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Forord

Denne rapporten er skrevet ved NOVA pa bakgrunn av et forskningsprosjekt
finansiert av Sosial- og helsedepartementet, med midler fra Regjeringens
handlingsplan for funksjonshemmede (St.meld. nr. 8 1998-99). I handlings-
planens omtale av prosjektet heter det at: «(Prosjektet) skal innhente kunn-
skap om oppveksten til unge funksjonshemma. Kva dei ventar seg av fram-
tida si og kva slags hinder dei eventuelt ser i hpve til planar og gnskje». Jeg
héaper de som leser denne rapporten vil oppleve at denne malsettingen er
innfridd.

Fgrst vil jeg takke de unge kvinner og menn som villig delte sine
fortellinger med oss og dermed gjorde dette arbeidet mulig. Stud. polit. Eli
Kngsen var en uerstattelig medarbeider under oppstarten av prosjektet. Hun
foretok hoveddelen av intervjuene og hun tilrettela den skrevne teksten for
analyseprogrammet «NUDIST».

Under hele prosjektperioden har avdelingsoverlege Arvid Heiberg
vert en viktig samtalepartner. Han har ogsa gitt innsiktsfulle og oppmunt-
rende kommentarer til ulike varianter av manuset.

Professor emeritus Hilchen Sommerschild leste et tidligere utkast til
rapporten. Hennes kommentarer ga meg et ngdvendig incitament til nok en
gjennomgang av manuset. Etter denne gjennomgangen, da jeg mente at jeg
holdt et nermest ferdig manus i hendene, fikk jeg omfattende og lererike
kommentarer fra forsker Kirsten Thorsen ved NOVA. Hun skal ha stor
takk for innsatsen.

Avslutningsvis vil jeg takke Berit Ingvaldsen som skrev ut alle
intervjuene, Torhild Sager ved NOVA for forslag til spraklige endringer og
rapportens layout, og miljget i Munthesgate som har representert en inspi-
rerende og faglig trygg ramme rundt arbeidet. Serlig gjelder dette Gruppe
for forskning om velferd, livskvalitet og helse ved NOVA.

Februar 2001 Lars Grue
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Sammendrag

Innledning

Miélet med denne rapporten er & gi kunnskap om oppveksten til unge
voksne funksjonshemmede i alderen tyve til tretti &r. Hva de venter seg av
fremtiden og hva slags hinder de eventuelt ser i forhold til det livet de na
lever og det livet de skal leve i fremtiden. Prosjektet som rapporten
springer ut av ma sees i sammenheng med to tidligere prosjekter, der
funksjonshemmede barn og unges livssituasjon har blitt belyst. Begge
disse prosjektene bygget pa analyser av kvantitative data. Nar det i dette
prosjektet er valgt en kvalitativ tilneerming ligger grunnen til dette fgrst og
fremst i et gnske om & trenge bak de kategorier og innramminger som
benyttes i kvantitative undersgkelser. Det mé i denne sammenhengen fgyes
til at de to tilnermingene ogsa utfyller hverandre. Mange av de temaer og
spgrsmal som blir diskutert i foreliggende rapport kan spores tilbake til
temaer og spgrsmal som sprang ut av analysene i forhold til de tidligere
undersgkelsene.

Resultater

Rapporten er bygget opp i tre deler. I fgrste del, som omfatter kapittel en
og to, blir det gitt en teoretisk og metodologisk innfgring i den forstéelsen
som ligger til grunn for de empiriske analysene som fglger. Utgangs-
punktet er at en sosial modell av funksjonshemning ma representere den
grunnleggende forstdelsen av funksjonshemning som fenomen. Dette til
forskjell fra en medisinsk modell som i hovedsak representerer en
forstaelse med basis i et biomedisinsk avvik fra en type statistisk normali-
tet. Som et ledd i argumentasjonen for a benytte en sosial modell blir det
diskutert hvordan denne modellen kan forbedres ved a trekke inn ele-
menter og forstéelser fra andre fagomrader enn sosiologi og psykologi.

Del to av rapporten omfatter kapitlene tre til sju. Her gis det
beskrivelser og analyser av hvordan det har blitt opplevd & vokse opp som
funksjonshemmet. Fremstillingen konsentrer seg om forholdet til foreldre,
skole og jevnaldrende.

Som barn opplevde informantene ofte foreldre som hadde vansker
med a trekke en grense mellom overbeskyttelse og omsorg. De forteller om
foreldrene som gnsket & gjgre alt de kunne for sine barn, men som ved &
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vere for mye til stede i barnas liv ofte sto i veien for selvstendighets-
utvikling og Igsrivelse.

Opplevelsen av foreldrenes benekting av sykdom er ogsa et tema som
star sentralt i mange av fortellingene. Det var foreldre som ikke ville eller
som ikke orket & akseptere barnets funksjonshemning. Fglgene av benek-
tingen var at det ble stilt de samme krav til dem som til andre barn, og at de
ikke fikk den hjelp og stgtte de i mange situasjoner hadde behov for.

Mange gir en positiv beskrivelse av tiden pa skolen, fgrst og fremst
gjelder dette tiden pa barneskolen. Dette er pa samme tid fortellinger om &
vere godt integrert i skolens kunnskapsmessige sider samtidig som man
har stétt utenfor store deler av den sosiale samhandlingen. Selv om det er
unntak, inneholder fortellingene ofte historier om larere og skoleledelse
som har tatt lite ansvar for & tilrettelegge skolehverdagen for fysisk funk-
sjonshemmede elever.

Selv om de fleste under oppveksten har hatt god kontakt med jevn-
aldrende, var det vanlig 4 ha et lite antall venner. Dette fgrte til at man ble
mer sarbar enn andre i forhold til det & miste venner. Fordi man ikke har
hatt like lett tilgang til arenaer for jevnaldersamvar som andre unge,
opplever flere ogsa at det har vert krevende bade a etablere og & beholde
vennskap. De med en skjult funksjonshemning har opplevd det som
vanskelig 4 bli trodd, nar de har fortalt at de ikke har kunnet vaere med pa
de samme aktivitetene som andre. P4 den annen side har en del av dem
med en synlig funksjonshemning opplevd at andre har fjernet seg. De har
veert redde for & bli «sosialt smittet» ved & veere venn med en som er
funksjonshemmet.

Videre blir det i denne delen diskutert hvordan fysisk funksjons-
hemmede erfarer det & befinne seg i en rolle der de verken er friske eller
syke, og hvilken betydning denne tvetydige posisjonen blant annet har i
mgtet med hjelpeapparatet. Mange opplever det som vanskelig og para-
doksalt at de skal vaere ngdt til & overkommunisere funksjonshemningen
for i det hele tatt 4 fa tilgang til helt ngdvendige ytelser. Man ma gjgre seg
mer funksjonshemmet enn det man er for & utlgse ytelser som kan gjgre det
lettere a delta i samfunnet pa linje med andre.

Del tre omfatter analysene i kapittel atte og ni. Utgangspunktet for
analysene er et perspektiv der funksjonshemmede representerer en kategori
som er kjent for andre. Maten man som funksjonshemmet er kjent pa,
kommer til uttrykk pa forskjellige mater. Noen forteller at de blir behandlet
som barn, eller at det ikke stilles de samme krav og forventninger til dem
som til andre mennesker. Andre forteller at de blir usynliggjort og oversett
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i situasjoner der de er sammen med ikke-funksjonshemmede. Funksjons-
hemningen blir her forstatt som et stigma, som en ugnsket forskjellighet
som gjgr dem forskjellige fra andre.

