Når Ali bliver blind.

Om kulturmødet og handicap.
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”Synes du  at det er godt, at være uafhængig af din familie?” Den arabiske tolk venter på mit svar. Imens undrer Ali, som er blind, sig over min tøven.  Jeg undrer mig også over hans selvfølgelige spørgsmål. ”Ja, da” forsøger jeg. Tolken venter på en uddybning, som ikke kommer og oversætter mit ”Ja, da”. Jeg ser, at der er opstået en forståelseskløft imellem Ali og mig. Jeg vil gerne nå ham. Hvordan bygger jeg bro?

Et autentisk udpluk fra en af de første visitationssamtaler på Instituttet for Blinde og Svagsynede, hvor vi for 12 år siden begyndte et rehabiliteringsprojekt  for synshandicappede indvandrere og flygtninge. De skulle lære synskompenserende færdigheder og dansk sprog og kultur. I den indledende dialog, er Ali allerede blevet skuffet i sine forventninger til den samtale, der skal være porten til et nyt liv.

Da Ali slap ud af det tyrkiske fængsel, hvor han havde været udsat for tortur, måtte han som så mange andre af sine landsmænd flygte for at overleve. Under en bombeeksplosion på flugt med sin familie mistede han sit syn. Nu er Ali her – blind i et fremmed land hvis sprog og kultur han ikke forstår. I Alis liv som bonde var det ikke nødvendigt med skolekundskaber. Det var det heller ikke, da han senere blev tvunget i eksil i bjergene og levede som partisan. Med sine ufattelige tab – af syn, fædreland, kultur og sprog, har Ali dog et håb. Håbet om at dette forjættede land kan skaffe ham af med hans blindhed. 

I stedet for en mirakuløs operation, som kan give ham et liv uden sit handicap tilbyder vi ham et liv, hvor han kan lære at leve med sit handicap! Vi fortæller ham, at han ved hjælp at forskellige hjælpemidler og teknikker kan komme til at leve et selvstændigt liv og med den lange hvide stok kan han færdes uafhængig af andres hjælp. ”Synes du da, at det er godt at være uafhængig af din familie?” I den kultur Ali kommer fra, er man gensidigt afhængig af hinanden – på godt og ondt; men som en selvfølgelig del af livet. Det tænker vi ikke på, så vi ruller hele vores synskompenserende indsats op. Den bygger på vestlige værdier som selvhjulpenhed, selvstændighed og uafhængighed baseret på den enkeltes frihed. Vi taler om udvikling og pædagogiske metoder. Ali hører svigt, kulde og afvisning af sine behov. Men da han ikke har andre valg, begynder han på Instituttet. 

Mødet med Ali og andre synshandicappede mænd og kvinder fra muslimske kulturer blev mødet med en ganske anden handicapopfattelse. Dermed fulgte mange refleksioner og tilpasninger, for de mange spørgsmål vi fik fra vore kursister med muslimsk baggrund satte spørgsmålstegn ved hele det fundament, som vores virksomhed hviler på – ja, ved hele det værdisæt, som vores vestlige samfund hviler på.

Vore kursister lærte hurtigt teknikker og færdigheder, men anvendte dem ikke i praksis. Hver eftermiddag blev Ali og hans medkursister hentet af familiemedlemmer, som nærmest bar dem hjem på trods af, at de mestrede teknikken med den lange hvide stok.

Den passive modstand, som vi oplevede i undervisningen og den psykiske modstand ved at overføre det indlærte til praksis forstod vi først, da vi holdt op med at betragte den enkelte kursist som et isoleret individ.

Ali kommer fra et samfund, der på alle niveauer er opbygget omkring Islam. Familien er den bærende enhed og det enkelte menneske eksisterer i kraft af fællesskabet. Familiens netværk gennemsyrer den enkeltes liv på alle planer: personligt, socialt og økonomisk. Ingen beslutninger bliver truffet uden at familien er inddraget og intet problem er den enkeltes byrde. Til gengæld for den personlige frihed får personen familiens fulde støtte og  opmærksomhed. Denne kollektive familieopbygning kaldes af antropologerne: Det sociocentriske samfund. I modsætning hertil er vores vestlige egocentriske samfund med individet i centrum. Kun ved at forstå og anerkende den kollektive familiestruktur kan man bygge bro til den muslimske mand eller kvinde. 

