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Sammendrag

Formal: Hensikten med denne studien er a underseke hvilken betydning det har & leve med
funksjonsnedsettelser og tekniske hjelpemidler. Tilnermingen er todelt; & redegjore for
hvordan hjelpemiddelbrukere opplever & leve med funksjonsnedsettelse og tekniske hjelpe-

midler, samt & utdype hvordan man kan forstd deres opplevelser.

Teoretisk forankring: Studien har en teoretisk forankring innen «Disability studies» med
fokus pa ulike forstaelser av funksjonshemning. Bade den medisinske, sosiale og relasjonelle
modellen for funksjonshemning er viktige teoretiske referanser som deltagernes fortellinger
forstas 1 lys av. Sentrale teoretiske tilnerminger til normalitet og avvik har dessuten en ve-

sentlig plass 1 studien.

Metode: Kvalitative forskningsmetoder med en kombinasjon av (deltagende) observasjon og
intervju har vert utgangspunkt for & skape det empiriske materialet 1 studien. Det er 1 alt fire
deltagere som er blitt observert og intervjuet i studien. Materialet bestér av tekst fra feltnota-
ter og transkriberte intervju som er meningsfortettet. Materialet fra begge metodene inngar 1

studien og anvendes sammen 1 analysen.

Resultat: Deltagerne konstruerer til dels forskjellige betydninger av hvordan de opplever a
leve med funksjonsnedsettelse, samtidig som de ogséd beskriver felles opplevelser. Det kan
vaere vanskelig & forholde seg til en identitet som funksjonshemmet og/eller syk. @nsket om
a vare normale, oppegdende mennesker pa tross av sin funksjonshemning fremstar som sent-
ralt. Synligheten av deres funksjonsnedsettelse er bestemmende for hvordan andre forstar
den, og andres forstielse har konsekvenser for hvordan de forstar seg selv. A bli utsatt for
det som oppfattes som negativ oppmerksomhet kan vaere hemmende for deltagernes livsfor-
sel. De forteller dessuten om ubehagelige folelsesmessige reaksjoner 1 mete med andres
«blikk» pa dem og pa rullestolen. Samtidig fremkaller ogsa fysiske barrierer 1 samfunnet

sterke reaksjoner og er av betydning for deres liv.

Konklusjon: Studien viser at mange forhold har betydning for hvordan det & leve med funk-
sjonsnedsettelse og hjelpemidler oppleves. Forholdene er komplekst forbundet, og det er
behov for forskning som kan kaste lys over de komplekse sammenhengene knyttet til funk-

sjonsnedsettelse og hjelpemiddelbruk.







Abstract

Purpose: The purpose of this study is to elucidate the significance of living with impairment
and assistive devices (such as wheelchairs) holds for disabled people. Exploring how they
experience their lives with impairment and assistive devices is the first approach. Secondly,

the study will propose ways in which their experiences can be understood.

Literature review: Theoretical concepts from within Disability studies are employed in this
study. The social model of disability as well as the medical model and a (Scandinavian) rela-
tional model are drawn upon in the theoretical framework. The ideas of normality and devi-
ance are, in addition, vital concepts utilized in the understanding of the disabled peoples’

experiences.

Methods: Qualitative research methods such as (participant) observation and interviews
were utilized when creating the empirical data. Four participants were observed and inter-
viewed for this study. The data consists of texts from field notes and interview transcripts.
The transcripts were developed further through meaning condensation before they were used
in the analysis. The data from both the observations and the interviews were analyzed and

employed together in the presentation.

Results: The participants assign different meanings to living with impairments and assistive
devices, and at the same time they express certain common experiences. For them to identify
with their impairment and/or their disease is sometimes construed as complicated. They wish
to identify as normal human beings in spite of being disabled. The relative visibility and the
comprehensibility of the impairment to others contribute to shaping their experience of the
impairment. Being subjected to what they perceive to be negative attention (because of their
visible impairments), can impose significant struggles upon their lives. The participants also
express the difficulties they experience as a result of the psycho-emotional dimensions of

disability. Additionally the physical barriers of society impose significant strain on them.

Conclusion: The study shows that the experiences of living with impairment and assistive
devices depend on several aspects. These aspects are interwoven in a complex manner, and
further research is needed to shed light on these multifaceted relationships involving im-

pairment and the use of assistive devices.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Da jeg startet arbeidet med denne masteroppgaven var jeg interessert i hvordan hjelpemid-
delbrukere’ erfarer motet med, og muligheten for medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen.
Jeg onsket a sette fokus pa brukermedvirking i1 hjelpemiddelformidlingen sett fra brukernes
side. Som ergoterapeut med arbeidserfaring fra hjelpemiddelsentralen hadde jeg en klar for-
ventning om, og forstielse av, at tekniske hjelpemidler” er av vesentlig betydning for vare
brukere. Jeg forventet ogsa at brukerne som en konsekvens av dette var opptatt av hjelpe-
middelformidlingen; hvordan de blir mett og de mulighetene de har til & medvirke 1 egen
formidlingsprosess. Imidlertid ble jeg raskt konfrontert med at historiene brukerne fortalte
meg ikke kun dreier seg om hjelpemiddelformidling, hjelpemidler eller brukermedvirkning.
Jeg forstod at det for dem handler om mye mer, og om noe mer grunnleggende. De forteller
om hvor vanskelig det er, rent folelsesmessig, a ta 1 bruk hjelpemidlene. De deler sterke be-
retninger om livet med hjelpemidler og hvordan dette utfordrer deres identitet som normale,

oppegdende mennesker. Det er dette oppgaven min skal handle om.

Som nevnt har jeg arbeidserfaring fra hjelpemiddelsentralen, hvor jeg har vart involvert 1
formidling av forflytningshjelpemidler. Hjelpemiddelformidlingen oppleves av oss som ar-
beider der som en viktig prosess, og felgelig antar vi at den er av vesentlig betydning for
vare brukere. Vi (formidlerne) kommer inn i livet til brukerne med enske om & hjelpe dem,
og for & ordne opp og serge for at de far de hjelpemidlene de har behov for. Dette oppfattes
muligens ikke kun som positivt og nyttig fra brukerens side. Det ligger en tvetydighet 1 for-
holdet mellom brukerne, hjelpemidlene og hjelpemiddelformidlingen. Denne tvetydigheten

kommer til uttrykk gjennom enkelte brukeres kompliserte forhold til egne behov for hjelpe-

! Jeg vil benytte begrepet «bruker» og «hjelpemiddelbruker» tildels om hverandre for den spriklige variasjonens skyld.
Bruker er kortform for hjelpemiddelbruker som er innarbeidet i hjelpemiddelformidlingen.

% Tekniske hjelpemidler er fellesbetegnelsen jeg anvender om alle «gjenstander eller tiltak som bidrar til & redusere funk-
sjonshemmedes praktiske problemer», og som finansieres og formidles av folketrygden gjennom hjelpemiddelsentralen
(Rikstrygdeverket 2003:12, Norges Handikapforbund 2000). Gjennom denne forstaelsen av begrepet tekniske hjelpemidler
utelukker jeg for eksempel ortopediske hjelpemidler og behandlingshjelpemidler som formidles av andre institusjoner enn
hjelpemiddelsentralen. Heretter vil jeg benytte begrepet «hjelpemidler» og «tekniske hjelpemidler» om hverandre, for den
spréklige variasjonens skyld.
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midler og de lgsningene som tilbys. Samtidig som brukere erkjenner et behov for hjelp, kan
det 1 mange tilfeller vare en stor utfordring for dem 4 motta denne hjelpen. Hjelpen som kan
gis, 1 form av tilrettelegging av omgivelsene eller tekniske hjelpemidler slik som en rullestol,
er ikke alltid forenelig med det bildet brukerne har av seg selv. Det a umiddelbart bli katego-
risert som funksjonshemmet og hjelpemiddelbruker 1 kontakt med hjelpemiddelformidlingen

er ikke uproblematisk.

«Jeg vil vaere oppegaende sa lenge jeg kan» sa en av deltagerne 1 studien. Jeg har valgt &
bruke dette sitatet som tittel pa oppgaven fordi det er et utsagn som har relevans for alle del-
tagerne, om enn pa litt ulike mater. Begrepet «oppegaende» har ifelge Bokmalsordboka
(2008) to betydninger. «Oppegéende» er et adjektiv som brukes om en «syk person eller pa-
sient som kan gd oppe, som ikke ligger til sengs». I overfort betydning viser det til & vere
«aktivy eller «i full viger» (ibid.). I dagligtalen kan begrepet dessuten bety at noen er fornuf-
tig, veloverveid, klok, klartenkt eller intelligent.” Disse tre betydningene av begrepet er alle
representert 1 forstdelsen og anvendelsen hos deltagerne 1 studien. Det & vere oppegdende, 1
alle ordets betydninger, er positivt ladet og tillegges stor verdi i samfunnet vi lever 1. Det
fremstar derfor som heyst naturlig at deltagerne ensker a vere oppegaende. Likevel ser det
ut til at det & vere funksjonshemmet, og & ha behov for tekniske hjelpemidler, utfordrer del-
tagernes og omgivelsenes oppfatninger om hva det betyr & vaere «oppegaende» 1 alle de tre
nevnte betydningene av ordet. Det er antagelig bade sammensatte og kompliserte sammen-
henger her, og denne kompleksiteten har vekket min nysgjerrighet til 4 finne ut mer om det-

te.

3 Jeg mener & ha dekning for 4 si dette med bakgrunn i egen erfaring med hvordan begrepet benyttes, samt at den ene delta-
geren anvender begrepet i denne betydningen.
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1.1.1 Hjelpemiddelformidlingen

Det er viktig & si noe kort om hjelpemiddelformidlingen 1 Norge for & plassere denne studien.
Hjelpemiddelformidlingen er et omfattende system med mange aktorer’. Formidlingsproses-
sen kan dessuten arte seg forskjellig for ulike hjelpemiddelgrupper og bruksomréder. Lokale
tilpasninger av arbeidsprosessen forekommer fra fylke til fylke. Rekkefelgen pé trinnene 1
prosessen og de konkrete rutinene 1 samarbeidet mellom bruker og kommunen, og mellom
kommunen og hjelpemiddelsentralen, kan blant annet variere noe (Rikstrygdeverket 2000a,
2000b, 2003)°. I denne studien ligger fokus pa forflytningshjelpemidler til bruk i dagliglivet,
siden det hovedsakelig er disse hjelpemidlene deltagerne 1 min studie benytter. De er alle i en
prosess for & anskaffe en elektrisk rullestol, og er 1 gang med utpreving av ulike modeller
sammen med representanter fra kommunen og hjelpemiddelsentralen. De er midt inne 1 for-
midlingsprosessen: Behov for rullestol er avdekket og kommunen har bedt hjelpemiddelsent-
ralen om bistand til & preve ut og velge aktuelle rullestoler. Det er altsd i skjaringspunktet
mellom kommunen og hjelpemiddelsentralen, mellom ferste- og andrelinjetjenesten, delta-

gerne 1 studien befinner seg.

* Hjelpemiddelformidlingen i Norge er delt i tre nivaer; i tre linjer. Kommunen befinner seg pi forstelinjenivé og har gjen-
nom Kommunehelsetjenesteloven ansvar for medisinsk habilitering og rehabilitering for sine innbyggere (Kommunehelse-
tjenesteloven § 1-3, Rikstrygdeverket 2000a, 2000b). I forskriften til Kommunehelsetjenesteloven presiseres det dessuten at
formidling av hjelpemidler inngér i kommunens ansvarsomrade. Kommunen har i tillegg ansvar for opplering i bruk av
hjelpemidlet, og oppfelging for & vurdere om hjelpemidlet fungerer hensiktsmessig (Rikstrygdeverket 2000a, 2000b). Det er
kommunen som er brukerens forste kontaktpunkt nar behov for hjelpemidler avdekkes. Dersom behovet er varig (over to ar)
kommer saken inn under Folketrygdlovens virkeomrade, og det sekes til hjelpemiddelsentralen om & fa innvilget hjelpemid-
let, men det er fortsatt kommunen som er brukerens kontaktpunkt. Hjelpemiddelsentralen befinner seg pa andrelinjeniva.
Hjelpemiddelsentralen skal vaere et ressurs- og kompetansesenter og har folgelig en radgivnings- og veiledningsfunksjon
overfor kommunen og andre samarbeidspartnere nér deres kompetanse pd omradet ikke strekker til (Forskrift om hjelpe-
middelsentralene §1, Rikstrygdeverket 2000a, 2000b, 2003). Det overordnede ansvaret for & koordinere formidlingen tilfal-
ler hjelpemiddelsentralen (Forskrift om hjelpemiddelsentralene §1). Dette innebarer ansvar for seknadsbehandling, innkjep,
lagring og gjenbruk av folketrygdens hjelpemidler. Hjelpemiddelsentralene bistar dessuten ved utpreving, valg, tilpasning
og individuell tilpasning av hjelpemidlene (Forskrift om hjelpemiddelsentralene §1, Rikstrygdeverket 2000a, 2000b, 2003).
P& tredjelinjeniva finner vi ulike regionale og nasjonale kompetansesentra med spesialistkompetanse pa utvalgte omrader.
De betjener bade brukere, samt forste- og andrelinjetjenesten i hele landet. Landsdekkende bilsenter er et eksempel pé et
slikt kompetansesenter pa tredjelinjeniva.

> Det er alltid et praktisk problem som er utgangspunktet for at formidlingsprosessen settes i gang (Rikstrygdeverket 2000a,
2000b, 2003). Ulike losninger vurderes i samarbeid mellom brukeren og formidler i kommunen. Pa dette stadiet kan kom-
munen fa rdd og veiledning fra blant andre hjelpemiddelsentralen og ulike leveranderer av hjelpemidler. Tekniske hjelpe-
midler kan vare én av flere mulige lgsninger pé brukerens praktiske problemer. Ofte vil det vaere nedvendig & prove ulike
produkter og modeller for & finne et hjelpemiddel som dekker brukerens behov péd en hensiktsmessig mate. Det ma i all
hovedsak velges et produkt fra det nasjonale sortimentet som er prisforhandlet, men unntaksvis kan det gis dispensasjon fra
dette sortimentet. Nar man har funnet fram til et hjelpemiddel som er bade nedvendig og hensiktsmessig (Folketrygdloven
§10-6), mé det sendes seknad til hjelpemiddelsentralen. Seknaden behandles her, og hjelpemidlet utleveres til brukeren,
oftest via kommunen. Fra tid til annen er det nedvendig a tilpasse hjelpemidlet til brukeren. Tilpasning ivaretas hovedsake-
lig av kommunen eller hjelpemiddelsentralen, avhengig av vanskelighetsgrad. Hjelpemiddelsentralen kan velge & kjope
tjenester fra leveranderen av hjelpemidlet dersom tilpasningen krever spesialkompetanse. Det er kommunen som har ansva-
ret for oppleering og oppfelging. Ved behov for reparasjon kan kommunen kontakte hjelpemiddelsentralen for bistand der-
som den tekniske kompetansen i kommunen ikke er tilstrekkelig.
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1.2 Presentasjon av problemstilling og forskningssparsmal

Gjennom arbeidet med denne studien har problemstillingen jevnlig vert 1 bevegelse, 1 takt
med at min forstaelse av materialet har endret seg. Jeg har valgt & formulere en hovedprob-

lemstilling og to forskningsspersmél som innrammer den.

Studiens hovedproblemstilling er:

«Hvilken betydning har det d leve med funksjonsnedsettelse og tekniske hjelpemidler?»
De tilhgrende forskningsspersmalene er:

1. «Hvordan opplever brukere a leve med funksjonsnedsettelse og tekniske hjelpemid-

ler? »

2. «Hvordan kan man forstd deres opplevelser av a leve med funksjonsnedsettelse og

tekniske hjelpemidler? »

Denne inndelingen av spersmélene speiler de analytiske nivaene 1 oppgaven. De to forsk-
ningsspersmélene er empirinere 1 den forstand at de fokuserer pd hva deltagerne pd ulike
mater formidlet til meg som forsker, samt pa min fortolkning av hva de formidlet. Det andre
forskningsspersmaélet reflekterer i tillegg en sterkere analytisk betydning. Hovedproblemstil-
lingen viser til hva jeg, mer overordnet og gjennom analytisk/teoretisk arbeid, ensker & kaste

lys over i oppgaven.

1.3 Oppgavens videre oppbygning

I kapittel to presenteres det teoretiske bakteppet for oppgaven. Her redegjores det kort for
litteratursgk som er utfert, og refereres til eksempler péd fremskaffet litteratur. Teorikapitlets
hovedinnhold er grovt sett delt inn i to deler. Forst redegjores det for hvordan funksjons-
hemning kan forstds og konstrueres i lys av tre modeller for funksjonshemning. I andre del

av kapitlet presenteres teori knyttet til diskursen® normalitet og avvik. Her fremstilles viktige

® Begrepet diskurs «peker pa de tankemenstrene som ligger til grunn for hvordan vi definerer et fenomen. En diskurs be-
stemmer hva som er adekvat & si om et fenomen, og hvem som er kompetente til & si noe. Dette er noe vi tar for gitt som
riktig og ikke tenker over. Men diskursbegrepet kan hjelpe oss til & se at verden ikke er naturgitt og selvfolgelig. (...) Her
ser jeg diskurs som et skjema som gir oss redskaper til & tenke om funksjonshemmingy (Solvang 2002:62).

16



perspektiver for & forstd bakgrunnen for fortolkningene i analysearbeidet.

I kapittel tre redegjores det for de metodiske fremgangsmatene som er benyttet i giennomfo-
ringen av studien. Kvalitative forskningsmetoder, med en kombinasjon av observasjon og
intervju, har veert den metodiske tilnermingen til & skape data 1 denne studien. Kapitlet bely-
ser analyseprosessen og etiske overveielser gjennom hele forskningsprosessen. Bekreftbarhet

og overferbarhet behandles til slutt 1 kapitlet.

I kapittel fire presenteres de fire deltagerne i studien gjennom utdrag av intervju og observa-
sjoner fra utprevingene. Fremstillingen er et resultat av analysearbeidet som er utfert, og en
liten del av det omfangsrike empiriske materialet synliggjores her. Det forste forsknings-

spersmaélet er saerlig relevant 1 dette kapitlet, ettersom det tar for seg deltagernes fortellinger.

I kapittel fem fremstilles analyse og diskusjon av det empiriske materialet. Kapitlet er tre-
delt. De to ferste delene behandler analyse og diskusjon 1 forhold til deltagerne og det empi-
riske materialet. Fremstillingen er delt inn etter tema inspirert av Sally French (i Thomas
1999:39) sine fire nekkelpunkter, som medvirker til & forme en persons opplevelse av sin
funksjonsnedsettelse. Det er s@rlig studiens andre forskningsspersmél som dreftes her, men
ogsa hovedproblemstillingen er tungt inne 1 deler av diskusjonene. I den tredje delen legges
det opp til en mer generell diskusjon, og her forseker jeg a legge tyngdepunktet pa hoved-

problemstillingen.

I kapittel seks avrundes oppgaven med en avslutning og oppsummering. Andre mulige blikk
pa oppgaven skisseres her, og det antydes noen andre teoretiske og empiriske innfallsvinkler

som kan vere fruktbare.
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2 Teoretisk bakteppe

2.1 Litteratursgk

I dette kapitlet presenteres den teoretiske forankringen for studien. Diskusjonen i analyse- og
diskusjonskapitlet stotter seg pd teorien som fremstilles her. Det teoretiske bakteppet er satt
sammen av ulike typer litteratur som det gjennom forskningsprosessen har fremstatt interes-
sant & forstd det empiriske materialet i lys av. OVID-basene Medline, Cinahl, Embase, Psy-
cInfo og AMED samt Bibsys Ask ble benyttet til brede litteratursek 1 starten av forsknings-
prosjektet. Etter hvert som fokus i studien ble snevret inn, fremsto litteratursekene 1 Cinahl
og Bibsys Ask som mest fruktbare. Cinahl inneholder referanser til artikler innen sykepleie,
fysioterapi, ergoterapi og andre tilgrensende helsefag (Bibliotek for medisin og helsefag
2008). Her ble litteratursek gjennomfort ved & benytte ulike kombinasjoner av sgkeordene:
«assistive technology», «assistive devices», «wheelchairsy, «wheelchair fitting», «prescrip-
tion», «qualitative studies», «interview» og «disabled». Disse sekene har resultert i mange
treff pd artikler hvor ulike studier, bade kvalitative og kvantitative, presenteres. Noen sentra-
le artikler er benyttet som teoretisk bakgrunn, og dessuten som inspirasjon for videre littera-
tursek. En del av den anvendte teorien er dessuten sekt opp i Bibsys Ask pa bakgrunn av

tidligere tilegnet kjennskap til aktuelle forfattere innen «Disability studies».

Kjernelitteraturen 1 denne fremstillingen bestar av publikasjoner fra norske akademikere,
forfattere og forskere, samt enkelte svaert sentrale internasjonale teoretikere innen «Disabili-
ty studies». Det teoretiske bakteppet er delvis et resultat av konkrete og systematiske littera-
tursek, samt en «sneball-tilnermingy», hvor enkelte artikler og beker har inspirert til videre

sok 1 siterte forskningsarbeider.

Det ser ut til at det er tiltagende interesse for forskning 1 forhold til funksjonshemmede og
tekniske hjelpemidler. Forskningens fokus later imidlertid til & ligge pd kvantitative studier,
spesielt i forhold til tilfredshet’ med ulike deler av hjelpemiddelformidlingen, bade nar det

gjelder selve hjelpemidlene og tjenesteytingen (Wressle og Samuelsson 2004, Jedeloo, De

7 «Tilfredshet» i betydningen safisfaction pa engelsk.
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Witte og Schrijvers 2002). Tjenesteyteres fokus pa effektivitet og kvalitet 1 hjelpemiddel-
formidlingen og den kvantitative tilnermingen til & male disse variablene, star likevel ikke
alene 1 dette forskningsfeltet. Viktige kvalitative bidrag medvirker til & gi forskningsfeltet
(en) etterlengtet balanse. En norsk studie som vektlegger hvilke muligheter funksjonshem-
mede har for & leve et selvbestemt dagligliv, bidrar med viktig innsikt i forhold til tjeneste-
ytingen i den norske hjelpemiddelformidlingen (Helgay et al. 2000, Helgoy, Ravneberg og
Solvang 2000). Studier som har til hensikt & kartlegge og fremheve hjelpemiddelbrukeres
erfaringer og opplevelser knyttet til & vaere avhengig av og & bruke tekniske hjelpemidler i
hverdagens aktiviteter, utgjer betydningsfulle teoretiske bidrag til feltet (Kronlof og Sonn
1999, McMillen og Soéderberg 2002). Psykososiale aspekter av funksjonshemning, og den
innvirkning disse har pd konstruksjon av identitet (Reeve 2002, Thomas 1999), har dessuten
bidratt med spennende perspektiver pa det empiriske materialet i denne studien. Diskusjon
omkring stigma og synlige versus usynlige funksjonsnedsettelser (Goffman 1963, Lingsom

2008) har leftet fram spesielt interessante forstelser av materialet.

Dette kapitlet er 1 den videre fremstillingen delt inn 1 to hoveddeler. Forst presenteres hvor-
dan funksjonshemning kan forstds og konstrueres sett i lys av tre modeller. I andre del av
kapitlet presenteres teori knyttet til diskursen normalitet og avvik. Her diskuteres sentrale

perspektiver som benyttes 1 fortolkningene 1 analysearbeidet.

2.2 Konstruksjon av funksjonshemning

Begrepet «funksjonshemmet» og de beslektede begrepene funksjonshemning og funksjons-
hemmede (som beskrivelse av en gruppe mennesker) brukes flittig 1 dagligtalen. Det er be-
greper som er innarbeidet 1 det norske spraket, s vel som 1 mange andre sprak. Begrepene
benyttes ofte som om det fantes en entydig, allment akseptert definisjon av dem. Dette er
ikke tilfellet (Conradi og Rand-Hendriksen 2004, Grue 2006a). «Hva som menes med & vare
funksjonshemmet og hvem som er funksjonshemmet vil alltid vaere avhengig av den kon-
teksten man bruker begrepet innenfor» (Grue 2006a:3). Betydningen av begrepene avhenger
av konteksten de brukes i. Samtidig spiller den faglige eller personlige bakgrunnen til den
som benytter begrepene ogséa en rolle. Ulike personer og profesjoner kan bruke de samme

begrepene, men legge ulike forstielser til grunn (ibid.).
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Carol Thomas (1999:32) fremhever at hun gjennom sitt forskningsarbeid har erfart at mange
funksjonshemmede, inkludert henne selv, bruker ordet funksjonshemmet «in the lay sense —
to mean the impairment itself.»® I denne lekbetydningen, den dagligdagse betydningen, set-
tes det likhetstegn mellom funksjonshemning og funksjonsnedsettelse. Funksjonsnedsettel-

sen er funksjonshemningen.

2.2.1 Den medisinske modellen

Grunnlidelse, funksjonsnedsettelse og rollebegrensning

Grue (2006a) argumenterer for at Verdens Helseorganisasjons (WHO) klassifiseringssystem,
The International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH),’ gir
den beste pedagogiske innferingen 1 den medisinske modellen av funksjonshemning. «Alle-
rede 1 tittelen meoter vi pd en tredeling der det norske begrepet funksjonshemmet blir brutt

opp 1 begreper med ulikt innhold» (Grue 2006a:8).

I ICIDH viser begrepet impairment til tap av eller svekkelse av en psykologisk, fysiologisk
eller anatomisk struktur eller funksjon (Grue 2006a, Thomas 1999). P& norsk kan begrepet
oversettes til «grunnlidelse». Lidelsen betegnes som et biomedisinsk avvik fra en statistisk
norm. Begrepet sier imidlertid ingenting om drsak til tapet eller svekkelsen av funksjon
(Grue 2006a). Disability refererer til individers begrensninger i forhold til 4 utfere aktiviteter
som 1 statistisk forstand oppfattes som vanlige (Grue 2006a, Thomas 1999). Det norske be-
grepet «funksjonsnedsettelse» kan innen denne forstdelsen brukes som ekvivalent til det
engelske begrepet disability (Grue 2006a). Det tredje begrepet, handicap, viser til manglende
mulighet til & fylle roller individet normalt sett forventes a fylle 1 henhold til kjenn og alder,
innenfor en bestemt sosial og kulturell ssmmenheng (Grue 2006a, Thomas 1999). Det beste

norske ordet for dette, er kanskje «rollebegrensning» (Grue 2006a).

En vesentlig &rsakssammenheng impliseres 1 ICIDH. Impairment forer til disability, som

igjen forer til handicap. Den medisinske modellen fremhever et perspektiv der funksjons-

8 Carol Thomas (1999) sendte ut en pressemelding for & komme i kontakt med informanter til en studie om funksjonshem-
mede kvinner. Her omtalte hun seg selv som en kvinne med funksjonshemning. Hun brukte begrepet funksjonshemning i
den dagligdagse betydningen — som peker pd det medisinske avviket eller skaden. Dette virkemidlet benyttet hun for a
signalisere at hun selv har en funksjonsnedsettelse, i likhet med de kvinnene hun ensket & komme i kontakt med. Imidlertid
poengterte hun i samme pressemelding at hun ville legge en annen forstéelse av funksjonshemning til grunn i sin studie.

° ICIDH. Publisert i 1980, og senere revidert.
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nedsettelsen er en direkte konsekvens av et avvik eller en sykdom forankret 1 det enkelte in-
divid (Grue 2006a). Siden grunnlidelsen betraktes som det sentrale utgangspunktet for indi-
videts funksjonshemning, forsts den som et individuelt problem. Denne forstielsen forutset-
ter at de problemer funksjonshemmede opplever, er direkte forbundet med den medisinske
tilstanden de har (Conradi og Rand-Hendriksen 2004, Grue 2006a). «Forstielsen leder videre
1 retning av individrettede tiltak der hensikten er a helbrede eller redusere den betydningen
en bestemt grunnlidelse har for eksempel gjennom bruk av operative inngrep, trening og tek-
niske hjelpemidler» (Grue 1999:24). Eventuelle tiltak rettes mot individets tilpasning til ek-
sisterende rammebetingelser. Avviket denne grunnlidelsen representerer, fremstilles som noe
uensket, noe som ma elimineres eller en defekt som ma repareres. Her stér for eksempel re-
habiliteringsmedisinen spesielt, og helsevesenet generelt, sentralt med sine medisinske tiltak

(Solvang 2002a).

Funksjonshemning som en velferdsstatlig konstruksjon

Den medisinske tilnermingen til funksjonshemning har en lang historie ogsa fra tiden for
ICIDH ble introdusert (Grue 2006a). «Begrepet om funksjonshemming vi bruker i dag, er
tungt forankret 1 velferdsstaten og dens behov for a sortere ut de verdig trengende» (Solvang
2002b:188). Noe av bakgrunnen kan sies & komme fra fremveksten av det individuelle
lennsarbeidet (Grue 2006a, Oliver 1990, Solvang 2002a). Her ble det viktig & kunne «identi-
fisere de kroppslige eller mentale avvik folk selv ikke hadde ansvar for, og pé bakgrunn av
dette peke pd hvem som var funksjonshemmet» (Solvang 2002b:188, Solvang 2002a). De
som ble identifisert som funksjonshemmede ble da sluset inn i det behovsbaserte systemet,
hvor de kunne motta trygd. De som ikke var funksjonshemmet, matte derimot delta i1 ordi-
nert lennsarbeid og selv tjene til livets opphold (Grue 2006a, Solvang 2002a, Solvang
2002b). Det var dessuten viktig & kunne gradere de funksjonshemmede, ettersom det ikke
var mulig & gi trygd til alle de trengende. En matte forsikre seg om at behovet for hjelp og
statte var reelt — at de virkelig var verdig trengende (ibid.). Her viste medisinen seg som vel-
egnet (Solvang 2002a, Solvang 2002b). «Den medisinske profesjon ble dermed del av et for-
delingsapparat for ulike ytelser» (Grue 2006a:9).

Solvang (2002a:69, 2002b:188-189) argumenterer for at «hele begrepet om funksjonshem-
ning er blitt til fordi velferdsstaten trenger noen kriterier for & fordele sine knappe ressurser
til de mest verdig trengende.» Samtidig understreker Solvang (2002b:189) at denne forde-

lingen av goder «skjer gjennom identifisering av patologiske, uenskede og uhelbredelige
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avvik.» Kategorien funksjonshemmet er i s mate en velferdsstatlig konstruksjon'® (Solvang
2002b). «Defekten gir spesielle rettigheter 1 velferdsstaten, mens den normale tilstanden gjor
det ikke» (Solvang 2002a:101). «Som kunnskapsform har medisinen fatt sin status for sin
evne til 4 helbrede smerte og lidelse, men en av legenes viktigste oppgaver i velferdsstaten er

a avgjere om mennesker er defekte og 1 hvor stor grad de er det» (ibid.).

Medisinens og den medisinske modellens narver 1 velferdsstaten er fremdeles sterk. Dette
gir seg utslag nar goder skal fordeles. Det medisinske perspektivet gjenspeiles for eksempel 1
lovverket som regulerer tilgang til tekniske hjelpemidler.
«Nér et medlem har fétt sin funksjonsevne 1 dagliglivet vesentlig og varig
nedsatt pd grunn av sykdom, skade eller lyte, ytes det stonad etter § 10-7.
Stenaden ytes i forbindelse med tiltak som er nedvendige og hensiktsmessige

for & bedre medlemmets funksjonsevne 1 dagliglivet eller for at vedkommen-
de skal kunne bli pleid i hjemmet» (Folketrygdloven, § 10-6).

Her er det dpenbart den medisinske modellen som legges til grunn nar behov for hjelpemid-
ler skal vurderes. Det er individets grunnlidelse, for & bruke begrepet fra ICIDH, eller «syk-
dom, skade eller lyte», som er inngangsbilletten til disse tekniske hjelpemidlene og andre
kompenserende tiltak. I sin tur er det medisinen, representert ved legene, som «selger» inn-

gangsbilletten til disse felles godene.

Kritikk av den medisinske modellen

Den medisinske forstdelsen av funksjonshemning er i &renes lop blitt kraftig kritisert. De
kraftigste reaksjonene er blitt artikulert av samfunnsforskere som selv er funksjonshemmede
(Grue 2006a, Solvang 2002a). Michael Oliver, en av pionerene bak den sosiale modellen,
mener at funksjonshemning har to komponenter: Medisinsk defekt og personlig tragedie
(Oliver 1990, Solvang 2002a). «Nér disse er oppfylt star vi overfor en funksjonshemming.»
(Solvang 2002a:103). Nar funksjonshemningen fremstilles som en personlig tragedie, blir
funksjonshemmede ofre for en trist skjebne (Grue 2006a, Oliver 1990). Denne maéten a forsta
funksjonshemning pd, som en personlig tragedie, er med pd & forme tenkningen om funk-

sjonshemmede bade innenfor medisinen generelt og innen rehabilitering spesielt, kanskje til

' For 4 underbygge denne péstanden fremhever Solvang (2002a:70): «Antagelsen om en nzr forbindelse mellom velferds-
staten og kategorien funksjonshemmet fér stotte fra studier av en del samfunn i Afrika og serestlige Asia, samfunn uten
noen utbygd velferdsstat i vestlig forstand. Her finnes ikke det generelle begrepet om funksjonshemmede, eller disability,
som er den engelske ekvivalenten. Disse samfunnene har kun betegnelser pé blinde, lamme, gale og lignende. Tesen om at
funksjonshemmede er en kategori konstruert av velferdsstaten, synes styrket.»
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og med ogsa 1 en bredere kulturell kontekst (Thomas 1999). Oliver (1990) poengterer at det-
te ogsd fir konsekvenser for hvordan funksjonshemning forstds i utforming av planer og
rammeverk for fremtidens velferdssystem. Det legges 1 disse dokumentene til grunn en for-
stdelse som gjor at tiltak skal serge for kompensasjon til de individuelle ofrene for tragedien.
De senere arenes dreining mot en mer sosial forstielse av funksjonshemning motvirker den-
ne, 1 lang tid dominerende, forstielsen av funksjonshemning som en (medisinsk, individuell
og avvikende) personlig tragedie (Thomas 1999). Dersom funksjonshemning i stedet define-
res som en systematisk sosial undertrykkelse av funksjonshemmede, vil synet pd funksjons-
hemmede endres. De vil da bli sett pd som ofre for et ignorant og ufelsomt samfunn, og ikke
som individuelle ofre for tilfeldigheter (Oliver 1990). Kritikken av den medisinske modellen
har resultert 1 en vesentlig annerledes forstielse av funksjonshemning gjennom den sosiale

modellen.

2.2.2 Den sosiale modellen

Det som etter hvert er blitt kjent som den sosiale modellen for funksjonshemning springer ut
fra ulike teoretiske retninger. I England og USA har bade funksjonshemmede og ikke-
funksjonshemmede teoretikere bidratt til & utvikle denne forstaelsen (Grue 2006a, Thomas
1999). Pa 1960-tallet bidro sentrale teoretikere til & utfordre det medisinske synet som impli-
serte at «de problemer funksjonshemmede opplevde, var direkte forbundet med den medi-
sinske tilstanden de hadde» (Grue 2006a:18). Funksjonshemning forstis derimot som «resul-
tat av sosial og politisk diskriminering, funksjonshemmende barrierer, byrakratiske
kategorier og medisinske diskurser, og har lite eller ingenting & gjere med individuelle

kroppslige forfatninger» (Moser 2006:136).