Funksjonshemmede har ogsa muligheter til & gjgre seg selv kjent. I
denne sammenhengen diskuteres det @ gjgre seg selv kjent, med basis i de
mestrings- og motstandsstrategier funksjonshemmede benytter seg av i sine
mgter med andre. Mange gjgr seg kjent gjennom strategier for trekke opp-
merksomheten bort fra funksjonshemningen eller gjennom a reforhandle
identiteten som funksjonshemmet.

De som har en skjult funksjonshemning prgver ofte a holde denne
skjult. De er redde for at en «avslgring» kan innebzre en kategori-
forflytning hos andre mennesker, slik at andre identiteter de har kan bli
underordnet identiteten som funksjonshemmet.

De empiriske analysene avsluttes med kapittel ti. Her drgftes de
gnsker og drgmmer funksjonshemmede unge har i forhold til sitt frem-
tidige liv og hvilke muligheter de ser for & kunne realisere disse drgm-
mene. De to viktigste drgmmene i livet er drgmmen om utdanning og
arbeid og drgmmen om familie. De hinder man ser i forhold til & realisere
disse drgmmene er pa den ene siden forankret i usikkerhet rundt egen
helsetilstand. Og pd den annen side i usikkerhet i forhold til om den
ngdvendige samfunnsmessige tilretteleggingen vil vere til stede, slik at de
kan fylle rollen som partner/forelder og/eller som yrkesaktiv.
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Innledning

P& begynnelsen av nittitallet gjennomfgrte jeg en undersgkelse av fysisk
funksjonshemmet barn og ungdoms fritidsbruk og sosiale tilhgrighet.
Denne undersgkelsen var et direkte resultat av to forhold. For det fgrste
hadde jeg en del ar tidligere gjennomfogrt flere undersgkelser om «vanlige»
barn og unges fritidsbruk. For det andre hadde jeg et tiar fgr fatt et barn
som hadde en funksjonshemning. Som de fleste foreldre i en slik situasjon
ble ogsa jeg opptatt av & finne frem litteratur som kunne fortelle noe om
situasjonen for funksjonshemmede barn. Etter hvert som jeg lette fant jeg
ut at det i Norge var gjennomfgrt svart lite forskning omkring denne
gruppen barn og unges oppvekst og livssituasjon. Jeg s& da en mulighet
bade til & forfglge temaer jeg tidligere hadde vert opptatt av og samtidig
bidra til kunnskapsproduksjonen i forhold til funksjonshemmede barn og
unges livssituasjon.

Den viktigste publikasjonen som kom ut fra dette prosjektet var
boken: «Vanlige familier, uvanlige barn». Det viktigste spgrsmdlet som
kom ut av prosjektet var spgrsmalet om hva som skjedde senere i ung-
domstiden og om fysisk funksjonshemmet ungdom hadde den samme
oppveksten som annen ungdom.

For & svare pa dette spgrsmélet gjennomfgrte jeg en undersgkelse der
et utvalg fysisk funksjonshemmet ungdom ble sammenlignet med et repre-
sentativt utvalg ikke-funksjonshemmet ungdom. Hovedfunnene fra denne
undersgkelsen ble publisert i rapporten «Pa Terskelen» og i boka: «Funk-
sjonshemmet ungdom og livskvalitet». Undersgkelsen viste at det var store
likheter mellom funksjonshemmet og ikke-funksjonshemmet ungdom. Et
generelt spgrsmal som ble reist i forbindelse med publiseringen av resul-
tatene fra denne undersgkelsen, var om et kvantitativt design kunne gi
utfyllende og gode svar pa de temaer undersgkelsen omhandlet. I tillegg til
a gruble over dette ble jeg pa denne tiden ogsé opptatt av hva som skjer nar
funksjonshemmet ungdom blir eldre og gar over til et liv som voksne. For
a belyse disse spgrsmalene sgkte jeg derfor Sosial- og helsedepartementet
om forskningsmidler til & gjennomfgre en kvalitativ studie av unge voksne
funksjonshemmede.

Det var et tredelt siktemal med dette prosjektet. For det f@grste gnsket
jeg & «komme bak» noen av de kategoriene som ble benyttet i den tidligere
undersgkelsen. Jeg gnsket & fa bedre kunnskap om oppveksten i forhold til
foreldre, skole og jevnaldrende. For det andre gnsket jeg a fa kunnskap om
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hvordan det var & leve et liv som funksjonshemmet ung voksen. For det
tredje gnsket jeg a4 fa innsikt i, og kunnskap om, hvilke framtidsplaner
funksjonshemmede pa vei til voksenlivet hadde. Det er noen av svarene pa
disse spgrsmalene denne rapporten omhandler.

Jeg har verken hatt noen malsetting eller noen mulighet & kunne gi et
utfyllende svar pé disse sentrale spgrsmélene. Derimot har jeg hatt et gnske
om 4 formidle sentrale og tilbakevendende erfaringer og opplevelser fra et
liv som integrert, men likevel forskjellig. Et slikt gnske er begrunnet ut fra
to forhold.

De fleste funksjonshemmede har som oftest hatt en oppvekst der de
har vert alene med sin funksjonshemning. Man har kanskje vart den
eneste funksjonshemmede i barnehagen, i klassen eller blant jevnaldrende i
fritiden. Senere i livet, ved overgangen til voksenlivet, kan man ha opplevd
utfordringer og hgstet erfaringer som er forskjellige fra andre. Mange kan
ha opplev ikke 4 ha noen & dele egne livserfaringer med. Det fgrste gnsket
med publiseringen av dette arbeidet har derfor vart a skrive en rapport som
samler erfaringer og opplevelser som deles av flere. Det har vart et gnske
a forfatte en rapport som kan vere et bidrag til konstruksjonen av en felles
sosial virkelighet for fysisk funksjonshemmede. @nsket har vert & skrive
en rapport der funksjonshemmede kan relatere egne opplevelser til det som
fortelles av andre. Opplevelser og erfaringer man selv trodde var unike kan
vise seg & ha blitt delt av andre.

Det andre malet med & publisere arbeidet som en rapport, er a formidle
funksjonshemmedes erfaringsverden til sentrale beslutningstakere i sam-
funnet. Dermed kan den ogsa representerer et bidrag til den prosessen som er
i gang for a realisere et samfunn som er tilgjengelig for alle.

Et tilbakeblikk

Oppmerksomhet rundt funksjonshemmedes situasjon i samfunnet og de
manglende muligheter denne gruppen mennesker har hatt til & leve et «godt
liv», kan i en nordisk sammenheng spores tilbake til 1943. I forbindelse
med en diskusjon i Sverige om velferdsstatens mal og innhold, fikk et
regjeringsoppnevnt utvalg i oppdrag & gi anbefalinger som kunne gjgre
handikappede medborgeres liv bedre. Den sosialpolitiske idé som ble
utviklet ble omtalt som normalitetsprinsippet (Ericsson 1987). Utvalget
foreslo blant annet at funksjonshemmede skulle ha rett til & benytte de
tjenester som allerede fantes for resten av befolkningen samt de tjenester
som ble planlagt utbygget i forbindelse med det nye velferdssamfunnet.
Intensjonen var at funksjonshemmede gjennom en slik normalordning ville
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ha mulighet til & forbli i det vanlige samfunnet, og der leve et normalt liv.
Uttrykket som ble benyttet var normalisering av leveforholdene. Forslaget
ble begrunnet med at nyordningen ville ha positiv betydning béade for
individet og for samfunnet. Ikke minst ville ordningen legge forholdene til
rette for at ogsa funksjonshemmede kunne bidra produktivt i arbeidslivet
(Solum 1991).