Hvis et synshandicap betragtes som Allahs vilje, skal man ikke gå og skilte med sit handicap. På det religiøse og kulturelle plan er det at gå med den lange hvide stok at udfordre sin af Allah fastlagte skæbne. På det sociale plan udfordrer man sin familie, hvis opgave og ære det er, at hjælpe det blinde familiemedlem – f.eks. ved at ledsage ham resten af livet. På det personlige plan mister Ali sin anonymitet i dobbelt forstand, idet han både har et fremmed udseende og en blindestok. Det er i dette lys et helt urimeligt pres vi lægger på kursisten: Gør op med din Gud, din familie og din personlige integritet og kom ud i trafikken!

Den synshandicappede indvandrer eller flygtning står over for en dobbelt integration: integration i de seendes verden og i det danske samfund. Begge dele kræver, at man har tillid til den verden man skal lukkes ind i. I mødet med den fremmede kultur skal denne tillid først opbygges. Hvis vore værdier fremstår som kolde og selviske med fremmede øjne, er det svært at opbygge tillid. Endnu sværere hvis man har mistet tilliden til sine medmennesker på grund af tortur. Familienetværket erstattes af offentlige instanser, som man kun har én erfaring med:svigt. De instanser, som vi henvender os til i tryg forvisning om hjælp: politi, retsvæsen og læger er de samme instanser som svigtede, da politiet foretog arrestationen af Ali, da retssystemet udeblev og lægen overværede og sanktionerede torturen. Kan man forvente hjælp af disse mennesker?

At se en voksen arabisk mand jamre og græde, mens han beskylder os for manglende omsorg. At se vore kvindelige muslimske kursister vride sig af smerte, når de har fået dryppet øjne. Kan vi se os fri for at tolke dette som overdramatiserende eller at tillægge rektionen posttraumatisk stress eller andre psykiske forklaringer? I vores samfund lægger vi bånd på følelserne og sætter en ære i at klare os selv: Coping, egenomsorg og hjælp til selvhjælp er vestlige værdier. Og når vi giver op, henvender vi os typisk til professionelle først: lægen, psykologen, bankrådgiveren. Familien skåner vi. 

Vi giver vore kursister 25 timers højt specialiseret eneundervisning, oplevelser og aktiviteter. Og alligevel har de ret. Vi giver dem ikke, hvad de forventer: Omsorg, venskab og forståelse. I det kollektive samfund er man ikke et hjælpeløst offer, fordi man giver højlydt udtryk for sin smerte. Det er det enkelte familiemedlems ret og pligt at gøre opmærksom på at man ikke er funktionsdygtig. Så kan familien træde til og hjælpe. Og det vil sige trøste, give omsorg og pleje og overtage arbejdsopgaver. 

En god start på et møde med et muslimsk menneske i nød eller smerte er anerkendelse af hans eller hendes situation i denne familiære kontekst. Sig at du synes, at det er synd, at det må gøre ondt. Og at du forstår vanskelighederne med at udføre de opgaver, der forventes af vedkommende. Så har I samme afsæt til den videre dialog. Læger, lærere, socialrådgivere og andre professionelle hjælpere, som har overtaget den arabiske verdens familieopgaver er trænet i ikke at være private og  ynke. Af frygt for ikke at være professionelle nok bliver mange ligefrem upersonlige. Når jeg begynder en samtale med en arabisk kvinde fortæller jeg altid først at jeg har familie. Hun må da vide, om jeg har børn før hun kan forholde sig til mig som professionel.

Når patienten eller kursisten møder op til samtale og behandling med hele familien er det fordi det er familiens anliggende, de kommer med. Ikke den enkeltes problem. Indrag derfor familien i stedet for at blive irriteret over det store fremmøde. 