Samtidig vokste det pa 1970-tallet 1 USA fram en selvforstaelse blant funksjonshemmede
om at de representerte en minoritetsgruppe; en minoritetsgruppe som ble systematisk diskri-
minert 1 samfunnet (Grue 2006a, Solvang 2002a). Dette minoritetsperspektivet stod sterkt,
og allerede pd 1960-tallet sammenlignet funksjonshemmedebevegelsen seg med andre grup-
per som hadde vert utsatt for segregeringspolitikk (ibid.). Denne forstaelsen viste seg ogsa
etter hvert 1 England, selv om innsatsen her forst og fremst var rettet mot a fjerne funksjons-

hemmende barrierer i samfunnet (Grue 2006a).
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Som nevnt var Michael Oliver en sentral person 1 utvikling av den sosiale modellen for funk-
sjonshemning 1 England (Grue 2006a, Solvang 2002a, Thomas 1999).
«Han toner ned den funksjonshemmedes rolle som klient, definert med den
medisinske diagnosen. Oliver introduserer et perspektiv som handler om poli-
tisk undertrykkelse; han sammenligner funksjonshemmede med fargede,

kvinner og undertrykte sosiale klasser. Det er en rotfestet diskriminering 1
samfunnet som skaper ulikhet» (Solvang 2002:66).

Den engelske retningen innen «Disability studies»'' definerer funksjonshemning som poli-
tisk undertrykking og som et resultat av sosiale barrierer. Den sosiale modellen signaliserer
en radikal endring 1 maten man tenker om funksjonshemning pa. Funksjonshemning blir na
betraktet som en form for sosial undertrykkelse, som far utlep gjennom «disablism»'?*. Di-
sablism foyer seg inn i1 rekken av undertrykkende menneskesyn sammen med sexisme, ra-
sisme og homofobi (Thomas 1999). Funksjonshemmede blir da én av flere undertrykte grup-
per i samfunnet, pa linje med kvinner, svarte og homofile (Solvang 2002a). Dette medferer
muligheten for funksjonshemmede til & benytte andre virkemidler, fortrinnsvis politiske, for

a motvirke diskriminering og i neste omgang oppna status som likestilte 1 samfunnet.

Den sosiale modellen fastslér at det ikke er individets funksjonsnedsettelse'® som fordrsaker
funksjonshemning, eller er funksjonshemningen. Det er heller ikke individuelle fysisk, psy-
kisk eller sensoriske vansker som genererer funksjonshemning. Funksjonshemning sees der-
imot som resultatet av sosiale strukturer som begrenser aktivitetsmulighetene til mennesker
med funksjonsnedsettelse ved & plassere sosiale barrierer i veien for dem (Thomas 1999).
«Det er ikke forst og fremst individers funksjonsnivd, men manglende samfunnsmessig til-

rettelegging innenfor sentrale livsomrader, som skaper funksjonshemningy (Grue 2006a:10).

Det universelle kjennetegnet ved den sosiale modellen for funksjonshemning er et klart skille
mellom «impairment» og «disability» - mellom funksjonsnedsettelse og funksjonshemning.

Dette er stikk 1 strid med forstaelsen i den medisinske modellen og ICIDH, som impliserer

' Begrepet «Disability studies» refererer til akademikere, forfattere og forskere som gjennom sine studier av funksjons-
hemning eksplisitt posisjonerer seg som en del av den sosiale bevegelsen for sosiale og politiske rettigheter for funksjons-
hemmede. Mange av disse, men ikke alle, er selv funksjonshemmede. I Storbritannia kjennetegnes tilhorighet til «Disability
studies» en form for tilslutning til den sosiale modellen for funksjonshemning (Thomas 1999).

12 Jeg har ikke funnet et godt norsk begrep som dekker betydningen av det engelske uttrykket «disablismy». Jeg bruker der-
for det engelske begrepet i teksten. «Disablism» kan forstds som diskriminerende, undertrykkende og voldelig oppforsel
med bakgrunn i en forstéelse om at funksjonshemmede er mindreverdige mennesker.

13 «Funksjonsnedsettelse» i betydningen impairment innen den sosiale modellen, ikke i betydningen disability fra den medi-
sinske modellen og ICIDH.
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en linezr drsakssammenheng mellom «impairment» til «disability», og videre til «handi-

capy.

«Impairment» ble av Disabled Peoples International (DPI) definert som «individuelle funk-
sjonsbegrensninger som skyldes en medisinsk diagnose». «Disability» ble definert som «tap
eller begrensninger 1 muligheter for deltagelse i1 dagliglivets normale aktiviteter pa grunn av
fysiske eller sosiale hindre» (Grue 2006a:20, Thomas 1999). Sentralt her er fraver av kausa-
litet mellom «impairment» og «disability». Det er ikke kjennetegn ved individet som er be-

stemmende for funksjonshemning, men fysiske og sosiale hindre 1 omgivelsene (ibid.).

I Norge barer Norges Handikapforbunds (NHF) definisjon av funksjonshemning preg av a
vaere inspirert av DPI sitt arbeid 1 Storbritannia:
«Funksjonshemmet er ikke noe vi er, men noe vi blir pd grunn av samfunnets
manglende respekt for mangfold. Funksjonshemming er ikke en egenskap ved
individet, men holdninger og fysiske barrierer som hindrer mennesker med

funksjonsnedsettelser 1 & delta pd linje med andre 1 samfunnet» (Norges Han-
dikapforbund 2003).

Denne definisjonen fokuserer pd funksjonshemning som samfunnsskapt. Den samsvarer med
forstéelsen 1 den sosiale modellen. NHF fokuserer 1 tillegg pa et annet viktig aspekt, nemlig
deltagelse. Dette er et poeng som ogsa understrekes av The Union for the Physically Impai-
red (UPIAS). De «hevdet at en funksjonshemning representerer en tilleggsbelastning pa top-
pen av de pakjenninger man opplever som syk eller skadet, fordi man blir utestengt fra sam-

funnsmessig deltagelse» (Grue 2006a:21).

Kritikk av den sosiale modellen

Den sosiale modellen representerer forst og fremst funksjonshemmedes egen reaksjon mot et
endimensjonalt, diagnoseorientert og individualisert perspektiv pa funksjonshemning. Denne
forstaelsen er likevel ikke skénet for kritikk, verken fra funksjonshemmede selv eller ikke-
funksjonshemmede (Grue 2006a). En type kritikk er blitt fremmet av kvinner som hevder at
den sosiale modellen forst og fremst er egnet til & beskrive funksjonshemmede menns situa-
sjon (Grue 2006a, Thomas 1999). Bakgrunnen for denne kritikken er at sentrale teoretikere
og ledende forskere pé feltet tradisjonelt sett har vaert menn. Flere kvinner mener at innsat-
sen for eksempel nar det gjelder personlig assistanse for funksjonshemmede, har vart for
ensidig rettet mot mulighet til & delta i lennsarbeid. Dette fokuset pd lennet arbeid har gatt pa

bekostning av de tradisjonelle kvinnelige oppgavene 1 hjemmet (ibid.). Jenny Morris er en av
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de mest innflytelsesrike forfatterne i1 Storbritannia innen omradet funksjonshemning, kjenn
og funksjonshemmede kvinners erfaringer (Thomas 1999). Hun sier at:

«Funksjonshemmede kvinner ensker personlig assistanse som gjor dem 1

stand til & passe barna sine, holde orden 1 hjemmet og se etter sine gamle for-

eldre eller andre som selv trenger hjelp. Funksjonshemningsbevegelsen har pa

sin side vert mer opptatt av personlig assistanse som gjor det mulig for funk-

sjonshemmede & fa lonnet arbeid og ta del 1 aktiviteter utenfor hjemmet» (si-
tert pa norsk 1 Grue 2006a:24, sitert pa engelsk 1 Thomas 1999:28).

Den sosiale modellen legger vekt pa at funksjonshemning er resultat av sosialt skapte barrie-
rer og ikke av den enkeltes medisinske diagnose, skade eller funksjonsnedsettelse. Denne
vridningen av forstéelsen av funksjonshemning fra et individuelt problem til et kollektivt
sosialt problem har vart avgjerende for fremgangen i forhold til funksjonshemmedes frigjo-
ring fra fordommer (Reeve 2002). Samtidig &pner det for en annen type kritikk. Den sosiale
modellen blir kritisert for at den ikke tar tilstrekkelig innover seg den rollen skade, sykdom
og funksjonsnedsettelse spiller 1 funksjonshemmedes livserfaringer. Denne vektleggingen av
sosialt skapte barrierer forer 1 tillegg til at kulturelle aspekter og individuelle erfaringer av
undertrykking og diskriminering med potensielle folelsesmessige konsekvenser ignoreres

(Grue 2006a, Reeve 2002, Thomas 1999).

En sosial relasjonell definisjon

Carol Thomas foreslar at den sosiale modellen utvides til & inkludere sosiale prosesser og
praksiser som undergraver det folelsesmessige velvaret for folk med funksjonsnedsettelser
(ibid.). Thomas lanserer en ny definisjon av funksjonshemning: «Funksjonshemning er en
form for sosial undertrykkelse som inneberer at det blir lagt restriksjoner pa utfoldelsen til
mennesker med en sykdom/skade (impairment) slik at ogsd deres psykososiale velbefinnen-

de blir undergravdy (sitert pa norsk 1 Grue 2006a:24).

Thomas (1999) omtaler denne forstdelsen av funksjonshemning som en sosial relasjonell
definisjon. Det er en forstdelse som innbefatter bade strukturelle (fysiske) og psykososiale'*
aspekter av funksjonshemning. Hun mener denne forstielsen «krever at det gis rom for de

psykologiske og emosjonelle konsekvensene et dagligliv mettet med negative sosiale opp-

' Thomas (1999) lanserer begrepet psycho-emotional dimensions of disability i sin bok. Lars Grue (2006a) har valgt &
bruke det norske begrepet «psykososial» som ekvivalent til det engelske begrepet psycho-emotional. Jeg velger & bruke
Grues oversettelse.
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fatninger om funksjonshemning og funksjonsnedsettelser forarsaker» (Thomas 1999:60, min
oversettelse). Funksjonshemning, i denne forstaelsen, handler like mye om barrierer for hva
og hvem funksjonshemmede kan veere, som barrierer for hva funksjonshemmede kan gjore

(Reeve 2002, Thomas 1999).

Disse psykososiale aspektene av funksjonshemning kan manifestere seg pd ulike mater. Fo-
lelsesmessige reaksjoner pa sosial ekskludering og fysiske hinder, slik som sinne og frustra-
sjon over utilgjengelige bygninger, er et viktig aspekt. En annen viktig dimensjon innbefatter
den folelsesmessige betydningen av andres reaksjoner. For eksempel folelsen av skam nar
folk stirrer pa deg (Reeve 2002). Eller som Jenny Morris sier: «Det er ikke bare fysiske be-
grensninger som begrenser var bevegelsesfrihet. Det er ogsd kunnskapen om at skrittet ut 1
det offentlige rom vil medfere blikk, stirring, nedlatenhet, medlidenhet og fiendtlighet» (si-
tert 1 Grue 2006a:26).

Blikk og kommentarer, s& vel som annen uensket oppmerksombhet, blir betraktet som legitim
atferd overfor funksjonshemmede, selv om det ville vaere utenkelig overfor andre (Grue
2006a). Disse reaksjonene har sine retter 1 de negative holdningene og fordommene som ek-
sisterer 1 samfunnet (Reeve 2002). En av Thomas’ (1999) informanter, Fiona, beskriver

hvordan hun opplever dette:

«Det er fortsatt smertefullt & bli stirret pa av andre mennesker nar jeg beveger

meg utenfor mitt eget hjem. Jeg blir ofte behandlet pa mater som ville vert

uakseptable hadde jeg vert funksjonsfrisk. Alt jeg vil er & leve mitt liv, men

fordi jeg halter antar folk at jeg er offentlig eiendom og av en eller annen

grunn et mindreverdig menneske» (sitert i Thomas 1999:54, min oversettel-

se).
Dette er bare ett av flere eksempler pé at personer med synlige funksjonshemninger far pri-
vatlivet sitt invadert 1 sosial interaksjon med ikke-funksjonshemmede personer. Ikke-
funksjonshemmede kan tillate seg a stille svaert personlige spersmél, og mene at de er beret-

tiget til & fa vite sannheten (Lingsom 2008).

Paradoksale definisjoner

Thomas (1999:38) har avdekket et paradoks ved den sosiale modellen nar det gjelder forhol-
det mellom funksjonsnedsettelse og funksjonshemning: «Hvordan kan de som bekjenner seg
til den sosiale modellen benekte at ‘aktivitetsbegrensninger’ — funksjonshemning (disability)

— delvis skyldes sykdom og funksjonsnedsettelse (impairment)?» For henne er det apenbart
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at noen aktivitetsbegrensninger skyldes begrenset fysisk, sensorisk eller intellektuell funk-
sjon. Dette sporsmalet ble ytterligere komplisert da kritikere innad 1 den Britiske
funksjonshemmedebevegelsen pdpekte at den sosiale modellen ikke tar tilstrekkelig innover
seg den rollen skade, sykdom og funksjonsnedsettelse spiller i funksjonshemmedes livserfa-
ringer (Thomas 1999). Sally French hevder for eksempel at det er fire nekkelfaktorer som
medvirker til & forme en persons opplevelse av sin funksjonsnedsettelse: Nér i livet funk-
sjonsnedsettelsen manifesterer seg, den relative synligheten av funksjonsnedsettelsen, hvor-
dan andre forstdr funksjonsnedsettelsen og narveaer eller fravaer av sykdom (sitert 1 Thomas

1999:39, min oversettelse).

Thomas (1999) beskriver paradokset hun avdekket pa bakgrunn av diskusjoner innad i fors-
kergruppen innen «Disability studies» pa felgende mate:
«Funksjonshemning handler om aktivitetsbegrensninger som er sosialt skapt.
Rettere sagt, funksjonshemning er helt og holdent sosialt skapt. Noen aktivi-
tetsbegrensninger skyldes likevel sykdom og funksjonsnedsettelse. Enkelte
aspekter av sykdom og funksjonsnedsettelse er derfor funksjonshemmende.

Men funksjonshemning har ingen sammenheng med funksjonsnedsettelse»
(Thomas 1999:39, min oversettelse).

Ifolge Thomas (1999) skyldes denne giten at man innen «Disability studies» ubevisst tolker
den sosiale modellen pa to ulike mater. Disse to ulike tolkningene blandes ofte sammen,

gjerne ogsa 1 samme publikasjon, noe som opprettholder mistolkningen.

Den ene tolkningen er en sosial relasjonell definisjon, kanskje mest apenbar 1 UPIAS’ defi-
nisjon. Her tolkes funksjonshemning (disability) som en sosial relasjon mellom mennesker.
Mer eksakt tolkes funksjonshemning som en ujevn sosial relasjon mellom de med funk-
sjonsnedsettelser og de «normale», de som ikke har funksjonsnedsettelser. Funksjonshem-

ning forstas som en sosial undertrykkende relasjon (ibid.).

Den andre tolkningen er ifelge Thomas (1999), en variant av definisjonen 1 ICIDH, riktignok
uten det kausale forholdet mellom grunnlidelse og funksjonshemning. Tolkningen er en ma-
teriell definisjon. Og funksjonshemningen forstds som en egenskap ved personen som har en
grunnlidelse. Denne materielle forstaelsen fremstiller funksjonshemning som opplevde akti-
vitetsbegrensninger hos personer med en grunnlidelse hvor arsaken attribueres sosiale barrie-

rer (ibid.). Disse to varianter av den sosiale modellen blandes ofte sammen.
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2.2.3 Relasjonell forstaelse av funksjonshemning i Norge

I Norge og Skandinavia har en relasjonell forstdelse av funksjonshemning vart sentral 1 den
offentlige diskursen. Grue (2006a) mener den relasjonelle forstaelsen er en tredje forstaelse
som ligger et sted mellom den medisinske og den sosiale modellen. Moser (2006) omtaler, 1
motsetning til Grue (2006a), denne relasjonelle forstielsen som en forlengelse av den sosiale

modellen.

Ivar Lie (1996) er en eksponent for denne relasjonelle forstaelsen, gjennom felgende defini-

sjon:

«Kjernen 1 det & vaere funksjonshemmet er a bli satt utenfor deltagelse 1 livs-
sammenhenger som anses eller oppfattes viktige 1 det samfunn en lever. I ho-
vedsak dreier det seg om praktiske problemer som er resultat av manglende
samsvar mellom funksjonsevne hos personen og funksjonskrav i miljeet» (Lie
1996:14).

Den relasjonelle forstaelsen kan illustreres med det som omtales som gap-modellen:

Funksjon

¥ Miljoets krav

Lasning

......................

Funksjonshemning
praktiske problemer

Individets
forutsetninger

Figur 1. lllustrasjon: Gap-modellen (Rikstrygdeverket 2003)

Nokkelpunktet 1 denne forstaelsen er et misforhold mellom individuelle evner og omgivelse-
nes krav. Denne definisjonen, vel og merke i varierende sprakdrakt, er blitt omfavnet som
den offisielle definisjonen av funksjonshemning 1 Norge. Det startet med bevegelsen som

tidlig pd 1960-tallet arbeidet for at normalisering og integrering skulle vaere mal og prinsipp
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for den offentlige politikken overfor funksjonshemmede (Moser 2006). Den relasjonelle de-
finisjonen er blant annet referert 1 Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede
(Grue 1999). Samtidig har funksjonshemmedes egne organisasjoner, som Funksjonshemme-
des fellesorganisasjon (FFO), tatt innover seg denne forstaelsen:

«Som grunnlag for sin virksomhet har FFO en forstéelse av funksjonshem-

ning som en konflikt mellom individets forutsetninger og miljeets og sam-

funnets krav til funksjon pd omrader som er vesentlige for etablering og opp-

rettholdelse av menneskers selvstendighet og sosiale tilvaerelse» (Definisjon
2008).

I teorien kan funksjonshemning reduseres gjennom bedring av individets forutsetninger, sa
vel som gjennom tilpasning av kravene. Gapet kan eksempelvis reduseres ved hjelp av en
kombinasjon av trening og fokus pa fysisk funksjon, samt tilrettelegging av milje og bruk av
tekniske hjelpemidler (Lie 1996). Moser (2006) fremhever likevel en viktig selvmotsigelse 1
denne forstdelsen. «Det er en relasjonell definisjon, ja, men gapet eller misforholdet tilskri-

ves individuelt tap eller mangel pd funksjon» (Moser 2006:157).

Fokuset forskyves 1 den relasjonelle, som i den sosiale modellen, fra den medisinsk forank-
rede forstaelsen mot en tilnerming som 1 sterre grad vektlegger det relasjonelle og kulturbe-
stemte (Grue 1999). Dette «inneberer imidlertid samtidig at normative og verdimessige ar-
gumenter far storre gyldighet. Man vil matte forholde seg til hva som er normale og vanlige
aktiviteter for personer etter alder, kjonn og sosial status» (Grue 1999:26). Fokus rettes ifol-
ge Moser (2006:136) mot «mulighetsbetingelsene for & kunne bli kompetente, normale sub-
jekter». Malet er normalitet gjennom a jevne ut og kompensere for misforholdet mellom in-

dividuelle forutsetninger og miljoets krav.

P& tross av at de medisinske, sosiale og relasjonelle modellene forutsetter ulik tilnaerming til
funksjonshemning, har de ett felles kjennetegn: Alle forholder seg til en form for normalitet.
Den medisinske modellen, slik den uttrykkes 1 ICIDH, har den normale kroppen som mal
(Grue 2006a). Den relasjonelle modellen forholder seg til hva som er normale og vanlige
aktiviteter (Grue 1999). Likedan har den sosiale modellen, slik den utrykkes gjennom DPI, et
normalt dagligliv som mal (Grue 2006a).
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2.3 Normalitet og avvik

2.3.1 Normaliseringstankegangen

«Normaliteten stér 1 et uleselig forhold til det avvikende, og sammen danner de et dikotomt
begrepspar» (Solvang 2006:169). A vare «normal» er en status de fleste av oss er blitt lert
opp til a strebe etter fra tidlige barnear. Samtidig leerer vi raskt at vi skal ta avstand fra det
avvikende. Var normalitet belennes med at vi aksepteres som et likeverdig medlem av
samfunnet. Normalitet kan, ifelge Solvang (2006), tematiseres gjennom tre ulike
definisjoner. En medisinsk definisjon av normalitet kan sammenfattes i folgende utsagn: Nar
man er frisk er man normal, og er man syk, trenger man behandling. En normativ definering
av normalitet, som ogsa kan kalles en moralsk definisjon, innebarer det «som pa et gitt
tidspunkt 1 et gitt samfunn oppfattes som en riktig og god levemate» (Solvang 2006:168).

Normalitet kan dessuten sees som en statistisk definisjon, som en empirisk norm.

Ideen om «den empiriske norm» har retter helt tilbake til 1700-tallet, da de moderne teknik-
kene for & male og klassifisere normalitet utviklet seg. Det normale mennesket var ifelge
Adolphe Quetelet gjennomsnittsmennesket, et menneske som var gjennomsnittet av en hel
befolkning. Mélinger av en mengde ulike kjennetegn og beregning av gjennomsnittet av alle
disse malingene gir oss gjennomsnittsmennesket, som et ideal og en teoretisk storrelse. For-
delingen av menneskelige egenskaper 1 en populasjon kan illustreres gjennom normalforde-
lingskurven (som tidligere ble kalt feilkurven og fortsatt kalles Gauss-kurven). Det empiriske
tyngdepunktet ligger i midten av denne kurven. Det er her «den empiriske normen» ligger

(Grue 2006Db).

«Dersom det er riktig & si at det finnes bare et fatall mater & vaere normal pé,
eksisterer det uten tvil langt flere mater & vaere unormal pd. (...) Summen av
former for avvik skaper til sammen et bilde av normalitet som et statistisk
gjennomsnitt, som neppe gjelder for en videre stor andel av befolkningen»
(Eriksen 2006:11).

Selv om «gjennomsnittsmennesket» sannsynligvis ikke finnes, betyr ikke det at flertallet av
befolkningen er stigmatiserte eller betraktes som avvikere. «De fleste mennesker 1 ethvert

samfunn vil 1 de fleste situasjoner betrakte seg som normale» (ibid.).

Normalisering og integrering har 1 de fleste vestlige land vert nekkelbegreper for utvikling-

en av politiske reformer i1 funksjonshemmedes samfunnsdeltagelse og hverdagsliv (Solvang
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2000). I Norge tradte denne normalitetstenkningen inn 1 helse- og sosialpolitikken pa 1960-
tallet (Grue 2006a, Moser 2006). «Normaliseringsprinsippet» som ble utviklet, innebar at
funksjonshemmedes (den gang omtalt som handikappede) leveforhold skulle normaliseres.
De funksjonshemmede «skulle ha muligheter for & forbli 1 det vanlige samfunnet og der leve
et normalt liv» (Grue 2006a:29). De velferdstjenestene som allerede eksisterte for den ovrige

befolkningen, skulle gjares tilgjengelig for de funksjonshemmede.

Denne normaliseringstenkningen ble forst og fremst rettet mot fysisk funksjonshemmede,
men «utover 1950- og 1960-tallet gjorde normaliseringstenkningen seg ogsé tydelig gjelden-
de 1 forhold til ‘andssvakes’ rett til & leve et normalt liv» (Grue 2006a:29). Det er fysisk
funksjonshemmede det er fokus pa i denne oppgaven, men sentrale poenger fra arbeidet med
psykisk utviklingshemmedes rettigheter til et normalt liv har tilsvarende betydning for de
fysisk funksjonshemmedes levekér. En toneangivende person i arbeidet med psykisk utvik-
lingshemmedes normalisering var Bengt Nirje (ibid.). Nirje presiserte at normaliseringsprin-
sippet forst og fremst skulle gjelde for tilrettelegging av omgivelsene. «Det var livssituasjo-

nen som skulle bli s normal som mulig, ikke det enkelte individ» (Grue 2006a:30).

Wolf Wolfensberger bearbeidet Nirjes ideer og ga normaliseringsprinsippet nytt innhold.
Der Nirje tok avstand fra forestillingen om «den empiriske norm» ga Wolfensberger denne
forestillingen sin tilslutning gjennom sitt syn pa funksjonshemning som avvik (i sosiologisk
forstand) (Grue 2006a). Wolfensberger mente at forstaelsen av funksjonshemning som avvik
matte ses 1 forhold til samfunnets oppfatning av normalitet. Var selvoppfatning er uleselig
knyttet til hvordan andre ser og forholder seg til oss, og hvordan vi i neste rekke forholder
oss til andre mennesker (Grue 2004). En som avviker fra rddende normer og forestillinger vil
«lett bli tillagt ikke-normale roller og en status som stigmatisert» (Grue 2006a:30). Wolfens-
berger hevdet at mennesker som av andre blir behandlet som avvikere, vil utvikle en forsta-
else av seg selv som annerledes. De vil pd den maten g inn i rollen som avviker (Goffman
1963, Grue 2004, 2006a). Gjennom sin tilneerming, verdsettingen av sosiale roller (VSR),
satte Wolfensberger fokus pa det avvikende. Han ensket & fremme gode sosiale roller gjen-
nom & legge til rette for at funksjonshemmede skulle oppnéd normal atferd og kompetanse pa

viktige livsomrader (Grue 2006a).

Wolfensbergers synspunkter fikk et visst gjennomslag i de skandinaviske landene, men ble

kraftig kritisert av andre. Kritikken var 1 hovedsak knyttet til den sterke vektleggingen av
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normalisering gjennom forandring av den funksjonshemmede. Mange kritikere stottet seg pa
Nirjes argumentasjon om at det er omgivelsene, ikke individet, som skal normaliseres (Grue

2006a).

2.3.2 Den uognskede funksjonshemningen elimineres

Solvang (2002a) fremhever at vi innen den tradisjonelle velferdsstaten finner et grunnleg-
gende syn pd funksjonshemning som noe ugnsket, som en defekt. Solvang introduserer dis-
kursen «normalitet og avvik». Et nekkelpunkt innen denne diskursen omfatter «eliminering-
en av det som er uensket» (Solvang 2002a:63-64). Dette har gjennom historien gitt seg
utslag 1 ulike praksiser: Avvikende barn ble satt ut 1 skogen for & de. Sterilisering ble 1 mel-
lomkrigstiden tatt 1 bruk for a hindre at «uenskede avvikere» fikk formere seg (Grue 2006b,
Solvang 2002a). I forbindelse med det tyske eutanasiprogrammet, som var i virksomhet fra
1939 til 1941, ble jeder, sigoynere, homofile og funksjonshemmede systematisk drept. Me-
disinsk personell, inkludert leger, deltok 1 denne metodiske utryddingen av avvikerne fra det
normale, fra den empiriske normen (Grue 2006b). Fostervannsdiagnostikk eller ultralyd og
etterfolgende abort er 1 dag virkemidler som benyttes ved avvik som avdekkes tidlig 1 svang-
erskapet (Solvang 2002a). Eksempelvis, 1 2005 fikk 52 gravide 1 Norge vite at fosteret hadde
Downs syndrom pa et sé tidlig tidspunkt at de hadde anledning til & ta abort. 44 av de 52
valgte & avbryte svangerskapet, det tilsvarer 84.6 %' (Bredeveien 2007, Folkehelseinstituttet
2007).

Et annet nekkelpunkt innen denne diskursen er «& reparere pa det som vi ser pa som defekt»
(Solvang 2002a:64). Rehabiliteringsmedisinen har en lang historie nar det gjelder & reparere
defekter, imidlertid ikke uten kritiske synspunkt fra de som blir «reparert». Poliorammede
har kritisert de utmattende korsett- og treningsregimene de ble palagt. Mange deve stiller seg
kritisk til dagens heyteknologiske hjelpemidler som blant annet péberoper seg evnen til &
(gjen)skape harsel. Solvang (2002a) papeker at denne diskursen er en grunnleggende tenke-
mate 1 reformene for integrering og normalisering 1 velferdsstatens omsorg for funksjons-
hemmede. «Her er idealet at funksjonshemmede skal leve sd normale liv som mulig» (Sol-

vang 2002a:64).

151 alt ble det fodt 107 barn med Downs syndrom i 2005 (Bredeveien 2007, Folkehelseinstituttet 2007).
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«Rehabiliteringen representerer fremveksten av en kultur og en tenkning som
har som mal & fullfere forestillingen om likhet, & gjore alle (mennesker) mest
mulig like. Gjennom & assimilere dem, gjore dem usynlige 1 det store sosiale
hele, vil funksjonshemmede og alt som har en mangel bli borte» (Stiker
1999:128, sitert 1 Grue 2006b:41, Grues oversettelse).

Enhver som avviker fra normen skal integreres, assimileres og gjeres sa usynlig som mulig. I
dagens rehabiliteringstenkning er oppmerksomheten rettet mot & normalisere menneskers
mate 4 leve pa, vi skal alle leve slik normen tilsier (Grue 2006b). Normaliteten er imidlertid
innarbeidet som motsatsen til funksjonshemning. Normalitet er ettertraktelsesverdig, men
ikke uproblematisk (Solvang 2000). Det rettes sterk kritikk mot normaliseringsreformene:

Hvem bestemmer hva som er normalt? Er det sikkert at dette normale er det beste for alle?

2.3.3 Normalitet eller forskjellighet

I forlengelse av denne kritikken finnes en grunnleggende annerledes mate & tenke om funk-
sjonshemning pa (Solvang 2002a). Solvang lanserer diskursen «oss og de andre» som blant
andre Michael Oliver er en sentral eksponent for. Her tenkes det om ulikhet pd en radikalt ny
mate. «For & underbygge dette poenget appellerer Oliver til et nytt syn pa funksjonshem-
ning» (Solvang 2002a:66). Det er et spersmal om normalitet eller forskjellighet: Skal man
strebe etter inkludering 1 normaliteten, eller skal man anerkjenne forskjellighet? Dette er en
alternativ méte 4 konstruere og tenke om funksjonshemning pa. Solvang (2006:171) papeker
at ogsd Henri-Jacques Stiker tar til orde for «en kjerlighet til forskjelligheten». Solvang
(2002a, 2006:167) forkynner selv en visjon om & «tvinge normaliteten 1 kne, & la de avvi-

kende som kategori de ut, og at det ut av ruinene skal oppstd menneskelig variasjony.

Identifikasjon er et ngkkelbegrep innen diskursen «oss og de andre». «Tenkningen handler
om & ettersparre hvem vi er» (Solvang 2002a:67). Denne diskursen har en lang historie innen
studiet av funksjonshemning og avvik. Erving Goffman fremhever i sin bok om stigma fra
1963 at det er flere grupper som ikke soker normalitet, deriblant sigaynere og ortodokse jo-
der. «De aksepterer ikke sin posisjon som underordnede avvikere. Det som skjer innenfor
slike grupper, er en sgken etter kulturell mening 1 gruppens posisjon, selv om andre definerer
dem som mindreverdige» (Goffman 1963, Solvang 2002a:67). Den feiringen av annerledes-
heten, som blant andre deler av homobevegelsen driver med 1 dag, er et annet eksempel pa
hva som skjer innen denne diskursen. Grue (2004:257) mener at man gjennom a velge a

vare annerledes, gjennom & fremheve sin annerledeshet, ved & bruke en spesiell klesdrakt, ha

34



en spesiell frisyre eller lignende erstatter «en negativ og patvunget annerledeshet med en

positiv og valgt annerledeshet».

Ingunn Moser (2006) pipeker at den sentrale strategien for & normalisere situasjonen til
funksjonshemmede fortsatt bygger pa kompensasjon og begrensning av de konsekvensene
redusert funksjon har for den enkelte.

«Dette antyder at det finnes grenser for hva som er mulig innenfor normalise-

ring, og at normaliseringen folgelig har en utside. For, ndr man arbeider for &

produsere normalitet, s forutsetter og virker det nettopp gjennom noe som

ikke er normalt. Det normale impliserer, og er avhengig av det ikke-normale

og dermed avvikende. Men det ikke bare bygger pa det, det bidrar ogsa til &
produsere og reprodusere det» (Moser 2006:158).

Moser (2006) argumenterer for at normaliseringen og de normaliserende virkemidlene bidrar
til & reprodusere de forskjellene og asymmetriene de sgker & oppheve og unnslippe. Normali-
seringen kan derfor ikke lykkes. Hun erkjenner imidlertid at innretninger og tiltak som byg-
ger pd en normal, innenfor en normaliserende og kompenserende logikk, kan dyktiggjere
funksjonshemmede pa ett nivd, samtidig som disse innretningene og tiltakene kan vere
hemmende pé et annet niva (Moser 2006). «Det som beheves er derfor heller inkluderende
strategier som tilpasser seg og skaper rom for forskjeller, 1 stedet for & seke & kompensere for

dem» (Moser 2006:161).

2.3.4 Funksjonshemningen og det normale — om ngdvendigheten
av a balansere™

For funksjonshemmede og deres familier er det «viktig & unnga kategoriseringen som funk-
sjonshemmet, og aktiviteter som bedemmes som normale etterstrebes, noe som betyr & bli
behandlet av andre og selv oppleve a fremsta i rollen som en ordineer, ikke-funksjonshemmet
person» (Solvang 2000:163). Samtidig har identifisering av funksjonshemning og en medi-
sinsk diagnose stor verdi for mange. En diagnose kan gi innsikt 1 hva som er galt og gi en
prognose for sykdommens utvikling. Dette bidrar for mange til & minske stresset som ledsa-
ger udiagnostisert sykdom. En diagnose kan dessuten utlese ytelser i trygdesystemet. Disse
eksemplene pa en positiv verdsetting av funksjonshemmedekategorien «viser at den er viktig

for de funksjonshemmedes situasjon» (ibid.).

' Denne overskriften har jeg lant fra tittelen pa Per Solvangs bokkapittel fra 2000 med samme navn.
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Solvang (2000) hevder at ensket om normalitet og identifisering med funksjonshemmedeka-
tegorien nedvendigvis mé eksistere side om side. En person kan, for eksempel pé arbeids-
plassen, finne det nadvendig a presentere seg selv som sa normal som mulig 1 sosiale mater
med ikke-funksjonshemmede. I en annen situasjon kan det vaere nadvendig a fremheve sine
funksjonsnedsettelser og tilherende medisinske diagnose(r) for & fa tilgang til den hjelpen
man har krav pa. I enkelte situasjoner kan det til og med vere nedvendig for den funksjons-
hemmede & presentere seg selv som mer funksjonshemmet enn hun egentlig ser seg selv.
Dette gjor seg serlig gjeldene 1 mote med det velferdsstatlige fordelingsapparatet som regu-
lerer tilgang til for eksempel trygdeytelser, behandlingstilbud, hjelpemidler og tilrettelegging

av bolig og arbeidsplass (ibid.). En anerkjent diagnose er avgjerende for a utlese hjelp.

