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Abstract

This Masters’s thesis focus on people in the age of 18 to 35 with a physical disability who are
members of associations, which works with handicap. Furthermore, the thesis focus on the
parameters that impacts their decision in selecting or deselecting a membership of these
associations.

Previous research on the field is limited and has often been based on discourse analysis and even
though previous research are related to the subject of this thesis, the thesis has a different focus.
A focus, which is a resulted of a need for a qualitative research of the disabled’s own perspective
of their memberships within the associations. It is an important perspective to involve because the
disabled are the future of these associations.

The Master’s thesis is based on a phenomenological and philosophic hermeneutic theory of
science. In gathering empirical data, a qualitative narrative method has been used. In order to
obtain an understanding for the perspective of the disable, four people has been interviewed
which are members within disability associations.

Within the thesis, it has become clear that the young disabled have different views of their own
disability and therefore has different opinions of why a membership within an association might
be valuable for them. However, the empirical date create some similarities within the different
people interviewed. With an abductive understanding, the analysis is produced by combining the
empirical data with theories related to this field. Overall, the analysis is based on Axel Honneth’s
theory on recognition and within the analysis his thesis are combined with other theories that are
able to create a better understanding of the research.

The first part of the thesis focus on the disabled’s own point of view on their disabilities. The
following part enlightens the political representation as an important factor when deselecting or
selecting a membership in an association because the disabled demand representation in the
political arena which further can be explained as that the association shall have a strong view of
equality. This perspective is mainly analyzed with the Mertons theory on anomie whereas the
disabled have a desire to become a part of the Danish labor market and needs political help and
understanding for this to succeed. After this section of the analysis, the empirical data is analyzed
with Allardts theory regarding welfare and specifies how important it is for the young disabled

that the association have members within the same age group as themselves and this fact
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influences their decision of becoming a member. The last part of the analysis focus on Goffmans
theory on stigmatizing and Beckers theory on labeling where the young disabled are exposed to
stigma from the surrounding society and the associations, which the disabled has to respond to.

In conclusion, the thesis shows that the reasons for the young disable to select or deselect a
membership within a disability association is far more complex and individual. Although, in spite of
the different reasons for the decisions, there are some consistent factors within the focus group of
this thesis that could be important knowledge for the disability associations in their further work

with recruiting and helping their existing as well as future members.
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1. Indledning

Genstandsfeltet for naervaerende speciale er unge mennesker med handicap og deres medlemskab
af handicaporganisationer. | Danmark findes en bred skare af handicaporganisationer, der pa hver
deres made varetager forskellige gruppers interesser. Den danske velfeerdsstat er over tid blevet
opbygget til sit nuvaerende, og gennem arene har handicaporganisationer haft forskellige roller
sidelgbende med den statslige opbygning af det danske velfeerdssystem. Organisationer, der
samler og repraesenterer mennesker med handicap, har igennem tiden varetaget forskellige

funktioner.

"Vi saetter unge med handicap pd den politiske dagsorden

og udvikler hele tiden vores politiske netveerk".

SUMH

\_

Citatets stammer fra Sammenslutningen af Unge Med Handicap (SUMH.dk), der som
paraplyorganisation har seerligt fokus pa de forskellige handicaporganisationers yngre
medlemmer. Det er centralt, at der er tale om, at de unge medlemmer selv varetager

organiseringen af og interesseorganiseringen i organisationen, ikke udefrakommende krzefter.

Efter denne introduktion guides den interesserede laeser videre til sammenslutningens
beskrivelser af dennes maerkesager som interessevaretager for unge med handicap. Foreningen
erklaerer, at formalet med selv samme er at ggre unge med handicap synlige for de til enhver tid
siddende politikere. SUMH har 13 handicapungdomsorganisationer som medlemmer, herunder
Dansk Blindesamfund, Hgreforeningen og foreningen for mennesker med Cerebral Parese

(SUMH.dK).

Der findes ikke i Danmark en samlet opggrelse over antallet af mennesker med handicap. SFl har
dog i 2013 udarbejdet rapporten "Hverdagsliv og levevilkar for mennesker med
funktionsnedsaettelse (Damgaard et al, 2013)" hvor det opregnes, at 26 procent af den danske
befolkning mellem 16 og 64 ar har et selvvurderet fysisk handicap. Af dette antal vurderer 32
procent, at de har faet deres handicap inden de fyldte 24 ar. Dette svarer til, at omtrent 8 procent
af den danske befolkning har og har haft et selvvurderes fysisk handicap inden det fyldte 24. ar.

Hvor stor en andel af disse 8 procent, der er medlem af handicaporganisationer er uvist, men med

Side 7 af 110



et potentielt medlemstal pa otte procent af danske bgrn og unge er der grobund et betydeligt
antal handicapforeninger for unge mennesker. Senere i specialet vil et litteraturreview imidlertid
vise, at der ses et fald i unge deltagelse i foreningsliv (Torpe, 2000). Dette gaelder ikke kun
handicaporganisationer, men foreninger generelt. Torpe opregner samfundets ggede antal
valgmuligheder som en mulig forklaring pa det dalende medlemstal. Ifglge Andersen et al (2000)
kan arsagen til den manglende deltagelse i handicaporganisationer blandt unge vaere, at unge ikke
i lige sa hgj grad som tidligere skaber identitet gennem deltagelse i handicapforeninger, samt at de

ikke har behov for medlemskab som forudsaetning for forsgrgelse.

En illustration af specialets afsnit vurderes hensigtsmaessigt for at danne sig et overblik over

afsnittenes reekkefglge og sammenhaeng.
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1.1. Problemfelt
Den for specialet grundlaeggende problemstilling og heraf fglgende konkrete problemformulering
tager afsaet i en kontekst, som danner baggrund for forstaelse af problemfeltet. Det er derfor

vaesentligt at forholde sig til:

e Hvordan udviklingen af handicaporganisationer gennem tiden er forlgbet, og hvilken
betydning dette har haft for nutidigt eksisterende handicaporganisationer og deres
medlemmer.

e VihariDanmark et statsligt hjeelpesystem, som har til hensigt at sikre forsgrgelse af
mennesker, der af forskellige arsager ikke selv kan |gfte denne opgave. For at kunne forsta
konteksten for problemstillingen ma det afklares, hvilken rolle det statslige velfaerdssystem

varetager, og dermed hvilken rolle handicaporganisationerne ikke behgver at varetage.

For at klarlaegge specialets historiske og nutidige kontekst, vil jeg i felgende to afsnit gennemga
henholdsvis handicaporganisationernes udvikling i en dansk kontekst og det statslige
hjeelpesystems rolle i en nutidig dansk kontekst. Formalet med denne gennemgang er, at

specialets senere afsnit kan ses i lyset af en historisk udvikling hen imod det nuvaerende.

1.1.1. Handicaporganisationernes udvikling

Da Grundloven i 1849 stadfaester foreningsfriheden, begynder oprettelsen af de fgrste
handicapforeninger (Bonfils, 2006:85). Danmarks fgrste dgveforening blev stiftet i 1866 og havde
til formal at skaffe arbejde til dens medlemmer samt understgtte medlemmerne ved sygdom
(Bundesen et al., 2001). Handicapforeningerne arbejdede pa denne tid for afskaffelse af
fattighjaelp og indfgrelse af forsikringsordninger, som skulle imgdega den stigmatisering, der
potentielt kunne vaere forbundet med at vaere modtager af fattighjzelp. Dette lykkedes i 1921,

hvor “lov om invalideforsikring” blev indfgrt (Bonfils, 2006).

Op igennem arene er funktioner af forsgrgelsesmaessig karakter blevet overtaget af savel statslige
som kommunale institutioner. | takt med at ansvaret for forsgrgelse af mennesker med handicap i
hgjere grad bliver varetaget statsligt, omformer handicaporganisationerne deres virke og reviderer

deres formal fra at have omhandlet hjzelp til selvhjaelp og sociale aktiviteter til at udgve decideret
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interessepolitisk virksomhed (Bonfils, 2006:145). Et eksempel pa udviklingen kan identificeres i
Dansk Dgvesamfund, som i 1980'erne ikke laengere - som det tidligere havde veeret tilfeeldet -
varetog forsgrgelsen af mennesker med hgrehandicap, men nu arbejdede for udbredelsen af
tegnsprog med det formal at sikre medlemmernes inklusion i det omkringliggende samfund. | dag
har Danske Dgves Landsforbund som proklameret formal for deres medlemmer at opna ligevaerdig
social deltagelse i samfundet samt tilskynde, at handicapforeningerne inddrages i det

socialpolitiske arbejde (www.deaf.dk). En tilsvarende udvikling ses i andre handicaporganisationer.

Andersen et al. (2000) papeger, at der ikke i Danmark er foretaget systematiske medlems- og
foreningsregistreringer, hvilket ggr det vanskeligt at fastleegge foreningslivets udvikling. Torpe
(2000:89) stiller spgrgsmal ved, hvorvidt foreningslivet - herunder handicapforeningslivet - fortsat
vil udvikle sig, eller om der ses tendens til en afmatning. En eventuel afmatning vil ifglge Torpe
kunne skyldes den samfundsmaessige udvikling imod et offentligt hjalpesystem og dermed mindre
behov for foreninger. Derudover forudses det, at foreningerne ikke laengere vil spille sa stor en
rolle for identitetsdannelse, som det tidligere var tilfaeldet (lbid.). For det enkelte menneske er
foreninger i hgjere grad end tidligere blevet ét tilbud ud af en raekke af tilbud, som den enkelte frit
kan vaelge imellem. Pa trods af denne potentielle afmatning og dermed potentielle stagnation i
foreningslivet ses tendens til en stigning i seerligt patientforeninger (Torpe, 2000:96), men samtidig
ses en forskydning fra tidligere, saledes at de unges deltagelse er faldet, mens de eldre er blevet
mere foreningsaktive (Torpe, 2000:119). Det er dette forhold, der har dannet grundlag for

specialets interessefelt og problemformulering.

Pa trods af vanskelighederne med at fastleegge et medlemsantal i de danske handicapforeninger,
estimerer Torpe, at ca. 4,3 % af befolkningen i ar 2000 var organiseret i en handicapforening
(Torpe, 2000:86). Der peges pa, at ca. 40 % af det samlede medlemstal kan betegnes som passive

medlemmer.

Der ses altsa en historisk udvikling fra at handicaporganisationer tidligere har haft en praktisk rolle
i forhold til at sikre deres medlemmers forsgrgelse og opretholdelse af eksistensniveau, til at
handicaporganisationer i dag drives af medlemmerne selv og varetager medlemmernes interesser

i politiske sammenhaenge. Herudover ses en tendens til et stigende medlemstal, dog med det
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forbehold, at saerligt yngre mennesker i mindre grad end tidligere veelger at vaere medlem af en

organiseret handicapforening.

1.1.2. Det statslige hjeelpesystem

Sidelpbende med stiftelsen af handicaporganisationer ses en udvikling af det danske statslige

velfaerdssystem, som vi kender det i dag.

Frem til 1800'tallet sas tradition for at opdele treengende i "veerdige" og uvaerdige" (Bonfils,
2006:81 & Bundesen et al., 2001:kap. 2). Det blev pa daveerende tidspunkt debatteret, pa hvilken
made de to grupper hver iseer skulle og burde understgttes. Der sas et mgnster, hvor de sakaldt
"uveerdigt" trengende modtog stgtte fra det offentlige fattigvaesen, mens de sakaldt "veerdigt"
treengende" modtog stgtte fra frivillige initiativer (Ibid). Bundesen et al. (2000) skelner mellem
understgttelsesfilantropien, som hjalp de vaerdigt treengende, og pionerfilantropien, der
iveerksatte initiativer til understgttelse til dgve, blinde, andsvage, vandfgre og andre grupper med

handicap (Ibid.).

Fzelles for begge grupper var imidlertid, at foranstaltninger og initiativer for handicappede blev
betragtet under kategorien ”socialpolitiske problemer”. Fgrst i nyere tid er man begyndt at tale
om handicappolitik som et selvstaendigt felt (Bonfils, 2006:83). Fra slutningen af 1800’tallet og
frem til ca. 1930-erne opstod en ny socialpolitik, som indebar, at borgere skulle have retsligt krav
pa bestemte sociale ydelser, safremt de opfyldte betingelserne for modtagelsen. | 1933 kom en
socialreform, hvor igen flere ydelser blev rettighedsbestemte (Bonfils, 2006:81) og dermed ikke et

udtryk for, om modtageren blev anset for at veere vaerdigt eller uvaerdigt traengende.

I nutidig kontekst er ansvaret for at sikre forsgrgelsen af mennesker med handicap palagt statslige
institutioner. Af Lov om Social Service § 1 fremgar, at formalet med loven er, at "(...) tilgodese
behov, der falger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller saerlige sociale problemer". Af
samme lovs kapitel 16 fremgar, at kommunalbestyrelsen skal tilbyde hjzlp til blandt andet stgtte
til praktiske opgaver, ledsagelse, botilbud og befordring. Af bekendtggrelse af lov om en aktiv
beskaeftigelsespolitik kapitel 13 fremgar, at "Jobcentret sgrger for, at personer under

folkepensionsalderen (..) med varig og veesentlige begraensninger i arbejdsevnen (...) har mulighed
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for anseettelse (...)" Ligeledes ses det i Bekendtggrelse af lov om social pension kapitel 3, at
personer fra det 18. ar kan tildeles fgrtidspension, "hvis det er dokumenteret eller (...) helt

dbenbart, at arbejdsevnen ikke kan forbedres".

Det ses, at den strgmning, der i midten af 1900'tallet begyndte at laegge vaegt pa lige rettigheder
for alle, i nutidig lovgivning ses geldende, idet lov og bekendtggrelse bgr veere lige for alle, der
opfylder de vedtagne og indskrevne krav. Ovenstaende gennemgang af dansk geeldende lovgivning
pa omradet er langtfra udtgmmende, men bidrager til et billede af, hvordan forsgrgelsen af
mennesker med handicap anno 2016 er uddelegeret til varetagelse i offentligt regi - og dermed

ikke laengere et primaert og ngdvendigt fokusomrade for handicaporganisationer.

Med ovenstaende gennemgang er baggrunden for specialets problemformulering og konteksten
herfor blevet fremlagt. Der er tale om en interesse for unge mennesker med fysisk handicap og
disses organisering i danske handicaporganisationer i en nutidig kontekst. Denne kontekst ma

anses for at vaere pavirket af den historiske udvikling samt gvrige hjelpeinstanser.

Ovenstaende har skabt en interesse i forhold til hvilke forhold, der for unge med handicap er

betydningsfulde i deres til- eller fravalg af medlemskab af handicaporganisation.

Interessen for at generere viden om unges medlemskab af handicaporganisationer vurderes
relevant for socialt arbejde, idet "socialt arbejde er karakteriseret ved indsatser, som sigter mod at
muligggre alles deltagelse i samfundet (...) Socialt arbejde er noget, der bade skal tjene den enkelte
og samfundet" (Skytte, 2013:11). Det vil senere i specialet fremga, at flere handicaporganisationer
har som erklaeret formal at sikre deres medlemmers deltagelse i samfundet pa lige fod med
mennesker uden handicap. En undersggelse af medlemmernes syn pa handicaporganisationernes
virke vurderes relevant for socialt arbejde, idet der fokuseres pa en indsats for at styrke
mennesker med handicaps deltagelse set fra et aktgrperspektiv. Med generering af kvalitativt
funderet viden bidrager specialet dermed til en gget indsigt i unge menneskers betoning og
meningstilskrivelse af deres medlemskab af handicaporganisationer. Herudover kan en gget viden
om denne medlemsgruppe bidrage til at kvalificere organisationernes virke med unge mennesker

og dermed kvalificere den samlede sociale indsats.

Side 13 af 110



2. Problemstilling

Som det i afsnittet "problemfelt" blev illustreret, ses en udvikling, hvor handicapforeningernes
tidligere arbejde for forsgrgelse og understgttelse af mennesker med handicap ikke laengere er
aktuelt, idet disse forhold i nyere tid varetages i offentligt regi. Samtidig peger Torpes
undersggelse pa, at pa trods af handicapforeningers fortsatte eksistens og udvikling, har de

vanskeligt ved at tiltraekke seerligt yngre mennesker med handicap.

Dette taler umiddelbart imod unges deltagelse i handicapforeninger og giver anledning til undren
over, at yngre mennesker - pa trods af ovennavnte forhold - fortsat engagerer sig i
handicapforeninger. Denne undren giver anledning til en hypotese om, at unge - ved deltagelse i
handicapforeninger - kan fa opfyldt nogle behov, som fortsat ikke kan opleves opfyldt af offentlige

initiativer eller private netvaerk.

En forskningsvandring viser mangel pa kvalitative undersggelser som supplement til eksisterende
dokument- og diskursanalyser af feltet. Der ses mangel pa undersggelser, der generer viden om
hvilke forhold, der far mennesker, og seerligt unge, til at veere medlem af handicapforeninger -
undersggelser hvor mennesker med handicap fremfgrer deres eget perspektiv og beveeggrunde
for hvorfor de pa trods af ovennaevnte problemstilling alligevel vaelger at veere medlemmer af
handicapforeninger. Pa baggrund af disse overvejelser og undren opstilles specialets

problemformulering.

2.1. Problemformulering

Hvad er for unge med fysisk handicap betydningsfuldt i til- eller fravalget af medlemskab af

handicaporganisation?

Specialets interesse er at undersgge de unges egne perspektiver pa ovenstaende
problemformulering, hvorfor jeg med dette som udgangspunkt supplerer problemformuleringen
med undersggelsesspgrgsmal, som tager udgangspunkt i de unges egne forteallinger.

Undersggelsesspgrgemalene 3 til 6 repraesenterer hver iszer et analysetema, som er fremkommet
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under bearbejdningen af den i specialet anvendte empiri. Spgrgsmalene 1 og 2 danner en ramme

ud fra hvilken, de efterfglgende spgrgsmal kan forstas.

1. Hvilken forstdelse har de unge af deres handicap?

2. Hvordan kan de unges perspektiver pa deres medlemskab ses som et udtryk for et
gnske om anerkendelse?

3. Hvordan har forhold omkring politisk repraesentation betydning for, om de unge
til- eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation.

4. Hvordan har forhold omkring adgang til velfaerd betydning for, om de unge til-
eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation.

5. Hvordan har forhold omkring social kontakt betydning for, om de unge til- eller
fraveelger medlemskab af handicaporganisation.

6. Hvordan har forhold omkring stempling betydning for, om de unge til- eller
fravaelger medlemskab af handicaporganisation.

2.1.1. Begrebsafklaring

| problemformuleringen er foretaget en raekke valg af begreber. En operationalisering af de
anvendte begreber vil i fglgende afsnit tydeligggre valget af disse samt min forstaelse af

betydningen.

Unge: Med begrebet "unge" indkredser jeg malgruppen til unge mellem 18 og 35 ar.
Aldersintervallets nedre graense pa 18 ar er valgt pa baggrund af et gnske om at undersgge
unges egne bevaeggrunde for deltagelse i handicapforeninger. Ved at fraveelge unge under
18 ar tilstraebes, at det er de unges egne bevaeggrunde, der undersgges og altsa ikke deres
foraeldres. Jeg er i denne sammenhang opmaerksom p3, at der findes varierende
traditioner for hvilken alder, der betragtes som ung. Intervallets gvre greense er valgt fordi

flere handicaporganisationer har specifikke ungdomskredse, hvor aldersgraensen er angivet
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til omkring 35 ar. Et eksempel herpa ses i Ungdomskredsen under Dansk Handicapforbund,
som organiserer unge med et fysisk handicap i alderen op til 35 ar (ungdomskredsen.dk).
Der er i specialet foretaget et valg om udelukkende at beskaeftige sig med unge, der pa

nuvaerende tidspunkt er medlem af en handicaporganisation.

= Fysisk handicap: Jeg har valgt at indkredse genstandsfeltet til unge mennesker med fysisk

handicap. Med denne indsnavring fravaelges handicaps, som indvirker pa menneskers
kognitive evner samt forskellige former for udviklingsforstyrrelser. Fravalg og indsnaevring
er valgt ud fra et gnske om at undersgge bevaeggrunde for personer, der har mulighed for
pa selvstaendig vis at orientere sig i og benytte tilbud i det omkringliggende samfund.

Jeg har i specialet valgt benytte frasen "unge med handicap" frem for eksempelvis
"handicappede unge", da der pa denne made ikke sattes lighedstegn mellem den unge og

dennes handicap.

= Handicaporganisation: Med begrebet handicaporganisation henvises til etablerede

handicaporganisationer for og af mennesker med fysisk handicap, hvor medlemskabet er
frivilligt. Hermed fraveaelges patientforeninger og pargrendeforeninger. Begreberne
handicaporganisation og handicapforening vil i specialet blive anvendt som synonymer.,

ligesom forkortelsen HO (handicaporganisation) vil blive anvendt.
= Medlemskab: | specialet indebaerer begrebet "medlemskab" flere betydninger og
indbefatter bade det aktivt deltagende medlem, som engagerer sig i foreningens aktiviteter

savel som det passive medlem, som er medlem uden aktiv deltagelse.

= Betydningsfuldt: Ved anvendelse af begrebet "betydningsfuld" straebes efter en indsigt i

hvilke forhold, de unge anser for seerligt vigtige. Af empirien kan potentielt uddrages
adskillige forhold, der kan relatere til problemstillingen, men specialets sigte er at afdeekke,

hvilke forhold, de unge finder seerligt vigtige.
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= Anerkendelse: | specialet anvendes begrebet i overensstemmelse med Axel Honneths teori

om anerkendelse.

| underspgelsesspgrgsmalene er temaerne politisk repraesentation, velfaerd,, social kontakt og
stempling anvendt. Disse temaer er empirisk udledte og vil i senere gennemgang af

videnskabsteoretisk stasted samt anvendt teori og analyse blive yderligere operationaliseret.

3. Litteraturreview
Efter saledes at have gjort klart, at specialets interesse omhandler unge med fysisk handicap og
disses medlemskab af HO i en dansk kontekst anno 2016 anses det for ngdvendigt, at jeg ggr mig
klart, hvilke andre kilder, der har beskaeftiget sig med et lignende eller identisk felt samt hvilken
eksisterende forskning og undersggelser, der allerede findes pa omradet. Et litteraturreview kan
hjaelpe til en yderligere synligggrelse af inden for hvilke rammer, specialet befinder sig og dermed
hvilken kontekst, specialet skriver sigind i.
Efterfglgende litteraturreview indbefatter en indfgring i relevante undersggelser pa omradet
inddelt efter temaerne:

e Handicaporganisationer

e Definitioner pa handicap

e At veere ung med handicap

3.1. Litteratur om handicaporganisationer

Et indsnaevrings- og udveelgelseskriterium for gennemgang af litteratur om HO er, at litteraturen
tager udgangspunkt i en dansk sammenhang. Sggning i eksisterende litteratur om HO er
foretaget med udgangspunkt i Bibliotek.dk og SFI. En gennemgang af indsamlet litteraturs
litteraturlister har Igbende fgrt til nyt materiale. Af anvendte sggeord kan blandt andre opregnes:
Handicaporganisation, Handicapforening, Foreningsliv, Handicap, Handicapbegreb.

Det er i Bengtsson et al (2003:7) papeget, at der ikke findes en samlet oversigt over dansk
forskning pa handicapomradet. Forskning i handicap har historisk set haft en meget svag

tilknytning til universitetsmiljger, hvilket kan skyldes, at handicapforskningen ikke har et feelles
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teoretisk eller fagligt perspektiv, men udfoldes inden for forskellige faglige forskningstraditioner
(Ibid.). En hypotese om dette forhold kan veaere, at midler til forskning tildeles undersggelser i
specifikke handicaps og ikke forskning i handicap som helhed. Ved gennemgang af eksisterende
forskning og litteratur pa omradet, ma jeg tilknytte mig Bengtsson et al's (3003:7) konstatering af,
at der findes adskillige videnshuller i forskningen af mennesker og herunder unge mennesker med
handicap. Et centralt tema i eksisterende litteratur om handicaporganisationer er dog udviklingen
fra handicapforeninger for mennesker med handicap til handicapforeninger af mennesker med
handicap. Bundesen et al (2001) gennemgar, hvordan handicapforeninger i 1800-tallet blev
oprettet med det erkleerede formal at skaffe arbejde til deres medlemmer samt understgtte
medlemmerne ved sygdom. Bonfils (2006) gennemgar videre udviklingen fra et stigmatiserende
syn pa mennesker med handicap hen mod et syn pa denne gruppe som vaerende politiske aktgrer.
Bonfils fremhaver, at en politisk aktgr med handicap i veesentlig grad tilpasser sig den politiske
norm for at opna anerkendelse og dermed indflydelse. Bonfils har i sin PHD-afhandling haft et
diskursanalytisk fokus og har gennemgaet handicapforeningers hjemmesider og publikationer.
Videre beskriver Andersen et al (2000) en udvikling, hvor tilslutningen til landets
handicapforeninger har veeret stgt stigende, ligesom stadigt flere foreninger har set dagens lys
(Torpe, 2000:89). Torpe papeger - pa baggrund af en stgrre interviewundersggelse - at
tilslutningen blandt yngre mennesker er dalende og opregner samfundets ggede antal
valgmuligheder som en mulig arsagsforklaring (Torpe, 2000). Torpes Interviewundersggelse har
veeret strengt struktureret. Bengtsson et al (2003) beskriver, hvordan handicap oprindeligt blev
anset for at vaere et privat problem, men at der igennem arene er sket en udvikling hen imod
politikker, der skal sikre, at mennesker med handicap inkluderes i alle sektorer i samfundet
(Bengtsson et al, 2003).

En gennemgang af dansk forskning pa omradet viser, at der tilsyneladende ikke har vaeret tradition
for at foretage kvalitative undersggelser om organiseringen af mennesker med handicap i
foreninger. Torpes kvantitative undersggelse og Bonfils’ diskursanalytiske tilgang synes at

efterlade en mangel pa kvalitativt genereret viden pa omradet.
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3.2. Definitioner pa handicap

Sggning i litteratur om definitioner pa handicap er foretaget med udgangspunkt i bogen
Handicapforstdelser - mellem teori, erfaring og virkelighed (Bonfils et al, 2021),) hvorfra
litteraturlisten har givet anledning til ny laesning og sa fremdeles.

Kurth (2014:41) bedyrer, at definitionen pa handicap over tid har skiftet fra en primaert medicinsk
forstaelse til en forstaelse af handicap som en social konstruktion i en relationel forstaelse - altsa
at et handicap skal forstas i en menneskes mg@de og interaktion med omverdenen, ikke som en
egenskab i sig selv.

| trdd med dette fremhaever Kirkebaek (2014:17), hvordan handicapbegrebet historisk har flyttet
sig fra en definition af handicap i en medicinsk forstaelse til en social forstaelse. Den
individualistisk preegede medicinske forstaelse baseres pa en antagelse om, at det alene er den
individuelle nedsaettelse af funktion, der er arsagen til handicappet, hvorfor handicap defineres
som kropslig og mental patologi (Kurth, 2014:37-38). | opposition hertil er der i nyere tid blevet
talt om en mere social model og definition pa handicap, hvor handicap ses som en social situation,
hvor omgivelserne skaber handicappet (Kurth, 2014:41). Den sociale tankegang har rgdder tilbage
i midten af 1900'tallet. Eksempelvis stillede den norske sociolog Finn Carling i 1962 spgrgsmalet:
"Det begynner nu a falle naturlig G spagrre seg selv om hvor meget av den blindes - og for den saks
skyld ogsa andre avvikeres - vanskeligheter som simpelthen skapes av samfunnet og av de krav
som det direkte og indirekte stiller" (Carling, 1962:43). Men selvom denne model over tid har
vundet fodfaeste, har den medicinske model eksisteret parallelt og ofte i opposition til den sociale
model. Denne bipolare opfattelse af handicap mgder imidlertid kritik fra blandt andre sociolog
Tom Shakespeare, der siden artusindeskiftet har sggt at nuancere den sociale model med
argumenter om, at den sociale model i sit udgangspunkt er taenkt som et politisk vaerktgj til at
skabe sociale forandring samt at kroppen "skal tilbage" i vores forstaelse af handicap. Med dette
som udgangspunkt er Shakespeares pointe, at "funktionsnedsaettelser altid er en del af handicap,
og handicap altid er en del af funktionsnedsaettelser" (Shakespeare & Watson, 2001; Kurth, 2013).
Pa denne baggrund skriver Shakespeare: "Mennesker er handicappede pd grund af omgivelserne
savel som af deres kroppe" (Shakespeare i Kurth, 2013:44). Nyere handicapteori fremfgrer, at alle
mennesker - i varierende grad - er handicappede og med dette introduceres en kritik af forholdet

mellem handicap og normalitet (Kurth, 2013:46).
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Handicapforsker Lars Gronvik udgav i 2007 sin Ph.d. "Definitions of Disability in Social Sciences"
(Grgnvik, 2007), hvori han udfoldede ideen om en henholdsvis social og medicinsk forstaelse af
handicapbegrebet. Gronvik matte i Igbet af projektet erkende, at der eksisterede en
mangfoldighed af definitioner af begrebet. Dette ledte til, at han indfgrte i alt fem
definitionsfamilier (Bonfils et al, 2014:14). Gronvik argumenterer for, at der ud over en medicinsk
kropsligt forankret funktionel forstaelse findes en forstaelse, hvor det er samfundet, der skaber
handicappet. Herudover indfgrer Gronvik en relativ eller miljgorienteret forstaelse af handicap,
hvor det er interaktionen mellem et menneske med handicap og det omkringliggende samfund,
der er central - altsa hverken en individorienteret eller en rent samfundsorienteret forstaelse, men
en sammensmeltning. En fjerde definition kaldes af Grontvik den administrative definition, hvor et
handicap defineres ud fra, om man med dette handicap er berettiget til visse sociale
stgtteforanstaltninger. Denne definition ses udbredt i de nordiske lande. Den femte definition er
af mere individuel karakter, idet Grontvik indfgrer en subjektiv definition, hvor en person opfattes
som havende et handicap, i fald vedkommende selv opfatter sig som sadan (Grontvik, 2007:39-
40). Grontvik problematiserer tendensen til kategorisering af handicapdefinitioner, idet han
fremfgrer, at forskellig brug af definitioner som grundlag for forskning pa omradet vil fgre til
forskellige resultater i forskningen af handicap.

| Danmark har vi tilsluttet os FN's handicapkonvention og taler dermed om et handicap, "ndr en
langvarig fysisk, intellektuel eller sensorisk funktionsnedseettelse spiller sammen med barrierer i
personens omgivelser og hindrer vedkommende i fuldt eller delvis deltagelse i samfundet pad lige
fod med andre" (Det centrale handicaprad, 2014:7). Det indebeerer, at handicap opstar i mgdet
med forhindringerne og flytter fokus fra den enkelte person til omgivelserne. Det betyder ogsa, at
begrebet handicap omformer sig i takt med omgivelserne. Afgraensningen af handicap er dermed
dynamisk og forandrer sig i takt med samfundsudviklingen (Ibid.). Det skal bemaerkes, at begrebet
handicap er et ord, der har forladt den engelsktalende del af verden, som ofte taler om
Impairment (funktionsnedsaettelse). Begrebet handicap anvendes dog i Danmark som et udtryk for
me@det mellem en person med funktionsnedsaettelse og omgivelserne - altsa en social og relationel
forstaelse. Her er det interessant, at man i lovgivningen (eksempelvis Lov om Social Service § 41

om merudgifter) taler om mennesker med funktionsnedszettelser.
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Efter pa denne made at have gennemgaet forskellige diskurser inden for forskningen i forstaelser
af og definitioner pa handicap vil jeg se naermere pa, hvilken eksisterende litteratur, der findes om
unge med handicap. Der skelnes ikke i denne gennemgang mellem de forskellige definitioner pa

handicap, idet det i data er uklart, hvilken definition der er taget udgangspunkt i.

