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God morgen. Jeg er både glad og beæret over at få lejlighed til at tale for så stor og forskelligartet gruppe mennesker som repræsenterer 68 lande fra alle egne af vor klode. Den opgave som Rehabilitation International har stillet os overfor på denne 20. Verdenskongres, er at genoverveje hvad rehabilitering vil sige. Jeg er blevet bedt om at tale om denne nytænkning omkring rehabilitering ud fra et bruger-perspektiv og med vægt på forhindringer og faktiske forhold. Jeg vil gerne begynde med at tilegne denne tale til mennesker med diverse handicap
, personer der befinder sig på institutioner og plejehjem, forvaringsanstalter og andre steder hvor uønskede og devaluerede personer gemmes væk. Én ting er jeg sikker på: Der vil ikke ske noget fremskridt med hensyn til rehabilitering før vi lukker disse institutioner som er arnesteder for menneskelig elendighed og som fastholder folk i en handicap-fælde (Gwin, 2001).

Titlen på min tale i dag er "Frihed". Frihed er noget elementært. Frihed og menneskelighed er uløseligt forbundet. Når friheden formindskes, formindskes menneskeligheden. Når der hersker frihed, trives menneskelivet.

Frihed er ligesom god jord. Vor menneskelighed forsøger at slå rod i og at vokse i frihedens gode jord. Undertrykkelse er ligesom tørke der afsvider jorden, så frihed bliver fornægtet og menneskelighed visner. Hvis vi sår et frø i udtørret jord og det ikke vil gro, spørger vi så hvad der er i vejen med frøet? Nej. Vi indser at noget levende ikke kan slå rod i udtørret jord. Vi giver ikke frøet skylden for det. Vi ser i stedet på de omgivelser som frøet har fået at vokse i. Vi konkluderer at det er tørken som er problemet. Og så begynder vi at vande jorden og genopretter derved friheden og arbejder på at afslutte undertrykkelsen. Og, som et lille mirakel, slår menneskelivet rødder og gror på ny. Med rødderne dybt plantet i frihedens gode jord kan menneskene følge tilværelsens ontologiske kald og blive mere fuldt og helt, mere komplekst og glædesfuldt, menneskelige (Freire, 1989).

At overveje rehabilitering på ny betyder at tænke over, hvordan rehabiliteringsydelserne bidrager til den udtørring, der frarøver én frihed, og som gør det så svært for os der har et handicap, at trives og udfolde os i denne verden. Hvis rehabilitering skal blive en del af løsningen, må den blive frigørende og arbejde på at sætte en stopper for undertrykkelsen. Udtrykt på en anden måde: undertrykkelse tillader ikke de undertrykte at være og at blive (Freire, 1994). De af os, der har forskellige handicap, bliver for ofte nægtet friheden til at være og friheden til at blive. Lad mig give jer et eksempel af egen erfaring. Lad mig fortælle jer om en tid hvor jeg var berøvet min frihed til at være og at blive.

Da jeg var sytten år og stadig i gang med mit sidste år på gymnasiet, fik jeg en psykose og blev indlagt på en institution for sindslidende, hvor jeg fik stillet diagnosen skizofreni. Da jeg først havde fået stillet denne diagnose, overtog betegnelsen skizofreni førertrøjen med hensyn til at kortlægge min identitet. Det faktum at jeg var en god atlet, at jeg elskede at opholde mig i naturen, at jeg var det ældste barn i en stor arbejderklassefamilie, alt det interesserede knap nok de professionelle omkring mig. Det der betød noget i deres øjne, var at jeg var skizofren.

De professionelles tingsliggørelse af skizofreni-diagnosen var undertrykkende fordi den undertvang min menneskelighed i den forstand at alt hvad jeg gjorde, blev fortolket som en del af mit psykosociale handicap. Det var som om de professionelle, og senere venner, familie, lærere og andre, havde taget briller med forvrængende brilleglas på og begyndte at se hele min adfærd gennem handicaplinsen. Da min diagnose først var kendt, blev hele min adfærd åben for patologisk fortolkning. Som person havde jeg for eksempel altid været en rolig, kontemplativ type. Selv som helt lille havde jeg denne vidunderlige egenskab at føle trang til at beskue og tænke over naturen og verden omkring mig. Da jeg først var blevet diagnosticeret som skizofren, blev denne selv samme egenskab fortolket gennem handicaplinsen. Da jeg først havde fået diagnosen skizofreni, var jeg ikke længere en roligt og kontemplativt barn. De ansatte inden for rehabiliteringen noterede i stedet i deres journaler at jeg var forbeholden, mistænksom og fjern.