Solvang (2000) papeker at de vekslende behovene for presentasjon skyldes vekslende nor-
mative forventninger i ulike situasjoner. Det handler ikke om en kalkulerende tilnerming fra
den funksjonshemmedes side. Det krever derimot stor fleksibilitet og tilpasningsevne hos
den enkelte a sjonglere de ulike presentasjonsmétene. De «godkjente» idealene for normali-
tet er sentrale nar funksjonshemmede skal presentere seg selv overfor andre. Goffman (1969)
understreker dette: «Thus, when the individual presents himself before others, his perform-
ance will tend to incorporate and exemplify the officially accredited values of the society,

more so, in fact, does his behaviour as a wholey (sitert i Solvang 2000:168).

Identitet

Bearbeidingen av den personlige identiteten svinger, ifelge Karen Yoshida (1993), «i en
pendelbevegelse mellom tilknytning til funksjonshemmedekategorien og tilknytning til de
sidene av en selv og livssituasjonen som ikke er relatert til funksjonshemningen» (sitert 1
Solvang 2000:164). Pendelmodellen til Yoshida forholder seg til en konstant bevegelse mel-
lom de to tenkte ytterpunktene hos én og samme person nar vedkommende handler og for-
tolker verden. Grue (2004) presiserer at det & se seg selv som funksjonshemmet eller & fa en
identitet som funksjonshemmet lares 1 et samspill med de sosiale omgivelsene. Denne iden-
titeten er pd ingen mate medfedt. Identifikasjonen vil for den enkelte variere fra situasjon til
situasjon 1 takt med «de vekslende behov for & presentere seg selv med henvisning til funk-

sjonshemningen og med henvisning til de ordinzre sidene ved en selv» (Solvang 2000:164).

Grue (2004) og Lingsom (2008) antyder, i likhet med Sally French (sitert over), at pd hvilket

tidspunkt 1 livet funksjonsnedsettelsen erverves, er av stor betydning for hvordan funksjons-
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hemningen forstds og innarbeides i egen identitet. «Det & bli funksjonshemmet senere 1 livet
inneberer andre utfordringer enn det & bli fedt med en funksjonshemning eller bli funk-
sjonshemmet 1 de tidlige barnearene» (Grue 2004:242). Hos mennesker som blir funksjons-
hemmet 1 voksen alder eksisterer deres selvbilde som ikke-funksjonshemmet side om side
med en erkjennelse av 4 vare funksjonshemmet. «A vare ‘normal’ er det de kjenner best»
(Lingsom 2008:6). Identiteten veksler mellom funksjonshemmet og ikke-funksjonshemmet,
og identiteten som funksjonshemmet integreres gradvis i deres selvbilde (Lingsom 2008).
«Mens det tidligere internaliserte selvbildet er med pé & bestemme hva han ensker & oppna
med livet sitt, representerer erkjennelsen av & vare funksjonshemmet de begrensningene han

opplever i det livet han faktisk lever» (Grue 2004:242).

Béde funksjonshemningen og det normale er som vist ovenfor viktig nar man skal presentere
seg for sine omgivelser. Solvang (2000) antyder likevel at det normale er viktigst. «Normali-
teten sokes sikret gjennom forsgk pd & gjere seg uavhengig av hjelp og tilrettelegging» (Sol-
vang 2000:170). Hjelp kan oppleves som en anerkjennelse og forsterking av funksjonshem-
ningen som man kanskje 1 utgangspunktet ensker & skjule eller minske. Enkelte vil derfor
forseke & understreke sin selvstendighet, normalitet og handlekraft gjennom & avvise hjelp
og tilrettelegging (ibid.). «En minimering av funksjonshemningens symbolske representa-
sjoner gir en maksimering av tilskrivingen av normalitet 1 sosiale samhandlingsrelasjoner»

(ibid.).

Helgoy et al. (2000) fremhever at de i sitt materiale har funnet at hjelpemiddelbrukere defi-
nerer selvbestemmelse pa forskjellige méter. «Det synes for en stor del & vere uttrykk for
personlige holdninger og verdier, men er ogsé situasjonsavhengig» (Helgoy et al. 2000:21).
Selvbestemmelse kan defineres ved hjelp av tre ulike tiln@rminger. Den ene tiln@rmingen
som kalles selvhjulpenhetsfortolkningen inneberer en prinsipiell innstilling om a klare seg
uten hjelp fra offentlige tjenesteytere, og om & klare seg uavhengig av profesjonell hjelp
(ibid.). Denne fortolkningen refereres ogsé til som uavhengighetsdefinisjonen. «Denne defi-
nisjonen innebarer storst mulig grad av selvhjulpenhet 1 dagliglivet mélt mot normalstandar-
den for befolkningen som helhet (Helgoy, Ravneberg og Solvang 2000:184). Selvbestem-

melse som selvhjulpenhet eller uavhengighet handler ogsd om & passere som normal'’

1 . . .
7 A passere som normal viser til Goffmans begrep om «passingy.
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(Helgoy et al. 2000). Den andre tiln@rmingen kan refereres til som kontrollfortolkningen,
som handler om «hvem som skal bestemme nér, hvor og av hvem tjenestene skal utforesy»
(Helgoy et al. 2000:22). Sentralt i denne tilnermingen er at brukeren skal ha kontroll over
tjenestene, bade 1 forhold til & bestemme form og innhold. Begge disse fortolkningene er ut-
trykk for individualisering som et sosialt ideal. Her ligger det underforstétt at «funksjons-
hemmede, pa linje med andre borgere, 1 storst mulig grad skal veere uavhengige og selvsten-
dige 1 forhold til familie, hjelpere og kollektivet av funksjonshemmede» (Helgay, Ravneberg
og Solvang 2000:184).

Den tredje fortolkningen av selvbestemmelse «handler om en opplevd situasjon der mulighe-
tene til selvbestemmelse er svekket fordi informantene opplever at de ikke mottar de tjenes-
tene de ensker eller har behov for» (Helgoy et al. 2000:31). Denne fortolkningen handler om
brukernes avmektighet delvis knyttet til et darlig fungerende tjenestetilbud. Tjenestene strek-
ker ikke til for & komme i narheten av et selvbestemt liv. Brukerne fremstar som resignerte
og gir «uttrykk for en passiv akseptering av situasjonen og en takknemlighet for det de tross
alt mottar» (Helgoy et al. 2000:22). Selvbestemmelse er ikke innen rekkevidde for denne
gruppen brukere sa lenge de preges av avmektigheten. Helgoy et al. (2000) antyder imidler-
tid at det er mulig & komme ut av denne situasjonen, men at det kan avhenge av bade person-

lige ressurser og hjelpesystemets lydherhet og vilje til & skaffe ressurser.

Stigma

Det Solvang (2000) omtaler som «funksjonshemningens symbolske representasjoner» kan
sammenlignes med Goffmans (1963) begrep «stigmasymboler». Dette kan vere fysiske
gjenstander, som for eksempel en hvit stokk, en rullestol, et hereapparat eller andre kjenne-
tegn som retter oppmerksomheten mot funksjonsnedsettelsen. At dette «utstyret» sees pa
som stigmasymboler er en medvirkende arsak til at mange unngar a ta det 1 bruk. Stigma-
symbolene kan bidra til & pavirke hvordan den funksjonshemmede oppfattes av andre
(Goffman 1963). «Stereotype oppfatninger om funksjonshemmede dannes tidlig i livet og er
mye av grunnlaget for den stigmatisering mange funksjonshemmede opplever i samfunnet»
(Grue 2004:238). Vi er alle barere av visse stereotype forventninger til personer som sitter i
en rullestol eller bruker hereapparat, disse forventningene er forankret i vir kultur. Dette
trenger ikke vere bevisste forventninger, ofte konfronteres vi med véare forventninger forst

nar vi forstar at personen foran oss ikke vil innfri forventningene (Goffman 1963).
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Overfor er stigmatisering og stigmasymboler omtalt. «Stigmatisering» er et begrep som er
innarbeidet 1 dagligspraket vart. Stigmateorien har dessuten vist seg & vaere «uslitelig for &
forstd hvordan annerledeshet oppstar og handteres 1 dagliglivet» (Solvang 2002a:12). Goft-
man (1963) deler stigma inn 1 tre ulike typer. Han snakker om fysiske deformiteter, karak-
termessige feil og tribale'® stigma. Disse tre typene stigma kan representeres av henholdsvis
funksjonshemmede, rusmiddelbrukere og merkhudede. Felles for disse gruppene er at de i
utgangspunktet har samme grunnlag for delta 1 det sosiale liv som alle andre. P4 grunn av en
enkelt egenskap som trenger seg fram 1 sosial samhandling, miskrediteres imidlertid disse
gruppene (Goffman 1963, Solvang 2002a). Slike synlige stigma, eller annerledesheter, plas-
serer personen i en kategori som miskreditert'’, nettopp fordi egenskapen som utleser stig-
matisering er dpenbar og synlig 1 enhver sosial relasjon (Goffman 1963).

«When the stigmatized person’s failing can be perceived by our merely di-

recting attention (typically visual) to him — when, in short, he is a discredited,

not discreditable person — he is likely to feel that to be present among normals

nakedly exposes him to invasions of privacy, experienced most pointedly
perhaps when children simply stare at him» (Goffman 1963:16).

Enkelte har teknikker for & hindtere sitt stigma 1 mete med fremmede. Noen utvikler meto-
der for & komme forbi den innledende distansen og taktfullheten fremmede meter en med.
Ved bli kjent pa et mer personlig niva, mister funksjonshemningen sin plass som den viktigs-
te egenskapen deres 1 mote med bekjente. Enkelte opplever etter hvert at de gradvis blir be-
handlet som «normale» 1 gjentatt omgang med fremmede. De «normale» blir vant til den
stigmatisertes tilstedevarelse, det skjer en gradvis normalisering. Folk klarer etter hvert & se
bort fra de fysiske deformitetene nér den funksjonshemmede er en permanent skikkelse 1

samfunnet (Goffman 1963).

Forskning péd stigmatisering i1 sosial interaksjon har tradisjonelt fokusert pd reaksjoner pa
synlige markerer for funksjonsnedsettelse. En vanlig konklusjon er at synlige funksjonsned-
settelser blir overdrevent synlige og at de overskygger, 1 det minste for en tid, alle andre per-
sonlige egenskaper en person matte enske a presentere (Goffman 1963, Grue 2004, Lingsom

2008).

'® Typiske tribale stigma henger sammen med nasjonalitet, rase eller religion.
19 «Miskreditert» er den norske oversettelsen av Goffmans begrep discredited.
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«Fortolkningen av varemater forankres i stereotypier om hva det inneberer a
vare funksjonshemmet. Mange mennesker har ikke synlige kjennetegn pa at
de er funksjonshemmet, og dette innebarer at andre mennesker benytter andre
kjennetegn enn funksjonshemningen for kategorisering» (Grue 2004:247).

Ved & bevege seg 1 det sosiale rom uten disse stigmasymbolene kan den funksjonshemmede

passere som normal.

Solvang (2000) identifiserer en dobbelthet i kampen om normaliteten.

«Det store flertallet funksjonshemmede vil helst vere normale, men for &
kunne gjennomfore dette er de i mange sammenhenger avhengig av & presen-
tere seg selv som funksjonshemmet pa arenaer som fordeler ressurser for
nedvendig tilrettelegging» (Solvang 2000:174).

Pé den ene siden utfordres den undertrykkende samfunnsmessige standardiseringen og ens-
rettingen som definerer funksjonshemning som noe uensket. Den funksjonshemmede ensker
a underkommunisere funksjonshemningen for & kunne passere som normal. P4 den andre
siden er kampen om normaliteten en strategi for & oppna en selvstendig og likestilt posisjon
som samfunnsborger. A bli oppfattet som normal gir den funksjonshemmede et utvidet hand-

lingsrom (Solvang 2000).

2.3.5 Synlig eller usynlig funksjonsnedsettelse

«Er man funksjonshemmet, forventes det gjerne at funksjonshemningen er synlig og at man
er funksjonshemmet pa de aller fleste livsomrader. Det er et enten - eller» (Grue 2004:235).
Mange typer funksjonsnedsettelser har imidlertid fa eller vage visuelle kjennetegn. Sjansen
er derfor stor for at funksjonsnedsettelsen vil kunne forbli skjult for allmennheten (Lingsom
2008). Synligheten av en persons funksjonsnedsettelse er avgjerende. Personer med synlige
funksjonsnedsettelser motes daglig av forutinntatte oppfatninger om dem pa bakgrunn av
synlige tegn pa funksjonsnedsettelse som identifiseres av andre. Dersom man har en usynlig
funksjonsnedsettelse, blir man ikke umiddelbart posisjonert som funksjonshemmet. Andre
egenskaper enn funksjonsnedsettelsen gis forrang (Goffman 1963, Grue 2004, Lingsom

2008).

Det er imidlertid en viss risiko forbundet med a bare usynlige eller skjulte funksjonsnedset-

telser. Gjennom funksjonsnedsettelsens usynlighet plasseres personen i kategorien potensielt
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miskreditert™. At funksjonsnedsettelsen er usynlig for andre setter den funksjonshemmede i
en vanskelig situasjon. Pa hvilken mate, nar og til hvem, skal man forseke & skjule eller vel-
ge 4 avslere sin annerledeshet? Dette er alvorlige problemstillinger de potensielt miskrediter-

te konstant ma reflektere over i mete med andre (Goffman 1963, Lingsom 2008).

A passere som normal

A passere innebarer at de egenskapene som tilskrives stigma skjules, utilsiktet eller med
overlegg, i andres nerver. Personer med usynlige funksjonsnedsettelser, de potensielt mis-
krediterte kan, som nevnt, passere som normale. De risikerer imidlertid & bli avslert og fol-
gelig devaluert (ibid.). Selv om passering medferer en viss risiko for a bli avslert, har det &
vaere normal sterre verdi enn den potensielle risikoen. «Alle mennesker som har mulighet til
a passere, vil gjore det med overlegg ved enkelte anledninger, pa grunn av de store fordelene
det kan medfere» (Goffman 1963:74, min oversettelse). Lingsom (2008) problematiserer
betydningen av disse store fordelene som ledsager det & bli sett pa som «normal». Den stors-
te fordelen med & passere som normal, argumenterer noen, er at de stigmatiserende blikkene
rettes mot noen andre. «Dette medferer imidlertid at det & passere med overlegg primart mo-
tiveres av frykt — for devaluering, ekskludering eller marginalisering» (Lingsom 2008:4-5,
min oversettelse). Stigmatisering trenger ikke vare den eneste konsekvensen av funksjons-

nedsettelsen, og enkelte opplever ikke stigmatisering i det hele tatt.

A passere, med overlegg eller utilsiktet, muliggjor konstruksjon av egen identitet som ikke
defineres av funksjonsnedsettelsen. Handlingsrommet utvides nar det gjelder konstruksjon
av egen identitet. Dessuten bidrar passering til & skjerme privatlivet mot invaderende speors-
mal og blikk, som ofte oppleves & krenke privatlivet til mange med synlige funksjonsnedset-

telser (ibid.).

2.3.6 Livet midt mellom

Dikotomien syk/frisk brukes ofte for & klassifisere mennesker. Man er enten syk eller frisk.
For funksjonshemmede kan bildet imidlertid veere mer sammensatt enn som sd. Mange funk-

sjonshemmede lever sine liv 1 grenselandet mellom syk og frisk. Dette kommer til uttrykk

2 «Potensielt miskreditert» er den norske oversettelsen av Goffmans begrep discreditable.
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bade nér det gjelder hvor en selv foler en «herer hjemme» og har sin primare identitet, og 1

forhold til hvordan man blir definert og plassert av andre (Grue 2004).

Det er viktig & poengtere skillet mellom sykdom og funksjonshemning. Solvang (2002a) sier
at sykdom er en tilstand en sgker & komme ut av, som regel ved hjelp av medisinsk behand-
ling. En funksjonshemning sees pd som en permanent tilstand. Man er ikke nedvendigvis
syk, man er grunnleggende defekt. Den medisinske behandlingen far da ingen eller kun en
sekundar betydning. Sosial tilpasning fremstar som det viktigste virkemidlet nar det gjelder
det avviket en funksjonshemning representerer (Solvang 2002a). Det er altsd fullt mulig &

vare funksjonshemmet uten & vere syk, og omvendt.

Som syk blir man, i en viss periode, unntatt fra vanlige samfunnsmessige forpliktelser. I ste-
det gis man omsorg og stette. Den omsorg og stette man fér, forventes gjengjeldt ved at den
syke gjor en aktiv innsats for a bli frisk igjen. Selv om mange funksjonshemninger skyldes
sykdommer eller skader, er det ikke alltid mulig & bli frisk. Enkelte sykdommer og skader,
som for eksempel skade pa ryggmargen og medfedte nevromuskulere sykdommer, er kro-
niske og uhelbredelige. Den kronisk syke og den funksjonshemmede kan likevel bli mett
med forventninger om 4 yte en innsats for 4 bli bedre, vel vitende om at hun ikke kan bli helt
frisk. Verdien av & kvitte seg med rollen som syk, motiverer mange til & prove alle tenkelige

alternativer for & bli frisk (Grue 2004).

Konformitet, effektivitet, selvstendighet og god helse er hayt verdsatt i var moderne kultur. I
enkelte tilfeller er det derimot verken mulig eller enskelig & kurere sykdommen eller anner-
ledesheten. Dersom man vil holde pa sin annerledeshet og felgelig utfordre de kulturelle fo-
restillingene om at normalitet er mélet, kan man mete stor motstand, ikke minst fra det medi-
sinske hjelpeapparatet (Malterud og Solvang 2005). Det er knyttet et visst forventningspress
til hvordan man som syk eller funksjonshemmet skal vare mottaker av hjelp, omsorg og
statte. «Man skal tilpasse seg en type passivitet der andre mennesker og instanser deltar ak-

tivt 1 beslutninger som har betydning for det livet man selv lever» (Grue 2004:238).

«Stereotype oppfatninger om funksjonshemmede dannes tidlig i livet, og er
mye av grunnlaget for den stigmatisering mange funksjonshemmede opplever
1 samfunnet. Stigmatiseringen har betydning for hvordan funksjonshemmede
ser seg selv og dermed for sosialiseringen inn 1 en rolle som funksjonshem-
met» (Grue 2004:238).
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Grue (2004) hevder at det de siste arene har funnet sted en betydelig endring vedrerende den
enkeltes muligheter for & pavirke betingelsene for sitt eget liv. «Likevel er det fortsatt slik at
‘gamle’ holdninger og ideer representerer et kulturelt etterslep som har betydning for fysisk

funksjonshemmedes livsbetingelser» (Grue 2004:238).

Det teoretiske bakteppet har til hensikt & gi et innblikk i1 den teorien som er benyttet i analy-
sen av det empiriske materialet. Dette utgjor et viktig perspektiv for & forstd de tolkninger
som gjares 1 kapittel 5. De metodiske valgene som er gjort er ogsa viktig for & forstd de tolk-
ninger og analytiske spor som er forfulgt 1 analysen. I neste kapittel redegjores det for de

metodiske valgene og for gjennomferingen av forskningsprosessen.
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3 Metode og prosess

Kvalitativ forskning er et stort felt som, spesielt de siste 15 arene, har ekt kolossalt i omfang.
Bade gjennom bruk av kvalitative metoder og tenkning om dem, har feltet utviklet seg bety-
delig. Metodelitteraturen er til dels motsetningsfylt, og dessuten for omfangsrik til & diskute-
res inngdende 1 dette kapitlet. I mitt arbeid har jeg orientert meg bredt 1 feltet og valgt blant
kilder med forskjellige teoretiske innganger. Mine valg har vert styrt av hva jeg har funnet
meningsfylt 1 de ulike fasene av forskningsprosjektet. Jeg har valgt & kalle dette kapitlet
«Metode og prosess», med bakgrunn i1 erkjennelsen av at den metodiske tilneermingen bestar
bade av «praktiske grep og noen systematiske fremgangsméter, men ogsd som en samlet me-
todologi for hvordan og hvorfor» (Haavind 2000:30). Den metodiske tilnermingen er en
kontinuerlig prosess gjennom hele studien, og ikke kun begrenset til den praktiske gjennom-
foringen av arbeidet. Jeg har dessuten valgt a ikke skille ut etiske refleksjoner og vurderinger
1 et eget kapittel. Fordi jeg anser at etikk og metode henger tett sammen gjennom hele forsk-

ningsprosessen, har jeg valgt & skrive om dette underveis (Kvale og Brinkmann 2009).

I dette kapitlet vil jeg presentere de metodiske valgene jeg har gjort 1 min studie. Jeg har fo-
kus pa bdde metodevalg og pd forskningsprosessen som helhet. Forst vil jeg greie ut om
hvordan jeg har designet studien — her sier jeg noe om hvilke forstaelser av dataskapning jeg
forholder meg til. Deretter vil jeg fokusere pd den praktiske gjennomferingen av studien. I
denne delen tar jeg spesielt for meg prosessene med rekruttering av deltagere og tilgang til
feltet. Videre utdyper jeg den praktiske tilnermingen til observasjon, intervju og transkribe-
ring av intervjuene. Til sist vil jeg fremstille analyseprosessen, hvor jeg blant annet redegjor

for valg av teoretisk forankning og funnenes bekreftbarhet og overforbarhet.

3.1 Design og metode

For jeg startet det praktiske arbeidet med prosjektet utarbeidet jeg en plan, et design, for
hvordan jeg ville gjennomfere studien. Jeg hadde som utgangspunkt at jeg ensket & komme
nermere hjelpemiddelbrukeres erfaringer og opplevelser i mate med hjelpemiddelformid-
lingen. Siden kvalitative metoder er godt egnet for a kaste lys over betydning, mening, erfa-
ring og opplevelse av fenomener og hendelser, fremsto en slik tiln@rming som et naturlig

valg (Malterud 2003, Widerberg 2001). Haavind (2000:16) fremhever at valget av kvalitati-
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ve metoder begrunnes med «en interesse for opplevelsesfenomenenes meningsinnhold». Det
var nettopp dette meningsinnholdet 1 deltagernes opplevelser og erfaringer jeg ensket & fa

fram gjennom studien.

For a fi innsikt i deltagernes erfaringer og opplevelser, valgte jeg a benytte bade observasjon
og intervju. Jeg ville bruke intervju for a fa deltagerne til & beskrive sine opplevelser med
egne ord. Observasjon var ment som et supplement, slik at jeg fikk en konkret situasjon & ta
utgangspunkt 1 for intervjuet. Jeg ba derfor om & fa vare deltagende observater 1 brukernes
utpreving av hjelpemiddel. Da ville jeg f& anledning til & observere brukeren i samspill med
fagfolkene fra bade forste- og andrelinjetjenesten i1 hjelpemiddelformidlingen. En annen
grunn til at jeg ensket & observere utprevingen for jeg intervjuet deltagerne var Widerbergs
(2001:113) anbefaling om at «hvis man har mulighet til 4 oppholde seg i intervjupersonens”'

kontekst, sa er det en fordel & gjore det for selve intervjuety.

Det er i1 deltagernes sosiale verden, hvor mening og betydning skapes av hver enkelt og 1
fellesskap med andre, at meningsinnholdet befinner seg (Haavind 2000, Mik-Meyer og Jér-
vinen 2005). Dette ma ikke forstds som at meningsinnholdet er en fast sterrelse en forsker
kan ga inn og «hente ut» fra deltagernes sosiale verden. Det er derimot et meningsinnhold
som skapes 1 interaksjonen mellom deltagerne (inkludert forskeren), og som alle deltagere
bidrar til & skape (Heggen og Fjell 1998, Mik-Meyer og Jarvinen 2005). Deltagerne har sine
oppfatninger om relasjonene og hensikten med dem. Alle fortolkningene, underveis eller 1
ettertid, som forskeren gjor av det som oppfattes eller formidles, er forankret 1 den relasjonen

hvor materialet ble skapt (Fangen 2004, Haavind 2000).

Ved & delta 1 samhandlingen med dem man observerer, pavirker forskeren hvordan mening
og betydning av hendelser og uttalelser konstrueres, og pavirker felgelig materialet som ska-
pes. Heggen og Fjell (1998:70) understreker at «en ma som forsker ha et kritisk blikk pa
hvordan en selv inngér 1 den sosiale interaksjon, og hva det betyr for hvilke data som skapes,

og hvilke spersmél og svar som utvikles 1 forskningsprosessen.» Dette kritiske blikket har

2l Jeg har valgt 4 bruke begrepet «deltagere» fremfor intervjupersoner som Widerberg (2001) benytter, eller informanter
som benyttes i annen metodelitteratur. Siden min tilneerming er en kombinasjon av observasjon og intervju mener jeg «del-
tager» er et mer dekkende begrep, samt at jeg tenker at det er interaksjonen mellom deltagerne og meg som forsker som
skaper dataene (Heggen & Fjell 1998), ikke at det finnes «sannheter» der ute som bare kan hentes inn og fremstilles
(Hastrup 1999).
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ikke bare betydning for materialet som skapes, men ogsa for det fortolkende arbeidet 1 etter-
kant. Det er viktig & papeke at man som forsker gjennom denne interaksjonistiske tilnaer-
mingen skaper en forstadelse og en mening, som bade etableres og er forankret, i den spesi-
fikke samhandlingen. Likevel innebarer ikke denne tiln@rmingen at «forskerens
fortolkninger for & f4 fram meningsinnhold og meningshorisont for en undersgkelse skal
vare identiske med selvforstaelsen hos hver og en av dem som har bidratt til undersekelsen

med sine erfaringer» (Haavind 2000:20).

3.2 Gjennomfgring av studien

3.2.1 Rekruttering av deltagere

Siden jeg har min erfaringsbakgrunn i hjelpemiddelformidlingen fra hjelpemiddelsentralen,
var det naturlig for meg & bruke det som utgangspunkt for & rekruttere deltagere. To av hjel-
pemiddelsentralene 1 estlandsomradet har bistatt meg i rekrutteringsprosessen ved a sende
foresporsel om deltagelse (se vedlegg nr. 2) til utvalgte hjelpemiddelbrukere. Ved den enkel-
te hjelpemiddelsentral har en av de ansatte plukket ut aktuelle deltagere blant brukere som
var 1 samhandling med hjelpemiddelsentralen pa det aktuelle tidspunktet. I tilbakemeldingen
fra REK* ble jeg bedt om & unnga at de radgiverne som velger deltagerne, er de samme som
skal observeres 1 utprevingen. Jeg opplyste om viktigheten av dette til hjelpemiddelsentrale-
ne, hvor de serget for at en ansatt som ikke er involvert 1 de praktiske brukerkonsultasjonene

sendte ut brevene mine.

Begge hjelpemiddelsentralene ensket a legge ved et kort informasjonsbrev (se vedlegg nr. 3)
for & forklare at foresperselen ble formidlet pa vegne av meg som masterstudent. Brevet var
ment som et tiltak blant annet for & forsikre brukeren om at jeg ikke har hatt tilgang til sensi-
tiv informasjon om dem og deres sak. Hjelpemiddelsentralene mente i tillegg at dette folge-
brevet ville bidra til & legitimere min henvendelse. Brevet ble utformet av hjelpemiddelsent-
ralene, men ble vedlagt 1 samrdd med meg. Jeg hadde etiske betenkeligheter med a legge ved

dette folgebrevet. Jeg var redd at mottagerne av brevet kunne oppfatte det som et press for &

22 REK stér for Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk. Komiteen forelegges samtlige biomedisinske
forskningsprosjekter hvor det inngér forsek pad mennesker og som ikke er av en slik art at det regnes som en del av vanlig
etablert behandlingsprosedyre (Om REK 2008). Komiteen har vurdert og godkjent prosjektet pa bakgrunn av informasjon
jeg sendte inn med min seknad.
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samtykke til deltagelse. Kravet om informert samtykke er sentralt i Helsinki-deklarasjonen®.
Det skal dessuten ikke ytes press overfor potensielle deltagere for a tvinge dem til & gi sitt
samtykke. 1 brevet til potensielle deltagere presiserte jeg, 1 henhold til Helsinki-
deklarasjonen, at deltagelse i1 studien er frivillig og at de kunne trekke seg nir som helst
(Kvale og Brinkmann 2009, World Medical Association 1964). Jeg vurderte, med bakgrunn i

det ovenstdende, at hjelpemiddelsentralenes folgebrev ikke ville yte press pd mottagerne.

I informasjonsbrevet til hjelpemiddelsentralene (se vedlegg nr. 1) uttrykte jeg enske om a
komme 1 kontakt med voksne (over 18 ar) brukere av forflytningshjelpemidler. Jeg nevnte
ogsé at det var enskelig at brukeren hadde noe erfaring fra hjelpemiddelformidlingen, gjerne
fra bdde forste- og andrelinjetjenesten. Hjelpemiddelsentralene hadde noen tilleggssporsmaél
til de kriterier jeg oppga 1 informasjonsbrevet. Vi ble enige om at brukere med vesentlige
kognitive utfall ikke skulle inkluderes med bakgrunn 1 at brukeren matte vere i stand til &
uttrykke seg muntlig og ha samtykkekompetanse. Dessuten ville den ene hjelpemiddelsentra-
len ha avklaring pa om brukeren kunne bo pa institusjon eller ikke, og vi valgte a utelukke
brukere som ikke bor i egen bolig. Bakgrunnen for dette var blant annet at hjelpemiddelsent-
ralen mente at det var mindre sannsynlig at institusjonsbeboere ville kunne delta 1 studien,

hovedsakelig pd grunn av mulighet for manglende samtykkekompetanse.

Hjelpemiddelsentralene avgjorde hvilke brukere som skulle fa tilsendt forespersel om delta-
gelse, og jeg har ingen informasjon om hvem som faktisk har fatt forespersel, utover de bru-
kerne som svarte positivt pa henvendelsen. Den ene hjelpemiddelsentralen uttrykte bekym-
ring for tidsrammen fra brev ble sendt ut til utpravingen skulle finne sted. De var bekymret
for at brevene ikke skulle rekke fram 1 tide, ettersom de ikke hadde sd lang ventetid pa ut-
proving. Det er derfor mulig at de valgte bort noen potensielle deltagere pa grunn av usik-
kerhet rundt tidsrammen. I alt sendte hjelpemiddelsentralene ut 19 brev. Jeg fikk kun fire

positive svar.

2 Helsinki-deklarasjonen er et styrende dokument i medisinsk og helsefaglig forskning hvor det forskes p& mennesker
(World Medical Association 1964).
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3.2.2 Tilgang til feltet

De som onsket & delta i studien sendte sin samtykkeerklering til meg, hvorpé jeg tok kontakt
per telefon for & fi informasjon om tid og sted for utpreving. Hjelpemiddelsentralenes opp-
gave var saledes utfort med utsendelsen av brevene. Min tilstedeverelse 1 rollen som obser-
vater under utprevingen var en avtale mellom meg og den enkelte deltager. Det var opp til
ham/henne & gi meg tillatelse til & veere med. Radgiverne med ansvar for de enkelte utpro-
vingene hadde i de fleste tilfeller ikke blitt informert pé forhdnd om min deltagelse 1 utpro-
vingen. Stort sett var heller ikke ergoterapeuten eller fysioterapeuten fra kommunen pé for-
hand klar over min deltagelse. Dette gjorde at fagpersonene ikke hadde mulighet til &
forberede seg pa min tilstedevarelse 1 forkant av utprevingen. Dette kan ha vart en fordel
for & unngé at de bevisst endret sin oppfersel eller tilnerming for & fremsta pa en positiv
mate overfor meg som utenforstdende. Det er imidlertid ikke usannsynlig at de tilpasset sin
oppfoersel og tilnerming i utprevingen da de ble klar over min tilstedevarelse. Det var med
andre ord ikke nedvendigvis en fordel at fagfolkene pa forhdnd ikke visste om min tilstede-
varelse. Enkelte ble overrasket over min tilstedevarelse og noen ble opptatt av & undersgke
min rolle og av meg som fagperson og som student. Min tilstedeverelse kan ha virket for-
styrrende pa deltagerne 1 den forstand at det midlertidig tok oppmerksomheten bort fra de

faglige gjoremalene.

3.2.3 Observasjon av utprgving

Hver enkelt utproving artet seg forskjellig. De personene som til enhver tid deltok 1 utpre-
vingen satte sitt preg pa situasjonen. I de utprevingene jeg fikk observere var det mange
mennesker involvert. Brukerne hadde gjerne med seg parerende og i noen tilfeller var det
mer enn €n person som representerte hjelpemiddelsentralen. Naturlig nok ble utpravingene
preget av dette. Tidvis var det vanskelig for meg som observater & fa med meg alt som
skjedde, fordi det var samhandling mellom de ulike partene og gjerne pa flere nivd samtidig.
Jeg valgte & holde fokus pa brukeren sd langt det var mulig, og forsekte a observere bruke-

rens samhandling med de evrige deltagerne.

Planen min var & ta notater underveis 1 utprevingene. Jeg erfarte allerede 1 den forste utpro-
vingen at det var umulig & fa skrevet notater og samtidig felge med péa det som skjedde. Jeg
begynte & skrive stikkord, men ga raskt opp ogsa dette, og valgte derfor & observere uten a ta

notater. Siden utprevingene varierte i1 lengde fra 30 minutter til halvannen time var det hand-
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linger 1 et relativt kort tidsrom jeg skulle observere. Jeg valgte a skrive feltnotatene mine
umiddelbart etter at utprevingen var avsluttet. Jeg erfarte at jeg husket utprovingene ganske
detaljert, og dess mer jeg noterte, dess mer husket jeg. Dette er ogsd en erfaring Katrine
Fangen (2004) formidler i sin bok «Deltagende observasjon». Hun sier at man husker mens
man skriver, og at detaljerte feltnotater er mest vanlig ndr det er korte feltar-
beid/observasjoner det er snakk om. Dersom det dreier seg om lengre feltstudier vil det ikke

vare formalstjenelig med slike detaljerte notater (ibid.).

Siden min hensikt med observasjon som metode var & fi en innfallsvinkel til intervju med
bruker, hadde jeg ikke planlagt at observasjonsdataene skulle vies en stor plass i1 studien.
Observasjonen var ment som et supplement til intervjuet, ikke som en datakilde i seg selv. I
ettertid ser jeg at observasjonene har betydd mer for & forstd meningsinnholdet enn jeg pa
forhand antok. Observasjonene ga meg viktig informasjon om deltagerne, som var nyttig i
intervjuene. Jeg kunne dessuten danne meg et bilde av deltagerne, basert pad egne observa-
sjoner 1 motsetning til kun hvordan de presenterer seg selv i intervjusituasjonen. Jeg gjorde 1
tillegg viktige observasjoner under intervjuene. Alle observasjonene, bade fra utpravingene

og fra intervjuene, har vert verdifulle 1 analysearbeidet.