Ideene fra Sverige ble etter hvert del av den norske tenkningen rundt
velferdsstatens utvikling. Men fgrst pa sekstitallet startet i Norge for alvor
den prosess som i gkende grad har bidratt til en perspektivendring i det
samfunnsmessige synet pa funksjonshemmede. Det mest markante elemen-
tet i denne perspektivendringen har vart begrepet om normalisering som
for forste gang ble introdusert i norsk helse- og sosialpolitikk i Stortings-
melding nummer 88 (1966—67). I forhold til utviklingen av omsorgen for
funksjonshemmede heter det:

Utgangspunktet mé vere at funksjonshemmede bgr ha rett til samme
levestandard og valgfrihet til & planlegge sitt liv som andre i den
utstrekning det er mulig. Et viktig prinsipp i den nye tankegang er
normalisering. Dette vil si at en ikke skal trekke ungdige skillelinjer
mellom funksjonshemmede og andre nér det gjelder medisinsk og
sosial behandling, oppdragelse, utdanning, sysselsetting og velferd.

Innfgringen av en normalitetstenkning, med en understreking av likhets-
og likerettsprinsipper, var et klart og tydelig signal om at en gnsket &
komme vekk fra den tradisjonelle segregeringspolitikken overfor funk-
sjonshemmede. Ved overgangen til syttitallet ble normalitetstekningen, na
nedfelt i integreringsbegrepet, innfgrt i barnehage, skole- og sosialpoli-
tikk. I forhold til skolen innebar dette konkret at barn ikke lenger kunne
erkleres for «ikke-dannelsesdyktige» og dermed bli stengt ute fra den
ordinzre utdanningen av barn og unge. Med endringene i skolelovene
(1969 og 1974) ble alle barn, uansett funksjonssarpreg, underlagt den
samme skolelovgivningen (Befring 1985).

Mot slutten av 1970 arene, ca. 10 ar etter at normalitetstekningen for
alvor var blitt introdusert i norsk politisk offentlighet, finner vi igjen
begrepet som et malbegrep i Stortingsmelding nummer 23 (1977-78).

Tiltak og tjenester skal sa langt det er mulig utformes og forankres i
den enkeltes lokalmiljg, — ikke knyttes til spesialinstitusjoner og
institusjonsplassering. Diskriminerende og segregerende s@rordninger
ma fjernes. Samfunnets vanlige serviceorgan har det fulle ansvar for
funksjonshemmede. Spesialordninger og spesialiserte tiltak ma inte-
greres i — ikke etableres pa siden av det generelle samfunnsapparat...
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Normalisering av funksjonshemmedes tilverelse forutsetter en
normalisering av tiltak og tjenester.

Fremdeles holdes det fast ved et syn pa funksjonshemmede som en
seregen type mennesker. Uttrykk som sa@ langt det er mulig, gjgr bade
faglig og politisk funderte reservasjoner mot radikale omsorgsforandringer
fullt forsvarlige.

En vesentlig medvirkende éarsak til at blikket etterhvert rettes mot
samfunnets organer, er trolig de omfattende debatter og aksjoner som fant
sted pa syttitallet. Her ble oppmerksomheten rettet mot etablerte og
tradisjonelle samfunnsordninger som ble oppfattet som skjeve, urettferdige
og diskriminerende (Solum 1991).

Etter hvert, og ikke minst pa bakgrunn av syttitallets revolter mot
tradisjonell og segregerende tenkning, skjer det dermed gradvis en
endringer i det samfunnsmessige synet pa funksjonshemmede. Oppmerk-
somheten rettes i stadig stgrre grad mot funksjonshemmende barrierer i
samfunnets fysiske og sosial miljg. Det er slike tanker som kommer til
uttrykk i den fgrste av Regjeringens handlingsplaner for funksjonshem-
mede for perioden 1990-1993. Her fremheves det at:

Funksjonshemning er et misforhold mellom individets forutsetninger
og miljgets krav til funksjons pad omrdder som er vesentlige for
etableringen av selvstendighet og sosial tilverelse.

Den fgrste nasjonale handlingsplanen for funksjonshemmede kommer som
et direkte resultat av FN’s internasjonale ar for funksjonshemmede i 1981,
og FN’s internasjonale tiar for funksjonshemmede i perioden 1983-1992. 1
Igpet av dette i tidret ble det fra FN anbefalt at de enkelte medlemslandene
skulle utarbeide og iverksette nasjonale handlingsplaner for & bedre funk-
sjonshemmedes situasjon. I tillegg ble det vedtatt & opprette en arbeids-
gruppe som skulle utarbeide et sett av standardregler for like rettigheter for
mennesker med funksjonshemning. Forslaget til standardregler ble behand-
let og vedtatt under generalforsamlingens 48 sesjon i 1993.

Den fgrste handlingsplanens innretning reflekterer ovennevnte for-
staelse av funksjonshemming. I planperioden legges en vesentlig del av
innsatsen pa tiltak rettet inn mot & gke tilgjengeligheten (i bredeste for-
stand) for funksjonshemmede i samfunnet. Planen inneholdt politiske mal-
settinger og vel 50 konkrete tiltak under 10 departementers ansvarsom-
rader. Denne fgrste planperioden ble etterfulgt av en ny handlingsplan for
perioden 1994-1997. Den nye planen representerer en styrking og videre-
fgring av de sentrale elementene i den fgrste handlingsplanen.
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De to fgrste handlingsplanene fgrte til enkelte konkrete endringer i
politikken overfor funksjonshemmede. Det viktigste med disse handlings-
planene var likevel det bidrag de ga i forhold til & vri oppmerksomheten
mot det som er nedslagsfeltet for det som omtales som den sosiale
modellen av funksjonshemning, funksjonshemmende barrierer i samfunnet.

Oppsummeringen av de to fgrste handlingsplanene kommer politisk
til uttrykk i Stortingsmelding nummer 34 (1996-97) med tittelen: «Resul-
tater og erfaringer fra Regjeringens handlingsplaner for funksjonshem-
mede og veien videre». En direkte fglge av den oppsummeringen som ble
gitt, var beslutningen om en tredje planperiode for tidsrommet 1998-2001.
Et uttrykk for en sterkere politiske vektlegging av dette feltet kommer na
til uttrykk gjennom at den tredje handlingsplanen legges fram i form av en
stortingsmelding (St. meld. nr. 8 (1998-99). Planen omhandler i hovedsak
tre omrader, et tilgjengelig samfunn, samfunnsplanlegging og brukermed-
virkning. Den inneholder ogsd en egen handlingsplan for & gke yrkes-
aktiviteten blant funksjonshemmede.

I 1999 ble arbeidet for & gke funksjonshemmedes deltakelse i
samfunnet ytterligere forsterket ved at det ble oppnevnt et offentlig utvalg
som skulle vurdere hvordan denne deltakelsen best kan oppnés'. Dette
utvalget skulle opprinnelig levere sin innstilling i form av en NOU i
oktober 2000, men perioden for arbeidet er forlenget med ni méneder slik
at innstillingen fgrst blir levert juli 2001.

Denne korte historiske gjennomgangen viser at dagens unge (voksne)
funksjonshemmede for en stor del har vokst opp i et samfunn der
normalitets- og integreringstenkning har veart fremherskende i den
offentlige diskursen omkring funksjonshemning. Selv om det pa en rekke
omrader fremdeles er langt igjen til at funksjonshemmede har de samme
rettigheter og muligheter som ikke-funksjonshemmede, har det skjedd en
endring 1 politisk vektlegging og innsats. Den, i denne sammenhengen,
mest betydningsfulle endringen har vert & apne barnehager og skoler for
funksjonshemmede barn og unge. Det sentrale ved denne typen tiltak er at
de representerer universelle ordninger rettet inn mot flertallet av barn og
unge med funksjonshemninger. Dette er dermed en type tiltak som star i
motsetning til individuelle ordninger som fgrst og fremst skal kompensere
den enkeltes funksjonsbegrensninger.