3.3. Litteratur om unge med handicap

Vafai-Blom (2003) gennemgar erfaringerne fra "Projekt ung med handicap" (Hggsbro i Vafai-Blom,
2003:169). Projekt ung med handicap var et trearigt udviklingsprojekt, der forlgb i midten af
1990'erne og involverede myndige unge i alderen 18 til 32 ar (Vafai Blom, 2003:170). Projektet har
vist, at unge mennesker med fysisk handicap har samme drgmme, hab og laengsler som unge uden
handicap. Det betgd i lighed med andre unge , at de unge fra undersggelsen var meget forskellige
mennesker, hvis eneste faellesnavner var et fysisk handicap. De unge i undersggelsen oplevede, at
deres livsverdensperspektiv blev overset, og at deres oplevelser af, hvad der har betydning i
hverdagen, ikke blev tillagt vaegt af det bevilligende system (lbid.). For de unge i projektet var det
vanskeligt at na til det identitetsudviklende arbejde, der seedvanligvis praeger ungdommen. Dette
skyldtes blandt andet afhaengigheden af omgivelser og relationer. Ziehe og Stubenrauch (Vafai-
Blom, 2003:181) har beskrevet, hvordan ungdommen i nyere tid (anno 1983) er praeget af
omgivelsernes forventninger til, hvordan den unge udvikler sit selv og treeffer kloge valg. For unge
med handicap begraenses dette af, at de til stadighed er ngdt til at ga i dialog med omgivelserne og
retfeerdigggre deres valg. Dette skyldes, at deres valg og @nsker kraever accept og stgtte fra
omgivelserne for at kunne realiseres (lbid.). Erfaringerne fra projekt ung med handicap peger pa,
at unge med fysisk handicap pa mange omrader svarer til unge uden handicap, nar det kommer til
deres dremme og gnsker for nutid og fremtid, men at de yderligere er underlagt en
afhaengighedsdimension, som kan vanskeligg@re en selvstaeendig og uafhangig identitetsudvikling
(vafai-Blom, 2003).

Bonfils beskriver (Bonfils, 2014:164), hvordan hun har gennemgaet 32 handicaporganisationers
hjemmesider med henblik pa at afdaekke, hvad der far mennesker med handicap til at sgge
sammen i fellesskaber. Bonfils beskriver, hvordan unge med handicap pa lige fod med andre unge
befinder sig i en livsfase, hvor der eksperimenteres med roller og identiteter (Ibid.:167). Denne

identitetsskabende proces foregar i samspil med de sociale og kulturelle omgivelser pa den ene
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side og den unges indre liv pa den anden. Et element i de sociale og kulturelle omgivelser kan vaere
handicaporganisationerne, som kan udggre et samlingspunkt for ligestillede. Bonfils (I Johannesen
et al, 2014:167) henviser til Ruby, som fremhaever krydspresset mellem pa den ene side gnsket om
konformitet og pa den anden side gnsket om beskyttelse fra selvsamme. Dette kan fgre til, at
mennesker med handicap kan veelge at s@ge ligesindede i handicaporganisationer eller modsat
afvise kontakt med andre med handicap (Ibid. og Ruby I Bonfils et al, 2014:170). Ruby fremfgrer,

at denne identitetskonflikt vil veere seerligt udpraeget i og kendetegnende for ungdomsarene.

Efter saledes at have gennemgaet et udsnit af allerede eksisterende undersggelser og litteratur pa
omradet kan jeg konstatere, at det tilsyneladende er et fatal, der har beskaeftiget sig med netop
den vinkel pa feltet, jeg @#nsker at undersgge. Der er foretaget undersggelser af
handicaporganisationers medlemstilslutning savel som af unge med handicap, men en
sammenkobling af disse to temaer, synes ikke at vaere blevet foretaget. | henhold til besvarelse af
specialets problemformulering findes det derfor relevant at foretage egen undersggelse. De
felgende afsnit vil vaere en indfgring i overvejelser vedrgrende valg af videnskabsteori og

efterfglgende metode.

4. Videnskabsteoretiske betragtninger

En bevidsthed i forhold til valg af videnskabsteoretisk stasted anses for centralt i forhold til
specialets forskellige dele. Dette fordi det videnskabsteoretiske stasted har betydning for alle
undersggelsens faser - lige fra udformning af problemformulering til analyse af empiri og
efterfglgende betragtninger i denne henseende. | specialet vil videnskabsteori blive inddraget som
refleksion gennem alle afggrende valg (Fuglsang et al (red.), 2013:32). Jeg vil derfor i dette afsnit
redeggre for specialets videnskabelige udgangspunkt samt introducere de benyttede
videnskabsteoretiske retninger. | specialet anvendes to videnskabsteoretiske retninger, som anses
for at kunne supplere hinanden, dels en faanomenologisk tilgang og dels en filosofisk hermeneutisk
tilgang. De to retninger supplerer hinanden ved begge at have betydning for valg foretaget i
forskellige dele af undersggelsen. Ved at benytte videnskabsteori som en Igbende refleksion
specialet igennem forudseaettes det eksempelvis, at "problemformuleringen forudseetter, at der

anvendes teori fra forskellige lejre og discipliner i teorihistorien" (Ibid.). Valget af to supplerende
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tilgange til videnskabsteoretisk afsaet er foretaget, idet det vurderes, at de tilsammen kan belyse
problemstillingen mere fyldestggrende end tilfaeldet er for dem hver isaer. Herefter vil de to
retninger blive uddybet dels i forhold til stasted og forudsaetninger og dels i forhold til deres

betydning for udarbejdelsen af specialet.

4.1. Fenomenologi

Den faanomenologiske videnskabsteori tager som filosofisk retning udgangspunkt i individet og
dennes erfaringer om og i verden. Et feenomenologisk udgangspunkt er, at faanomener undersgges
umiddelbart, som de opfattes af individet (Fuglsang et al (red.), kap. 3), i dette tilfaelde af de unge.
Ud fra en feenomenologisk forstaelse er jeg dermed ikke interesseret i, hvad der faktuelt og
objektiv malbart findes eller ikke findes, men i feenomenet og individets oplevelse heraf (Ibid.).
Det fenomenologiske udgangspunkt betoner en aben undersggelses- og analysestrategi, der
anerkender, at informanterne er eksperter pa deres egen forestillingsverden, hvorfor
udgangspunktet ma vaere at aktivere deres erfaringer (Fuglsang et al (red.), 2013:100) og forsta
sociale feenomener ud fra aktgrernes egne perspektiver og beskrivelser af verden, som den
opleves af aktgrerne selv (Kale & Brinkmann, 2009:44). Med dette som udgangspunkt har valget
af et feenomenologisk stasted betydning for udformningen af problemformuleringen, idet der ud
fra denne forstaelse lazegges veegt pa informanternes oplevelser og erfaringer frem for pa opnaelse
af faktuel og "sand" viden. Da specialets erkendeslsesinteresse er et indblik i informanternes egne
forstaelser og erfaringer og dermed fgrstehandsperspektivet, er der i den indledende fase af
undersggelsen taget udgangspunkt i en faenomenologisk forstaelse. Dette valg har yderligere
betydet, at der er foretaget et fravalg af fast teoretisk udgangspunkt, idet empirien og tilgangen til
denne ma danne grundlaget for at laere noget nyt om mennesker (Juul & Pedersen, 2012:422).
Dette ligger i trad med det faanomenologiske udgangspunkt om, at videnskab ikke skal vaere
abstrakt teoretiseren, men derimod ga i gang med at analysere erfaringer, som de umiddelbart
melder sig (Rendtorff, 2013:261). Af denne arsag har feenomenologien haft betydning for
udformning af problemformuleringens underspgrgsmal, idet disse er formuleret pa baggrund af
empirien, hvorfor de temaer, der fremkommer under interviews, danner grundlag for det

efterfglgende analysearbejde (lbid.) og ikke omvendt.
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Ogsa i valg af metode har et faenomenologisk videnskabsteoretisk stasted betydning, idet
begrebet "livsverden" er centralt. Med livsverden menes "en intersubjektiv konstruktion, som har
en tilblivelseshistorie og er under konstant forandring". (Juul & Pedersen, 2012:81). Nar jeg saledes
er interesseret i livsverdener og individuelle erfaringer, far valget af faanomenologisk stasted

betydning for mit valg om at benytte en kvantitativ og narrativ metode til indsamling af empiri.

Med udgangspunkt i faanomenologien er det centralt, at anvendte teoretiske begreber skal vaere
"abne" og "falsomme" over for den potentielle mangfoldighed og uforudsigelighed i empiriens
detaljer” (Juul & Pedersen, 2012:65). | overensstemmelse hermed finder jeg det af vaesentlig
betydning, at jeg i specialet forholder mig dben for uforudsete aspekter og potentiel diversitet i
informanternes fortaellinger. Denne opmaerksomhed kan vise sig at veere en styrke, idet den
potentielt kan give adgang til viden, jeg ikke elles ville have veeret opmaerksom pa. Kravet om
"abenhed" er imidlertid ogsa en central pointe i hermeneutikken, hvorfor disse to
videnskabsteoretiske retninger anses for at kunne supplere hinanden i naervaerende undersggelse.
Ved at undersgge faenomenologiske objekter med en hermeneutisk fortolkning vil indsigt og

erkendelse ske i en Ipbende vekselvirkning mellem felt og undersgger samt mellem del og helhed.

4.2. Den filosofiske hermeneutik

Specialets problemformulering og efterfglgende undersggelsesspgrgsmal laegger op til en
afdaekning og undersggelse af unge med handicaps oplevelser af, hvad der for dem er
betydningsfuldt i til- eller fravalget af medlemskab af handicaporganisation. Dette fokus pa
individets subjektive oplevelser af, hvad der er betydningsfuldt, fgrer specialet ind i en
hermeneutisk tradition, hvor mennesket anses for at veere fortolkende i sin tilgang til verden
omkring sig (Hgjberg, 2013:289). En central person inden for hermeneutikken er Gadamer, som
med udviklingen af den filosofiske hermeneutik bidrager med en ontologi om den menneskelige
vaeren, hvor menneskes historicitet, dets indlejring i tidslige og rumlige sammenhange er centralt
og ufravigeligt (Juul et al, 2012:121). Med Gadamers filosofiske hermeneutik som udgangspunkt
indskriver specialet sig i en tradition, hvor jeg som undersgger indskriver mig i en historisk og

kulturel kontekst i forhold til hvilken, jeg ikke kan betragtes som neutralt observerende, men
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derimod som medbringende fordomme i processen hen mod opnaelse af ny viden, erkendelse og
forstaelse(lbid.).

| trdd med Gadamer betragter jeg ikke disse fordomme som problemskabende, men derimod som
ngdvendige for at kunne stille de relevante spgrgsmal til feltet. Ligesom jeg som undersgger har
en forstaelseshorisont, har de unge interviewede forskellige historiske forudsaetninger for,
hvordan de oplever ting, forstar ting og dermed for ud fra hvilket udgangspunkt, de forklarer deres

oplevelser (Juul et al, 2012:121).

4.2.1. Min rolle som undersgger

Da specialet indskriver sig i en filosofisk hermeneutisk tradition, er det vaesentligt, at jeg pa
forhand ger mig klart, hvad min rolle som undersgger er. Med Gadamer som udgangspunkt er jeg
bevidst om, at jeg skriver mig ind i en tradition, hvor jeg ma ggre mig klart, hvilke fordomme, jeg
som undersgger mgder feltet med. Dette fordi det er af vaesentlig betydning, at jeg hele tiden
tester mine forforstaelser mod nye erfaringer og erkendelser (Juul et al, 2012:125). Det samme
gor sig geeldende for de unge, jeg som undersgger er i kontakt med. Pa denne made tilstraebes en
horisontsammensmeltning (lbid.), hvor mine forforstaelser udfordres af den nye viden,
informanterne bringer med ind i den falles samtale. Hermed ikke sagt, at der i mgdet med de
unge opstar konsensus og meningsoverensstemmelse, men derimod, at jeg som undersgger bliver
i stand til at forsta det, informanterne fortaeller mig (Juul, 2012:126).

En indskrivning i den filosofiske hermeneutik betyder, at jeg ikke som undersgger kan se objektivt
pa det felt, jeg undersgger. Dette skyldes, at jeg som undersgger er en del og et produkt af en
kultur og en historisk fortid, hvilket ma anses for et epistetemologisk grundvilkar (Hgjberg,
2013:306), som jeg ikke kan Igsrive mig fra. En opnaelse af forstaelse for informanternes
forstaelsesverden er i denne sammenhaeng ikke ensbetydende med at afdaekke og udlaegge den
unges intentioner med det sagte, men derimod at kaste lys over den unges situation i en given
historisk og kulturel verden, hvor den unge tillige i sin forteelling har en forforstaelse af sin veeren i

verden.
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4.2.2. Forforstaelse

Ved valg af den hermeneutiske metode bliver fordomsbegrebet aktualiseret i relation til
undersggelsens gyldighed eller validitet. | en hermeneutisk and er undersggelsens arinde ikke at
forklare en objektiv realitet, men at fortolke menneskelige livsytringer. En fortolknings gyldighed
er derfor et spgrgsmal om dens indre sammenhang mellem helheden og de enkelte dele. For
mange lgse ender, der ikke passer til helheden vil svaekke undersggelsens gyldighed (Juul &
Pedersen, 2012:428). Hvorvidt naervaerende speciale lever op til et gyldighedskriterium i henhold
til en kvalitativ forstaelse heraf vil blive belyst i specialets sidste del.

En tilgang, hvor jeg som undersgger opnar viden om feltet gennem mine egne fortolkninger,
betyder, at jeg ma g@re mig klart, hvilke fordomme, der danner rammen eller konteksten for disse
fortolkninger. Nar jeg saledes skriver mig ind i en filosofisk hermeneutisk tradition, anses det ikke
for tilstraekkeligt, at jeg har en vag forestilling om egne fordomme. Det er derimod afggrende, at
jeg fra start g@r mig anstrengelser for at eksplicitere egne fordomme for pa den made at kunne
seette dem pa spil i mgdet med nye erkendelser om feltet. Det ma anses for usandsynligt, at jeg
kan opna fuld erkendelse af egne fordomme, da disse netop er indlejret i en historisk og kulturel
kontekst, som jeg som undersgger og menneske ikke kan vaere fuldt bevidst om. Dette betyder
dog ikke, at jeg ikke er forpligtet til at ggre mig anstrengelser for netop dette, hvorfor jegi det
felgende vil tydeligggre hvilke forstaelser, der har betydning for min indgang til feltet. Fordomme
kan grunde i et menneskes levede erfaringer, men kan ogsa vaere teoretisk forankrede (Juul,
2012:129). | min afdaekning af egne forforstaelser ggr to grundlag sig geeldende henholdsvis en
faglig forforstaelse og en teoretisk funderet forforstaelse.

Med en baggrund som socialradgiver med erfaring i arbejdet med bgrn og unge med
funktionsnedsaettelser mgder jeg i mit daglige arbejde unge mennesker, for hvem et handicap
eller en sygdom er et vilkar, de Ipbende ma forholde sig til og handtere. Gennem de unges
fortzellinger far jeg Ipbende indblik i, hvilke udfordringer de unge mgder som fglge af deres
funktionsnedsaettelse eller handicap. Dette aktgrperspektiv er grundlaeggende for min indgang til
feltet og har givet mig en forforstaelse om, at unge mennesker med handicap ikke kun ma
forholde sig til funktionsnedsaettelsen, men tillige har en opgave bestaende i at navigere rundt i et
system af socialradgivere, laeger og andre fagprofessionelle. En opgave som ikke palaegges andre

unge mennesker. Dette kendskab til feltet for unge under atten ar har givet anledning til en
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antagelse eller fordom om, at unge mennesker med handicap har behov for hjzelp og stgtte til at
navigere rundt blandt diverse kommunale og regionale instanser. Behovet for denne hjzlp
antages, pa baggrund af erfaringer med malgruppen, at opsta, fordi de unge sidelgbende med
denne opgave skal handtere forhold som sorg/krise, uddannelse, sociale relationer og identitet
foruden egne forventninger til sig selv. Denne fagprofessionelt funderede forforstaelse giver mig
anledning til at antage, at unge mennesker med handicap har behov for hjalp og stgtte til at
handtere adskillige forhold forarsaget af deres handicap. Ud over min fagprofessionelt funderede
forforstaelse har jeg imidlertid ogsa en teoretisk funderet forforstaelse, som er blevet opbygget
gennem henholdsvis uddannelsen som socialradgiver og nuvaerende kandidatuddannelse i socialt
arbejde. Herigennem har jeg opnaet en teoretisk viden om teorier og perspektiver, som giver et
blik pa forhold forbundet med det sociale arbejdes genstandsfelt. | neerveerende sammenhang
falder det mig derfor naturligt at formode, at forhold som stigmatisering (Goffman, 1975) og
begraenset adgang til velfeerd (Merton, 1968) kan veere forhold, som unge med handicap dagligt
ma handtere. Ved eksplicitering af min forforstaelse har jeg endnu ikke undersggt, om denne
spejles af den indsamlede empiri, men da den i den hermeneutiske and ma forholdes den
indsamlede empiri, vil jeg igennem undersggelsen fa mulighed for at saette den i forhold til andre

erkendelser og dermed opna ny viden om feltet.

4.2.3. Den hermeneutiske cirkel - et arbejdsredskab

Da naerveerende speciale skriver sig ind i en filosofisk hermeneutisk tradition, er et centralt
element den hermeneutiske cirkel. Af denne grund vil den hermeneutiske cirkel Ipbende igennem
specialet udggre et arbejdsredskab i vejen mod opnaelse af forstaelse og erkendelse. "Den
hermeneutiske cirkel betegner den vekselvirkning, der foregdr mellem del og helhed. Delene kan
kun forstds, hvis helheden inddrages, og omvendt kan helheden kun forstds i kraft af delene"
(Hgjberg, 2013:292) .

| en filosofisk hermeneutisk forstaelse er jeg som undersgger ikke stdende uden for det felt, jeg
undersgger, men har bevaeget mig ind i det. Dette betyder, at min opnaelse af ny viden og
erkendelse opstar som en vekselvirkning mellem pa den ene side mig som undersgger og pa den
anden side den genstand eller det felt, jeg undersgger (Juul, 2012:111). Ved opstart af

undersggelsen er udgangspunktet min egen forforstaelse af forhold, der kan vaere af betydning for
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unge med handicap. | Ipbet af undersggelsesprocessen vil denne forforstaelse indga i en stadig
vekselvirkning med dels eksisterende undersggelser pa omradet og dels de unge, der medvirker i
specialets undersggelse. Denne vekselvirkning mellem forskellige dele - henholdsvis mig som
undersgger, de unge og eksisterende litteratur - resulterer i, at delene hver i sig bidrager til en
helhed og en samlet forstaelse (Ibid.). Tilsvarende har helheden betydning for enkeltdelene, idet
en allerede opnaet erkendelse vil have betydning fremadrettet. Et eksempel herpa fremkom under
indsamlingen af empiri, idet det fgrste interview gav anledning til ny viden om feltet - en viden,
som jeg bragte i spil i naeste interview. Dette betyder dog ikke ngdvendigvis, at det efterfglgende
interview gav anledning til samme erkendelse, men at det bidrog til en gget forstaelse for
diversiteten og kompleksiteten i genstandsfeltet. Et konkret eksempel kan ses, nar jeg i fgrste
interview med Morten blev opmaerksom pa3, at forhold omkring ensomhed og behov for sociale
relationer var et forhold, der kunne belyse problemstillingen. Pa baggrund af denne erkendelse
spurgte jeg efterfglgende Effi, om samme forhold eller tema gjorde sig gaeldende for hende. Effi
fremhaevede imidlertid ikke temaet sociale relationer og ensomhed som betydningsfuldt. Pa den
made bragte jeg min nyligt opnaede viden i spil og fik mulighed for at opna endnu en ny viden om
forskelligheden i informanternes oplevelser af samme tema. Mortens fortzelling var altsa
medvirkende til, at Effis fortzlling blev udbygget, ligesom Effis fortaelling gav grundlag for at se
Mortens fortzelling fra en ny vinkel. Fortolkning ses altsa som en Igbende og uendelig
vekselvirkning mellem del og helhed (ibid.), hvorfor den bedst illustreres som en spiral uden ende.
Selvom Effi, Morten, Victoria og Cecilie har bidraget med vinkler pa min undersggelse og givet
anledning til opnaelse af ny erkende betyder det ikke, at jeg har opnaet en faerdig og endelig
erkendelse. Indhentning af ny viden fra nye informanter vil fortsat og uendeligt kunne fgre til ny

viden og opnaelse af endnu nye erkendelser og nuancer af feltet.

Ovenstaende overvejelser har vist, at til belysning af et komplekst felt kan der med fordel
inddrages divergerende - omend ikke gensigt udelukkende - tilgange til videnskabsteoretisk
udgangspunkt. Ved at tage udgangspunkt i en feenomenologisk og en filosofisk hermeneutisk
videnskabsteoretisk tradition opnas der mulighed for dels at se pa feltet med udgangspunkt i
empiri frem for med et teoretisk udgangspunkt og for dels Igbende at opna ny viden og erkendelse

efterhanden som undersggelsen skrider frem, og feltet breder sig ud.
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Efter saledes at have klarlagt udgangspunktet for undersggelsen vil efterfglgende afsnit vaere en

indfgring i mine overvejelser omkring metode.

5. Metode

Dette afsnit vil veere en indfgring i mine overvejelser omkring valg af metode. Jeg vil i afsnittet
gennemga det narrative interview som metode, etablering af kontakt til informanter,
interviewguide og afholdelse af interview samt efterfglgende kodning af interviews. Afsnittet vil

blive rundet af med etiske refleksioner ved anvendelse af narrativt interview.

5.1. Begrundet metodevalg

| forbindelse med udarbejdelse af opstilling og problemformulering er der blevet gjort overvejelser
i forhold til, hvilket empirisk grundlag, der pa bedst mulig vis - og i overensstemmelse med
videnskabsteoretisk udgangspunkt - kan belyse og besvare denne. Det er i denne forbindelse
relevant, at problemformuleringens og specialets hovedfokus er pa en gruppe menneskers
subjektive oplevelse af og erfaringer med et givet tema. Denne interesse i at opna indsigt i
personers oplevelsesverden betyder, at en kvalitativ tilgang til feltet er at foretraekke, idet
kvalitative metoder har til hensigt at undersgge eller udforske et givet tema eller felt (Harboe,
2009:32) med udgangspunkt i individets oplevelser, erfaringer og erkendelser om verden. Idet
malet er at opna indsigt i hvordan mennesker skaber historier og resonerer, vurderes det ikke
hensigtsmaessigt med en pa forhand fastlagt stram ramme og struktur for interviewets forlgb. En
eventuelt stram struktur for interviewet ville potentielt kunne medfgre, at jeg som undersgger
ikke fik indblik i de fortaellinger, informanterne fandt virkeligt vaesentlige, alene fordi jeg ikke pa
forhand havde udarbejdet et spgrgsmal, der kunne besvares med netop denne fortzelling. Det skal
understreges, at jeg ikke pa forhand kan vaere sikker pa - ved valg af en mere stram struktur - at
afskeere mig fra denne potentielle viden, men at der ses en risiko, som jeg ikke gnsker at Igbe. Jeg
har derfor valgt en narrativ tilgang til indsamling af empiri, da denne metode anses for at veere
mindre styrende end det almindelige kvalitative interview (Horsdal, 1999:109). Ved brug af den
narrative metode i indsamlingen af empiri far jeg mulighed for at fa et indblik i informanternes

fortaellinger pa deres preemisser og derfor ogsa indblik i informanternes oplevelser og
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reesonnementer uagtet min forforstaelse vedrgrende feltet. Det narrative interview giver ogsa
informanterne mulighed for i hgjere grad at styre interviewsituationen, hvilket kan betragtes som
en fordel, idet de netop anses for eksperter i deres eget liv og fortzelling. Det skal understreges, at
den narrative tilgang til indsamling af empiri ikke betyder, at der i naervaerende speciale vil blive
foretaget en efterfglgende narrativ interviewanalyse (Kvale & Brinkmann, 2009:246), men at
indsamlingen af empiri er narrativt funderet, hvorefter viden om feltet genereres efter analyse af
empirisk fremkomne temaer og i en hermeneutisk funderet vekselvirkning mellem
forstaelseshorisonter. En decideret narrativ analyse er fravalgt, idet specialets problemfelt og
problemformulering ikke lzegger op til en analyse af fortzellingernes struktur og "plots", hvor fokus
er pa hvordan fortzllingens elementer er ordnet (Kvale & Brinkmann, 2009; Antoft & Thomsen,
2002), men derimod p3, hvilke forhold informanterne finder relevante i relation til et givent tema.

Jeg er saledes interesseret i tematikker frem for livsforlgb.

Valget af det narrative interview ved indsamling af empiri til belysning af problemstillingen
vurderes at veere i overensstemmelse med det filosofisk hermeneutiske videnskabsteoretiske
afsaet, som netop pointerer, at jeg som undersgger ikke er en udenforstaende ekspert pa omradet,
og at jeg som sadan ikke kan opna fuld indsigt, men derimod opnar viden om, indsigt i og
erkendelse omhandlende det felt, jeg bevaeger mig ind i, netop ved at opna indsigt i
informanternes forstaelseshorisonter, deres fortaellinger og hvordan de traekker pa deres
erfaringer. Nar informanterne bringer ny viden ind i den fzelles samtale, bliver denne viden sat i
relation til allerede kendt viden og er med til at udbygge fortolkningen og dermed erkendelsen.
Nar informanterne indvier mig i deres narrative fortaelling, giver de mig derved lejlighed til
opnaelse af ny viden, som jeg ikke ville kunne have opnaet ved brug af en mere struktureret
tilgang. Da alle fortaellinger er forskellige, abnes der ved anvendelse af en narrativ tilgang op for,
at informanterne kan bidrage med forskellige tilgange til belysning af naervaerende speciales

problemformulering, hvilket kan synligggre bredden og diversiteten i omtalte malgruppe.

5.2. Det narrative interview som metode

Den narrative metode er inspireret af Grounded theory og indeholder elementer fra bade den

hermeneutiske og fenomenologiske tradition (Antoft & Thomsen, 2002:157), idet den narrative
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og biografiske forskning sgger at generere ny viden gennem forstaelse og samtale. Dette sker
netop via meningsfortolkning (som tidligere beskrevet i afsnittet om den hermeneutiske spiral),
hvor betydningen af de enkelte dele bestemmer helhedens betydning (Ibid.). For at undga at
undersggeren kan have en h&ammende forforstaelse af undersggelsesfeltet, anvender man inden
for den biografiske narrative metode faanomenologiens abne tilgang til dataindsamling ved at lade
informanten tale mest muligt, for at subjektiviteten kan traede frem (Kvale i Antoft & Thomsen,
2002:158). Ved brug af det biografiske narrative interview er der tale om en abduktiv proces, hvor
undersggelsen tager udgangspunkt i aktuelle data uden en pa forhand fastlagt teoretisk vinkel,
men hvor de narrative interview forholdes til allerede eksisterende teori, som kan veere

behjzlpelig med at forklare de feenomener, der fremkommer i forteellingerne (Ibid.).

Som mennesker er vi indlejret i en kulturel kontekst, hvor vore erfaringer ikke er fragmenterede
elementer, men derimod ma ses i en sammenhang. Vi sammenligner adskilte episoder for at blive
klogere pa livet og forsgger at lzere af andres savel som af egne erfaringer (Horsdal, 1999:19). Den
narrative fortalling indebzerer, at vi som mennesker, og i vores fortzelling som sadanne, opstiller
en raekke plotlines, som udggr en rgd trad eller sammenhang i vores fortalling, og som dermed er
medvirkende til at skabe orden. Disse plotlines er influeret af vore livserfaringer og kulturelt
indlejrede traditioner (Polkinghorne i Horsdal, 1999:39). En narrativ kompetence hjzlper os til at
kaede enkeltepisoder sammen til meningsgivende forlgb, som hjaelper os til at danne en historie,
der besvarer spgrgsmal som "Hvorfor er jeg her?" eller "hvordan er jeg kommet her?" (Horsdal,
1999:17). Enhver fortzlling er indlejret i en kulturel ramme for, hvordan vi fortzeller historier og vil
ofte have flere "subplots", som ggr fortaellingen kompleks og individuel (Ibid:20). Qua vore
livserfaringer, forforstaelser og indlejring i en tid og historie vil vi som tilhgrere ofte have en
forventning til, hvad det naeste, der sker i fortallingen, vil veere. Mange fortallinger indeholder et
antal vendepunkter, hvor historien tager en uventet drejning (Ibid.), og hvor vi som tilhgrere bliver
tvunget til at omdefinere vores forudanelse. Narrative forteellinger og livshistorier indeholder ofte
argumentationer, antagelser og reesonnementer, der ma ses som udtryk for fortaellerens indlejring

i en kulturel historisk kontekst og en samfundsmaessig diskurs (Horsdal, 1999:42).

Narrativ metode er ikke entydig. Der er tale om et dynamisk felt med modstridende positioner og

uden standardmaessige forskningsprocedurer (Olesen & Eskelinen, 2009). Der er er i det seneste
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arti sket en udvikling i narrativ forskning fra et fokus pa livshistoriske narrativer til et fokus pa sma
fortzellinger ogsa kaldet small narratives . "Disse sma fortzellinger viser en aktgrs positionering i en
bestemt situation, en bestemt kontekst, en bestemt henseende" (lbid.). Da jeg i specialet er
interesseret i viden om informanternes syn pa en bestemt tematik - ikke i hele livsforlgb - tager
jeg udgangspunkt i Eskelinen og Olesens beskrivelse af sma narrativer som metode til generering

af viden.