Min grad av deltagelse 1 utprevingen varierte fra gang til gang. I en av utprevingene var jeg
mer deltagende enn i de andre. I dette tilfellet spurte radgiveren meg om rad om et produkt-
omrade. Etter at hun hadde apnet for & sperre meg om rad, fulgte bade formidleren fra kom-
munen og brukeren opp med konkrete spersmaél til meg. Jeg gikk ogsé inn pa eget initiativ
for 4 avklare uklarheter angdende produkter, siden radgiveren klart ga uttrykk for at jeg kun-
ne mer enn henne om det aktuelle omrédet. I de andre utprevingene inntok jeg en passiv rol-
le hvor jeg holdt meg 1 bakgrunnen og observerte. I enkelte av utprevingene kommuniserte
jeg ikke med deltagerne 1 det hele tatt, og ellers hadde jeg en svaert begrenset kommunika-

sjon med noen av deltagerne.

3.2.4 Intervju med deltagere

Etter at utpravingen, som fant sted enten pa hjelpemiddelsentralen eller hjemme hos delta-
gerne, var avsluttet avtalte de og jeg tidspunkt for intervju. Det var viktig for meg at delta-
gerne fikk velge arena og tidspunkt. Samtidig var det viktig at jeg fikk nok tid mellom ob-

servasjon og intervju til & skrive ut mine feltnotater og til a reflektere rundt hendelser fra
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observasjonen jeg ensket a ta opp 1 intervjuet. Alle deltagerne ble intervjuet 1 sitt eget hjem.

To hadde ektefellen til stede, mens de andre var alene da jeg intervjuet dem.

Jeg onsket & ha en apen tilnerming til intervjuet. Jeg bestemte meg tidlig for & ikke anvende
en strukturert intervjuguide med konkrete spersmal. I stedet tok jeg utgangspunkt i brukers
opplevelse av utpregvingen jeg hadde observert. Videre var det naturlig at brukers erfaringer
styrte progresjonen i intervjuet. Jeg informerte om dette i starten av intervjuet og oppfordret
deltagerne til & ta opp ting de var opptatt av. Deltagerne fulgte denne oppfordringen 1 ulik
grad. Et par av deltagerne ga uttrykk for at de hadde innstilt seg pa & prate om det som jeg
var opptatt av. Tilnermingen resulterte 1 at alle intervjuene ble ulike. Hver enkelt deltager
var opptatt av sine ting, noe som gjenspeiles 1 innholdet i intervjuene. Denne apne tilnaer-
mingen ga meg et annet, og sannsynligvis rikere, materiale enn om jeg hadde valgt & bruke
intervjuguide. Jeg erfarte at det hadde liten hensikt & stille spersmal om hjelpemiddelformid-
lingen eller brukermedvirkning, s& lenge det ikke var det som opptok deltagerne. I de tilfel-
lene jeg stilte direkte spersmél om forhold ved hjelpemiddelformidlingen fikk jeg korte, av-
grensede svar. De utfyllende beskrivelsene kom nér de fikk snakke fritt om det de var opptatt

av. Dette ga meg et veldig spennende materiale & jobbe med 1 analyseprosessen.

3.2.5 Transkripsjon

I etterkant av intervjuene satt jeg igjen med €n- til halvannen times lydopptak fra hvert inter-
vju. For a gjore materialet tilgjengelig for analyse er det nedvendig & transkribere lydoppta-
kene. Arbeidet med transkripsjon var, som ventet, en krevende prosess bade med tanke pa tid
og energi. Jeg tilbrakte utallige timer med & lytte til lydopptakene og med & skrive ned inter-
vjuene ord for ord. Lydkvaliteten pa opptakene var dessverre darlig, noe som forte til at pro-
sessen tok lang tid. Jeg matte lytte til deler av opptakene igjen og igjen for a kunne oppfatte

hva som ble sagt.

Fortolkning og analyse av materialet starter allerede 1 intervju- og observasjonssituasjonene,
men transkripsjonsprosessen innebarer ogsa en form for fortolkning (Haavind 2000, Kvale
og Brinkmann 2009, Malterud 2003). I transkripsjonen skal de muntlige samtaledataene
oversettes til skriftlig tekst, intervjuet dekontekstualiseres (Kvale og Brinkmann 2009). I
denne prosessen skjer det en form for transformasjon av meningsinnhold fra én fremstilling

til en annen (Haavind 2000). Begge de spréklige fremstillingene henviser fortsatt til den
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samme sosiale relasjonen hvor materialet ble skapt. Non-verbale uttrykk og stemmebruk som
bidrar til & forme betydning og mening i relasjonen er imidlertid ikke lett & formidle 1 den

skriftlige fremstillingen (Haavind 2000, Kvale og Brinkmann 2009).

I forste omgang valgte jeg & skrive teksten s nart den muntlige formen som mulig. Jeg re-
gistrerte pauser, «tenkelyder» som «eh» og «ahy, trykk pa enkeltord og non-verbale uttrykk
jeg husket fra intervjuene. Intervjutranskripsjonene fremsto til dels med usammenhengende
setninger og ufullstendige tankerekker. Dette ma forventes i en ordrett transkripsjon siden
muntlig tale og skriftlig sprék forholder seg til ulike regler (Kvale og Brinkmann 2009). Dis-
se transkripsjonene var likevel verdifulle for meg, spesielt fordi jeg ved & lese de ordrette
fremstillingene «séa for meg» og «herte» deltagerne prate. Senere har jeg bearbeidet transk-
ripsjonene gjennom en meningsfortetting, for & kunne presentere intervjuene i1 en mer sam-

menhengende form 1 den videre analysen. Dette kommer jeg tilbake til senere.

Transkripsjon innebarer viktige etiske vurderinger. Intervjuet kan inneholde sensitive tema
som gjor det spesielt viktig a beskytte deltagerens og de personer og institusjoner som even-
tuelt omtales sin konfidensialitet (ibid.). For & ivareta dette unnlot jeg & skrive navn pa men-
nesker, institusjoner og organisasjoner som ble omtalt. Samtidig valgte jeg & utelate stedsan-
givelser. Denne tilnermingen valgte jeg for & serge for at deltagerne ikke under noen
omstendighet skal kunne gjenkjennes av utenforstdende. Disse virkemidlene vil imidlertid
ikke hindre at deltagerne kan gjenkjennes av «insiders» (Etherington 2007). For eksempel vil
hver enkelt deltager lett kunne kjenne igjen sin egen historie dersom de leser min publika-
sjon. Det samme gjelder fagfolkene som deltok i utprevingene. De vil ogsd kunne identifise-
re seg selv og den utprevingen de deltok i hvis de leser mine resultater. Slike forhold inne-
barer dilemmaer som kvalitative forskere til enhver tid stir oppe 1. Det finnes ingen fasitsvar
pa hvordan man skal handtere slike dilemmaer. I mitt tilfelle mener jeg & ha anonymisert
forsvarlig. Jeg har lagt vekt pa at respekt for deltagerne skulle prege mine beskrivelser og

analyser.

De ordrette transkripsjonene medferer ogsd behov for etiske vurderinger. Det muntlige spra-
ket kan fremstd som usammenhengende, forvirret tale og det kan dessuten indikere et lavt
intellektuelt niva. Det er spesielt viktig & vurdere 1 hvilken form transkripsjonene publiseres.
Publisering av den ordrette, muntlige fremstillingen kan medfere en uetisk stigmatisering av

deltagerne (Kvale og Brinkmann 2009). I enkelte tilfeller kan den skriftlige fremstillingen av
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det muntlige spraket dessuten vere ugjenkjennelig for den som ble intervjuet. Det er viktig, i
et etisk perspektiv, med et sarlig blikk pa hvilke konsekvenser lesing av transkripsjonene
kan ha for deltagerne (Kvale og Brinkmann 2009). Det er derfor viktig & vurdere formen pa

transkripsjonen dersom den skal gjeres kjent for deltagerne 1 sin opprinnelige form.

Jeg har valgt & bearbeide transkripsjonene til en meningsfortettet versjon, hvor jeg har om-
formulert usammenhengende og ufullstendige setninger til hele setninger. Utfordringen i
dette arbeidet har vert & beholde meningsinnholdet s nart den opprinnelige formen som
mulig. Det er den meningsfortettede versjonen av intervjuene jeg velger a presentere i utdra-

gene 1 analysen.

3.3 Analyseprosess

Analyseprosessen er ingen klart avgrenset prosess. Den starter, som nevnt, allerede med inn-
samlingen av data. Underveis 1 observasjonene og intervjuene begynte jeg a fortolke me-
ningsinnholdet 1 samarbeid med deltagerne. Jeg har en fornemmelse av at analysearbeidet
har beveget seg 1 ulike retninger for jeg kom fram til den fremstillingen som jeg presenterer 1
kapittel 4 og 5. For ordens skyld vil jeg nevne at jeg ogsa ser pa presentasjonen av deltagerne

1 kapittel 4 som en del av analysearbeidet.

3.3.1 Analyse av empirisk materiale fra observasjon og intervju

Jeg har anlagt et dpent design 1 arbeidet med studien. Dette innebarer at spersmal, svar, em-
piri og begreper har vert 1 gjensidig utvikling og &pen for revisjon og omdefinering under-
veis 1 forskningsprosessen (Heggen og Fjell 1998). Gjennom den generative prosessen 1 en
«periode med reflekterende ettertanke» som Haavind (2000: 33) beskriver den, har jeg sys-
tematisert og ordnet materialet. Gjennom en prosess med & skape menster og sammenhenger
1 materialet (Hem 2008) har mélet med analysen vert a tilfere det jeg har sett og hert noe
mer (Fangen 2004). Denne prosessen har gétt 1 en «sirkel» og jeg har jevnlig beveget pa
problemstillingen og forstéelsen av empirien. I trdd med Haavinds (2000) beskrivelse av for-
tolkende metode har jeg unngétt standardiserte oppskrifter for analyse. Prosessen har vert
fruktbar og tuftet pa analytiske spor jeg har funnet interessante sett opp mot teorien jeg til

enhver tid har stettet meg pa (ibid.).
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Mitt materiale bestar altsa av feltnotater fra observasjon av utpreving og transkriberte inter-
vju med til sammen fire deltagere. Dette har resultert i et relativt omfangsrikt skriftlig data-
materiale (sdkalt «r&materiale») pa til sammen 102 sider med enkel linjeavstand. Datamate-
rialet er s gjennomgatt og gjort klart for analyse. I denne klargjeringsprosessen har jeg, som
nevnt over, arbeidet fram en meningsfortetting av transkripsjonen av intervjuene. Fordelen
ved at materialet har en «festnet form, er at det kan gjennomgas igjen og igjen, og selv om
forstaelsen av det skifter og er i bevegelse, beholder det 1 en viss forstand formen» (Haavind

2000:33).

Teoretisk forankring i analysen

I analyseprosessen har jeg vurdert flere ulike teoretiske tilnerminger. Jeg har lekt med
mange spennende muligheter, og orientert meg relativt bredt mot ulike teorier og teoretikere
med vidt forskjellige bakgrunner og faglige stasted. A velge bort spennende litteratur har
veert vanskelig, og jeg er inneforstdtt med at den teorien jeg har valgt a stotte meg pa ikke er
den eneste tenkelige teorien for & belyse mitt materiale. Maktperspektiver 1 forbindelse med
velferdssystemet 1 Norge var én av de teoretiske retningene jeg vurderte tidlig i analysepro-
sessen, for jeg hadde fullfert alle observasjonene og intervjuene. Dette perspektivet forkastet
jeg etter hvert fordi min forstdelse endret seg pa bakgrunn av observasjonene og intervjuene
med de andre deltagerne. I en kort periode var jeg opptatt av muligheten for & analysere ma-
terialet 1 trdd med en fenomenologisk tilnerming til sykdom og helse. Jeg valgte bort ogsa
denne tilnaringen, ettersom perspektivet om normalitet og avvik fremsto som mer naturlig i
et helhetsperspektiv pd deltagernes opplevelser. Til syvende og sist valgte jeg en teoretisk
forankring som jeg gjennom hele prosessen har funnet interessant. Valget fortonet seg imid-
lertid som en «runddansy. I den endelige fremstillingen av studien vendte jeg pa et vis tilba-
ke til utgangspunktet, vel vitende om at ogsa andre tilnerminger kunne ha gitt fruktbare og

spennende analyser.

Jeg har hatt stor glede av & gi dypere inn i1 denne teorien. Min lesning av teori om de ulike
modellene for & forsta funksjonshemning har avslert en betydelig modning av min forstéelse
siden jeg fordypet meg 1 dette 1 starten av prosessen. Dessuten preges den na av det empiris-
ke materialet jeg har skapt sammen med deltagerne mine. Spesielt interessant har det vart a
se materialet opp mot forestillingene om normalitet og avvik. Gjennom den teoretiske for-
ankringen jeg valgte, har arbeidet fortonet seg som spennende og interessant, men selvsagt

ogsa krevende og strevsomt.
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Analyseprosessen

Det er, ifolge Hem (2008:57), krevende & skulle redegjore for analyseprosessen. Dette har
jeg ogsa erfart. Spesielt er det krevende fordi prosessen pa ingen méte er lineser. Analysen
inneberer bevegelser pa kryss og tvers i det empiriske materialet (ibid.). Det er dessuten en
intuitiv prosess som, etter min erfaring, drives fremover av ideer empirien frembringer. Jeg
har erfart at sertrekk 1 materialet har satt meg pa spennende spor. Ifalge Haavind (2000) er
forstaelsen av det empiriske materialet skiftende og i bevegelse gjennom hele prosessen. Ved
a holde fokus bade pa fellestrekk og saertrekk, samt pa tendenser og unntak, kan man arbeide
systematisk og fremstille flere forslag til tolkninger (ibid.). I presentasjon av funn, og gjen-
nom diskusjon av funn opp mot teori, har jeg forsekt & lofte fram de ulike analytiske sporene
jeg har funnet fruktbare. «Analysefasen kan ogsa beskrives som en skiftevis seken ‘pé langs’
og ‘pa tvers’ 1 materialet» (Haavind 2000:35). Prosessen med & sgke «pd langs» 1 materialet
innebarer en sgken etter sammenhenger og skiftninger innad 1 hver enkelt deltagers fremstil-
ling av seg selv og sine opplevelser. I min seking «pa tvers» har jeg sett pa historiene, opp-
levelsene og erfaringene til deltagerne 1 forhold til hverandre. Dette har vart en spennende
prosess hvor jeg stadig har vendt tilbake til materialet for & forstd noe mer og noe annet enn

den umiddelbare forstaelsen som ble skapt i relasjonen med deltagerne.

3.3.2 Bekreftbarhet og overferbarhet

Bekreftbarhet 1 kvalitativ forskning forholder seg til muligheten for at transkripsjonene, og 1
sin tur, fortolkningene kan frembringes med tiln@ermet samme «resultat» av ulike forskere.
Kvale og Brinkmann (2009) problematiserer hvordan to forskere som far de samme instruk-
sjonene, kan ende opp med to ulike fremstillinger av ett og samme intervju. Den fortolkende
tilnermingen til transkripsjon kan gi seg utslag i to ulike fremstillinger bdde i1 form og inn-
hold. I mitt forskningsprosjekt er det kun jeg som har transkribert intervjuene, sd bekreftbar-
het pa dette nivaet har jeg ikke testet ut 1 praksis. Nér det gjelder fortolkningen i analysepro-
sessen, har jeg forholdt meg til «ideen om at det forskeren ser, ogsa skal kunne sees av en
annen» (Haavind 2000:37). I arbeidet med materialet inngéar forskeren 1 et faglig fellesskap.
Den kunnskapssituasjonen en som forsker er plassert i «rammer inn de tolkningsforslag en
kommer med» (Haavind 2000:8). Det er med andre ord en forutsetning at de fortolkninger
som presenteres er rimelige sett 1 forhold til den kunnskapssituasjonen forskeren er forankret
1 (ibid.). Bekreftbarheten har jeg til dels ogsa fatt kontrollert gjennom diskusjon av materialet

og analysen med min veileder. Til tider har vi interessert oss for forskjellige analytiske spor,
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men de sporene som er forfulgt har vi fortolket pa tilnaermet lik méte. Gjennom min fremstil-
ling héper jeg ogsa at andre lesere skal kunne se en logikk i de analytiske sporene jeg har

forfulgt og presentert. Det er det som vil vare den endelige testen pa arbeidets bekreftbarhet.

Overforbarhet inneberer at funnene 1 studien skal ha overferingsverdi utover de spesifikke
situasjonene som er observert og utover hver enkelt intervjukontekst (Haavind 2000). Haa-
vind (2000:19) papeker dessuten «at forstielse er skapt som et produkt innenfor rammen av
slike mater [observasjon og intervju], er ikke det samme som at denne forstdelsen ikke ogséa
kan ha rekkevidde utover disse metene.» Siden min studie er liten med tanke pa antall, er det
vanskelig & se for seg at funnene, uten videre, kan generaliseres til en storre gruppe. Funnene
kan likevel sees 1 forhold til eventuell overensstemmelse med funn fra andre studier. Om
studiens funn kan overfores til andre, avhenger av mange forhold, men det er ikke utenkelig

at flere andre hjelpemiddelbrukere deler opplevelser og erfaringer med deltagerne 1 min stu-
die.

Denne redegjorelsen for metode og prosess er et formkrav 1 masteroppgaven. Samtidig er
den avgjerende for & formidle bakgrunnsinformasjon for den videre lesningen. Jeg hiper
denne utgreiingen har gitt tilstrekkelig innsikt i arbeidsprosessen. Hensikten har vart & gi
alle lesere et godt fundament for lesing av mine fremstillinger av empirien som folger. Aller
forst folger presentasjonen av deltagerne, for jeg gar videre inn i fremstillingen av analysear-

beidet 1 kapittel fem.
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4 Presentasjon av deltagere

I det folgende vil jeg presentere deltagerne mine gjennom utdrag fra observasjonene og in-
tervjuene. Det er to grunner til at jeg vil gjore dette. For det forste ensker jeg & formidle et
bilde av hvem deltagerne er. For det andre ensker jeg at du som leser skal f& muligheten til &
folge deler av min fortolkning av empirien i1 analysen. Jeg har valgt & presentere hver delta-

ger ved & flette sammen observasjoner fra utprevingene og utdrag fra intervjuene.

Jeg hadde relativt detaljerte notater fra utprevingene. I arbeidet med presentasjon av delta-
gerne har jeg valgt ut noen situasjoner fra utpravingene som jeg benytter for a forseke a gi et
innblikk 1 handlingen og stemningen i utpravingene. I tillegg har jeg jobbet med de ordrette
transkripsjonene fra intervjuene. Jeg har jobbet fram en meningsfortettet fremstilling av in-
tervjuene som jeg i neste omgang har benyttet utdrag fra i det folgende. Jeg har forsekt a
fremstille deltagerne sa helhetlig som mulig, samtidig som jeg ensker & lofte fram noen sent-
rale situasjoner og uttalelser knyttet til hva jeg har vurdert til & vere sentrale momenter hos
hver enkelt deltager. Navnene jeg har gitt deltagerne er fiktive. Tekst 1 kursiv er hentet fra

meningsfortettet intervju.

4.1 John

Bjern, radgiveren fra hjelpemiddelsentralen, og jeg har tatt turen hjem til John som skal pre-
ve en elektrisk rullestol for innebruk. Jeg er blitt fortalt at John har fatt diagnostisert ALS.
John bruker ikke selv navnet pd sykdommen, men han forteller litt om hvordan han opplevde
a bli syk og fa diagnosen: «Jeg gikk over ett ar for jeg fant ut hva det var. Da tenker man
at... ja ja, det gdar over,’ ikke sant, ‘la meg bare fa litt fysioterapi, sa gar det over’...sanne
ting. Sann gar tiden. Sa mdtte jeg til en spesialist som sendte meg videre til sykehuset. Der
ble jeg grundig undersokt, og de fant ut at det var det det var... Det var et kjempesjokk. Du

legger dine planer, ikke sant, sa gar alt sammen i dassen.»

Bjorn og jeg blir tatt i mot av Johns kone, Ingrid. Hun meter oss 1 deren og ber oss ta med
rullestolen inn 1 stua hvor John sitter. Rullestolen laftes de tre-fire trinnene inn 1 vindfanget
pa tomannsboligen hvor John og Ingrid bor. Flisene 1 vindfanget er dekket med en tykk pre-

senning og mattene som tidligere dekket golvet er rullet sammen og lagt inntil veggen. Det
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ligger bygningsmaterialer langs rekkverket til trappen ned til underetasjen, og vi kan tydelig
here at det jobbes med vinkelslipere og drill der nede. Trappen og plattformheisen som er
montert der er dekket med stov fra det Ingrid forteller er ombygging og tilpasning av badet.
Ingrid dytter golvmatter, en krakk og en stumtjener med yttertoy ut av veien slik at vi kan
kjere rullestolen bortover gangen og inn 1 stua. Selv om John per i1 dag ikke trenger rullestol
for 4 forflytte seg innenders, har han ytret onske om & prove en nd, slik at den er klar den
dagen han trenger den. Dette onsket er basert pa rad fra ergoterapeuten om a vere 1 forkant
av sykdommens utvikling. John forteller at han feler seg godt hjulpet av ergoterapeutene pa
sykehuset og i kommunen, dette er noe han gjentar flere ganger i intervjuet. «Ergoterapeuten
pa sykehuset har tatt initiativ til a fa dette pa plass sa tidlig. Det er veldig bra, jeg har opp-
levd henne som en stor hjelp. Hun jobber i et team som tar seg av folk med denne sykdom-
men og kjenner utvikling og det hele. Det er hun som har fortalt meg at det er bedre d veere
en uke for tidlig ute, enn for sent. Hun har fortalt meg om de muligheter som finnes, og jeg
fortalte om mitt behov. I de tilfellene hvor de kommer med en anbefaling sa er det opp til
meg d si ja eller nei. Sammen kom vi fram til losninger. Mest hun da, hun har erfaringen.
Badet har ingenting med hjelpemiddelformidlingen d gjore, det md vi pakoste selv, men det
er ergoterapeutene som har fatt oss i de baner, kan du si. De ser hvordan vi sliter her og de
kommer med anbefalinger. Sa jeg er veldig glad for at disse personene virkelig gjor jobben
sin og at det fungerer. Det med hjelpemidler fungerer veldig bra, veldig. Sa de to ergotera-

peutene ville fd terningkast seks begge to.»

Bjorn og jeg samarbeider om & mangvrere rullestolen over terskelen inn 1 stua. Stua er rikelig
meblert med flere sofaer, mange stoler og sma bord 1 tillegg til en hjernesofa og salongbord.
Det er lite ledig golvplass 1 rommet. Bjorn plasserer rullestolen midt pa stuegolvet, ved siden
av hjernesofaen hvor John sitter. John mé snu hodet for & kunne se rullestolen. Han snur seg
ikke. John gir uttrykk for at det er vanskelig & akseptere sykdommen og alt som felger med
den. Han kommenterer dette flere ganger pd ulike mater: «For meg d se at en sann rullestol
kommer inn i huset, det er ikke akkurat det morsomste om dagen, altsa. Men det er noe jeg
ma si jeg er veldig glad for at gdr sd bra ogsd, uten at det tar for lang tid. Det er noe som
sitter inni hodet den tanken pd... Det var det samme med heisen ned, ikke sant, men jeg er
glad for at den er pd plass. Forste gang du ser den sa blir det sdnn....(trekker pa skuldrene
og rister pd hodet). Jeg ser for meg situasjonen, nar jeg md sitte der og kan ikke bevege meg.

Det er en folelse ikke sant. Men ndr du setter i gang sa er du oppegdende, delvis da. Nar du
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sitter der sa er du ikke scerlig oppegdende... Kanskje jeg vet for mye om sykdommen, jeg har
lest mye om den, det er ikke bra... Jeg ma prove a avlede tankene, men det er ikke alltid det
er sa lett. Og nar det dukker opp en sann ting som minner deg om det... Du ma bare ta en
dag av gangen. Det er greit d ha rullestolen tilgjengelig. Jeg kommer til d ha behov for den
om ikke sd lenge, ikke sa langt fram i tid. Altsd, den vekker sdanne folelser der og da, og sik-

kert en stund fremover, men du md prove a komme deg bort fra det...»

Tilbake 1 stua har Ingrid begynt en hektisk ryddevirksomhet for & gjore plass til rullestolen
foran pianoet. Hun baerer kurvstoler og puter fra hagemeblene ut i gangen. Nar hun kommer
tilbake, spor hun en rekke praktiske spersmél om hvordan rullestolen skal kjores og lades.
Bjern forklarer etter beste evne, men Ingrid hopper fra det ene spersmélet til det andre og gir
uttrykk for at hun synes dette er vanskelig. Det er for mange detaljer a sette seg inn 1. Forvir-
ringen blir komplett ndr det viser seg at rullestolen er feilprogrammert, den fungerer ikke slik
den skal. Bjorn prover & forklare hva dette innebarer, og at han vil serge for at feilen blir
utbedret. John sitter i sofaen og gir ingen tegn til at han ensker & delta i diskusjonen. Han
kommenterer siden min observasjon av hans tilbaketrukkethet i utprevingen pa felgende
mate: «Til tider blir jeg oppgitt, og orker ikke a lytte engang. Det hender det ogsa. Og da er
det kona som tar belastningen, sa det gjor meg ingenting. Mange ganger er jeg veldig glad
for det. Sann som det er blitt, sa er det hun som har tatt det, men vi er enige om det hele. Og
hvis jeg noen ganger kan slippe a veere med pa detaljene, sa er jeg veldig glad for det. Ellers

blir jeg helt spro av for mye snakk om sdnne ting, altsd.»

Hilde, ergoterapeuten fra kommunen, har ikke dukket opp enda, men Bjern vil komme i
gang med utprevingen. John forflytter seg fra sofaen og over i rullestolen. Bjorn starter sin
vurdering med & gd rundt stolen og kikke pa John 1 stolen, fra alle vinkler. Kort tid senere
ankommer Hilde. Hun beklager at hun er sent ute og gir uttrykk for at hun er glad for at de
startet uten henne. Etter litt hoflig smaprat vender Bjern tilbake til utprevingen og oppsum-
merer kort hva han har kommet fram til sd langt. Ingrid avbryter relativt raskt og begynner
igjen & prate om parkering av rullestolen. Hun tar med seg Bjorn og Hilde ut i gangen og ned
1 kjelleren for 4 se etter en egnet parkering der nede. De tre fortsetter runden rundt i huset for
a se pad derterskler og golvtepper og andre ting som kan skape hinder for rullestolens

fremkommelighet.
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John kjerer rullestolen litt fram og tilbake 1 stua, og tester hvordan det er & kjore den. Alle de
andre gér til side og kikker pd John. De diskuterer seg imellom om nedvendige tilpasninger
og montering av ekstrautstyr pa rullestolen. De snakker om hvordan John sannsynligvis skal
bruke stolen nar han blir si darlig at han ikke lenger kan forflytte seg selv, og nar handfunk-
sjonen ikke lenger tillater bruk av ordinzr joystick. Det er allerede sekt om Rolltalk** og
Bjern lister opp et mangfold av funksjoner som kan programmeres gjennom denne maski-
nen: Hakestyring, styring med refleks i pannen, fjernstyring av lys, fjernstyring av gardiner,
fjernstyring av tv. Bade Ingrid og Hilde gir uttrykk for at Bjorn né foregriper begivenhetene.
Hilde sier: «Jeg tror ikke vi skal diskutere det 1 dag, det fir vi ta senere nér det blir aktuelt.»
Ingrid puster lettet ut og understreker: «Ja, det kan vi ikke ta na. Det er s& mye nytt & sette
seg inn 1. Jeg husker ikke en gang hvordan heisen der ute fungerer. John husker det sikkert,
gjor du ikke det?» John bekrefter at han husker hvordan heisen fungerer. Ingrid forteller at
hun har dataskrekk, men at hun blir nedt til & leere seg hvordan heisen og alle de andre hjel-
pemidlene fungerer. John sier: «Jeg er heller ikke vant til sann data, nar jeg jobbet tidligere

sa var jeg vant til telefaksmaskiner pa storrelse med det pianoet, jeg tuller ikke.»

Det 4 bli avhengig av hjelpemidler etter hvert som sykdommen skrider fram ser ut til & frem-
kalle blandede folelser hos John. For selv om John uttrykker bekymring for fremtiden, for
utviklingen av sykdommen og hva det medferer, beskriver han likevel en glede over at hjel-
pemiddelformidlingen fungerer og at han forventer at hjelpemidlene vil hjelpe ham 1 hverda-
gen. «Den rullestolen og den datamaskinen (Rolltalk) vil hjelpe veldig mye. Sa jeg ser bare
positivt pa det, for ellers sitter du bare her og glaner i veggen. Jeg sd en kort presentasjon
av Rolltalk pa sykehuset og den virker ganske avansert, altsa. Men lett a komme til, altsa.
Jeg er ikke fodt i datagenerasjonen og da ligger du litt pa siden, men jeg har brukt det litt,
helt basic. Jeg vet hvordan det fungerer og jeg tror ikke det blir sa veldig vanskelig d lcere.
Det d kunne kommunisere med folk, og jeg som kommer fra utlandet kommuniserer veldig
mye med familie og venner. Og jeg klarer ikke a sende meldinger med mobiltelefonen lenger,

sd det blir lettere nar jeg far den Rolltalken.»

Utprevingen gir mot slutten, og Bjern gir uttrykk for at han har fatt den informasjonen han

trenger for & kunne bestille de nedvendige endringene pa rullestolen. Ingrid begynner igjen a

2 Rolltalk er en talemaskin for mennesker med nedsatt taleevne. Rolltalk er ogsd utstyrt med omgivelseskontroll, mulighet
for & styre elektrisk rullestol samt gi tilgang til internett, e-post og SMS (Om Rolltalk 2008).
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sporre flere av de samme spersmélene hun har spurt og fatt besvart i lepet av den siste timen.
Bjern og jeg avslutter vart besgk, men Hilde blir igjen for & ga gjennom noen andre ting med

John og Ingrid.

Da jeg kommer tilbake for & intervjue John noen dager etter utprevingen, rekker jeg knapt
komme innenfor deren for Ingrid begynner & fortelle om sin misnegye med hjemmesykeplei-
en. Hun forteller at de har hatt elleve forskjellige pleiere innom i lgpet av to og en halv uke.
John avbryter henne og sier at jeg ikke er der for & here om hjemmesykepleien. Det er hjel-
pemidlene vi skal prate om, sier han. John kommer likevel innom forholdet til hjemmesyke-
pleien 1 lepet av intervjuet. Han uttrykker en viss ambivalens 1 forholdet til disse
helsetjenestene. P4 den ene siden er han ikke forneyd, samtidig som han pa den andre siden
«forsvarer» pleierne med at «de gjor sd godt de kan» med sine begrensede ressurser. «Det
gikk veldig raskt a fda det i gang, altsd, raskere enn jeg hadde trodd. Hun som setter i gang
har gjort en god jobb, ogsd selve gruppen, da. Jeg vet ikke hvem som styrer det, de som skal
fordele oppgaver daglig eller.... Det er de som ikke klarer a koordinere pa en skikkelig mate.
Kvaliteten pa tjenestene er elendig, altsa. Elendig fordi det er nye hver eneste dag. De gjor
sd godt de kan, for all del... Jeg sitter igjen med en folelse av at jeg ikke far den hjelpen jeg
trenger. (...) Jeg horer at de har begrenset menneskelige ressurser. Og det er en politisk sak.
Han som leverer hjelpemidler, han md lope livet av seg, ikke sant. De trenger én til, flere
personer, men det er politikken som styrer den delen, pengene. Sa de gjor sa godt de kan,

men hadde de veert flere hadde de rukket mye mer.»

Jeg lar John avslutte denne presentasjonen med noen oppsummerende ord: «Du tenker ikke i
de baner nar du er frisk og rask og jobber og betaler en haug med skatt. Jeg har gjort det i
mange, mange dr og sd ndr du trenger en liten hand, sa er den ikke der... Hadde jeg veert
sdnn som jeg var, sa hadde jeg laget riktig sirkus ut av det, men nd orker jeg ikke. Og er

glad for den delen som er velfungerende. Veldig glad.»

4.2 Berit

Berit og mannen hennes, Arne, ankommer hjelpemiddelsentralen 1 bil. Arne lofter ut den

manuelle rullestolen fra bilen, og Berit triller inn i resepsjonen. Tina, ergoterapeuten fra
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kommunen, venter inne 1 resepsjonen. Idet Tina skal hilse pa Berit annonserer Berit at hun
har med e-motion® til den manuelle rullestolen sin fordi hun vil levere hjulene tilbake. Tina
nikker og sier at de kan prate om det senere. En av de elektriske rullestolene som Berit skal
prove er lant inn fra en leverander og star i resepsjonen. Tina peker pa rullestolen og forteller
at den er en av de rullestolene Berit skal fa prove. Berit reiser seg umiddelbart fra sin manu-
elle rullestol og forflytter seg over 1 den elektriske rullestolen. Hun setter seg til rette og be-
gynner straks & utforske joysticken. Tina forklarer funksjonene s& godt hun kan etter hvert
som Berit trykker og vrir pd joysticken. En rddgiver fra hjelpemiddelsentralen, Bjorg, kom-
mer ned 1 resepsjonen for & ledsage oss opp til utprevingsrommet i 2. etasje. Berit ser opp fra
joysticken og gjentar, henvendt til Bjerg, at hun har med e-motion fordi hun vil levere den

tilbake. Bjorg svarer det samme som Tina; at de kan prate om det etter utprevingen.

I utprevingsrommet i 2. etasje blir vi mett av Lars, rddgiver fra hjelpemiddelsentralen, som
ogsa skal delta 1 utprevingen. Bjerg starter utprevingen med & fortelle at hun pa bakgrunn av
de opplysninger hun har fatt, har hentet fram noen ulike rullestoler som Berit skal fi prave.
Rédgiverne ser avventende péd de andre 1 rommet. Tina tar ordet og begynner & gjenfortelle
hva hun og Berit har snakket om 1 forhold til hvilke behov Berit har, og hvilke stoler hun vil
prove. Berit avbryter Tina og forteller selv, med egne ord, hva hun mener hun har behov for.
Hun oppsummerer hvilke rullestoler hun har nd, en til utebruk og en til innebruk. Berit frem-
holder at hun har behov for en mellomting av disse to stolene; en stol hun kan bruke blant
annet pa reise og pa handlesenteret. Hun ytrer enske om a preve en spesifikk modell - en
Permobil C400. Denne stolen har hun fétt anbefalt av andre brukere. Berit forklarer at: «For
meg som ikke er permanent rullestolbruker, sa vet du mye mindre om hva det er du skal se
etter. Jeg har noen venner som er det, og som har sagt at ‘du md ikke godta en stol bare et-
ter a ha provd den der og da’. De har snakket om blant annet dette med at du bor se etter en

stol som har litt fjeering. Det er mer behagelig a sitte i.»