! Utvalgets fulle betegnelse er: «Strategiutvalget for rettigheter, full deltakelse og like-
stilling for funksjonshemmede», ogsa omtalt som Mannerakutvalget.
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Som vi vil se senere i rapporten er det likevel ikke slik at det &
integrere flertallet av funksjonshemmede barn i den ordinzre skolen auto-
matisk ogsa vil fgre til en sosial integrering av disse barna. Det finnes klare
holdepunkter for & hevde at det fgrst og fremst er en organisatorisk eller
administrativ integrering som har funnet sted. Ikke desto mindre er den
betydningsfull. Bade fordi funksjonshemmede barn og unge péd viktige
omrader gar igjennom den samme sosialiserings- og erfaringsprosessen
som andre barn og unge, og fordi de far tilgang til mange av de samme
sosiale arenaene som andre. I barne- og ungdomsédrene er det uten tvil
skolen som representerer den viktigste mgteplassen i forhold til jevn-
aldrende.

Sa lenge skolen og andre arenaer for samfunnsmessig deltakelse ikke
er tilstrekkelig tilrettelagt, vil imidlertid funksjonshemmede barn og unge
fortsatt mgte problemer i den integrerte skolen som i samfunnet ellers. De
vil fortsatt veere forskjellige fra andre, og deres forskjellighet vil bli synlig-
gjort hver gang de star overfor et fysisk og/eller et sosialt hinder som med
letthet passeres av de fleste andre. Mer allment vil alle mgter mellom
individ og struktur, der noen mgter stgrre vansker enn andre, bidra til &
opprettholde og dermed viderefgre en status som forskjellig.

I barndom og ungdom representerer barnehage, grunnskole og videre-
gdende skole institusjonelle sosialiseringsarenaer &pne for alle* barn og
unge. Det er fgrst og fremst alder som er det organiserende kjennetegnet
for hvor i skolestrukturen man hgrer hjemme. At denne arenaene er dpnet
for funksjonshemmede barn og unge, vil som nevnt ikke si det samme som
at den pa alle mater ogsa er tilrettelagt. Det sentrale punktet i denne
sammenhengen er likevel at det formelt ikke kreves individuelle initiativ
for & fa tilgang til arenaene utover det som kreves av ikke-funksjons-
hemmede barn og unge’. Kravet til eget initiativ, fgrst og fremst i forhold
til valg av utdanningsretning, blir tydeligere ved overgangen til videre-
gdende skole. Det er imidlertid fgrst nar man skal velge en utdanning ut
over videregaende skole og etter hvert arbeid at kravet til eget initiativ og
individuelle lgsninger blir realiteten for funksjonshemmede. Sagt pa en
annen mate, og i mer generelle vendinger, er det ved overgang fra tenarene
til tyvearene at de institusjonelle og inkluderende oppvekstbetingelser for
alvor blir erstattet av individuelle ordninger. Dette skjer pa samme tid som

> Spesialskolene har for en stor del blitt viderefgrt som utdanningstilbud for barn med
syns- eller hgrselshemninger.

3 Reelt kreves det ofte stor innsats, ikke minst fra foreldre til funksjonshemmede barn og
unge. Mange skoler er for eksempel ikke fysisk tilrettelagt og ofte er det foreldre som
ma ta initiativ til at skolen blir tilgjengelig ved at det settes inn heis, ramper og lignende.
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lgsrivelsesprosessen fra foreldre kommer inn i en mer «akutt» fase. Serlig
blir spgrsmalet om & flytte hjemmefra for & etablere seg i egen bolig for
mange aktualisert pa dette tidspunktet. Ved overgangen til voksenlivet er
ikke lenger alder ett av, eller det organiserende kjennetegnet for deltakelse
pa viktige sosiale arenaer. I stedet far funksjonshemningen stgrre betyd-
ning for de individuelle tilpasninger i livslgpet som ma gjgres. I tillegg til
stgrre oppmerksomhet rundt egen funksjonshemning kan dette ogsa bidra
til at mange vil oppleve et gap mellom hva man gnsker/ forventer & kunne
gjgre og hva det faktisk er mulig & gjgre.

Jeg vil nedenfor, i kapittel en, gjgre nermere rede for den teoretiske
og forstaelsesmessige tilnermingen som rammer inn de erfaringer og
opplevelser som legges frem. Her vil jeg begrense meg til & peke pd at
integrering og inkludering av funksjonshemmede er et prosjekt som krever
en innsats som gar utover formelle vedtak, reformer og lovendringer. Det
er en prosess som krever innsikt i, forstaelse for og endring av de menings-
dannende strukturer som genereres bdde med basis i materielle betingelser
og i det sosiale feltet mellom mennesker. Nar undersgkelsen konsentrerer
seg om erfaringene til mennesker i aldersgruppen fra 20 til rundt 30, er
arsaken at det i denne undersgkelsen ogsd har vert en malsetting a belyse
hva som skjer ved overgangen til voksenlivet. Det er ved denne
overgangen det fgrste og fremst blir s@rordninger og individuelle tilpas-
ninger som utgjgr den overordnede rammen rundt integreringen.

Den videre gangen i rapporten

I kapittel en gis det altsi som nevnt en innfgring i det teoretiske
perspektivet som ligger til grunn for de analysene som legges frem i
rapporten. Kapitlet inneholder en fremstilling og diskusjon av to sentrale
perspektiver pa funksjonshemning, henholdsvis den medisinske og sosiale
modellen. Denne gjennomgangen munner ut i en argumentasjon for et
tredje perspektiv eller tilnerming, omtalt som diskursanalytisk og med
vekt pa resonnementer hentet fra blant annet den franske filosofen/
sosiologen Foucault. I kapitlet blir det argumentert for at selv om en sosial
modell er et ngdvendig og godt utgangspunkt for de etterfglgende
analysene, er denne modellen ikke tilstrekkelig. Den viktigste grunnen til
dette er at det i modellen rettes liten oppmerksomhet mot den betydning
meningsberende strukturer har for inkludering eller ekskludering av
funksjonshemmede i ulike samfunnsmessige sammenhenger.

I kapittel to gjgres det rede for utvalgtes stgrrelse og sammensetning
og valg av metodologisk tiln®rming, grounded theory. Dette er en
tilnerming som bade er egnet til & utvikle begrep og teori med basis i de
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empiriske data man har tilgang til, og som representerer et analytisk
verktgy til bruk for & identifisere fenomen i det samme materialet. Det er
fgrst og fremst i sistnevnte betydning grounded theory blir benyttet i denne
sammenhengen. Den mer empiriske delen av rapporten omfatter kapitlene
tre til ti. I de tre fgrste av disse kapitlene beskrives barndom og oppvekst-
erfaringer 1 forhold til foreldre, skole og venner. I kapitlene seks til ni er
fokus f@rst og fremst pa opplevelsen av det a4 vare forskjellig og den
daglige opplevelsen av funksjonshemning i mgtet med omgivelsene.
Hovedvekten i disse kapitlene ligger pa «natiden» eller tiden som voksen
selv om det ogsa er med innslag fra oppveksten. Rapportens siste kapittel
representerer et forsgk pa a4 samle noen hovedtrader og antyde «veien
videre» i det integreringspolitiske arbeidet.
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1 Bakgrunn og teoretisk grunnlag

1.1 Innledning

Begrepet funksjonshemmet er verken entydig eller klart definert. Maten vi
anvender begrepet péa reflekterer var forstaelse av funksjonshemning. I
utgangspunktet er det to hovedtilnzrminger til slike forstielser, en bio-
medisinsk og en sosio-kulturell forstaelse. Som et overordnet utgangspunkt
er denne dikotomien viktig fordi den vil vere avgjgrende for hvordan vi
som forskere vil tenke og handle.