Her er et andet eksempel. Jeg var også et aktivt, robust og atletisk barn som altid var på farten. På regnvejrsdage, når jeg måtte holde mig indendørs og irriterede familien med al min løben omkring, kan jeg huske at min lille irske bedstemor sagde til mig: "Åh, Patricia, du har så meget ild i røven. Løb ud og slip lidt af dampen ud!" Det betød at jeg var noget af en plageånd og hellere måtte løbe rundt derude i regnen indtil jeg var så fysisk træt at jeg faldt til ro. Jeg kan garantere for at hvis man først har fået diagnosen skizofreni og befinder sig på en institution for sindslidende, så noterer de ansatte ikke noget i retning af: "Patienten har ild i røven. Vi anbefaler at hun tager en løbetur udenfor for at slippe lidt af dampen ud." I stedet for ville den selv samme adfærd blive betragtet gennem handicap-linsen. Gennem denne linse så personalet ikke en person der havde "ild i røven", men en skizofren som var ophidset og flakkede formålsløst omkring i de overfyldte gange. Kuren var ikke at gå udenfor "for at slippe dampen ud". Kuren var tvangsmidler.

Det jeg her beskriver, er åbenlyst undertrykkelse som en trussel mod min frihed til at være. Jeg beskriver undertrykkelse som en trussel mod min frihed til at være det unikke individ jeg er. Jeg beskriver undertrykkelse som en trussel mod min frihed til at beholde mit uforbederlige jeg - det jeg, I ved nok, som både var en ild-i-røven-unge og en munkeagtig beskuer der mediterede over min verden. Jeg beskriver en form for vold. Den vold at blive dehumaniseret og få min individualitet reduceret til en generisk diagnose. Jeg beskriver det arrogante og uundskyldeligt kliniske blik som holder mig fanget, genfortolker mig og leverer mig tilbage til mig selv som beskadiget gods; handicappet; uden for nummer; ikke-normal; hjerneskadet; neuro-kemisk uligevægtig; genetisk mangelfuld; en speciel person med specielle behov, som kræver speciel bistand på afsondrede steder.
Jeg beskriver et lumsk aspekt af undertrykkelse, hvor friheden til at definere mig selv og min verden blev truet. I stedet for fik jeg overrakt et billede af mig selv som en invalid og handicappet person. De professionelle gik ud fra at jeg ville tage deres forvrængede billede af den generisk skizofrene og gøre det til mit eget. Man gik ud fra at jeg ville blive infiltreret af dette billede eller denne professionelle fortolkning af mig. Og hvis jeg havde modsat mig det og havde sagt: "Nej, jeg er ikke identisk med dette forvrængede billede af en handicappet skizofren," så ville fordrejningen få en tand til, idet min reaktion ville være blevet fortolket som yderligere et bevis på mit handicap. Med andre ord: Hvis jeg havde sagt: "Nej, jeg er ikke det fordrejede billede af en handicappet skizofren som I har overrakt mig”, hvis jeg nægtede at blive infiltreret på denne måde, så ville de professionelle havde sagt at jeg manglede sygdomsindsigt. De ville have sagt at jeg fornægtede mit handicap. De ville have fortsat med at pånøde mig flere behandlingstilbud indtil jeg, måske, en skønne dag afstod fra min frihed til at være den jeg var og accepterede deres diagnose som min identitet. Dette ville i deres øjne blive fejret som fremskridt, som indsigt, som det at overvinde fornægtelsesfasen og at acceptere sit handicap. Fra et brugerperspektiv er sådan en begivenhed imidlertid ikke noget der bør fejres. Fra vores synspunkt er en sådan opgivelse af individualiteten snarere begrædelig, fordi den nedbryder livsmod og energi.