Berit understreker at stolen hun velger md kunne fraktes med 1 bilen og hun vil benytte det
bilfestet som allerede er montert 1 bilen. Arne, mannen til Berit, kikker pé festepunktene til
rullestolen Berit sitter i, og sier hjelpsomt at den kan festes 1 bilen med stropper. Berit rister

oppgitt pa hodet og sier at det er vel og bra at stolen kan festes med stropper, men hun frem-

» E-motion er drivhjul med motor som fungerer som fremdriftshjelp nar den som sitter i rullestolen gir fart pa drivringene
(Alber e-motion 2008).
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holder at hun vil bruke et bilfeste som hun kan handtere selv. Hun understreker, henvendt til
Bjorg og Tina, at det er veldig viktig for henne at hun kan klare seg selv og vere selvstendig.
Dette behovet for selvstendighet er noe Berit kommer tilbake til flere ganger, pa ulike méter.
Hun utdyper det senere, overfor meg, slik: «Det er for at jeg selv skal kunne dra pd butikken
og handle og sant. Eller som nar jeg skulle reise til rehabiliteringssenteret. Jeg skulle ha
med meg bade Trax-en (uterullestolen) og denne her (innerullestolen). Denne her matte fes-
tes med stropper og sant. Og den gangen hadde jeg brukket benet mitt, sa jeg var ikke sd
veldig sprek, heller. For a komme meg ned pa golvet og fd festet dette sa mdtte jeg ha med
meg assistent hele tiden. Det er derfor jeg har litt sann sperre mot de elektriske hjulene til
den manuelle stolen. For de er tunge. Og jeg vil helst kunne... Vi har to biler. En stasjons-
vogn som nd snart er konfirmert og vel sd det, men den er veldig grei. Forersetet lofter meg
opp, sd jeg kan bare flytte ut benene. For har jeg klart og ta ut rullestolen bak selv. Der har
jeg en heis som jeg kan lofte den ut med, med en stang. For jeg begynte d bruke hjul med
motor sd kunne jeg bare trekke den ut og vippe den opp, men med de tunge hjulene der sa

har jeg ikke mulighet. Jeg er ikke sa sterk i hendene lenger. Det er ganske tungt.»

Etter hvert som utprevingen skrider fram far Berit prove flere ulike rullestoler. Hun prover
alle justeringer 1 seteenheten, tester hvordan sitteheyden er i forhold til bordet og tester
fremkommeligheten over derterskelen. Dette gjor hun systematisk med alle stolene hun pre-
ver. Det er likevel apenbart at Berit raskt faller for den ene stolen: Permobil C400. Hun
sammenligner alle de andre stolene med den og utroper den til en soleklar favoritt. I ettertid
reflekterer hun: «...jeg hadde trodd at de kanskje hadde hatt flere typer stoler samlet. Jeg er
ikke sa flink til d huske navn pd de ulike stolene, men det var flere jeg ikke sa der. De hadde
ogsd stoler jeg ikke hadde sett for, sa etterpd tenker jeg at kanskje jeg sa litt for lite pa de
andre stolene, siden jeg var sd fiksert pa Permobil C400. Den som sto nede i gangen nar vi

kom, den hadde jeg faktisk ikke sett for, og heller ikke den norske stolen.»

Underveis 1 utprevingen har Berit mange spersmél om de ulike rullestolene. Det er mange
detaljer hun ensker avklaring péd. Bjerg leper fram og tilbake til kontoret sitt for & ringe de
ulike leveranderene for & fa avklart detaljer. Tina og jeg blar 1 kataloger og leter fram illust-
rasjoner og tekniske detaljer. Bjorg og Lars sjekker med leveranderene og kommer med inn-
spill iblant. Hele utprevingen arter seg som en kollektiv innsamling av detaljerte spesifika-
sjoner for de aktuelle rullestolene. Samtidig som flere og flere detaljer legges fram, gir Berit

uttrykk for at det er vanskelig & skulle bestemme seg, etter & ha prevesittet stolene 1 bare
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noen minutter 1 en utpreving: «Jeg synes det er vanskelig jeg, altsa. Det finnes sikkert noen
som er bedre enn disse. Jeg har hektet meg med den der (Permobil C400), men det var bare
det at det var den jeg hadde sett. Det er veldig vanskelig a skulle velge stol. Jeg vil lcere sa
mye som mulig hva som er lurt og hva som ikke er lurt. For jeg tenker sann at en sann stol

skal du ha i mange dr... du skal ha den i mange ar!»

Samtidig som Berit ivrig prever rullestolene, og fér alle detaljene pa bordet, gir hun uttrykk
for at det er mye 4 skulle ha tre elektriske rullestoler. Berit erkjenner noe motvillig at hun
trenger den tredje stolen pa grunn av sviktende funksjon. Hun snakker ikke spesifikt om
sviktende eller darlig gangfunksjon, men jeg far inntrykk av at hun har opplevd en generell
svekkelse av hele kroppen, spesielt de siste arene: «Det har gdtt nedover, sa en er blitt mye
svakere med drene. Matte ha mer hjelpemidler da, tyngre stoler kan du si. Jeg har drevet
handikappidrett i mange, mange dr. Jeg har slatt av pa kravene. Jeg spilte sittende volley-
ball og jeg har drevet med pigging og jeg har spilt bordtennis. Volleyball matte jeg gi meg
med for det ble for hardt for skuldrene etter hvert. Pigging ble ogsa for mye for armene.
Bordtennis matte jeg gi meg med ndr jeg ikke klarte d std lenger, og jeg fikk ikke tak pd det a
sitte i rullestol og spille. Sd dermed begynte jeg med curling, og det mdtte jeg ogsa gi meg
med pad grunn av at skuldrene var for ddrlige. Sa na driver jeg med boccia... nd gjor jeg nes-
ten ikke det, heller, fordi handleddene er ddrlige. A veere med i det miljoet, det er veldig vik-

tig, og rullestolene har hjulpet meg til d kunne veere med. »

«Den forste rullestolen min, den fikk jeg ikke for d kjore rullestol. Jeg drev med pigging. Jeg
var aktiv rullestolpigger. Da fikk jeg, eller kjopte jeg, det husker jeg ikke, en sann rullestol
med fastramme.» Selv om rullestolen har vert en medvirkende faktor for deltagelse, har det
veert vanskelig for Berit & ta 1 bruk rullestolen og tekniske hjelpemidler generelt. «Men det
var en bayg da bruke det, da. Det er vanskelig. Det var vanskelig. Enda sd kvier jeg meg for d
ta med rullestolen hjem til hjembyen. Om noen ser meg og tenker ‘jassa har hun blitt sa dar-
lig na?’ Det har noe med den folelsen ndr andre ser pa deg a gjore, tror jeg. Jeg holdt igjen
med den manuelle stolen. Den utestolen, den Trax-en, den ville jeg ha, for da kunne jeg
komme ut i skogen og rundt. Jeg har enda ikke sann veldig folelsen av at jeg vil ha den der

stolen som jeg har sokt om nd. Men det er nesten nodvendig.»

Samtidig som Berit prever & unnga nye hjelpemidler 1 det lengste forteller hun at hun er vel-

dig forneyd med hjelpen hun fir og har fatt av Tina og fysioterapeuten 1 kommunen. Ergote-
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rapeuten pa rehabiliteringssenteret, hvor Berit har vert pa treningsopphold, har sammen med
Tina tatt initiativ til & preve ut en tredje rullestol. Berit forteller at det er pa denne maten hun
er vant til & bli introdusert for nye hjelpemidler: «De fleste hjelpemidlene jeg har, har jeg fatt
enten nar jeg var pad rehabiliteringssykehuset eller pa rehabiliteringssenteret. (...) De jeg
har, har jeg fatt presentert og spurt om jeg vil ha. (...) Jeg har i grunnen alltid fdtt det jeg
har villet, og jeg har ikke hatt de problemene. Men jeg kjenner mange som synes de har vel-
dig mye problemer. Jeg har hort klagene, spesielt mens jeg jobbet. Nd er det 10 dr siden jeg
sluttet. Jeg md si at jeg har fdtt de hjelpemidlene jeg har trengt selv, jeg har heller mdtte
holde tilbake. Som nar jeg var pa rehabiliteringssenteret nd og det ble snakk om hjelpemid-

ler sd sa jeg ‘nei, tusen takk, jeg har alt jeg trenger’. »

Dette onsket og behovet for a klare seg mest mulig selv, med eller uten hjelpemidler, er noe
Berit stadig kommer tilbake til: «Jeg har liksom ikke regnet meg som fast rullestolbruker.
Jeg vil veere oppegadende sa lenge jeg kan. Det er sa mye lettere nar en jobber pa kjokkenet.
Na er ikke kjokkenet mitt tilrettelagt, ma sies, men det er ogsa en av grunnene til at jeg ikke
har fatt tatt meg selv i nakken og fdtt gjort det. Jeg vil helst sta nar jeg skal jobbe med mat.
Jeg ma sta og jobbe nedover. For a fa gjort noe ordentlig sd ma jeg std: Stryke klcer, lage
mat. Ellers sd kan jeg kjore opp stolen litt, men det er best d sta. Men jeg merket det na, ndar
jeg brakk benet, jeg klarte ikke a sta. Da ble det litt trasig. Da sd jeg det at hvis jeg blir sa

ille at jeg ikke klarer d std, da md jeg gjore noe med kjokkenet mitt.»

Etter en og en halv time gar utprevingen mot slutten. Bjerg og Tina oppsummerer utpro-
vingen og blir enige med Berit om at hun i1 neste omgang féar preve en Permobil C400 hjem-
me. Tilbake i resepsjonen tar Berit nok en gang opp problematikken med e-motion pd den
manuelle rullestolen. Hun fremholder at hun vil demontere e-motion slik at hun kan bruke
rullestolen med ordinare manuelle drivhjul. Bade Tina og Bjerg argumenterer for at hun ber
beholde e-motion til hun fir den nye rullestolen. De fremhever at sgknadsprosessen kan ta
litt tid, slik at Berit ikke kan forvente a 4 den nye rullestolen sa raskt. Etter litt overtalelse og
lovnader om et nytt par e-motion drivhjul gir Berit etter, og sier at hun vil vente med a levere
dem tilbake. Berit far de nye hjulene pamontert mens hun venter. Nar jeg snakker med Berit
noen dager etter utprovingen, forteller hun at hun har hatt en positiv opplevelse med e-
motion 1 helgen. «Men na har jeg bestemt meg, nd har vi provd den. Vi var pa handlesente-
ret forrige helg og jeg klarte a komme opp disse helningene selv, uten at mannen min var

borti. Og likedan nedover. Den bremset i nedoverbakken. Sd nd kan jeg for eksempel bli
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kjort til butikken og da ndr jeg alle etasjene. For har jeg ikke kunnet gjore det for da mdtte
jeg ha noe ekstra hjelp oppover bakkene.»

4.3 Inger

Inger kommer inn 1 resepsjonen sammen med ergoterapeuten fra kommunen, Marie, og en
hospitant fra kommunen. Inger gar direkte fram til den naermeste stolen og setter seg ned.
Marie loper ut for a flytte bilen, som hun har parkert ulovlig. I det Marie kommer lepende
inn igjen, reiser Inger seg som om hun er klar til &4 g&, og hun sper om det er langt & ga. Ma-
rie svarer at det er en eller to etasjer opp, men at det er heis her. Hun tilfoyer raskt at vi ma
vente til vi blir hentet. Inger setter seg ned igjen, og gjentar spersmaélet sitt: «Er det langt &
gd? Du vet, jeg ma passe pa skrittene mine...» Marie svarer med & riste pa hodet. «Jeg kan
ikke ga sa veldig mange meterne. Jeg har en sdann 100-metersgrense for jeg begynner a fd
vondt. (...) Jeg kommer ikke lenger, liksom, enn et par hundre meter. Da blir det bare vonde-
re og vondere og vondere... Etter sa mange dar sa kjenner jeg egentlig min egen begrensning.

Sd jeg prover d holde meg smertefri, sa langt jeg kan.»

Vel fremme 1 utprevingsrommet 1 2. etasje blir Inger stdende midt pd golvet, hun kikker pa
de fire elektriske rullestolene som Bjerg, radgiveren fra hjelpemiddelsentralen, har hentet
fram. Ingen sier eller gjor noe, vi bare venter pa Ingers reaksjon. Inger kikker fra stol til stol
for hun tar av seg jakken, gar fram og setter seg 1 den ene rullestolen, den minste av de fire.
Hun aker seg inn pa setet og setter seg med armene 1 kryss og stirrer rett framfor seg, tilsyne-
latende uinteressert i & kjore rullestolen. Inger lukker eynene et gyeblikk og det ser ut som
hun konsentrerer seg om 4 kjenne etter hvordan stolen er 4 sitte i. Det er tydelig at det er sit-
tekomfort som er Ingers hovedfokus. «Hvis jeg har en stol som er litt tilbakelent og som er
myk... Jeg tar ofte med meg en pute nar jeg ikke vet, ellers sa har jeg en sann verandastol
som du kan ta ryggen tilbake. Den drasser jeg med meg nar jeg skal bort. Na er det ikke sa
ille som det var, men for sa kunne jeg ikke sitte i en vanlig stol. Den er kanskje for hard eller
rak. Tror nesten det er vinkelen pa ryggen jeg er mest opptatt av.(...) Egentlig sa har jeg
ikke helt funnet ut hva det er som gjor at en stol er god, men jeg kjenner det.» Etter & ha sittet
1 rullestolen en liten stund sier Inger at stolen er god & sitte 1 og hun sammenligner den med
arbeidsstolen hun har hjemme. Bjeorg gér bort til Inger og viser henne hvordan hun kan juste-

re setehgyden pa rullestolen. Bjerg trykker pa knappen, Inger ser pa. Inger avbryter raskt og
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sier at hoyden pd setet ikke er viktig for henne, hovedsaken er «& spare skritt». Bjorg nikker

og kjerer setet pa rullestolen ned igjen.

«Sd det tok tid for jeg skjonte at jeg kunne kontakte hjelpemiddelsentralen’.» Inger tenker
tilbake pa sine opplevelser de arene hun har slitt med kroppen sin. Hun forteller om frustre-
rende opplevelser med leger som ikke har tatt henne alvorlig og om vonde undersokelser
som ikke har gitt noen svar. Flere ar fram og tilbake hos ulike spesialister uten resultat,
kroppen er fortsatt like vond. Hun forteller samtidig om noen lyspunkter; positive opplevel-
ser med kiropraktor og fysioterapeut. Mest av alt snakker hun om venting. Mye venting. Hun
har ventet pd a bli frisk. «Nar du blir darlig, sd skjer det jo av og til ganske akutt. Sd du sit-
ter i et sant vakuum en stund og ikke vet egentlig hva du kan vente deg. (...) Det var ikke noe
problem a fa hjelpemidler ndr jeg forst kontaktet hjelpemiddelsentralen. (...)Det som jeg har
hatt problemer med med hjelpemiddelsentralen, det er d komme i kontakt med dem. Fordi
det har veert pd eget initiativ.(...) Pa en mdte sa har det vel kanskje veert en prosess hos meg
og, fordi jeg har hele tiden hapt at jeg skulle bli bedre. Det som pushet meg til d ta kontakt
med dem na, det var at jeg hadde veert pa legekontoret og fikk vite at jeg hadde betennelse.
Jeg fikk noen tabletter og folte fortsatt det var...det var i alle fall ikke noe under som skjedde.
Og da tenkte jeg at nd ma jeg gjore noe med min egen hverdagssituasjon, nd kan jeg ikke
bare sitte der og vente pd a bli bedre. (...) Det tok egentlig lang tid for jeg skjonte at jeg
trengte det. Jeg holdt meg innendors i mange maneder, jeg kom meg ikke til frisor eller noe

sdnt, heller. Sd det er den biten jeg synes var vanskelig.»

Til & begynne med lante Inger krykker fra kommunen, hun «hoppet rundt hjemme noen ma-
nedery. Etter hvert innsa hun at hun trengte en rullestol, og lante en fra kommunen. Behovet
for mer varige hjelpemidler meldte seg senere. «Jeg falte meg, pd en mate, prisgitt ergotera-
peuten (i kommunen). Det er hun som vet hva som finnes av hjelpemidler og hun som sier at
Vi har handtak til badet, trenger du det? Vil du ha det?’ Mens for meg sa var hjelpemiddel-
sentralen en sann jungel som jeg ikke hadde noen som helst peiling pd, hva som befinner seg
der av hjelpemidler. Du forventer jo at det er en molle, alt er en molle... Jeg mener...hvis du

skal bygge et hus, sd er det en forferdelig molle.»

26 Nar Inger bruker begrepet «hjelpemiddelsentralen» her, er det kommunen hun omtaler.
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I lapet av de siste drene har Inger fatt bdde arbeidsstol til kjekkenet og en manuell rullestol
som hun bruker nar hun ma forflytte seg over lengre avstander utenders. «Den manuelle rul-
lestolen jeg fikk, den var fantastisk god. Den fikk jeg uten d prove den, men jeg hadde bare
disse vonde a sammenligne med som jeg har lant, vet du. Sd jeg synes den var en drom den
rullestolen. Jeg kunne jo sitte i mer enn en halvtime. Jeg mda ha med meg noen for a bruke
den, for jeg kan ikke lofte den ut av bilen. For sd kjorte vi rundt og omtrent sann pang, pang,
pang. Vi mad greie det innen en halvtime for ellers sda greier jeg ikke d sitte lenger, men na

holder jeg ut mye lenger enn mannen min har talmodighet til. »

Tilbake 1 utpravingen sper Inger hvordan rullestolen takler & kjore over golvtepper og tersk-
ler. Bjorg peker mot deren og sier at Inger gjerne ma provekjore rullestolen for & teste det
selv. Etter en kort instruksjon sldr Inger pd stremmen pé rullestolen og tar tak 1 joysticken.
Inger kjerer sakte, noe nglende og med hakkete bevegelser mot deren. Inger holder i toppen
av joysticken uten & stotte underarmen pa armlenet. Dette er veldig anstrengende, 1 tillegg til
at bevegelsene blir til dels ufrivillig hakkete. Det forplanter seg som hakkete kjoring av rul-
lestolen. Bjerg folger etter og forseker & fange Ingers oppmerksomhet for & vise en mer hen-
siktsmessig méte 4 holde joysticken pa. Inger er sa fokusert pa & kjore at hun ikke enser
Bjorg. Inger kjorer ut 1 gangen, over derterskelen og tilbake, for hun stopper rullestolen. Hun
blir sittende 1 stolen med armene i kryss. «Jeg er vel ikke, sann rent psykisk, kommet dit at
jeg ser meg selv som rullestolbruker. Jeg kan jo ga inne. Og sa er det det med at hvis du er
ute, og treffer kjente som ikke har sett deg pd lang tid, da ser du hvor overrasket de blir. Sd
det er det psykiske altsd, det er det. Du foler deg litt som et sann annenklasses menneske. Jeg
vet egentlig ikke hvorfor, men du gjor det. Det er fordi jeg er avhengig av hjelp ogsa, da,

men den boygen med d sette seg i en rullestol, den er stor, altsd.»

Marie peker pa en av de andre stolene og sper Inger om den kan vare et alternativ. Inger
forblir sittende mens Bjerg gar bort til den aktuelle stolen og setter seg i den. Hun forklarer
at den er litt sterre enn den Inger sitter 1 nd, og at den har mulighet for a lofte setet enda hay-
ere. Inger avbryter raskt og sier at hun ikke har bruk for sa hoy seteloft. «Hovedsaken er at
jeg kan kjore rundt hjemme og slippe a gd. Det er viktig at det er godt a sitte, og at jeg kan
legge ryggen bakover. Denne kan nok bli god ndr jeg legger puten min oppd.»

Det virker nesten som at Inger allerede har bestemt seg for hvilken rullestol hun vil ha, pa

tross av at hun bare har prevd den ene. Dette bekrefter hun senere nar hun tenker tilbake pa
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utprevingen: «/ og med at den stolen som jeg provde var sapass fin, sa hadde jeg vel allere-
de bestemt meg. Det var vel kanskje det at den sa minst ut og at den tok minst plass. Den
lignet kanskje litt pd den jeg hadde sett pd (i England) som jeg syntes var sd fantastisk god.»
Inger blir sittende, men pa oppfordring fra Marie, og litt nermere overveielse, reiser hun seg
og setter seg 1 en av de andre rullestolene som Bjerg har gjort klar. Det er en annen type rul-
lestol med et relativt mye sterre og mykere sete enn den Inger allerede har provd. Bjerg slér
pa stremmen pé rullestolen og demonstrerer de ulike justeringsmulighetene. Inger sitter 1
stolen med armene 1 kryss, slik som hun satt 1 den forste stolen. Bjorg gir i gang med a tryk-
ke pa knappene for & justere setet. «Jeg har ikke behov for alle disse justeringeney sier Inger
og reiser seg plutselig for & ga ut av stolen. Hun er sa ivrig etter & komme seg ut av stolen at
hun reiser seg opp mens hun stir pé fotplaten. Den losner og gér i golvet med et smell, med
Inger stdende oppa 1 ferd med a ga bort til den tredje rullestolen. Inger registrerer ikke at noe
er galt for hun har géatt flere skritt. Hun snur seg halvveis og forsikrer seg om at hun ikke har
adelagt den andre rullestolen for hun gér bort til den tredje stolen for & preve den. Hun setter
seg med armene 1 kryss, og mens hun sitter der papeker Marie at den stolen har heyere rygg
enn den forste. Inger erklerer raskt at hun ikke har behov for hey rygg og hun synes den
forste stolen var bedre 4 sitte 1. Inger gér tilbake og setter seg i den forste stolen. «De andre
setene, etter hvert som jeg provde de... det var vel ikke sd fryktelig mye forskjell, synes jeg.
Den jeg valgte var sann noenlunde snerten, de andre sa sa voldsomt rullestolaktige ut. Jeg

skal kun bruke den til @ komme meg fra sted til sted, jeg har ikke tenkt d sitte i den sd lenge.»

Inger forteller om blandede folelser knyttet til sitt behov for rullestol. Hun formidler implisitt
at hun trenger den for 4 komme seg ut, men samtidig uttrykker hun at det er veldig vanskelig
for henne & bruke den. «Det ser sd... jeg vet ikke hva jeg skal si... det ser sa ekkelt ut a sitte i
rullestol. (...) Sa far du litt sann dpne tilbakemeldinger, ikke sant, hvor de egentlig ikke ten-
ker over hvordan de reagerer pd deg. (...) Hvis jeg har en god dag... kommer kanskje litt an
pa dagen og hvordan du foler deg og. Hvis du ser noen du kjenner, som du er sdpass kjent
med at du prater med dem, sd synes jeg det er greit d ta kontakt selv og si ‘hei!’ i stedet for a
se bort og late som om du ikke har sett dem... Jeg tror faktisk ikke folk skjonner folelsene
med a sitte i rullestol. Jeg tror ikke de tenker pd det.» Dette folelsesmessige aspektet ser ut
til & veere viktig for Inger. «En venninne av meg hadde truffet en annen som hadde sagt ‘a
nei, stakkar, er det slik det har gdtt med henne?’ Du far litt sjokk... jeg mener, jeg hadde vel

ogsd stusset ganske mye hvis jeg hadde sett et menneske som jeg kjente, plutselig sitte i rul-
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lestol. Det er vel den reaksjonen fra folk som gjor at du reagerer. Derfor synes jeg det er sd
veldig greit a dra pd ferie i England. Der er det ingen som kjenner meg, sa der er det helt
greit. (...) Vi har veert i sydvest England. Der er det veldig mange sma landsbyer, og det er
tydelig veldig populcert blant eldre d besoke disse landsbyene. Spesielt én av dem. Der triller
det inn busser pa busser med eldre mennesker. Det er helt fantastisk a se. Hele byen er full
av eldre mennesker, og de kjorer rundt pa sanne smd scootere, vet du. Jeg foler meg helt
hjemme der jeg. De er sa positive og sa humoristiske, sd det gjor ingenting a sitte i rullestol.
Det er ikke sann som...sann som her. Det er vittig altsd. Folk blir sa alvorlige ndr du sitter i
rullestol, synes jeg. Det blir veldig mye ‘a unnskyld’, hvis de gar i veien. Da jeg var i Eng-
land sa opplevde jeg en kar som satt pd siden der og sa ‘a, kan jeg fa lane den nar du er fer-
dig med den?’ Det blir sa mye mer avslappet.» Det var pé ferie 1 England Inger fikk ogye pa

en slik «motorisert stol for innebruk» 1 en butikk, hun ante ikke at det eksisterte Norge.

I ettertid forteller Inger, flere ganger, at erfaringen med hjelpemiddelformidlingen har vert
positiv. Hun ble positivt overrasket nar hun ferst kom sa langt. «Jeg hadde en rygglidelse, og
da forventer du a bli bra. Stort sett. Nar du har veert sann som meg... ikke kunne du se noe
pa bildet. (...) Du forventer ikke d bruke andre hjelpemidler enn krykker over en viss perio-
de. Sd nar det har gatt et visst antall mdneder i den forferdelige molla som det er a komme
seg fra den ene eksperten til den andre; lete selv og hore fra andre ‘gd til den, og gd til den’.
Nar legestanden har sagt at nad er det ikke mer a gjore med... Jeg vil kanskje tro at det er
annerledes hvis du er utsatt for en bilulykke eller noe sant og ikke har noe hdp om bedring.
Da kommer hjelpemiddelsentralen mye raskere inn enn den gjor i mitt tilfelle. Jeg tror rett
og slett de kommer inn mye fortere da.» Selv om det for Inger tok lang tid & komme hit, ut-
trykker hun en veldig takknemlighet overfor hjelpemiddelformidlingen. «Det er noe jeg sy-
nes er fantastisk, at man kan fd sd mye. Ja, det synes jeg er fantastisk. (...) Jeg synes egentlig
det er positivt at noen stiller opp sd til de grader for deg. At du bare kan velge ut en stol. Det
synes jeg er helt utrolig, at du kan fa det. Da begynner du virkelig d skjonne hvorfor helseve-

senet koster sa mye.»

N4& har Inger provd tre forskjellige rullestoler pa hjelpemiddelsentralen, og har bestemt seg
for hvilken hun vil velge. Bjeorg finner fram navn og nummer pa rullestolen og Marie gjor
klar seknadspapirene for de avslutter utpravingen. Inger signerer seknaden og kan dra hjem

igjen, etter en rask og effektiv utpreving som ble unnagjort pa en halvtime.
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4.4 Svein

Svein sitter 1 resepsjonen nar jeg ankommer hjelpemiddelsentralen. Han er tidlig ute. Selv
om det sitter flere mennesker 1 resepsjonen, skjonner jeg med en gang hvem som er Svein.
Ett blikk pé rullestolen han sitter i er nok. Han sitter i en elektrisk rullestol som, mildt sagt,
har sett bedre dager. Rullestolen er s& gammel at den har gétt ut av produksjon for mange ar
siden, og den er sa utslitt som produksjonséret skulle tilsi. Setet pa rullestolen er skjevt og
nedslitt, det skrdner framover og til siden og truer med & vippe Svein ut av stolen. Han er en
stor, kraftig mann og han sitter pd stolen mer enn han sitter i den. Utslitte fotbrett 1 kombina-
sjon med det lave, skjeve setet gjor at Sveins knaer og lar stikker utenfor rullestolens bredde.
Hans fysiske fremtoning kan minne om et voksent menneske som sitter pd en altfor liten bar-

nestol.

Anne, fysioterapeuten fra kommunen, kommer lgpende inn 1 resepsjonen for & hente et par-
keringsbevis. Hun beklager overfor Svein at hun er sent ute for hun haster ut for & parkere
bilen. Idet Anne kommer inn igjen, kommer Bjorg, rddgiveren fra hjelpemiddelsentralen,
ned for & hente oss. Vi skal ta heisen opp 1 2. etasje til utprevingsrommet. For & kunne kjore
gjennom deren og inn 1 heisen uten a skade seg, ma Svein ta tak 1 beina med armen for a
samle de innenfor stolens bredde. I utprevingsrommet blir vi mett av Lars, den andre radgi-
veren fra hjelpemiddelsentralen. Han har hentet fram tre aktuelle rullestoler som Svein skal

fa prove.

Svein kikker litt pa de forskjellige stolene som er satt fram 1 utprevingsrommet. De diskute-
rer de ulike stolene og Svein sper og graver om hvilke modeller det er, setehagyde, ytre mal
og andre tekniske detaljer han er interessert i. Hoyder og bredder méles og sammenlignes
med Sveins gamle stol. Etter hvert tar Svein plass 1 den eneste av de tre rullestolene som er
stor nok for ham. Han justerer setet og benstettene slik at han sitter godt, og er begeistret
over at den faktisk er god & sitte 1. Jeg sporer en viss optimisme, som jeg formoder selv
Svein er overrasket over. Det er en lett stemning i rommet, mye latter og morsomme kom-
mentarer fra Svein. Med tanke pa denne gode stemningen forbauser det meg at Svein 1 etter-
tid gir uttrykk for at han er skuffet over besgket pé hjelpemiddelsentralen og utvalget av rul-
lestoler. «Folka som jobber der har jeg ikke noe a utsette pa, men det innholdet som var inne
i det rommet som jeg skulle komme og se pd, det innholdet er for darlig. Hvis en skal komme

og prove rullestol, kan ikke ha bare en to-tre rullestoler da, vet du. Der burde de ha hatt
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tjiue, etter mine begreper. Det var ikke noe a utsette pd den ene stolen som passet meg, men
alt det andre. Det var jo lite strom pd dem blant annet. Der bor de jo sta pa ladning hele
tiden sd en ikke driver og fomler rundt med at det er for lite strom, at det ikke heiser’’, at det
begynner a blinke og greier. Det er liksom sanne smdting da... Men, som sagt, sd var utval-
get rent for lite. For skal de ha en sdnn briefing, som jeg kaller det, sa ma det veere sd det er
noe. Det der, det burde de ta et tak i. For det er sikkert ikke bare jeg som skal dit og prove
dette her. Og da ma de ta et tak i dette. De burde hatt i alle fall ti merker der, men dette

rommet er rent for lite hvis du skal ha ti merker der.»

Da jeg mette Svein noen dager etter utpravingen, ble jeg overrasket over hans engasjement
for og interesse 1 forholdene for funksjonshemmede som kollektiv. Jeg hadde forventet at
han, 1 likhet med mange brukere jeg har mett, skulle vere interessert i & prate om sin egen
situasjon 1 hverdagslivet. Isteden mette jeg en mann med et overveldende engasjement for,
og kunnskap om, situasjonen for rullestolbrukere og andre funksjonshemmede. Han var i
grunnen ikke veldig interessert 1 & snakke om seg selv, kun 1 generelle ordelag. Universell
utforming® var en av «kampsakene» hans. «Det begynte med handikapdret i ‘81. Da lovte
de at da skulle det bli fart i sysakene. Da skulle heisene bli storre og da skulle det ikke bli
mer trapper og da skulle det bli... Det har ikke skjedd sa mye, vet du. Den regjeringen som
er nd, den er mer offensiv pa akkurat dette.... Og hun Fjellanger, hun som var miljovernmi-
nister, hun satte i gang en prosess da hun var miljovernminister. For hun sto i alle disse
kjokkenheisene, kjokkentrappene og all denne dritten, hun, for @ komme inn.(...) Hadde de
startet opp med det i "81, den universelle utformingen, i bygningsloven, sa hadde det veert pa
god vei na. Men i og med at de ikke har det, sa er de virkelig ute og kjorer. Det er virkelig
skrale greier. Enten de lager ny Karl Johan eller hva som helst, vet du, og ikke far det til 100
prosent, sd er det ikke sd enkelt...» Etter hvert som Svein forteller, skinner det gjennom at
mye av dette har han selv opplevd. Det ligger en viss opplevelse av krenkelse bak deler av
historien hans. «Pd disse store kjopesentrene er det sann noenlunde, men nar du kommer til
smdbutikkene i hovedgaten i sentrum i bygda sa har de en hoy kant. Kommer ikke inn, og ma

bale med noen skinner, sad er det ikke proverom sa du fdr provd kicer, heller. Det er sd trasig.

2 «At det ikke heiser, at det begynner é blinke» er Sveins beskrivelse av en rullestol han prevde hvor motoren som lofter
setet ikke fungerte og hvor batteriindikatoren pa joysticken blinket, pa grunn av at batteriet ikke var tilstrekkelig ladet opp.
3 «Universell utforming betyr at produkter, byggverk og uteomrader som er i alminnelig bruk skal utformes slik at alle
mennesker skal kunne bruke dem pa en likestilt méte sa langt det er mulig, uten spesielle tilpasninger eller hjelpemidler»
(Om universell utforming 2008).
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Disse proverommene er en sann bds som ikke er scerlig bred. Kommer ikke inn der med en
rullestol. Det er ikke sann det skal veere. Men det er klart, reiser du pd nydret sa kan de sik-
kert hjelpe deg for da har de det ikke sa travelt. Da er de ferdig med den byttingen og har
ikke sd mye a gjore, sd da kan de hjelpe deg. Men reiser du dit nd i midten av desember, sd
blir du nok sett pd som en tosk, fordi du kommer akkurat nd i julestria. At du ikke greier d
folge programmet. Du foler deg som en sdnn en alvorlig tosk nar du ikke greier d folge opp

sann som den vanlige massen gjor.»

Svein har flere eksempler pd uverdige forhold som han mener skyldes mangel pd universell
utforming. Han trekker blant annet fram kulturhus hvor du ma bares opp og ned trapper,
NAV-kontor med HC-toalett i andre siden av bygget, sykehjem med seyler midt 1 korridoren
og umerkede glassderer, eldreboliger hvor du ikke kommer inn pa badet, sykehusavdelinger
uten tilgang til HC-toalett, fysioterapipraksis med sa smal der at man ikke kommer inn med
rullestol og ikke minst legekontor 1 2. etasje med trapp inn og trapp opp, og ingen tilgang til
HC-toalett pa legekontoret. «...bdde legene og fysioterapeutene har fatt tilskudd fra kommu-
nen, pd ett eller annet vis. Men det er ingen hemninger for hva slags lokaler de apner i. Spil-
ler ingen rolle. Hvis du kommer dit og skal ta en vannprove® eller ett eller annet, sd fir du
egentlig ikke gjort det, i alle fall pa vettug vis, som andre folk. Eller hvis du skulle veere

uheldig d fa behov for @ komme deg pd et klosett, sa har de ikke noe.»

Svein er veldig opptatt av at ting ma gjeres riktig forste gang, slik at man slipper & bygge
om. Han forteller om tilfeller hvor han og bekjente av ham har vart med som brukerrepre-
sentanter, men opplever at det skjer altfor sjelden. «Det hadde vel veert lurt, kanskje, a ha
med noen brukermedvirkere som hadde sett hvor skoen trykker. Det hadde de sikkert spart
penger pd i det lange lop. (...) De overser oss helt. De vil ikke ha noe fra noen. De har alt
vettet selv, og det har de sikkert ogsad i visse tilfeller, men sa ma de gjore om igjen, og da
koster det sd og sa store summer.(...) Noe av dette hadde det gatt an a spare, hvis de hadde

lagt litt mer i bygningsloven. Den er den storste hemskoen, tror jeg, i mye av dette her...»