Jeg vil i denne rapporten argumentere for at det ma vere en sosio-
kulturell forstaelse av funksjonshemning som representerer den sentrale
forstaelsen. Jeg vil innledningsvis beskrive denne som en konstruksjo-
nistisk forstdelse av funksjonshemning. Som det argumenteres for i
avsnittene som fglger, er dette en forstaelse som bygger pa det idegrunn-
laget som oftest omtales som «den sosiale modellen av funksjons-
hemning». Jeg vil imidlertid inkludere andre bidrag, ferst og fremst
varianter av strukturalisme i denne forstaelsen. Jeg vil videre omtale
tilnermingen jeg velger som diskursanalystisk, men med vesentlig vekt pa
de perspektiver som er sentrale innenfor den «sosiale modellen».

Begrepet diskurs benyttes i mange sammenhenger og forstas pa flere
mater. Her vil jeg definere begrepet som et system av utsagn eller oppfat-
ninger som konstruerer et objekt (Burr 1995:48). Faucault (1972:49)
uttrykker det slik: «Discourses are practices which form the objects of
which they speak». I forlengelsen av dette kan vi si at diskurser uttrykker
ideologisk baserte definisjoner om sosiale fenomen. Dermed underbygger
diskursene ideologiske forestillinger om den sosiale verden. I denne
sammenhengen — de sosiale forestillingene om funksjonshemning.

Innenfor en biomedisinsk forstdelse, eller diskurs, betraktes funk-
sjonshemning som resultatet av en helsetilstand. Forstaelsen er essensia-
listisk og inneberer et perspektiv der funksjonshemningens primere for-
ankring er i individets helsetilstand. De samfunnsmessige sammenhenger
individet inngar i tillegges ofte liten eller ingen betydning. Forstaelsen
inneberer at det fokuseres pa et biomedisinsk avvik fra en statistisk norm
om hvordan mennesker skal vere og hvordan mennesker skal fungere
fysiologisk. Funksjonshemmede er da mennesker med et biomedisinsk
avvik fra denne statistiske normen, og det er avviket som er bestemmende
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for deres muligheter til & ta del i ulike former for sosial- og samfunns-
messig virksomhet.

Den biomedisinske forstaelsen fgrer ofte til et avgrensningsproblem
nér en skal avgjgre hvem som kan klassifiseres som funksjonshemmet. Ved
a legge helsemessige kriterier til grunn, hvilket svart ofte vil innebere
diagnostiske kategorier, blir man ngdt til & foreta mer eller mindre vel-
begrunnede valg. Hvilke diagnosegrupper og hvilken grad av funksjons-
nedsettelse skal omfattes av den operasjonaliseringen av begrepet man
gjor? En slike problemstilling er ikke bare teoretisk. Den aktualiseres
eksempelvis nér det skal gjgres analyser av funksjonshemmedes levekar i
sammenligning med den gvrige befolkningen, og nar det skal besluttes
hvem som kan tilkjennes ulike velferdsgoder.

P4 sekstitallet fokuserte amerikanske sosiologer som Erwing Goffmann
(1963) og Roger Scott (1969) pa det de omtalte som stigmatiseringen av
funksjonshemmede. De viste bl.a. hvordan rehabiliteringstenkningen kunne
bidra til en sosialt konstruert avhengighet for funksjonshemmede. Gjennom
sine arbeider bidro blant annet disse to til & utfordre et syn som implisitt
forutsatte at de problemer funksjonshemmede opplevde, var direkte
forbundet med den medisinske eller helsemessige tilstanden de hadde.

Pa samme tid skjedde det en radikalisering blant unge funksjons-
hemmede i USA som hadde startet bevegelsen «Movement for independent
living» (ILM). Dette var starten pa utviklingen av en forstéelse av
funksjonshemning som Oliver (1983) senere har beskrevet som «the social
model of disability». Selv om utviklingen av denne forstaelsen kanskje i
forste rekke skjedde i England, fant det ogséd i USA sted en tilsvarende
prosess. Begrep som «mainstreaming» og «universal design» illustrerer
dette. Mainstreamingsbegrepet er opprinnelig hentet fra 1960 tallets
diskusjon i USA om integrering av funksjonshemmede elever i det
ordinere skolesystemet (Brattstrgm 1998). Begrepet «universal design»
eller universell utforming har utgangspunkt i arbeidet omkring Americans
with Disabilities Act (ADA).

Et grunnleggende premiss for den sosiale modellen og dens
forkjempere, blant annet Disabled Peoples International (DPI), var at det
ble satt et klart skille mellom impairment og disability, mellom helse-
tilstand og funksjonshemning. Denne forstdelsen kom dermed i klar
motsetning til den radende forstidelsen omkring funksjonshemning slik den
ble fremmet gjennom WHO °’s publisering av ICIDH i 1980. Dette er i
hovedsak en forstaelse som bygger pa en medisinsk modell.
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DPI definerte i 1982 «impairment» som: «Individuelle funksjons-
begrensinger som skyldes en diagnose». «Disability» ble definert som:
«Tap eller begrensninger i muligheter for deltakelse i dagliglivets normale
aktiviteter pa grunn av fysiske eller sosiale hinder». (DPI 1982 min over-
settelse). Skjematisk kan forholdet mellom de to forstaelsene fremstilles
som i figuren nedenfor.

Figur 1.1.1. Kausalitet i de to forstdelsene

WHO DPI
Impairment

\2 Impairment
Disability

l
Handicap | Disability

Det sentrale punktet i DPI’s forstdelse var fravaret av kausalitet mellom
«impairment» og «disability». Det er ikke kjennetegn ved individet som er
bestemmende for en funksjonshemning, men fysiske og sosiale hinder i
omgivelsene. Reaksjonene pa denne forstaelsen var flere og det ble hevdet
at tilhengerne av DPI forstaelsen syntes & hevde at funksjonshemning ikke
hadde noe med kroppen a gjgre i det hele tatt. Ironisk nok var dette akkurat
hva DPI forstaelsen understreket. Funksjonshemningen er et resultat av at
omgivelser ikke er tilrettelagt pa en slik mate at funksjonshemmede kan
bevege seg problemfritt omkring. Forstaelsen benektet ikke, slik enkelte
hevdet, tilstedevearelsen av en sykdom eller helsetilstand. Poenget var at i
denne forstaelsen blir en sykdom/helsetilstand fgrst og fremst betraktet i de
sammenhenger der det er kroppen som beskrives. Innenfor forstaelsen er
det dermed klart at ogsd funksjonshemmede kan vere syke og trenge
medisinsk behandling for sykdommen. Begrepsmessig — ble det hevdet —
var det likevel vesentlig & vare bevisst hvilke sider av menneskers liv som
trengte medisinsk behandling og hvilke sider som i stedet krevde politisk
handling. Dersom man ikke skilte klart her ville dette resultere i en
medikalisering av funksjonshemmedes liv. Man ville bli mgtt av profe-
sjonelle hjelpere pa livsomrader der politisk handling og lovgivning ville
veere en riktigere reaksjon.
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Til tross for store forskjeller er det er likevel ett felles kjennetegn ved
den medisinske forstaelsen, slik den kommer til uttrykk bl.a. i ICIDH, og
den sosiale modellen, slik den kommer til uttrykk gjennom avgrensningen
til DPI. Begge tiln@rminger forholder seg til en form for normalitet. I
ICIDH tilneermingen er det betydningen av normale sosiale roller som
fremheves, mens det i DPI tiln@rmingen er det normale dagligliv som
fremheves som mal. Michael Oliver (1990;1996), en sentral aktivist og
forsker innenfor feltet, peker i denne forbindelse pa en gkende oppslutning
blant funksjonshemmede over hele verden mot en forstaelse som postulerer
en narmere presisert form for normalitet. Det viktige er & insistere pa en
tilnerming som bygger pa aksepteringen av menneskelig forskjellighet og
mangfold.