Og det er ikke alene personer med psykosociale handicap som har erfaret tabet af friheden til ganske enkelt at være. Sætningen "Undertrykkelse forbyder de undertrykte at være" får en skræmmende konkret betydning når den anvendes i forbindelse med dem som fødes anderledes end de der er såkaldt normalt udviklede. Min ven med rygmarvsbrok fortæller hvordan hendes mor blev tilrådet at få en abort, og om hvordan hendes forældre, da hun først var født, blev rådet til at få hende anbragt på en institution. Angrebet på hendes frihed til simpelthen at være, startede altså mens hun stadig var et foster. Medlemmer af døvesamfundet har kendt til denne slags angreb, og de har gennemført en magtfuld kamp for at kræve deres frihed tilbage til at være dem de uforbederligt er. Undertrykkelse sondrer ikke mellem de kunstige inddelinger af handicappede personer. Og derfor ved alle mennesker med fysiske, kognitive, psykosociale eller sensoriske handicap noget om hvad det vil sige at leve et liv som egentlig er forbudt.

Det er ikke alene friheden til at være der undertrykkes. Undertrykkelsen forbyder også muligheden til at blive og at blive til noget. Min første erfaring med dette forbud opstod efter at jeg havde overlevet en række institutionsophold og løbende rehabilitering under ambulant behandling. Jeg husker at jeg gik til en af mine aftaler og spurgte en psykiater hvad skizofreni var. Han fortalte mig at jeg havde en kronisk, udifferentieret skizofreni som ingen bliver rask af. Han fortalte mig at jeg ville være nødt til at fortsætte med medicin resten af livet. Han havde lave forventninger til mig. Han fortalte mig at jeg havde brug for at bo i et bofællesskab så jeg kunne lære at lave mad, gøre rent og mestre huslige sysler eller dagliglivets aktiviteter. Han sagde jeg måtte følge et dagsprogram specielt tilrettelagt for folk som mig. Via dette program kunne jeg lære at omgås folk som var ligesom mig og måske tilmed deltage i en gruppe med folk som mig, der forberedte sig på en erhvervsuddannelse. Han bad mig om at undgå stress og nøjes med et liv der var til at overkomme. Han sagde at det var det bedste folk som mig kunne håbe på.

Jeg er nået frem til at kalde hans forudsigelse en dommedagsprofeti. Med et slag, i et drabeligt spådomsøjeblik, mistede jeg min fremtid.  Jeg mistede min frihed til at blive til noget. Jeg ville ikke blive den atlet jeg drømte om at blive. Jeg ville ikke blive den træner eller instruktør jeg drømte om at blive. Det var ikke min sag at tilrettelægge min fremtid. Min fremtid og min skæbne var allerede blevet ordineret i en lærebog. Min fremtid var ikke tvetydig og usikker ligesom de ikke-diagnosticeredes fremtid. Min fremtid var ikke et eventyr der var ved at folde sig ud. Min fremtid var ikke et spørgsmål som søgte et svar. Min fremtid var ikke fuld af løfter. Min fremtid var ikke en åben mulighed som jeg kunne projicere mine drømme og menneskelige forhåbninger i.

Nej. Det at miste sin frihed til at blive til noget, betød at min fremtid var forseglet. Min fremtid var allerede kortlagt af den professionelle opinion der sagde at mennesker som mig ikke skulle have adgang til at leve blandt andre borgere. Og rehabiliteringssystemet i hvis varetægt jeg var overgivet, var struktureret - selv om det ikke var hensigten - til at holde folk som mig fanget i en fælde af fattigdom og uden nogen fremtid. Det vil sige at forbudet mod at blive til noget systemisk bliver gennemtvunget via bestemte rehabiliteringspolitikker, programmer og finansielle mekanismer.

Der er mere end 43 millioner personer med handicap i mit land. Langt størstedelen af os lever i påtvungen fattigdom idet vi eksisterer på førtidspensioner på omkring 580 dollars om måneden eller cirka 7000 dollars pr. år. Det er næsten umuligt at kreere sin egen fremtid når man ikke har nogen disponibel indtægt og må vælge mellem at købe mad at spise eller sæbe til at gå i bad med.