Et grundlaeggende princip for den narrative metode er, at hver enkelt fortzelling ma opfattes og
behandles pa egne preemisser for efterfglgende at kunne analyseres for latent mening, som
afslgres gennem fortzellingens vendepunkter og dilemmaer (Antoft & Thomsen, 2002:158). Da
biografier anses for at vaere socialt konstruerede, er det gennem disse latente meninger muligt at
belyse meso- makroprocesseer (lbid.). Den rene form af narrativ tilgang har som udgangspunkt, at
fokus skal rettes mod livet som helhed og ikke blot pa enkelte dele af tilveerelsen (Antoft &
Thomsen, 2002:164). Et menneskes fortaellinger skaber sammenhang og mening og bidrager til
felelsen af en personlig og individuel identitet og dermed til dannelsen af et selvbillede (Antoft &
Thomsen, 2002:165). Det betyder ogsa, at fortallinger skal opfattes som et udtryk for til- og
fravalg og dermed som en konstruktion, der passer ind i menneskets selvbillede. | lyset af dette er
det vaesentligt, at en livsfortaelling ikke blot siger noget om, hvad der er sket i individets liv, men

ogsa noget om hvordan fortaelleren gnsker at fremsta (Clausen i Antoft & Thomsen, 2002:166).

5.3. Etablering af kontakt til informanter

En gennemgang af dansk forskning pa omradet (beskrevet under afsnittet om litteratur om
handicaporganisationer) viser, at der tilsyneladende ikke har vaeret tradition for at foretage
kvalitative undersggelser om organiseringen af mennesker med handicap i foreninger. | henhold til
besvarelse af problemformuleringen bliver det derfor aktuelt at gennemfgre en kvalitativ
undersggelse til belysning af omradet. Udvaelgelsen af respondenter matte ngdvendigvis foretages
pa baggrund af pa forhand definerede udvaelgelseskriterier, men disse kriterier matte Igbende
revideres i henhold til de personer, det var muligt at etablere kontakt til. Efter at have opstillet
udvaelgelseskriterierne "alder mellem atten og femogtredive ar" og "medlem af handicapforening"

rettede jeg f@rst henvendelse til Sammenslutningen for unge med handicap (SUMH), som af
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forskellige grunde ikke kunne veaere behjlpelige. Det samme gjorde sig geeldende efter
henvendelse til muskelsvindsfonden, Dansk blindesamfund, Spastikerforeningen og en raekke
yderligere handicaporganisationer. Begrundelserne for ikke at kunne deltage var for de fleste
foreningers vedkommende ressourcemangel, og en enkelt forening oplyste, at de tidligere havde
haft darlige erfaringer med en specialeskriver, hvorfor de ikke igen ville udsaette deres
medlemmer for lignende. Et eksempel pa min henvendelse til en handicaporganisation og respons
fra samme ses i bilag 1. Efter saledes at have afdaekket muligheden for kontaktetablering gennem
etablerede foreninger, sa jeg muligheden i at opsgge personer, der opfyldte
udveelgelseskriterierne uafhangigt af en enkelt forening og dermed pa tveers af handicaps. Af
denne arsag afspejler naervaerende speciale ikke en gruppe af mennesker med samme handicap,
men derimod en gruppe, der har alder og fysisk handicap til feelles, men ikke ngdvendigvis
yderligere faellestraek. Hermed opnas ogsa en afspejling af diversiteten blandt unge med fysisk
handicap. Kontakten til Morten, Effi og Victoria blev derfor etableret via netvaerks netvaerk. |
denne proces har det vaeret veesentligt, at mit netvaerk, ogsa kaldet gatekeeperne (Hammersley &
Atkinson, 2007:49-53), ikke har haft kendskab til den praecise problemformulering, men
udelukkende har faet oplyst udvaelgelseskriterierne samt hensigten om at undersgge unges
medlemskab af handicapforeninger. Pa denne made har jeg tilstraebt, at gatekeeperne ikke for sig
selv foretog en ubevidst udvelgelse eller bedgmmelse ved etablering af kontakten, idet
gatekeepere kan defineres som personer, der har magt eller mulighed for at give eller fornaegte
undersggeren adgang til feltet (Ibid.). | mine henvendelser til potentielle informanter har jeg
herefter ekspliciteret min baggrund for henvendelse. En undtagelse er, at kontakten til Cecilie
blevet etableret via Morten, som efter endt interview opfordrede mig til at kontakte et antal

potentielt relevante emner.

Et empirisk materiale pa fire interviews vurderes passende til belysning og besvarelse af specialets
problemformulering. Et antal pa fire interviews giver mulighed for at afdaekke forskelle og ligheder
mellem informanternes fortallinger og oplevelser relateret til problemstillingen og dermed vise et
varieret billede. Et antal pa fire interviews vurderes pa den anden side ikke at vaere et for stort
datagrundlag til at der kan foretages en dybdegadende analyse af de individuelle fortzellinger. Kvale
og Brinkmann (2009:134) fremfgrer, at safremt tid og plads ikke er en faktor at tage hgjde for, vil

et antal omkring ti respondenter vaere ideelt, hvorefter loven om faldende udbytte formentlig ville
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begynde at ggre sig geldende. Ved gennemgang af de interviewudskrifterne for de fire interviews
observerer jeg, at nogle tematikker gar igen i flere interviews. Temaet om behov for social kontakt
ses i interviewudskrift vedrgrende Morten, Victoria og Effi, ligesom temaet om stempling ses i
interview med bade Effi, Morten og Cecilie. Jeg mener derfor, at jeg allerede ved fire interviews

kan begynde at se en maetning i temaer.

En naermere praesentation af de enkelte informanter vil blive foretaget senere i specialet.

5.4. Interviewguide og afholdelse af interview

| opnaelsen af ny viden og indsigt er det af veesentlig betydning, at vejen til opnaelse af denne
indsigt er gennemsigtig og gennemskuelig for den udenforstaende laeser, sdledes at denne selv
kan vurdere resultaterne og vejen til opnaelse af disse. | neervaerende speciale bygger validiteten
pa, at de enkelte skridt for indsamling og bearbejdning af empiri laegges abent frem, sa andre kan
vurdere disse. For at sikre en sadan gennemsigtighed vil jeg i det fglgende praesentere
opbygningen af interviewguide og forhold omkring efterfglgende afholdelse af interviews. Horsdal
(1999:106) har opstillet tre faser for det narrative interview henholdsvis en indledningsfase, en
hoveddel og en spgrgefase. Jeg har i opbygningen af interviewguiden og efterfglgende afholdelse
af interviews ladet mig inspirere af dette. Ligeledes har sociologen Peter Alheits ti regler for det

narrative interview ligget til grund for indhentningen af empiri (Alheit i Horsdal, 1999:106).
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1)
2)

3)
4)
5)
6)

7)
8)
9)

Peter Alheits ti regler for det narrative interview:

Forbered interviewet omhyggeligt

Interview kun folk, som i deres seeregenhed eller med hensyn til specifikke
problemer virkelig interesserer dig.

Sig abent, hvilket formal interviewet tjener.

Fortzel ogsa noget om dig selv.

Du behgver tid og vedvarende interesse.

Var opmaerksom pa, at dit fortaelleskema virkelig er godkendt fra begyndelsen
af.

Nar fortzelleren er begyndt, hold dig mest muligt tilbage.

Undga frem for alt alle "hvorfor" spgrgsmal i den fgrste interviewfase.

Udskyd malrettede spgrgsmal til "efterspgrgefasen".

10) Veer ikke bange for at bega fejl.

(Alheit i Horsdal, 1999:106)

Selve dataindsamlingen begyndte, da optageren blev startet. Under interviewet med Morten

betgd problemer med bandoptageren, at optagelsen fgrst startede cirka seks minutter inde i

interviewet. Interviewets indledningsfase begyndte reelt fgr start af optager, hvilket vil blive

uddybet under kommende afsnit om etiske overvejelser. Den dokumenterede data begyndte

imidlertid umiddelbart efter start af optager, hvor interviewpersonerne praesenterede sig, som de

gerne ville. Efter denne indledende fase begyndte interviewets hoveddel, hvis indhold er den

primaere interesse for undersggelsen. Jaeevnfgr interviewets interviewguide (bilag 2) havde jeg

forinden interviewet oplyst informanterne om:

"Det er din fortzelling, der er central, og jeg vil som udgangspunkt ikke afbryde, men
det kan veere, at jeg ved behov kan komme med opmuntringer til videre fortaellinger.

| den sidste fase kan det veere, at jeg stiller dig nogle mere konkrete spgrgsmal, hvis

der er ting i din fortaelling, jeg gerne vil have uddybet naermere."
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Morten, Effi og Cecilie formaede alle at indvie mig i deres fortzllinger med meget fa opmuntringer
ud over "ja?" og "okay?", men i interviewet med Victoria vurderede jeg, at der kraevedes flere
stpttespgrgsmal for at fgre forteellingen videre. Sadanne "igangsaettere" kan vaere ngdvendige,
men bgr sa vidt muligt udelades, da teenkepauser kan veere vigtige for informanten og dennes
historie (Horsdal, 1999:108). Jeg var i denne forbindelse opmarksom pa at stille spgrgsmal, der 13
i forleengelse af hendes historie. Det ma dog antages, at jeg qua mit hermeneutiske stasted
indlejrede mine forforstaelser i mine spgrgsmal. Et eksempel herpa er, at jeg stillede Victoria
spgrgsmalet: "Mgder du nogle reaktioner hos folk, du ikke kender, nar de hgrer, at du har CI?"
(bilag 5 Victoria s. 4). Victoria havde ikke selv naevnt forhold omkring dette, hvorfor mit spgrgsmal
kan ses som et udtryk for, at jeg forinden havde afholdt interview med Morten, der fremhavede
forhold forbundet med netop dette. P4 denne made ses det, at min viden og forforstaelser hele
tiden testes i mpdet med nye mennesker og fortaellinger. Da jeg stillede ovenstaende spgrgsmal
var det ud fra en forforstaelse om, at Victoria formentlig ville have mgdt negative reaktioner, men
da hun afkraeftede dette, blev der fgjet en ny brik til erkendelsen af diversitet i malgruppen.
Opstod der i hovedfasen spgrgsmal, som ikke relaterede direkte til informantens aktuelle
fortzelling, skrev jeg dem ned og stillede dem til sidst i interviewets spgrgefase. | den afsluttende
sporgefase stillede jeg spgrgsmal til forhold, der syntes uklare. Derudover stillede jeg spgrgsmal til
forhold, som informanten ikke selv havde vaere inde pa, men som jeg gerne ville have svar pa i
henhold til sikring af besvarelse af problemformulering. Overgangen til spgrgefasen markerede jeg
med spgrgsmalet: "Har du mere, du gerne vil fortaelle mig? For ellers har jeg nogle spgrgsmal”.
Denne spgrgefase kan til forveksling minde om et mere struktureret og styrende kvalitativt
interview, men foretages dette efter et narrativt eller livshistorisk interview, vil svarene kunne
tolkes i sammenhang med dette, "hvorved det i hgjere grad er muligt at fa indblik i
forudsaetningerne og baggrunden for de vaerdiorienteringer, svarene pa spgrgsmdlene udtrykker"

(Horsdal, 1999:109).

Da interessen i naervaerende speciale er, hvilke forhold informanterne laegger vaegt pa i deres til-
eller fravalg af medlemskab af HO var det derfor vigtigt for mig at spgrge, hvad der eventuelt ville
kunne fa dem til at fravaelge nuvaerende medlemskab. Seerligt i tilfaeldene Morten og Effi var
behovet for denne sidste spgrgefase ikke specielt aktuel, da de Igbende igennem deres fortzelling

var kommet ind pa forhold, der besvarede dette spgrgsmal.
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Udarbejdelse af interviewguide og afholdelse af interview skal saledes ikke ses som to
fragmenterede elementer, men som en sammenvavning, hvor nogle interviewspgrgsmal pa

forhand var fastlagt, mens andre spgrgsmal opstod i samtalen med informanten.

Efter af have gennemgaet interviewets forlgb, bliver det relevant at forholde sig til, hvorvidt valget
og gennemfgrelsen af en kvalitativ narrativ metode fgrte til en afdaekning af den viden, den havde
til formal. Til afdeekning heraf indfgres begrebet validitet, som i kvalitativ forskning skal forstas ud
fra, hvorvidt den valgte metode undersgger det, den har til formal at undersgge (Kvale &
Brinkmann, 2009:272). Validering bgr ikke begraenses til en bestemt fase, men bgr praege alle
undersggelsens faser (Kvale & Brinkmann, 2009:267), hvorfor der Igbende vil blive foretaget
refleksioner herom. Under interviewfasen drejer validiteten sig om kvaliteten af
interviewprocessen og omfatter relevansen af de spgrgsmal, intervieweren stiller informanten,
samt en kontinuerlig kontrol af den indhentede information som en validering pa stedet. (Kvale &
Brinkmann, 2009:275). Da jeg som fglge af valget om en narrativ metode udarbejdede en
interviewguide bestaende af en hovedfase og en spgrgefase og dermed lagde op til mild struktur
for interviewet, valgte jeg dermed ogsa at seette informantens fortzelling i centrum. Dette betgd,
at det i mange tilfaelde var informanternes fraser og konstruktion af forteellinger, der blev centrale.
Under interview sikrede jeg mig flere gange, at min forstaelse af informanternes udsagn var i
overensstemmelse med informantens. | interviewet med Cecilie (s. 12) ses et eksempel pa
vigtigheden af pa denne made at fa be- eller afkreftet egen forstaelse af informantens udsagn.
Efter Cecilies beskrivelse af sit gnske om arbejde stillede jeg sp@grgsmalet: "Er det rigtigt forstdet,
at du kan veere bekymret for, at du kan fa sveert ved at fa job alene fordi du ikke kan se? Ikke fordi
du ikke er kvalificeret". Ved at stille dette spgrgsmal gav jeg Cecilie mulighed for at be- eller
afkraefte min forstaelse af hendes fortaelling, hvilket fgrte til, at Cecilie uddybede sin fortalling
yderligere. Spgrgsmalet fungerede dermed bade som en validering af Cecilies forstaelse og som en

opfordring til videre fortaelling.

5.5. Kodning af interviews

| kodningen af interviews har jeg mattet treeffe et valg om, hvorvidt jeg ville foretage en kodning

ud fra foruddefinerede begreber eller vaere dben for interviewudskrifternes indhold. Jeg har ved
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tidligere lejligheder benyttet mig af en temacentreret metodisk tilgang, hvor datamaterialet fgrst
kodes i kategorier ved hjlp af begreber, der antyder kategoriernes indhold og derefter
kondenseres og sammenholdes pa tveers af interviews (Kvale & Brinkmann, 2009:223). Jeg har
erfaret, at der ved brug af denne metode kan vaere en risiko for, at citater anvendes Igsrevet fra
deres kontekst, omend dette s@ges imgdegaet. Med baggrund i en faanomenologisk hensigt om
abenhed har jeg i stedet af flere omgange gennemlaest interviews og pa denne baggrund
observeret nogle gennemgaende temaer. Jeg har udvalgt fem af disse temaer og har efterfglgende
igen gennemgaet interviewudskrifterne for udsnit og citater, der siger noget om netop disse
temaer. Pa denne made har jeg hele tiden kunnet sikre mig, at citater anvendes under

hensyntagen til deres oprindelige kontekst. De empirisk udledte koder har vaeret:

e Informanternes syn pa eget handicap

e Politisk repraesentation

e Adgang til velfaerd

e Social kontakt og at vaere en del af et fallesskab

e Stempling

Jeg har i specialet mattet begraense mig, hvilket fra betydet et fravalg af ellers interessante dele af
interviewudskrifterne. To af informanterne (Morten og Cecilie) fortzeller, at de via deres HO har
deltaget i et projekt, der hedder "sat mig fri", hvor unge blinde far tildelt en seende mentor. Dette
kunne have veeret tildelt en selvstaendig kode og analysetema, men er blevet fravalgt til fordel for

ovenstaende temaer.

5.6. Etiske refleksioner ved anvendelse af narrativt interview

Idet en kvalitativ tilgang til indsamling af empiri danner grundlag for naerveerende speciales
undersggelse, er det af veesentlig betydning, at der tages stilling til potentielle etiske problemer
forbundet med denne dataindsamlingsmetode (Kvale & Brinkmann, 2009:81). Da der ikke blot er
tale om en kvalitativ undersggelse, men ydermere om en narrativt funderet tilgang, bliver behovet
for at forholde sig til etiske spgrgsmal skaerpet. Et narrativt interview indebzerer, at en informant

veelger at indvie intervieweren i sin forteelling om eget liv og oplevelser forbundet hermed. At
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fortaelle om sig selv er altid forbundet med et spgrgsmal om tillid til og fortrolighed med
modtageren af fortaellingen (Horsdal, 1999:104) og nar fortzellingen yderligere knyttes til en
offentligggrelse eller udgivelse, bliver det saerligt aktuelt at overveje etiske forhold forbundet
hermed. Alheits ti regler for det narrative interview (Alheit i Horsdal, 1999:104) er tidligere blevet
naevn under afsnittet "interviewguide og afholdelse af interview" og har i processen givet en
ledetrad for planlaegning og afholdelse af specialets narrative interviews. | udarbejdelsen af
speciales problemformulering interesserer jeg mig for nogle menneskers oplevelse af forhold i
forbindelse med eget liv. Jeg tilslutter mig dermed Alheit (Alheit i Horsdal, 1999:105) og har som
udgangspunkt, at informanterne er eksperter i eget liv. Ved at indvie mig i deres historier og
fortzellinger giver informanterne mig deres tillid og fortrolighed, hvilket forpligter mig som
interviewer til at vise interesse for det fortalte og lytte abent og aktivt (Ibid.). Under interviews
indebar en aktiv lytning, at jeg rettede min fulde opmaerksomhed mod informanten og ved
kropsholdning og opmuntrende udtryk gav udtryk for, at jeg var interesseret i det fortalte. Under
interviewet med Morten og Cecilie blev disse tilkendegivelser af interesse yderligere aktuelle, da
jeg ikke under disse interviews havde mulighed for at tilkendegive denne interesse ved brug af
kropssprog, idet de ikke kunne se en sadan kropslig tilkendegivelse. Her blev det szerligt relevant,
at jeg verbalt lod dem vide, at jeg var interesseret i deres fortzlling og gerne ville hgre mere.
Serligt under interviewet med Morten blev ordene "ja", "ja?" og "okay" anvendt som stgtte til
informanten og som tilkendegivelse af aktiv lytning. Som tidligere beskrevet er det i et narrativt
interview af betydning, at intervieweren i interviewets hoveddel ikke afbryder informanten

ungdigt. Ord som "ja" og "okay" vurderes dog ikke at konflikte hermed.

Allerede i min fgrste henvendelse til informanterne (tre skriftlige og en mundtlig) har jeg
beskrevet konteksten for min henvendelse - herunder gennemfgrslen af en undersggelse i
forbindelse med specialeskrivning. Pa denne made er Alheits regel nummer tre (Horsdal,

1999:106) om abent at sige, hvilket formal interviewet tjener, opfyldt.

| afholdelsen af et kvalitativt interview er det af vaesentlig betydning, at jeg som interviewer er
opmaerksom pa den asymmetriske relation (Kvale & Brinkmann, 2009:50), der opstar, idet
informanten indvier mig i vedkommendes verden og fortalling uden at denne tillidserklaering

gengealdes. | erkendelse af, at dette saetter informanten i en potentielt sarbar situation, valgte jeg
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at lade informanterne vaelge location og tidspunkt for afholdelsen af interview. Alle informanterne
valgte deres respektive bopaele og sammen fandt vi nogle tidsrum, hvor de ikke efterfglgende
havde planer. Dette for at sikre, at der ikke var en tidsgreense for interviewets varighed, men at

lengden af interviewet kunne afggres af fortzellingen.

Interviewets indledningsfase begyndte reelt i det gjeblik, informanterne dbnede dgren, og det
ferste mgde fandt sted. En indledende smasnak betg@d, at vi fik talt os ind pa hinanden. | denne
fase fortalte jeg, i henhold til Alheits regel nummer fire, lidt om mig selv, idet det for
interviewpersonerne kan vaere betryggende at danne sig en opfattelse af intervieweren, fgr de
begynder at indvie en fremmed i deres liv og fortzelling (Kvale & Brinkmann, 2009:148). |
indledningsfasen stillede jeg yderligere spgrgsmal til hverdagsting sasom omradet, skolegang og
husdyr. Efter den fgrste uformelle samtale introducerede jeg informanterne med en briefing
(Kvale & Brinkmann, 9009:149) om formalet med interviewet, brug af bandoptager og sikring af
anonymitet, hvorefter jeg fik deres accept af at indga i det narrative interviews tre faser. Denne
godkendelse af interviewprocessen er vigtig, idet informanten dermed ved, hvad der forventes af
vedkommende (Alheits 6. regel) (Horsdal, 1999:106). Informanterne havde pa forhand skriftligt
indvilliget i at deltage i interviews, men jeg fandt det etisk anstandigt igen at sp@rge, efter nu at
have praesenteret mig selv og min undersggelse grundigere. Alle informanter accepterede, hvilket
kan tolkes som, at jeg har formaet i den indledende fase at etablere et tilstraekkeligt tillidsfuldt
rum for deres fortaellinger. Herefter startede jeg optageren. Pa trods af Horsdals anbefaling om
ikke at anvende optager under narrative interviews (1999:109) valgte jeg at optage fortzellingerne.
Dette valg beroede pa tre forhold. Dels ville jeg gerne imgdega risikoen for, at informationer gik
tabt under mine bestraebelser pa bade at vaere aktivt lyttende og notere centrale pointer, og dels
ville jeg gerne have et efterfglgende datamaterialet, der var sa tro mod informanternes
fortzellinger som muligt. Herudover straebte jeg - i erkendelse af informanternes potentielt sarbare
position - efter at vaere sa deltagende og aktivt lyttede som muligt, hvilket jeg havde stgrre
mulighed for, nar jeg ikke skulle koncentrere mig om at notere. Kvale og Brinkmann (2009:51)
taler i denne forbindelse om interviewet som en instrumentel dialog, hvor en god samtale ikke
lengere anses for malet i sig selv, men derimod et middel til, at jeg som undersgger forsynes med
forteellinger, som jeg senere kan fortolke og rapportere i overensstemmelse med mine interesser

for feltet. Det er af vaesentlig betydning, at jeg fra interviewet far et brugbart datamateriale, men
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pa trods af den asymmetriske relation er det vigtigt, at Morten, Effi, Victoria og Cecilie mgder
oprigtig interesse for deres fortzelling - en fortzelling, som de har tillid til, at jeg som undersgger

kan forvalte.

Da der netop er tale om narrative interviews, fremkommer der under fortzellingerne adskillige
oplysninger, der potentielt vil kunne indplacere informanterne i en specifik landsdel eller kontekst.
Jeg har derfor i udarbejdelserne af interviewudskrifter vaeret opmaerksom pa at udelade

landsdele, byer og andre szerlige kendetegn.

Efter saledes at have gjort overvejelser omkring mgdet med informanterne og tilgangen til
empirien og feltet, finder jeg det relevant at introducere de informanter, der har medvirket i

undersggelsen.

6. Praesentation af interviewpersoner
Specialets empiri bestar af narrative interviews med fire unge mennesker. Falles for
interviewpersonerne er, at de hgrer under den pa forhand definerede alderskategori 18 til 35 ar,

at de har et fysisk handicap og at de er medlemmer af en organiseret handicapforening.

| det fglgende vil de fire personer kort blive praesenteret. | praesentationen indgar oplysninger,
som er medvirkende til at opstille en kontekst for de unges individuelle fortzellinger. Der indgar
ikke i preesentationen specifikke oplysninger om interviewpersonernes overvejelser i forhold til
medlemskab af en handicapforening, da forhold omkring dette vil blive belyst i efterfglgende

analyseafsnit.

6.1. Morten

Morten pa 32 ar mistede som fglge af en kompliceret fgdsel synet ved fgdslen. Morten beskriver
en barn- og ungdom, hvor han gennem folkeskoletiden blev udsat for mobning grundet

manglende syn. Morten bor alene. Morten har siden barndommen vaeret medlem af henholdsvis
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Dansk blindesamfund og Dansk blindesamfund ungdom. Morten har flere gange pabegyndt
uddannelse, men har ikke afsluttet nogen af disse. Morten fortzeller om de barrierer, han har
medt i sin kamp for at fa en uddannelse for ikke lzengere at veere ngdsaget til at modtage
kontanthjaelp. | sin fortzelling beskriver Morten hvordan han ikke har faet den rette hjzelp til at
overvinde de udfordringer, han har haft i forbindelse med at pabegynde og gennemfgre en
uddannelse. Morten har spgt om at fa tildelt pension, men forventer ikke at hans ansggning vil
blive efterkommet af kommunen. | dag er Morten i praktik hos "blindes arbejde" og @nsker at

fortseette pa stedet efter endt praktik.

6.2. Effi

Effi er 28 ar og spastisk lammet. Effi bor sammen med sin kaereste og har en uddannelse som
cand. mag. i to fremmedsprog. Effi er tilknyttet en folkeskole, hvor hun er vikar nogle timer

ugentligt. Effi har, sa leenge hun kan huske, vaeret medlem af Spastikerforeningen.

Effi beskriver en barn- og ungdom som var praeget af hendes egen og foraldrenes gnske om at
have en sa almindelig hverdag som muligt. Efter en tidlig fejlplacering i specialklasse har Effii det
meste af sin skolegang gaet pa almene skoler, henholdsvis folkeskole, gymnasium og senest
universitetet. Effi laegger i sin fortaelling veegt pa, at hun selv oplever sig som "helt almindelig",
men at arbejdsmarkedet ikke spejler hendes eget syn pa sig selv. Effi beskriver, hvordan
arbejdsgivere ser hendes kgrestol fgr de ser hende, hvorfor hun har sveert ved at fa en indgang til
arbejdsmarkedet. Effi beskriver i sin fortaelling, hvordan hun tilstraeber at leve et sa almindeligt liv
som muligt, men at dette vanskeligggres af hjelpeinstansers og arbejdsgiveres syn pa hende som

spastisk lammet.

6.3. Victoria

Victoria pa 21 ar bor hos sine foraeldre og er i gang med en gymnasial uddannelse. Victoria har fra
lille haft hgrenedsaettelse, og har som fglge heraf faet indopereret Cochlear Implantat (Herefter
benavnt Cl), som hjaelper Victoria til en bedre hgrelse. | modsaetning til Morten og Effi har Victoria

ikke veeret medlem af nuvaerende handicapforening siden barnsben, men valgte som 18-arig at
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blive medlem af Dansk Hgreforening. Victoria orienterer sin forteelling om sit ungdomsliv med Cl
og fortzeller om hvordan et liv med Cl kan vanskeligggre deltagelse i sociale aktiviteter. Victoria er
aktivt medlem af Hgreforeningen og som ungehjaelper holder hun oplaeg for lzerere og

paedagoger, der er interesseret i hvordan det er at vaere ung med hgretab- eller nedszettelse.

6.4. Cecilie

Cecilie pa 26 ar er studerende ved et universitet. Cecilie er fgdt med nedsat syn og mistede som
ottearig synet og er nu blind. Cecilie er medlem af Dansk Blindesamfund og Dansk Blindesamfund
ungdom. Cecilie beskriver en barn- og ungdom, hvor det mistede syn betgd en stor eendring i
Cecilies hverdag. Cecilie fortzller, at hendes forzldre var optagede af, at Cecilies hverdag og
muligheder sa vidt muligt ikke skulle begraenses af det manglende syn. | sin fortzelling er Cecilie
optaget af, hvordan hun har klaret sig igennem uddannelsessystemet pa egen vis og hvordan hun
gnsker fremover at fa et arbejde og et socialt liv. Cecilie oplever, at hun i sin sggen efter
ansaettelse mgder arbejdsgivere, som er usikre ved at ansaette Cecilie fordi hun er blind. Cecilie

beskriver i sin fortaelling sig selv som pige, der vaegter sociale relationer hgjt.

| informanternes fortaellinger indgar en raekke handicaporganisationer. En kort beskrivelse af
foreningerne og deres formal ses i bilag 7 - de i narrativerne omtalte handicaporganisationer. Her
skal blot naevnes, at foreningerne Hgreforeningen, Dansk blindesamfund og Spastikerforeningen
primaert betragtes som foreninger med et interessepolitik fokus, mens Dansk Blindesamfund

ungdom har som primaert fokus af afholde sociale arrangementer for deres medlemmer.

7. Analyse

7.1. Analysestruktur

Specialet problemformulering laegger op til en belysning af, hvilke forhold der for unge med fysisk
handicap er betydningsfulde i valget om at veaere eller ikke vaere medlem af en handicapforening.
Til belysning heraf er der foretaget generering af empirisk data. Under den Igbende kodning af

empirisk data er der fremkommet nogle temaer, som gentager sig, og som derfor er blevet lagt til
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grund for en analytisk kodning. Det empiriske materiale og den efterfglgende analytiske kodning
viser, at forholdene politisk repraesentation, adgang til velfaerd, social kontakt og stempling er
forhold, som de unge overvejer ved valg af deltagelse i HO. En anden eller yderligere kodning ville
antageligt kunne synligggre yderligere tematikker, men disse fem empirisk udledte temaer, vil

danne grundlag for specialets analyse og udggre analysens underoverskrifter.

Det anses for vaesentligt at veere opmaerksom p3, at informanternes udsagn er fremkommet som
en del af en samlet helhed i de individuelle narrativer. Det anses derfor for saerdeles vigtigt, at alle
udsagn anvendes i overensstemmelse med fortaellerens plot for narrativet. Under afsnittet om

kodning er det tidligere beskrevet, hvordan jeg har sggt at sikre dette.

Da videnskabsteori i naerveerende speciale inddrages som Igbende refleksion gennem afggrende
valg, forudsaettes det, at problemstillingen kan belyses ved anvendelse af teori fra forskellige lejre

og discipliner i teorihistorien (Fuglsang et al (red), 2013:31-32).

Efter sdledes med udgangspunkt i faanomenologien at have truffet et valg om analytisk kodning af
analysetemaer og et efterfglgende valg om inddragelse af teorier fra flere lejre i teorihistorien til
belysning af de analytiske temaer, vil valg omhandlende analysens opbygning herefter blive

udfoldet.

