med sin gennemgang af de syv vigtigste
barrierer giver anledning til efterteenksomhed og refleksion. Vi snakker jo ikke om
raketvidenskab, men om ret simple ting, som vi ikke desto mindre igen og igen kom-
mer til at glemme i skyndingen. Bogen her opfordrer til at sla automatpiloten fra og
gore sig umage. Tillade sig at kigge kritisk og selvkritisk pa, hvad der foregar i praksis
og fa gje pa alle de tilfeelde, hvor vi - trods gode intentioner og smukke ord - selv er
med til at skabe forhindringerne. I tankelgshed, travlhed og maske ogsd nogle gange
fordi, det ikke er helt sa ukompliceret at dele magten...

Bogen er skrevet til os — de professionelle — men den er ogsa skrevet til de mennesker,
som vi arbejder sammen med; dem vi meder i psykiatriens mange sammenhaenge og i
kommunernes psykosociale indsats. Det er en brugsbog, som vi forestiller os kan gere
nytte som et samarbejdsveerktej. Vi har som fagligt selskab valgt at udgive den, fordi
vi er optagede af, hvad der skal til, hvis den psykosociale rehabiliteringsindsats reelt
skal blive recovery-orienteret. Her er det allerede gennem flere ar blevet klart, at dette
kreever en mere omfattende forandring — en reel transformation af indsatsen — hvor
de mennesker, den retter sig mod, gores til medskabere. Det er baggrunden for, at
overskriften for vores nationale konference i ar hedder “Partnerskabelse - relationer
og roller i rehabilitering” Og det er baggrunden for denne udgivelse, som vi er stolte
over at kunne preesentere for danske laesere.

Nogle bemarkninger om overszttelse og sprogbrug

Sprog kan i sig selv stemple og satte i bas. Der er mange ord for de mennesker, som
denne bog drejer sig om: psykisk syge, sindslidende, psykisk sarbare og mange flere.
Deegan og Anderson bruger gennemgéende termen “people with psychiatric disa-
bilities”. Hvis det skulle have vaeret oversat direkte skulle vi skrive “mennesker med
psykiatriske handicap’, eller, som det maske er mere seedvanligt her, “mennesker med
psykosociale handicap”. Vi har i stedet valgt at bruge betegnelsen mennesker med
alvorlige psykiske problemer, ud fra den tanke, at denne betegnelse er rummelig og
verdineutral og ikke tager stilling til, om man foretraekker en sygdoms- eller en han-
dicap-forstaelse eller noget helt tredje.
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Et andet ord som har voldt problemer er “tokenism”, som er et udbredt begreb i den
engelsksprogede verden og som i ordbogsforstand daekker over symbolske anstren-
gelser eller en symbolsk gestus. Vi har - i stedet for blot at lade det engelske ord sta —
valgt at oversaette begrebet med pseudo-inddragelse, som vi synes deekker fint i denne
sammenhzang.

Flere steder har vi endvidere — med forfatternes tilladelse - tilpasset teksten til danske
forhold, sa leesningen ikke forstyrres unedigt af henvisninger til amerikanske forhold,
hvor de er helt anderledes end hos os.

Om forfatterne

Patricia Deegan er psykolog, Ph.D. og er leder og grundlaegger af firmaet PDA, baseret
i Massachusetts, USA. Patricia Deegan blev allerede diagnosticeret med skizofreni da
hun var teenager, og beskriver sig selv selv som fortsat aktiv i sin egen recoveryproces.
Medforfatteren Deborah Anderson er master i socialt arbejde, og arbejder i dag som
partner i firmaet. Ogsa hun har personlig erfaring som psykiatribruger. Se mere om
forfatterne og PDA pa www.patdeegan.com

Vi vil gerne benytte lejligheden til at sige tak til bogens forfattere, Deborah Anderson
og Patricia Deegan, fordi de beredvilligt gav os lov til at oversatte og udgive den. Ogsa
tak til seniorforsker Lisa Korsbek, Kompetencecenter for rehabilitering, recovery og
shared care ved Region Hovedstadens psykiatri, som har medvirket til bearbejdning
af teksten og har bidraget med verdifulde forbedringer. Endvidere tak til Lars Pe-
dersen, formand for brugerbestyrelsen for det psykosociale omrade i Gladsaxe Kom-
mune, som har gennemlzest manuskriptet og bestyrket os i, at der er tale om en bade
nedvendig og brugbar udgivelse.

Vi ensker alle leesere velkommen om bord, og haber, bogen vil blive et tankevaek-
kende og inspirerende redskab i vores fealles bestraebelse pa at udvikle psykosocial
rehabilitering pa grundlag af partnerskab.

August 2011

Mogens Seider og Pernille Jensen,
formand og neestformand for Dansk Selskab for Psykosocial Rehabilitering
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INDLEDNING AF FORFATTERNE

Vi lever i en historisk betydningsfuld tid. For ferste gang har mennesker med alvor-
lige psykiske problemer faet mulighed for at deltage i en reekke forskellige bestyrelser,
udvalg og arbejdsgrupper. De deltager i beslutningsprocesser som pavirker deres liv
og dagligdag, helt fra nationalt til lokalt niveau, og indgar ogsa i absolut brugerdrevne
organisationer. Viljen til at inkludere os, sdvel som vores eget enske om at blive inklu-
deret, signalerer begyndelsen til et paradigmeskifte, hvor vi opfattes som mennesker
med verdifulde ideer og meninger, og ikke som “syge hjerner”.

I mange ar har vi arbejdet for, at mennesker med alvorlige psykiske problemer skulle
kunne deltage som fuldgyldige medlemmer af bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper.
Desvzeerre ser vi for ofte, at de der ssmmensatter bestyrelser, udvalg og arbejdsgrup-
per, kun ensker at medtage personer med meget veludviklede lederegenskaber. De
foretraekker folk, der kan udtrykke sig klart og tydeligt, som har erfaring med at sidde
i timevis til meder, og som allerede er bekendt med temaer sdvel som mekanismer
inden for psykiatrien. Der sidder uden tvivl allerede mange af den slags dygtige folk i
mange bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper. Men det betyder samtidig, at de menne-
sker der er mest i kontakt med de psykiatriske tilbud, som bruger dem allermest, ogsé
er dem der deltager mindst i beslutningsprocesserne. Denne tendens er uheldig: Ved
at forbigd majoriteten af “gennemsnitsbrugerne’, overser og afmeegtiggor vi vigtige
menneskelige ressourcer. Det er derfor vi har skrevet denne pjece — som en hjelp til
at fa netop disse brugere med.

Vi har arbejdet i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper med mennesker som lever un-
der fattigdomsgreensen, personer der maske ikke kan skrive eller leese, som er hjem-
lose og som meder op med symptomer. Til at begynde med kan de forekomme umo-
tiverede og uinteresserede i at deltage i arbejdet. Vi har imidlertid erfaret at med den
rette stotte og opleering kan enhver, der er interesseret, ogsa magte det.

Denne handbog sztter fokus pa de barrierer, som forhindrer en del mennesker i at
deltage effektivt i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper. Syv barrierer bliver praesente-
ret, efterfulgt af konkrete strategier til at overvinde dem. Vi tilfojer desuden nogle ek-
sempler pa egne oplevelser i forbindelse med vore erfaringer med hver enkelt strategi.
Endelig vil vi pointere, at indholdet i denne pjece bygger pa Valentine og Capponis
pionérarbejde (1989).
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En lille advarsel:

Mennesker med alvorlige psykiske problemer er ikke en homogen gruppe. De bar-
rierer og strategier, som der redegores for i denne pjece, geelder ikke for alle personer
med alvorlige psykiske problemer. Vi har til gengeld erfaring for, at mange af vore
strategier kan vise sig nyttige for alle medlemmer af bestyrelser, udvalg og arbejds-

grupper.

Deborah Anderson og Patricia Deegan
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PSEUDO-INDDRAGELSE (TOKENISME)

Det er vigtigt at der er mere end én person med alvorlige psykiske pro-
blemer i en bestyrelse, en arbejdsgruppe eller et udvalg. Personer med
alvorlige psykiske problemer bor veere repraesenteret pa alle niveauer,
lige fra det radgivende udvalg til de bestyrelser hvor beslutninger traef-
fes.

Med pseudo-inddragelse forstar vi mangel pa agte vilje til at dele magt og indflydelse
og til at etablere et virkeligt feellesskab med mennesker med alvorlige psykiske proble-
mer. Pseudo-inddragelse kan vise sig pa forskellig vis, for eksempel:

« ved at foregive at der eksisterer et reelt feellesskab, nar man i virkeligheden ikke
forventer at der kommer noget ud af at inddrage mennesker med alvorlige psyki-
ske problemer i arbejdet

« ved at ngjes med at invitere personer, hvis synspunkter ligger teet op ad de ovrige
medlemmers

« ved kun at invitere et meget lille antal brugere med som medlemmer i bestyrel-
sen, udvalget eller arbejdsgruppen
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« ved at begranse brugernes deltagelse alene til radgivende organer og holde dem
ude fra de steder, hvor der traffes beslutninger

MERE END EN PERSON

Det er et faktum, at der inden for psykiatri og socialpsykiatri er en ulige magtbalance
mellem hjalpeapparatet og brugerne. Hvad en professionel siger, tilleegges storre veegt
end hvad en bruger siger. P4 denne baggrund mener vi, at der er brug for adskil-
lige brugerstemmer til at opveje én professionel stemme. Brugere har tit synspunkter
som afviger fra de professionelles, men kan synes det er sveert at dele deres tanker og
meninger med de andre mededeltagere, hvis de er i mindretal. Er der derimod flere
ligesindede deltagere pa et mede, kan brugerne fole sig trygge nok til at tage ordet
og deltage meningsfuldt i diskussionerne. Med udgangspunkt i dette foreslar vi at 30
til 50 procent af deltagerne i en bestyrelse, et udvalg eller en arbejdsgruppe ber vere
mennesker med alvorlige psykiske problemer.

Eksempel:

For nogle ar siden var jeg medlem af en radgivningsgruppe for vores
lokale psykiatriske tilbud. Jeg var én af fire brugere i gruppen, og der var
ogsa fire ikke-brugere, dvs. administrative medarbejdere. Selv med en
sa ligelig fordeling, folte vi som brugere os ikke steerke nok til fuldt ud
at blive hort. Vi tacklede dette ved bade for og efter moderne at snakke
indbyrdes og blive enige om, hvilke holdninger vi skulle indtage i forhold
til de forskellige emner, sa vi kunne praesentere en enig front. Vi brugte
en samlet stemme for at gore os staerkere i vores diskussioner med re-
preaesentanter for et magtfuldt bureaukrati.

/Deborah

BREDDE | REPRASENTATIONEN

Der findes ikke noget felles “brugersynspunkt”; vi udger ikke en ensartet gruppe.
Det er derfor ikke nok vilkarligt at udpege en enkelt person til at repreesentere alle de
synspunkter, som vi med alvorlige psykiske problemer har. Vi ber ikke sld os til tals
med at veere repraesenteret, men straebe efter at gruppen i sin mangfoldighed er det.
(Valentine & Capponi, 1989) Derfor ber vi allerede inden der indkaldes til mode i en
bestyrelse, et udvalg eller en arbejdsgruppe, gore os fortrolige med alle de forskellige
synspunkter, brugerne har pa det aktuelle omrade.
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Disse synspunkter er meget ofte udtryk for hvad grupper, som fortsat, mere eller
mindre omfattende, er i daglig kontakt med det psykiatriske system, mener. Men der
findes ogsa mennesker, der stort set eller helt er holdt op med at gere brug af det
psykiatriske system, fordi de er kommet sig. De sidstnavnte baerer en vigtig historie
om alvorlige psykiske problemer med sig og ber ogsa tages med i arbejdet. Hertil
kommer, at der pa de fleste omrader vil vise sig at vaere en betydelig variation i kom-
petencer og erfaringer; i det samme udvalg finder man maske mennesker der aldrig
for har deltaget i et udvalgsarbejde, og andre der er helt igennem professionelle. P&
ethvert omrade vil der seedvanligvis vaere nogen der har et biologisk perspektiv pa
psykisk lidelse, og derfor har en tendens til at veere mere konservative, nar det geelder
forslag om systemaendringer. Andre placerer sig i en midterstilling og seger at forsone
parterne, men der er ogsa personer med steerke folelser og holdninger til tvangsmees-
sig behandling, folk som samtidig er godt inde i alternative behandlingsmetoder. Og
naturligvis er der endnu flere synspunkter. Man ma gore sig store anstrengelser for
at finde repraesentanter for hele spektret af synspunkter, kompetencer og erfaringer.
Ved at undga pseudo-inddragelse vil repreesentanter for de forskellige grupper med
forskelligartede holdninger kunne skabe mere levende moder og i sidste ende bidrage
til bedre resultater af indsatsen.