Det sociocentriske samfund har en pluralistisk sygdomsopfattelse – og dermed også handicapsyn. Det betyder, at der er flere samtidige og ligeværdige tilgange til forståelse af sygdom og handicap: Den biologiske, den traditionelle og den religiøse. Hver instans udgør en selvstændig  enhed, som har sin egen opfattelse af sygdommes årsag og dens behandling. De forskellige modeller eller opfattelser blandes ikke! Det er på grund af denne sygdomsopfattelse at den muslimske patient har andre forventninger til lægen end den danske patient – og det er disse forventninger, der ofte skaber konflikter i konsultationen hvad end, det er hos lægen, socialrådgiveren eller andre professionelle offentlige myndigheder. Der er et tilsyneladende paradoks i den muslimske patients holdning til lægen, som gør os forvirrede. På den ene side er der i f.eks. mellemøstlige kulturer stor respekt for læger og mange møder op med en næsten for stor autoritetstro. På den anden side betragter samme patienter besøget hos lægen som blot eet af flere indslag i en behandlingsproces. Nedenstående model beskriver pluralismen, som typisk kan indgå i forklaringen og behandlingen af sygdom og handicap i et sociocentrisk familiemønster. 

	Familien

Årsag:      Levevis

Expert:     Svigermor

Behandl.: Pleje og råd 


	Religion

Årsag:      Allahs vilje

Expert:     Imam

Behandl.:  Bøn

	Tradition

Årsag:       Ånd/Andre

Expert:       ”Klog kone”

Behandl.:    Amulet


	Biologi

Årsag:       Fejl i apparat

Expert:      Læge

Behandl.:  Piller og ind-

                   sprøjtning.

      


I den patriarkalske familie er det mandens mor, svigermor, der er eksperten på sygdom og sundhed. Hun udstikker retningslinier for sund levevis og vil også have forklaringer på sygdoms eller et handicaps opståen.  En øjenbetændelse skal plejes med urter. I den religiøse forklaringsmodel betragtes alle hændelser, som Allahs vilje. At få et blindt barn kan derfor være en straf eller en prøvelse, som familien må affinde sig med og ofte forsøger at skjule. Imamen er naturligvis den ekspert man henvender sig til for at få anvist bønner og vejledning i de religiøse skrifter. Den traditionelle forklaringsmodel er en præislamisk tradition, som Islam derfor tager afstand fra – selv om traditionen stadig er særdeles virksom i mange landsbysamfund. Årsagen til sygdom eller handicap ses her som besættelse af onde ånder eller det kan være andre menneskers misundelse, der har ramt familien. Vi kender de onde øjne, som kan afværges af en amulet, der fremstilles af landsbyens kloge kone – eksperten på dette felt.  I den biologiske kasse hører lægen til – så længe han holder sig til den materielle og ofte meget kontante del af faget. Den traditionelle muslimske patient forventer, at lægen skal finde fejlen og reparere kroppen. Gerne med piller og indsprøjtninger. Psykosomatik og social kontekst hører til i familiens skød, det åndelige i den religiøse verden og eventuelle metafysiske eller paranormale forklaringer i den traditionelle. 

Pointen her er at de forskellige forklaringer, råd og behandlinger i alle tilfælde tages op i familien, der som sådan fungerer som øverste myndighed. Har familien først besluttet, at en sygdom skyldes et umoralsk levned, er det svært for lægen at komme igennem med andet. Derfor kan lægen, som umiddelbart vil føle at han får tillagt stor autoritet meget vel blive underkendt i sin diagnose. Hvis han ovenikøbet optræder meget vestligt, vil hans chancer yderlige forringes. F.eks. hvis han appellerer til patienten, som vi gør i vores demokratisk opdragede land ”Tror du ikke, at det er en god ide, at se tiden lidt an med den feber?” En sådan dialog vil give den muslimske patient indtryk af en usikker læge, hvis råd man derfor ikke bør følge. Mange muslimske patienter forstår heller ikke, at de selv skal angive hvad de fejler, når de bestiller tid hos lægen. Det er jo det, som lægen skal vide. Når man kommer til lægen forventer man en konkret behandling. Hvis lægen mener, at patientens hovedpine skyldes en belastende situation i patientens liv, skal han ikke forvente at patienten vil tale med ham om det. Det er et familieanliggende. Endelig har mange patienter fra arabiske lande ikke den samme kropsbevidsthed, som vi har. De giver derfor diffuse beskrivelser at deres smerter – ofte ledsaget af højlydt klage. Det kan resultere i forkerte diagnoser eller i at patienten føler ,at hun eller han ikke bliver taget alvorligt. 