Der kan i empirien identificeres forskellige forhold til belysning af problemstillingen. Forhold som
hver isaer relaterer enten til den enkelte informant og dennes relationer eller til forhold i
samfundet omkring den enkelte informant. Denne erfaring giver anledning til analytisk at indfgre
begrebet "niveau". Niveautankegangen betyder, at der ma gg@res overvejelser i forhold til pa

hvilket niveau, de enkelte forhold eller arsager befinder sig (Ejrnaes, 2010:144).

Niveautankegangen vil veere medvirkende til en strukturering af specialets analyse og tage
udgangspunkt i Bronfensbrenners udviklingsgkologiske teori fra 1979 samt Brantes videreudvikling
heraf (Bronfenbrenner og Brante i Ejrnaes, 2010:144). Med den udviklingsgkologiske teori
fremfgrte Bronfenbrenner en model for niveauerne og deres samspil i relation til menneskers
udvikling. Pointen er, at selvom individets forhold sattes i centrum, vil den aktuelle situation veere
pavirket af forhold pa flere niveauer. Bronfenbrenner skelner i denne forbindelse mellem

niveauerne Mikro-, meso-, ekso- og makrosystem. Bronfenbrenners model er blevet yderligere
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opdelt af Brante, som med sin niveauopdeling har tilfgjet yderligere nuancering (Ejrnaes,

2010:145).

Forhold omkring adgang til velfeerd og tilvalgt teori om Anomi vil pa makroniveau og med Brantes
terminologi pa samfundsniveau belyse et forhold, der kan have betydning for unges til- eller
fravalg af medlemskab af HO (Ejrnaes, 2010:146). Tilsvarende gaelder temaet politisk
repraesentation, som med sin betoning af nationalt samfundsniveau ligeledes anses for at kunne

belyse problemstillingen fra et makroniveau.

Brante indfgrer i sin niveauopdeling et interindividuelt niveau, som i socialt arbejde kan betragtes
som et gruppeniveau (Ejnaes, 2010:148). Temaerne social kontakt og stempling ses at vaere
repraesenteret pa dette niveau (lbid.), omend det inddragede stigmatiseringsperspektiv tillige kan

betragtes fra et makroperspektiv.

Ovenstaende afklaring af temaernes placering i sociologisk niveauopdeling synligggr, at de unge i
deres narrativer har beskrevet, hvordan forhold pa bade samfunds- og individuelt niveau kan have
betydning for deres til- eller fravalg af medlemskab af HO. Med udgangspunkt i denne viden
foretages en strukturering af specialet analyseafsnit. Analysen vil tage sit udgangspunkt i
samfundsmaessige forhold for sidenhen at indsnaevres til bearbejdning af og refleksion over mere

interindividuelle forhold.

For hvert analysetema vil den i afsnittet anvendte teori og forhandsviden blive praesenteret og
begrundelser for valg af netop denne teori vil blive fremfgrt. Herefter vil teorien eller perspektivet
blive anvendt i relation til den anvendte empiri. Her ses den hermeneutiske metode anvendt, idet
en sadan opbygning betyder, at teori og empiri Igbende saettes i forhold til hinanden og ikke

fremstar som to fragmenterede enheder.

Analysen af de fire ovennaevnte temaer ma ses i lyset af, hvilket syn informanterne har pa deres
eget handicap. Forud for analyse i henhold til analysetemaer vil det derfor blive analyseret, hvilke
forstaelser informanterne selv har af eget handicap. Den gvrige analyse ma ses i lyset af netop

dette.

| analysen indgar analytiske temaer, som kan siges at afspejle Axel Honneths tre former for

anerkendelse og tilsvarende disrespekt. Afsnittet om informanternes syn pa eget handicap vil
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derfor blive efterfulgt af betragtninger om Honneths teori om anerkendelse, der vil danne en
ramme for de efterfglgende analytiske temaer. Derved vil de konkrete analyser af forhold af
betydning for de unge kunne ses som delelementer i en mere overordnet ramme for det

menneskelige behov for at blive anerkendt i kraft af egen autonomi og individualitet.

7.2. Analyse af informanternes forstaelser af eget handicap

Det er tidligere blevet udlagt, hvordan fortzellinger skal opfatte som til og fravalg og derved som
konstruktioner, hvorfor det er vaesentligt at veere opmaerksom pa, at fortaellinger ikke
udelukkende siger noget om individets liv, men i lige sa hgj grad siger noget om, hvordan
fortaelleren gnsker at fremsta gennem det fortalte (Clausen i Antoft & Thomsen, 2002:166). Med
denne erkendelse bliver det relevant at forholde sig til, hvordan de i specialet inddragede
informanter skaber en fortzelling ud fra et gnske (bevidst eller ubevidst) om at fremsta pa en given
made. Det relevante opstar, idet informanternes narrativ og konstruktion af egen fortzelling kan
afspejle, hvordan de forholder sig til eget handicap, og dermed hvilken forstaelse de i denne
forbindelse har af at veere ung med handicap. Det vil i afsnittet blive analyseret, hvordan
informanternes forstaelser af eget handicap kan ses afspejlet gennem deres fortzellinger. Dette
anses for at veere relevant, idet informanternes forstaelser for eget handicap kan antages at have
betydning for deres erfaringer med og gnsker til handicaporganisationers virke og formal.
Analysen indledes med Morten og Effi, idet disse to informanters fortaellinger viser, hvordan to
forskellige opfattelser af eget handicap kan resultere i to forskellige syn pa, hvad der er
betydningsfuldt i til- eller fravalget af medlemskab af HO. Herefter vil Cecilies og Victorias syn pa

eget handicap kort blive analyseret.

Udskriften af interviewet med Morten viser, at Morten allerede under indledningsfasen udtrykte:
"Jeg har og har haft sa mange ting at keempe med" (Morten, bilag 3 s. 1). Dette kan ses som et
udtryk for, at Morten forholdsvis tidligt i sin fortzelling gnsker at fremhaeve, at hans handicap har
og har haft betydning for hans liv. Nar Morten bruger udtrykket "kaempe med", ses det som et

udtryk for, at Morten anser betydningen for negativ. Efterfglgende fortaeller Morten:

"Jeg har ikke nogen, som vil ansaette mig. Der er ikke nogen, som at der vil hjelpe

mig. (...) Jeg har haft ufatteligt mange nederlag" (Morten, bilag 3 s. 1).
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Citatet ses at afspejle Mortens gvrige fortzelling pa flere omrader. Morten er optaget af, at han
som fglge af sin handicap - sit manglende syn - ikke kan finde beskaftigelse. Derudover fremgar
det af Mortens fortzlling, at han ikke oplever at fa den rette hjzaelp for at kunne blive en del af
arbejdsstyrken. Yderligere fremkommer der i Mortens fortzelling flere historier om, hvordan
Morten oplever, at have haft adskillige nederlag - bade socialt og fagligt - som fglge af sit
handicap. Det ses, at Morten gennem sin fortzelling skaber et narrativ, hvor han er "offer" for et
handicap og derudover ogsa er "offer" for manglende hjalp fra offentlige instanser savel som fra
HO. Det er med denne udlaegning vaesentligt at vaere opmaerksom pa, at Morten formentlig ikke
selv direkte ville omtale sig selv som "offer". Mortens fortzelling giver imidlertid modtageren et
indtryk af, at Morten ubevidst taler sig ind i et narrativ om, at han ligger under for nogle forhold,
som han ikke selv har indflydelse pa og ikke selv kan handle sig ud af, hvorfor han har behov for
udefrakommende hjzlp. Med udgangspunkt i Gronviks definitioner pa handicap (Gronvik, 2007)
ses det, at Morten definerer sig selv som handicappet ud fra flere forstaelser. Morten fremhaever
flere gange sit manglende syn som arsag til flere negative forhold, hvilke kan ses som udtryk for en
funktionel forstaelse, hvor handicappet er haegtet op pa en individuel mangel. | interviewets
hovedfase forteller Morten om, hvordan han er ngdt til at medbringe sit pas som identifikation,
nar han skal medbringe et sadant. Morten (Bilag 3 s.1) anser det for uretfeerdigt, at en sadan
samfundsbeslutning betyder, at han i modsatning til andre skal have sit pas med. Det ses, at
Morten her taler sig ind i en opfattelse af handicap som socialt betinget, idet Mortens handicap
opstar i mgdes med samfundet og dets regler. Safremt alle havde samme identifikationsform, ville
Morten ikke i denne sammenhaeng blive udstillet som anderledes fra almenheden. Nar Morten i
sin forteelling kommer ind pa, hvorvidt han er berettiget til sociale ydelser og foranstaltninger ses
det yderligere, at Mortens handicap bliver defineret ud fra en administrativ forstaelse - ud fra
hvorvidt Morten er "handicappet nok" til at modtage visse sociale ydelser. Med udgangspunkt i
ovenstdende ses det, at Morten i flere henseender skaber en fortaelling om sig selv som
handicappet med behov for udefrakommende hjzlp til overvinde egne udfordringer. Denne
udlaegning af Mortens narrativ vurderes at have betydning for Mortens gnsker til sin HO og
dermed ogsa betydning for den gvrige analyse. Der kan ses en sammenhang mellem Mortens
oplevelse af at veere "offer" og hans gnsker til HO. Sammenhangen ses, idet flere af de forhold,

Morten (jeevnfgr nedenstaende analyse) gnsker at sin organisation, er forhold, Morten selv uanset
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handicap ville kunne have indflydelse pa uafhaengigt at organisationen - eksempelvis adgangen til
arbejde og velfaerd og dannelsen af sociale relationer til andre unge mennesker - med eller uden
handicap. Ovenstaende analyse af Mortens forstaelse af eget handicap og heraf fglgende gnsker
til HO har ikke til hensigt at udstille Morten, men derimod at henlede opmarksomheden p3,
hvordan et narrativ som handicappet kan have betydning for, hvad der for unge med fysisk
handicap er betydningsfuldt i til- eller fravalget af medlemskab af HO. Et narrativ som handicappet

kan fgre til, at flere forhold taler for medlemskab end imod.
Det samme gar sig ikke geeldende for Effis fortaelling:

"Jeg har hele tiden levet efter den devise, at man skal ligesom tilpasse sig samfundet
i forhold til, at samfundet skal tilpasse sig en, fordi at man er handicappet. (...) Jeg er
ligesom ikke sa handicappet, at jeg har brug for alle de der fleksjobordninger og
handicappension og sadan noget. Jeg vil gerne uddanne mig og tjene til mit eget og
min families levebrgd. (...) [Jeg vil gerne] fortzelle min historie om, at man sagtens
kan leve et normalt liv, selvom man har fire hjul at kgre pa i stedet for to ben at ga

pa." (Effi, bilag 4 5.1)

"Jeg vil betegne mit liv og min barndom og ungdom som sa normal som muligt. Eller
faktisk normal, ikke. Altsa jeg har jo nogle ting, jeg skal tage hgjde for i min hverdag
og jeg har en manuel kgrestol, som min hjzaelper sa agerer rugbrgdsmotor p3, og jeg
har en rollator, jeg gar med, men jeg er ikke bundet af min kgrestol, sa jeg fgler mig
faktisk som et normalt menneske, og nogle gange glemmer jeg pa den gode made, at

jeg er handicappet, ikke." (Effi, bilag 4 s.2)

Ovenstaende er taget fra begyndelsen pa Effis fortaelling. Effi siger meget eksplicit, at hun gene vil
fortzelle en historie om, at hun lever et "normalt" liv pa trods af, at hun kgrer pa hjul i stedet for at
ga pa ben. Af citatet og Effis fortaelling ses, at Effi opstillet et narrativ om sig selv som ikke
anderledes fra almenheden. Dette syn pa Effi understgttes af Effis gnske om at uddanne sig og
forsgrge sin familie samt gnske om at fortzelle om et "normalt liv". Med udgangspunkt i Grontvik
(2007) ses det, at Effi ikke lader til at se sit handicap som socialt betinget, idet Effi ikke har et
gnske til at samfundet omkring endres. Dette gnske om fraveer af aendringer kan ses som et

udtryk for, at Effi ikke oplever, at samfundet omkring opstiller barrierer for hende. Heller ikke ud
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fra en administrativ forstaelse af handicapbegrebet ses det, at Effi oplever sig handicappet, idet
Effi ikke oplever at have behov for og dermed vare berettiget til handicaprelateret ydelser og
foranstaltninger. Idet Effi henviser til manglende evne til at ga, antages det, at Effi ud fra en
medicinsk forstaelse har en erkendelse af, at der rent fysisk er ting, hun ikke formar. | sit narrativ
fortzeller Effi imidlertid ikke om ting, hun ikke kan, men om ting, hun godt kan. Denne forholden af
Effis forteelling til forskellige definitioner pa handicap viser, at Effi i en medicinsk forstaelse
oplever, at der er ting hun ma ggre pa en anden made eller "ting hun ma tage hgjde for", men at
hun ikke i sin dagligdag opfatter sig selv som handicappet. Dette narrativ som ikke handicappet
betyder, at Effi i mange sammenhange ikke oplever at have behov for szerlig hjaelp relateret til sit
handicap. Effi fortaeller at hun har nogle praktiske hjzelpemidler og en hjalper, men at nar disse
ting opfylder deres roller, oplever hun sig ikke som handicappet. Dette antages afspejlet i Effis

overvejelser om fremover at vaelge medlemskab af HO fra.

Ovenstaende betragtninger synligggr, at Mortens og Effis narrativer adskiller sig ved at Morten i
henhold til flere definitioner oplever sig som varende handicappet, og at han som fglge heraf
finder sit medlemskab af HO relevant. | modsaetning hertil ses, at Effi ikke oplever sig handicappet

og som fglge heraf ikke oplever at have behov, som isoleret kan daekkes gennem medlemskab.

| sin forteelling betoner Cecilie flere gange, at hendes manglende syn ikke har afholdt hende fra at

tage en uddannelse, dyrke sport og indga i sociale sammenhange. Herom fortzeller Cecilie:

"For mig er mit handicap noget, jeg har, men sagtens kan leve med, nar folk ser
Cecilie og ikke handicappede Cecilie. En ven af familien sagde, at jeg havde et
handicap, men min sgster var handicappet. Det, synes jeg, beskriver tingene rigtig

godt. At det er noget, jeg sagtens kan leve med." (Cecilie, bilag 6 s. 20).

Udsagnet og Cecilies fortaelling i gvrigt peger pa, at Cecilie ikke definerer sig selv ud fra sit
manglende syn, men derimod ud fra hvem hun i gvrigt er som person. Denne indstilling ses at

veere lig Effis forstaelse af eget handicap.

Af Victorias fortaelling fremgar ikke tydeligt, hvordan Victoria forholder sig til eget handicap. Det
ses imidlertid, at Victoria ikke besvarer spgrgsmal med henvisning til sit handicap. Ej heller fremgar

det, at Victoria har modtaget stgtte fra kommunale instanser. | sit narrativ er Victoria optaget af at
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fortaelle om uddannelse, fritidsinteresser og veninder. Det vurderes pa denne baggrund ikke, at
Victoria er optaget af at konstruere en fortaelling om sig selv som en pige med handicap, men

derimod en pige med mange interesser, som derudover ma forholde sig til en hgrenedsaettelse.

Afsnittet har vist, hvordan informanternes forstaelser af eget handicap kan vaere yderst forskelligt.
Hvor Morten ud fra flere definitioner beskriver sig selv som en ung mand med handicap er Effi,
Cecilie og Victoria mere optaget af at skabe en fortzlling om sig selv som veerende andet end
deres handicap. Dette er vaesentlig at tage i betragtning ved besvarelse af specialets
problemformulering, idet analysen synligggr en diversitet i den empiri, der ligger til grund for
besvarelse af problemformulering. Efter at have fremfgrt overvejelser i forbindelse med
informanternes stasted, vil Honnets teori om anerkendelse blive inddraget som rammesattende

for den gvrige analyse.

7.3. Introduktion til Honneths teori om anerkendelse

| afsnittet vil perspektiver pa undersggelsesspgrgsmalet "Hvordan kan de unges perspektiver pa
deres medlemskab ses som et udtryk for et gnske om anerkendelse" danne en ramme, ud fra
hvilken senere analyser af mere specifikke forhold kan forstas. Honneths grundholdning er, at
menneskets evne til at fungere som et vellykket individ er afhaengigt af anerkendelse som
bekraeftelse af autonomi og individualitet. Honneth skelner i denne forbindelse normativt mellem
tre former for gensidig anerkendelse som forudsatning for en vellykket identitetsdannelse
(Hgjlund & Juul, 2005:25). Den fgrste - og mest elementaere - form for anerkendelse - kaldet
kzerlighed - omhandler menneskelige primaerrelationer - herunder venskaber (Honneth, 1995:95;
Hgjlund & Juul, 2005:26). Denne form for anerkendelse modsvares af kropslige kraenkelser som
disrespekt. Anden form for anerkendelse er den retlige, som ikke er knyttet til et abstrakt
retssystem, men betoner en respekt for borgerens rettigheder i praksis. Den tilsvarende disrespekt
betegnes naegtelse af rettigheder (Honneth, 1995:107; Hgjlund & Juul, 2005:26-27). Tredje
anerkendelsesform er social veerdseettelse, hvor den enkelte anerkendes som en person, der
besidder evner af grundlaeggende veaerdi for et konkret fellesskab. Modsat social veerdsaettelse

taler Honneth om nedveerdigele af livsformer (Honneth, 1995:121; Hgjlund & Juul, 2005:26-27).
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Mennesket har altsa - med udgangspunkt i Honneth - et grundleeggende behov for anerkendelse
pa tre forskellige fronter. Det bemaerkes, at Honneths abstrakte begreber kan ses i de analytiske
temaer, hvor "politisk repraesentation" kan bidrage til en syn pa Honneths retslige form for
anerkendelse, "social kontakt" kan belyse Honneths kzerligheds-anerkendelse, mens

anerkendelsesformen social vaerdsaettelse kan ses afspejlet i flere af de analytiske temaer.

Efter ved hjeelp af Honneth at have dannet en ramme for kommende analysetemaer, pabegyndes

nu analyse i henhold til empirisk udledte analysetemaer.

7.4. Politisk reprasentation
| afsnittet vil spgrgsmalet "hvordan har forhold omkring politisk repreesentation betydning for, om
de unge til- eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation?" danne grundlag for analyse af

informanternes fortaellinger.

Temaet politisk repraesentation kan belyses fra flere vinkler. Fra en organisationsteoretisk vinkel
kan der foretages analyse i forhold til, hvordan handicaporganisationer opbygges og vedligeholdes
samt deres plads i et st@rre system af andre interessepolitiske repraesentanter. Da der imidlertid i
specialet er tale om en interesse for, hvordan mennesker oplever sig repreesenteret, inddrages i
stedet litteratur om, hvordan begrebet "interessevaretagelse" kan udmgnte sig i en politisk
kontekst set fra en aktgrvinkel. Til brug herfor inddrages szerligt Karsten Ronit (1998), som
beskaeftiger sig med interesseorganisationerne i dansk politik. Det forventes, at Ronits
perspektiver pa interesseorganisation vil kunne bidrage til en nuancering af informanternes

udsagn omkring politisk repraesentation.

Det indledende citat: "Vi saetter unge med handicap pa den politiske dagsorden og udvikler hele
tiden vores politiske netvaerk" (sumh.dk) tydeligger, at handicaporganisationer for unge med
handicap har fokus pa at varetage deres medlemmers interesser pa den politiske scene og saette
disses behov pa den politiske dagsorden. Et vigtigt element i organisationers politiske indsats
bestar i forhandlinger med diverse forvaltninger og kontakt til gvrige politiske institutioner (Ronit,

1998:33). Under overskriften "handicaporganisationernes udvikling" er det blevet gennemgaet,
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hvorledes handicaporganisationernes virke gennem tiden er blevet omformet og omdefineret,

saledes at de nu udgver interessepolitisk virksomhed (Bonfils, 2006:145).

Tidligere gennemgang af de i undersggelsen omtalte handicaporganisationer pegede pa3, at
foreningerne Hgreforeningen, Dansk Blindesamfund og Spastikerforeningen selv oplyser at

varetage interessepolitisk virksomhed.

"I Igbet af det sidste arhundrede har interesseorganisationerne som en seerlig aktgrgruppe, der

adskiller sig fra de politiske partier (...), kunnet indtage en vigtig rolle i politik" (Ronit, 1998:1).

Ronit (1998:7) mener, at borgere individuelt kan sgge at varetage deres interesser, men at der i
dansk kontekst er staerk tradition for at "sgge interesser repraesenteret gennem kollektive aktgrer".
En gruppe af enkeltaktgrer kan enes om at lade en HO udggre en "kollektiv aktgr" og lade denne
repraesentere deres interesser. Det er i denne sammenhaeng relevant at vaere opmaerksom p3, at
interesser ma ses i et evolutionaert perspektiv, hvor den historiske kontekst aendres, og hvor
organisationerne ma orientere sig pa forskellige omrader i forskellige situationer (lbid.). Heri
leegges, at "interesser" og dermed "interessevaretagelse" ikke kan betragtes som noget universelt
og én gang givet, hvorfor selv de mest homogene og forankrede organisationer Igbende ma
reformulere deres interesser for at kunne operere pa den politiske scene (Ronit, 1998:31). For at
handicaporganisationerne fortsat har mandat blandt deres medlemmer til at varetage disses
interesser i en historisk og politisk kontekst, er det derfor af vaesentlig betydning, at
organisationerne Igbende er opmaerksomme pa og reformulerer disse interesser i henhold til

medlemmernes gnsker, behov og ytringer.

Pa baggrund af ovenstdaende defineres organisationerne Dansk Blindesamfund, Hgreforeningen og
Spastikerforeningen som interessepolitiske aktgrer, hvorfor det med udgangspunkt i Ronit (1998)

ogsa forudseettes, at de Ipbende har mandat fra deres medlemmer til at varetage denne rolle.

Ovennaevnte peger i retning af, at en vaesentlig del af handicaporganisationernes arbejde handler
om at agere politiske repraesentanter for deres medlemmer og i forbindelse med politiske
forhandlinger sikre opmaerksomhed omkring medlemmernes behov og gnsker. Dette er
handicaporganisationernes erkleerede formal, men i henhold til specialets problemformulering vil

jeg rette opmaerksomheden mod de unges egne oplevelser af behov for politisk repraesentation
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samt mod, hvorvidt politisk repraesentation er en vaesentlig faktor for de unge, nar de til- eller
fraveelger medlemskab af HO. Med dette som udgangspunkt, vil Dansk Blindesamfund herefter
blive genstand for analyse i forhold til om de i naervaerende speciale anvendte informanter
oplever, at foreningen Igbende er opmaerksomme pa at "reformulere deres interesser for at
kunne operere pa den politiske scene" (Ronit, 1998:31,) og dermed pa hvilke interesser deres
medlemmer i 2016 @gnsker repraesenteret. | analysen vil Morten og Cecilie blive inddraget, idet de
begge i deres fortzellinger fremhaever forhold omkring interessepolitik. Det skal bemaerkes, at
fordi Mortens og Cecilies fortaellinger danner rammen for analysen om politisk repraesentation, er
det Dansk Blindesamfund, der i analysen er den kollektive aktgr. Effi og Victoria vil ikke blive
inddraget i analysen, da der ikke at interviewudskrifterne saerligt fremgar forhold omkring politisk

repraesentation.

7.4.1. Morten

"jeg synes vi [blinde unge] ikke bliver behandlet szerlig godt at regeringen og

kommunen, og hvem der ellers sidder" (Morten, bilag 3 s.2).

| sin forteelling fremfgrer Morten - med citatet som indledning - at han oplever, at unge blinde ikke
bliver hgrt af det politiske system, som fastsaetter reglerne om og rammerne for den stgtte, denne

gruppe kan modtage.

"Der er nogle politikere pa nogle valgmgder, jeg var gudskelov ikke selv til stede, og
det skal de vaere meget glade for, der sagde, at blinde tog de ikke serigst, der var ikke

nok stemmer i os" (Morten, bilag 3 s. 3).

Med udsagnet "os tog de ikke serigst" udtrykker Morten sin oplevelse af ikke at blive hgrt i den
politiske debat og af ikke at fa sine interesser varetaget af siddende politikere. Nar Morten siger,
"de skal veere glade for, at jeg ikke var til stede" ses det som et udtryk for, at Morten ikke passivt

ville have accepteret denne udmelding og at han er utilfreds med samme.

Temaet "politisk repraesentation” fremkommer i fgrste del af Mortens fortzelling, hvilket kan ses

som et udtryk for, at forhold omkring dette er vigtige for Morten.
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"Naestformanden for Dansk Blindesamfund skrev i vores medlemsblad her for nogle
maneder siden. Det var fgrste gang (...) de var blevet afvist s3 meget hos regeringen.
Det her havde de aldrig prgvet fgr - at ministrene simpelthen, at der var sa mange,

der sagde "nej, vi vil ikke mgdes og hgre om blindes vilkar." (Morten, bilag 3 s. 3)

Af Mortens fortaelling fremgar, at han har en oplevelse af, at der er behov for politisk drgftelse af
blindes vilkar, men at politikerne afviser en sadan drgftelse. Det fremgar ligeledes, at Mortens HO

Dansk Bindesamfund ggr en indsats for at komme i dialog med siddende regering.

Morten forteeller, at han har overvejet en udmeldelse af Dansk blindesamfund med begrundelsen
"for jeg ved ikke helt, hvad jeg skal bruge den til" (Morten, bilag 3 s. 3). Pa trods af dette siger

Morten senere i fortzellingen:

"[Dansk Blindesamfund] prgver pa at keempe mod kontanthjzelpsloft og er til mgder

med politikere og ministre, og de bliver afvist hver gang" (Morten, bilag 3 s.3).

Morten har altsa tidligere givet udtryk for, at han ikke ved, hvad han skal bruge Dansk
Blindesamfund til, men af citatet ses, at Morten har kendskab til hvilke sager,

handicaporganisationen arbejder for at szette pa den politiske dagsorden. Morten fortszetter:

"Der er jo ikke nogen tvivl om, at havde de [Dansk Blindesamfund] ikke veeret der, sa

havde blindes vilkar veeret markant ringere, end de er i dag" (Morten, bilag 3 s. 3).

Med formuleringen "havde de ikke vaeret der" taler Morten sig ind i handicaporganisationens
fortid frem for nutid. Morten viser kendskab til den udvikling handicaporganisationerne, over tid
og jeevnfer afsnittet om "handicaporganisationernes udvikling", har vaeret med til at foranledige,
og som over tid har fgrt til en andring i vilkarene for mennesker med handicap. Det
fremanalyseres, at Morten saetter pris pa de resultater, Dansk Blindesamfund gennem tiden har

opnaet for at bedre vilkarene for blinde.
Om Dansk Blindesamfunds dialog med politiske repraesentanter fortzeller Morten:

"Men de slar bare ikke igennem. De slar simpelthen ikke igennem"(Morten, bilag 3 s.

4).
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"Vi [blinde] bliver bare ikke hgrt. (...) Det hjeelper ikke noget [at foreningen raber op],
og specielt ikke med den regering vi har lige nu. (...) Tidligere har det da vaeret min

fornemmelse, at vi er blevet hgrt meget mere"(Morten, bilag 3 s. 8).

Hvor Morten i sin forteelling udviser anerkendelse af Dansk Blindesamfunds tidligere opnaede
resultater for bedring af blindes vilkar, ses ovenstaende citater derimod som et udtryk for, at

Morten ikke har tiltro til, at Dansk Blindesamfund i nutidig kontekst kan opna lignende resultater.

Neaervaerende speciales fokus er at afdaekke hvilke forhold, der for unge med fysisk handicap er
betydningsfulde, nar de veelger at vaere eller ikke veere medlem af en handicapforening.
Ovenstaende analyse af Mortens fortzelling peger pa, at forholdet "politisk repraesentation" har
betydning for dette valg, men at "politisk repreesentation"” kan opdeles i to kategorier henholdsvis
historisk politisk repraesentation og nutidig/aktuel politisk repraesentation. Mortens fortaelling
viser, at begge har betydning for valget om til- eller fravalg af medlemskab, samt at det ikke
ngdvendigvis er nok, at en HO tidligere har opnaet resultater for mennesker med handicaps
rettigheder, hvis der ikke fortsat og Igbende ses en opnaelse af resultater. Mortens fortaelling
peger pa, at handicaporganisationer Ipbende ma opna resultater pa den politiske scene for at have
en berettigelse, og at de ikke kan overleve pa tidligere opnaede resultater. Det ses, at Mortens
forteelling rummer en blanding af viden om Dansk Blindesamfunds historik, men at Morten
samtidig mangler tro p3, at Dansk Blindesamfund fortsat og til stadighed med reference til Ronit

(1998) "reformulerer deres interesser".

Et yderligere perspektiv pa temaet "politisk repraesentation"” ses hos Cecilie, som ligeledes er

medlem af Dansk Blindesamfund.

7.4.2. Cecilie

"Jeg tror bare, at det er sadan en principarsag. At man bare er det [medlem], men jeg
synes bare ikke, at det fungerer sa godt. Jeg har endnu ikke oplevet, at de [Dansk

o

Blindesamfund] har gjort noget, altsa" (Cecilie, bilag 6 s 10).
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| Cecilies fortaelling er ovenstaende citat valgt fra en kontekst, hvor Cecilie begrunder, hvorfor hun
er medlem af Dansk Blindesamfund. Om sit medlemskab fortaller Cecilie, at hun er medlem af
principielle arsager, men at hun endnu ikke har oplevet, at Dansk Blindesamfund har "gjort noget".
Cecilies udsagn "ikke gjort noget" tolkes som, at Cecilie ikke oplever sine interesser varetaget af
Dansk Blindesamfund. Nar Cecilie ikke oplever sine interesser varetaget, vurderes det relevant at
undersgge hvilke interesser Cecilie gnsker varetaget, og dermed hvilken interessevaretagelse hun

efterlyser hos Dansk Blindesamfund.

Af interview med Cecilie (Cecilie, bilag 6 s. 9) fremgar, at Cecilie - for at kunne faerdes i trafikken -
har behov for at der ved fodgangerovergange er opsat lydfyr, som ved lyd markerer, om der er
gront eller rgdt. Cecilie fortzeller, at hun ved henvendelse til kommunen fik oplyst, at Dansk
Blindesamfund star for prioriteringen af raekkefglgen for at fa opsat lydfyr. Ved henvendelse til
Dansk Blindesamfund fik Cecilie herefter oplyst, at Dansk Blindesamfund ikke det seneste ar har

faet opsat et eneste lydfyr.

"Det er fordi hvis de [Dansk Blindesamfund] ikke ggr noget, og hvis de selv siger, at
de ikke har faet noget op i et ar og ikke rigtig har banket pa kommunens dgr og staet
foran den, jamen, sa ma man jo ga lidt imod dem altsa. (...) Jeg har jo altid habet. Jeg
har jo altid haft den der drgm om, at det var nogen, der kunne hjazlpe en. Men det
synes jeg bare ikke altid, der er. S3 ma man jo ligesom ggre noget selv." (Cecilie, bilag

6 s 10).