Eksempel:

Det er meget nemmere at holde meder i en gruppe som har nogenlunde
de samme veerdier eller synspunkter. En gruppediskussion mellem men-
nesker som har helt modstridende synspunkter, kan blive ret sa ubehage-
lig. Hvis diskussionen bliver alt for konfliktfuld, forer den ikke til noget. I
arenes lgb har jeg dog fundet ud af, at det er umagen veerd at keempe sig
igennem dette ubehag, for med tiden kan gruppen gennem hardt arbejde
leere at nd frem til de kompromisser, der skal til for at finde losninger.

/Deborah

INVOLVERING PA ALLE NIVEAUER

Vi har med en noget mere snigende form for pseudo-inddragelse at gore, nar man
ikke tillader mennesker med alvorlige psykiske problemer at deltage i de organer, hvor
beslutningerne tages. I stedet ma vi nejes med at deltage i radgivende udvalg. Denne
type af pseudo-inddragelse kan fore meget negativt med sig. Efter at have siddet i den
slags radgivende udvalg nogle fd gange uden at have set at vore rad blev taget til folge,
taber mange af os modet: “Hvad skal det nytte at sidde i et rddgivende udvalg? De,
der bestemmer, bruger os bare. De kan havde, at de har taget brugerne med pa rad,
samtidig med at de har undladt at lytte til vores rad.”
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Nér man indgar et partnerskab med mennesker med alvorlige psykiske problemer,
betyder det at man er villig til at dele den magt, man har, med os. Dette er et nyt
omrade for os alle. Det er ikke nemt at dele magten, men det er vi nedt til hvis vi vil
undga pseudo-inddragelse.

Eksempel:

Det brugerrad, som jeg giver praktisk hjelp, har fundet en made at ove
indflydelse pa, selv om det ikke er dem, der treffer den endelige afgo-
relse. Nar brugerne har forslag til eendring af praksis eller indferelse af
et nyt tilbud, fremlaegger de dem for ledelsen og giver en eksakt dato
for hvornar radet forventer ledelsens tilbagemelding. Hvis man ikke har
svaret inden denne dato, begynder brugerne at ringe de enkelte ledelses-
medlemmer op og holder ikke op for de har faet et svar. P4 denne made
holder brugerne beslutningstagerne ansvarlige og opnér derigennem lidt
mere indflydelse end hvis de udelukkende havde veeret radgivende.

/Deborah

PRAKTISER KULTUREL KOMPETENCE

Vi ma sikre at bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper er ssmmensat af mennesker som
reprasenterer hele samfundet, herunder dem, der gor brug af diverse psykiatriske til-
bud. Folk fra de forskellige etniske, racemaessige og kulturelle grupperinger bor vere
repraesenteret, savel som besser og lesbiske, folk med forskellige former for handicap
og endelig folk med forskellig social og ekonomisk status. Nar vi serger for, at alle
disse forskellige grupperinger er repraesenteret, sikrer vi en rigere udveksling og bedre
resultater af moderne.

Eksempel:

Min erfaring er, at der er en klar overvaegt af personer med en hvid
middelklasse-baggrund i de fleste bestyrelser, udvalg og arbejdsgrup-
per. Dette gaelder seedvanligvis ikke for den del af befolkningen som er
brugere af psykiatriske behandlingstilbud. Det at fa folk med forskellig
hudfarve og forskellig kulturel baggrund med i udvalgsarbejde kraever
bade tid og anstrengelser. Ledelsen mé patage sig ansvaret for virkelig
at nd ud til disse grupper for at undga pseudo-inddragelse (eller endnu
veerre: slet ingen repraesentation) i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper.
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Vi ma ogsa gore os umage med at fjerne barrierer som kan tenkes at af-
skraekke potentielle deltagere fra at engagere sig. Hvor vi atholder modet,
hvilken slags mad vi serverer, hvilket sprog informationen er skrevet pa:
alt ssmmen indvirker pa hvordan folk foler sig tilpas. I de fleste tilfeelde
ved vi knap nok hvori barriererne bestar, hvis vi ikke direkte sporger
folk om, hvordan mederne kunne teenkes at blive bedre for dem. Jeg kan
huske, hvor overrasket jeg blev, da en puertoricansk kvinde fra arbejder-
klassen deltog i et mode hjemme hos en hvid middelklassekvinde. Ma-
neder efter betroede hun mig, at hun havde vaeret lige ved at droppe det
forste mode, fordi hun aldrig tidligere havde veret i “en amerikaners”
— dvs. hvid persons - hjem og ikke vidste, om hun ville blive accepteret
eller ej. Ved den lejlighed leerte jeg lige pa og hardt, at det betaler sig at
finde ud af, hvad folk virkelig kunne tenke sig, frem for at ga ud fra at
jeg vidste det.

OM AT SATTE DAGSORDENEN

Der foregar en subtil form for pseudo-inddragelse, hvis man gar ud fra at menne-
sker med alvorlige psykiske problemer altid vil skulle arbejde med udgangspunkt i en
dagsorden som andre — medarbejdere eller ledere - har sat, i stedet for at stotte dem
i selv at udvikle en. Vi foresldr at man ikke alene sperger mennesker med alvorlige
psykiske problemer om hvad der ber diskuteres, men ogsa om hvilke typer arbejds-
grupper, udvalg osv. man ber oprette. Dette giver os ikke alene mulighed for at deltage
i eksisterende bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper, men ogsa bemyndigelsen til at
veere med til at udvikle nye.

Et andet tema i denne sammenhang er opfelgningen. Hvis der under et mode be-
handles temaer som kraever en opfelgning, er det vigtigt at disse opfelgende diskus-
sioner virkelig finder sted. Sker det ikke, skaber det manglende motivation for at del-
tage fremover.

Eksempel:

Jeg arbejdede i et patientrad ved det lokale psykiatriske sygehus, og vi
medtes en gang om maneden med hospitalsledelsen. Patienterne forbe-
redte sig grundigt til disse moder og fremlagde de problemer de var stodt
pa siden sidst. Indtil for nylig var responsen pa deres indleeg: “Det ma vi
kigge naermere pa og vende tilbage til senere” Sd kunne patienterne ga
maned efter méned og vente pa, hvad der ville blive gjort ved disse pro-
blemer, eller om der overhovedet ville ske noget; ledelsen kunne nejes
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med at sige at den stadig “kiggede” pa sagen. Efterhanden holdt patien-
terne op med at komme til disse manedlige meder. Da et nyt medlem af
ledelsen endelig bemaerkede den lave deltagelse fra patientside, begyndte
gruppen at diskutere hvordan man fik sikret en opfelgning pa de proble-
mer som patienterne havde rejst. Og nu er modedeltagelsen fra patien-
ternes side ved at blive normal igen.

/Deborah

AT BLIVE HONORERET

De professionelle, der deltager i mederne, gor det i deres arbejdstid og far dermed
betaling for deres tilstedeverelse. En anden form for subtil pseudo-inddragelse bestar
derfor i, at mange personer med alvorlige psykiske problemer ikke far nogen form
for honorering af deres deltagelse. Dette kan opleves som en uretferdig forskelsbe-
handling og tilmed opfattes som om de professionelles arbejde i bestyrelser, udvalg og
arbejdsgrupper er mere verdifuldt end andres.

Vi foreslar, at man neje vurderer hensigten med medet og sammensatningen at dets
deltagere for at afgere, hvorvidt nogen skal have betaling for at vaere med. Som en ge-
nerel regel har vi fundet det vigtigt at betale folk der sidder i radgivnings- og arbejds-
grupper som er finansieret af offentlige midler. Hvis fx et universitet har modtaget til-
skud til et forskningsprojekt pa betingelse af, at man etablerer en rddgivningsgruppe
af brugere, s ma der drages omsorg for at der bliver budgetteret med deekning af
brugernes transport, kost og logi, samt et honorar for deres arbejde. Det samme vil
geelde, hvis et offentligt finansieret projekt kraever etablering af en folgegruppe med
inddragelse af brugere. Honoreringen ber vere fastlagt og aftalt pa forhand, inden
arbejdet gér i gang.

Eksempel:

Brugerradet i vores omrade af distriktspsykiatrien er for nylig begyndt
at give sine medlemmer honorar. Gruppens medlemmer velges fra det
tilbud eller den organisation de reprasenterer. De forventes ikke alene
at deltage i radets moder, men ogsa at rapportere om dem til brugere de
repraesenterer, for sa ogsa at bringe brugernes respons med tilbage til
det naeste radsmeode. Det drejer sig om en kravende arbejdsopgave! Og
dette arbejde udferes nu med omhu og stolthed, fordi det at der udbeta-
les et honorar, er et konkret udtryk for anerkendelse af dets veerdi.

/Deborah
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KRAVENDE ROLLER OG ROLLESKIFT

Vi patager os alle forskellige roller gennem livet. Nar medarbejdere fra
psykiatri og socialpsykiatri og mennesker med alvorlige psykiske pro-
blemer patager sig nye roller som medlemmer af bestyrelser, udvalg og
arbejdsgrupper, kan der opsta rollekonflikter, som man ma tage fat pa.

Forestil dig at du meder op til det forste mode og finder ud af at din ekskone eller
mand ogsa er medlem af udvalget. Eller forestil dig at din egen praktiserende leege er
medlem. Teenk dig at ankomme til et medevzerelse og opdage at din egen behandler/
terapeut er medlem af den samme bestyrelse som du. Alle disse situationer vil inde-
bzre en belastning for begge parter.

At indga i partnerskab med mennesker med alvorlige psykiske problemer kan betyde,
at alle parter kommer til at opleve kreevende roller og rolleskift. Men det behover ikke
at veere en darlig erfaring; i de fleste tilfeelde finder man frem til en felles losning,
hvorefter begge parter kan deltage i den samme bestyrelse eller komite. Rollebelast-
ninger ma imidlertid tages op og bearbejdes, hvis ikke de skal virke heemmede for
deltagelsen og arbejdet.



BARRIERER FOR BRUGERINDDRAGELSE 17

VAR FORBEREDT

Man kan forberede sig pa en kraevende rolle pa mange mader. For det forste er det vig-
tigt for medelederne at vaere klar over, at det drejer sig om roller og ikke om identitet.
Det vil sige at det at vaere behandler eller stotteperson er en rolle, lige savel som det at
veere bruger. Det at vaere psykiater er en rolle pa samme made som det at veere patient.
Enhver person kan have flere roller i livet. Dette kan forekomme indlysende, og dog
ved vi af erfaring at mange mennesker tror, at det at vaere “bruger” er en identitet og
ikke en rolle. Mange glemmer, at man kan veere bruger for sa at @endre rolle til at veere
mor, agtefelde, medlem af et trossamfund og/eller af en bestyrelse.

En made at forberede sig pa en kraevende rolle er ved at starte allerede i rekrutterings-
fasen. Nye medlemmer mé pa forhand fa information om, hvem de gvrige medlem-
mer er. Sporg direkte ind til, om der er nogen af medlemmerne som maske gor, at det
nye medlem er betaenkelig ved at deltage. Som regel forseger vi at lade de personer,
der forudser problemer, modes pa forhand for sammen at finde en lgsning.