Vi har tatt turen ut pa parkeringsplassen for a teste rullestolen i bilen. Rullestolen skal ikke
bare loftes inn 1 bilen og parkeres der, den skal ogsa brukes som ferersete. Svein opplever

denne rullestolen som betydelig hayere enn hans gamle — for hay for bilen? Han kjerer like-

2 . .
? «Vannpreve» er Sveins uttrykk for urinprove.
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vel inn pé plattformheisen, som er montert innenfor bagasjeluken pé bilen. Han har utviklet
en egen teknikk for & komme seg inn 1 bilen. Den innebarer at han bruker seteloftet 1 rulle-
stolen og hever setet sd hayt at han far fettene ”inn” 1 bilen for han kjerer heisen opp fra bak-
ken. Dette betyr at han mé trykke pé fjernkontrollen for & kjere heisen opp samtidig som han
senker setet pd rullestolen slik at fottene ikke kommer 1 klem. Vanligvis byr ikke dette pd
problemer for Svein, men seteloftet pa rullestolen gar 1 sneglefart. Svein bemerker dette og
Lars kommer na&rmere for & se pa joysticken. Svein trykker pa riktig knapp, men seteheisen
beveger seg veldig langsomt. Lars og Svein blir enige om at det sannsynligvis skyldes darlig
batterikapasitet pd stolen. Anne sier spokefullt «det er godt det ikke regner, da ville du ha
veert gjennomvét for du hadde kommet halvveis inn 1 bilen.» Lars og Bjerg ler og Svein drar

speken videre og ler med.

Néar Svein omsider far manevrert heisen opp, blir det raskt klart for alle at rullestolen er for
hey 1 forhold til takheyden. Nar Svein sitter oppreist i stolen, er taket pd heyde med nesen
hans. Svein kjerer likevel inn 1 bilen, halvt hengende over siden pa rullestolen, og konstate-
rer lattermildt at dette ikke kommer til & fungere. Anne og Bjerg stir pé sidelinjen og ler av
Sveins akrobatikk. Svein gjentar bragden med en av de andre rullestolene fra utprovings-
rommet, med samme resultat. P4 tross av at heller ikke denne rullestolen fungerte i bilen,

virker stemningen god, de spaker og ler.

Speker og ler gjor Svein ogsa nér jeg meter ham igjen noen dager etter utprevingen. «Jeg
bruker litt galgenhumor og, jeg,» sier han selv. Jeg oppfatter det like mye som at han bruker
ironi for & understreke poengene sine. Humor er viktig for Svein. «Det tror jeg er det viktigs-
te som er, nar en forst er elendig. Da er det mange som tar kvelden. Som sitter bare og sier
‘uff’. Sa det er en del av hele greia for a holde seg oppe, det a ha humaret for dette her. Og
ndr du treffer sanne som virkelig prover d gjore det bra for deg, sda md du virkelig sette pris
pa det. Fordi du treffer mange som ikke skjonner noen ting.» Svein er spesielt oppgitt over
offentlig ansatte byrakrater. Han har flere eksempler pa tilfeller hvor han mener at byrakrati-
et har tatt overhand. «Nar du forst har en diagnose som du aldri kommer tilbake pa, eller
aldri blir bedre. Blir bare verre. Og du driver og vrir med disse legeerkilceringene, at du ma
ha legeerkleering for det minste. (...) ...og vet at du aldri kommer tilbake igjen til noe godt
funksjonsniva, det gdr bare én vei, det gdar bakover, da ma det en gang bli slutt pa de legeer-
klceringene hele tiden. (...) Da ma det veere noe helt fenomenalt galt for d lage mye papir-

molle...» Dette er tydeligvis noe Svein selv opplever som en stor byrde. Samtidig er han opp-
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tatt av at funksjonshemmede «som er i enda verre situasjon enn det jeg er i» sliter med
saksbehandlere 1 de offentlige etatene. «Sd det er enten du skal ha bil, eller hva du enn skal
ha, og er du ikke sterk da til a anke og sta pa, sd far du ingenting. (...) Det trygdekontoret,
eller de som sitter der, de vet ikke hvorfor de sitter der, antageligvis. Og da er det jeevlig nar
du har sanne a stritte imot. Et av de storste problemene har veert hvem du har som
kontaktperson der. Og legger ikke den fram saken pa det rette viset, sd er det bare a anke og
anke. Sa driver du med det i kanskje tre ar, og anker og tuller, da blir det trasig, vet du,
veldig trasig. Sann er det med skatt og, det. Det sitter folk i likningskontoret her som ikke
skjonner hva en handikappet er. Det er regler ute og gar, sa du skal ha skattefradrag og,

men de skjonner ikke hvorfor de sitter der. Da er det helt haplost.»

Selv foler Svein seg derimot godt hjulpet av fagfolkene i kommunen og innen hjelpemiddel-
formidlingen. Han er likevel indignert over tilstanden pé «krykkefronten». «De greier jo ikke
a lage en krykke. Det skal veere noe billig fanteri det ogsd, sd det nesten ikke er rad a fa
brukt. Og de piggene pa vinterfore, det er ingen hjelp, det er tragisk. Hvem som har konstru-
ert dette her, det vet ikke jeg, men dette er ogsd pd markedet. Altsa, nar du er profesjonell,
jeg far si ‘handikappet’, da ma du ha noe som er litt profesjonelt, vet du, kan ikke ha bare
sekunda. Hvis du gadr pd krykker i bare 14 dager, sd far det veere, men ndar du skal gd pa de
365 dager i aret da ma det veere noe. Du har sanne ‘poliotter’ som jeg kjenner, da, som er
trassige og jeevlige. De har en ldsebandasje pa hvert ben, og sa har de korsett, ogsd har de
hoppet med sanne krykker helt oppunder armene i 40 dr. At det enda ikke skal ga an a fa
laget en krykke...»

Tilbake 1 utprevingsrommet forseker Bjorg & oppsummere utprevingen. Hun konkluderer, 1
samtale med Anne og Lars, at Svein ma preve andre rullestoler enn de som var tilgjengelig 1
dag. Samtidig diskuterer de muligheten for & bytte bil. Anne avtaler & ringe Svein neste uke
for 4 snakke om veien videre. Hun papeker, som et apropos, at Svein har Brukerpass®’. Dette
forandrer situasjonen noe siden det innebarer at Svein kan prove stoler pd egen hdnd, hvis

han ensker det. Bjorg og Anne oppfordrer Svein til & gjore dette. Svein virker overrasket

3% «Et Brukerpass er en fullmakt som gir [brukeren] sterre innflytelse p4 valg av hjelpemidler. Passet gir [brukeren] tilgang
til utpreving, utskifting, service og reparasjon. [Brukeren] kan ta direkte kontakt med NAV Hjelpemiddelsentral i forbindel-
se med valg av nytt hjelpemiddel, og [han/hun] kan ogsa bestille produkter fra bestillingsordningen selv. [Brukeren] far
ogsa velge hvilke samarbeidspartnere (kommunen, leverander eller NAV Hjelpemiddelsentral) [han/hun] ensker bistand fra
i prosessen fra hjelpemiddelbehovet oppstar og til [han/hun] har fatt et hjelpemiddel [han/hun] er forneyd med» (Brukerpass
2008. Ord i klammer er min klargjering av sitat).
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over at denne lgsningen blir brakt pd banen nd. Han tar utfordringen, om enn litt neglende, og
sier han vil kontakte leveranderene i neeromradet og be om demonstrasjon av stolene. Anne
gjentar at hun vil underseke muligheten for & bytte bil, men sier at Svein kanskje like gjerne
kan ringe trygdekontoret og undersegke dette selv. Svein smiler, og sier omsider at han ikke
har noe 1 mot & ta en telefon. Selv om stemningen underveis 1 utprevingen er god, og Svein
ikke gir uttrykk for at noe er galt, sd er han 1 ettertid litt betenkt. «Altsd, det blir jo en del
bortkastet tid, da, ndr det ikke er stoler og greier sd du kan fa provd det som burde ha veert
provd. Klart det blir bortkastet tid, men jeg ser ikke det som sa galt nd. Jeg har ikke sd mye a
gjore, jeg, sa hvis det bare passer nar jeg ikke er pd svomming og forskjellig greier, sa tar
jeg den tiden som trengs. Sa far det ga som det vil. Jeg kommer til d ta meg veldig god tid
ndr jeg skal til disse firmaene nd og, og se pd dette her. (...) Og na sa blir det til at jeg soker
om en bil som er hoyere under taket, i alle fall soker, men jeg skal ikke gi meg med det. Jeg
skal reise omkring og se pa forskjellige rullestoler i alle fall et fem-seks steder. Skal begynne
til uka, har jeg tenkt. Jeg skal ta meg en tur til alle disse leverandorene i omrddet, jeg skal
vel greie i alle fall en tre-fire om dagen ndr jeg far begynt. Besoket pd hjelpemiddelsentra-
len, det fikk jeg veldig lite ut av...» Svein oppsummerer: «Den som er litt mobil selv, og star
pa selv, han far god hjelp. Han som ikke er mobil og greier a std pa selv, han blir hengende

etter. Det er en kjensgjerning. Det er nok stort sett sann med det meste.»

4.5 Oppsummering av presentasjon av deltagere

Denne presentasjonen gir et bilde av fire utvalgte hjelpemiddelbrukere og deres respektive
utprevingssituasjoner og utdrag fra intervjuene. Siden alle deltagerne har prevd elektrisk
rullestol er det naturlig nok mange fellestrekk 1 formidlingsprosessen. Utprevingene fremstar
likevel som svert ulike og representerer noe av spennvidden innen hjelpemiddelformidling-
en. Deltagerne setter sine s@regne preg pa utprevingene, det samme gjor de andre akterene i
utprevingene. Disse utpravingene og intervjuene med deltagerne har resultert 1 et rikt mate-

riale & arbeide med. Det videre arbeidet med analyse presenteres i neste kapittel.
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5 Analyse og diskusjon

5.1 Introduksjon

Under arbeidet med materialet fra observasjon og intervju avdekket jeg, som nevnt i forrige
kapittel, mange interessante tema og mulige analysespor. Jeg har valgt & arbeide videre med
noen av disse analytiske sporene. De resterende har jeg, grunnet hensynet til fokus og om-
fang, sett meg nedt til & legge bort. Det jeg har valgt & arbeide videre med er i hovedsak te-
maer som fanget min interesse underveis i analyseprosessen, uten at jeg pa forhdnd forventet
det. Det ber nevnes at temaene jeg har valgt bort i1 stor grad er de jeg trodde ville bli sentrale
da jeg startet prosjektet. Fokus pd brukermedvirking og (u)tilfredshet med hjelpemiddelfor-
midlingen fikk ikke den sentrale plassen jeg pa forhand ventet. Motet med deltagerne avslor-
te raskt at hjelpemiddelformidlingen som prosess ikke opptok dem i den grad jeg hadde an-
tatt. De var mer opptatt av bade de folelsesmessige og fysiske utfordringene de meter 1 sin
hverdag. Analysearbeidet har derfor i sterre grad handlet om deltagernes opplevelser 1 et mer
helhetlig perspektiv. De fortalte alle sterke historier om hvordan de opplever & leve med
funksjonsnedsettelser. Deres hverdag dreier seg om s& mye mer enn hjelpemidlene som er en

del av det livet de lever.

I dette kapitlet har jeg valgt & presentere bade analyse og diskusjon, fremfor & dele dette inn 1
to separate kapitler. Bakgrunnen for denne beslutningen er at analysen og diskusjonen heng-
er sa tett sammen at en slik oppdeling, for meg, ville vare & skape et kunstig skille. Ved a
presentere analysen og diskusjonen sammen vil jeg dessuten unnga unedvendige gjentagel-
ser av analysematerialet. Siden jeg 1 foregdende kapittel presenterte deltagerne, risikerte jeg
at de samme analytiske poengene ville bli nevnt i tre kapitler pd rad. Dette kapitlet vil imid-

lertid g& mer 1 dybden enn hva forrige kapittel gjorde.

I kapitlet vil jeg fremstille analysearbeidet 1 tre hoveddeler. De to ferste er hovedsakelig ana-
lyse og diskusjon 1 forhold til deltagerne og det empiriske materialet, mens jeg i den tredje
delen lofter det opp til en mer generell diskusjon. Jeg har latt meg inspirere av Sally French
sine fire nekkelpunkter, som medvirker til & forme en persons opplevelse av sin funksjons-
nedsettelse, til & strukturere kapitlet. Disse er: Nér 1 livet funksjonsnedsettelsen manifesterer

seg, den relative synligheten av funksjonsnedsettelsen, hvordan andre forstar funksjonsned-
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settelsen og narver eller fravaer av sykdom (Thomas 1999:39). I min fremstilling har jeg
redusert dette til tre nokkelpunkter, fordi jeg anser at to av punktene, den relative synligheten

og hvordan andre forstar funksjonsnedsettelsen, omhandler det samme.

I den forste delen av kapitlet vil tidspunkt for ervervelse av funksjonsnedsettelsen anvendes
for a strukturere fremstillingen av analysearbeidet. Her behandles ogsd narver eller fraver
av sykdom'. I andre del av kapitlet benyttes den relative synligheten/hvordan andre forstar
funksjonsnedsettelsen som et samlende tema. I tredje del loftes det opp en mer overordnet

diskusjon av materialet sett i lys av studiens hovedproblemstilling og utvalgt teori.

5.2 Tidspunkt for ervervelse av funksjonsnedsettelse

Tidspunkt for ervervelse av funksjonsnedsettelsen kan vere av betydning for hvordan funk-
sjonshemmede (re)konstruerer sin identitet, og for hvordan funksjonsnedsettelsen forstés 1
relasjon til omgivelsene en lever i (Thomas 1999). Grue (2004:242) sier at «det & bli funk-
sjonshemmet senere 1 livet innebarer andre utfordringer enn det & bli foedt med en funksjons-
hemning eller bli funksjonshemmet 1 de tidlige barnedrene». Man kan anta at identiteten som
funksjonshemmet er lettere & forholde seg til, og & ta innover seg, dersom funksjonsnedset-
telsen oppstér pa et tidlig tidspunkt 1 livet. Da kan det & leve med funksjonsnedsettelse opp-
leves som normalt fordi en ikke kjenner noen annen virkelighet. Folgelig vil identiteten som
funksjonshemmet vaere vanskeligere & forholde seg til dersom man blir funksjonshemmet

senere 1 livet, nir det man kjenner som normalt er & leve ufen funksjonsnedsettelse.

Bade Berit og Svein fikk poliomyelitt (polio) som barn, og har opplevd et gradvis tap av
funksjon gjennom sine voksne liv. Begge har vart yrkesaktive, men jobber ikke lenger. Berit
forteller om opphold pa ulike rehabiliteringssykehus og rehabiliteringssentre, hvor hun reiser
jevnlig for & trene seg opp og vedlikeholde funksjon. Likevel har hun gjennom de siste 30
arene opplevd at det har «gatt nedover» og at hun gradvis er blitt «svakere». Dette er en erfa-
ring hun deler med Svein. Hans liv har ogsé veert, og er til dels fortsatt, preget av trening og
rehabilitering. P4 tross av dette erkjenner han at han aldri vil komme tilbake til et «godt funk-

sjonsnivd, det gar bare én vei, det gar bakover.

3! Denne kategorien er begrenset relevant for materialet som helhet, slik jeg har valgt & naerme meg det. Det er likevel et
interessant tema i forhold til John, sé jeg har valgt & ta det med i kapittel 5.1.

77



Da jeg mette John var det omtrent tre ar siden han opplevde de forste symptomene pa det
som skulle vise seg & veere amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Det gikk cirka ett ar fra han
opplevde de forste plagene til han fikk diagnosen. Som sa mange andre som far denne syk-
dommen ble John rammet 1 voksen alder (Juhler og Vorstrup 1998). Han var en yrkesaktiv
mann 1 50-arene da han ble syk. I likhet med John var Inger voksen da hennes hverdag ble
snudd opp-ned av sykdom. Inger var ogsd yrkesaktiv og i begynnelsen av 50-arene da hun
opplevde a bli akutt syk «fra den ene dagen til den andre». De siste syv arene har for Inger
veert en lang diagnostisk prosess med besgk til utallige leger og behandlere. Ingen har klart &
finne ut hva hennes kroniske smerter i rygg og bekken skyldes. Ikke for nd. Hun har nylig

fatt en diagnose, og ble fortalt at smertene skyldes betennelser i muskler og senefester.

5.2.1 Funksjonsnedsettelse tidlig i livet — Berit og Svein

Berit og Svein har flere felles erfaringer. De fikk begge polio som barn, de har levd med
funksjonsnedsettelser i store deler av sine voksne liv og har vart sosialt aktive 1 samhandling
med andre personer med funksjonsnedsettelser. I utprevingene ved hjelpemiddelsentralen
fremsto bade Svein og Berit som erfarne hjelpemiddelbrukere. Ut ifra dette kunne en kanskje
forvente et visst samsvar 1 deres tanker om funksjonshemning, konstruksjon av identitet og

selvpresentasjon.

Begrepsbruk

Svein omtaler seg selv og andre lik ham med uttrykkene «poliotter», «profesjonelle handi-
kappede» og «kraplinger». «Poliottene» er etter hans beskrivelse «trassige og jeevlige» 1 den
forstand at de bruker korsett og «ldsebandasjer» pa hvert bein, og har hoppet rundt pa kryk-
ker oppunder armene 1 40 ar. Han tar 1 bruk begreper som tidligere, innen normalitetstenk-
ningen, ble oppfattet som stigmatiserende skjellsord. Svein bruker begrepene og gjor dem til
sine egne. I dette, som Solvang (2002a) omtaler som «annerledeshetens diskurs», brukes
disse begrepene «til & gjore narr av denne stigmatiseringen» (Solvang 2002a:150). Dette un-
derbygger min opplevelse av at Svein har et avklart forhold til sin funksjonsnedsettelse, og
sin identitet som funksjonshemmet, eller handikappet, som er begrepet han bruker. Siden han
ser pa seg selv som en av «kraplingeney» og en av de «profesjonelle handikappede», kan han
bruke disse begrepene uten a risikere a bli beskyldt for & vare fordomsfull, politisk ukorrekt

eller diskriminerende. Hans lange «fartstid» som rullestolbruker har skapt en trygghet som

78



gjor at han kan bruke disse begrepene som en slags positiv identifisering av seg selv og and-

re som ligner pd ham.

Berit kommuniserer tydelig at hun ikke ser seg selv som «permanent» eller «fast rullestol-
bruker. «Jeg har liksom ikke regnet meg som fast rullestolbruker. Jeg vil veere oppegdende
sd lenge jeg kan.» Hun forteller at hun kjenner mange «faste rullestolbrukerey, men mener
selv at hun ikke tilherer den kategorien. Berit bruker dessuten ingen av de begrepene Svein
bruker, bortsett fra ndr hun omtaler handikappidretten. Hun anvender ellers begrepet «funk-
sjonshemmedey, som er det politisk korrekte begrepet som 1 dag foretrekkes fremfor handi-
kappede, invalide eller kroplinger. Berit forteller at det er over 30 ar siden hun fikk sin ferste
rullestol, riktignok for & drive handikappidrett, ikke for & «kjore». Pa tross av hennes lange
«fartstidy, tar Berit avstand fra 4 bli kategorisert som rullestolbruker, og implisitt som funk-
sjonshemmet. Svein, derimot, omfavner denne kategoriseringen og har gjort den til en del av

sin identitet.

Bade Berit og Svein forteller om opphold péd ulike sykehus og rehabiliteringssentre. Berit
reiser jevnlig pé rehabiliteringsopphold, mens jeg fir inntrykk av at for Svein var dette noe
han gjorde tidligere, men ikke sa ofte nd lenger, bortsett fra en og annen sydentur med andre
poliopasienter. Maten Berit snakker pa, avslerer at hun har internalisert sentrale forstéelser
fra tankegangen 1 rehabiliteringsfeltet, fra diskursen Solvang (2002a) omtaler som «normali-
tet og avvik». Ett av nekkelpunktene er «a reparere pa det som vi ser pa som defekt», og her
har rehabiliteringsmedisinen en lang historie. Berit forteller flere historier fra rehabilite-
ringsopphold pa ulike institusjoner. Hun forteller at sist hun var pa «opptrening» var det en
fysioterapeut som var opptatt av at Berit var «blitt sa skjev i ryggen». Av denne fysioterapeu-
ten ble Berit minnet pa at hun kunne forebygge skjevheten ved 4 tilpasse setet pa rullestolen.
Dette rddet har hun tatt med seg, og legger stor vekt pa dette 1 utprevingen ved hjelpemiddel-
sentralen. I utprevingen gér Berit systematisk til verks for 4 teste de ulike rullestolene, noe

som ogsa underbygger min oppfatning av at hun er en erfaren rullestolbruker.

Berit snakker mye om ulike rehabiliteringsopphold og om samhandling med andre poliopa-
sienter og med fagfolk innen dette feltet. Rehabiliteringsfeltet har historisk sett sterke béand
til en medisinsk forstaelse av funksjonshemning, slik den kommer til uttrykk gjennom den
medisinske modellen (Grue 2006a, Solvang 2002a). Sett 1 lys av denne méten & tenke om

kroppslige avvik pa, kan Berits avvikende kropp normaliseres ved hjelp av trening og tek-
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niske hjelpemidler. I denne tenkningen er det den avvikende kroppen som ma tilpasses om-
givelsene. Ved & reparere pa det som er avvikende, kan Berits annerledeshet skyves i bak-
grunnen og de normale egenskapene kan loftes fram. Den normaliteten som skapes innarbei-
des som motsatsen til funksjonshemningen (Solvang 2000). Det er denne normaliteten Berit
ensker & presentere seg med. Hun tar avstand fra & se seg selv som funksjonshemmet eller

rullestolbruker.

Nar Berit og Svein prater, benytter de seg av begreper og uttrykk som fagfolkene i hjelpe-
middelformidlingen anvender. Dette gjor at de opptrer som erfarne og kunnskapsrike brukere
som kjenner formidlingssystemet. Berits fortrolighet med hjelpemiddelformidlingens
«sprak» gjor at hun ogsd fremstir som fortrolig med sin egen funksjonshemning og status
som rullestolbruker. Hennes store motstand mot & se pd seg selv som rullestolbruker kan
kanskje sees 1 sammenheng med hennes forankring 1 rehabiliteringstenkningen. Denne jevn-
lige omgangen med fagfolk og andre funksjonshemmede 1 en rehabiliteringssammenheng
kan muligens vare en medvirkende arsak til at Berit er opptatt av & tenke om seg selv som

«oppegdendey, og underforstitt normal?

Selvstendighet

Berit vektlegger selvstendighet nar hun presenterer seg 1 utprevingen. Selvstendighet er i
denne forbindelse ensbetydende med & utfere praktiske oppgaver uten hjelp fra andre. Hun
legger stor vekt pa ensket om a klare seg selv 1 hverdagen, uten & vere avhengig av andre. |
sa mate forholder Berit seg til en definisjon av selvstendighet som sel/vhjulpenhet (Helgoy et
al. 2000). Denne forstaelsen av selvstendighet er ogsa tydelig nar Berit snakker om det &
skulle fa rullestoler og hjelpemidler generelt. Hun forteller at hun «holdt igjen» mot & f& den
manuelle rullestolen. Utestolen derimot, «Trax-en, den ville jeg ha, for da kunne jeg komme
ut i skogen og rundt.» Den stolen hun har sekt om né har hun heller ikke veldig lyst pa, «men
det er nesten nodvendig.» Sé selv om hun ser pa det som vesentlig for sin egen selvstendig-
het a klare seg uten hjelp fra andre og med minst mulig hjelpemidler, innser hun, noe motvil-

lig, at hun trenger rullestolen. Den er «nesten nodvendigy.

Svein snakker ikke eksplisitt om selvstendighet, men han formidler likevel et inntrykk av
dette som en grunnstein 1 hans tilvaerelse. Hans forstaelse av selvstendighet er en annen enn
den Berit formidler. Sett 1 forhold til Helgoy et al. (2000) sine funn ser det ut til at Svein for-

holder seg til kontrolldefinisjonen av selvstendighet. Svein formidler en tilneerming med fo-
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kus pa kontroll over form og innhold 1 de tjenestene han mottar, i trdd med den definisjonen
som Helgay et al. (2000) analyserte fram i sin studie. Svein har Brukerpass, noe som gir ham
muligheten til selv & velge hvem han vil samarbeide med néar han trenger nye hjelpemidler.
Han har anledning til selv & initiere utpreving, utskiftning av hjelpemidler og reparasjoner

(Brukerpass 2008).

Svein uttaler ikke, 1 motsetning til Berit, at han vil ha minst mulig hjelpemidler. Han formid-
ler derimot at han vil ta imot den hjelpen han kan fa, for & gjere hverdagen lettere. Det er
fysioterapeuten 1 kommunen som har tatt initiativ til utprevingen ved hjelpemiddelsentralen,
selv om Svein i kraft av & ha Brukerpass kunne ha ordnet dette pa eget initiativ. Han velger
likevel & involvere kommunen og hjelpemiddelsentralen, og tar imot den fagkunnskapen de

som jobber der besitter.

Tradisjonelt har det vert et sentralt mal innen rehabiliteringen & kunne utfore de daglige ak-
tivitetene med stor grad av selvstendighet. At Berit velger & presentere seg pa denne maten
kan veare en del av en, ikke nadvendigvis bevisst, strategi for & presentere egenskaper det er
fordelaktig & bli identifisert med. Dette er, ifolge Goffman (1969, sitert 1 Solvang 2000), en
strategi vi alle benytter nar vi presenterer oss selv for andre, og som vi inkorporerer 1 var
vaeremate. Vi velger & fremheve og presentere de sidene av oss selv som assosieres med po-
sitive verdier 1 samfunnet (Solvang 2000). Med Berits bakgrunn fra rehabiliteringsfeltet er
det ikke overraskende at hun ser det som positivt og ettertraktet & klare seg selv. Derfor er
det dette Berit velger a presentere for omverden. Svein har ogsé hatt en fot innenfor rehabili-
teringsfeltet siden han var barn, men har beveget seg bort fra denne forankringen 1 sitt voks-
ne liv. Han forholder seg derfor til en annen forstaelse av selvstendighet. Han fokuserer ikke
pa & klare seg selv for enhver pris, men presenterer seg selv med de sidene som ses som po-
sitive og ettertraktede innenfor en sosial forstaelse av funksjonshemning. Det virker som om
Svein ensker & fremstd som en mann med kontroll pa sine hjelpetilbud og som styrer sin
egen situasjon gjennom Brukerpasset. Virkeligheten er kanskje mer kompleks enn det jeg
har presentert her — at man enten forholder seg til en selvhjulpenhetsdefinisjon av selvsten-
dighet, eller til en kontrolldefinisjon. Kanskje er det snarere slik at man kan forholde seg til
ulike forstielser og fremstille seg forskjellig avhengig av den situasjonen man befinner seg

1?

81



Sosial omgang med andre funksjonshemmede

A se seg selv som funksjonshemmet, eller 4 fi en identitet som funksjonshemmet, lzres i et
samspill med de sosiale omgivelsene, papeker Grue (2004). Bdde Svein og Berit har gjen-
nom sine voksne liv vert aktive 1 funksjonshemmedes organisasjonsliv og 1 sosiale miljo
med andre funksjonshemmede. Berit har vart aktiv i handikappidretten 1 over 30 ar, og hun
forteller at hun jobbet som fritidsleder for funksjonshemmede 1 sitt nermilje 1 24 &r. Blant
annet drev hun med oppsekende virksomhet rettet mot fysisk funksjonshemmede «for a fd
med folk som satt for mye inne». Det har vert viktig for henne & vaere en del av handikappid-
rettsmiljoet. «Jeg har drevet handikappidrett i mange, mange dr (...) A veere med i det miljo-
et, det er veldig viktig, og rullestolene har hjulpet meg til d kunne veere med.» At Berit tar s
sterk avstand fra en identitet som funksjonshemmet, pa tross av at det tydeligvis har vert, og
er, viktig for henne & inngd 1 det sosiale miljeet med andre funksjonshemmede, kan virke
motstridende. Selv etter over 30 ar som utever innen handikappidretten, og 24 &r som fritids-
leder for funksjonshemmede, velger hun altsa likevel & presentere de normale sidene av seg
selv og sin livssituasjon, de sidene ved seg selv som ikke er relatert til funksjonshemningen.
Det er slik hun velger & fremstille seg for meg, men det er ikke nedvendigyvis slik hun frem-
star for andre funksjonshemmede eller andre ikke-funksjonshemmede. De normative for-
ventningene for hvordan vi ber presentere oss selv veksler fra situasjon til situasjon (Solvang
2000). Som funksjonshemmede og andre stigmatiserte grupper vet, krever dette stor fleksibi-
litet og tilpasningsevne hos den enkelte. Berit velger & presentere de normale sidene av seg
selv til meg, men det er sannsynlig at hun i sosial omgang med andre funksjonshemmede
viser fram de sidene av seg selv som de har til felles og som er «godkjente» fremstillinger 1

det miljoet.

For & kunne holde pa identiteten som normal reiser Berit jevnlig pd rehabiliteringsopphold
hvor hun fér hjelp til opptrening og vedlikehold av den funksjonen hun har. Berit fremstar pa
mange mater som et «produkt» av den normaliseringstankegangen som er sentral innen re-
habiliteringen og i1 velferdsstatens omsorg for funksjonshemmede. I dagens rehabiliterings-
tenkning er oppmerksomheten rettet mot & normalisere menneskers mate & leve pd (Grue
2006b). Vi skal alle leve slik normen tilsier. For Berit gir dette seg uttrykk for eksempel
gjennom hennes fokus pé selvstendighet 1 utforelsen av sine daglige gjeremal. Hun er opptatt

av tradisjonelle oppgaver 1 hjemmet, som a gjere innkjep, lage mat og stryke toy. Det at hun
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kan ivareta disse oppgavene kan se ut til & vaere en viktig del av hennes identitet som en

normal, selvstendig, norsk kvinne.

Identiteten som «normal», som Berit holder fast ved, er ikke uproblematisk. Sviktende funk-
sjon og utsikter til enda darligere funksjon i fremtiden utfordrer Berits tanker om hvordan
hun kan «vere oppegdende» sa lenge som mulig. Fordi hun helst vil std nar hun jobber pa
kjokkenet, har hun ikke «tatt [seg] selv i nakken» og fétt tilrettelagt kjokkenet. «For a fa
gjort noe ordentlig mad jeg sta» sier Berit. «Ellers sa kan jeg kjore opp stolen litt, men det er
best d sta.» Hun innser imidlertid at «hvis jeg blir sad ille at jeg ikke klarer d sta, da ma jeg
gjore noe med kjokkenet mitt.» Berit har ingen garanti for at hun ikke vil fa dérligere funk-
sjon. Identiteten som «normal» kan utfordres ndr som helst, dersom hun blir dérligere enn
hun er nd. Da ma hun muligens konstruere en annen identitet som tillater at hun kan vare
bade normal og oppegédende, selv om hun ma sitte i rullestol for eksempel nar hun jobber pa

kjokkenet.

Svein er aktiv 1 den lokale brukerorganisasjonen. Han engasjerer seg for de funksjonshem-
medes rettigheter og levekér bade 1 nermiljoet og pa nasjonalt plan. Engasjementet ser ut til
a vare en viktig del av bade hans identitet og virksomhet 1 hverdagen. Spesielt nd som han
ikke lenger er i jobb, kan han vie dette arbeidet betydelig oppmerksomhet. Svein er opptatt
av hvordan fysiske barrierer 1 samfunnet stenger funksjonshemmede ute fra deltagelse. Han
bearer preg av a ha tatt innover seg prinsippene fra den sosiale modellen for funksjonshem-
ning. Han er opptatt av hvordan funksjonshemmede systematisk blir satt utenfor deltagelse
pa viktige livsomrader. Maten Svein snakker pd antyder for meg at han mener funksjons-
hemning ikke skyldes individuelle (medisinske) forhold. Han snakker med overbevisning om
hvordan det er samfunnet som mé endres, ikke hvert enkelt individ. Han har fokus pa univer-
sell utforming og uttrykker sinne og fortvilelse over manglende fysisk tilrettelegging for
funksjonshemmede 1 samfunnet som helhet. Svein fokuserer pd endring av samfunnet gjen-

nom bruk av politiske virkemidler.

Berit og Svein har viktige fellestrekk nar det kommer til kjennskap til formidlingssystemet.
Begge fremstdr som erfarne hjelpemiddelbrukere etter mange &rs samhandling med formid-
lingssystemet. De er fortrolige med hjelpemiddelformidlingens «sprdk» og kjennskap til lov-
verket pd omrddet. P4 tross av at de tilsynelatende har flere felles erfaringer gjennom sine

«karrierer» som funksjonshemmede, har de utviklet seg i ulik retning nar det gjelder forstéel-
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sen av sin funksjonsnedsettelse og konstruksjon av identitet. Sveins langvarige deltagelse 1
en sentral brukerorganisasjon har muligens bidratt til & forme hans forstéelse — 1 retning av
en sosial forstaelse av funksjonshemning, og bort fra forstaelsen som er forankret i rehabili-
teringen og den medisinske modellen for funksjonshemning. Denne forskjellen gir seg utslag
1 hvordan de snakker og hva de er opptatt av. Svein fremstar som trygg pa sin egen identitet
som bevegelseshemmet rullestolbruker, mens Berit tar klar avstand fra & tenke om seg selv

som rullestolbruker.

5.2.2 Funksjonsnedsettelse som voksen - Inger og John

Inger og John var begge voksne da de ble syke og opplevde nedsatt funksjon som felge av
sykdommen. De har ikke mange apenbare likhetstrekk utover dette, bortsett fra at de begge 1
den perioden som gikk fra de opplevde de forste symptomene til de fikk en diagnose forven-

tet & bli friske. Ingen av dem trodde at sykdommen skulle vedvare.

Vente pa a bli frisk

For John fikk diagnosen tenkte han «ja, ja, det gar over (...) la meg bare fa litt fysioterapi,
sd gar det over». Etter en tid gikk det opp for bade John og legen hans at det ikke kom til &
skje. John ble, via en spesialist, sendt til sykehuset «der ble jeg grundig undersokt, og de
fant ut at det var det det var...». A fi denne diagnosen gjorde noe med hele Johns eksistens.
Han kunne ikke lenger forvente & bli frisk. Den nye informasjonen forte med seg en total
omveltning av hans tilvaerelse, livet gikk pd mange mater 1 stykker. Han gikk fra & vaere en

oppegdende yrkesaktiv mann til & bli pleiepasient.