Cecilie oplever, at hun som blind har en interesse i at kunne faerdes sikkert i trafikken. Hun
henvender sig derfor til sin HO med gnske om hjzlp i denne forbindelse. Cecilie erfarer, at Dansk
Blindesamfund i den forgangne periode ikke har opnaet resultater desangaende. Cecilie fortzeller
(Cecilie, bilag 6 s 9), at der ikke i lovgivningen er hjemmel til at det udelukkende er Dansk
Blindesamfund, der kan administrere prioriteringen af opsaetningerne af lydfyr. Efter at have
erfaret dette kontakter Cecilie selv rette kommunale instans og foranlediger opsatningen af et

lydfyr.

Cecilies fortaelling om lydfyr giver anledning til en betragtning om, at Cecilie som aktgr har to
muligheder for at sikre varetagelse af egne interesser. Hun kan enten vaelge selv at varetage sine

interesser eller, som der i dansk kontekst er tradition for, s@ge sine interesser varetaget gennem
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kollektive aktgrer (Ronit, 1998:7). Nar Cecilie henvender sig til Dansk Blindesamfund, ses det som
et udtryk for, at hun som udgangspunkt har givet Dansk Blindesamfund (en kollektiv aktgr)
mandat til at varetage sine interesser i at kunne faerdes sikkert i trafikken - Cecilie uddelegerer sin
aktgrrolle. Da Cecilie imidlertid oplever, at Dansk Blindesamfund ikke varetager denne
interessepolitik og ikke "banker pa kommunens dgr" traekker Cecilie sin aktgrrolle tilbage og bliver

selv aktivt handlende aktgr - far selv foranlediget opsatningen af lydfyr.

Cecilie fremhaever yderligere en interesse, hun gnsker interessepolitisk varetaget af Dansk

Blindesamfund:

"Nar man sa kommer med et eller andet, som burde vaere sadan noget politisk
interesse med de der kort [Sundhedskort], sa siger de bare, at det har de ikke hgrt
om fra deres medlemmer. Det er ikke engang sadan, at de siger "Ej, det kan godt
veere, at vi ikke har hgrt om det fra vores medlemmer, men det lyder da interessant,
at vi star i sddan en situation, det ma vi da ggre noget ved". Det ggr de jo ikke
engang. De siger bare "na, det har vi ikke hgrt fra vores medlemmer". Sa bliver sagen
sadan lukket pa det. (...) Jeg synes ogs3, at det er lidt sjovt, at der i den danske
lovgivning ikke star et eller andet om at sundhedskortet skal veere markeret for
synshandicappede (...). Det er jo det, jeg skal bruge, hvis ikke jeg har mit pas, fordi jeg
ikke har et kgrekort. Det er jo min legitimationsform, men jeg kan ikke selv finde det.

" (Cecilie, bilag 6 s. 21-22).

Ovenstaende citat er et uddrag af Cecilies fortalling om, hvordan det danske sundhedskort er
blevet &endret fra tidligere at have vaeret pafgrt markeret skrift til nu at vaere helt glat og pa
stgrrelse med alle andre kort. Dette betyder, at Cecilie ikke pa egen hand kan adskille sit
sundhedskort fra sine gvrige kort, hvilket saetter Cecilie i situationer, hvor hun fratages
muligheden for selv at kunne administrere sit identifikationskort. Cecilie udtrykker gnske om, at
der i lovgivningen indfgres en klausul om at sundhedskortet skal vaere markeret. Cecilie oplyser,
at en henvendelse til Dansk Blindesamfund med et gnske om politisk interessevaretagelse ikke har
fert til, at Dans Blindesamfund har blandet sig i den politiske debat vedrgrende omtalte

sundhedskort.
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Af ovenstaende laeses, at Cecilie af principielle arsager er medlem af en HO, som hun egentlig ikke
oplever varetager de interesser, hun har. Det ses, at Cecilie med sine fortzellinger om henholdsvis
lydfyr og sundhedskort er optaget af at fa hjzelp til i dagligdagen at vaere sa selvstaendig og
selvhjulpen som muligt. Cecilie har aktivt rettet henvendelse til sin handicapforening - sin
interessepolitiske aktgr - med gnske om repraesentation pa den politiske scene, men har ikke

oplevet sig hogrt.

"Det er min klare opfattelse, at de [Dansk Blindesamfund] er kommet mere i
baggrunden, fordi de har slgvet den lidt. (...) De har taenkt, vi har masser af penge i
mange ar. Det gor ikke sa meget. Vi kan traekke os lidt tilbage. Nu har vi promoveret
os, folk ved hvem vi er og at vi eksisterer, og pengene er fosset ind. Og sa lige
pludselig sa har de ikke lagt maerke til, at det er begyndt at ga den anden vej. Og sa er

de bare ikke kommet i gang igen." (Cecilie, bilag 6 s. 11).

Uddraget viser, at Cecilie forklarer sin oplevelse af manglende interessevaretagelse med, at Dansk
Blindesamfund i en arraekke har vaeret aktive i forhold til at udbrede kendskabet til foreningen og
Blindes vilkar, hvorfor Dansk Blindesamfund nu "slgver den" og ikke laengere er sa aktive. Af
Cecilies udsagn udledes, at hun - ligesom Morten - oplever at Dansk Blindesamfund tidligere har
spillet en central rolle som varetager af interessepolitisk virksomhed og har opnaet resultater pa
den politiske scene. Ligesom Morten oplever Cecilie dog ogsa, at den samme aktivitet ikke leengere
gor sig geeldende for Dansk Blindesamfund. Jaevnfgr Ronit (1998) er det i denne sammenhaeng
relevant at veere opmaerksom p3, at interessevaretagelse ma ses i et evolutionaert perspektiv,
hvorfor interesser og interessevaretagelse ikke kan ses som noget én gang givet. Af Cecilies
forteelling tolkes, at Cecilie efterlyser, at Dansk Blindesamfund Igbende reformulerer deres

interesser, sa de stemmer overens med medlemmernes.

"Det er ikke engang sadan at de siger "ej det kan godt vaere, at vi ikke har hgrt om
det fra vores medlemmer, men det lyder da interessant at vi star i sadan en
situation, det ma vi da ggre noget ved". Det gor de jo ikke engang. De siger bare
"na, det har vi ikke hgrt fra vores medlemmer". Sa bliver sagen sadan lukket pa det.

(...)"(Cecilie, bilag 6 s. 21).
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Af udsagnet leses, at Cecilie efterlyser, at Dansk Blindesamfund er ops@#gende i forhold til hvilke

aspekter af potentiel politisk interesse, der kan have betydning for deres medlemmer.

Cecilie fremkommer i sin fortzlling med en hypotese om, hvorfor det er szerligt vigtigt at Dansk

Blindesamfund blander sig pa den politiske scene:

"Jeg taeenker ogsa at der er sadan, nar kommunen skal sparre, og de har forskellige
puljer, og de siger okay, hvor bliver der ikke brugt sa meget sa hyppigt, der skaerer vi.
Og de elsker jo at skaere pa handicapomradet. (...) Sa taenkte jeg bare "ah nej". Her
har de maske en pulje pa 200.000 eller sadan noget, der er ikke rigtig sket noget ved
den - den tager vi af nu her. Og hvis vi sa gerne vil have lydfyr op, jamen, | har kun

100.000 til radighed." (Cecilie, bilag 6 s. 9).

Cecilies udsagn viser, at Cecilie inddrager politiske og gkonomiske forhold i sine overvejelser om,
hvorfor det efter hendes mening er vigtigt at Dansk Blindesamfund ggr sig bemaerket som
interessepolitiske varetagere af deres medlemmers interesser. Helt konkret frygter Cecilie, at
manglende interessevaretagelse i fremtiden vil kunne medfgre feerre gkonomiske midler til

fremtidiginteressevaretagelse.

Neaervaerende speciales fokus er at afdeekke hvilke forhold der for unge med fysisk handicap er
betydningsfulde, nar de veaelger at veere eller ikke veere medlem af en handicapforening. For Cecilie
er det af vaesentlig betydning, at hendes interesse i at veere selvhjulpen og uafheengig varetages af
hendes handicapforening, samt at foreningen proaktivt er opmaerksom pa forhold, der kan
mindske Cecilies muligheder for at faerdes pa selvstaendig vis. Analysen viser, at Cecilie ikke
oplever sine interesser varetaget pa en made, hun finder acceptabel eller tilstraekkelig, hvorfor
hun i nogle sammenhaenge selv og uafhaengigt af handicapforeningen patager sig aktgrrollen og
"raber systemerne op". Man kan tale om, at Cecilie i en forstand viser en tendens til
individualisering, som kendetegner den senmoderne ungdom (Schleicher, 2014:33). Det abner op
for muligheden for, at Cecilie ikke ngdvendigvis skal vaere medlem af en HO, nar hun selv kan

varetage de opgaver, man ville paregne, at organisationen skulle sta for.

Det bemaerkes, at Dansk Blindesamfund - jeevnfgr tidligere gennemgang af handicaporganisationer

- blandt andet har som markesag at sikre blindes lige muligheder for adgang til forhold
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forbundet med befordring. Nar Cecilie efterlyser, at Dansk Blindesamfund stgtter op om
opsaetningen af lydfyr for at sikre en sikker faerdsel i trafikken, kan dette ses som et gnske i
overensstemmelse med netop denne maerkesag. Det er derfor bemaerkelsesvaerdigt, at Cecilie ikke

oplever sig hgrt i sin henvendelse angdende lydfyr som et middel til sikker befordring.

7.4.3. Delkonklusion

Cecilies og Mortens fortzellinger er i ovenstaende afsnit blevet analyseret i relation til temaet
politisk repraesentation. Det er udledt, at Cecilie og Morten begge som enkeltaktgrer - qua deres
medlemskab - har ladet Dansk Blindesamfund udggre en kollektiv aktgr for deres
interessevaretagelse. Det ses, at hverken Morten eller Cecilie oplever, at denne uddelegering af
aktgrrolle har fgrt til, at de oplever deres interesser varetaget. Begge er de opmarksomme p3, at
Dansk Blindesamfund i en historisk kontekst har haft central betydning for blindes rettigheder,
men de oplever ogsa begge, at denne interessevaretagelse ikke Igbende bliver reformuleret i
henhold til medlemmernes nutidige interesser. Det ses, at Morten i sin fortzelling konstaterer
denne diskrepans mellem hans gnsker om interessevaretagelse og Dansk Blindesamfunds
opndede resultater pa den politiske scene, men at han alligevel fortsat uddelegerer sin aktgrrolle
til den kollektive akt@r. Dette kan ses i relation til Mortens syn pa eget handicap og oplevelse af
behov for udefrakommende hjzlp. Cecilie derimod ggr sig overvejelser om, hvordan hun som
individuel aktgr kan opna indflydelse uden om den kollektive aktgr. Dette tolkes som, at Cecilie
overvejer at traekke sit mandat til Dansk Blindesamfund. Cecilies overvejelser om udmeldelse kan i
lyset af Cecilies syn pa eget handicap ses som et udtryk for, at Cecilie gnsker resultater. | modsat
fald har hun ikke behov for medlemskab, da hun ikke i det daglige definerer sig som en kvinde med
handicap, men som Cecilie. Analysen af forhold forbundet med politisk repraesentation viser, at de
to unge vaegter forhold omkring politisk repraesentation i deres til- eller fravalg af medlemskab af
HO. Analysen viser endvidere, at en oplevelse af manglende repraesentation for den unge kan

foranledige overvejelser i forhold til eventuel udmeldelse eller fravalg af medlemskab af HO.

Med reference til Honneth kan de unges gnske om politisk repraesentation ses som et gnske om
og behov for retlig anerkendelse bestaende af en universel ligebehandling, hvor de tillaegges

samme rettigheder som alle andre (Hgjlund & Juul, 2005:26-27). Nar de i nogle sammenhange

Side 60 af 110



ikke oplever, at deres interesser i eksempelvis at vaere selvhjulpen/selvstandig bliver
repraesenteret, ses der tegn pa en overgang mod naegtelse af rettigheder, som ifglge Honneth kan

nedbryde den personlige identitet eller positive selvforhold (lbid.).

Problemformuleringen er nu blevet belyst ud fra temaet politisk repraesentation. | fglgende afsnit

skifter blikket til en analyse af forhold i relation til de unges adgang til velfeerd.

7.5. Adgang til velfaerd
| felgende afsnit vil spgrgsmalet "hvordan har forhold omkring adgang til velfeerd betydning for,
om de unge til- eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation?" danne grundlag for analyse

af informanternes fortzellinger.

| forbindelse med bearbejdning af empiri ses det, at flere af informanterne omtaler forhold, der
handler om, at der er ting og situationer i samfundet, de ikke har adgang til. Da den filosofiske
hermeneutik danner udgangspunkt for specialet, har jeg tidligere gjort mig klart, at jeg som
undersgger har en teoretisk forforstaelse med i udvaelgelsen af teori til belysning af feltet. Denne
teoretiske forforstaelse resulterer i en viden om, at et fravaer af goder og situationer i samfundet
(herunder manglende adgang til arbejdsmarkedet) kan belyses ud fra flere teorier herunder
Mertons teori om anomi (Merton, 1968) eller Bourdieus teori om kapital (Wilken, 2010:46) .
Anvendes Bourdieus perspektiver pa kapital, vil der kunne foretages en analyse af, hvordan
informanterne ikke har tilstraekkelig kulturel kapital ( eksempelvis i form af uddannelse eller
kompetence) til at indga i det felt, der kan betegnes arbejdsmarkedet. Teori om anomi kan
derimod bidrage med et perspektiv pa, hvordan en gruppe af mennesker, som fglge af et bestemt
forhold - i dette tilfeelde et handicap - kan blive sat i en position, hvor de ikke har samme
muligheder som andre for at opna, hvad de gerne vil. Jeg har truffet et valg om at belyse temaet
ud fra teori om anomi, da dette perspektiv i hgjere grad end teori om kapital kan bidrage til et blik
pa alle specialet unge informanter. De unges omfang af kulturel kapital kan vaere meget
divergerende, hvorfor det kan vaere vanskeligt at finde faellestraek. Derimod forventes teori om

anomi at kunne bidrage med et perspektiv pa de unges svaere adgang til velfeerd som et udtryk for,
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at de tilhgrer en gruppe, der ikke i samme grad som andre har midlerne til at opna adgang til ting

og situationer i samfundet.

7.5.1. Teori om Anomi

Den amerikanske sociolog Robert K. Merton udgav i 1938 sit mest kendte vaerk kaldet "social
Structure and Anomie" (Rubington & Weinberg., 2011:140 & Merton, 1968). Med et
strukturfunktionalistisk og sociologisk udgangspunkt var Merton optaget af, hvordan social

afvigelse kan vaere en konsekvens eller et produkt af den sociale struktur i samfundet.

Mertons teori om Anomi udspringer af Durkheims klassiske vaerk om, hvordan et sammenstgd af
forhabninger kan fgre til et nedbrud af normer og ultimativt selvmord (Rubington & Weinberg,

2011:145-146), men tager Durkheims teori ind i en ny og bredere kontekst, hvor:

"Social structures exert a definite pressure upon certain persons in the society to

engage in nonconforming rather than conforming conduct" (Rubington et al., 2011:145).

Merton fremfgrer, at den strukturelle placering er afggrende for, hvorvidt individer bliver udsat
for et samfundsmaessigt pres, der kan fgre til afvigelse fra normen og til at bega ikke konforme
handlinger. Ved at bega disse ikke konforme handlinger anses mennesket for at afvige fra de i det
pagaeldende samfund geeldende normer for acceptabel adfaerd (Ibid.). Med det udgangspunkt, at
et samfunds opbygning kan generere afvigende adfaerd hos nogle grupper, indfgrer Merton

feenomenet Anomi.

"Anomie is conceived as a breakdown in the cultural structure, occuring particularly
when there is an acute disjunction between cultural norms and goals and the social structured

capacities of members of the group to act in accord with them" (Rubington et al., 2011:147).

Merton betragter altsa anomi som et nedbrud i den sociale struktur. Dette nedbrud skyldes, at der
er uoverensstemmelse mellem de i samfundet opstillede normer og midlerne, hvormed disse
normer kan fglges. Merton haevder, at der kan opsta et fokus pa opnaelse af bestemte mal uden
hensyntagen til de midler, der er tilgaengelige for at opna disse mal (Merton, 1968:187) En central

del af Mertons teori handler om, hvordan enkeltindivider kan handtere denne strukturelle
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uoverensstemmelse mellem samfundets normer for mal og individets manglende midler i henhold
til at opna disse mal. | denne forbindelse opstiller Merton fem tilpasningsmuligheder, hvoraf de
fire sidste betragter individet som afviger fra normen. Her er det dog vigtigt at pointere, at Merton
ikke ser individets afvigelse fra gaeldende normer som noget individpsykologisk betinget eller som
folge af szerlige biologiske forhold. Social afvigelse ses derimod som en normal reaktion pa

unormale forhold og omsteendigheder (Rubington et al., 2011:146).

Mertons opstiller fem tilpasningsmuligheder:

Konformitet, hvor individet accepterer og tilpasser sig bade fremherskende normer for
opnaelse af mal og midlerne til at opna disse mal.

e Ritualisme indebeerer, at individet nedtoner malene, men helliger sig midlet. Da malene er
mindre, vil individet have stgrre mulighed for at opna disse med det tilgeengelige midler.

e Rebellen afskriver de i samfundet gaeldende mal og midler til opnaelse af disse mal og
erstatter dem med en ny og modificeret social struktur.

e Innovation indebaerer, at individet indsaetter samfundets normer som mal for sig selv, men
ikke har mulighed for med legitime midler at opna disse mal. Individet vil derfor sgge
alternative midler til malopfyldelse herunder eventuelt kriminelle handlinger.

e Tilbagetraekning er en handling, hvor individet afviser bade mal og midler. Individet vil afsta
fra at opna normerne for malopfyldelse og vil heller ikke fglge midlerne til malopfyldelse.
Denne afvisning at mal og midler vil betyde, at den enkelte traekker sig tilbage fra
samfundet, hvilket kan udmegnte sig i misbrug, psykisk sygdom eller udstgdelse fra
samfundet.

Ovenstaende gennemgang af Mertons teori om Anomi er langt fra udtmmende, men har
synliggjort de dele af teorien, som vil blive anvendt i fglgende analyse af unge med handicaps
adgang til velfaerd.

| sine tekster retter Merton teori om Anomi til samfund - eksempelvis Amerika - hvor bestemte
mal - sdsom rigdom - fremhaeves uden, at der for alle grupper i samfundet er adgang til midlerne
til malopfyldelse (Rubington & Weinberg, 2011:1479). Selvom teori om anomi oprindeligt henviser
til mindre privilegerede samfundsgrupper i lande som Amerika, vil jeg her anvende den i en anden

sammenhaeng, idet den netop pointerer, at nogle grupper i samfundet af strukturelle arsager har
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svaerere ved at opna normative mal. Jeg mener, at unge med fysisk handicap udggr en gruppe,
som i deres mangel pa midler kan sidestilles med andre mindre privilegerede grupper, hvorfor
teorien ogsa i denne sammenhang kan finde anvendelse.

| analysens f@rste del vil teori om Anomi blive sat i forhold til Morten for pa den made at veksle
mellem del og helhed i en analyse af Mortens oplevelse af egen adgang til velfaerd. Herefter vil en
analyse af Cecilies fortzelling blive foretaget med henblik pa at vise kompleksiteten og diversiteten

i malgruppen. Slutteligt vil Effi blive inddraget.

7.5.2. Morten

"1 den erhvervsaktive alder, der er arbejdslgsheden blandt blinde pa halvfjerds

procent." (Morten, bilag 3 s. 4).

| sin forteelling er Morten Igbende optaget af, at han endnu ikke har fundet et arbejde enten med
stgtte eller pa almindelige vilkar. Citatet illustrerer Mortens opfattelse af, at majoriteten af blinde
mennesker i Danmark er i samme situation som han selv - nemlig uden for arbejdsmarkedet. P3
denne made identificerer Morten sig som en del af en gruppe af blinde, der har vanskeligt ved at
finde fodfaeste pa arbejdsmarkedet. Med udgangspunkt i teori om Anomi kan Morten ses som én
ud af en gruppe af mennesker, pa hvem der er et samfundsmaessigt pres, idet de star uden for

arbejdsmarkedet.

"At kunne sige, jeg arbejder eller er i virksomhedspraktik, hvor vi laver sddan og
sadan. Det har jeg det bedst med, fordi det er samfundet meget baseret pa i dag."

(Morten, bilag 3 s. 4).

Ovenstaende citat er et uddrag af Mortens forteelling om hvordan han oplever det at veere
arbejdslgs. Morten beskriver, at det danske samfund i nutidig kontekst er baseret pa en norm om,
at "man skal have et arbejde". Morten fortzeller sig pa den made ind i en diskurs, hvor en aktiv
arbejdsmarkedspolitik er i centrum. Mantraet "Det skal kunne betale sig at arbejde", er blevet
udbredt blandt danske politikere (Larsen, 2003:8) og udmgntes i en aktiv arbejdsmarkedspolitik,

hvor selvforsgrgelse star gverst pa dagsordnen. Af ovenstaende uddrag fremgar, at Morten har
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det bedst med at kunne forteelle, at han er i beskaeftigelse, fordi "det er samfundet baseret pa i
dag". Det bemaerkes, at Morten fremhaever samfundets norm om at "man skal have et arbejde", i
sin fortaelling om, hvorfor han selv gnsker sig et arbejde. Morten kunne have fremhaevet andre
faktorer som begrundelse for sit gnske om arbejde, herunder gkonomisk vinding, selvrealisering
eller andet. At Morten fremhaver en samfundsnorm som begrundelse ses som udtryk for, at
Morten har accepteret og internaliseret denne norm og som fglge heraf gnsker at leve op til
samme. Med Merton som referenceramme giver Morten her udtryk for, at han har accepteret det
strukturelle mal i en aktiv arbejdsmarkedspolitik. Nemlig malet om at Morten og andre blinde skal

og bgr have et arbejde.

"Der er rigtig mange [blinde og svagtseende] (...) som der egentlig gerne vil, men som

ikke kan fa den rigtige hjaelp" (Morten, bilag 3 s. 4).

Med ovenstaende citat beskriver Morten, hvordan han og andre blinde gerne vil opna malet om at
have et arbejde, men at de har vanskeligt ved at opna det, fordi de har behov for hjzlp til at na
derhen. Morten beskriver sin oplevelse af, at gruppen af blinde og svagtseende ikke kan fa den
hjzelp, de har brug for i henhold til at overvinde de forhindringer, der afholder dem fra at vaere en
del af den danske arbejdsstyrke. Mortens fortaelling viser, hvordan denne gruppe personer ikke pa
samme vis som andre har midlerne til at indga pa det danske arbejdsmarked under almene
forudszetninger. Pa baggrund af Mortens fortaelling forudsaettes her, at et middel til opnaelse af
malet om at have et arbejde er at kunne se.

Et andet middel til at fa et arbejde er at have en kvalificerende uddannelse. Morten fortaller om
hvordan han flere gange har opstartet uddannelser, men har mattet afbryde disse grundet

udfordringer i relation til hans manglende syn.

"Sa tog jeg fat i Teknisk skole (...) og sagde, pr@v og hgr, jeg er blind og sa videre og
sa videre. N3, men jeg kunne komme til et mgde. (...) Og jeg kommer derud og siger
"Tak, fordi jeg ma komme". Na men de var egentlig ikke sa glade for, at jeg var
kommet. "Na", siger jeg sa, "hvorfor er | ikke det?" Jamen, det var fordi, nu havde de

snakket med deres laerere, og de var ikke gearet til blinde mennesker. (...) Deres
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stgrste bekymring var om, hvordan blinde gik pa trapper. Fordi Teksnisk skole (...),

der er mange trapper" (Morten, bilag 3 s. 5).

| sin forteelling beskriver Morten, hvordan hans adgang til uddannelse hindres af, at et potentielt
fremtidigt uddannelsessted ikke oplever at vaere rustet til at tage imod mennesker med
synsnedszettelse. Morten oplever, at han bliver afvist fra uddannelsen, alene fordi han ikke er i

besiddelse af midlet "at kunne se".

"Da jeg leerte at laese blindeskrift, der brugte man nogle andre tegn i matematik,
altsa nogle andre punktsymboler, end man ggr i dag. Og det betg@d, at da jeg kom pa
HF og skulle starte pa matematikken, der kunne jeg ikke laese mine bgger. Sa tog jeg
fat i Instituttet for blinde og svagsynede (...) Jeg skrev til dem og spurgte, om der ikke
var noget galt med den her matematikbog? (...) Og sa skrev jeg til dem, er der ikke
noget galt? Hvortil jeg fik det svar, at sadan gjorde man i dag. (...) Det havde de
desvaerre glemt at laere mig. Sa sagde jeg at det var jo ikke bare sadan noget, du lige

laerte pa en halv time"(Morten, bilag 3 s. 5).

Det ma anses for at vaere almen viden at for at kunne tilegne sig viden fra en bog, er det en
forudsaetning, at man kan leese bogstaverne i bogen. Med ovenstaende citat forteeller Morten,
hvordan han oplevede at blive frataget dette middel og dermed ikke kunne fglge undervisningen
og gennemfgre uddannelsen. Af denne fortzelling ses, at Morten som udgangspunktet havde
midlet til at fuldfgre en uddannelse og efterfglgende opna beskzeftigelse, men at dette middel

blev frataget ham med en andring i midlets substans.

Med udgangspunkt i teori om Anomi synligggr ovenstaende analyse af Mortens fortaelling, at
Morten har accepteret det normative mal om at skulle have et arbejde, og han oplever at have
forsggt at nd malet via det legitime middel uddannelse. Morten oplever dog, at han som en del af
en gruppe af blinde og svagtseende ikke har de samme muligheder for at benytte sig af midlerne
for at opna malet. Mortens forteaelling viser, at han straeber efter konformitet - at opna malet via

legitime midler, men at han ikke har samme forudseaetninger for dette, som andre mennesker.
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Med udgangspunkt i ovenstaende citater ses det ikke, at Morten pa nuvaerende tidspunkt har

afskrevet sig normerne for mal og midler, men at han fortsat tilstraeber konformitet.
| Mortens fortaelling indgar imidlertid ogsa et andet perspektiv pa samme tema.

"Jeg har besluttet mig for, at jeg ikke skal have tilkendt fleksjob, fordi at jeg gider ikke
mere med den kommune. Nu hvor min pensionssag endda - hvad jeg forventer -
falder ud til kommunens fordel, sa gider jeg ikke mere. Sa ma jeg finde mig et eller
andet sted at arbejde og tjene de penge, jeg kan tjene pa at arbejde de der tyve-

femogtyve timer" (Morten, bilag 3 s. 2).

Ovenstaende udsagn viser, at Mortens accept af mal og midler og gnske om konformitet maske
ikke er sa entydig, som fgrst antaget. Citatet synligggr et mere komplekst billede af Mortens
tilgang til mal og midler. Morten udtrykte tidligere, at hans mal var at fa et arbejde. Ovenstaende
citat viser imidlertid, at Morten redefinerer sit mal til at vaere at "have en indkomst" - enten ved
en lgnindtaegt eller ved tildeling af pensionsydelse. | det fglgende forudszettes det, at det er en
almen gyldig norm, at mennesker har behov for at have en indtaegt. Med sin fortaelling udtrykker
Morten fortsat at gnske at leve op til dette normative mal, men med indgivelse af ansggning om
pension dabner han op for andre midler til at opna malet end normen om at have et arbejde.
Tidligere i analysen blev "at have et arbejde" betragtet som malet, men nu indfgres "at have en
indkomst" som malet, hvorved "at have et arbejde" bliver et middel til at opna dette. Med citatet

indfgrer Morten "tildeling af pension" som et alternativt middel til at opna malet om en indkomst.

Der kan i denne sammenhang abnes op for en diskussion om, hvorvidt pensionsydelse anses for
et strukturelt legitimt middel til opndelse af indkomst. Det kan konstateres, at det af
bekendtggrelse af lov om en aktiv beskaeftigelsesindsats kapitel 13 fremgar, at "Jobcentret sgrger
for, at personer under folkepensionsalderen (..) med varig og veesentlige begraensninger i
arbejdsevnen (...) har mulighed for ansaettelse (...)" Ligeledes ses det i Bekendtggrelse af lovom
social pension kapitel 3 at personer fra det 18. ar kan tildeles fgrtidspension, "hvis det er

dokumenteret eller (...) helt dbenbart, at arbejdsevnen ikke kan forbedres".

Uddraget af lovgivningen viser, at tildeling af pension er subsidizert til selvforsgrgelse. Det vil sige,

at det i henhold til dansk lovgivning er et normativt mal at opna en indtaegt ved hjalp af arbejde.

Side 67 af 110



Med dette som udgangspunk er det ikke laengere sa entydigt, at Morten accepterer midlerne til at
opnad malet om at have en indtaegt. Der tegner sig et mere komplekst billede, hvor Morten gnsker
sig et arbejde, men hvor han ikke laengere ser "at have et arbejde" som eneste middel til at opna

malet "at have en indtaegt".

"Men der er rigtig rigtig mange, der sadan er i den her... Som der egentlig gerne vil,
men som ikke kan fa den rigtige hjalp. Og det er rigtig rigtig hardt at se at mange
blinde maske... Jeg er sgu rigtig glad for, at jeg f.eks. ikke er begyndt at drikke. Nu
tager jeg sa epilepsimedicin ogsa, sa derfor giver det ligesom sig selv at jeg ikke skal
drikke. Ogsa fordi jeg sadan prgver pa at holde mig oppe. Men jeg kender sgu mange,

der sadan synker mere og mere ned i det." (Morten, bilag 3 s. 5).

Som vist i citatet fortaller Morten, hvordan han oplever, at nogle blinde "synker mere og mere
ned i det" og "begynder at drikke". Citatet illustrerer, hvordan nogle personer kan ende med at
afvise bade normative mal og anerkendte midler og fa et misbrug. | en Merton-terminologi vil der i

sa fald veere tale om en tilbagetraekning.

Mortens oplevelse af egen adgang til velfaerd er blevet analyseret med udgangspunkt i Mertons
teori om Anomi. Analysen har vist, at Morten tilstraeber og gnsker konformitet, men at dette
vanskeligggres af, at han ikke i alle sammenhange har adgang til de midler, der kan fgre til
malopfyldelse. Der ses derfor en glidning hen imod, at Morten begynder at finde alternative
midler i form af offentlig forsgrgelse. Morten er ikke naet til en tilbagetraekning, men oplever, at

andre i samme situation er naet til dette.