En anden made at forberede sig pa en rollebelastning bestar i allerede under den ind-
ledende introduktion til det arbejde, som den nye arbejdsgruppe eller bestyrelse far,
at definere, hvori denne belastning bestar, og hvordan den kan blive oplevet. Rollerne
kan ogsa @ndre sig i lobet af den periode en bestyrelse eller en gruppe bestér. Det kan
teenkes, at et bestyrelsesmedlem en skenne dag befinder sig pa en psykiatrisk skade-
stue, hvor den laege, der er pa vagt, tilfeeldigvis er medlem af den samme bestyrelse. I
dette eksempel er begge parters roller aendret i forhold til den som bestyrelsesmedlem.

Hvis problemer i forbindelse med roller og rolleskift allerede under gruppens indle-
dende droftelser er blevet defineret, vil medlemmerne fole sig mere frie til at diskutere
dem indbyrdes og om nedvendigt inddrage medelederen.

Eksempel:

Jeg husker en gruppe terapeuter, som jeg radgav. Den organisation de
arbejdede for, havde en regel om, at terapeuterne skulle bo i et andet om-
rade end der hvor de arbejdede. De fortalte mig at en sadan regel “hjalp
med til at opretholde den terapeutiske distance” Jeg var uenig i denne
politik. Det fik mig til at teenke tilbage pa de gange, hvor jeg har medt
min behandler i biografen eller i supermarkedet. Det odelagde ikke no-
get i mit forhold til hende som terapeut at opdage, at hun havde miisli
i indkebskurven. Det at veere bruger er en rolle. Det er ikke hele min
identitet.
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DROP TITLERNE

Professionelle titler som lzege, sygeplejerske, psykolog, socialradgiver eller jurist horer
ikke hjemme i medevarelset. Det betyder ikke, at den kompetence disse mennesker
besidder, er irrelevant. Snarere betyder det at et segte feellesskab med mennesker med
alvorlige psykiske problemer forudsatter, at man er pa gjenhgjde med hinanden. For-
melle titler forlener én med magt og minder konstant andre om denne magtforskel.
Alle de mennesker, der er med i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper, har vigtige
kompetencer at bidrage med. Det er ganske vist forskellige typer af kundskab og viden
de enkelte deltagere har, men alle er af veerdi. Vi anbefaler altsd, at man helt udelader
de forskellige titler, akademiske eller ej, fra dagsordner, navneskilte eller dokumenter
med relation til bestyrelses- eller udvalgsarbejde. Vi anbefaler desuden, at deltagerne
bruger fornavn.

Eksempel:

Nér jeg er med i en gruppe, som bestar af bade brugere og ansatte inden
for psykiatri og socialpsykiatri, gor jeg meget ud af at skabe en atmosfaere
af ligevaerdighed. En af de metoder jeg bruger for at fremme ligeveerdig-
heden, er at undga brugen af titler og serge for at vaere pa fornavn med
alle. Jeg har det med at blive lidt striks pa dette punkt, og det heenger nok
sammen med, at jeg ved hvor belastende det kan vaere at ga imod strom-
men, dvs. de professionelle. Hvis det blev helt almindeligt i gruppen at
bruge fornavn i stedet for titler, kunne jeg slappe mere af i mine strikse
forseg pa at skabe ligeveerd i gruppen og i stedet bruge al min energi pa
selve modernes indhold.

/Deborah
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BARRIERE 3:
DARLIG KOMMUNIKATION

Brugen af medicinsk, psykologisk, juridisk og bureaukratisk sprog og for
mange fremmedord virker som en barriere for at deltage aktivt i mader.

Forestil dig at blive inviteret til et mede hvor alle deltagere talte et fremmedsprog. En-
hver ville selvfolgelig fole sig udenfor, ladt helt i stikken. Man ville maske fole sig yd-
myget og bestemt ikke motiveret til at mode op til naeste mode. Nar vi sa ikke modte
op igen, skyldtes det ikke manglende interesse for emnet, men det at vi var stodt ind i
en sproglig barriere, som udelukkede os fra at deltage i en meningsfuld samtale.

Personer med alvorlige psykiske problemer er ikke nodvendigvis fortrolige med det
professionelle sprogbrug inden for psykiatri og socialpsykiatri. Mange er helt uvante
med mangden af forkortelser og tekniske fagudtryk som optraeder ved mederne.
Ord og vendinger som ‘Bestiller-Udforer-Model, ‘funktionsevnevurdering, ‘uvarslet
tilsyn, ‘effekt-evaluering; ‘S 108-tilbud; ‘matchgruppe 4’ eller ‘evidensbaseret praksis’
kan lyde som fremmedsprog for den uindviede. En lang raekke vigtige strategier kan
tages i brug for at sikre at selve sproget ikke bliver en barriere for mennesker med
alvorlige psykiske problemer.
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AFMYSTIFICER SPROGET

Meodelederen er ansvarlig for at sikre at alle modets deltagere har samme mulighed for
at forsta det sprog som bruges under modet. Lederen mé tage dette ansvar alvorligt og
vere opmarksom pa de ord og vendinger der dukker op under diskussionen. Vi har
erfaring for at folgende strategier kan veere til hjelp:

 Inden der forste gang indkaldes til et mode i en arbejdsgruppe etc. er modelede-
ren ansvarlig for at give en god orientering til alle medlemmer. Denne oriente-
ring ber indbefatte en mundtlig forklaring pa de tekniske termer og forkortelser,
der ofte kommer til at blive anvendt. En kort skriftlig liste over disse begreber kan
0gsa vaere nyttig.

« Hver gang modelederen abner medet, bor han minde deltagerne om at de ende-
lig ma sige til, hvis de stoder pa uvante eller uforstaelige termer, sa de kan fa en
forklaring. Her er det iseer gavnligt, hvis medelederen kan fungere som rollemo-
del pa dette omrade under modet. Meningen er at gore deltagerne trygge nok til
at stille sporgsmal.

Eksempel:

Jeg er betydelig mere opmerksom pa dette emne nu hvor jeg har ar-
bejdet med brugere pa andre omrader. Hver region og kommune har
sine egne forkortelser, og nar jeg kommer til et nyt sted, er jeg nedt til
at sporge igen og igen for at fa fat pd, hvad deres lokale forkortelser star
for. Efterhanden bliver dette ret sd traettende — jeg ma jo veere lidt af en
provelse for de andre, tenker jeg, eller ogsa tror de ligefrem jeg er dum.
Det ville veere skont ikke altid at métte atbryde diskussioner for at bede
om forklaringer.

/Deborah

VAR TYDELIG OG SORG FOR OPSAMLING

Mange moder beaerer preeg af darlig kommunikation, overdreven og overflodig snak
og begrensede resultater. De fleste mennesker, og ogsa dem med alvorlige psykiske
problemer, seetter pris pa klarhed og fornemmelsen af at have opnéet noget, nar et
mede er forbi.

Vi vil staerkt anbefale, at enhver medeleder altid har en dagsorden klar (dette diskute-
res mere udferligt under barriere 7). Inden man gar videre til naeste punkt pa dagsor-
denen, er det vigtigt at opsummere de aftaler og beslutninger, der blev truffet i relation
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til det punkt man lige har afsluttet. Dette er nyttigt for hele gruppen, men kan veere af
saerlig betydning for netop ham eller hende, som keemper for at holde sig koncentre-
ret. Ved jeevnligt at samle op pa diskussioner og beslutninger kan man hjelpe folk til
at tage traden op, hvis tankerne skulle veere kommet lidt pa afveje.

Eksempel:

Jeg deltager i ganske mange meget darligt ledede moder. Folk kommer
for sent. Dagsordenen er stablet pa benene i sidste ojeblik, og der laegges
ikke meget veegt pa at holde sig til den eller feerdiggere den. Der forelig-
ger ingen bestemt aftale om, hvordan gruppen nar frem til beslutninger.
Maeaderne afsluttes abrupt, fordi folk har travlt med at komme af sted til
naste mede. Den slags meder er frustrerende for enhver, men kan blive
seerligt belastende for folk med alvorlige psykiske problemer. Det hjeel-
per meget med et godt tilrettelagt mode. Nér jeg ved at raekke hinden i
vejret kan regne med at fa ordet om lidt, foler jeg mig meget bedre tilpas,
end hvis jeg bliver nedt til at haeve stemmen og afbryde for at treenge
igennem i en ophedet diskussion.

RESPEKT FOR FORSKELLIGHED

Folk vil fole sig godt tilpas ved mederne og fa mod til at vaere rlige, hvis modelede-
ren forstar at skabe en atmosfare af respekt. Vi mener, det er vigtigt at hver deltager
far mulighed til at udtrykke sin mening om de enkelte temaer, selv i de tilfeelde hvor
det stdr klart, at flertallets mening er en anden.

For at stimulere i stedet for at undertrykke meningsforskelle pa moderne, kan grup-
pen bruge nogle enkle teknikker som vil forhindre debatten i at blive afsporet af kon-
flikt, og snarere opmuntret af modsatningerne. For eksempel at bede folk, der ensker
ordet, raekke en hand i vejret, og derefter give dem ordet i den rekkefolge, de har
meldt sig pa talerlisten. Modelederen kan ogsé foresla en begransning af taletiden, sa
alle kan blive hort og medet samtidig bliver malrettet afviklet.

Vi har ogsa fundet det vigtigt at markere bade flertals- og mindretalssynspunkter ved
temaer af stor betydning. Dette er noget andet end simpelt hen at “lade flertallet be-
stemme”. Vi foreslar, at hvis en arbejdsgruppe til sidst fremlaegger sine anbefalinger,
sa skal henholdsvis flertallets og mindretallets synspunkter tydeligt fremga. Denne
fremgangsmade skaber respekt for forskellighed og lukker ikke munden pa nogen.
Den fremmer en modekultur kendetegnet ved respekt.
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Eksempel:

Den brugergruppe jeg arbejdede for, behandlede ofte temaer som med-
lemmerne gik voldsomt op i. Undertiden blev diskussionerne temmelig
“hede” — mange lidenskabelige folelser blev luftet, intens uenighed og ret
sa heftige argumenter blev fremfort. Som arene gik, udviklede gruppen
en teknik til at undga at mederne skulle blive afsporet i den slags situa-
tioner. Nar modelederen indsé at gruppen var pa vej ind i en debat, der
var sa ophedet at den var helt ufrugtbar, stoppede hun eller han simpelt
hen al diskussion og begyndte at g& bordet rundt, mens alle medlemmer
en efter en fik nejagtigt et minut til hver iser at ytre sig om temaet. Pa
den made fik alle mulighed for at markere deres synspunkt, og matte
pga. tidsfristen fatte sig i korthed, hvad der gjorde det nemmere at lytte
til hinanden. Efter at alle havde haft ordet var speendingen som regel af-
taget sd meget, at det var muligt at fortsaette og afslutte medet.

/Deborah

UNDGA AT GORE NOGEN TAVSE

De fleste mennesker med alvorlige psykiske problemer har haft den nedvardigende
oplevelse ikke at blive hort. De fleste af os ved hvordan det foles, nar det vi siger, bliver

affejet som “skort”, “indbildning” eller “irrationelt”. Esso Leete (1989) satter ord pa
netop denne oplevelse, nar hun skriver:

Jeg kan tale, men bliver mdske ikke hort. Jeg kan fremlaegge forslag, men de
bliver mdske ikke taget alvorligt. Jeg kan give udtryk for mine tanker, men
de opfattes mdske som indbildninger. Jeg kan berette om mine erfaringer,
men de bliver mdske betragtet som fantasifostre. At veere patient eller bare
forhenveerende patient betyder at blive nedvurderet.