Inger hadde hatt slike «vondter i ryggen» tidligere. Det var forste gang hun hadde «vondt i
setet og muskelfestene», «sd det var helt annerledes, men du forventer a bli bra!» Inger tenk-
te at hun kanskje métte bruke krykker 1 en viss periode, men hun tvilte ikke pa at hun ville
bli frisk igjen. Hun gikk et visst antall méneder 1 den «forferdelige molla» fra den ene eks-
perten til den andre, uten & finne ut hva som var galt. Legene hun konsulterte var ikke enige,
og hun ble sendst til utallige undersekelser, alle uten resultat. «Det verste synes jeg er i star-
ten. Ndr du far vite at ndr det har gdtt tre mdneder, sd regnes smertene dine som kroniske.
Du fdr jo nesten panikk for ikke a bli bra.» Inger beskriver en folelse av «panikk» for ikke &
bli frisk igjen. I starten er det a ikke bli frisk, for henne, det verst tenkelige utfallet av denne

plutselige sykdommen. Denne fremstillingen av sykdom og funksjonshemning som en per-
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sonlig tragedie konstruerer funksjonshemmede som ofre for en trist skjebne (Grue 2006a,
Oliver 1990). Denne forstéelsen blir dessuten hyppig fremstilt i media®?, og bidrar til & forme
tenkningen om funksjonshemmede innenfor medisinen og til og med 1 en bredere kulturell
kontekst (Thomas 1999). Det kan se ut til at Inger har tatt innover seg denne forstéelsen av
funksjonshemning. Kanskje fremstar det for henne som spesielt viktig & unnga kategorise-
ringen som funksjonshemmet, nettopp pa grunn av den utbredte forstdelsen av funksjons-

hemning som en personlig tragedie.

Underveis 1 prosessen har Inger, noe motvillig, vart i kontakt med kommunehelsetjenesten
og fatt 1ane krykker og rullestol derfra. «Jeg greide liksom ikke a se meg selv som syk eller
handikappet ... Jeg ventet, ventet og ventet.» Hun innsé likevel at hun hadde behov for hjelp
underveis, siden den diagnostiske prosessen har tatt lang tid. Det er cirka syv ar siden Inger
ble syk. «Pad en mdte sa har det vel kanskje veert en sann prosess hos meg og, fordi jeg har
hele tiden hapet at jeg skulle bli bedre.» Forst na har legene funnet tegn pd betennelse 1 bek-
kenet som kan forklare smertene. Hun fikk noen tabletter av legen, men «det var i alle fall
ikke noe under som skjedde». Da tenkte Inger at «nd ma jeg gjore noe med min egen hver-
dagssituasjon, nd kan jeg ikke bare sitte der og vente pd a bli bedre». Hun har nadd en gren-
se, vil ikke lenger forholde seg passiv pa sidelinjen og vente pa & bli frisk. Selv om hun har
kjempet en lang kamp mot hjelpemidlene og identiteten som rullestolbruker, star behovet for
aktiv deltagelse 1 livet nd fram som viktigst. Hun vil bort fra den passive tilvaerelsen hun har

inntatt som folge av sykdommen.

Det normale er a ga

Ingers forhold til det & vere funksjonshemmet eller rullestolbruker samsvarer med antagel-
sen om at de som opplever a fa en funksjonsnedsettelse 1 voksen alder forholder seg til livet
uten funksjonsnedsettelse som det normale. For henne er det normalt & vare géende. Inger
ser ikke pa seg selv som rullestolbruker, og ensker ikke & forandre pa dette. «Jeg er vel ikke,
sdnn rent psykisk, kommet dit at jeg ser meg selv som rullestolbruker.» Maten Inger sier det-
te pa kan antyde at hun ser pd det som en prosess & «komme dit», til & se seg selv som rulle-

stolbruker. Hun gjentar flere ganger at hun heller ikke ser pa seg selv som «syk eller handi-

32 Det er ordbruken, nar det 4 sitte i rullestol omtales i media, som bidrar til & opprettholde forestillingen om at funksjons-
hemning er en personlig tragedie. Ord som «lenket til rullestolen» brukes spesielt hyppig, samtidig som det er underforstatt
at det & veere lenket til rullestolen narmest er en «skjebne verre enn dedeny.
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kappet». Hun identifiserer seg med de friske sidene av seg selv. Det synes likevel som om
prosessen er 1 gang. Hun har begynt & innse at funksjonsnedsettelsen ikke pad mirakulest vis
blir borte. Hun har forsekt & ikke anerkjenne funksjonsnedsettelsen og konsekvensene den
har for hennes liv, men det fungerer ikke lenger. Den skaper problemer i hverdagslivet, enten

hun vil det eller ei.

Inger holder fast ved sin identitet som gdende. «Jeg kan jo gd inne», argumenterer hun. Det
er ikke noe galt med selve gangfunksjonen hennes. Hun kan gi. Det er smertene som kom-
mer ndr hun ma ga over lengre avstander som begrenser gangfunksjonen hennes. «Jeg kan
ikke ga sa veldig mange meterne. Jeg har en sann 100-metersgrense for jeg begynner a fd
vondt.» Denne grensen gjelder uansett om hun gar inne eller ute. Til nad har hun brukt manu-
ell rullestol til forflytning over lengre avstander utenders, og na har hun prevd ut en elektrisk

rullestol til innebruk. Likevel holder hun hardt pa identiteten som gaende.

Siden hun nd md ha rullestol, vil Inger ha en som ikke ser ut som en rullestol. Hun har nem-
lig sett pd og provd et «sete med hjul» 1 England, og det er denne hun sammenligner med nér
hun praver rullestolene pa hjelpemiddelsentralen. «Egentlig sd har jeg ikke helt funnet ut hva
det er som gjor at en stol er god, men jeg kjenner det.» Det er tydelig at Ingers hovedfokus
er sittekomfort. I motsetning til de andre deltagerne jeg mette, som straks gikk i gang med &
utforske joysticken pé rullestolen, enser hun ikke engang at den finnes. Hun setter seg ned 1
stolene med armene i kryss foran seg og en konsentrert mine i ansiktet. Hun kjenner etter om
setet var godt & sitte 1, og bestemmer seg raskt for hvilken rullestol hun ville ha. «Den jeg
valgte var sann noenlunde snerten, de andre sa sa voldsomt rullestolaktig ut. Jeg skal kun
bruke den til a komme meg fra sted til sted, jeg har ikke tenkt a sitte i den sa lenge.» Det
fremstdr som viktig for Inger at rullestolen ikke ser ut som en rullestol. Sa lenge den ikke ser
sa veldig «rullestolaktig» ut, tenker Inger at hun vil vere 1 stand til & opprettholde identiteten

som giende, 1 motsetning til en identitet som rullestolbruker — som hun ensker & unnga.

Inger forteller at hun oppholdt seg «innendors i mange maneder, jeg kom meg ikke til frisor
eller sdnt noe heller». Denne isolasjonen 1 eget hjem fant sted spesielt 1 starten, da hun ble
syk og ventet pa a bli frisk igjen. Dette var for hun fikk krykker og rullestol slik at hun kun-
ne komme seg ut av huset. Ved & isolere seg pa denne maten er det naturlig & tenke seg at
Ingers identitet som normal ikke ble nevneverdig utfordret. Omgang med familie og venner,

mennesker uten funksjonsnedsettelser, muliggjor folelsen av fortsatt tilherighet til kategorien
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normal. Denne kategoriseringen ble ikke utfordret for hun begynte & bevege seg ute med

rullestolen sin. Dette kommer jeg tilbake til 1 kapittel 5.3.

Svekket selvbestemmelse og avmektighet

Ingers utpreving er den desidert korteste av de fire jeg fikk observere. Det er hennes forste
besgk pa hjelpemiddelsentralen. Hun synes «veien» dit har vart lang og kronglete, og hun
synes at hun har ventet lenge. «Det har tatt lang tid. Jeg synes det. Det skjer ikke uken etter,
nei.» Hun skynder seg & legge til at ventetiden egentlig ikke spiller noen rolle, «jeg er vant
til a vente pa alt.» Med bakgrunn 1 Ingers lange prosess, hvor hun har ventet pa 4 bli frisk og
senere ventet pa en diagnose, gir dette mening. «Det tok tid for jeg skjonte at jeg kunne kon-
takte hjelpemiddelsentralen.»”” Siden dette er nytt for Inger, har hun ikke sarlig erfaring
med hjelpemidler og regelverket som regulerer omradet. Det er dessuten tydelig at Inger ikke
er fortrolig med «spraket» 1 hjelpemiddelformidlingen. Hun bruker konsekvent enkelte be-

greper feil.

Inger forteller at hun folte seg alene 1 prosessen med & finne fram til hjelpemiddelformid-
lingen og at hun opplevde det som «vanskelig @ komme sa langt». | ettertid tror hun det ville
ha vert enklere dersom hun hadde fatt informasjon om hjelpemiddelformidlingen gjennom
legen. Hun mener dessuten at situasjonen hadde vert annerledes dersom hun hadde vert ut-
satt for en ulykke og fatt en traumatisk skade, uten hap om bedring. Da «kommer hjelpemid-
delsentralen mye raskere inn enn den gjor i mitt tilfelle». En klar diagnose vil umiddelbart
utlose rettigheter. Det er en treffende observasjon fra Ingers side. A komme i kontakt med
hjelpemiddelformidlingen skjer imidlertid ikke av seg selv, noe Inger selv papeker. Diagno-
sen er en forutsetning for & kvalifisere for hjelp, men man er ogsd avhengig av informasjon
om de mulighetene som finnes. Ingers lange diagnostiske prosess, og hennes til dels diffuse
smerter, har medfert mye venting for en sikker diagnose ble stilt. Dermed ble ogsé veien til
hjelpemiddelformidlingen lang. Dessuten kan det tenkes at tilbakeholdenheten mot hjelpe-

midler og hdpet om 4 bli frisk medvirket til den «forsinkelsen» hun har opplevd.

Inger forteller at en ergoterapeut kom pé hjemmebesgk etter at hun hadde vert syk en stund.
Ergoterapeuten foreslo lesninger og tilbed ulike hjelpemidler. «Jeg folte meg, pa en madte,

prisgitt ergoterapeuten.y» Siden hjelpemiddelomradet for Inger fremsto som en «jungel som

33 Inger bruker her begrepet «hjelpemiddelsentralen» nar hun snakker om tjenestetilbudet i kommunen.
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jeg ikke hadde noen som helst peiling pa», var ergoterapeutens rolle viktig i denne prosessen.
Inger tematiserer at nér hun forst hadde innstilt seg pd a fa, og ta i bruk, hjelpemidlene som
ergoterapeuten tilbed, tok det lang tid for hun fikk dem. «Det skjer ikke uken etter, nei.»
Samtidig er hun tilsynelatende overveldet av at hun faktisk kan f& hjelpemidlene (pa lan) fra
hjelpemiddelsentralen. «Det er noe jeg synes er fantastisk, at man kan fa sa mye. Ja, det sy-
nes jeg er fantastisk.» Selv om hun foler seg prisgitt ergoterapeuten og matte vente lenge pa
a fa den hjelpen hun trenger, er hun forneyd med og begeistret over at hun kan fa hjelpemid-

ler fra folketrygden.

John forteller at situasjonen 1 starten, da han ble syk, var vanskelig. Det var «stang ut, som
man sier pd fotballspraket». Det var «stang ut» hele veien, ifelge John. Han uttrykker stor
frustrasjon over hvordan han ble mett da han i starten av sin «karriere» som syk og funk-
sjonshemmet trengte hjelp fra det offentlige. «Jeg spurte en som behandlet akkurat det om
hun visste hva slags sykdom jeg hadde, det visste hun ikke. Da mdtte jeg sporre ‘hva faen
driver du med uten d vite hva...» John fullferer ikke denne setningen, men jeg far folelsen
av at det ligger avmakt, frustrasjon og sinne bak historien. Metet med byrékratiet og, i hans
oyne, de «udugelige menneskene som blir plassert der», var ikke enkelt. Selv sier han at
denne delen var «helt mislykket». Den sterke reaksjonen kan vare uttrykk for mer enn bare
maten han ble meott pd. Det kan tenkes at hans opplevelse 1 begynnelsen av sykdomsforlepet
var preget av den alvorlige diagnosen. Det ble mye & ta innover seg. | en slik periode er det
sannsynlig at alle inntrykk og felelser knyttet til sykdommen forsterkes. John sier videre at
hvis han fortsatt hadde vert «oppegdaende», slik som for noen ar siden, «hadde jeg moret
meg og hatt det morsomt med d ta en skikkelig kamp med det, men nd orker jeg ikke dety.
Sykdommen svekker kroppen sa mye at han ikke orker & ta et oppgjer med de byrdkratiske
systemene han og andre funksjonshemmede meter. «Du er noksa langt nede og du orker ikke

d ha det pd toppen av det hele.»

Ergoterapeutene spiller en sentral rolle 1 formidlingsprosessen hos John, slik som hos Inger.
Han beremmer bade ergoterapeuten fra sykehuset og ergoterapeuten fra kommunen for job-
ben de har gjort. Det er de som har tatt initiativ til & {4 rullestolen pa plass 1 god tid, slik at
han skal slippe & vente nar han blir sa dérlig at han trenger den. «Sd jeg er veldig glad for at
disse personene virkelig gjor jobben sin og at det fungerer. Det med hjelpemidler fungerer

veldig bra, veldig. Sd de to ergoterapeutene ville fa terningkast seks begge to.» Jobben disse
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ergoterapeutene gjor er med pa a lette pa noe av byrden for John og hans kone, men det letter

ikke pa den avmektige situasjonen de befinner seg 1.

I Helgay et al. (2000) sin studie blir det identifisert en tredje forstdelse av selvbestemmelse,
hvor avmektighet star 1 forgrunnen 1 de funksjonshemmedes liv. Bade Inger og John later til
a ha «tilbrakt tid» 1 denne avmektigheten. De tematiserer begge en opplevelse av at livet de-
res 1 enkelte perioder er blitt pavirket av et darlig fungerende hjelpeapparat, og at de passivt
har akseptert situasjonen, veert glade og takknemlige for de tjenestene de mottar og for at de

fungerer (ibid.).

Verdien av en diagnose

Det 4 f4 en diagnose kan pa flere mdter ha stor verdi ndr man er syk. Diagnosen kan gi inn-
sikt 1 hvorfor kroppen ikke fungerer som normalt, og gi en prognose for sykdommens utvik-
ling. Dette kan bidra til & dempe usikkerhet og folelsesmessig stress knyttet til den syke
kroppen (Solvang 2000). Inger og John ventet begge pa a bli friske 1 starten av sykdomsfor-
lopet. Denne forhapningen ble raskt avkreftet da de fikk sine diagnoser. Beskjeden om at de
ikke kan regne med & bli friske igjen, ble mott med sjokk og usikkerhet. Mest uttalt er dette
hos John, trolig fordi hans sykdom er sa alvorlig og har en sa darlig prognose, og tilsvarende
kort tidshorisont. For John ser det ikke ut til at diagnosen har dempet usikkerheten og det
folelsesmessige stresset, snarere tvert imot. Usikkerheten ved & ikke vite hva som er galt er
borte, men usikkerheten knyttet til fremtiden synes styrket. John vet hva fremtiden vil

bringe, men han vet ikke hvor raskt sykdommen progredierer.

Et annet viktig aspekt ved det & fa en diagnose er at denne kan utlese ytelser 1 trygdesystemet
(Grue 2006a, Solvang 2002a, Solvang 2002b). For Inger og John har diagnosene spilt en
rolle for & berettige deres behov for hjelp og stette fra det offentlige. Johns diagnose utleser
ikke bare rettigheter til visse ytelser, som for eksempel tekniske hjelpemidler, den gir ogsa
hoy prioritering 1 formidlingssystemet. Siden ALS har en sa alvorlig og uforutsigbar progno-
se, blir henvendelser fra pasienter med denne diagnosen prioritert som hastesaker hos hjel-
pemiddelsentralen. John har dermed fatt rask tilgang pa elektrisk rullestol. Han far den til og

med utlevert for han trenger den, vel vitende om at den tid snart kommer.

For Ingers del har diagnosen bidratt til at hun né fér tilgang pé tekniske hjelpemidler pé varig

utldn fra hjelpemiddelsentralen. Tidligere har hun fatt ldne hjelpemidler fra kommunen pa
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midlertidig basis. Med diagnosen kommer hun inn under bestemmelsene 1 folketrygdloven,
noe hun ikke nedvendigvis ser som en fordel. Det betyr at hun av andre blir kategorisert som

funksjonshemmet eller som rullestolbruker.

Bade John og Inger forsekte lenge & holde pa identiteten som frisk, og bare midlertidig redu-
sert pa grunn av sykdom. De opplever nd at kroppen ikke lever opp til dette idealet, og kan

ikke lenger fornekte sykdomsfelelsen.

Neerveer eller fravaer av sykdom

John snakker ikke 1 det hele tatt om & vare funksjonshemmet. Han snakker om a ha en syk-
dom. For ham kom den alvorlige sykdommen som et sjokk. «Det var et kjempesjokk. Du leg-
ger dine planer, ikke sant, sd gar alt sammen i dassen.» Hele hans eksistens ble snudd pé
hodet, og han ble nedt til & forholde seg til en ny virkelighet. En virkelighet med et sykdoms-
forlep som 1 lepet av tre til fire ar (gjennomsnittlig) ender med deden (Juhler og Vorstrup
1998). For John er det ikke mulig & fornekte sykdommen og den medfelgende rollen som
syk. John ble tvunget til & reforhandle sin identitet. Han er ikke lenger en frisk mann 1 50-
arene som kan se fram til en pensjonisttilverelse sammen med sin kone og evrige familie.
Han blir stadig konfrontert med at kroppen ikke lenger fungerer som normalt, slik den alltid
har gjort. Han innser at han trenger hjelp til stadig flere gjoremél som han tidligere tok for
gitt at han kunne utfere selv. John ser ut til & ha gitt opp. Det gir ikke lenger mening a kjem-

pe mot sykdommen. Hver dag fremstar derimot som en kamp for & eksistere.

I det som oppleves som en sardeles kaotisk utpreving, forholder John seg passiv og lar sin
kone ta seg av spersmélene. Han sier han blir oppgitt og orker til tider ikke engang & here pa.
Han lar kona ta «belastningen» som han sier. «Og hvis jeg noen ganger kan slippe a veere
med pd detaljene, sd er jeg veldig glad for det. Ellers blir jeg helt spro av for mye snakk om
sdnne ting, altsa.» John gir likevel inntrykk av at han kjenner til hendelsesforlgpet 1 formid-
lingsprosessen. Han virker fortrolig med hjelpemiddelformidlingens «sprak» og er kjent med
de ulike instansenes ansvarsomrader. Han har et enske om 4 slippe & involvere seg for mye 1
utprevingen, og forsgker & «avlede tankene» fra sykdommen og fremtiden. «Men det er ikke
alltid det er sa lett. Og nar det dukker opp en sann ting som minner deg om det ... Du ma
bare ta en dag av gangen.» Fagfolkenes tilstedevaerelse og konfrontasjonen med rullestolen

trekker Johns oppmerksomhet mot sykdommen og den vanskelige tilvarelsen. Alle innret-
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ningene i1 hjemmet er en konstant pdminnelse om den alvorlige sykdommen som har tatt bo-

lig 1 kroppen hans.

I motsetning til Inger, som tar avstand fra & bli kategorisert som rullestolbruker, er ikke dette
noe John setter ord pa. Det er likevel vanskelig for ham a fa rullestolen inn 1 hjemmet. «For
meg d se pd en sann rullestol som kommer i huset, det er ikke akkurat det morsomste om da-
gen altsa. (...) Jeg ser for meg situasjonen, ndr jeg md sitte der og ikke kan bevege meg».
John vet hvordan sykdommen utvikler seg, og hva han har 1 vente. Det er dette rullestolen
minner ham p4, og som gjor det vanskelig. John vet at han ikke lenger er, eller kan bli, nor-
mal 1 betydningen frisk og ikke-funksjonshemmet. Det er likevel ubehagelig for ham a bli

konfrontert med den fremtiden han har i vente nar sykdommen progredierer.

Oppsummering

I dette kapitlet star analyse og diskusjon av det empiriske materialet i fokus. Innledningsvis
skrev jeg at tidspunktet for ervervelse av funksjonsnedsettelsen kan vaere avgjerende for
hvordan funksjonshemmede (re)konstruerer sin identitet og for hvordan funksjonsnedsettel-
sen forstds 1 relasjon til omgivelsene en lever 1 (Grue 2004). Antagelsen jeg presenterte var at
identiteten som funksjonshemmet er lettere & relatere seg til og ta innover seg dersom funk-
sjonsnedsettelsen oppstar pa et tidlig tidspunkt i livet 1 motsetning til om den oppstar senere 1
livet. Av deltagerne 1 min studie ervervet to av dem sin funksjonsnedsettelse som barn, mens

de to andre ervervet sin funksjonsnedsettelse som voksne.

Alle deltagernes historier er forskjellige og hver enkelt fremhever ulike temaer 1 det de for-
midler til meg. En del av disse ulikhetene kan muligens tillegges tidspunktet for ervervelse
av funksjonsnedsettelsen. Det fremstar imidlertid ikke, for meg, som tilstrekkelig & basere
forstaelsen pa dette ene perspektivet. I neste del vil jeg derfor analysere og diskutere betyd-

ningen deltagerne legger 1 andres forstaelse av funksjonsnedsettelsen.

5.3 Hvordan andre forstar funksjonsnedsettelsen

Andres forstéelse av funksjonsnedsettelsen, samt den relative synligheten av den, kan vare
av betydning for hvordan funksjonshemmede opplever sin egen funksjonsnedsettelse (Tho-
mas 1999). Vér selvoppfatning er uleselig knyttet til hvordan andre ser og forholder seg til

oss (Grue 2004). Hvordan funksjonshemmede opplever a bli mett nar de deltar 1 sosial sam-
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handling 1 det offentlige rom kan vare avgjerende for hvordan de ser seg selv. Opplevelser
av fordommer knyttet til deres funksjonsnedsettelse eller de tekniske hjelpemidlene de be-
nytter kan ha store konsekvenser for deres folelsesmessige velvere. Dette henger tett sam-
men med de psykososiale aspektene av funksjonshemning som Thomas (1999) mener kan

vaere minst like funksjonshemmende som fysiske barrierer.

5.3.1 Folelsesmessige konsekvenser av andres blikk

Inger forteller at «baygen med d sette seg i en rullestol, den er stor». De reaksjonene hun far
nar hun sitter 1 rullestolen ute blant folk gjer det ekstra utfordrende. Hun opplever det som
vanskelig & moate bade kjente og ukjente. De hun meter som kjenner henne som géende blir
overrasket ndr hun sitter 1 rullestol. «Treffer du kjente som ikke har sett deg pd lang tid, da

ser du hvor overrasket de blir.» Disse motene beskriver hun som en psykisk belastning.

«En venninne av meg som hadde truffet en annen som hadde sagt ‘d nei stakkar, er det slik
det har gdtt med henne?’.» Slike reaksjoner, hvor hun blir konfrontert med andres forvent-
ninger til hennes helsetilstand, er vanskelig for Inger & hindtere. Hun medgir at hun selv
hadde «stusset» hvis hun hadde sett et menneske hun kjente «plutselig sitte i rullestol». Det
at andre synes synd pa henne og tar hensyn til henne fordi hun sitter i rullestol er en stor ut-
fordring for Inger. Hvis hun har en god dag og meter noen hun kjenner sépass at hun prater
med dem, «sd synes jeg det er greit d ta kontakt selv og si ‘hei’ i stedet for a se bort og late
som at du ikke har sett dem». Denne unnvikelsen er imidlertid en strategi hun kan ta 1 bruk
pa darlige dager. Da unngér hun andre, for & slippe deres reaksjoner. Pa gode dager taler hun

derimot reaksjonene og kan innta en offensiv holdning.

Nér hun setter seg i rullestolen blir funksjonsnedsettelsen hennes umiddelbart synlig for alle,
og hun foler seg som et «annenklasses menneske». Hun kan ikke forklare denne folelsen,
men hun synes selv «det ser sd ... vet ikke hva jeg skal si, det ser sd ekkelt ut d sitte i rulle-
stol». Hennes oppfatninger og forventninger til rullestolbrukere samsvarer i stor grad med
hvordan funksjonshemning i vart samfunn tradisjonelt oppfattes som noe negativt. Inger
fremhever 1 tillegg at unger reagerer med a stoppe opp og se pa henne nar hun sitter i rulle-
stolen. «De star og ser, og sd er det litt morsomt, da, nar jeg parkerer utenfor en butikk sa

gar jeg inn i butikken, da far de sanne store runde oyne.» Hun bemerker at det er forskjell pa
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store og sma barn. De minste synes rullestolen er spennende. Da hender det at hun sper om

de vil sitte pa.

Inger synes pd den ene siden at andres reaksjoner pa at hun sitter i rullestol er vanskelige &
handtere. Samtidig synes hun selv det ser «ekkelt» ut & sitte 1 rullestol. Begge deler er med pa
a opprettholde ensket om & sitte sd lite som mulig 1 rullestolen. Hvis hun skal ut og ikke vet
hvor langt hun ma ga, «da har jeg med meg mannen min, og rullestolen, i bagasjerommet,
for sikkerhets skyld». Rullestolen har hun med «for sikkerhets skyld», hvis hun skulle finne
ut at hun ma ga sa langt at det vil begynne a gjore vondt. Inger bruker ikke rullestolen hvis

hun ikke er absolutt nadst.

Det kan se ut til at en av arsakene til Ingers ubehag nér hun bruker rullestolen ute blant folk,
er at det er vanskelig & mote bekjente som kjenner henne som géende. Siden hun ikke kan
skjule sin funksjonsnedsettelse nar hun sitter 1 rullestolen, blir hun stadig konfrontert med
andres reaksjoner. Rullestolen bidrar 1 s méte til & gjore funksjonsnedsettelsen synlig for
alle hun meter. Den avslerer henne, og hun kan ikke lenger passere som normal slik hun kan

uten rullestolen i narheten.

Det a sitte 1 rullestol er ikke utelukkende problematisk for Inger. Hun fremhever spesielt at
det er veldig greit & dra pé ferie 1 England. «Der er det ingen som kjenner meg, sa der er det
helt greit.» Det er spesielt greit & vaere pa ferie 1 en liten landsby 1 den servestlige delen av
England. «Der triller det inn busser pa busser med eldre mennesker. Det er helt fantastisk a
se. Hele byen er full av eldre mennesker, og de kjorer rundt pd sanne sma scootere, vet du.
Jeg foler meg helt hjemme der, jeg.» Det kan se ut til at Inger synes det er greiere & vaere én
av mange rullestolbrukere enn & vare den eneste. Inger og hennes funksjonsnedsettelse blir
ikke sd synlig nér det er mange andre der som ogsa sitter 1 rullestol. «De er sd positive og sd
humoristiske sd det gjor ingenting d sitte i rullestol. Det er ikke sann som ... sann som her.»
At folk er positive og humoristiske bidrar ogsa til & gjere det enklere & forholde seg til rulle-
stolen. Her hjemme opplever hun at «folk blir sa alvorlige nar du sitter i rullestol». Dessuten
blir folk oppmerksomme pa henne 1 sterre grad nar hun sitter 1 rullestolen. «Det blir veldig
mye ‘d unnskyld’, hvis de gdr i veien.» Pa ferie 1 England tar ikke folk det sé alvorlig om hun
sitter 1 rullestol. «Det blir sd mye mer avslappet.» Inger opplever at det er «litt lettere» & sitte
1 rullestol pé ferie 1 England enn det er hjemme. At folk ser henne og tar hensyn fordi hun

sitter 1 rullestol, er vanskeligere & takle her hjemme enn nér hun er pé ferie. Hjemme kon-
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fronteres hun med forventninger knyttet til livet for funksjonsnedsettelsen. Bekjente forven-

ter ikke at hun skal sitte i rullestol.

Ogsa Berit snakker om hvor vanskelig det har vart, og fortsatt er, & bruke rullestol. «Det var
en boyg a bruke det, da. Det er vanskelig. Det var vanskelig.» Selv om det er over 30 ar si-
den Berit fikk sin ferste rullestol, synes hun fortsatt det kan vere vanskelig & bruke den.
Spesielt vanskelig er det & ta den med til hjembyen sin. «Enda sa kvier jeg meg for a ta med
rullestolen hjem til hjembyen. Om noen ser meg og tenker ‘jassd, har hun blitt sd darlig
nda?’» Det er flere tiar siden hun flyttet derifra, men hun er jevnlig pa besok. Her kvier Berit
seg for & bruke rullestolen, 1 tilfelle hun meter gamle kjente. I likhet med Inger fremhever
hun at det & bli konfrontert med andres forventninger til hennes helsetilstand er vanskelig.
Det at hun sitter 1 rullestol gjor at hun kan oppfattes som sykere eller mer funksjonshemmet
enn hun selv mener hun er. Dessuten mener Berit at «det har noe med den folelsen nar andre
ser pa deg a gjore». Andres blikk og stirring har konsekvenser for de funksjonshemmedes
psykososiale velvaere (Thomas 1999). Dette er én mate & forstd Berit og Ingers opplevelser
pa. Nar andre ser pd dem og legger merke til dem gjor det noe med hvordan de opplever seg

selv, og 1 flere tilfeller medferer stirringen ubehag.

5.3.2 Fysiske barrierer

Svein snakker mye og med stort engasjement om hvordan fysiske barrierer 1 samfunnet
stenger funksjonshemmede ute fra deltagelse. Mange av eksemplene han trekker fram hand-
ler om manglende tilrettelegging 1 lokalsamfunnet hvor han bor. Legekontoret er en del av
det offentlige tjenestetilbudet som man burde kunne forvente at alle kommunens innbyggere
kan benytte, uavhengig av fysisk funksjon. Det samme gjelder lokalene hvor fysioterapeuter
med tilskudd fra kommunen driver sin virksomhet. Ifelge Svein er ikke lokalene tilgjengelig
for rullestolbrukere, her kommer du ikke inn «uten at du gar pa dine egne bein». Trapper
setter en effektiv stopper for alle som ikke kan gé. «Hvis du kommer dit og skal ta en vann-
prove eller ett eller annet, sa far du egentlig ikke gjort det, i alle fall pa vettug vis, som and-
re folk.» Selv her, 1 mate med en offentlig helsetjeneste, blir funksjonsnedsettelsen til Svein
akutt synlig, han kan ikke benytte seg av tjenestene pd lik linje med ikke-
funksjonshemmede. Han blir umiddelbart kategorisert som unormal fordi han ikke kan ga
trappene, «som andre folk». Pa grunn av sin funksjonshemning far han ikke adgang til de

ordinzre offentlige tjenestene alle har krav pa.
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Svein opplever at det samme er tilfellet nar det gjelder a benytte seg av kulturelle tilbud 1
lokalsamfunnet. Hvis han skal pé kino eller andre forestillinger i det nye kulturhuset, méa han
bruke bakveien, gjennom biblioteket, istedenfor den inngangen alle andre bruker. Siden bib-
lioteket gjerne er stengt pa kvelden «md du beeres opp og ned trapper». Igjen tvinges funk-
sjonshemmede til ta i bruk alternative metoder for & kunne ta del i ordinaere aktiviteter. Selv
er han oppbrakt over disse diskriminerende ordningene for funksjonshemmede. «Det er ikke
sdnn det skal veere i dag, vet du, det er rent for darlig.» Svein har en tydelig forventning til
at arbeidet med universell utforming skulle ha kommet lengre enn det som er tilfellet 1 det
norske samfunnet. «Det begynte med handikaparet i "81. Da lovet de at da skulle det bli fart
i sysakene. Da skulle heisene bli storre og da skulle det ikke bli mer trapper og da skulle det
bli ... Det har ikke skjedd sa mye, vet du.» Det begynte med gode intensjoner, men det er
ikke blitt fulgt opp slik han hadde forventet.

Det mangler fortsatt mye for lokalmiljeet blir tilgjengelig for alle. A gjore innkjop kan vaere
ekstra utfordrende nar det er haye trinn eller trapper for & komme inn i butikken, dette er til-
fellet 1 sentrum der hvor Svein bor. Hvis han forst har kommet seg inn 1 butikken, gjerne ved
a «bale med noen skinner, sa er det ikke proverom sa du far provd kicer, heller. Det er sd
trasig.» Det kan godt vere de har proverom i1 butikken, men Svein «kommer ikke inn der
med en rullestol». Han mener at de ansatte nok vil hjelpe ham hvis de ikke har s& mye annet
a gjore. «Men reiser du dit na i midten av desember, sd blir du nok sett pd som en tosk, fordi
du kommer akkurat na i julestria. At du ikke greier a folge programmet.» Svein formidler en
fornemmelse av at de ansatte 1 butikken mener det er en byrde & skulle hjelpe ham. Siden han
trenger hjelp utenom det vanlige, foler han seg som en «tosk». Han blir ogsa preget av hvor-
dan andre ser pd ham, slik som Berit og Inger. «Du foler deg som en sann en alvorlig tosk
ndr du ikke greier d folge opp sdnn som den vanlige massen gjor.» A handle klar er tross alt
et vanlig gjeremal for alle voksne, men den fysiske utformingen av butikker medvirker til &
stenge Svein og andre som ham ute fra denne dagligdagse aktiviteten. De folelsesmessige

konsekvensene av a stenges ute kan vare tunge a bere.

Et annet gjoremdl som Svein 1 likhet med mange andre setter pris pa, er utepilsen om som-
meren. Vi reiser da gjerne med kollektivtransport til byen. P4 grunn av manglende tilgjenge-
lighet kan han ikke reise kollektivt. «Du er bare en klump rundt foten, nar du far beskjed at
du er ikke velkommen pa jernbanen.» Det a bli utestengt fra slike offentlige tilbud bidrar til &

underbygge folelsen av mindreverd blant funksjonshemmede. Svein uttrykker dette veldig
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klart og mener situasjonen er «hdplos». Selv om han later til 4 ha et avklart forhold til seg
selv som funksjonshemmet, er han ikke skanet fra den diskrimineringen og stigmatiseringen
funksjonshemmede opplever. Sveins, og brukerorganisasjonenes, innsats rettet mot univer-
sell utforming av det offentlige rom loser ikke hans kortsiktige utfordringer med deltagelse 1
nermiljeet. Denne identiteten som funksjonshemmet er ikke uproblematisk, selv for en
mann som Svein. De folelsesmessige reaksjonene som sinne og frustrasjon i mete med et
utilgjengelig naermiljo, handler dpenbart ikke bare om funksjonshemmede som gruppe. Det
er 1 aller hoyeste grad en utfordring for Svein ogsé, selv om han er aldri sa fortrolig med rul-

lestolen sin.

Sa fortrolig er han med rullestolen sin, at han ikke har villet bytte den ut selv om den frem-
star som et «vrak». Det forundrer meg at Svein ikke har bedt om en ny stol tidligere, nettopp
fordi den bryter sa totalt med inntrykket han ellers formidler av seg selv som en ressurssterk,
handlekraftig, oppegdende mann. Rullestolen bidrar til & skape et annet forsteinntrykk enn
jeg ville forvente at han ensket & presentere. Kanskje er den slitte rullestolen et symbol pa
Sveins innstilling til de fysiske omgivelsene sine? Han hever seg over rullestolens fremto-
ning og formidler et inntrykk av at han er ukrenkelig. Han lar seg ikke krenke av ublide om-
givelser eller funksjonshemmende barrierer. Samtidig fornemmer jeg at tilbakeholdenheten
mot & bytte ut den gamle, utslitte rullestolen, kan ha bakgrunn 1 hans tidligere forankring 1
rehabiliteringsfeltet og forstdelsen av selvstendighet som selvhjulpenhet. Ligger det et onske
om & klare seg med faerrest mulig hjelpemidler og tekniske innretninger? Er det derfor han
har holdt pa denne gamle stolen atskillig lengre enn hva som er forsvarlig med tanke pé tek-

nisk stand?