1,9 millioner amerikanere med handicap bor på plejehjem til en årlig udgift person på 40.784 dollars pr. person. Det koster kun 9.692 dollars om året at give folk personlig omsorg i deres eget hjem. Til trods for beviser på at livskvaliteten er højere med den billigere, rigtige støtteordning ude i samfundet, fortsætter pengene med at strømme til plejehjemmene. Det er systemisk undertrykkelse. Det er umuligt at få skabt sin egen fremtid når man er dømt til at leve på plejehjem og ikke engang kan vælge hvem man vil bo sammen med. 

På samme måde er mere end 150.000 amerikanere placeret på institutioner for sindslidende til en årlig gennemsnitsudgift på 58.569 dollars pr. person. I staten Florida er den årlige gennemsnitsudgift for støtte til personer med psykosociale handicap i lokalsamfundet kun 1.693 dollars. Det er umuligt at skabe sin egen fremtid når man bor på en institution for sindslidende, og de eneste personer man er i kontakt med, er folk som bliver betalt for at arbejde med én. 

Der er 77.618 amerikanere i statsinstitutioner for udviklingshæmmede til en årlig udgift på 82.228 dollars pr. person Det koster kun 27.649 dollars årligt pr. person at sørge for den mest intensive og dyre 24-timers støtte til udviklingshæmmede i deres eget hjem. Det er umuligt at skabe sin egen fremtid når man lever på en institution og ikke har nøgler til døren og ikke engang har lov til at gå ud på en spadseretur.

Mere end 70 % af alle personer med handicap er arbejdsløse og mange flere endnu er underbeskæftigede. Det er næsten umuligt at skabe sin egen fremtid når man ikke er en del af den økonomiske struktur i den kultur man lever i.

I den stat hvor jeg bor, dør personer med psykosociale handicap gennemsnitligt 8,8 år tidligere end den almindelige befolkning uden nogen diagnose, og blandt de psykosocialt handicappede er der et signifikant højere antal der er døde på grund af forgiftning med psykofarmaka eller kombinationer af dem. (Dembling, Chen & Vachon. 1999). En af fire personer med psykosociale handicap der får ordineret antipsykotisk medicinering, vil udvikle en neurologisk baseret bevægelsesforstyrrelse, kaldet tardiv dyskinesi. Det er svært at skabe sin egen fremtid når iatrogen hjerneskade hyldes som et gennembrud i behandlingen af en sindslidelse, og man ikke har adgang til anstændig medicinsk pleje for at værne om sit eget helbred.

Et liv der leves inden for rammerne af behandlingssamfundet og rehabiliteringslandskabet, er et liv hvor friheden til at blive til noget og at skabe sin egen fremtid er formindsket. På en eller anden måde havde jeg intuitivt opfattet det. Da psykiateren proklamerede min dødsdom - da han sagde at jeg var skizofren og at det var alt jeg nogensinde kunne blive - begyndte noget at røre på sig dybt inden i mig. Et skrig, et råb, begyndte at formes inden i mig. "Nej, du tager fejl! Du tager fejl. Jeg er ikke skizofren. Jeg er mere end det. Jeg er en person, ikke et handicap." Det tavse skrig var både en afvisning af hans dommedagsprofeti og på samme tid en bekræftelse på min værdi og værdighed. Det skrig, det råb bekendtgjorde at jeg var fri. Jeg var endnu ikke død. Jeg var i live, befandt mig godt og var ukuelig og parat til at kæmpe for et liv som havde mening og håb.

Jeg har lyst til at foreslå at vi begynder at overveje rehabilitering på ny ud fra dette skrigs perspektiv. Det skrig danner det fælles fundament for vor menneskelighed. Jeg ved at I forstår det selv om I aldrig er blevet diagnosticeret med et handicap. Der er noget universelt ved det skrig som modsætter sig dehumanisering, derved at det fastslår at jeg er en person, ikke en ting.

For nogle få år siden udførte jeg en spørgeundersøgelse af personer med psykosociale handicap der boede i bofællesskaber i lokalsamfundet. Man må formelig holde skriget tilbage i struben når man læser disse dybt nedslående udsagn der stammer fra rådgivere inden for rehabilitering:

· Det ville være uetisk af mig at tillade dig at begynde på college. Du er nødt til at lære at sætte dig mere realistiske mål.