Mange af os bliver s& sarede over disse erfaringer, at det tager lang tid at komme sig
igen og etablere troen pa at nogen virkelig skulle onske at hore, hvad vi har at sige.
Det at leere at vi kan tale, at vi bliver modt med respekt, og at det vi siger, betyder no-
get, kan veere en meget helende erfaring. Det er en af de storste fordele ved at deltage
i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper, og det er vel at merke en erfaring, der kan
overfores til andre omrader af vores liv.

En af de bedste strategier til at opna respekt for det der bliver sagt i gruppen, er at
medelederen gor det til en vane at opsummere en deltagers synspunkt for at sikre sig
at det er forstaet “rigtigt”. Man kan f.eks. forestille sig, at en deltager har et anderledes
synspunkt, som vedkommende giver udtryk for i gruppen. Modelederen optraeder nu
som rollemodel for gruppen ved at indtage en lyttende og respektfuld holdning. Nar
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personen har klargjort sin pointe, siger modelederen: “Har jeg forstaet dig ret, nar du
mener ..” “Korrigér mig hvis jeg tager fejl” “Jeg forstar at din pointe er, at..” [ en sadan
situation foler deltageren sig hort og forstaet, og det han eller hun sagde, betyder no-

» <«

get og bliver regnet for noget af gruppen.

En anden teknik vi ofte har brugt, er at fa alle medlemmer af gruppen til at ytre sig
i reekkefolge og efterhanden opsummere alle synspunkterne pa en flipover. Denne

teknik er veerdifuld pa mange méder:

For det forste er det en model for aktiv lytning, som skaber en modekultur med
respekt for alle deltageres synspunkter.

For det andet kan modelederen, hvis enkelte skulle veve lidt, fi vedkommende
pa ret kol igen ved at opsummere deres synspunkter via flipoveren.

For det tredje fungerer flipoveren som en opsummering af det tema fra dagsorde-
nen, der blev diskuteret. Nu bliver det nemmere at overskue problematikken, sa
man kan na frem til en afgorelse.

Eksempel:

Da jeg var ledelsesmedlem i en brugerorganisation der hvor jeg kom fra,
var det ganske pafaldende hvor god og hurtig respons vi fik ved at bruge
flipover-teknikken nar det gjaldt aktiv lytning. Til at begynde med var
det altid de samme fa mennesker, der tog ordet, mens de fleste sad helt
tavse. Pd et tidspunkt blev vi sa enige om, at medelederen skulle bruge
en flipover og skrive et kort resumé af hvad hver enkelt sagde. Det var
utroligt at vaere vidne til, hvor meget det beted for lysten til at deltage.

Det gjorde ogsé stort indtryk at se, hvor meget det betod for folk, at op-
summeringen svarede nejagtigt til hvad der var blevet sagt. Det var rart
at se, hvordan folk samarbejdede med medelederen for at finde de helt
rigtige ord og vendinger til flipoveren. Jeg erfarede, at det for den en-
kelte betod noget serligt at fa noget man selv betragtede som vigtigt,
synliggjort for alle- om det sa var pa en flipover eller en blok — og at det
i sidste ende ligefrem var helende for dem af os, der var vant til ikke at
blive hort. Folk begyndte at tro pa deres evner til at tale pa egne vegne
med gennemslagskraft. Jeg husker iser en kvinde, der blev betragtet som
“meget stille” og som af de professionelle blev vurderet til at have “darlig
funktionsevne”. Ikke desto mindre fik hun selvtillid nok til at fremszette
sine synspunkter ved bestyrelsesmederne, og efterhanden begyndte hun
ogsa at anvende denne evne pa andre omrader. Det endte med, at hun
magtede at tale sin egen sag over for en dommer og dermed sikre foral-
dreretten til sit eget barn. Det var virkelig empowerment i praksis!



LAD VARE MED AT SYGELIGGYRE
ADFARD

Hvis man finder en persons optraeden forstyrrende, bar man ikke straks
ga ud fra, at det nok er fordi vedkommende er “forstyrret” eller ved at
"blive gal”. Sperg! Det er ofte en god grund til at folk opferer sig som
de gor.

Har man forst faet en psykiatrisk diagnose, er det ikke usaedvanligt at hele ens adfaerd
bliver fortolket som en afspejling af sygdom i sterre eller mindre grad. Denne tendens
til at tolke vores adfeerd som “syg” eller “patologisk” er en form for “mentalisme”.
Mentalisme (Chamberlain 1978, Deegan 1992) henviser til ord og holdninger som
rober en stereotyp og dermed nedvurderende opfattelse af mennesker med alvorlige
psykiske problemer. Den slags mentalistiske holdninger afspejler sig i udsagn som:
“Alle psykisk syge har tendens til at veere voldelige og deres mentalitet er uforudsigelig
og farlig”, “Psykisk syge er skrgbelige og ma beskyttes” eller “Psykisk syge kan ikke tale
deres egen sag” Mentalisme har lignende effekter som racisme, sexisme og homofobi
og burde veare lige sa uacceptabel. Mentalistiske antagelser kan veere magtfulde bar-
rierer i forhold til succesfuld brugerdeltagelse i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper.
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VAR FORBEREDT PA STARKE SYNSPUNKTER

For de bestyrelsesmedlemmer, der tilhorer den professionelle stab, repreesenterer de
enkelte dagsordenpunkter forholdsvis abstrakte politikker, metoder eller anbefalin-
ger. For mange af de medlemmer, der har alvorlige psykiske problemer, vil de samme
punkter maske have en helt anden direkte og dagsaktuel betydning; nogle af medlem-
merne ma muligvis i al hast forlade et mode for at give sig i kast med netop en af den
slags problemer som stod pa dagsordenen, i deres eget, virkelige liv. Emner som retten
til forskellige pkonomiske ydelser, arbejdsprevning, boliganvisning, medicinerings-
politik, menneskerettighedssporgsmal, regler for magtanvendelse, brugen af tvangs-
midler i behandlingen og lignende er ikke neutrale dagsordenspunkter, men emner
som direkte pavirker vores liv. Det ma derfor forventes, at de fleste vil have meget
staerke folelser i forbindelse med disse emner.

Det er afgorende, at de medlemmer der ikke har alvorlige psykiske problemer, afstar
fra mentalistiske holdninger og ikke lader sig friste til at tolke en persons lidenska-
belige indleeg som udtryk for psykisk sygdom. Medelederens rolle er vaesentlig, nar
det geelder at skabe en ikke-mentalistisk atmosfeaere pa modet. Nar der forventes en
seerlig hed debat, mé& medelederen serge for at afszette god tid til den. Inden modet
gar i gang, er det ogsa tilradeligt at give gruppen en orientering om hvad begrebet
mentalisme egentlig daekker over, og at erkende at vi alle til en vis grad ligger under
for det. Det er derfor vigtigt at hver enkelt af os er sig bevidst om at forsege at undgé
den slags holdninger i lobet af modet.

Eksempel:

Jeg var engang formand for en arbejdsgruppe, som skulle evaluere psy-
kiatriske krisetilbud over hele landet. I en pause kom jeg tilfeeldigt til at
here, hvordan en lille gruppe ivrigt diskuterede hvor “forstyrret” Joe hav-
de optradt under medet. Joe havde virkelig varet ovenud engageret og
havde tilmed talt meget hojrostet om sine smertelige og ydmygende er-
faringer med det psykiatriske akutberedskab i hans omrade. Jeg forstod
imidlertid, at der var en vis forskel pa at veere gal og at vere lidenskabelig
i sin stil, og sagde derfor til den lille gruppe: “Jeg horte jeres diskussion
om Joe. Vi ma veere varsomme med at sygeliggere hans optraeden. Hvis
I er bekymret for hans ve og vel, er det bedst I snakker direkte med ham
ogienrum. Gor I ikke det, sa lyt i hvert fald meget ngje til, hvad han har
pa hjerte, for hans voldsomme meninger bidrager til vores forstaelse af,
hvordan akutberedskabet i hans omréade reelt fungerer”
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FORUDSE VREDE

Man kan ga ud fra at de fleste mennesker med alvorlige psykiske problemer vil opleve
at blive vrede i lobet af deres medevirksomhed og udvalgsarbejde. Vi har jo ogsa en
del at veere vrede over! Det er vigtigt at ikke sygeliggore vrede. Faktisk kan vreden
netop vare den motiverende faktor som far os til at ga til mederne. Som i alle menne-
skelige forhold ma ogsa partnerskab med personer med alvorlige psykiske problemer
give rum for uenighed og vrede. Vrede behgver ikke at fore til brud. Man ma have
mulighed for at give udtryk for sin vrede, f& mulighed for at blive lyttet til og fa sin
vrede bearbejdet i lobet af modet — og nogle gange ogsé efter moderne.

Modelederen ber veere forberedt pa vrede og ogsa pa at tackle den ved mederne. Mo-
delederen ma evne at lytte respektfuldt til en vred person og lade hende eller ham tale
ud. Flipover-teknikken kan med fordel bruges til at fd en vred modedeltager til kort-
fattet at opsummere sine synspunkter, og medelederen kan forsikre vedkommende
om at han eller hun er blevet hort.

Vi har erfaring for at det kan vaere meget frustrerende at deltage i det langsommelige
og detaljerede arbejde i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper, iseer nar de emner der
behandles er nogle der direkte angér os. Undertiden er vi si vrede over de uretfeerdig-
heder, vi har oplevet, at den slags udvalgsarbejde virker formalslgst, nar det drejer sig
om at fd eendringer igennem. I de tilfeelde forseger vi at finde stotte i lokale, regionale,
nationale eller internationale brugergrupper, som kan iverkseette nogle her-og-nu-
aktioner for at gennemfore @ndringer i psykiatrien.

Eksempel:

Jeg husker en situation, hvor jeg skulle holde et opleeg for direktionen i en
stor bersnoteret virksomhed. Jeg havde aldrig for befundet mig i denne
“big business” verden og kendte slet ikke kulturen. Allerede ti minutter
inde i bestyrelsesmodet fornemmede jeg, at der var staerke speendinger
og vrede i rummet. Pludselig rejste den administrerende direktor sig op,
slog i bordet og begyndte at rabe op om, hvor frustreret han var over
direktionens manglende fremdrift og dens uansvarlige handlinger. Til
sidst meddelte han at han sagde op, vendte om pa halen og smeekkede
med doren, idet han forlod rummet. Der fulgte en trykkende stilhed. Til
min store forbloffelse var der sa en af de andre der sagde: “Na ja, John er
virkelig stresset for tiden. De har lige faet en ny baby derhjemme. Han
mente det ikke. Han er nok tilbage pa naeste mode. Lad os ga videre med
dagsordenen.”

Mens medet gik sin gang, kunne jeg ikke lade vaere med at forestille mig
det samme scenarie udspille sig med en anden rollebesatning: dvs. hvis
John havde haft en psykiatrisk diagnose og direktionen overvejende



BARRIERER FOR BRUGERINDDRAGELSE 27

havde bestéet af professionelle fra et psykiatrisk center. Jeg sa for mig,
hvordan et hold af sygeplejersker med prolixin-sprejten parat blev sendt
efter John, fordi han var sa “forstyrret” Og jeg teenkte: “Hvor er det vig-
tigt ikke at sygeliggore adferd!”

FORSTA FORSKELLIGE REFERENCERAMMER

Nogle bestyrelses- og udvalgsmedlemmer klager over, at mennesker med alvorlige
psykiske problemer har en tendens til at gore dagsordenens temaer til deres egne, iseer
hvis de er nybegyndere i udvalgsarbejdet. De bliver opfattet som nogle der “altid taler
om sig selv’, og “hvis de ikke har en personlig erfaring om emnet, lader de ikke til at
have nogen mening om det.” Et eksempel kunne vere et svar i en projektgruppe, der
sogte at afdaekke boligbehov, og hvor en deltager siger: “Bolig er ikke noget problem.
Jeg har en lejlighed i et opgangsfellesskab, og den er jeg godt tilfreds med”

Nar den slags bemarkninger falder, kan andre mededeltagere méske fa det indtryk,
at denne person er “darligt fungerende”, er “narcissistisk’, ikke er “helt med” eller ikke
forstar “at taenke abstrakt” Det er en meget almindelig made at sygeliggore folks ad-
feerd pa. Men der er en anden, mere preecis made at forstd denne reaktion pa. Forst
og fremmest ma vi indse, at alle mennesker taler ud fra en referenceramme. Nar folk
har levet hele deres livi den samme lille by og maske ikke har fulgt seerligt meget med
i de nationale og internationale nyheder, taler de ofte ud fra en forholdsvis begreenset
referenceramme. Andre er mere privilegerede, har maske multikulturelle erfaringer
og folger godt med i nationale og internationale begivenheder, og de har naturligvis
en bredere referenceramme.