Den sosiale modellen representerer fgrst og fremst funksjons-
hemmedes egen reaksjon mot et endimensjonalt, diagnoseorientert og
individualisert perspektiv pa funksjonshemning. Til tross for dette har den
blitt utsatt for kritikk fra funksjonshemmede selv.

Et hovedpoeng i kritikken er at selv om modellen er velegnet til &
forsta prosesser pa samfunnsniva, er den lite egnet til & belyse personlige
opplevelser (Crow 1996; Pinder 1996). Kritikerne mener den ikke i
tilstrekkelig grad, kanskje nermest ikke i det hele tatt, tar hensyn til den
smerte, lidelse, frustrasjon og sorg en funksjonshemning kan medfgre.
Kritikerne har formulert «slagord» som: «Bring back impairment» (Crow
1996) og «Bring back the body» (Pinder 1995). De mener den «stillhet»
omkring sykdom og helsetilstand som er et kjennetegn ved den sosiale
modellen, kan gjgre livet enda vanskeligere for mange. Det pekes i denne
sammenhengen pa at sosiale og fysiske hinder helt klart skaper sosiale og
gkonomiske problemer, men at ogsa den subjektive opplevelsen av egen
kropp er en viktig og integrert del av livet. Funksjonshemmede vil ha, og
ma kunne ha, sin egen opplevelse av funksjonshemning som et kroppslig
fenomen. Tilhengerne av den sosiale modellen benekter ikke at opp-
levelsen av smerte og sorg er viktige elementer i manges hverdag. Det man
likevel understreker er at ndr modellen ikke inkluderer slike forstaelser, er
det ikke fordi disse forholdene er uviktige, men fordi de ikke hgrer hjemme
i den sosiale modellen av funksjonshemning. Slike forhold hgrer hjemme i
en individbasert modell av funksjonshemning. I den sosiale modellen er,
og ma forstaelsen veare, forankret i det fysiske og sosiale miljgets mang-
lende fleksibilitet i forhold til det mangfold som finnes i menneskelig
funksjonsgrad.

Innenfor den sosiale modellen fokuseres det pa forholdet mellom det
diskriminerende samfunn og mennesker med funksjonshemning.
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Inkludering i samfunnsmessige aktiviteter vil veere avhengig av at fysiske
og sosiale barrierer fjernes og at fordommer overfor funksjonshemmede
blir mgtt med opplysning. Funksjonshemmede gnsker ingen sarskilte
goder, men en reell mulighet til & bli behandlet pd samme mate og ha de
samme muligheter som alle andre. Slik forstétt er den sosiale modellen en
generell og omfattende modell som kan benyttes pa flere omrdder der
grupper i befolkningen blir mgtt av barrierer og fordommer, for eksempel
eldre og innvandrere.

Til tross for de innvendinger som er reist mot den sosiale modellen
mener jeg den er sentral og gir helt vesentlige bidrag til forstaelsen
funksjonshemning i vart samfunn. Men, den kan som andre modeller
utvikles videre. En hovedgrunn til dette mener jeg ligger i at den fgrst og
fremst er en materiell modell. Det legges i modellen svert stor vekt pa
hvordan fysiske strukturer virker funksjonshemmende pa mennesker med
ulike helsetilstander. Som modell representerer den likevel en forstaelse
som oftest blir plassert innenfor det paradigmet som betegnes som sosial
konstruksjonisme (Burr 1999). Dette er en forstdelse som i stor grad ogsa
bygger pa bidrag fra teoriretninger som strukturalisme og post-struktu-
ralisme. Jeg vil ikke uten videre vare enig i et slikt standpunkt. Jeg mener
imidlertid at man gjennom sterkere & trekke inn resonnementer fra disse
retningene 1 modellen, pa en fruktbar mate kan utvikle den videre. Jeg ser
det som serlig viktig & vektlegge sprak og tegns betydning som medium
for meningsdannende strukturer. Ofte er dette strukturer som «léser fast»
funksjonshemmede i klare kategorier med en spraklig avgrensning. En slik
tilneerming gér utover den «rene» sosiale modellen der det kanskje for
ensidig legges vekt pa den betydning materielle betingelser har for
funksjonshemmedes deltakelse i samfunnet. Nedenfor vil jeg derfor utvikle
min forstéelse av funksjonshemning med basis i den sosiale modellen for
sd 4 bygge den ut med bidrag fra strukturalisme og post-strukturalisme. I
forste rekke vil dette vere med bidrag influert av Foucaults forstaelse av
diskurser.

1.2 Mot et teoretisk stasted

I den medisinske modellen blir funksjonshemning i hovedsak forstatt som
et individuelt problem som skyldes egenskaper ved den enkelte. I den
sosiale modellen flyttes fokus bort fra den enkelte og over til samfunns-
messige forhold som danner barrierer mot deltakelse. Begge tilnarmingene
er selvsagt viktige i1 en forstaelse av funksjonshemning, men som jeg skal
argumentere for i avsnittene som fglger, er de ikke tilstrekkelige. Hvordan
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mennesker oppfatter seg selv eller blir oppfattet og behandlet av andre
mennesker, er ogsd avhengig av hvilken eller hvilke meningsdannede
mgnstre eller diskurser” de inngér i. Disse mgnstrene kan ikke alene forstas
med utgangspunkt i en essensialistisk forstdelse, som den medisinske, eller
en forstdelse som den sosiale modellen slik det ofte benyttes. Man ma
utvide perspektivet til i stgrre grad ogsd & omfatte de prosesser som skjer i
det sosiale feltet mellom mennesker. Jeg mener i denne sammenheng
bidrag fra en teoriretning som strukturalisme apner for et perspektiv der
man som forsker kan stille seg mer fortolkende og reflekterende i forhold
til fenomen man skal studere. Den medisinske og sosiale forstaelsen mener
jeg i stor grad definerer rammer, som har fgringer som virker determi-
nerende og strukturerende for tenkningen rundt funksjonshemmedes situa-
sjon. Valg av ovennevnte perspektiv impliserer ikke en benektelse av at
mennesker har ulike helsetilstander eller at miljgmessige forhold har
betydning for utfoldelse og deltakelse. Det sentrale spgrsmalet er om man
som forsker kan erverve en bredere forstaelse og kunnskap om det & leve
med en funksjonshemning dersom man endrer fokus. Dersom man, i alle
fall delvis, trer ut av de to tradisjonelt radende forstaelsene pa feltet. Med
andre ord blir spgrsmilet om man vil f& en «bedre» forstielse av
funksjonshemning ved & vektlegge flere forhold enn kroppslige kjennetegn
og/eller 1 hovedsak miljgmessige forhold. Konkret kan dette gjgres
gjennom 1 stgrre grad & studere de meningsdannende praksiser funksjons-
hemmede inngar i. Burr (1995) eksemplifiserer dette poenget ved & vise
hvordan en ung farget og arbeidslgs mann vil bli «sosialt konstruert» med
basis i de ulike diskurser som omhandler alder, etnisitet, arbeid og masku-
linitet. I denne prosessen er sprak og andre tegn av vital betydning. Det er
gjennom sprak og tegn diskurser som meningsdannende prosesser gene-
reres og endres. Sprak og tegn kan kort og godt forstds som forutsetninger
for var eksistens som sosiale vesener.