Og så kommer de for sent og glemmer at aflyse tider. Det der kan se ud som mangel på respekt og ligegyldighed er i virkeligheden mangel på forståelse for at vores vestlige samfund er bygget op omkring tidsnøjagtighed. Alt er planlagt, tid er vigtig og tid er penge. Vi bliver irriterede, når nogen kommer for sent. I det mellemøstlige, sydamerikanske og flere afrikanske samfund har tid slet ikke den betydning, som vi tillægger den. Man bestiller ikke tid til en konsultation hos lægen. Man dukker bare op om morgenen på klinikken, tager et nummer og venter – i flere timer – på at det bliver ens tur. Uden at blive sur. Når man fortæller en muslimsk patient, at han skal bestille tid, kan han svare: Jamen hvordan kan lægen vide, hvor lang tid patienterne skal bruge!  En kursist fra Somalia, som altid kom for sent til timerne svarede, da jeg meget bestemt udtrykte min utilfredshed: ”Det gør ikke noget”. Underforstået: At hun gik glip af indledningen. Min chilenske svigerinde kommer måske, når hun har sagt ja til en invitation og den afrikanske hushjælp i Lesotho kom måske hver dag. Ingen forventer sure miner af den grund- heller ikke, når det er dem, der inviterer. 

Nedenstående skema forsøger at opstille vores tilbud versus deres forventninger i mødet mellem os som professionelle hjælpere og dem som brugere fra traditionelle muslimske samfund.

	Vi tilbyder

· Hjælp til at leve med sit handicap

· Rehabilitering

· Pædagogisk indsats

· Sociale ydelser

· Tekniske løsninger
· Professionelle hjælpere
· Selvhjulpenhed
· Uafhængighed
· Fysiske forklaringer
· Diagnoser
· Et ligeværdigt liv
· Ligeværdig dialog

· Objektiv symptombeskrivelse

· Samtale med klient


	De forventer

· Hjælp til at leve uden sit handicap

· Operation

· Ingen udvikling

· Medfølelse og omsorg

· Medicinske løsninger

· Familiens hjælp

· Familens hjælp

· Livslang støtte.

· Ingen forklaringer. 

· Ingen indblanding i årsagssammenhæng.

· At skjule handicappet

· Expertens sikre råd

· At give los for følelserne

· Hele familiens tilstedeværelse




Vi skal ikke vende op og ned på alle vores værdier og samfundsopbygning, Vi skal vel heller ikke holde fast i værdier, som ikke længere eller i tilstrækkelig grad kan holde til for mange spørgsmål. En muslimsk far spurgte mig, da jeg forsøgte at overtale ham til at lade sin blinde datter modtage mobilityundervisning:” Ville du bare sende din datter afsted ud i trafikken helt alene, hvis hun var blind?” ”Ja”, svarede jeg, men fortsatte ”Først ville jeg lige sikre mig personligt hos hendes instruktør at hun kunne,  jeg ville håbe at jeg ikke så en sort kat krydse vejen på hendes rute, jeg ville  bede til Vorherre og måske gemme mig i buskene langs vejen for at følge med”. Da jeg svarede noget i den retning, åndede han lettet op. Vi var alligevel ikke følelseskolde. Samtalen svingede nu frem og tilbage mellem uddannelseshensyn og familieomsorg. Det bedste af den arabiske verden blandet med det bedste af den danske. Vi kom med indrømmelser, vi reflekterede, beskyldte hinanden for dobbeltmoral, grinede og mødtes, der hvor kulturen udviskes og det almenmenneskelige står tilbage. 

Hans datter kom til at færdes selv. Far var stolt over at blive anerkendt som familiens overhoved, der blev taget med på råd. Lettet over at der fandtes et kompromis. Og jeg var rævestolt over, at det lykkedes at bygge bro.

*