Det skal bemaerkes, at teori om Anomi bidrager til en strukturel forklaring pa afvigende adfeaerd i
form af arbejdslgshed for Morten og andre i lignende situation. Hvad teorien imidlertid ikke
synligger er, hvordan mennesker som Morten i et samfund kan betragtes som selvstaendige,
teenkende og handlende aktgrer, som kan handle og agere ud fra den mening, omstaendigheder

har for dem. En sadan vinkel vil senere blive gennemgaet i afsnittet om stempling.

Neaervaerende speciales fokus er at afdeekke, hvilke forhold der for unge med fysisk handicap er

betydningsfulde, nar de veelger at vaere eller ikke veere medlem af en handicapforening. |
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nedenstdende citat fortaeller Morten om dansk blindesamfunds rolle i relation til at opna lige

adgang til midler, der sikrer velfaerd for Morten og andre blinde.

"Sa aret efter, da jeg sadan ligesom havde droppet HF, da havde jeg en
studievejleder med ude fra instituttet for blinde og svagsynede, som jeg naevnte fgr,
der sadan ogsa kan vejlede uddannelsesstederne lidt. Sddan kan man i gvrigt ogsa

bruge dansk blindesamfund." (Morten, bilag 3 s. 5).

Morten fortaller, hvordan dansk blindesamfund og andre organisationer opsgger
uddannelsesstederne for at afdaekke hvilke forhindringer, der kan veere for blinde pa
uddannelsesstederne, og hvordan disse forhindringer kan imgdegas. Mortens fortlling peger pa,
at handicapforeningen varetager de blindes interesse i at opna lige adgang til uddannelse og

dermed til at opna malet om konformitet ved hjaelp af normativt legitime midler.

Ved brug af Mertons teori om Anomi er det i ovenstaende analyse af Mortens fortaelling blevet
synliggjort, hvordan Morten - savel som andre unge mennesker med fysisk handicap - kan opleve
et behov for, at deres handicapforeninger er aktive i forhold til at vejlede uddannelsessteder om
forhold forbundet med at have en ung med fysisk handicap tilknyttet studiet. Dette for at undga,
at en reekke unge mennesker risikerer at falde uden for arbejdsmarkedet, alene fordi de ikke pa
samme vis som andre unge har haft adgang til eller mulighed for at gennemfgre en

kompetencegivende uddannelse.

Mortens oplevelse af at blive valgt fra pa det danske arbejdsmarked grundet sin
funktionsnedszaettelses ses at stemme overens med det centrale handicaprads (2013) opggrelse af,
at andelen af personer i arbejde i 2012 var 43,9 procent for mennesker med handicap mod 77,5

procent for mennesker uden handicap.

Hvor Mortens fortzelling giver et billede af, at Morten oplever, at han grundet sit manglende syn
bliver valgt fra pa arbejdsmarkedet og fra sin HO har behov for hjelp i denne henseende, giver

Cecilies fortaelling et andet blik pd samme tema.
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7.5.3. Cecilie

| lighed med Mortens fortaelling fremgar det af Cecilies fortaelling, at ogsa Cecilie kan vaere
bekymret for, at hun grundet sit manglende syn vil blive valgt fra pa arbejdsmarkedet (Cecilie,

bilag 6 s. 11-12).
Cecilie har en hypotese om, hvad arbejdsgivere kan taenke i mgdet med en blind eller svagsynet:

"Hun kan jo ikke varetage det der. Og hvordan far vi det sa scannet ind og det der"

(Cecilie, bilag 6 s. 12).

Af Cecilies samlede fortaelling fremgar, at Cecilie har et studiearbejde, og at hun gerne efter endt
uddannelse gerne vil have et arbejde inden for det felt, hun uddanner sig til. Med Merton som
referenceramme ses det, at Cecilie - ligesom Morten - accepterer det normative mal om, at hun
skal have et arbejde. Hvor Mortens fortelling tegnede et billede af, at Morten ikke oplevede at
have adgang til de legitime midler (et syn) til malopfyldelse (at have et arbejde og en indkomst),

tegner Cecilies fortzelling et andet billede.

Som ottearig mistede Cecilie den sidste rest af sit syn. Cecilie fortaeller om sin efterfglgende

skolegang:

"I folkeskolen skulle jeg lige pludselig til at laere punktskrift. Jeg havde jo lzert
bogstaver. Det var sommeren til tredje klasse. (...) Sa lige pludselig skulle jeg lzere et
helt andet sprog at kende. Bade at laese og skrive. Jeg fik en ud, der undervist mig.
(...) Sa derfor fik jeg sa en underviser ud, der sa underviste mig to timer om ugen i et

ar. Og det fungerede jo fint." (Cecilie, bilag 6 s. 3).

"Bade i gymnasiet og sa her nu undervejs pa studiet har jeg jo faet bevilliget
hjeelpemidler. Det er en punktcomputer og sa en computer her, hvor der er
talesyntese pa. Det har jeg faet som studiehjalpemidler. (...) Og f.eks. den her
diktastream har jeg ogsa faet - det er et notatapparat og hvor man kan hgre lydbgger
og sadan noget. Den er bare lidt mindre. Hvor jeg jo ogsa nogle gange da jeg var i
Berlin f.eks. havde taget mine studiebgger og lagt ned pa den her, for sa var det lidt

nemmere og ikke skulle slaebe sin computer med. Og sa har jeg jo sa faet
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sekretaertimer og mulighed for at have en, der kunne tage noter f.eks. pa studiet eller

sgrge for at fa scannet materialer ind." (Cecilie, bilag 6 s. 14).

Cecilies fortaelling om sin vej til uddannelse barer praeg af, at Cecilie gennem hele forlgbet har
gnsket at opna malet om en uddannelse. Cecilie har ligesom Morten ikke adgang til midlet "at se",
men har benyttet sig af andre legitime midler til at na malet. Cecilies fortzelling viser, at hun har
faet undervisning i punktskrift, hvilket "fungerede fint", at hun har faet tildelt studiehjalpemidler i
form af talesyntese, notatapparat og sekretaertimer. Disse studiemidler kan opfattes som et
legitimt middel til malopfyldelse. | sin fortaelling om opnaelse af bevilling af studiehjeelpemidler
henviser Cecilie til SU-styrelsen og kommune, men ikke til handicapforeninger. Her ses, at Cecilie
retter fokus mod andre instanser i sit gnske om hjzelp, hvorved hun adskiller sig fra Morten, der i

mange henseender vender sig mod sin organisation for hjzlp.

"Sa jeg tror bare, at folk tror, at det er svaerere, end det er. Det har det ogsa veeret
for ti ar siden. Men nu er det jo bare blevet nemmere fordi sa meget er blevet
elektronisk. Og det tror jeg bare, at folk ikke er blevet opdateret helt p3, at det
problem, der maske var for 15-20 ar siden, det er der ikke rigtig mere." (Cecilie, bilag

6s.13).

Uddraget fra Cecilies fortzelling viser, at Cecilie er opmaerksom pa, at de legitime midler, der for
hende er tilgaengelige i forhold til at opna malopfyldelse ikke pa samme vis var tilgeengelige i
fortiden. Det er tidligere i afsnittet "politisk repreesentation" blevet vist, hvordan det er af
vaesentlig betydning, at organisationerne Igbende er opmaerksomme pa at revidere deres
interessepolitiske virke (Ronit 1998). Dette bliver igen aktuelt, nar udviklingen af forskellige

hjelpemidler giver foreningens medlemmer nye legitime muligheder for opnaelse af deres mal.

Hvor Morten i sin fortzelling udtrykte gnske om, at Dansk Blindesamfund var aktive i forhold til at
udbrede kendskabet til blinde pa uddannelsesstederne, viser Cecilies forteelling et andet billede.
Det ses ikke, at Cecilie oplever et behov for eller udtrykker et gnske om, at hendes HO skal vaere
proaktive i forhold til at vejlede uddannelsesstederne. Cecilie har selv og ved hjzlp fra offentlige

instanser faet legitime midler til at kunne opna malet om en uddannelse.
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7.5.4. Effi

Effis forteelling viser lighedspunkter med bade Mortens og Cecilies fortaelling om indgangen til

arbejdsmarkedet.

"Jeg er i den situation, at jeg har valgt at leve mit liv og tage min uddannelse, men der
hvor jeg oplever, at jeg ligesom bliver valgt fra det er pa arbejdsfronten, og det er,
nar de ser min kgrestol. Og jeg har ikke lyst til at vaere pa handicappension og

fleksjob og sa videre." (Effi, bilag 4 s. 2).

Effi beretter - i lighed med Morten og Cecilie - om, hvordan hun gnsker at udggre en rolle pa det
danske arbejdsmarked. Effi har gennemfgrt en videregaende uddannelse og gnsker at ggre brug af
sin viden og kunnen. Imidlertid oplever Effi at blive valgt fra grundet sin kgrestol. | henhold til teori
om anomi ses det, at Effi accepterer normen om, at man skal have et arbejde. Det ses, at Effi - i
lighed med Cecilie - ikke har afskrevet muligheden for malopfyldelse ved brug af legitime midler,
idet Effi afviser et gnske om tildeling af offentlige ydelser sdsom pension. Af Effis fortzelling
fremgar, at hun netop i forhold til denne problematik har rettet henvendelse til sin HO med et
gnske om rad og vejledning. Effis oplevelser i denne forbindelse vil blive naermere beskrevet under
kommende afsnit om stempling. | forhold til analysetemaet "adgang til velfeerd" kan det ses, at Effi
- ligesom Morten - gnsker at hendes HO stgtter op om hendes gnske om at have et arbejde og

dermed om hendes gnske om lige adgang til velfaerd.

7.5.5. Delkonklusion

Af ovenstaende analyse ses, at Cecilie, Morten og Effi har flere feellesnavnere. De er alle tre unge,
og har alle et gnske om at fa en kompetencegivende uddannelse med udsigt til efterfglgende
beskaeftigelse. | en Merton-terminologi gnsker de alle tre at leve op til det normative mal om at
komme i beskaeftigelse og vaere selvforsgrgende, og de straeber efter konformitet. Men her
ophgrer faellesnaevnerne, for hvor Morten ikke oplever at have det legitime middel (at kunne se)
til at opnd malet, oplever Cecilie og Effi at deres handicap ikke er en hindring for malopfyldelse,

idet de i stedet for henholdsvis syn og gangfunktion anvender andre legitime hjalpemidler i vejen
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mod malopfyldelse. Cecilie og Effi lader sig altsa ikke begranse af henholdsvis manglende syn og

gangfunktion, men finder en alternativ vej til konformitet.

Hvor analysen af Mortens fortzelling pegede pa, at unge med fysisk handicap kan have et gnske
om, at deres handicapforeninger er ops@ggende i forhold til at vejlede uddannelsesstederne,

bidrager Cecilies og Effis fortaellinger til et mere komplekst billede.

Det er pa baggrund af Mertons teori om anomi blevet vist, at to unge mennesker med tilsvarende
problematikker kan opleve deres situationer og deraf fglgende behov meget forskelligt. Dette er
med til at give et billede af diversiteten i malgruppen for naervaerende speciale og til at synligggre,
hvor komplekst et billede der tegner sig, nar det drejer sig om de unges behov og gnsker til

handicaporganisationer.

Ud fra Honneths forstaelse om anerkendelsesformer ses, at de unge har et behov for social
vaerdsaettelse af livsstil og levemade. De straeber efter individuel prestige og anerkendelse.
(Hgjlund & Juul, 2005:27). De unges gnsker om hjaelp og vejledning til at blive en del af den danske
arbejdsstyrke kan ses som et udtryk for et gnske om hjzelp til opnaelse af individuel prestige og

anerkendelse. En anerkendelse for at vaere af grundlaeggende vaerdi for det danske samfund.

De to ovenstaende temaer har handlet om, hvordan unge kan opleve, at forhold pa et strukturelt
niveau kan have betydning for deres gnske om eller fravalg af deltagelse i HO. Der er i begge
analysedelene tale om forhold, der ligger uden for den enkeltes sfaere. Bade politisk
repraesentation og lige adgang til velfeerd er temaer, som den enkelte ung har vanskeligt ved at
have direkte indflydelse pa. Jeg vil nu vende blikket mod forhold pa mere individuelt niveau, som

de unge i hgjere grad selv kan have indflydelse pa og handle ud fra.

7.6. Social kontakt - at vaere en del af et faellesskab

| afsnittet vil spgrgsmalet "hvordan har forhold omkring social kontakt betydning for, om de unge
til- eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation?" danne grundlag for analyse af

informanternes fortaellinger.
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| flere af de i specialet anvendt interviews beskriver informanterne, hvordan forhold omkring
faellesskab og social kontakt er en faktor af betydning for deres til- eller fravalg af medlemskab af
HO. | socialt arbejde anvendes ofte grundlaeggende teorier om menneskelige behov. Forhold
omkring social kontakt kan potentielt belyses ud fra flere teorier herunder Maslows
motivpyramide (ofte kaldet behovspyramide) (Koester & Frandsen (red), 2009:341), psykologiske
perspektiver pa sociale grupper eller den finske sociolog Allardts teori om velfeerd (Allardt, 1975).
Teorierne belyser pa forskellig vis det samme omdrejningspunkt, nemlig at det at vaere en del af et
faellesskab er et grundlaeggende menneskeligt behov. Jeg har valgt at benytte Allardts teori om
velfeerd i analysen af forhold omkring social kontakt som betydningsfuldt i de unges til- eller
fravalg, idet Allardt - i modsaetning til Maslow - ikke anser behovene for at veere hierarkisk ordnet.
Tilvalget af Allardts teori om velfaerd giver mulighed for en analyse af forhold omkring behov for
social kontakt uafheengigt af kendskab til de unges fysiologiske behov og behov for sikkerhed og

orden.

7.6.1. Allardts teori om velfaerd

1 1970'erne og 1980'erne blev der i Norden foretaget en raekke velfeerdsundersggelser. Som en del
af disse undersggelser udgav Allardt i 1975 teksten "Att ha, Att Alska, Att Vara - Om velfard i

Norden".

Inspireret af psykologisk behovsteori betegner Allardt velfaerd som et spgrgsmal om
behovsopfyldelse. Allardts velfeerdsteori adskiller sig imidlertid fra psykologisk behovsteori ved, at
behovene ikke er hierakiske (Ejrnaes et al., 2013:55). | sine betragtninger om velfaerd opstiller
Allardt et skel mellem begreberne velfeerd og lykke, idet lykke ses som et udtryk for menneskers
subjektive oplevelse eller fornemmelse af at vaere lykkelig, mens velfeerd betragtes som en mere
objektiv og malbar stgrrelse, som opnas, nar menneskets behov opfyldes (Allardt, 1975:23). En
yderligere operationalisering af begreber foretages af Allardt, nar han skelner mellem
levestandard og livskvalitet. Levestandarden betragtes i denne sammenhang som de materielle
og ikke personbundne ressourcer, der er til radighed for den enkelte. Derimod knytter livskvalitet
an til tilfredsstillelse af behov i relation til andre mennesker og sammenholdet med disse. Med

baggrund i denne operationalisering opstiller Allardt tre behov eller velfaerdsdimensioner, som
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han anser for at veere basale og vaesentlige for opfyldelsen af menneskelig velfaerd; henholdsvis

"at have", "at vaere" og "at elske" (Allardt, 1975).

Velfaerdsdimensionen " at have" indebaerer opfyldelse af basale behov for sikkerhed og tryghed
samt opfyldelsen af fysiologiske behov sdsom sundhed og nzering (Allardt, 1975 & Ejrnaes et al.,
2013:55). Dimensionen "At elske" henviser til menneskelige behov for keerlighed, venskab og
naerhed gennem sociale relationer til andre mennesker. Allardts sidste velfeerdsdimension "at
veere" inddrager behov for anseelse, selvrealisering og prestige (Ibid.). Vardidimensionerne har

feellestraek med Honnets anerkendelsesdimensioner.

Allardt betragter de tre velfeerdsdimensioner eller behov som ligestillede og lader relationen
mellem behovene vaere et spgrgsmal, der ma udledes empirisk. | neervaerende speciales analyse af
informanternes behov for social kontakt og det at veere en del af et faellesskab, vil seerligt
dimensionen "at elske" blive anvendt. Informanterne Morten og Victoria vil danne grundlaget for
analysen, idet forhold omkring behov for social kontakt er centrale i netop deres fortzellinger.

Efterfglgende suppleres med udsagn fra Effis og Cecilies fortaellinger.

7.6.2. Morten

"Men jeg tror sadan generelt blandt blinde er der sgu nok meget ensomhed"

(Morten, bilag 3s. 7).

| sin forteelling naevner Morten flere gange ensomhed som et tema, han og andre unge blinde

lgbende ma forholde sig til.
"Jeg har ikke ret mange seende i mit netvaerk mere" (Morten, bilag 3 s. 6).

Morten fortaeller, hvordan han tidligere i folkeskolen og andre sammenhange har indgaet i

relation til ikke blinde, men at disse relationer over tid er gledet ud. Om dette fortzeller Morten:

"Mange af dem, jeg gik pa efterskole med og sadan noget, de er jo bade blevet gift

og har faet bgrn" (Morten, bilag 3 s. 6).
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"Jeg drgmmer om at jeg som toogtredivearig maske kan stifte familie, men fgrst skal
jeg jo have en keaereste. Jamen jeg har det sadan, at jeg skal godt nok vaere hurtig, hvis
jeg skal have den drgm opfyldt. (...) Det er jo bare sa sergerligt, at man som blind,
fordi man har det handicap (...), skal sta i den situation som toogtredivearig som man

ogsa var i, da man var tyve" (Morten, bilag 3 s. 5-6).

Ovenstaende to citater fra Mortens fortalling viser, at Morten oplever, at hans forudsaetninger for
at fa kaereste og bgrn er anderledes end seendes forudsaetninger herfor. Morten oplever, at flere
af hans tidligere seende sociale relationer ikke laengere er en del af hans netvaerk, fordi de nu er
optaget af at indga i egne familiesammenhaenge. Det sidste af de to citater viser, at Morten selv
gnsker at stifte familie, men at han oplever sit manglende syn som en begraensning. Nar Morten
fortzeller, at han gnsker at indga i en familiesammenhang, kan det ses som et udtryk for, at
Morten oplever et behov for opfyldelse af velfaerdsdimensionen "at elske". Morten observerer, at
jeevnaldrende fra hans tidligere netvaerk far opfyldt dette behov, men at det samme ikke geelder
ham selv. Behovet for "at elske" henviser hos Allardt ikke kun til familierelationer men ogsa til
venskabsrelationer. Nar Morten oplever, at hans tidligere omgangskreds ikke leengere er

naervaerende og tilgaengelig for ham, far han ikke opfyldt behovet for "at elske".

"Der var en dag, hvor jeg neermest brgd helt sammen, fordi at jeg havde forsggt at
skrive til nogle pa Facebook fra min folkeskole, der aldrig svarede. (...) Jeg teenkte sa
meget pa, om man nu ikke bare kunne slette de her venner. Jeg havde det sa sveert
med det, fordi jeg ville jo egentlig et eller andet sted gerne holde forbindelsen

(Morten, bilag 3 s. 6).

Citatet fra Mortens fortaelling viser, at Morten gnsker at indga i sociale relationer til andre, men at
han oplever sig valgt fra af tidligere venner, og at dette seetter ham i et dilemma i forhold til, om
han fortsat skal ggre en indsats for at bevare relationen til disse venner. Morten oplever altsa et
behov for "at elske", men udfordres i forhold til at en social relation kun kan praktiseres, safremt
den er tosidig. Allardt taler i denne forbindelse om fzellesskab som et udtryk for, at relationer skal
veere symmetriske, og at et vist mal af solidaritet og konsensus er en forudsaetning for et
sammenhold og indgaelse i en relation (Allardt, 1975:25). Nar Morten ikke far respons pa sine

henvendelser til venskabsrelationer, kan kravet om symmetri og konsensus ikke siges at vaere
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opfyldt, hvorfor Morten er i risiko for ikke at kunne fa opfyldt et basalt behov og derfor opleve
ensomhed. For at imgdega ensomhed forsgger Morten at substituere sociale relationer i
hverdagen med virtuelle relationer. Dette kan ses som udtryk for, at Morten er bevidst om sin

ensomhed og aktivt prgver at undga den.

Med udgangspunkt i Allardts teori om velfaerd er det blevet synliggjort, at Morten oplever et
behov for at indga i sociale relationer og feellesskaber, men at han ikke far dette behov opfyldt
blandt sit seende netveerk. Det vil herefter blive afdeekket, hvordan Morten benytter sit
medlemskab af Dansk Blindesamfund Ungdom i relation til opfyldelse af behovet for social kontakt

og at vaere en del af et faellesskab.

"Jeg bruger netop Dansk Blindesamfunds ungdom f.eks. til at lave sddan nogle sociale
ting. Det svinger rigtig rigtig meget hvor tit, der er arrangementer. Det kan veaere et
par gange om maneden. Det kan ogsa veere en gang hver tredje maned" (Morten,

bilag 3 s. 6).

| sin fortaelling oplyser Morten flere gange, at han er medlem af Dansk Blindesamfunds ungdom,
fordi han herigennem far mulighed for at deltage i sociale arrangementer med ligesindede. Af
fortzellingen fremgar, at Mortens vaesentligste begrundelse for deltagelse i handicapforeningen
Dansk Blindesamfund Ungdom er gnsket om kontakt til andre blinde og svagsynede. Med Allardt
som referenceramme kan det siges, at Morten er medlem af Dansk blindesamfunds Ungdom
primaert for at fa opfyldt sit behov for "at elske" - for at indga i symmetriske og ligevaerdige sociale
relationer, hvor der hersker en vis grad af solidaritet. Imidlertid viser Mortens fortzlling, at gnsket
om social deltagelse ikke kun har betydning for hans gnske om medlemskab af Dansk
Blindesamfunds ungdom, men at det lige modsatte er tilfeeldet for hans deltagelse i Dansk

Blindesamfund.

"Jeg har lidt overvejet at melde mig ud af Dansk Blindesamfund, fordi som ungt
medlem far jeg ikke nok ud af den. (...) Det er fordi, over halvtreds procent af deres
medlemmer, hvis det ikke er mere, de er over halvfjerds. (...) Deres klubber og sadan

noget, det er sddan nogle kaffeklubber" (Morten, bilag 3 s. 1-2).
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Ovenstaende udsagn peger pa, at det for Morten er en vaesentlig faktor, at han kan identificere sig
med de personer, han indgar i relation til. Nar Morten forteeller, at han tager sit medlemskab af
Dansk blindesamfund op til fornyet overvejelse, fordi han som ungt medlem oplever - i kraft af sin
alder - at vaere en del af minoriteten i handicapforeningen, ses det som udtryk for, at Morten
betragter alder som havende st@rre betydning for identifikation og feellesskab end det forhold, at
alle medlemmerne har et synshandicap. Det er altsa ikke nok, at samvaer foregar med andre med
handicap som feellesnaevner. Det er vaesentligt, at samvaeret gnskes med andre unge, der er
samme sted i livet som Morten. Hvordan dette kan ses som udtryk for at Morten er en del af den
senmoderne ungdom udfoldes senere under afsnittet "Diskussion: Hvad er saerligt for unges

gnsker til handicaporganisationer?".

Neaervaerende speciales fokus er at afdaekke hvilke forhold, der for unge med fysisk handicap er
betydningsfulde, nar de veelger at vaere eller ikke veere medlem af en handicapforening. Med
udgangspunkt i Allardts teori om velfaeerdsdimensioner er det blevet synliggjort, hvordan Morten
vaegter forholdet social kontakt til andre mennesker og ligesindede som en betydelig faktor i

valget om at til- eller fravaelge medlemskab af HO.

7.6.3. Victoria

"Jeg er mere mig selv sammen med mine veninder med Cl synes jeg. Fordi vi sadan

forstar hinanden og ved, hvad vi snakker om" (Victoria, bilag 5 s. 3).

I sin forteelling er Victoria flere gange optaget af, at det for hende er vigtigt at have veninder og

indga i sociale aktiviteter og sammenhaenge.

"Da jeg fik anden operation pa mit hgjre gre, og der ville jeg sa gerne prgve noget
nyt. Sa jeg fik udfordringen, hvor jeg sa kunne prgve at se, hvordan det er at indgd i
en stgrre klasse og omgas normalthgrende elever. Men det har veeret en udfordring

for mig" (Victoria, bilag 5s. 1).

| citatet beskriver Victoria sin skolegang, der har vaeret praeget af, at Victoria havde vanskeligheder

i forhold til hgrelse, men at hun har straebt efter at indga i det ordinaere uddannelsessystem.
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Victorias forteelling beerer preeg af, at Victoria ikke har gnsket at lade sig begraense af sin
hgrenedsattelse, men at hun har mattet erkende, at hun i nogle sammenhange ikke har
mulighed for at indga i samme aktiviteter af social karakter, som hendes normalhgrende

jeevnaldrende.

"Jeg gar f.eks. ikke sa meget i byen f.eks. Fordi at det er ikke sa sjovt for os [unge
med hgrenedsaettelse] hvis man er pa diskotek, og man sa ikke kan hgre hinanden"

(Victoria, bilag 5s. 1).

Pa trods af Victorias gnske om ikke at lade sin nedsatte hgrelse vaere en begraensning, oplever hun
sig altsa afskaret fra nogle aktiviteter, som andre unge uproblematisk kan deltage i. Victorias
manglende mulighed for deltagelse i disse sammenhaenge skyldes udelukkende hendes
hgrehandicap. Med udgangspunkt i Allardts velfaerdsteori kan man tale om, at Victoria grundet sin
hgrenedsattelse har ringere forudsaetninger for at indga i sociale relationer til jaevnaldrende og
dermed for at fa opfyldt behovet "at elske". Victoria har sociale relationer til sin familie, men i
dimensionen "at elske" indgar ogsa at have en symmetrisk og solidarisk relation til ligesindede og
herunder jaevnaldrende. Victoria er dermed grundet sin hgrenedsattelse i risiko for ikke i

tilstraekkelig grad at kunne fa opfyldt velfaerdsdimensionen "at elske".

"Hvis jeg ikke havde vaere medlem [af Hgreforeningen], sa tror jeg ikke rigtig, jeg

kunne opna mit sociale, tror jeg" (Victoria, bilag 5 s. 4).

Victorias forteaelling viser, at Victoria vaegter forhold omkring indgaelse i sociale relationer med
jeevnaldrende hgjt. Ovenstaende citat peger pa, at Victoria ikke tror, at hun ville have samme
muligheder for at fa dette opfyldt, safremt hun ikke var medlem af Hgreforeningen. Afsnittets
f@rste citat viser, at stgrstedelen af Victorias veninder tillige har Cl, og at hun sammen med dem
oplever at kunne veere sig selv, fordi hun og de forstar hinanden pa en anden made end
almindeligt hgrende kan. Allardt taler om dimensionen "at elske" som en symmetrisk relation
(Allardt, 1975:25). Nar Victoria indgar i sociale relationer med unge med samme problematikker
som hende selv, kan man tale om en symmetrisk relation, idet Victoria og hendes veninder har
samme udfoldelsesmuligheder i sociale sammenhaenge. | Victorias relationer til almindeligt
hgrende unge kan relationen i nogen henseende betragtes som mere asymmetrisk, idet den

anden part har stgrre mulighed for deltagelse i nogle sociale aktiviteter, end Victoria har -

Side 79 af 110



eksempelvis kan hgrende unge - som angivet i tidligere citat - have stgrre glaede af at ga pa

diskotek, end Victoria har.

Ovenstdende citat og betragtninger synligggr, at nar Victoria vaelger at veere medlem af en
handicapforening, sa er en af hendes bevaeggrunde for dette valg, at hun gnsker at indga i

ligeveerdige relationer til ligesindede og derigennem fa opfyldt sit behov for social kontakt.

7.6.4. Effi

Om at veere ung med et bevaegelseshandicap forteeller Effi:

"Min omgangskreds og mine venner og sa videre, de ser mig jo som pa lige fod med

dem." (Effi, bilag 4 s. 2).

Adspurgt hvorvidt hun oplever, at der er arrangementer (eksempelvis fester), hun ikke kan vaere

med til svarer Effi (Bilag 4 s. 2): "Nej det synes jeg ikke. Det er der ikke."

Effi fortaeller pa denne made, hvordan hendes netvaerk er opbygget gennem uddannelser og i
andre sammenhange med unge mennesker, som ikke har handicap. Effi forteller (bilag 4 s. 3), at
hun bruger Spastikerforeningen "sa lidt som muligt pd det sociale plan". samt at hun ikke i sit
private netveerk har relationer, hun har mgdt gennem Spastikerforeningen. Af Effis fortaelling kan
derfor udledes, at behovet for at indga i sociale, symmetriske relationer ikke for Effi er
betydningsfuldt i til- eller fravalget af medlemskab af HO, idet Effi skaber disse relationer i andre
sammenhange. Effi oplyser imidlertid, at Spastikerforeningen arrangerer ture af forskellig
karakter, og at Effi en enkelt gang sammen med sin kaereste vil prgve at deltage. Udfaldet af denne
tur vil for Effi vaere udslagsgivende i forhold til, om hun fortsat gnsker medlemskab. Effis fortzelling
tegner et bilede af, at hun som ungt medlem gnsker at fa noget ud af sit medlemskab. At hun ikke
oplever at have behov for tilbud om sociale aktiviteter, resulterer for Effi i overvejelser omkring

eventuel udmeldelse.
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7.6.5. Cecilie

Af Cecilies fortaelling fremgar, at hun gennem Dansk Blindesamfund Ungdom har deltaget i
adskillige arrangementer i form af skiture, ture i zoologisk have og skgjtearrangementer. Cecilie
fortzeller imidlertid ogsa om adskillige andre aktiviteter uafhaengigt af Dansk Blindesamfunds

ungdom sasom ridetraening, boldspil og Igb.

"Det er dejligt at bo her [kollegium] og der er masser af sgde mennesker, man laerer
rigtig godt at kende, fordi det er sddan naermest som ens familie, hvor man fglger
med i bade godt og skidt, sorger og glaeder, og der kommer man bare rigtig teet pa

hinanden." (Cecilie, bilag 6 s. 1).

Ovenstaende Citat er fra Cecilies forteelling om som studerende at bo pa kollegium med andre
unge mennesker. Citatet viser, at Cecilie formar at opbygge symmetriske relationer i sin hverdag
og dermed far opfyldt behovet for "at elske". Dette kan vaere en arsag til, at Cecilie ikke betoner
sociale relationer og behovet for at vaere en del af et faellesskab i sit til- eller fravalg af
medlemskab af HO. Senere i interviewet forteeller Cecilie, at hun har cirka lige mange seende og
blinde venner, samt at relationerne til dem er opbygget andetsteds end gennem Dansk
Blindesamfund og Dansk blindesamfund ungdom. For Cecilie er det med andre ord ikke vigtigt

socialt set at veere medlem af HO.