Our identity therefore originates not from inside the person, but from
the social realm, where people swim in a sea of language and other
signs. A sea that is invisible to us because it is the very medium of our
existence as social beings. (Burr 1995:55).

De diskurser som former oss er nart knyttet til strukturer, praksiser og
institusjonelle ordninger som konstituerer vare dagligliv. Det vil ogsa veere

* Det finnes en rekke definisjoner av begrepet diskurs. Selve begrepet er hentet fra det
latinske discursus som betyr noe i retning av & g frem og tilbake i en samtale eller
diskusjon. Serlig innenfor samfunnsfagene har begrepet fatt en mer spesifikk betydning.
Noe i retning av begrepet paradigme. I denne rapporten benyttes begrepet overlappende
med begrep som forstaelsesrammer eller meningsdannende strukturer.
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slik at enkelte diskurser er viktige & opprettholde for grupper med
innflytelse og maktposisjoner i samfunnet. Slike diskurser kan {4 status av
sannheter og vere robuste i forhold til motstand og til konkurrerende
diskurser. Et sentralt poeng, og et poeng s@rlig Foucault betoner i denne
sammenhengen, er at der det finnes makt finnes det ogsa motstand.
Motstanden star ikke i et utvendig forhold til makten, men er ulgselig
knyttet til denne:

..Motstand uttrykker ikke noe alternativ overfor makten, men er noe
makten trenger for & fungere. Nar man for eksempel skal oppdra og
disiplinere barn, sd bruker man mye tid og krefter pd dette nettopp
fordi barna er gjenstridige. Hadde det gatt glatt som kniv i varmt smgr,
s& hadde vi ikke hatt noen pedagogikk. (Schaanning 1997:280)

Dette punktet representerer en ngkkel til muligheter for forandring sosialt
og personlig, innenfor det sosial konstruksjonistiske perspektivet. Et annet
sentralt poeng hos Foucault er begrepet om kunnskapens arkeologi. Det er
gjennom & etterspore grunnlaget for den kunnskap som gjennom makt
definerer de rddende diskurser man ogsd kan vinne innsikt i alternative
diskurser som kan utfordre denne makten.

His point was that if we can understand the origins of of our current
ways of understanding ourselves, we can begin to question their legiti-
macy and resist them. In doing this he also aims to bring to the fore
previously marginalised discourses, to give voice to those whose
accounts of life cannot be heard within the prevailing knowledges —
the voices of the mad, the delinquent, the abnormal, the disempowe-
red. These marginalised voices and discourses are seen as important
sources of resistance for us in challenging the legitimacy of the
prevailing knowledges through which we understand ourselves and
our lives. (Burr 1995:69).

Det blir viktig 4 holde fast ved at selv om mennesket som subjekt blir
konstituert gjennom diskurser, er likevel mennesket som subjektet i stand
til kritisk historisk refleksjon, og dermed i stand til & reflektere og vurdere
tilgjengelige alternative diskurser 4 inngd i. Gergen (1989) knytter for-
stdelsen av individet som en diskurs bruker til idéen om «& oppnd en
stemme». Hans poeng er at vi som mennesker alltid vil vere opptatt av a
bli hgrt for & fa formidlet var versjon av hendelser vi omfattes av. Som
mennesker slass vi alle for & bli hgrt, og vi presenterer derfor de konstruk-
sjoner av oss selv som i stgrst mulig grad apner for at vi «far en stemme»
og blir hgrt. Dette fgrer til at vi velger representasjoner av oss selv som gir
oss en viss grad av troverdighet og legitimitet. I rddende diskurser er det
imidlertid ofte maktforhold som avgjgr hvem som blir hgrt. Innenfor den
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medisinske diskursen av funksjonshemning vil det eksempelvis vere
legenes stemme som lettest blir hgrt. Innenfor denne er det fgrst og fremst
legene som har autoritet og legitimitet. Det er deres beskrivelse av et
fenomen som har den stgrste sannsynligheten for & bli hgrt, gjennom for
eksempel 4 gi et funksjonshemmet menneske en diagnose. Funksjons-
hemmede kan ha problemer med & bli hgrt innenfor en medisinsk diskurs
og mé i stedet fremme «sin stemme» gjennom andre diskurser. Funksjons-
hemmede kan for eksempel fa en stemme ved & ytre seg innenfor diskurser
om menneskerettigheter, menneskeverd og diskriminering.

Ovenstdende reflekterer et mer allment poeng innenfor en diskurs-
analytisk tilneerming, nemlig at det ikke er slik at vi alle har lik tilgang til
alle diskurser av betydning for oss. Vare kjennetegn 1 forhold til klasse,
kjgnn, etnisitet, funksjonshemning med videre pélegger oss begrensninger
i forhold til det & bli hgrt og i forhold til hva slags type person vi gnsker &
fremsta som.

Forstaelsene av funksjonshemning har betydning for hvordan man
som forsker tematiserer funksjonshemning i sin forskning. Forstaelsene
virker ogsa styrende inn pa hvordan politikk utformes og hvordan funk-
sjonshemmede i sin alminnelighet oppfattes og blir behandlet i samfunnet.
For eksempel vil en politikk forankret i den medisinske diskursen i forste
rekke veere individrettet. Man vil prioritere innsats for a bedre den enkeltes
tilpasning til og mestring av funksjonshemmende forhold i samfunnet. I en
politikk forankret i den sosiale diskursen, vil oppmerksomheten derimot
fgrst og fremst vere rettet mot funksjonshemmende barrierer i samfunnet.

Forstaelsene av funksjonshemning, slik de ha blitt beskrevet ovenfor,
er hentet fra faglige disipliner med stor grad av nerhet til funksjons-
hemmede. I fgrste rekke gjelder dette fag som medisin, sosiologi og
psykologi. I resten av dette kapitlet vil jeg vise hvorledes perspektiver med
en kunnskapsmessig basis i en filosofiske retninger som strukturalisme og
poststrukturalisme kan bidra til & utvide var forstaelse. Fokus er rettet mot
hvordan funksjonshemmede konstrueres og viderefgres som sosial
kategori. Jeg mener ogsa disse bidragene er vesentlige for & gke forstaelsen
av hvordan radende diskurser legger begrensninger pa eller apner opp for
mater 4 se oss selv pa og hvordan vi blir sett av andre. Videre apner de for
et perspektiv som vektlegger den enkeltes mulighet til & yte motstand 1
forhold til de diskurser man inngar i. I denne sammenhengen er det
selvsagt viktig 4 erkjenne at en funksjonshemning har rot i en type
forskjellighet som i det alt vesentlige springer ut av en helsetilstand. Det er
ogsa ngdvendig & erkjenne at vi som mennesker blir fgdt inn i og vokser
opp 1 et fysisk miljg som legger begrensninger pa hva vi kan og hva vi ikke

28 — NOVA Rapport 1/01 -



kan gjgre. Den betydning helse- og miljgmessige forhold far for vare
muligheter for samfunnsmessig deltakelse, er imidlertid ikke bare bestemt
av hva slags helsetilstanden vi har (medisinsk diskurs) eller hvordan
miljget er utformet (sosial diskurs). Vesentlig er ogsd de meningsdannede
mgnstre og kategoriseringer som dannes med utgangspunkt i disse to
diskursene.