Det er vigtigt at huske, at en referenceramme ikke er en konstant sterrelse. Folks re-
ferencerammer kan udvides og blive storre gennem nye erfaringer. Vor erfaring har
veeret, at mennesker med alvorlige psykiske problemer, der maske har tilbragt mange
ar af deres liv i “patientrollen’, ligefrem er blevet opmuntret til kun at taenke pa sig selv.
Forestil jer at vaere pa hospitalet eller i et botilbud, hvor personalet hver eneste dag
sporger: “Hvordan har du det i dag? Hvordan feler du dig?” Det at vaere en god patient
eller bruger vil sige at leere at rette opmarksomheden mod sig selv og besvare disse
sporgsmal. Hertil kommer, at f.eks. pengemangel, det at vaere pa en institution, brudte
band til feellesskabet, tabet af veerdsatte sociale roller, darlig adgang til nyhedsmedier
og ogsa andre forhold kan indebzere en indsnavret referenceramme. Med dette for gje
er det fuldt ud forstéeligt, hvis man i begyndelsen oplever en begraenset og selvcentre-
ret referenceramme hos nogle af de mennesker med alvorlige psykiske problemer, der
deltager i bestyrelsesarbejde. Men vi har erfaret, at jo leengere man deltager i den slags
arbejde, desto mere udvides ens referenceramme.
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Meodelederen ber pa forhand vaere klar over at enkelte vil have en selvcentreret refe-
renceramme og afsta fra at sygeliggore dette.

Eksempel:

Sara snakkede sjaldent i den forste tid hvor hun deltog i mederne i den
lokale brugerorganisation. Hun havde tardiv dystoni (en medicinudlest
sygdom), som havde pavirket hendes stemmeband sa meget, at det var
sveert at forsta hvad hun sagde pa grund af haeshed. Da hun begyndte at
fole sig tilstrackkelig tryg blandt de andre medlemmer, fortalte hun dem
en dag, hvordan hun havde faet denne sygdom og hvor vred hun var over
det. De andre blev helt oprerte over Sarahs historie. En del af dem reage-
rede ved at sige: “Dette ma vi gore noget ved!” Sarahs selvcentrerede re-
ferenceramme fik til sidst gruppen til at starte en kampagne for at tyde-
liggore psykiaterens forpligtelse til at informere patienten om eventuelle
farlige bivirkninger af den medicin der ordineres. Vores delstat har nu en
ny politik om “informeret samtykke” som stammer fra denne kampagne
- og fra Sarahs selvcentrerede referenceramme.

/Deborah

ANERKEND AT DET KAN VARE SVART

Mennesker med alvorlige psykiske problemer oplever undertiden, at de ryger ind en
krise, som maske betyder at de i en periode ikke kan komme til mederne. I stedet for
at blive overrasket, burde man pé forhdnd have taget hojde for, at det kunne ske. Teenk
i teams. Ud over de faste medlemmer af bestyrelsen eller udvalget, bor man udpege
stedfortraedere eller suppleanter, som ogsa er til stede ved moderne. Det er vigtigt at
stedfortraederne deltager i alle meder, selv om de kun er med i afstemninger hvis et
medlem er fraveerende. Stedfortreederne bor have samme adgang til stette, kompeten-
ceudvikling og medeforberedelse som de faste medlemmer.

Eksempel:

Det er vigtigt at samtlige medlemmer af en bestyrelse eller et udvalg kom-
mer til mederne. Stedfortreedere kan sikre at forholdet mellem brugere og
ikke-brugere ikke forrykkes. Desuden har jeg erfaring i, at det er klogt at
forberede to personer pa at overtage medelederrollen, hvis jeg arbejder
med en ren brugergruppe. Skulle den ene af dem ikke magte at mode op,
er der med det samme en anden, der er klar til at patage sig opgaven.

/Deborah
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MANGLENDE HENSYNTAGEN

Ligesom hgreheemmede har brug for en szerlig tilrettelaeggelse af et
mode for at kunne deltage fuldt ud, er der ogsa en del mennesker med
alvorlige psykiske problemer der har behov for sarlig hensyntagen.

Det er jo oplagt at steerkt hereheemmede ikke kan deltage meningsfyldt i meder uden
en tegnsprogstolk. Den der indkalder medet, er ansvarlig for at der ogsa er sorget
for en tolk; det herer simpelthen med til rimelig tilpasning. Det vil sige, at man laver
serlige tilpasninger bade i det fysiske og det mellemmenneskelige miljo, som gor, at
mennesker med forskellige former for handicap kan deltage fuldt ud.

Mennesker med alvorlige psykiske problemer har brug for forskellige tilpasninger for
at deltage meningsfuldt i meder. En del af disse tiltag gaelder kun for nogle fa, mens
andre har betydning for langt de fleste med psykiske problemer. Rimelig tilpasning og
hensyntagen ma altid vaere afstemt efter den enkeltes behov.
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FORPLEJNING VED MZDERNE

Alle bliver torstige under et mode, sa det bor vaere almindelig praksis, at der er adgang
til vand og andre drikkevarer. Dette er serlig vigtigt for personer, der bruger psyko-
farmaka, fordi disse medikamenter ofte eger behovet for vaske.

Vi anbefaler ogsa, at man far mulighed for at spise i forbindelse med medet, ikke
mindst hvis medetiden overlapper de normale spisetider. Folk, som er pa lave ydelser
som fx kontanthjelp er ofte nedt til at spise steder, hvor de pa bestemte tider kan fa sig
et billigt maltid. Folk ber ikke blive stillet overfor valget mellem at deltage i et mode
eller at kunne fa sig et ordentligt maltid mad.

Eksempel:

Gennem arene har jeg erfaret, at mange er sultne, fordi de ikke har rad til
narende og sund mad. Med skam at melde er det sket, at jeg har serveret
smakager eller slik til modedeltagere, hvoraf nogle viste sig veere diabeti-
kere! Herefter begyndte jeg at eksperimentere med at servere noget mere
naerende og varieret, f.eks. ost og kiks, frugt af flere slags — ogsa egnet til
folk med tandproblemer - og fedtfri miisli-barer. Folk lod virkelig til at
saette pris pa eendringen fra chips, smakager og sodavand.

RYGNING

Mange med alvorlige psykiske problemer ryger. Det er der mange arsager til, bl.a. at
imodega de slovende virkninger af psykofarmaka, samt pa grund af selve institutio-
naliseringen og naturligvis er der nikotinathaengigheden. Uanset hvor sterke hold-
ninger vi matte have om rygningens skadevirkninger, bor vi aldrig forsege at patvinge
andre disse holdninger. Sagen er, at rygerne ikke vil komme til mederne, hvis vi ikke
tager hensyn til deres behov.

Den bedste made at behandle dette sporgsmaél pa, er ved at modelederen pa forhand
undersoger reglerne for rygning i den pageldende bygning. Modelederen foreleegger
sa reglerne for alle gruppens medlemmer, sa man i feellesskab kan blive enige om en

rygeordning som passer alle og som er tilpasset disse regler. Den kunne fx se sidan
ud:

o Hvis det er tilladt at ryge i modeveerelset, og hvis alle medlemmer i gruppen er
indforstdet med det, kan man serge for udluftning med abne dere eller vinduer.
Fa eventuelt rygerne til at acceptere, at der kun er én der ryger ad gangen.
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« Hvis rygning ikke er tilladt i hverken mederummet eller bygningen, sa sorg for at
blive enige om et rimeligt antal rygepauser og ogsa om hvor laenge de ma vare.

o Gor rygerne klar over, at de har lov til at forlade modet, hvis de skulle fa behov
for at ryge inden den aftalte rygepause. Dette vil virke beroligende pa mange og
oge sandsynligheden for, at de vil deltage.

Eksempel:

Jeg har holdt meder i rum og bygninger, hvor rygning var forbudt. En-
kelte afslog at deltage i moder selv om der blev foreslaet 15 minutters
rygepauser. For at lgse dette problem sorgede jeg fremover for at skaffe
meodelokale med en der direkte ud til det fri. Selv om de fleste s& accep-
terede at deltage i moderne med aftalte rygepauser nar der var gaet tre
kvarter, var der enkelte der foretrak at blive stiende udenfor og ryge nar
de havde lyst. Men de lyttede ikke desto mindre til diskussionen og kom
tilmed med kommentarer fra derteersklen.

TEMPERATUR

Det er vigtigt at kontrollere temperaturen i det rum, hvor man skal holde mede, isaer
ndr nogle af brugerne far medicin som pévirker reguleringen af deres kropstempe-
ratur. For eksempel skal personer, der bruger Litium passe pd med ikke at svede for
meget for at undga vaesketab. Under hedebelger har der vaeret rapporteret om tragiske
tilfelde af hedeslag, dehydrering og tilmed dedsfald hos Litium-brugere.

Man ma sikre sig at medelokalet har en passende temperatur, men ikke bruge sin
egen fornemmelse som malestok. Skru op for varmen eller luft ud inden folk ankom-
mer. Nar s hele gruppen er samlet, ma man sporge: “Er der nogen af jer som synes
her er for koldt eller varmt?” I forhold til reaktionerne foretager man sa de nedven-
dige tilpasninger, som f.eks. at regulere temperaturen ved at abne eller lukke vinduer,
omplacere nogle deltagere eller tage sweatere af eller pa. Modelederen kan ogsa gore
opmerksom pa, at den, der far det for varmt eller koldt, sagtens selv kan tage initiativ
til at endre pa temperaturen, nar man har tjekket med de gvrige deltagere at det er i
orden.
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MEDICIN OG BIVIRKNINGER

Det er ikke alle mennesker med alvorlige psykiske problemer der bruger psykofarma-
ka, men nogle gor. De, der bruger psykofarmaka, far maske bivirkninger som virker
helt “skore” eller skreemmende pa folk som ikke er vant til dem. Nogle medikamenter
kan medfore en neurologisk tilstand, som kaldes akatisi. Disse bivirkninger er meget
ubehagelige og kan virke irriterende. Personer der oplever disse bivirkninger, foler sig
tvunget til at beveege sig frem og tilbage, eller ustandseligt at skifte veegten fra den fod
til den anden eller, hvis de sidder ned, at lofte knaeene op og ned i rask tempo.

Nogle typer af psykofarmaka giver en form for hjerneskade der kaldes tardiv dyski-
nesi (ogsd kaldet TD). Tardiv dyskinesi er en neurologisk tilstand, som udtrykker
sig gennem ufrivillige muskelbevagelser. Personer der oplever denne tilstand, kan
maske lave ufrivillige grimasser, smeekke med laeberne eller knibe munden sammen,
ustandseligt lofte gjenbrynene eller skele. Atter andre oplever, at de laver ufrivillige
beveaegelser med deres arme, skuldre, krop eller ben.

Tardiv dystoni kan berore de muskler i mellemgulvet, som regulerer vejrtraekningen,
samt stemmebandsmusklerne. En person med denne bivirkning taler som om han
stoder ordene frem eller hakker i det. Folk med denne bivirkning holder ofte vejret
inden de snakker, eller ogsa taler de méske rablende hurtigt som om de er ved at tabe
vejret.