· Personer med dit handicap kan aldrig få et kørekort. Hvorfor udsætte dig selv for den type stress? Lær dog at bruge de offentlige transportmidler.

· Ræk ikke ud efter stjernerne. Så bliver dit fald bare desto større.

· Af en skizofren at være klarer du dig mægtig godt!

· Så godt fungerer du heller ikke. Prøv hellere med noget frivilligt arbejde.

· Jeg forstår at din medicinering får din sexlyst til at forsvinde. Men det må du bare lære at leve med.

· Jeg betaler skat for at du kan få dine handicapydelser. Du spilder bare mine penge.

Eller overvej denne sande historie. En kvinde midt i tyverne med et psykosocialt handicap mødtes med et team af rehabiliteringsspecialister og havde gode nyheder at fortælle dem. "Jeg skal have barn," sagde hun og smilede strålende glad. "Du skal ikke have noget barn. Der er kun tale om en samling små celler i din livmoder, celler som må fjernes, og dine forældre er allerede i gang med at arrangere det der skal gøres i den anledning."

Tænk over denne historie som en ven fortalte mig. Da han var femten år, brækkede han halsen og blev lam i både arme og ben. Mens han var under rehabilitering, kom en gruppe studerende ind i hans værelse, anført af en erfaren rehabiliteringsinstruktør. Instruktøren begyndte at fortælle de studerende om denne dreng hvis tredje halshvirvel var brækket, og som lå foran dem på en båre med hjul. Uden at spørge om lov, hev han tæppet af den femtenårige dreng og udstillede hans nøgne krop så alle kunne se den. Teenagedrengen begyndte at skrige og blev ved med at skrige.

Som svar på drengens skrig sørgede instruktøren for at drengen fik en beroligende indsprøjtning for at få ham til at tie, mens de studerende opmærksomt fulgte med og tog ved lære.

Jeg foreslår at vi begynder at overveje rehabilitering på ny ud fra det perspektiv som en million skrig udgør, og endnu en million af kvalte skrig - de skrig som presses ned i puder, som tvinges tilbage dybt ned i struben, som sluges af frygt for at eksplodere i raseri - det dæmpede råb fra den unge, gravide kvinde der blev beordret til at få foretaget en abort, fra den person der ønskede et arbejde og blev opfordret til at lave noget frivilligt arbejde; fra hende der gerne ville have kørekort, men fik besked om at hun ikke kunne klare den stress det medførte, fra hende der ønskede at forlade plejehjemmet, men fik at vide at hun ikke var parat til det; fra ham som ønskede at forsøge, men fik at vide det var for risikabelt; fra hende der sagde hun var Pat
 og fik at vide hun var skizofren; fra ham der sagde jeg ønsker et hjem, og i stedet fik en plads på et plejehjem.

Der er næsten et tusind af os i denne sal i dag og vi repræsenterer 68 lande. Der er chance for at dit modersmål ikke er det samme som den person der sidder fem rækker bag ved dig, har. Og dog holder jeg på at skrigets sprog er et universelt sprog. Det er protesten, raseriet, smerten, stemmen, råbet om værdighed som stiger op når vores elementære frihed til at være og til at blive angribes.

Når I føler råbet vågne inden i jer, så stol på det og vid at det er et tegn på udbrud fra de grusomme og umenneskelige rammer rehabiliteringen kan være. Råbet signalerer dehumaniseringens vold. At genoverveje rehabilitering betyder at vi må undersøge de måder hvor på handicappede mennesker bliver transformeret til dehumaniserede objekter som der kan handles med, i modsætning til fuldt menneskelige subjekter der selv kan handle og gennem handling ændre deres situation (Freire, 1989). Vi bliver ikke rehabiliteret på samme måde som biler bliver tunet eller repareret (Deegan, 1988). Mennesker med handicap er mennesker. Når vi glemmer at mennesker med handicap har del i en fælles menneskelighed med alle andre, så forsvinder det menneskelige fra det menneske-behandlende system og scenen er gjort klar til at det grusomme og umenneskelige kan vise sig. Det grusomme og umenneskelige dukker frem fra det brud der kommer til syne når et menneske ikke formår at anerkende og have respekt for en anden persons fundamentale ukrænkelighed, suverænitet og værdighed (Deegan, 1996, 1993, 1990). Vi må genhumanisere rehabiliteringens praksis.