7.6.6. Delkonklusion

Det er i analysen af Mortens og Victorias behov for sociale relationer blevet synliggjort, hvordan
de begge oplever et behov for sociale relationer, samt at de begge oplever, at de i nogle
sammenhaenge bliver afskaret fra deltagelse i sociale aktiviteter med unge uden tilsvarende fysisk
handicap. Af deres fortzellinger fremgar, at bade Morten og Victoria vaegter deltagelse i fallesskab
og sociale relationer hgjt, nar de begrunder deres medlemskab af HO. Det er ved brug af Allardts
teori om velfzerd blevet synliggjort, at det almenmenneskelige behov "at elske" har betydning i
nogle unges valg om at deltage i HO. Det ses yderligere, at behovet for at indga i symmetriske

relationer taler for deltagelse i HO, mens asymmetriske relationer (som i Mortens fortzelling om

Side 81 af 110



kaffeklubber i Dansk Blindesamfund) kan have en lige modsat effekt. | analysen af Cecilies og Effis
fortzellinger ses en modsatrettet tendens, idet hverken Effi eller Cecilie oplever at behovet for “at

elske” skal opfyldes gennem deres medlemskab af HO.

Med udgangspunkt i Honneths teori om anerkendelse identificeres, at de unges behov for at indga
i sociale relationer (enten i eller uden for handicaporganisationerne) kan ses som et udtryk for det
almenmenneskeligt behov for kaerlighed gennem menneskelige primaerrelationer. Opnaelsen af
keerlighed kan for de unge bidrage til et positivt selvforhold, og hvis denne mangler, til
nedbrydelse af grundlaeggende selvtillid (Hgjlund & Juul, 2005:26-28). Nar nogle unge sgger
sociale relationer via handicaporganisationer, kan dette ses som et forsgg pa at fa opfyldt et

grundlzaeggende behov for anerkendelse.

Efter ovenstaende analyse af unges behov for deltagelse i sociale relationer, vendes fokus nu mod

specialets sidste analysetema - Stempling.

7.7. Stempling
| afsnittet vil spgrgsmalet "hvordan har forhold omkring stempling betydning for, om de unge til-
eller fraveaelger medlemskab af handicaporganisation?" danne grundlag for analyse af

informanternes fortallinger.

| empirien ses et gennemgaende tema i form af de unges beskrivelser af at mgde fordomme fra
samfundet omkring, fra potentielle arbejdsgivere og i nogle tilfeelde fra deres
handicaporganisationer selv. Til belysning af dette kan flere perspektiver anvendes. Herunder
teori om gruppefjendtlighed (repraesenteret ved socialpsykolog Sherif i slutningen af 1940'erne),
teori om stigmatisering (Goffman, 1975) eller teori om Labeling (Becker, 2005). Anlaegges et
gruppefjendtlighedsperspektiv pa de unges oplevelser af fordomme, vil interessen omhandle
interessekonflikten mellem en ind- og en udgruppe, hvor grupperne distancerer sig fra hinanden
ved at tillaegge hverandre mindre prisvaerdige karakteristika (Koester & Frandsen, 2009:422). Da
jeg imidlertid kun beskaeftiger mig med én gruppe (unge med fysisk handicap), finder jeg det mere

anvendeligt at inddrage teori om stigmatisering og teori om labeling, idet jeg derved far mulighed
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for at belyse forhold pa bade samfunds, gruppe og individniveau og dermed bade kan opna indsigt

i hvordan de unge oplever stigmatisering og hvordan de forholder sig til dette.

I lyset af dette vil Mortens, Effis og Cecilies fortzllinger i dette afsnit blive analyseret med
udgangspunkt i teorier om stempling henholdsvis stigmatisering og labeling. Victoria indgar ikke i
analysen, da der ikke af denne interviewudskrift fremgar udsagn relateret til stempling. Afsnittet
vil afdaekke forhold omkring stempling, som kan have betydning for informanternes valg eller
fravalg af deltagelse i handicapforening. Anvendelsen af to teorier til belysning af temaet er valgt,
idet teori om stempling og teori om labeling supplerer hinanden ved at belyse forholdene fra

henholdsvis makro- og mikro/interpersonelt niveau.

7.7.1. Stigmatisering

Den canadiske sociolog Erving Goffman var i sit forfatterskab optaget af hverdagslivets
mellemmenneskelige interaktion, afvigelse og stigmatisering samt af de mader, hvorpa mennesker
definerer virkeligheden og navigerer i sociale situationer (Jacobsen & Kristiansen, 2014:11). Med
udgivelsen af "Stigma" (Goffman, 1975) beskaftigede Goffman sig med, hvordan ethvert samfund
opstiller midler til at inddele mennesker i kategorier samt med hvilke egenskaber, der skal
opfattes som saedvanlige og naturlige for medlemmerne af disse kategorier (Goffman, 1975:13).
Med dette som udgangspunkt mener Goffman, at vi, nar vi mgder et fremmed menneske, vil vaere
tilbgjelige til pa baggrund af vedkommendes umiddelbare fremtoning at indplacere denne i en
kategori samt til at forudsige vedkommendes egenskaber (Goffman, 1975:14). | nogle tilfselde kan
det vise sig, at denne fremmede besidder egenskaber, der pa negativ made adskiller
vedkommende fra andre personer. Goffman mener, at sddanne personer i vores bevidsthed vil
blive reduceret til mindreveerdige og blive nedvurderet (ibid.). Til beskrivelse af dette indfgrer
Goffman begrebet "stigma", som er en betegnelse for en dybt miskrediterende egenskab (ibid.).
Goffman beskaftiger sig med tre typer af stigma henholdsvis kropslige kendetegn (af Goffman
kaldet kropslige vederstyggeligheder), karaktermaessige kendetegn sasom stofmisbrug,
arbejdslgshed, selvmordsforsgg og tribale eller slaegtsbetingede kendetegn sasom etnicitet og
religion. | "Stigma" anvender Goffman flere steder mennesker med fysiske handicaps som studier i

stigma. Goffman er optaget af, hvordan individer bevidst gennem deres opfgrsel forsgger at
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opretholde bestemte selvbilleder. Dette ved at kontrolleder hvilke indtryk, omgivelserne
modtager. Med udgangspunkt i tilbgjeligheden til at indplacere andre i kategorier antager
Goffman, at andre mennesker tror, at den person, der er belastet med et stigma, "ikke er et helt
rigtigt menneske" (Goffman, 1975:15). Med udgangspunkt i denne antagelse udgver mennesker
forskellige former for diskrimination, hvorved disse begraenser den stigmatiseredes
udfoldelsesmuligheder (ibid.). Goffman mener, at vi som mennesker er tilbgjelige til at tillegge
folk en hel raekke defekter pa basis af den oprindelige (Goffman, 1975:18). Nar en person er
stigmatiseret, tilleegges vedkommende altsa potentielt en raekke sekundaere nedsattende

egenskaber.

Den stigmatiserede kan udvise forskellige reaktioner pa tildeling af stigma herunder forsgg pa at
@ndre den stigmatiserende egenskab, forsgg pa at kunne udfgre opgaver, som forekommer
umulige med den pagaldende type handicap, hemmeligholdelse, minimering af kontakt med

omgivelserne eller distanceren sig fra stereotypen (Goffman, 1975).

Med baggrund i Goffman vil stigmatisering i naervaerende speciale blive anvendt som et udtryk for
omgivelsernes stereotype opfattelse af "afvigeren", som pa dette grundlag tildeles et stigma, der

kan give anledning til diskrimination.

7.7.2. Labeling

Den amerikanske sociolog Howard Becker udgav i 1963 vaerket "Outsider - studier i

afvigelsessociologi" (Becker, 2005), hvori teori om labeling indgar. Becker definerer afvigelse som:

"Sociale grupper skaber afvigelse ved at opstille regler, som skaber afvigelse, nar de bliver
overtrddt (...) Afvigelse er ikke en egenskab ved den handling, personen begdr, men snarere en

mmi

konsekvens af andres anvendelse af regler og sanktioner i forhold til en "regelbryder"" (Becker,

2005:29-30).

En social afvigelse er dermed bestemt af den sociale respons pa en pastaet overtreedelse af regler
eller forventninger (Rubington & Weinberg, 2011:197). Det er sdledes omgivelsernes stempling af

forskellige former for adfaerd som afvigende, der kan fgre til en labelingproces, der kan fgre til, at
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personen internaliserer omgivelsernes negative opfattelser af vedkommende i selvopfattelsen
(Ejrnzes, 2010:148). Et centralt element ved teori om labeling er, at teorien ikke kan forklare,
hvordan afvigelsen i fgrste omgang opstar, men derimod hvordan labeling kan vedligeholde eller

presse en person ud i yderligere afvigelse (Becker, 2005).

Med udgangspunkt i Becker vil labeling i neervaerende speciale blive anvendt som et udtryk for en
persons internalisering af negative forventninger, der giver anledning til at vedkommende lever op
til de negative forventninger. Et hypotetisk eksempel herpa kunne vaere, at omgivelserne
forventer, at en kgrestolsbruger ikke kan varetage et arbejde, hvorefter kgrestolsbrugeren ogsa

selv begynder at tro pa dette og som fglge heraf ikke mener at kunne varetage et arbejde.

Efter denne indfgring i teorier om stempling, vil disse herefter blive anvendt i analyse af empiri.

7.7.3. Morten

"Jeg synes, det er rigtig rigtig sergerligt, at der er sa meget hetz mod handicappede,

som der er. Om at vi tager mange penge, og vi er for dyre." (Morten, bilag 3 s. 3).

| sin historie fortzeller Morten, at han bade fra politisk hold og fra arbejdsgiveres side oplever en
"hetz" mod handicappede og dermed ogsa mod Morten selv, da han flere gange i sin fortaelling
omtaler sig selv som handicappet. Nar Morten oplever, at han bliver indplaceret i en "gruppe af
handicappede" kan dette med udgangspunkt i Goffman veere et udtryk for, at Morten har faet
tildelt et fysisk stigma. Citatet viser, at Morten tilleegger denne "hetz", at mennesker med

handicap - med fysiske stigma - bliver opfattet som vaerende forbundet med omkostninger. Af
nudansk ordbog fremgar, at en hetz er en offentlig forfglgelse af nogen, ofte via medierne (Becker-
Christensen (red.), 2005). Nar Morten anvender ordet hetz er det altsa i betydningen, at Morten
oplever, at mennesker med handicap bliver "offentligt forfulgt”. Denne tolkning af Mortens
udsagn stemmer overens med Mortens egen oplevelse af, at denne hetz er "aergerlig" - altsa har

negativ betydning.
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Ses Mortens fortaelling i et Goffmansk perspektiv, er den omtalte hetz eller offentlige forfglgelse
udtryk for, at offentligheden har en stereotyp opfattelse af "afvigere" - i dette tilfeelde Morten -

som tildeles et kropsligt stigma, der kan give anledning til diskrimination.

"[Mange virksomheder har fordomme] i forhold til at ansaette blinde. (...) Det kan
veere alt. Det kan veere fra "kan du selv ga pa lokum?" til "skal vi made dig?" (Morten,

bilag 3 s. 4).

Af citatet fra Mortens fortaelling kan forstas, at Morten i sin sggen efter arbejde oplever, at han af
de potentielle arbejdsgivere bliver valgt fra, fordi de har fordomme om Morten grundet hans
kropslige stigma. Nar Morten af potentielle arbejdsgivere bliver spurgt, om han "selv kan ga pa
lokum" ses dette som udtryk for, at Morten tillaegges en dybt miskrediterende og nedvurderende
egenskab ,eller som Goffman skriver "ikke betragtes som et helt rigtigt menneske". Ved udgvelse
af denne diskrimination begraenses Morten i sine udfoldelsesmuligheder, da palaeggelsen af dette
stigma betyder, at arbejdsgiverne afholder sig fra at ansaette ham. Citatet fra Mortens fortaelling
understgtter Goffmans betragtning om, at mennesker er tilbgjelige til at tilleegge folk en hel reekke
defekter pa basis af den oprindelige - i dette tilfelde defekten "ikke selv at kunne ga pa lokum" pa

baggrund af den oprindelige problematik "ikke at kunne se" - i gvrigt helt uden sammenhang.

"Det er ligesom om at handicappede mennesker i dag ikke ma vaere en del af
samfundet. Og hvis vi endelig skal, skal vi vaere enormt heldige, hvis det overhovedet

skal lade sig ggre." (Morten, bilag 3 s. 8).

Morten giver gennem sin fortzelling udtryk for en oplevelse af, at mennesker med handicap anses

for at veere en "seerlig gruppe", som ikke rigtig passer ind i det danske samfund i nutidig kontekst.

"Det her det havde de [Dansk blindesamfund] aldrig prgvet fgr, at ministrene
simpelthen, at der var sa mange, der sagde nej, vi vil ikke mgdes og hgre om blindes
vilkar. De [fra Dansk blindesamfund]far Ign for det, men jeg forstar ikke (...) at de kan
blive ved med at holde gejsten oppe. (...) De har en sindssyg gapamod og en sindssyg
vilje til at fortsaette. Nogle gange kan jeg godt teenke, jeg ville da blive fuldstaendig
vanvittig, hvis jeg forsggte, og hvis jeg bare blev afvist. Sa pa den made tror jeg, vi

skal veere glade for, at dansk blindesamfund er der. Fordi der er jo ikke nogen tvivl
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om, at havde de ikke vaeret der, sa havde blindes vilkar vaeret markant ringere i dag,

end at de er.

Som det tidligere er fremgaet, har Morten udtrykt usikkerhed i forhold til, om han skal fortsaette
sit medlemskab af dansk blindesamfund, da han som ungt medlem fgler sig i mindretal.
Ovenstaende citat viser imidlertid, at Morten ser en vaerdi i Dansk Blindesamfunds arbejde, idet de
(pa@ Mortens og andre blindes vegne) Igbende papeger blindes behov og indgar i dialog med
ministre om blindes vilkar. Morten udtrykker, at han selv ville "blive vanvittig", hvis han skulle

udfgre samme opgave, hvorfor han er glad for, at andre patager sig denne i hans sted.

Det er herover blevet udledt, hvordan Morten oplever at blive stigmatiseret af samfundet omkring
samt af potentielle arbejdsgivere, der tilleegger Morten miskrediterende egenskaber. Det er
tidligere i analysen af Mortens adgang til velfaerd blevet belyst, hvordan Morten ikke oplever at
blive taget i betragtning til ledige stillinger, hvorfor han er begyndt at ggre sig overvejelser i
forhold til alternativ forsgrgelse i form af pensionsydelse. Af Mortens fortaelling ses, at Morten
som udgangspunkt gerne vil have et arbejde og vaere selvforsgrgende, men at han bliver valgt fra
pa arbejdsmarkedet grundet et fysisk stigma. Nar Morten, pa trods af sit oprindelige gnske om
selvforsgrgelse, begynder at ggre sig overvejelser om pensionsydelse kan det, som tidligere
beskrevet, ses som et udtryk for begyndende tilbagetrakning i henhold til Mertons teori om
anomi (Merton, 1968). En anden og supplerende vinkel kan imidlertid vaere, at Mortens
overvejelser er et udtryk for en begynde labelingproces. Nar Morten gentagne gange - direkte eller
indirekte - far fortalt, at der ikke er en plads til ham pa arbejdsmarkedet, kan det med
udgangspunkt i Becker (2005) resulterer i, at Morten internaliserer omgivelsernes negative
opfattelser af ham i selvopfattelsen (Ejrnaes, 2010:149), hvorved Morten begynder at identificere
sig med, at der ikke er en plads til ham pa arbejdsmarkedet, hvorfor han ma finde alternative
Igsninger til forsgrgelse. Et centralt aspekt ved teori om labeling er netop, at labeling kan presse
en person ud i yderligere afvigelse (Becker, 2005). Ud fra denne forstaelse er det ikke givet, at
Morten ville ggre sig overvejelser om bevilling af pensionsydelse, safremt han ikke oplevede sig

stigmatiseret at omgivelserne.

Specialets fokus er at afdeekke hvilke forhold, der for unge med fysisk handicap er

betydningsfulde, nar de veelger at vaere eller ikke veere medlem af en handicapforening. Mortens

Side 87 af 110



oplevelse af, grundet sit manglende syn, at fa tildelt et stigma og som fglge heraf at blive udsat for
diskriminering, resulterer i, at Morten oplever, at han og mennesker med handicap i gvrigt har

behov for nogen til at tale deres sag, idet han "selv ville blive vanvittig" af at forsgge.

En yderligere dimension pa stemplingsperspektivet ses hos Effi, som fgrer stemplingsbegrebet ind

i handicaporganisationens egen ramme.

7.7.4. Effi

"Jeg gar meget op i ligesom at fa bugt med nogle af de fordomme, vi godt kan have i

samfundet over for handicappede og kgrestolsbrugere" (Effi, bilag 4 s. 1).

Effi er i sin forteelling optaget af at fa bugt med de fordomme, hun som kgrestolsbruger og spastisk

lammet oplever at mgde i samfundet omkring sig.

"Jeg oplever meget, at nar folk ser min kgrestol, jamen sa Igber de skrigende bort.
Det er det f@grste de ser i en arbejdssituation, til en jobsamtale. Sa har de maske set
min ansggning og vil gerne have mig til samtale, og sa er jeg til samtale og sa vaelger

de mig fra pa mit handicap." (Effi, bilag 4 s. 1).

Effi beskriver, at hun har taget en universitetsuddannelse i to fremmedsprog og gnsker at ggre
brug af sine erhvervede kompetencer pa arbejdsmarkedet. Effi oplever, at, nar hun sgger en
stilling, bliver hun valgt fra som fglge af sit handicap. | en Goffmansk betragtning oplever Effi at fa
tildelt et fysisk stigma, hvor arbejdsgivere ser hendes kgrestol, fgr de ser hende og hendes

kvalifikationer.
Denne stigmatisering er ikke fremmed for Effi, som om sin skolegang blandt andet fortzller:

"I starten troede rektor ikke, at jeg passede ind i gymnasielivet. Han sagde til mig i
starten, jamen, jeg synes faktisk, at du skal tage HF enkeltfag, det tror jeg vil kleede
dig bedre og niveauet er ikke sa hgijt. Jeg tror, du vil passe bedre ind der" (Effi, bilag 4
s. 1-2).
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Effi laegger i sin fortaelling veegt pa, at hun har fulgt det almene uddannelsessystem, men at de
respektive skoler ikke fra start har troet pa hendes evner til at gennemfgre. Effi pabegyndte sin
folkeskole i et specialtilbud, som viste sig ikke kun at tage hensyn til Effis fysiske begraensninger
men ogsa havde et lavere fagligt niveau end en almen skole. Af denne grund flyttede Effis foraeldre
hende i 3. klasse til et alment skoletilbud, hvor hun matte ga et ar om for at indhente, hvad hun i
specialtilbuddet var gaet glip af. Da Effi efterfglgende ville i gymnasiet, mgdte hun, som
ovenstaende citat synligggr, en rektor, der ikke vurderede, at Effi kunne klare at tage en
uddannelse pa et alment tredrigt gymnasium. Effis fortzelling viser, at hun igennem arene har
straebt efter at fglge et alment uddannelsesprogram, men at hun er blevet forsggt hindret i dette.
Nar Effi far at vide, at hun ikke passer pa en almen gymnasial uddannelse kan det ses som et
udtryk for, at Effi tilleegges et kropsligt stigma, og at hun bliver udsat for en diskrimination, der
potentielt kan begraense Effis udfoldelsesmuligheder. Effi har gennemfgrt folkeskolen og har
samme kvalifikationer for at gennemfgre en gymnasial uddannelse som andre. Nar rektor
imidlertid vurderer, at dette ikke er tilfeldet, ses det, at rektor tilleegger Effi en raekke defekter pa

baggrund af den oprindelige, som er et fysisk handicap - ikke et kognitivt.

Effi m@der altsa pa trods af gennemfgrt lang uddannelse i uddannelses- og arbejdslivet modstand,
som har negativ betydning for hendes muligheder for at finde fodfzeste pa arbejdsmarkedet pa
almene vilkar. Effi fortaeller, at hun har sggt Spastikerforeningens rad og vejledning i forhold til

denne problematik.

"Jeg har faktisk aldrig fglt mig godt tilpas i deres organisation [Spastikerforeningen],
fordi de har jo den der med at, jamen, du er spastiker, sa skal der tages de forskellige
forholdsregler. (...) Han [en psykolog fra Spastikerforeningen] sagde, jamen, han
kunne ikke forsta, at jeg ikke kunne fa handicappension og fleksjob, for ifglge ham sa
var det saledes, at man som handicappet ikke kunne ggre nogen af de ting, som
almindeligt gdende mennesker formar. (...) | stedet for at hjeelpe mig der, hvor jeg
var, der hvor jeg havde brug for det, sa oplevede jeg det og har oplevet det gennem

de sidste ar, at man bliver sat i bas som handicappet" (Effi, bilag 4 s. 2-3).

Effi beskriver, hvordan hun oplever at fgle sig stigmatiseret og diskrimineret i sin jobsggning, og at

hun henvender sig til sin HO, Spastikerforeningen, for rad og vejledning om, hvordan hun skal
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vinde fodfaeste pa arbejdsmarkedet. Effi taler med en psykolog fra Spastikerforeningen om
problematikken og oplever, at han ikke hgrer hendes gnsker om aktiv deltagelse pa
arbejdsmarkedet, men derimod vejleder hende om, hvordan hun kan fa tilkendt en
overfgrselsindkomst, idet han vurderer, at Effi ikke vil kunne varetage et arbejde. Effi fortzeller,
hvordan hun oplever sig misforstaet af denne psykolog, og hvordan hun oplever, at han ggr
hendes handicap og situation darligere, end hun selv opfatter samme. Nar Effi siger, at hun
oplever, at Spastikerforeningen "saetter hende i bas som handicappet" kan det ses som udtryk for,
at Effi af foreningen fgler sig stigmatiseret, idet de tillaegger hende et kropsligt stigma, som er
stgrre end Effi selv oplever dette. Effi befinder sig altsa i en situation, hvor hun oplever, at bade
potentielle arbejdsgivere og hendes HO stigmatiserer hende og omtaler hendes situation som
verende vaerre, end Effi selv opfatter den. Goffman taler i denne forbindelse om tilsyneladende
og faktisk social identitet (Goffman, 1975:14), hvor den tilsyneladende sociale identitet er
omverdenens forventninger til den pageeldendes sociale identitet, mens den faktiske sociale
identitet betegner de egenskaber, vedkommende rent faktisk besidder. | Effis tilfaelde forekommer
en uoverensstemmelse mellem den tilsyneladende og den faktiske sociale identitet, idet Effis
omgivelser tilleegger hende én social identitet og nogle hertil hgrende egenskaber, mens Effi selv
oplever at hun besidder andre og flere egenskaber, end omverdenen forventer af hende. At der er
tale om faktiske egenskaber understgttes af, at Effi de facto har gennemfgrt en
universitetsuddannelse og dermed har vaerdier og kompetencer, der kan bruges pa
arbejdsmarkedet. Goffman fremfgrer, at nar denne uoverensstemmelse mellem faktisk og
tilsyneladende social identitet bliver kendt, undergraves vedkommendes sociale identitet "og han
afskaeres bdde fra samfundet og fra sig selv, og stdr alene som en miskrediteret person midt i en
verden, som neegter at acceptere ham" (Goffman, 1975:34). Fra et Goffmansk perspektiv kan Effi
altsa veere i risiko for at blive afskaret fra samfundet omkring og for pa egen hand at matte
handtere sin situation og udnytte sine potentialer. Af forudgaende betragtninger udledes, at Effi
har vanskeligt ved at finde et stasted, idet hverken arbejdsmarkedets parter eller hendes
handicapforening afspejler Effis egen selvforstaelse og forstaelse af eget handicap, muligheder og
begraensninger. Effi oplever at blive fravalgt pa arbejdsmarkedet grundet et fysisk stigma, fordi
hun "ser for handicappet ud". Samtidig fravaelger Effi selv sin handicapforening, fordi hun oplever,

at den g@r hende mere handicappet, end hun selv fgler sig. Man kan med udgangspunkt i Effi tale
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om, at der kan veere en risiko for, at nogle unge afskraekkes fra at veere medlemmer af HO, hvis de
oplever, at de ikke er "rigtigt handicappede" ud fra den "skabelon" organisationen opstiller for

handicap.

Det er udledt, hvordan Effi oplever, at hun af sin HO bliver stigmatiseret. Herefter er det

interessant at se, hvordan Effi forholder sig til denne stigmatisering.

I sin forteelling og i citatet beskriver Effi sig selv som en kvinde, der fgrer "et normalt liv selvom
man har fire hjul at kgre pad i stedet for to ben at ga pa" (Effi, bilag 4 s. 1). Effi laegger i sin
fortaelling vaegt pa, at hun har haft en "normal" barndom og har fulgt det almene
uddannelsessystem, samt at hun gerne vil indga pa arbejdsmarkedet pa ordinzere vilkar. Ved
anvendelse af ord som "normal", "almen" og "ordinzer" ses det, at Effi ikke opfatter sig som

anderledes fra almenheden. Om andre medlemmer af Spastikerforeningen siger Effi:

"Altsa generelt sa ser man jo nogle artsfeeller, som maske ikke er det sted, hvor man
selv er i sit liv. Som maske er darligere, end man selv er. Sa derfor bruger jeg dem
[Spastikerforeningens sociale tilbud] egentlig sa lidt som muligt ogsa pa det sociale

plan" (Effi, bilag 4 s. 3).

Af citatet kan udledes, at Effi ikke selv oplever at have problematikker i samme omfang som "nogle
darligere artsfaeller". Af denne arsag benytter Effi ikke de tiloud om sociale arrangementer, som
Spastikerforeningen udbyder. Af tidligere teorigennemgang fremgar, at Goffman taler om
forskellige mulige reaktioner pa, at en person far tildelt et stigma, herunder muligheden for at den
pagaeldende distancerer sig fra stereotypen. Nar Effi taler om "artsfaeller", ma det antages, at hun
henviser til Spastisk lammelse som faellesnaevner. Imidlertid viser citatet, at Effi oplever, at hun
adskiller sig fra disse "artsfaeller" ved ikke at veere lige sa "darlig". Effi tager ikke imod tilbud om
sociale aktiviteter med "artsfeeller" fordi hun ikke ser sig selv som tilhgrende denne "darlige"
gruppe. Effis reaktion kan betragtes som et udtryk for, at hun distancerer sig fra stereotypen, som

hun betegner "artsfeeller".

Beckers teori om Labeling indbefatter, som tidligere beskrevet, at omgivelsernes stempling af
forskellige former for adfaerd som afvigende kan fgre til en labelingproces, der kan fgre til, at

personen internaliserer omgivelsernes negative opfattelser af vedkommende i selvopfattelsen. Ses
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Effis forteelling i dette lys, bemaerkes det, at Effi ikke pa noget tidspunkt omtaler sig selv, egen
situation eller egne evner i negative vendinger. Effi giver udtryk for, at hun har erhvervet sig de
kompetencer, der kraeves for at indga pa arbejdsmarkedet og udtrykker pa intet tidspunkt
usikkerhed i forhold til dette. Ligeledes ses det, at Effi i sin udleegning af rektors synspunkter ved
pabegyndelse af gymnasium fremhaever egne vaerdier og kundskaber. Det bliver gennem Effis
fortzelling synligt, at Effi ikke pa nogen punkter har internaliseret omgivelsernes negative

opfattelse af hende i selvopfattelsen.

Sammenholdes Effis og Mortens fortzellinger, ses det, at de har en raekke fallestraek. De giver
begge udtryk for en oplevelse af, at de bliver valgt fra pa arbejdsmarkedet, alene fordi de har et
fysisk handicap og som fglge heraf bliver tillagt et stigma og dermed nogle miskrediterende
egenskaber, som ikke i gvrigt har relation til deres handicap. Som udgangspunkt har de begge et
gnske om at varetage et arbejde og blive selvforsgrgende, men ingen af dem har haft held i deres
jobs@gning. De bliver i en Goffmansk betragtning altsa begge udsat for en stigmatiseringsproces.
Morten og Effi adskiller sig imidlertid i deres made at indoptage denne stigmatisering pa. Hvor der
i Mortens tilfeelde ses tegn pa en begyndende labelingproces (Becker, 2005), ses der hos Effi ikke
de samme tegn p3, at Effi optager stigmatiseringen i sin selvbevidsthed og dermed ikke p3, at

stigmatiseringen kan fgre til yderligere afvigelse.

Ovenstaende analyse af Effis forhold viser, at det for Effi er vaesentligt, at hendes
handicapforening hjeelper hende med de problematikker og den stempling, hun matte stgde pa i
mgdet med arbejdsmarkedet og potentielt kommende arbejdsgivere. Analysen viser yderligere, at
det for Effi er vigtigt, at hendes handicapforening stgtter op om hende pa hendes egne preemisser
og ikke medvirker til yderligere stigmatisering. Effi oplever ikke, at Spastikerforeningen lever op til

disse gnsker og forteeller:

"Sa derfor er jeg naet frem til den overbevisning, at min handicaporganisation ikke

har mulighed for at sta mig bi, der hvor jeg gerne vil stas bi" (Effi, bilag 4 s. 3).

| specialets indledning blev det udlagt, hvordan handicapforeninger oplever et fald i medlemstallet
- seerligt blandt yngre mennesker med handicap. Ovenstaende Analyse af Effis oplevelse af
stigmatisering synligggr et forhold, der i nogle tilfaelde potentielt kan vaere medvirkende til dette

fald i medlemstal.
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Da jeg i naervaerende speciale skriver mig ind i et hermeneutisk tradition, ma jeg som undersgger
hele tiden teste mine forforstaelser mod nye erfaringer og erkendelser (Juul & Pedersen,
2012:125). Det var ikke ved undersggelsens opstart en del af min forforstaelse eller hypotese, at
de unge kunne opleve sig udsat for stempling fra repraesentanterne fra deres HO. Neermere
indebar forforstaelsen, at stempling kunne opleves udefra og handteres eller sgges imgdegaet af
handicapforeningerne. Ej heller viste den indledende forskningsvandring spor i retning af denne
problematik. Af Interviewet med Effi og efterfglgende bearbejdning af dette udfordres min
forforstaelse af den viden, Effi bringer ind i vores faelles samtale. Effi bidrager saledes med dette
tema i sin fortzelling med en ny og uventet del, som bidrager til en samlet forstaelse af

naerveerende speciales problemfelt.