En anden bivirkning af psykofarmaka kan vare et tomt, udtrykslest ansigt. Ved et
mede er det nemt at fejlfortolke denne bivirkning og tage det som et udtryk for man-
gel pé interesse eller kedsomhed, hvor personen i virkeligheden er dybt interesseret i
det der foregar.

Disse eksempler er bare nogle fd af de mange bivirkninger, som psykofarmaka kan
have. Det er ikke alle, der oplever disse bivirkninger, selv om nogle gor. Det er vigtigt,
at vi ikke gar ud fra, at en person opferer sig “skort” eller “unormalt”, blot fordi ved-
kommende har faet en psykiatrisk diagnose. Hvis folk har brug for at ga frem og til-
bage i mederummet pa grund af akatisi, er det ikke fordi de er ophidsede, vrede eller
er ved at tabe kontrollen. Hvis nogen gentagne gang haever gjenbrynene under meodet,
er det ikke nodvendigvis fordi vedkommende forsoger at flirte eller ensker at forstyrre
medet eller optraede upassende. Det drejer sig om bivirkninger, som vedkommende
har meget lille, hvis overhovedet nogen, kontrol over.

Vi foreslar folgende regel anvendt: “Hvis du bemaerker noget som forstyrrer dig hos
en person, sa lad vaere med at gé ud fra, at det er personen, der er forstyrret.”

Nar du er pa tomandshand med personen, kan du stille og roligt sperge ind til ved-
kommende om den opfersel, du fandt forstyrrende eller forvirrende. Som regel er
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der en meget god grund til, at personen har opfort sig pa denne made, og der kan sa
iveerkseettes nogle passende tiltag, hvis det skulle vise sig nedvendigt.

Eksempel:

Jeg kan huske da jeg var medlem af et udvalg pa en psykiatrisk afde-
ling. Jeg var ved at afpreve et nyt anti-psykotisk middel og oplevede en
forfeerdelig akatisi. Mine leegmuskler foltes helt overenergiske og beho-
vet for at bevaege dem var uudholdeligt. Jeg kunne ikke sidde stille. Jeg
havde talt med min psykiater og vidste, at der var en fair chance for at
denne bivirkning med tiden ville forsvinde. Jeg matte bare vente og se.
Jeg folte mig pinlig berort over at ga til udvalgsmede, men vi var i gang
med nogle vigtige ting og jeg ville gerne deltage. Jeg besluttede mig for
at ga til medet.

Da jeg ankom, fortalte jeg modelederen om mine bivirkninger og om at
jeg blev nedt til at ga frem og tilbage under medet. Han spurgte mig om
jeg ville fortzelle de ovrige medlemmer om det, men jeg sagde at det ville
jeg kun gore, hvis der var nogen der tog det op.

Jeg lagde pen og papirer fra mig pa bordet, og fortsatte min gang frem og
tilbage, mens jeg deltog i medet. Pa et vist tidspunkt var der en der fore-
slog mig at sidde ned, og jeg svarede at jeg dojede med bivirkninger som
gjorde at jeg ikke kunne sidde stille. Det lod det til, at folk forstod, ikke
mindst de andre med alvorlige psykiske problemer i udvalget. Det foltes
beroligende at vide, at de der var i samme situation som mig, forstod
hvad jeg sloges med, og sandsynligvis selv havde oplevet noget lignende.

PLANLAGTE PAUSER

Alle har brug for planlagte pauser i lobet af moder. For en del med alvorlige psykiske
problemer kan de planlagte pauser anvendes strategisk som et led i at mestre deres
symptomer under mederne. En person som for eksempel keemper med panik, kan
have en privat plan om at ga udenfor i pauserne og lave afslapningsevelser. Hvis ved-
kommende ikke kan regne med faste pauser, vil han eller hun méske valge at undga
meoderne.

Vi foreslar at lade gruppen beslutte, hvor ofte der skal veere pause. Forskellige grupper
vil have forskelligt syn pa dette. Det er dog vigtigt at finde en balance mellem maeng-
den af de opgaver, der gerne skal klares i lobet af medet, den tid man har til medet
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og gruppens ensker om planlagte pauser. Vi har erfaret, at de fleste foretreekker en
fem minutters pause hver halve time, eller 45 minutters mode efterfulgt af et kvarters
pause.

Et andet forslag er, at modelederen indleder med at sige, at det star enhver frit at
komme og g til og fra medet som vedkommende gnsker det. Dette kan betyde, at alle
foler sig afslappede og veltilpasse.

Eksempel:

Larry var en verdifuld leder i vor lokale brugergruppe, men hans af-
brydelser under mederne var efterhdnden for alle blevet stadig svaerere
at finde sig i. Undertiden skete det at Larry blev saret over noget en el-
ler anden havde sagt eller gjort, hvorpa han blev vred, skreg og skaldte
vedkommende ud. Vi andre folte os noget rystede over hans udbrud og
blev usikre pa, om vi egentlig havde lyst til at fortseette med at komme
til mederne. Efter en sadan episode tog gruppelederen fat i Larry og
konfronterede ham med hans opfersel. Herefter lagde Larry en plan for,
hvordan han for fremtiden skulle tackle sit temperament, sa han ikke fik
odelagt moderne. Han bestemte sig for, at han ville gd ud af rummet, hvis
han kunne merke vreden dukke op. Hvis han folte behov for at fa luft for
noget staerkt folelsesladet, aftalte vi, at han kunne nikke til mig, sa ville
jeg folges med ham udenfor. Nér der sa var faldet ro over ham, kunne
han vende tilbage til gruppen og tage traden op. Eftersom denne gruppe
for leengst havde bestemt sig for at holde fleksible pauser, virkede Larrys
“frikvarterer” ikke sare eller udfordrende. Gruppens afslappede forhold
til det at holde pauser gav Larry mulighed for at bruge sin mestringsstra-
tegi uden at vaekke den store opmaerksomhed.

/Deborah

OPMARKSOMHED PA BEHOV

Der findes mange “skjulte handicap” som man ikke opdager bare ved at se pa et men-
neske. De, der er ansvarlige for medet eller modelederen ma serge for at tale med
hver enkelt deltager under fire gjne for at hore om der er noget serligt, de har brug
for. Det kunne f.eks. dreje sig om: serlige siddepladser for mennesker der har behov
for mundafleesning, en dagsorden der er printet med store bogstaver for svagsynede,
at sorge for uparfumeret saebe pa toiletterne af hensyn til allergikere og endelig sorge
for plads naer udgangen for personer med klaustrofobi.
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Eksempel:

I begyndelsen syntes jeg det var svaert at udsperge hver enkelt mededel-
tager om de havde nogle serlige behov som skulle tilgodeses. Jeg fandt
det mest hofligt ikke at sporge. Men af smertelig erfaring leerte jeg at
hvis jeg ikke tog fat om problemet, ville vi miste veerdifulde deltagere til
vores moder. Nu ved jeg, at folk bliver lettede over at blive spurgt om de
har behov for en serlig tilretteleeggelse. Det sparer os alle for en rackke
pinlige situationer. Min opmerksomhed pa handicap og behovet for til-
pasning og hensyntagen bliver stadig udfordret. Jeg husker en allergiker,
der ikke kunne vere i naerheden af folk der brugte parfume, aftershave,
etc. Jeg husker en anden person, som kaempede med tvangstanker og
ikke kunne fa sig til at spise mad som var berert af andre mennesker.
Efter at have talt med vedkommende, blev vi pa holdet enige om, at det
ikke var nogen god id¢ at bestille pizza til medet. Vi loste problemet ved
at bestille individuelt pakkede sandwichs til alle.

35
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ADGANG OG TILGANGELIGHED

Hvis folk ikke har fysisk mulighed for at komme eller simpelt hen ikke har
rad til det, sa er magderne utilgaengelige.

Tilgengelighed handler om hvorvidt mennesker med handicap reelt kan komme til
at deltage i moderne. Gennem mange ar var der ikke mange korestolsbrugere, der
stemte ved valgene. Mange fortolkede den lave valgdeltagelse som mangel pa interesse
hos mennesker med bevagelseshandicap. Men aktivister fra deres egne raekker var
hurtige til at pavise en mere fornuftig forklaring pa dette: De stemte ikke, fordi der
ikke var korestolsramper ved valgstederne. Med andre ord var der ingen tilgeengelig-
hed, som tillod disse mennesker at udeve deres stemmeret.

Der findes utallige barrierer, som forhindrer mennesker med alvorlige psykiske pro-
blemer i at deltage i moder, hvor vi gerne sd dem deltage. Ved at fjerne disse barrierer
vil vi i betydelig grad forege sandsynligheden for, at folk meder op.
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TRANSPORT

Mange mennesker med alvorlige psykiske problemer er fattige, og alene transport-
udgifter er en veesentlig hindring for at komme af sted til forskellige arrangementer,
herunder meder. Vi har erfaret, at det altid er vigtigt at tage transportproblemet op
med den enkelte modedeltager. Dette spergsmal ma vere pa plads allerede inden det

forste mode. Her folger nogle losningsforslag:

Athold mederne pa steder som er nemme at komme til med kollektiv trafik.
Forvent ikke at folk skal kunne leegge ud for den offentlige transport mod at fa
belgbet refunderet ved at vise kvittering. Mange har ikke ekstra penge til at klare
udgiften. Udstyr i stedet folk med taxabon, klippekort eller kontanter til at daekke
udgiften. Hvis rejsen er mere omfattende, mé der planlegges pa forhidnd sa der
bliver sorget for penge til maltider, overnatning osv. Nogle har brug for en ledsa-
ger eller kontaktperson at rejse med. I sa fald ma arrangeren pétage sig at betale
for transport, maltider og overnatning for begge rejsende.

En anden strategi kan veere at arrangere faelles biltransport, for eksempel ved at
fa de deltagere, der selv korer, til undervejs at tage andre deltagere med. Man ma
dog altid ringe sammen aftenen for medet for at bekrafte aftalen.

Man kan ogsa planleegge moderne sadan, at det bliver de professionelle der skal
rejse over storre afstande, i stedet for at forvente, at det er dem med de alvorlige
psykiske problemer der skal gore det.

Eksempel:

Susan lod til at veere ret interesseret i den brugergruppe, jeg var leder for.
Hun var veeldig engageret i de emner, vi arbejdede med og var begyndt at
pétage sig nogle lederroller i organisationen. Sa med ét holdt hun pludse-
lig op med at komme til mgderne. Hun fik sine indkaldelser til mederne,
og jeg ringede i sidste ojeblik og mindede om dem sddan som jeg gjorde
for alle deltagere; Susan erklarede at hun ikke leengere var interesseret,
men ville ikke forklare hvorfor. Efter nogen tid blev jeg kontaktet af en af
Susans venner, som forklarede, at hun havde forladt gruppen, fordi hun
troede, at den eneste grund til at vi enskede at hun kom til mederne,
var at hun kunne tage nogle af de andre med i bilen. I modsetning til
de fleste andre i gruppen havde Susan nemlig en bil, og for hvert mode
ringede jeg gerne til hende og spurgte om hun kunne tage en eller to af
de andre deltagere med. Jeg forstod forst nu, at jeg havde faet Susan til at
fole sig udnyttet. Jeg ringede hende op for at sige undskyld, og bad hende
derefter om at komme tilbage til gruppen. Hun fik ogsa min forsikring
om, at jeg ikke oftere ville bede hende tage nogle andre med i bilen. Su-
san begyndte nu atter at deltage i moderne. Efter nogle maneder tilbed
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hun at hjelpe med transporten igen, men sagde at hun i sa fald havde
behov for at fa deekket udgifterne til ekstra benzin.

Nar jeg nu om dage sporger medlemmer med bil om at hjaelpe os med
transporten, gor jeg dem altid klart, at det er helt ok at sige nej. Jeg lader
dem ogsa altid vide, at de far penge pa forskud til at kebe ekstra benzin.