Handicappede personer er ikke ting som har brug for at blive repareret. Ingen i denne sal ville betvivle sandheden i dette udsagn, og alligevel fortsætter denne biomekaniske metafor at være rehabiliteringens kernemetafor. Når man læser en lærebog om rehabilitering, er det undertiden som at læse de tekniske manualer angående en fabriks automatiske samlebånd. Der er tale om at ansætte rehabiliterings-arbejdere til skiftende vagter, der skal levere service 24 timer i døgnet 7 dage om ugen for at hjælpe brugere der besætter de pladser som står til rådighed ifølge kvoterne og som svarer til service- og kvalitetsstandarder, så de timer der skal afregnes for, kan blive registreret, opgjort og faktureret, så pengene kan flyde og hjulene fortsat dreje rundt indtil rehabiliteringen viser sig som et gigantisk maskineri der lader til at eksistere for at fortsætte sin egen eksistens i det uendelige.

Det er på tide at afskaffe denne biomekaniske metafor inden for rehabilitering og at erstatte den med en mere menneskelig. Det er på tide at indse at det ikke er de handicappede mennesker der er i stykker, men rehabiliteringsmaskinen som er brudt sammen. Det at overveje rehabiliteringen på ny betyder at sige farvel til maskintænkningen. At slutte med maskintænkningen betyder at vi ikke længere har at gøre med personer der er "gået i stykker" og har brug for reparation. Det betyder at vi kan holde op med at behandle handicappede personer som specielle mennesker med særlige behov der kræver særlig støtte i adskilte programmer. I det øjeblik vi begynder at tale om handicappede mennesker som særlige mennesker med specielle behov, der kræver særlige hjælpeydelser i adskilte programmer, er vi allerede begyndt på den dehumaniseringsproces som får den biomekaniske rehabiliteringsmaskine til at køre. At sige at handicappede mennesker har særlige behov, er det samme som at stille os udenfor som dem der er anderledes, og det er netop den glidebane som ender i undertrykkelsen af mennesker med handicap.

Vore behov er ikke specielle. Vore behov er de samme som jeres behov. Vores behov, ja, vores ontologiske kald, er at blive mere helt og fuldt, mere glædesfuldt og komplekst menneskelige.

Og det er derfor at vi med handicap ser på de rehabiliteringsydelser som er undertrykkende og siger: Vi ønsker ikke det I giver os, vi ønsker det I har fået. I har fået jeres frihed. I har jeres frihed til at stræbe efter et liv som I selv udformer. Hvis I tildeler os en plads på et plejehjem for at imødekomme vore særlige behov, siger vi: Vi ønsker ikke det som I giver os; vi ønsker det I har fået. Vi ønsker ikke at blive placeret på et plejehjem. Vi ønsker det I har fået: et hjem. Et sted der er vort eget. Et sted som vi har nøglerne til. Et hjem hvor vi har frihed til at forme vort liv, til at være sammen med dem vi holder af, og hvor vi selv kan åbne og lukke vor dør.

Vi ønsker ikke at være ”ting”placeret på anviste pladser i rehabiliteringsprogrammer. Det er vejen til den dehumanisering som ender med at være undertrykkende fordi den berøver os friheden til at være og til at blive. Det er på tide at holde op med at finansiere programmer for rehabilitering og i stedet begynde at anvende rehabiliteringspenge direkte til individualiserede budgetter som de handicappede kan bruge af som led i plejeplaner de selv har styr på. Selvstyret pleje er rehabiliteringens fremtid. Ved selvstyret pleje tager vi penge ud af den rehabiliteringsmaskine som kun tjener til at opretholde sig selv i al fremtid, så disse offentligt bevilgede penge kan komme direkte ud til mennesker med handicap og deres familier. Selvstyret pleje afskaffer programmernes mellemmænd. Lad disse rehabiliteringspenge via en formidler fra skattevæsnet flyde ind i de individualiserede budgetter for at blive den valuta ved hjælp af hvilken vi handicappede frit kan købe den støtte vi har brug for i processen med at være og at blive. Lad disse penge hæve os op over den undertrykte status som patienter og brugere af hjælpeydelser har, til forbrugernes styrkede status, forbrugere hvis købekraft vil drive udviklingen af rehabiliteringsydelserne frem.