5.3.3 Den relative synligheten av funksjonsnedsettelsen

Verken Berit eller Inger ser pa seg selv som rullestolbrukere, pa tross av at de begge bruker
rullestol med jevne mellomrom og er i gang med & preve ut nye stoler. Deres opplevelser fra
sammenhenger hvor de har brukt rullestol ute 1 det offentlige rom kan kanskje belyse noe av
bakgrunnen for deres motstand mot denne kategoriseringen. Synligheten av funksjonsnedset-
telsene kan ogsé tenkes a ha innvirkning pa hvordan de foretrekker a se seg selv, som oppe-

gdende, normale kvinner, som 1 alle fall ikke er rullestolbrukere.
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Synlig eller usynlig funksjonsnedsettelse

Om funksjonsnedsettelsen er synlig eller usynlig kan vare avgjerende for hvordan man opp-
fattes av andre. Personer med synlige funksjonsnedsettelser meotes daglig av forutinntatte
oppfatninger pd grunn av de synlige tegnene som identifiseres av andre 1 sosial interaksjon
(Goffman 1963, Grue 2004, Lingsom 2008). Forskning pd stigmatisering i sosial interaksjon
har vist at disse synlige kjennetegnene pa funksjonsnedsettelse blir overdrevent synlige og

overskygger alle andre kjennetegn for en periode (ibid.).

Alle deltagerne 1 studien, bortsett fra Inger, baerer synlige tegn pa sin funksjonsnedsettelse
ogsa nar de beveger seg uten rullestol. Bdde Svein og Berit anvender krykker nar de forflyt-
ter seg korte avstander til og fra rullestolen. Begge har apenbare vansker med 4 forflytte seg,
og tar 1 bruk ulike teknikker, med store, stakkato bevegelser. Svein har dessuten skinner pa
beina som, selv om han barer dem under buksene, blir umiddelbart synlige nér han «apner»
og «lukker» kneleddet i forflytningen. John, som jeg hittil ikke har omtalt i denne delen, bee-
rer ogsa synlige tegn pé sin sykdom. Han forflytter seg med krykker og fremstér ellers som

skjelven og ustadig nar han stir oppreist.

Béde kroppslige tegn og de tekniske hjelpemidlene deltagerne benytter, kan «avslare» deres
funksjonsnedsettelse overfor andre. Disse synlige markerene, enten de er kroppslige eller
fysiske gjenstander deltagerne benytter seg av, fremstar som stigmasymboler (Goffman
1963). Det kan se ut som at rullestolen er et utslagsgivende stigmasymbol for Inger og Berit,
det er den gjenstanden de ser pd som aller mest avslerende nar de oppholder seg i1 det offent-
lige rom. Rullestolen er skyld 1 de reaksjonene de blir mett med og pavirker deres psykoso-
siale velvere. Dette kan forklare deres reservasjon mot & bruke, og mot & assosieres med,
rullestolen. Ved & minimere stigmasymbolenes synlighet, bade offentlig og hjemme, kan de
maksimere sin identitet som normal (Solvang 2000). For Berit fremstar det som viktig a
unngd stigmasymboler generelt. Det gjelder ikke bare rullestolen, men ogsé fysisk tilrette-
legging av kjekkenet. Ved & omgi seg med minst mulig tekniske hjelpemidler kan hun vedli-

keholde sin identitet som normal.

Ved a bruke rullestolen i offentligheten blir deres funksjonsnedsettelser eller stigma umid-
delbart synlig. Annerledesheten annonseres klart og tydelig for alle de meter. Vi er alle bee-
rere av visse stereotype forventninger til personer som sitter i en rullestol, disse forventning-

ene er forankret 1 vir kultur (Goffman 1963, Grue 2004). Forventningene er ikke alltid
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bevisste, men vi konfronteres ofte med vére forventninger nar vi forstdr at personen foran
oss ikke vil innfti disse (Goffman 1963). Nar Inger parkerer rullestolen og reiser seg for a ga
inn 1 en butikk, blir folk gjerne overrasket. De forventer ikke at hun kan gd. Hun sitter 1 rul-
lestol, ergo kan hun ikke gé. Hun tiltrekker seg oppmerksombhet, ikke bare fordi hun sitter 1

rullestol, men ogsa fordi hun utfordrer de stereotype oppfatningene av rullestolbrukere.

Berit liker ikke hvordan hun blir synlig for alle nar hun bruker rullestolen. «Jeg holdt igjen
med den manuelle stolen,» sier Berit. Hun ville ikke ha den manuelle rullestolen til & bruke
ved forflytning over lengre avstander, men hun tok imot den og anvender den na. Hun opp-
levde det annerledes & skulle fa en elektrisk rullestol til & bruke ute 1 nermiljoet, 1 hagen og 1
skogen. «Den utestolen, den Trax-en, den ville jeg ha, for da kunne jeg komme ut i skogen og
rundt.» Det fremstar som en mindre utfordring for Berit & bruke en kraftig utestol, enn en
lettere manuell rullestol. Det kan vare fordi de to rullestolene er tiltenkt anvendelse 1 svert
ulike situasjoner. At hun trenger en rullestol til forflytning i ulendt terreng er lettere a «for-
svare», enn at hun trenger en til generell forflytning. «Jeg har enda ikke sann veldig folelsen
av at jeg vil ha den der stolen som jeg har sokt om nd. Men det er nesten nodvendig.» Hun
vil egentlig ikke ha denne nye elektriske rullestolen som skal erstatte den manuelle rullesto-
len hun har nd. Det er en «tyngre stol» enn den hun til na har brukt til forflytning pé handle-
turer og lignende. I forhold til den manuelle rullestolen fremstar denne nye, lille elektriske
rullstolen som et «storre» symbol pd hennes funksjonsnedsettelse. Hennes «rangordning» av
de tre ulike rullestolene samsvarer ikke med stolenes sterrelse, men heller den symbolske

meningen hun tillegger dem.

Den elektriske rullestolen er enklere for henne & bruke, rent praktisk. Den krever ikke like
mye fysisk kraft som den manuelle rullestolen krever. Kanskje er dette ogsd en medvirkende
arsak til at Berit ikke «vil ha den». Ved & sette seg 1 den elektriske rullestolen antyder hun til
sine omgivelser at hun er blitt sd «svak» at hun na er avhengig av elektrisk rullestol. Den
manuelle rullestolen gir i1 alle fall inntrykk av at hun har den fysiske funksjonen i1 overkrop-
pen som skal til for & kjere den, selv om hun har e-motion pa den for & gjere kjoringen lette-
re. Hun kommer uansett ikke utenom at rullestolen tiltrekker seg oppmerksomhet og gjor
henne overdrevent synlig. Det at andre ser pa henne og legger merke til henne medferer ube-
hag for Berit. Hun vil ikke assosieres med de forventningene som ledsager rullestolen. Hun
vil vaere oppegdende. Det kan se ut som at Berit mener det & vare «oppegdende», bade 1

bokstavelig og overfort betydning, ikke lar seg forene med & vere rullestolbruker.
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Passere som normal

Inger er, 1 motsetning til de andre deltagerne, 1 en posisjon hvor hun kan passere som normal,
ettersom hun ikke baerer synlige kroppslige tegn pa sin funksjonsnedsettelse. Hun kan skjule
de egenskapene som tilskrives stigma 1 andres naerver (Goffman 1963, Lingsom 2008). Det
kan tenkes at dette behovet for & passere som normal pavirker hennes motstand mot de tek-
niske hjelpemidlene, og mot rullestolen spesielt. Inger bruker ikke stolen dersom hun ikke er
absolutt nadt til det. En kan forstd det slik at hun passerer med overlegg si lenge hun er 1
stand til det (Goffman 1963). Hun har kun med rullestolen «i bagasjerommet, for sikkerhets
skyld», 1 tilfelle hun er nedt til & bruke den for & unngd smertene hun vet kommer hvis hun
ma gd mer enn 100 meter. Det a bli sett p4 som normal har sé stor verdi for Inger at hun er
villig til & anstrenge seg betraktelig for 4 unnga 4 sitte 1 rullestolen, og dermed bli sett pé, av
andre, som rullestolbruker. Den storste fordelen med & passere som normal kan vare at de

stigmatiserende blikkene Inger avskyr i stedet vil rettes mot noen andre (Lingsom 2008).

Siden hun ikke baerer synlige tegn pd sin funksjonsnedsettelse, plasseres Inger 1 kategorien
potensielt miskreditert i1 stedet for 1 kategorien miskreditert (Goffman 1963). Hun kan frem-
std som normal helt til hun avslerer sin funksjonsnedsettelse ved & sette seg 1 rullestolen.
Denne kategoriseringen som potensielt miskreditert inneberer at hun selv ma velge om, nar
og overfor hvem hun skal avslere sin funksjonsnedsettelse (Goffman 1963, Lingsom 2008).
Hun ma altsd selv velge 1 hvilke situasjoner hun skal utsette seg for de stigmatiserende blik-

kene som gir henne en folelse av at hun er et «annenklasses menneske».

De andre deltagerne er, som nevnt, ikke 1 en posisjon hvor de kan velge & passere som nor-
mal slik som Inger kan. Det fremstar likevel som at Berit har en oppfatning om at hun kan
passere som normal 1 sitt neermiljo og 1 sin omgangskrets, sa lenge hun ikke blir «ddrligere»
eller far «#yngre» rullestoler. Hun har opparbeidet seg en identitet som normal, slik de andre
funksjonshemmede hun omgés ogsd er normale 1 handikappidrettsmiljeet. Det kan tenkes at
de kategoriserer hverandre pa bakgrunn av andre egenskaper enn de fysiske funksjonsnedset-
telsene (Goffman 1963). I det miljoet er det normalt & vaere funksjonshemmet; det er normalt
a sitte 1 rullestol eller forflytte seg med krykker. Ved & introdusere den nye rullestolen kan
Berit risikere en kort periode hvor hun blir ekstra synlig igjen, og hvor hun ma regne med a
fa spersmal om hun er blitt darligere. Det er likevel narliggende & tro at denne perioden vil

bli kort, siden «alle» allerede vet at hun bruker manuell rullestol.
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Oppsummering

Béde Inger og Berit forteller om hvor vanskelig det er for dem, rent folelsesmessig, & skulle
bevege seg 1 det offentlige rom med sine rullestoler. De har vidt forskjellige historier nar det
gjelder type og tidspunkt for ervervelse av funksjonsnedsettelsen, men de formidler likevel
lignende historier om sitt forhold til rullestolen og metet med omgivelsene. Begge forteller
om utfordringer knyttet til de folelsesmessige konsekvensene, mens Svein uttaler sinne og
frustrasjon over manglende tilrettelegging i det fysiske miljoet. Han er opptatt av de fysiske
barrierene som begrenser hans bevegelsesfrihet, samtidig kommer de folelsesmessige konse-
kvensene fram gjennom hans mate & fortelle om sine opplevelser pa. Det er altsd ikke bare
fysiske barrierer som begrenser rullestolbrukeres bevegelsesfrihet 1 samfunnet. De folelses-
messige konsekvensene av andres reaksjoner péd rullestolen kan vere minst like alvorlige

(Grue 2006a, Reeve 2002, Thomas 1999).

I den neste, og siste, delen av kapitlet vil jeg heve blikket fra deltagerne, til en diskusjon av

noen sentrale poenger 1 en mer overordnet forstaelse av det empiriske materialet.

5.4 Avsluttende diskusjon

I oppgavens innledning presenterte jeg de problemstillingene jeg har arbeidet med 1 studien
og 1 fremstillingen av denne oppgaven. Hovedproblemstillingen lod som foelger: «Hvilken
betydning har det a leve med funksjonsnedsettelse og tekniske hjelpemidler?» Jeg formulerte
1 tillegg to forskningsspersmal: «Hvordan opplever brukere d leve med funksjonsnedsettelse
og tekniske hjelpemidler?» og «Hvordan kan man forsta deres opplevelser av a leve med
funksjonsnedsettelse og tekniske hjelpemidler?» 1 denne siste delen av kapitlet er det spesielt
hovedproblemstillingen som vies oppmerksomhet. Gjennom analyse og diskusjon i de to
foregaende delene av kapitlet har jeg fremhevet noen mulige forstéelser av deltagernes histo-
rier. Siden hovedproblemstillingen ikke inviterer til konkrete, avgrensede konklusjoner, vil
jeg sammenfatte mine funn i en avsluttende og overordnet diskusjon av noen sentrale poeng-

Cr.

5.4.1 Forstaelse av deltagernes opplevelser

Det er sannsynlig at det er flere forhold som er bestemmende for hvordan funksjonshemme-

de opplever, og forholder seg til, sin egen funksjonsnedsettelse. Komplekse prosesser og
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sammenhenger hos hver enkelt avgjer hvordan de konstruerer sin identitet og selvforstaelse.
P& hvilket tidspunkt 1 livet funksjonsnedsettelsen erverves, fremheves i teorien som betyd-
ningsfullt 1 forhold til hvordan funksjonshemningen forstas og innarbeides 1 egen identitet
(Grue 2004, Lingsom 2008, Thomas 1999). Det antydes at det & bli fedt med, eller erverve
funksjonsnedsettelsen 1 de tidlige barnearene, medferer en «enklere» tilnerming til en identi-
tet som funksjonshemmet, underforstdtt p grunn av at man ikke kjenner noe annet enn det &
leve med funksjonsnedsettelsen. Deltagernes historier formidler her en sammensatt forstael-
se. Det fremstéar ikke som «enkelt» for dem som har levd med sine funksjonsnedsettelser
siden barndommen & forholde seg til en identitet som funksjonshemmet. De har riktignok
lengre erfaring med livet som funksjonshemmet, men de antyder at livet med hjelpemidlene
og funksjonsnedsettelsen fortsatt kan vere problematisk. Det er likevel ikke slik at forholdet
til funksjonsnedsettelsen og/eller hjelpemidlene alltid er problematisk, men det kan vere det

1 noen situasjoner, uavhengig av nar funksjonsnedsettelsen ble ervervet.

Funksjonshemmedes selvoppfatning har dessuten sammenheng med hvordan de opplever at
andre ser pd og forholder seg til dem (Grue 2004). Moter med fordommer knyttet til deres
funksjonsnedsettelse eller de tekniske hjelpemidlene de benytter, kan ha store konsekvenser
for deres folelsesmessige velvere. Andres blikk og stirring kan medfere en folelse av ube-
hag, og det kan ha store konsekvenser for hvordan de, i sin tur, forholder seg til andre. Isola-
sjon 1 hjemmet og unnvikende oppfersel ute 1 det offentlige kan, for noen, fremstd som ra-
sjonelle méter & unngd ubehaget pad. Oppmerksomheten, som oppleves som negativ, henger
tett sammen med de psykososiale aspektene av funksjonshemning (Thomas 1999). Det un-
derstrekes dessuten 1 teorien at vissheten om at skrittet ut 1 det offentlige rom vil medfere
blikk, stirring, nedlatenhet, medlidenhet og fiendtlighet kan vaere minst like funksjonshem-
mende som de fysiske barrierene funksjonshemmede opplever (Grue 2006a, Reeve 2002,
Thomas 1999). Dette potensielt problematiske forholdet til hvordan andre forstar funksjons-
nedsettelsen kan dessuten ha konsekvenser for hva og hvem funksjonshemmede kan veere,
ikke bare for hva de kan gjore (Reeve 2002, Thomas 1999). Deltagernes historier underbyg-
ger at bdde de folelsesmessige og fysiske barrierene har relevans for hvordan de forstér seg

selv og forholder seg til hjelpemidlene og funksjonsnedsettelsen.

Avslutningsvis kan vi si at det er mange forhold som har betydning for det & leve med funk-

sjonsnedsettelse og hjelpemidler. I dette kapitlet har jeg forsekt a kaste lys over noen sider
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ved et komplekst felt. I neste kapittel oppsummerer jeg oppgaven, og antyder andre teoretis-

ke og empiriske innfallsvinkler som kan vere fruktbare.
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6 Avslutning

6.1 Oppsummering

I denne studien har jeg undersekt hvilken betydning det & leve med funksjonsnedsettelser og
tekniske hjelpemidler kan ha for hjelpemiddelbrukere. Gjennom (deltagende) observasjon og
intervju med fire hjelpemiddelbrukere har jeg, sammen med deltagerne, skapt det empiriske
materialet som ligger til grunn for de fortolkninger som er gjort. Det deltagerne har formidlet
om sine opplevelser, bade gjennom intervju og observasjon, har jeg fortolket i lys av den

teorien studien er forankret i.

Deltagerne konstruerer til dels forskjellige betydninger av hvordan de opplever & leve med
funksjonsnedsettelse og hjelpemidler. De beskriver imidlertid ogsd noen felles opplevelser.
Det kan vaere vanskelig for dem & forholde seg til en identitet som funksjonshemmet og/eller
syk. Onsket om a vare normale, oppegdende mennesker pé tross av sin funksjonshemning
fremstar som et sentralt funn 1 studien. Dette perspektivet gjenspeiles dessuten i oppgavens
tittel, slik det ogsa fremheves 1 bakgrunn for valg av tema i innledningen. Underforstétt lig-
ger det en forestilling om at det & veere funksjonshemmet, og & ha behov for tekniske hjel-
pemidler, ikke samsvarer med deltagernes og omgivelsenes oppfatninger om hva det innebae-
rer 4 vaere «oppegiende». For & presentere seg som normale og oppegidende mennesker
fremstar det & skjule funksjonsnedsettelsen, gjennom & unngé dens symbolske representasjo-
ner, som en narliggende strategi. Den relative synligheten av deltagernes funksjonsnedset-
telse er bestemmende for hvordan andre forstar den. Konfrontasjoner med andres oppfatning

har dessuten konsekvenser for hvordan deltagerne forstar seg selv.

Fysiske barrierer i samfunnet fremkaller til dels sterke reaksjoner og er av betydning for del-
tagerne. Det er imidlertid ikke bare fysiske barrierer som begrenser rullestolbrukeres beve-
gelsesfrihet 1 samfunnet. Deltagerne forteller om ubehagelige folelsesmessige reaksjoner 1
mote med andres «blikk» pa dem nér de anvender rullestolen. A bli utsatt for det som oppfat-
tes som negativ oppmerksomhet i det offentlige rom, kan vaere hemmende for deltagernes
livsforsel. De folelsesmessige konsekvensene av andres reaksjoner pé rullestolen kan fa al-

vorlige folger for deltagernes velvere.

103



6.2 Andre mulige teoretiske og empiriske tilnaerminger

I min fortolkning av det empiriske materialet har jeg valgt en teoretisk forankring innen «Di-
sability studies» med sarlig vekt pa de ulike forstaelsene av funksjonshemning. «Disability
studies» innbefatter arbeidene til akademikere, forfattere og forskere som gjennom sine stu-
dier av funksjonshemning eksplisitt posisjonerer seg som en del av den sosiale bevegelsen
for sosiale og politiske rettigheter for funksjonshemmede (Thomas 1999). I Storbritannia
kjennetegnes tilherighet til «Disability studies» av en form for tilslutning til den sosiale mo-
dellen for funksjonshemning (ibid.). I min analytiske tilneerming har jeg i tillegg stottet meg
pa teori knyttet til den medisinske og den relasjonelle modellen for funksjonshemning, samt

sentrale teoretiske bidrag om normalitet og avvik.

En annen tilnerming jeg mener kunne ha vart fruktbar for mitt empiriske materiale, er den
Donna Reeve (2002) diskuterer i sin artikkel «Negotiating psycho-emotional dimensions of
disability and their influence on identity constructs». Her har hun tatt 1 bruk Foucaults teore-
tiske perspektiver knyttet til maktteknologier (technologies of power). Foucaults arbeider er
fram til na relativt sjeldent blitt benyttet innen «Disability studies», men 1 lepet av de siste
arene er de anvendt 1 en teoretisering av funksjonsnedsettelsens sosiologi (ibid.). Blant annet
benyttes hans teorier 1 et forsek pd & utfordre dikotomiene funksjonshem-
ning/funksjonsnedsettelse (disability/impairment) og funksjonshemmet/ikke-funksjons-

hemmet (disabled/able-bodied) (ibid.).

Reeve (2002) foreslédr & utvide bruken av Foucault innen «Disability studies» til & inkludere
en drefting av hvordan de psykososiale’® aspektene av funksjonshemning konstrueres og
vedlikeholdes 1 samfunnet. Hun anvender Foucaults begreper makt, kunnskap og subjektivi-
tet 1 denne sammenhengen. Konkret vil hun fokusere pé effekten av ulike former for
makt/kunnskap som uteves mot den funksjonsnedsatte kroppen (impaired body) (ibid.). De
teoretiske perspektivene Reeve skisserer fremstar som sarlig spennende sett 1 forhold til mitt
empiriske materiale. Jeg har stottet meg til noen av hennes perspektiver i min analyse, og

mener en dypere drofting av disse kunne gitt fruktbare analyser av mitt materiale. Det kunne

3* Thomas (1999) lanserer begrepet psycho-emotional dimensions of disability i sin bok. Lars Grue (2006a) har valgt &
bruke det norske begrepet «psykososial» som ekvivalent til det engelske begrepet psycho-emotional. Jeg velger & bruke
Grues oversettelse.
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dessuten ha bidratt til & lefte fram deler av materialet som ikke er aktivert i den fortolkningen

jeg har gjort.

En alternativ teoretisk tilneerming som kunne har veart interessant a utforske nermere er den
som introduseres av Carol Thomas (1999) 1 hennes bok «Female forms — Experiencing and
understanding disability». Hun har en spesiell interesse for funksjonshemmede kvinners liv
og livserfaringer, og anvender kvinners erfaringer og opplevelser for a illustrere hvordan
funksjonshemning er «kjonnet». P4 samme tid har hun fokus pé perspektiver med relevans
for alle, uavhengig av kjenn. Kanskje hadde det veert spennende a lgfte fram analytiske for-
tolkninger av materialet 1 et kjennsperspektiv, sett i lys av den feministiske teorien innen

«Disability studies» som blant andre Carol Thomas er en eksponent for?

Det kan vare pa sin plass & utvikle mer kunnskap om funksjonshemmedes hverdagsliv. For
meg fremstér det som spesielt interessant & benytte en kombinasjon av deltagende observa-
sjon og intervju for & nerme seg dette feltet. Min erfaring, fra denne studien, er at dataene
som skapes 1 (den deltagende) observasjonen bidrar med en s@rdeles verdifull dimensjon nar
materialet skal fortolkes. Observasjonene gir et innblikk i noe mer enn det hver enkelt velger
a fremstille 1 et intervju, og sammen utgjer observasjon og intervju en sardeles fruktbar me-

tode.
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Vedlegg nr. 1
UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Informasjon angaende foresporsel om deltagelse i
forskningsprosjekt

Jeg skal i forbindelse med min mastergrad i helsefagvitenskap gjennomfgre et
forskningsprosjekt om brukers mgte med, og medvirkning i,
hjelpemiddelformidlingen. Studien skal handle om brukers opplevelse av
formidlingssituasjonen pa bakgrunn av hans/hennes samlede erfaringer med
hjelpemiddelformidlingen. Jeg saker etter voksne (over 18 ar) brukere av
forflytningshjelpemidler som kan stille som informanter i min studie. Det er
gnskelig at brukeren har noe erfaring med hjelpemiddelformidlingen, gjerne fra
bade 1. og 2. linjetjenesten.

Datainnsamlingen vil omfatte observasjon av en utredningssituasjon (utpraving
av hjelpemiddel eller lignende) med bruker, formidler fra kommunen og formidler
fra hjelpemiddelsentralen til stede, samt et intervju med brukeren i etterkant.

For a formidle kontakt med potensielle deltagere saker jeg hjelp fra
hjelpemiddelsentralen. Jeg haper dere kan bista i arbeidet med a finne brukere
som kan stille som informanter. Jeg gnsker & komme i kontakt med noen av de
brukerne som har en sak til utredning na, eller som venter pa avtale med
hjelpemiddelsentralen. Jeg ber om at dere videreformidler forespgrselen om
deltagelse i forskningsprosjektet til aktuelle brukere.

Et kriterium for rekruttering av informanter (fastsatt av Regional komité for
medisinsk forskningsetikk Sgr-Norge) er at det ma unngas at den som velger ut
deltagere er den samme som skal observeres i utredningssituasjonen. Rent
praktisk innebaerer det at jeg ber om at en person som ikke arbeider med
brukerkonsultasjoner (for eksempel en fagleder, en sekreteer eller lignende)
plukker ut brukere som skal fa forespgrsel om deltagelse.

Dersom flere opplysninger gnskes ma du gjerne ta kontakt.

Med vennlig hilsen

Line Kildal Bragstad
Ergoterapeut og mastergradsstudent
Mastergrad i helsefagvitenskap, Universitetet i Oslo

E-post: |.k.bragstad@studmed.uio.no
TIf: 40200795







Vedlegg nr. 2
UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Foresporsel om deltagelse i forskningsprosjekt

"Brukers mgte med, og medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen: en undersokelse
av brukermedvirkning péa hjelpemiddelomradet”

Som mastergradsstudent ved Universitetet i Oslo, Seksjon for helsefag ved Det
medisinske fakultet, skal jeg gjennomfgre et forskningsprosjekt. Prosjektet skal
veere ferdig i lgpet av 2008. Jeg har en grunnutdanning som ergoterapeut og har
arbeidet med formidling av hjelpemidler ved Hjelpemiddelsentralen i Oslo. Jeg
sgker etter hjelpemiddelbrukere som kan stille som informanter i min studie.

Foresporsel

Jeg soker etter informanter til mitt forskningsprosjekt om brukeres mgte med, og
medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen. Prosjektet er en undersagkelse av
brukermedvirkning pa hjelpemiddelomradet. De siste arene har det fra det
offentliges side veert gkende fokus pa brukermedvirkning og det er gjennomfart
prosjekter som senere er evaluert. Mitt inntrykk er at vi likevel har for lite
kunnskap om brukeres opplevelse av brukermedvirking, og at det er nadvendig
med fortsatt fokus pa dette temaet. Hensikten med prosjektet er a fa starre
innsikt i brukeres opplevelse av hjelpemiddelformidlingen. Mer viten kan ha
betydning for formidlingen av tekniske hjelpemidler i fremtiden.

Metode

Metodene jeg har valgt for gjennomfgring av forskningsprosjektet innebaerer
observasjon og intervju. Jeg gnsker a observere en utredningssituasjon
(utpreving av hjelpemiddel eller lignende) med deg, formidler fra kommunen og
radgiver fra hjelpemiddelsentralen til stede. Etter utredningen gnsker jeg a
intervjue deg om din opplevelse av formidlingssituasjonen pa bakgrunn av dine
samlede erfaringer med hjelpemiddelformidlingen. Jeg antar at intervjuet vil ta
omtrent én time. Intervjuet vil ikke vaere en vurdering av den aktuelle
utredningssituasjonen, ei heller vurdering av formidleren fra kommunen eller
radgiveren fra hjelpemiddelsentralen.

Ved gjennomfgring av observasjon vil jeg ta notater etter behov, under intervju
gnsker jeg a bruke diktafon for & f& med alt som blir sagt. Opptak fra diktafon vil
slettes ved prosjektets slutt — 30.09.2008. Alle data som samles inn vil
avidentifiseres. Det innebeerer at hver informant far en kode slik at data som
registreres ikke vil vaere direkte personidentifiserbare. | arbeidet med prosjektet
vil alle opplysninger behandles konfidensielt. | prosjektrapporten jeg skriver skal
det ikke vaere mulig for andre a kjenne igjen verken utsagn eller personer.



Vedlegg nr. 2

Informert samtykke

Hvis du gnsker a delta som informant i min studie vil jeg be deg om a fylle ut
vedlagte samtykkeerklzering og sende den til meg i vedlagte svarkonvolutt. Jeg
vil ta kontakt for naermere avtale nar jeg far samtykkeerkleeringen fra deg.
Deltagelse i prosjektet er frivillig. Selv om du velger a delta, kan du trekke deg
nar som helst. Om du velger a trekke deg etter at vi har gjennomfgrt observasjon
og intervju vil alle opplysninger om deg slettes. Deltagelse i prosjektet vil ikke ha
noen konsekvenser for behandling av dine pagaende eller fremtidige krav om
hjelpemidler.

Hvis du har sparsmal i forbindelse med denne foresparselen kan du ta kontakt
med meg pa telefon: 40200795 eller e-post: |.k.bragstad@studmed.uio.no

@nsket svarfrist er sa snart som mulig.

Med vennlig hilsen

Line Kildal Bragstad
Ergoterapeut og mastergradsstudent
Mastergrad i helsefagvitenskap, Universitetet i Oslo

Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt skriftlig informasjon om forskningsprosjektet "Brukers mate med,
og medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen: en undersgkelse av
brukermedvirkning pa hjelpemiddelomradet” og er villig til & delta i prosjektet.

Navn:

Adresse:

Telefon: E-post:

Signatur Sted, dato



Vedlegg nr. 3

Deres ref: Var ref: . Var dato: 301107

FORESPORSEL OM DELTAGELSE I FORSKNINGSPROSJEKT

NAV Hjelpemiddelsentral har mottatt henvendelse fra en student som seker
etter deltagere til sitt forskningsprosjekt.

Vi oversender henvendelsen til ett gitt antall personer som er i samhandling med
hjelpemiddelsentralen for tiden. Dersom du har mulighet til 4 delta m& du ta direkte kontakt
med studenten. Hun blir ikke orientert om hvem vi sender henvendelsene til.

Med hilsen
NAYV Hjelpemiddelsentral
rddgivningsavdeling bevegelse

avdelingsleder

NAV Hjelpemiddelsentral xxxxxxxx //
Postadresse: Boks XXXX // XXXX XXXXXXXX

Besgksadresse: XXXXXXXXXXXXXXXXX // XXX XXXXXXXX
Tel: XXXXXXXX /] Fax: XXXXXXXX

www.nav.no // NAV.hjelpemiddelsentral.xxxxxxxxxx@nav.no






Vedlegg nr. 4

UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Cand. san. Marit Helene Hem Regional komité for medisinsk forskningsetikk
Universitetet i Oslo Sor- Norge (REK Ser)
INTERNPOST Postboks 1130 Blindern

NO-0318 Oslo

Telefon: 228 44 666
Telefaks: 228 44 661

Dato: 05.09.07 E-post: rek-2@medisin.uio.no
Deres ref.: Nettadresse: www.etikkom.no

Var ref.: S-07323a

§-07323a Brukers mete med, og medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen; en undersekelse av
brukermedvirkning pa hjelpemiddelomradet. [2.2007.1676]

Vi viser til seknad mottatt 08.08.07 med folgende vedlegg: Prosjektbeskrivelse; informasjonsskriv med
samtykkeerklering. ’

Komiteen behandlet soknaden i sitt mote onsdag 29.08.07. Prosjektet er vurdert etter lov om behandling
av etikk og redelighet i forskning av 30. juni 2006, jfr. Kunnskapsdepartementets forskrift av 8. juni
2007 og retningslinjer av 27. juni 2007 for de regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk.

Det sokes om godkjenning av en kvalitativ studie med dpent design av 4-5 voksne samtykkekompetente
bevegelseshemmede brukere av hjelpemidler og deres opplevelse av hjelpemiddelformidlingen. En
utredningssituasjon observeres, og dette utnyttes s& som startpunkt i etterfelgende intervju pé om lag en
time. Informantene rekrutteres via radgivere ved hjelpemiddelsentralen.

Komiteen har folgende merknader til prosjektseknaden:.
1. Detoppgis i seknaden at det skal brukes diktafon under intervjuet. 1 informasjonsskrivet ma det

opplyses om dette, og det ma oppgis en dato for sletting av opptak.
2. Det mé unngas at de radgiverne som velger ut deltakere, er de samme som skal observeres i

utredningssituasjonen.
Vedtak:
Prosjektet godkjennes under forutsetning av at de merknadene som er anfort ovenfor, blir innarbeidet fer

prosjektet settes i gang

Vi gnsker lykke til med prosjektet.

Med, vennlig hilsen

S aan 2
Kristian Hagestad
Fylkeslege cand.med., spes. i samf.med S At :
Leder Ay Gl ARG
Jargéf]-:;iang // '
“  Sekreteer

Kopi: Mastergradsstudent Line Kildal Bragstad, e-post: 1.k.bragstad@studmed.uio
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Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen

Marit Helene Hem NGy
Seksjon for helsefag Tel: +47-55 58 21 17

= f k 1 3 W k h 1 f Fax: +47-55 58 96 50
Institutt for sykepleievitenskap og helsefag N it
Universitetet 1 Oslo OWWW-;‘;"AU‘U"O

. rg.nr. 985 321 884

Postboks 1153 Blindern
0318 OSLO
Var dato: 08.11.2007 Vér ref: 17615/2/KS Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 03.10.2007. Meldingen gjelder
N prosjektet:

17615 Brukers mote med, og medvirkning i, hjelpemiddelformidlingen; en undersokelse av
brukermedvirkning pa hjelpemiddelomradet.

Behandlingsansvarlig Universitetet i Oslo, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Marit Helene Hem

Student Line Kildal Bragstad

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere
regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrir at prosjektet giennomfores.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomfores i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom p at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget

~\ skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/ melding/pvo endringsskjema.cfm. Det skal ogsa gis melding
etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pigir. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://www.nsd.uib.no/personvern/register/.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 30.09.2008, rette en henvendelse angdende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen
o Ve Uihustr S5ecl
Bjoyfi Henrichsen Katrine Utaaker Segada. S

“ Kontaktpersomaker Segadal tlf: 55 58 35 42
Vedlegg: Prosjektvurdering

V Kopi: Line Kildal Bragstad, Sinsenterassen 15, 0574 OSLO

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMSA: NSN QV/F | Inivarcitatat | Tramea QN7 Tramear Tl +47-77 A4 43 A nedmaa@sy it no



((

¢

Vedlegg nr. 5

Personvernombudet for forskning (ﬁ)

Prosjektvurdering - Kommentar

17615

Det vil i prosjektet bli registrert sensitive personopplysninger om helseforhold, jf.
personopplysningsloven § 2 nr. 8 c).

Dersom det skal registreres personopplysninger (direkre eller indirekte) om formidler og ridgiver under
observasjon, forutsetter personvernombudet at disse gis tilsvarende informasjon som brukerne.

Det bor understrekes i informasjonsbrevet til utvalget at alle opplysninger vil anonymiseres senest ved
prosjektslutt.

Prosjektslutt er angitt til 30.09.2008. Senest ved prosjektslutt vil datamaterialet vare anonymisert. Med
anonyme opplysninger forstas opplysninger som ikke pa noe vis kan identifisere enkeltpersoner iet
datamateriale, verken direkte gjennom navn eller personnummer, indirekte gjennom bakgrunnsvariabler
eller gjennom navneliste/koblingsnokkel eller krypteringsformel. Lydopptak slettes.
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