7.7.5. Cecilie

| sit mgde med arbejdsmarkedet oplever Cecilie, at potentielle arbejdsgivere veelger hende fra

grundet fordomme og bergringsangst i forhold til hendes synshandicap.

"[Der er] en form for - ikke kun fordomme - men mere sadan lidt bergringsangst. (...)
kunne jeg godt forestille mig, at de [potentielle arbejdsgivere] har taenkt, "na, men
hun er da kvalificeret sadan, men vi har ogsa en anden her, og er det ikke lidt
nemmere, at det er en, der ikke er synshandicappet, na, men sa tager vi den." Fordi
de teenker ,"hvordan kommer det til at ga?" og "hvordan kgrer det lige?" De ved ikke
nok om det. (...) De teenker "arh, det kommer til at koste mere" eller "det er
problematisk" eller "der skal nok ggres noget ekstra." Selvfglgelig, jeg har jo nogle
hjelpemidler, og sa er jeg nogenlunde pa niveau med jer. Fordi jeg har de

hjzlpemidler." (Cecilie, bilag 6 s. 12).

Uddraget fra Cecilies fortaelling peger p3a, at hun meget lig Morten og Effi mgder en barriere i form
af potentielle arbejdsgiveres usikkerhed i forhold til, hvad Cecilies handicap indebaerer og vil have
af betydning. Da dette m@gde med arbejdsmarkedet til forveksling ligner Mortens og Effis vil
yderligere analyse ikke blive foretaget. Det bemaerkes dog, at Cecilie palaegges et fysisk stigma,

som resulterer i diskrimination pa arbejdsmarkedet og begraenser hendes muligheder for
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udfoldelse. Cecilies made at handtere denne stigmatisering pa viser imidlertid en nyt made,

hvorpa den stigmatiserede kan forholde sig til tildelingen af stigma.

"Man ma bare sadan - hver gang man mgder mennesker - forsgge at forklare lidt om
det f.eks. hvis jeg skal sige "kan du ikke hjzlpe mig over vejen?" eller et eller andet.
Sa lige sige "hov", hvis de spgrger "skal du have hjlp?" sa lige sige "Ja tak, det vil jeg
meget gerne". "Men hvordan vil du have det?" "Na, men hvis du bare giver mig en
albue, sa kgrer det bare.". Sa jeg prever bare hver gang sadan lige at sige "hvor er det
spdt af dig" og "tak for hjeelpen". Det er bare det der med, hvis man sadan kan fa
oplyst folk en lille bitte smule. Synshandicappede kan ogsa noget, og vi er sadan set

som mennesker pa lige fod med jer." (Cecilie, bilag 6 s. 12).

Ifglge Goffman (1975) kan den stigmatiserede udvise forskellige reaktioner pa tildeling af stigma
herunder forsgg pa at eendre den stigmatiserende egenskab eller minimering af kontakt med
omgivelserne. Det ses ikke, at Cecilie benytter nogle af de ad Goffman opstillede muligheder.
Cecilie vaelger i mgdet med stigma at forholde sig oplysende til den, der palaegger stigma. |
analysen af politisk repraesentation sas det, at Cecilie patog sig aktgrrollen og det er tidligere
udledt, at Cecilies narrativ om sig selv ikke er, at hun er handicappet, men derimod, at hun er
Cecilie, med noget ekstra at forholde sig til. Cecilies ageren i mgdet med stigma ses at ligge i trad
med en staerk aktgrrolle og et syn pa eget handicap som noget ikke altoverskyggende. Det
bemaerkes, at Cecilie har et gnske om at oplyse og dermed aendre stigmatiseringstendensen, men
at hun fremhaever sig selv og andre blinde som ansvarlig i forhold til denne oplysning, ikke

handicaporganisationen.

7.7.6. Delkonklusion

Det er i ovenstaende analyse blevet identificeret, at forhold omkring stigmatisering kan have
betydning for unges til- eller fravalg af medlemskab af HO. Det ses, at en oplevelse af at blive
stigmatiseret af det omkringliggende samfund, kan fa de unge til at sgge rad og vejledning hos

handicaporganisationer. Det ses imidlertid ogsa, at en oplevelse af, at handicaporganisationer kan
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medvirke til yderligere stigmatisering, kan have den stik modsatte effekt - nemlig at de unge

fraveelger deltagelse.

| det tidligere afsnit "handicaporganisationernes udvikling" blev det beskrevet, at
handicapforeningerne igennem tiden har arbejdet for indfgring af forsikringsordninger, som skulle
imgdega den stigmatisering, der potentielt kunne vaere forbundet med at vaere modtager af
fattighjaelp. Bonfils (2006) skrev i denne forbindelse, at dette lykkedes i 1921, hvor "lov om
invalideforsikring" blev indfgrt. Citaterne synligggr imidlertid, at pa trods af initiativer til at
impdega dette, ses der fortsat en stigmatisering af unge med handicap pa det danske

arbejdsmarked.

Analysen viser ydermere en diversitet i de unges reaktioner pa mgdet med stigmatisering. Hvor
Morten viser tegn pa en begyndende labelingproces og udtrykker gnske om, at hans HO taler hans
sag, da han "selv ville blive vanvittig" af at forsgge, patager Cecilie sig selv ansvaret for at agere
impdekommende og oplysende i mgdet med tildeling af stigma. Her ses to modsatrettede
eksempler pa, om de unge vaegter forhold omkring stempling i deres til- eller fravalg af
medlemskab af HO. En tredje vinkel ses hos Effi, som gnsker, at hendes organisation "star hende

bi" men oplever, at hun af organisationen udsaettes for stempling.

Analysens resultater kan tolkes som overensstemmende med SFl's undersggelse af Damgaard et al
(2013:127), hvoraf det fremgar, at personer med handicap ikke blot bliver diskrimineret pa
baggrund af deres funktionsnedsaettelse, men ogsa i hgjere grad end mennesker uden handicap er
mere udsatte for andre former for diskrimination pa baggrund af eksempelvis alder, etnicitet og
andet (Ibid.). Dette ses i trad med naervaerende undersggelse, hvoraf det fremgar, at nogle unge
oplever at fa tillagt nedvaerdigende egenskaber (eksempelvis ikke selv at kunne ga pa toilettet) pa

baggrund af deres handicap - i gvrigt uden sammenhang.

Denne overensstemmelse med resultaterne fra SFl's kvantitative undersggelse udfgrt af
Damgaard et al (2013) vurderes at styrke specialets gyldighed eller validitet, idet "validiteten
drejer sig om troveerdigheden af interviewpersonernes beskrivelser" (Kvale & Brinkmann,
2009:275). Nar analysen af informanternes udsagn ikke er i modstrid med allerede foretagne
undersggelser pa omradet, ses dette som et udtryk for, at interviewpersonernes beskrivelser er

troveerdige og at logikken i mine tolkninger kan anses for holdbar (lbid.).
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7.8. Opsamling pa Honneths teori om anerkendelse

Det er tidligere blevet udlagt, hvordan Honneths teori om anerkendelse danner en ramme, under
hvilken de empirisk udledte analysetemaer er blevet udfoldet. Det er Ipbende blevet afdaekket,
hvordan flere af de forhold, de unge finder betydningsfulde netop i lyset af Honneths
anerkendelsesteori kan ses som et gnske om opnaelse af anerkendelse. En anerkendelse af, at de
unge - pa trods af deres handicap - er individer med ret til ligebehandling, med behov for at indga
i relationer og behov for veerdsaettelse af livsstil og levemade. Disse almenmenneskelige behov er
hver isaer analyseret ved brug af anden teori, men ved inddragelse af Honnets
anerkendelsesformer placeres disse i en bredere kontekst, hvor de forhold, der for de unge er
betydningsfulde i relation til deres handicaporganisationer, kan ses som forhold af generel

betydning - ikke kun i relation til de respektive organisationer, men ogsa pa de andre arenaer.

8. Diskussion: Hvad er szerligt for unges gnsker til handicaporganisationer?

Specialets saerlige interesse er unge menneskers medlemskab af handicaporganisation. Man ma i
den forbindelse spgrge, hvad der er szerligt for netop unge mennesker, og hvordan dette afspejles
i deres gnsker til handicaporganisationers virke. Ungdommen defineres generelt som en periode,
der indtraeffer fra pubertetens begyndelse og varer indtil et voksenliv og en personlig identitet er
etableret (Schleicher, 2014:32). Inden for sociologien anvendes begrebet senmoderne (Indfgrt af
Anthony Giddens) ofte som et udtryk for de tendenser, der i disse ar er kendetegnende for den
vestlige verden. Nggleordene er individualisering, globalisering og aftraditionalisering (Ibid.). |
me@det med sa komplicerede og mangeartede muligheder har unge behov for en reference, og
denne reference bliver i mange tilfelde kammeraterne. Stgrstedelen af unge vaelger kammerater,
der minde om dem selv, hvorfor der kan vaere tale om ekskluderende faellesskaber, hvor alle er
meget ens (Mg@rch, 2010 i Schleicher 2014:35). Denne s@ggen efter kammerater eller relationer, der
minder om en selv ses saerligt hos Morten, som finder forhold omkring sociale relationer
betydningsfuldt i sit medlemskab af handicapforening. Mortens gnsker til relationer indbefatter
ikke at indga i en "kaffeklub" med aldre mennesker, men at indga i socialt samvaer med
jeevnaldrende. Dette kan ses som et udtryk for, at Morten har behov for en reference i form af

kammerater, der minder om ham selv. Ligesom Morten s@ger relationer, der minder om ham selv,
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sgger hans unge bekendte relationer, der minder om dem selv, hvorfor Morten oplever at blive
udelukket af et ekskluderende faellesskab. Mortens gnske om social kontakt via handicapforening

ma altsa ses i lyset af hans indlejring i en senmoderne ungdom.

Der er fra samfundets side en forventning om, at ungdommen er i stand til at drive den fremtidige
velferdsstat (Schleicher, 2014:35). Denne forventning til, at ungdommen bliver verdensmestre i
tilegnelse af viden og kompetence, laegger et pres pa unge mennesker. Dette karakteristika ved
det senmoderne samfund ses i specialet ved at informanterne fremhaver gnsker om at fa en
uddannelse og efterfglgende et arbejde for at blive selvforsgrgende. Et speciale, der behandlede
et lignende tema for en gruppe pa vej ud af den arbejdsdygtige alder ville med al sandsynlighed
ikke betone forhold omkring adgang til arbejdsmarkedet og m@gdet med stigmatisering i denne
forbindelse som saerligt betydningsfuldt for malgruppens gnsker til HO. | denne forbindelse ses, at

specialet netop beskaeftiger sig med unge mennesker.

Hvis man i stedet for at have et gkonomisk syn pa de unges arbejdslgshed anlaegget et
identitetsmaessigt perspektiv, kan man sige, at den unges vej ind i voksenlivet er defineret af
arbejde og selvforsgrgelse som en vej til stabilitet (Johannsen, 2014:91). | det senmoderne
samfund tilleegges ansvaret individet, og spgrgsmal som "hvad kunne jeg ellers have gjort?"
erstattes af spgrgsmal som "Hvem skulle jeg ellers have vaeret?" (Ibid.). Da en stor del af den
menneskelige identitet opbygges i ungdomsarene, er det for de unge seerligt vigtigt at finde en
stabil kerne og vej ind i voksenlivet. Nar de unge i specialet oplever vanskeligheder pa vejen mod
arbejde og selvforsgrgelse kan det risikere at pavirke deres opfattelse af egen vaerdi. Den samme
oparbejdelse af identitet vil ikke pa samme made vaere betydningsfuldt i en senere alder. Nar de
unge henvender sig til deres handicaporganisationer for hjalp, rad og vejledning, er modtagelsen
af denne henvendelse szerlig vigtig, idet den potentielt kan fa betydning for de unges

identitetsudvikling.

9. Kvalitetsvurdering

Hensigten med dette afsnit er at praesentere refleksioner over undersggelsesprocessen og i trad
hermed foretage en afdeekning af specialets kvalitet. | afsnittet vil begreberne validitet og

generaliserbarhed blive indfgrt i en kvalitativ forstaelse af disse, hvor validitet ses som udtryk for
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styrken af et udsagn og om, hvorvidt en slutning er fornuftigt udledt af sine preemisser (Kvale &
Brinkmann, 2009:272). En kvalitativ sammenhang kan forstas som et spgrgsmal om
fortolkningernes gyldighed, og dermed om hvorvidt der ses en rimelig sammenhang mellem
helheden og de enkelte dele (Juul & Pedersen, 2012:428). Pa denne baggrund vil dette afsnit
afspejle overvejelser vedrgrende kvaliteten af specialets analyse og resultater. Overvejelserne
tager afsaet i Kvale og Brinkmanns "validering i syv faser" (Kvale & Brinkmann, 2009:275), omend
denne ikke fglges slavisk. "Validiteten af den producerede viden er forbundet med designets og de
anvendte metoders hensigtsmaessighed i forhold til undersggelsens genstand og formal" (Ibid.).
Undersggelsens genstandsfelt er unge med fysisk handicaps subjektive oplevelser af et givent
tema. Med dette udgangspunkt er der valgt en kvalitativ, narrativ metode til generering af data.
Denne metode til indhentelse af data vurderes hensigtsmaessig, idet den understgtter
undersggelsens genstand og formal. "Validiteten drejer sig om troveerdigheden af
interviewpersonernes beskrivelser og kvaliteten af interviewprocessen" (lbid.). Under afsnittet
"Interviewguide og afholdelse af interview" er overvejelser relateret til kvaliteten af
interviewprocessen blevet foretaget. Hvad angar troveerdigheden af interviewpersonernes
beskrivelser vurderes denne at vaere hgj, idet informanterne er udvalgt pa baggrund af deres
ferstehandskendskab til specialets genstandsfelt. Afholdelsen af interview i henhold til Horsdals
tre faser for det narrative interview betgd, at der i en narrativ forstaelse pa forhand var opstillet
relativt fa interviewspgrgsmal. Dette har betydet, at de fire interviews og indholdet heraf er blevet
forholdsvist forskelligt. Denne forskellighed opstod, idet informanterne var optaget af forskellige
temaer. Da specialets interesse netop omhandler, hvilke forhold informanterne finder
betydningsfulde, valgte jeg under interviews at fglge informanternes fortzlling i den retning, de
fandt relevant under overskriften "mit medlemskab af handicaporganisation". Dette har vist en
diversitet i malgruppens oplevelser og forstaelser, men har ogsa vanskeliggjort efterfglgende
bearbejdning af materialet. Det har imidlertid vist sig, at der pa trods af informanternes
forholdsvis store frihed i fortallingerne har kunnet identificeres falles temaer. Det vurderes, at
gyldigheden og betydningen af analysetemaerne styrkes ved, at disse ikke er fremkommet pa
baggrund af stramt strukturerede sp@grgsmal fra undersgger. "Spgrgsmdlet om, hvad der er en
gyldig oversaettelse fra tale- til skriftsprog, er forbundet med valget af sproglig udformning af

udskriften. (1bid.). Som tidligere beskrevet har jeg truffet et valg om at optage interviews. Denne
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efterfglgende direkte adgang til praecise formuleringer har muliggjort en interviewudskrift, der
ligger sa naer informanternes oprindelige udsagn som muligt. Ved inddragelse af citater i analysen
er citaterne brugt i deres oprindelige form uden omskrivning. Dette vurderes at understgtte
specialets hensigt om generering af viden fra de unges perspektiv. "Validiteten af analysen har at
gdre med, om de spgrgsmal, der stilles til en interviewtekst, er gyldige ,0g om logikken i
fortolkningen er holdbar" (Ibid.). Som tidligere beskrevet er specialets analysetemaer empirisk
udledt. Heraf fglger, at de opstillede undersggelsesspgrgsmal er gyldige og kan belyses pa
baggrund af den indhentede empiri. Analysen tager udgangspunkt i citater fra informanter og alle
fortolkninger er foretaget i en vekselvirkning mellem empiri og teori samt mellem del og helhed.
Validitet er i en hermeneutisk forstaelse ikke et udtryk for opnaelse af den eneste sande tolkning,
men et spgrgsmal om, hvorvidt tolkningen bidrager til et relevant og betydningsfuldt perspektiv
ved siden af andre mulige (Juul, 2013:134). Jeg har i specialet bestraebt mig pa at fremlaegge alle
led i tolkningsprocessen, hvorved der er gode muligheder for at fglge mine tolkninger. Det ma
derved blive op til laeseren at vurdere, om de enkelte faser i forskningsprocessen er fornuftige,

forsvarlige og understgtter specialets konklusioner.

Ud fra en feenomenologisk forstaelse findes der ikke en objektiv virkelighed (Juul, 2013:65) og i en
hermeneutisk and opfattes hvert menneske som et unikt individ indlejret i en historisk kontekst
(Juul, 2013). Generaliserbarhed bliver derfor ikke et sp@grgsmal om statistisk generaliserbarhed
(Kvale & Brinkmann, 2009:289) men "indebaerer en velovervejet bedgmmelse af, i hvilken grad
resultaterne af én undersggelse kan veere vejledende for, hvad der kan ske i en anden situation"
(Kvale & Brinkmann, 2009:289). | min undersggelse er indgaet fire unge, som hver iszer har
betonet nogle forhold, som de finder betydningsfulde i henhold til problemformuleringen. Pa
trods af de unges betoning af forskellige forhold findes der nogle falles temaer, som peger mod
en begyndende maetning i temaer. Dette giver anledning til en formodning om, at samme
tematikker vil kunne veere genkendelige for andre unge mennesker, der er medlem af
handicaporganisationer. Bent Flyvbjerg beskzeftiger sig med generaliserbarhed i forhold til
casestudier og udtrykker: "Formadlet er ikke, at casestudiet skal vaere hvad som helst for hvem som
helst. Formdlet er at dbne mulighed for, at studiet kan have forskellige betydninger for forskellige
mennesker" (Flyvbjerg, 2010:483). Ud fra denne forstaelse handler generaliserbarhed i en

kvalitativ forstaelse ikke om generalisering af undersggelsen som helhed. Derimod kan det veere
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muligt at traekke delelementer ud, som kan veere med til at kaste lys over situationer, andre unge
mennesker befinder sig i og bidrage med indsigt i nogle af de overvejelser, som unge med

handicap kan have i forhold til at veere medlem af en HO.

Efter at have foretaget en kvalitetsvurdering vil jeg herefter fremfgre specialets konklusion.

10. Konklusion

Specialets hensigt har vaeret at undersgge, hvad der for unge med fysisk handicap er
betydningsfuldt i deres til- eller fravalg af medlemskab af HO. Til belysning heraf er der ved brug af
en kvalitativ narrativ metode indsamlet empiri bestaende af fire interviews. Efterfglgende
bearbejdning af empirien fgrste til udveaelgelsen af fire analysetemaer i henhold til belysning af
problemformuleringen samt en forudgaende metaanalyse af informanternes forstaelser af eget
handicap og en inddragelse af Honneths anerkendelsesformer som rammesaettende for den gvrige
analyse. De gvrige analysetemaer er udvalgt pa baggrund af informanternes betoning af disse i

relation til problemformuleringen.

Analysen af informanternes forstaelser af eget handicap har vist en diversitet i malgruppen af
unge med handicap repraesenteret ved to yderflgje henholdsvis en forstaelse, hvor den unge
definerer sig selv i henhold til flere definitioner pa handicap og en forstaelse, hvor den unge
naesten ikke definerer sig selv ud fra nogen definition pa handicap. Denne diversitet har vist sig at
have betydning for de unges gnsker til deres handicaporganisationer. Der ses en tendens til, at
unge, hvis narrativ er baseret pa et handicap, har flere gnsker til deres HO end unge, hvis narrativ
er praeget af historier ud over handicappet. Dette ses i undersggelsen ved at unge, der definerer
sig selv ud fra deres handicap har tendens til at gnske handicapforeningernes hjalp pa flere
omrader mens unge, hvis handicap er én ud af flere fortzellinger om dem selv, i hgjere grad selv

finder mader at opna hjalp pa uafhaengigt foreningerne.

De unges narrativer har dannet udgangspunkt for fire analysetemaer, som hver isaer er blevet

belyst med afsaet i en teori eller litteratur herom.

Undersggelsesspgrgsmalet "Hvordan har forhold omkring politisk repraesentation

betydning for, om de unge til- eller fraveelger medlemskab af handicaporganisation?" er blevet
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belyst med udgangspunkt i Ronit (1998). Analysen har vist, at flere af undersggelsens unge finder
forhold omkring politisk repraesentation betydningsfulde i deres til- eller fravalg af medlemskab af
HO. Analysen har vist, at de unge, der er medlem af Dansk Blindesamfund, anerkender
organisationens tidligere opnaede resultater som interessevaretager for deres medlemmer, men
at de ikke laengere oplever en synlig politisk repraesentation. Denne oplevelse kan for de unge fgre

til overvejelser omkring eventuel udmeldelse af organisationen.

Undersggelsesspgrgsmalet "Hvordan har forhold omkring adgang til velfaerd
betydning for, om de unge til- eller fravaelger medlemskab af handicaporganisation?" er blevet
belyst med udgangspunkt i Mertons teori om anomi (1938). Analysen har vist, at undersggelsens
unge alle har et gnske om at leve op til et normativt mal om at have et arbejde og veere
selvforsgrgende, men at de alle mgder forhindringer i deres vej til opfyldelse af dette mal, idet
potentielle arbejdsgivere veelger dem fra grundet deres handicap. Dette fgrer for en af
undersggelsens unge til overvejelser omkring alternative midler i form af pensionsydelse til
opfyldelse af malet om at have en indtaegt. Undersggelsens gvrige unge synes ikke at lade deres
handicap pavirke deres gnske om at opna beskzeftige og én unge fremhaever hjalpemidler som en
anden legitim mulighed for at opna sit mal. De unges gnsker til HO er varierede. Hvor én informant
gnsker stgtte fra sin organisation til at vejlede uddannelsesstederne, fremsaetter andre ikke gnsker
i denne retning. Der ses her en sammenhang mellem informanternes syn pa eget handicap og
gnske om handicaporganisationers hjzlp vedrgrende vejen til beskzeftigelse idet en ung med en
narrativ fortzelling som handicappet udtrykker stgrre behov for hjalp end en ung med en anden

narrativ identitet.

Undersggelsesspgrgsmalet "Hvordan har forhold omkring social kontakt betydning
for, om de unge til- eller fraveaelger medlemskab af handicaporganisation?" er blevet belyst med
udgangspunkt i Allardts teori om velfaerd (1975). Der er blevet synliggjort en diversitet i de unges
gnsker til indgdelse i sociale relationer via HO. Halvdelen af undersggelsens unge finder forhold
omkring indgdelse i sociale relationer betydningsfuldt for deres medlemskab af HO og betvivler, at
de uden organisationen ville have haft et socialt netvaerk i den udstraekning, de har. De unge
betoner, at de ved indgaelse i relationer til andre unge med samme handicap opnar en symmetri i

relationen, som er vanskelig at opna med unge uden tilsvarende handicap. De unge far dermed -
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gua deres medlemskab - mulighed for i hgjere grad at fa opfyldt behovet "at elske". Blandt den
gvrige halvdel af de unge ses en modsatrettet tendens, idet de unge ikke oplever et udpraeget
behov til at indga i relationer til andre unge via HO. Dette ma ses i lyset af deres
handicapforstaelse, hvor de ikke definerer sig som handicappede i andre henseender end hvad der

kan afhjzelpes via praktisk hjzelp.

Undersggelsesspgrgsmalet "Hvordan har forhold omkring stempling betydning for,
om de unge til- eller fraveaelger medlemskab af handicaporganisation?" er blevet belyst med
udgangspunkt i Goffmans teori om stigmatisering (1975) og Beckers teori om labeling (2005). En
majoritet af undersggelsens unge oplever, at potentielt kommende arbejdsgivere tillaegger dem et
fysisk stigma og pa denne baggrund veelger dem fra i anszettelsesprocessen. Der er ved
inddragelse af Becker (2005) belyst en diversitet i de unges made at forholde sig til denne
stigmatisering pa. Der ses tegn pa3, at en fortsat stigmatisering kan fgre til en internalisering, hvor
de unge begynder at identificere sig med ikke at have en rolle pa arbejdsmarkedet. |
undersggelsen er det dog flertallet af de unge, der ikke internaliserer stigmatiseringen. Der ses
variation i de unges opfattelser af handicaporganisationernes rolle i forhold til stigmatisering. Flere
af undersggelsens unge har opsggt deres organisation med henblik pa rad og vejledning i forhold
til at impdega stigmatisering. En af de unge har oplevet sig yderligere stigmatiseret af sin

organisation, hvilket har fgrt til overvejelser om udmeldelse.

Ved undersggelsens start havde jeg en forforstaelse om, at de unge har behov for hjalp og stgtte
til at navigere rundt blandt kommunale instanser, samt at de unge, som fglge af deres handicap, i
deres hverdag ma forholde sig til forhold omkring stempling. Undersggelsen har i denne
henseende vist en diversitet i malgruppen, hvilket betyder, at min forforstaelse i nogle henseender
- eksempelvis i forhold til stempling - har en berettigelse. Imidlertid har undersggelsen tegnet et
langt mere varieret billede af hvilke forhold, der for unge med fysisk handicap er betydningsfulde i

hverdagen.

Ved inddragelse af Honneths teori om anerkendelse er det blevet synliggjort, hvordan de unges
gnsker til deres handicaporganisationer ma ses som et udtryk for grundleeggende behov for retslig,
social og keerlighedsrelateret anerkendelse. Ved inddragelse af Honneth kan undersggelsens

resultater betragtes i et langt mere overordnet perspektiv, hvor de unge - ligesom alle andre -
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straeber efter opfyldelse af basale menneskelige behov og behov relateret til deres indlejring som
unge i et senmoderne samfund. | denne optik kan de unges medlemskab af HO ses som en brik

eller hjaelp pa vejen mod opnaelse af anerkendelse.

11. Perspektivering

11.1. Anbefalinger til handicaporganisationer

Specialets hensigt har vaeret at bidrage til en forstaelse af unge menneskers medlemskab af
handicaporganisationer - en forstaelse opnaet pa baggrund af de unges egne udsagn. Specialet er
udarbejdet i en faenomenologisk og filosofisk hermeneutisk and, hvorfor der ikke hidtil har vaeret
et handlingsanvisende sigte. Jeg finder det imidlertid relevant at bruge den opnaede viden til at
opstille to anbefalinger til foreningerne, som de kan benytte i processen med at modga et dalende
medlemstal blandt yngre mennesker. Anbefalingerne er alene udarbejde pa baggrund af specialets
substans. At specialet har genereret viden, der giver anledning til opstilling af anbefalinger ggr det

yderligere aktuelt i den fortsatte udvikling af socialt arbejde.
1. anbefaling til handicaporganisationer:

Stgrstedelen af informanterne har aktualiseret forhold omkring manglende indgang til
arbejdsmarkedet alene grundet deres fysiske handicap. Det er tidligere beskrevet, hvordan vi i
Danmark har et statsligt hjaelpesystem, hvorfor der ikke er behov for handicaporganisationer i
forsgrgelsesgjemed. Nar flertallet af informanter alligevel fremhaever dette forhold, ses det som
tegn pa, at de fra deres handicaporganisationer gnsker rad og vejledning i forhold til deres
muligheder i relation til arbejde. Pa baggrund af specialet kan det anbefales, at danske
handicaporganisationer i hgjere grad har fokus pa at stgtte deres medlemmer i kontakten med
potentielle arbejdsgivere samt i hgjere grad er opsggende i at oplyse arbejdspladser om de
faktiske omstaendigheder, sa til- eller fravalg af ansaettelse af en ung med handicap ikke sker pa

baggrund af fordomme. En gget indsats i denne retning ma anbefales.

2. anbefaling til handicaporganisationer:
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Specialet har vist, at flere af informanterne er usikre pa handicaporganisationernes aktuelle virke
og muligheder. To informanter fremhaever, at deres organisation tidligere har veeret en aktiv
spiller pa den politiske scene, men at dette ikke lzengere synes at veere tilfeeldet. En informant
efterlyser viden om, hvad hendes HO egentlig har af muligheder for at hjaelpe hende. For at en
organisations virke er gavnligt for dets medlemmer, ma det anses for afggrende, at medlemmerne
kender til organisationens tilbud og muligheder. Det ma derfor anbefales, at
handicaporganisationerne i endnu hgjere grad oplyser deres medlemmer om organisationens
muligheder. Der ma her tages hensyn til forskellige aldersgrupper. Et stort antal
handicaporganisationer fremsender medlemsblade. Set i relation til ungdommen anno 2016
foreslas det, at andre medier i hgjere grad inddrages i opgaven med oplysning til bade medlemmer

og den gvrige befolkning.

Det skal bemaerkes, at undersggelsen har vist et varieret billede. Ovenstdende anbefalinger ma
dog anses for at veere brugbare i de fleste handicaporganisationer, da de ikke er rettet mod et

bestemt handicap eller snaever problematik.

11.2. Overvejelser vedrgrende yderligere afdeekning af genstandsfeltet

Efter gennemfgrelse af en narrativt funderet kvalitativ undersggelse, kan det retrospektivt
diskuteres, hvorvidt en mere struktureret tilgang til dataindsamling ville have kunnet bidrage til
yderligere viden pa omradet. Denne overvejelse opstar, idet ikke alle interviews har bidraget til
vinkler pa de samme temaer. En mere fyldestggrende interviewguide ville potentielt have kunnet
sikre mere data, der sagde noget om de respektive analysetemaer. Det har imidlertid vist sig, at en
narrativ tilgang har givet adgang til oplysninger, som jeg ikke selv ville have kunnet spgrge til, da
jeg ikke pa forhand var opmaerksom pa netop dette perspektiv. Det vurderes derfor, at den
narrative metode har opfyldt sin funktion, men at resultaterne fra dette speciale med fordel vil
kunne danne grundlag for en mere struktureret kvalitativ eller kvantitativ undersggelse pa
omradet. Eksempelvis vil resultaterne fra denne undersggelse kunne veere et forstudie til og
danne grundlag for en spgrgeskemaundersggelse i specifikke handicaporganisationer. Man kan
eksempelvis forestille sig, at specialet kan give anledning til at organisationer bliver

opmarksomme pa, at deres medlemmer kan vaere optagede af at fa rad og vejledning i at undga
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stempling. En kvantitativ undersggelse ville i sa fald kunne indeholde spgrgsmal til hvor stort
omfanget af problemet opleves, i hvilke forbindelser det er szerligt udtalt med videre. Et szerligt
fokus pa de unges perspektiv i organisationerne vil kunne skaerpe muligheden for at varetage lige
netop de unges behov og dermed styrke en samlet social indsats, hvor handicaporganisationer

indgar som én af flere aktgrer.
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