Hvad er det folk gør når de styrer deres egen pleje? Initiativet The Florida Self-Directed Care for personer som er diagnosticeret med psykosociale handicap har i løbet af de seneste to år haft mere end 100 deltagere. Deltagerere i det selvstyrede pleje-initiativ udvikler deres egne recovery-planer og specificerer de ressourcer og støttetiltag de vil få brug for, for at leve deres liv i lokalsamfundet. Et fleksibelt, individualiseret budget opstilles med en medarbejder fra skattevæsnet som formidler. Budgetterne er fleksible fordi mål og prioriteringer ændrer sig i tidens løb. Folk kan frit købe sig til ressourcer, hjælpeydelser og støtte så længe disse køb er specificeret i den individuelle plan. Man kan også frit vælge at lægge penge sammen i en fælles pulje for at skabe tjenesteydelser, støtte og ressourcer hvis ikke de allerede eksisterer. 

Tidlige data fra initiativet Self-Directed Care viser nogle tendenser angående de valg deltagerne i programmet foretager. Folk ønsker ikke pakkeløsninger. Det vil sige at de ikke ønsker den storcenter-løsning som er så udbredt inden for rehabiliteringsprogrammerne. De vælger i stedet at købe forskellige tilbud og hjælpeydelser inden for mere integrerede rammer. I stedet for at gå hen til et dagcenter vælger de for eksempel at gå på en aftenskole i lokalsamfundet for at deltage i voksenundervisning i keramik, yoga, klaverspil, kogekunst, creative writing eller edb-undervisning. Deltagerne sørger for at få deres biler sat i stand så de kan besøge og få kontakt med venner og familie. De køber billetter til film så de kan aftale stævnemøder og få kærester. De køber computere og får adgang til Internettet for at kommunikere med og lære noget sammen med andre. De søger oplysninger om psykoterapi og træffer egne valg med hensyn til hvilke psykiatere de foretrækker at arbejde sammen med. Og de køber nyt og pænt tøj så de kan være sig selv bekendt og se godt ud i andres øjne.

Også andre selvstyrede plejeprogrammer har vist sig at fungere for mennesker med fysiske og kognitive handicap samt for udviklingshæmmede. Centeret for Selvbestemmelse (http://www.self-determination.com) under ledelse af Thomas Nerney (2004a, 2004b, 2003, 2001, 1998) har foreslået løsninger på mange af de politiske og finansielle udfordringer som indførelsen af selvstyret pleje for mennesker med udviklingsmæssige handicap medfører.

Vi ved hvordan man skal gøre det. Vi ved hvor løfterig den selvstyrede pleje er. Det at overveje rehabilitering på ny betyder at fortsætte arbejdet med at reformere rehabiliteringens infrastruktur politisk og finansielt så selvstyret pleje bliver mulig og tilgængelig for alle mennesker med handicap. Selvstyret pleje er ikke endemålet. Det er blot midlet hvorigennem vi kan opnå vores selvbestemmelse. Det er vejen til at de af os der har fået mærkatet handicappede, kan udøve vores frihed til at være uforbederligt os selv (Gwin, 2001).

Tak.
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Noter




� Talen er velvilligt stillet til rådighed af Patricia Deegan. Den er oversat fra engelsk af Kirsten Vagn Jensen. En forkortet og redigeret udgave bringes som artikel i september-numrene (2004) af BEDRE PSYKIATRI og LAP Bladet.





� Patricia Deegan anvender det engelske ord disabilities som både kan oversættes med funktionsnedsættelse, funktionshæmning og handicap. Vi har her valgt handicap. I forhold til mennesker med sindslidelser taler man i USA ofte om mennesker med psykiatriske handicap; dette har vi i en dansk sammenhæng valgt at oversætte med psykosociale handicap.





� Pat er både en forkortelse af Patricia og et slangudtryk for at være irsk, hvilket refererer til Patricia Deegans familiemæssige baggrund.
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