/Deborah

MODETIDER

Det er vigtigt at mederne bliver lagt pa tidspunkter som passer alle modedeltagere.
Vi ser for ofte at de professionelle forventer, at folk med alvorlige psykiske problemer
skal komme til moder i deres normale arbejdstid mellem 9 og 17. Dette kan skabe
tilgeengelighedsbarrierer og gé ud over deltagelsen, fordi man géar ud fra, at menne-
sker med alvorlige psykiske problemer ikke har noget andet at bruge dagen til. Dette
stemmer ikke overens med virkeligheden, og ifelge vor erfaring er det vigtigt, at man
ogsa gor det muligt at placere moderne i weekender, og/eller - om nedvendigt — om
aftenen.

For en del personer med alvorlige psykiske problemer kan visse modetider vaere pro-
blematiske pa grund af den slovende virkning af deres medikamenter. For mange
mennesker er det at mode tidligt (kl. 8, 9, 10) helt umuligt, fordi de simpelt hen ikke
kan vagne sa tidligt. I den slags situationer er det vigtigt at undga at veere moralsk
fordemmende og erkleere folk for “dovne” eller “umotiverede”. Et foreget sevnbehov
siger ikke noget om motivation eller interesse, men er snarere en bivirkning af psy-
kofarmaka.

Eksempel:

Jeg arbejdede i sin tid med en gruppe mennesker, der var indlagt pa et lo-
kalt psykiatrisk hospital. De blev opleert til at fungere som forskningsas-
sistenter og selv interviewe andre indlagte. Jeg fandt hurtigt ud af, at min
arbejdsplan var meget forskellig fra hospitalsrutinen. For at fa folk til at
komme til moderne var jeg nedt til at vaere parat til at holde mederne i
weekenderne, fordi det var det eneste tidspunkt hvor folk ikke havde no-
get at lave. Herefter blev modedeltagelsen meget fin, og projektet endte
med at blive gennemfort pa vellykket vis.
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Udvalgsarbejde kraever mange faerdigheder. Uden mulighed for at fa
stotte til kompetenceudvikling og praktisk hjeelp kan man ikke opna en
meningsfuld deltagelse.

Som tidligere neevnt har bade behandlere og brugere ofte den opfattelse, at det kun er
de “meget velfungerende” brugere, der kan fungere effektivt i bestyrelser, udvalg og
arbejdsgrupper. Ifolge vor erfaring kan enhver bruger fa den nedvendige kompetence
til at deltage, hvis han eller hun far passende vejledning og teknisk hjeelp. Ingen er
fodt med viden om, hvordan man deltager effektivt i moder. De forskellige typer af
kompetence, som er pakraevet i bestyrelses- og udvalgsarbejde, er alt sammen noget,
der kan leres hen ad vejen. De af os, der har et relativt hojt kompetenceniveau, har
erhvervet det undervejs med i det mindste nogen oplering og helt sikkert masser af
praksis. Det er vigtigt at give de mennesker med alvorlige psykiske problemer, der
endnu ikke har haft mulighed for at udvikle deres kompetencer, fuld opbakning og
teknisk stotte. Dette er et tidskreevende arbejde for begge parter. Men resultaterne
kan veere virkelig imponerende. Vi er ofte ude for, at erfarne fagfolk i psykiatrien, der
deltager i moder med grupper af veltraenede folk med alvorlige psykiske problemer,
undrer sig sére over, hvor effektivt modet forlober, og onsker at deres egne professio-
nelle mgder kunne gennemfores lige sa effektivt.
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LAR AT HOLDE MYWDER

For nyetablerede grupper eller udvalg, som lige er begyndt at have brugere med, kan
det pd mange mader vaere nyttigt at starte med et kursus i effektiv modeledelse. For
det forste leerer alle noget om de helt elementzaere faerdigheder, som kraeves for at del-
tage i eller lede et mede. Dernzest far gruppen mulighed for at enes om, hvilken le-
delsesstil og form for deltagelse de onsker ved mederne. Endelig kan der etableres en
vedvarende kompetenceudvikling for alle medlemmer som en veardi hele gruppen
stotter og opmuntrer.

Medlemmer, som kun har lille eller slet ingen erfaring med bestyrelser, udvalg og
arbejdsgrupper, har brug for fortsat oplering for at udvikle kompetence pa forskellige
omréder, sd som kritisk teenkning, det at tage ordet i en forsamling, det at lytte og at
deltage i beslutningsprocesser. Det at have en kvalificeret organisator udefra eller en
af de ansatte til at lede denne fortsatte oplering er meget afgorende. Efterhanden som
mennesker med alvorlige psykiske problemer far storre kompetence, vil deres selvtil-
lid vokse, og de vil mere og mere fole sig som ligevaerdige medlemmer af gruppen.

Eksempel:

Det at lede et mede kan godt virke skreemmende for én der aldrig for
har gjort det. Dette geelder ogsa for folk uden psykiske problemer. For
brugere der maske har opnaet god kompetence som deltagere, er tanken
om at lede et mode endnu svaerere, og de fleste vil vige tilbage for det. Jeg
har imidlertid fundet ud af at dette kan @ndre sig, hvis jeg tilbyder hjeelp
til forberedelsen, sidder naer ved vedkommende under modet og er parat
til at stotte, hvis det bliver efterspurgt.

/Deborah

INTRODUKTION ER VIGTIG

Enhver bestyrelse eller udvalg udvikler sin egen kultur, baseret pa dens verdier og den
ledelsesstil som anvendes ved mederne. En gruppe onsker maske at undgé hierarki og
formaliteter; pa deres meder finder de det maske helt acceptabelt, at deltagerne tager
ordet, nar de foler trang til det, og at beslutninger kun traeftes, nar der er fuld enighed
om dem. En anden gruppe veerdsaetter maske eftektivitet og professionalisme hojest;
her forventes det at deltagerne venter med at tage ordet indtil modelederen har givet
dem det, og at beslutninger tages med en forenklet udgave af parlamentariske pro-
cedurer. Under alle omsteendigheder kraever det, at nye medlemmer far en grundig
introduktion, sa de ved, hvad der forventes af dem. Far de det ikke, vil de blive meget
mindre effektive som deltagere.
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De professionelle medlemmer af bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper har nem ad-
gang til at forsyne sig med papir og penne via deres arbejdsplads. De er ogsa vant til at
anvende planleegningskalendere. Mennesker med alvorlige psykiske problemer lever
ofte pa en lav indkomst og har maske ikke rad til at serge for den slags ting. De er
maske heller ikke vant til at bruge en kalender og ikke helt klar over hvorfor det kan
veere en god idé. Ved at sorge for at alle gruppemedlemmer far den slags nodvendigt
udstyr og far vejledning i at bruge det, hjeelper man med til at alle i gruppen kan fole
sig ligevaerdige.

GODE MYDER

1. Serg for en skriftlig dagsorden til medlemmerne i god tid for modet.
2. Giv mulighed for at diskutere og forklare punkterne pa dagsordenen inden medet.

3. Afslut modet med en evalueringsrunde hvor hvert medlem giver udtryk for, hvad
han eller hun syntes var godt pda medet, og hvad der kan forbedres ved de kom-
mende moder.

4. Giv mulighed for en efterfolgende evaluering eller debriefing, hvor man far chance
for at vurdere sin egen indsats pa medet og evt. opstille personlige mal for sin del-
tagelse i det neaeste mode.

Det at opna kompetence i at blive en effektiv mededeltager kraever bade tid og erfa-
ring. Nar man bruger de ovenfor navnte retningslinjer for modeledelsen, sikres det
at brugerne far den stotte, de har behov for med henblik p4 at laere nye feerdigheder.
Evnen til kritisk teenkning er maske den vigtigste egenskab som er pakravet for at
deltage effektivt i meder. Med kritisk taenkning forstar vi evnen til at udfere folgende:

o at definere et problem eller en situation
o at bestemme hvilke muligheder der findes til at tackle et problem
o atvurdere fordele og ulemper ved hver af mulighederne

o at tage en beslutning baseret pa denne vurdering

Det psykiatriske systems insisteren pa fojelighed (eller compliance) resulterer i nedsat
evne til kritisk teenkning hos mange af dem, der har de alvorligste psykiske problemer.
Vurdering og diskussion af dagsordenen inden et mode er en udmaerket metode til at
styrke evnen til kritisk teenkning. Gennem disse modeforberedelser kan man sporge
folk, om de kan se nogen alternativer til at tackle et problem fra dagsordenen, derefter
fa dem til at vurdere fordele og ulemper ved de forskellige muligheder, og endelig
afgore hvilken losning, de tror, vil veere bedst for dem selv. Ved at give den enkelte
mulighed for at fremlagge alle sider af en sag, forbedrer man ikke alene evnen til
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kritisk teenkning, men ogsa evnen til at praesentere sit stof mundtligt og til at deltage i
diskussionen. Man ber huske at selv brugere med ret sa udviklede meodefaerdigheder
kan blive usikre og uvillige til at udtale sig ved mederne, hvis der deltager professio-
nelle behandlere som de er vant til at betragte som autoriteter. At have gennemtaenkt
problemerne pa forhand og have ovet sig pé at praesentere dem, er det der skal til for
at styrke selvtilliden og blive tilstraekkelig tryg til at deltage i medet for alvor.

Nar medet sa afsluttes med en evaluering, opnar man to ting. For det forste skabes
der - som et led i gruppekulturen - et nyttigt indtryk af kontinuerlig forbedring i me-
dernes effektivitet. For det andet skabes der et miljo hvor gruppens medlemmer kan
folge med i, hvordan de udvikler deres egen modeeftektivitet. Evaluering og samtale
efter moderne betyder meget for mennesker med alvorlige psykiske problemer, fordi
de her kan se tilbage pa deres egen deltagelse i modet og blive klar over deres staerke
og svage sider. Inden naeste mode kan de opstille mal for, hvad de vil arbejde med for
at forbedre indsatsen.

Eksempel:

I praksis kan det for de fleste veere sveert at snakke om, hvad der kunne
vaere gaet bedre pa et mode. Men det betyder ikke, at evalueringer ikke
er nyttige for gruppen. Jeg har arbejdet med grupper, hvor det har veeret
almindeligt at afslutte hvert mgde med en evaluering og hvor der ofte gi-
ves virkelig givende stotte og opmuntring til folk som for forste gang har
pétaget sig en lederrolle. Det bidrager til en atmosfere, hvor det er nem-
mere at lobe den risiko at péatage sig en ny rolle ved kommende meder,
og resultatet er, at mange udvikler nye feerdigheder og far nye erfaringer.

/Deborah
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OFTE STILLEDE SP@RGSMAL

1. Hvordan kan vi bedst rekruttere mennesker med alvorlige psykiske
problemer til bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper?

Det er ikke gjort i en handevending at rekruttere lige netop de personer det hele drejer
sig om, men som traditionelt har mindst at sige i beslutningsprocessen. Rekrutterin-
gen bor vere en kontinuerlig proces, dels fordi der vil vaere en vis udskiftning af grup-
pedeltagerne, men ogsa fordi mennesker med psykiske problemer ligesom alle andre
lebende har brug for at forny deres engagement i bestyrelser og udvalg.

Det er ikke tilstreekkeligt at udsende en melding om at en gruppe seger medlemmer
med alvorlige psykiske problemer. De eneste der vil reagere, er folk der har tilstraek-
kelig erfaring med den type arbejde til at fole sig sikre pa, at de har noget at bidrage
med. Det er ikke noget forkert ved at tiltraekke brugere med erfaring og selvtillid,
men hvis en gruppe ensker at repraesentere alle brugere, er det vigtigt at rekruttere
virkelig bredt. Og de der baerer péa de alvorligste psykiske problemer vil ofte mangle
den fornedne selvtillid til i forste omgang at sige ja til at ga ind i en bestyrelse eller en
arbejdsgruppe.

For at rekruttere brugere virkelig bredt er det nodvendigt at finde ud af, hvad den
enkeltes mest presserende behov er, og dernaest fa dem overbevist om, at det er i deres
egen interesse at deltage i gruppen eller udvalget. I begyndelsen kan deres interesse
maske virke helt overfladisk; maske gar de med i en gruppe fordi det er en made at
komme ud af huset pa en gang om ugen, eller fordi de har lyst til en ny social erfaring.
Ja, det sker sagar, fordi de lokkes af loftet om gratis forfriskninger! (Jeg skammer mig
ikke over at bruge lidt pinlig bestikkelse for at fa folk til at komme til moderne; jeg gor
f.eks. altid opmaerksom p4, at der vil veere GRATIS MAD pa de lobesedler jeg sender
ud!) Det er ikke kun mennesker med psykiske problemer der kan have overfladiske
grunde til at deltage i forste omgang. Mange professionelle kan ogsa i forste omgang
veere blevet medlemmer i diverse udvalg, fordi det ville se godt ud pa deres CV, eller
fordi det gav lejlighed til at skabe vaerdifulde netveerk og forbindelser. Men uanset
hvilken grund en person matte have for at veelge at veere med, vil de forhabentlig hore
noget interessant og blive lidt klogere.

Nér sé en person med alvorlige psykiske problemer har taget det skridt at ga ind i en
gruppe eller et udvalg, er det vigtigt at fortseette med rekrutteringsindsatsen. Folk flest
— hvad enten de er brugere eller ej - vil kun engagere sig for alvor i en gruppe, hvis de
foler at de far noget ud af det. For de brugere der er nye i bestyrelsesarbejdet, kan det
veere nyttigt med faste mellemrum at fa genopfrisket, hvad de kan fa ud af at deltage.
De, der gik ind i arbejdet fordi de gnskede at skabe sendringer i psykiatrien og social-
psykiatrien, foler sig maske frustrerede over, hvor treegt udvalgsarbejdet skrider frem.
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Det vil veere nemmere at beere denne frustration, hvis de fik noget andet ud af deres
deltagelse - for eksempel muligheden for at udvikle nye kompetencer.

Endelig indgar der i en fortlobende rekrutteringsstrategi et element vi finder af uvur-
derlig betydning: en runde opringninger til den enkelte deltager. En sadan “husk-nu-
lige”-opringning fa dage inden medet giver mulighed for at opna folgende:

« Minde en person om medet og here om vedkommende har taenkt sig at komme.

« Opmuntre til at deltage — nogle far i sidste gjeblik kolde fodder og kan blive be-
roliget ved at hore at lige netop hendes eller hans deltagelse i gruppen virkelig er
veerdsat.

o Sikre sig at vedkommende har faet dagsordenen — og besvare eventuelle sporgs-
mal i den forbindelse.

« Finde ud af om der er behov for transport til eller fra meodet.

« Finde ud af om der er behov for anden form for praktisk hjelp, som man kan
forberede inden modet.

Vi kan ikke understrege kraftigt nok, hvor vigtigt det er med disse opringningsrunder.
Vi har erfaring for, at antallet af brugere der meder op, er meget storre hvis de har faet
en opringning.

2. Hvem har tid til at gore alt det arbejde som god brugerstotte indebzerer?
Selv om det kan teenkes, at en medarbejder fra personalet kan patage sig dette arbejde,
vil vi normalt anbefale at der oprettes en deltidsstilling. Arbejdet med medeforbere-
delser, rundringninger, at serge for transport, medereferater, kompetenceudvikling
osv. for en brugerbestyrelse, hvor alle typer brugere er reprasenteret, vil ofte kreeve
seks til otte timers arbejde per uge. Udferer man dette arbejde for en lignende, men
mere utalmodig bestyrelse, kreever det cirka fire timer per uge (i seerligt aktive rekrut-
teringsperioder vil det dog ogsé her kreeve flere timer). Hvad der er sikkert er, at det
kraever bade tilstreekkelig tid og engagement at sprge for at barriererne overvindes, sa
brugerne far den stotte de har behov for.

Vi anbefaler gerne, at den person man anseetter, har erfaring fra organisationsarbejde.
Vedkommende behover dog ikke at have arbejdet inden for psykiatrien. Vi anbefaler
ogsa at ansaette en person med egen erfaring med psykiske problemer til dette arbejde.

Ideelt set bor den ansatte ikke veere medlem eller bruger af den organisation, bestyrel-
sen eller udvalget forholder sig til, men fungere som en uatheengig betalt konsulent for
bestyrelsen. Vedkommende kan f.eks. rekrutteres via brugerorganisationer i omréadet.
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3. Hvad kan det offentlige psykiatrisystem gore for at fremme aktiv
brugerdeltagelse i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper?

Vi anbefaler, at man overalt hvor man begynder ny projekter eller tiltag, stiller krav
om, at mennesker med egne erfaringer inkluderes i processen. Det bor saledes vare
et krav til de projektansvarlige, at de har en klar plan for, hvordan man sikrer reel
brugerinddragelse i savel planlaegning som drift. Ved bedemmelsen af projektansog-
ninger og planer for implementering af nye tilbud ber man legge sarlig vegt pa,
at der er taget stilling til, hvordan man konkret vil overvinde barrierer og sikre den
nodvendige stotte. Der skal veere afsat ressourcer til dette, enten i form af at hyre en
uathaengig konsulent til opgaven eller det skal vare defineret som en af de ansattes
opgaver, ligesom der skal afseettes midler til transport, forplejning og medefacilite-
ring. Projekter eller nye tiltag, som ikke lever op til at praesentere en gennemtaenkt
partnerskabsplan, ber kunne afvises.

4. Hvad gor man hvis en person begynder at fa det darligt under et mode?
Hvis nogen skulle fa det darligt under et mede, ber man pa forhand vere informeret
om, at det er helt i orden at forlade rummet og foretage sig lige netop det, der plejer
at hjeelpe i en sadan situation. Dette er en af grundene til, at vi anbefaler den regel, at
alle medlemmer kan forlade eller vende tilbage til et mede nar som helst, og at man
desuden konsekvent holder regelmaessige pauser. Denne type medestruktur ger det
muligt at forlade modet uden postyr.

Man ber ogsa meerke sig, at det er fuldt ud muligt for en del brugere at forblive under
meodet og fungere effektivt, selv om de skulle vaere plaget af symptomer. Vi har vaeret
med i grupper, hvor folk har hert stemmer, har grinet hgjt af nogle uvedkommende
tanker som traengte sig pa, eller méske har talt pd en made der var komplet uforsta-
elig for andre. Men alle disse mennesker valgte at blive pa moderne til trods for deres
symptomer, fordi de folte, at de fik noget ud af at deltage. Ofte deltog de faktisk aktivt
i moderne, men selv nar de ikke gjorde det, lod det ikke til at deres symptomer ode-
lagde gruppens arbejde.

Husk ogsa at det er en form for mentalisme at forvente at alle med alvorlige psykiske
problemer vil fa det darligt under mederne. Det store flertal af de brugere, vi samar-
bejder med, oplever det ikke.

Eksempel:

Jeff er et af de mest loyale medlemmer i det brugerrad jeg arbejder med.
Han er ikke udeblevet fra et eneste mode i lobet af de tre ar, radet har
eksisteret. I en del af modetiden er Jeft dog beskeeftiget med sit intense
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‘arbejde’ med at lede en ubadsflade - og det sker hejlydt. Gruppen har
tilpasset sig Jeffs symptomer ved simpelt hen at haeve stemmerne sa me-
get, at Jeff bliver overdevet, og sd gentagne gange at kalde pa ham, hvis
de gnsker at hgre hans mening om et emne man lige diskuterer. Alt dette
gor de, fordi de anser Jeff for at vaere et vaerdifuldt medlem af gruppen.

En aften knoklede gruppen med at finde at finde frem til den rette, kort-
fattede beskrivelse af brugerradet til en pjece. Den ene efter den anden
foreslog noget som blev opgivet halvvejs. Jeff, der tilsyneladende var
fuldsteendig optaget af sit ‘arbejde’ med u-badene, sagde sa pludselig:
“Brugerradet er en gruppe af brugere, der er optaget af at sikre deres
menneskerettigheder.” Jeff havde gjort noget som ingen anden i gruppen
havde magtet, og dermed nok en gang vundet respekt i gruppen.

/Deborah

5. Hvad gor man, hvis en bruger opforer sig sadan at det virkelig forstyrrer
meodet?

Hvad ger man, hvis en ikke-bruger forstyrrer medet? Under alle omstaendigheder er
det nodvendigt at en eller anden - seedvanligvis medelederen - gor det klart, at hans
eller hendes adfeerd forstyrrer modet og at vedkommende enten ma holde op med det
eller forlade medet. Veer klar og tydelig! Hvis vedkommende naegter at holde op og
ogsa nagter at forlade medet, ma modelederen bestemme at der skal holdes en pause.

6. Hvor finder vi ‘velfungerende’ brugere til bestyrelser, udvalg og
arbejdsgrupper?

Man kunne maske fa en rehabiliteringsudredning af en persons funktionsniveau -
men hvad ville egentlig vaere formélet? Den glatte og overfladiske skelnen mellem
“velfungerende” og “dérligt fungerende” brugere er efter vores mening nedvurderende
og som oftest upraecis. Med “velfungerende” forstar man ofte i virkeligheden de, som
har synlige evner og talenter, som man normalt veerdsztter, og med “dérligt fungeren-
de” forstar man dem hvis evner og talenter er mere skjult. P4 den made bliver begrebet
“darligt fungerende” et kodesprog for: “Vi veerdsetter ikke denne person sa hejt som
vi veerdsaetter andre” Maske hovedsageligt fordi man forveksler mangel pa erfaring
med udvalgs- eller bestyrelsesarbejde med mangel pa evner og forstaelse.
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Her folger et enkelt eksempel, som illustrerer dette:

Eksempel:

Jeg deltog i en protestmarch mod brug af tvangsfiksering og indespeer-
ring. Det var forste gang jeg deltog i en demonstration, og jeg var bange
for politiet og den slags politivold jeg havde set pa tv i min barndom.
Der var mange fra vores gruppe som var med, deriblandt en ung mand
der blev anset for at veere meget “darligt fungerende” Han havde et sa
darligt rygte blandt behandlerne, at de fleste naegtede at have med ham at
gore. Jeg derimod blev af de fleste opfattet som meget velfungerende pa
grund af mit arbejde og min akademiske titel. Under demonstrationen
begyndte betjentene at ga hen ad fortovet mod os med trukne politistave.
Jeg trak mig bagud i gruppen, parat til at stikke af ved det mindste tegn
pa ballade. Den unge mand derimod gik frem til vor fortrop, og derefter
hen imod de to forste politifolk, som han forte en kort samtale med.
Da han var ferdig med det, vendte betjentene om og trak sig tilbage
til deres station. Den “darligt fungerende” mand vendte tilbage til vores
nervese gruppe, loftede armene i vejret som en sejrshilsen og smilede.
Han havde bare brugt sine feerdigheder fra livet pa gaden til at forhandle
med politiet. I det gjeblik var han en velfungerende helt for os. Efterhan-
den som jeg taeenkte mere over denne episode, begyndte jeg at forsta, at
det at fungere godt eller dérligt, ikke er egenskaber ved en person, men
etiketter vi seetter pa mennesker for at vise hvordan vi veerdsaetter dem.
Fejlslutningen her stammer fra at vi ikke ser et menneske i alle situatio-
ner og dermed maske gar glip af at fa oje pa alle dets evner. Jeg var den
darligt fungerende under demonstrationen. Den unge mand var en helt.

Pa den baggrund mener vi ikke, det er klogt, at nejes med at udvzelge sakaldt ‘velfun-
gerende’ brugere til bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper. I virkeligheden er det bedst
at undga den slags betegnelser i det hele taget. Vi bor hellere bestrabe os pa at udvikle
kompetencer og evner til at lede hos alle de mennesker med alvorlige psykiske proble-
mer, som ensker at deltage i bestyrelser, udvalg og arbejdsgrupper.
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