Med dette som utgangspunkt vil jeg na trekke inn det jeg mener kan
betegnes som et Foucault perspektiv pa funksjonshemning. Perspektivet
kan tydeliggjgres gjennom a vektlegge de individuelle handlingsrom, som
en diskursanalytiske tilnerming &pner for, og gjennom a vektlegge
betydningen av meningsdannende prosesser i det sosiale feltet mellom
mennesker. I denne sammenhengen mener jeg det er analytisk fornuftig, og
idémessig fruktbart a skille mellom de to perspektivene «& bli kjent» og «a

gjgre seg kjent» (Priestley 1999).

A bli kjent

Funksjonshemmede danner en diskursiv kategori pa linje med kategorier
som kjgnn, etnisitet og seksuell legning. For a kunne danne en diskursiv
kategori ma en gruppe ha kjennetegn som skiller den ut fra andre grupper.
Innenfor en essensialistisk forstaelse vil man si at det er de helsemessige
kjennetegnene ved funksjonshemmede som er grunnleggende. Det er de
helsemessige egenskapene som gjgr dem forskjellige fra andre. Essensia-
lismen som epistemologisk fenomen kan i forhold til funksjonshemmede
representere en normativt legitimerende diskurs. En diskurs som opprett-
holder og viderefgrer segregering og utestengning. Den medisinske
modellen representerer en slik essensialisme. Innenfor en sosial konstruk-
sjonistisk modell (som altsd representerer en utvidelse av den sosiale
modellen) flyttes fokus ikke bare til fysiske og sosiale barrierer men ogsa
til de sosiale og meningsdannende prosesser som skjer i det sosiale feltet
mellom mennesker. Gjennom dette endrede fokus apnes det for forstaelser
som ogsa innbefatter funksjonshemmedes egne muligheter for handling i
forhold til de diskurser de inngar i.

Innenfor det jeg har valgt & omtale som et «integrerende samfunn»
konstrueres funksjonshemmede innenfor det jeg betegner som «normali-
tetsdiskursen». I sitt vesen er dette en diskurs kjennetegnet ved en maél-
setting om & oppheve skillet mellom en katorisering der ikke-funksjons-
hemmede representer en «fgrste kategori» som sa funksjonshemmede
betraktes i forhold til som en «annen kategori». Denne diskursen star i
motsetning til den medisinske diskursen, og den star i motsetning til en
sosialkonstruksjonistisk diskurs som i mange ar har vert rddende innenfor
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et «a bli kjent perspektiv» — stigmadiskursen. Denne har bidratt og bidrar
fortsatt til & opprettholde skillet mellom de to kategoriene funksjons-
hemmet og ikke-funksjonshemmet. Siden jeg oppfatter bade normalitets-
og stigmadiskursen som sentrale i forhold til hvordan funksjonshemmede
«blir kjent», vil jeg kort si noe om hva som kjennetegner dem.

Den overordnede politikken i forhold til funksjonshemmede, og de
spraklige uttrykk som meningsbarer denne politikken, kan sammenfattes i
malsettingen om full deltaking og likestilling. Funksjonshemmede skal ha
de samme rettigheter og de samme muligheter for deltakelse péa sentrale
samfunnsomrader som andre. Diskursivt kommer dette til uttrykk gjennom
politiske reformer og handlingsplaner rettet inn mot & integrere funksjons-
hemmede i samfunnet. Det er imidlertid innebygget et paradoks i denne
diskursen. Selve forestillingen om normalitet forutsetter en form for avvik.
Integreringspolitikkens paradoks er at den forutsetter at de som skal
integreres (normaliseres) kan identifiseres. Dette fordi det i hovedsak er
gjennom individrettede tiltak integrering og normalisering skal kunne skje.
Innenfor normalitetsdiskursen forutsettes det dermed en form for identifi-
serbare avvik fra det «normale». Dette paradokset kommer til uttrykk pa
flere mater. Et eksempel kan veare transporttjenesten for funksjonshem-
mede. For & oppfylle en politisk mélsetting om full deltaking og like-
stilling, ogsa nar det gjelder transport, blir det ikke valgt en lgsning som
forst og fremst innebarer at offentlig kommunikasjon blir gjort tilgjengelig
for et bredt spekter av funksjonshemmede brukere. Hovedsatsingen pa
dette feltet har i stedet vart & bygge opp en egen transporttjeneste for
funksjonshemmede, TT-tjenesten. De bilene som blir benyttet i denne
tienesten er ofte tydelig merket og dermed godt synlige. I parentes
bemerket, nesten pa samme mate som sykebiler. Det vil derfor aldri vaere
noen tvil om hvem som blir transportert i en slik bil. P4 den ene siden er
det klart at dette transporttilbudet gjgr det mulig for funksjonshemmede a
ta del i samfunnsmessige aktiviteter i stgrre grad enn om tilbudet ikke
fantes. Slik sett representerer transporttilbudet en type tiltak som idémessig
er forankret i normalitetsdiskursen. P4 den annen side representerer de
bilene som inngar i denne transporttjenesten symbolske markgrer pad den
forskjelligheten de er ment & oppheve. Slik sett bidrar transporttjenesten
for funksjonshemmede ogsa til & opprettholde det jeg vil betegne som en
konkurrerende diskurs til normalitetsdiskursen, nemlig stigmadiskursen.
Jeg har gitt denne diskursen navn etter Goffmans grunnleggende analyse
av forskjellighetens betydning i sosiale relasjoner (Goffmann 1963).
Innenfor diskursen representerer funksjonshemningen en negativ form for
forskjellighet, som har grunnleggende betydning for hvordan andre
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mennesker forholder seg til funksjonshemmede, og hvordan funksjons-
hemmede i sin tur forholder seg til andre mennesker. Stigmadiskursen er
forbundet med segregering og s@rordninger for funksjonshemmede. Innen-
for denne diskursen blir funksjonshemmede sett pA som mennesker som er
rammet av en ublid skjebne, men som trenger samfunnets hjelp og stgtte.

I de fleste samfunnsmessige sammenhenger opererer bédde normali-
tetsdiskursen og stigmadiskursen samtidig. Et eksempel her kan vare
skolen. I dag er i prinsippet alle elever omfattet av den samme skole-
lovgivningen. Dette innebarer at funksjonshemmede elever enten er
integrert i vanlige klasser (fysisk funksjonshemmede, lese og skrive-
vansker m.v.) eller de tilhgrer mindre klasser som danner enklaver innenfor
den ordinare skolen (psykisk utviklingshemmede). Innenfor den integrerte
skolen blir funksjonshemmede elever likevel ofte kjent for medelevene ved
at de omgis av institusjonelle ordninger og systemer som tydeliggjor deres
forskjellighet. De har egen assistent i klassen, de deltar ikke i kropps-
gvingstimene eller de mottar spesialundervisning. Funksjonshemmede
elever kan ogsa bli kjent for medelever og andre elever gjennom maten de
blir mgtt og behandlet av lerere og andre ansatte ved skolen. Priestley
(1999) viser i denne sammenhengen hvordan funksjonshemmede elever
ofte blir «tatt lettere» enn andre dersom de bréker i timen, kommer for sent
til en time eller dersom de har glemt noe de skulle ha gjort. Andre lerere
enn den faste klassestyreren kan bli kjent med dem ved at de blir
oppfordret av klassestyrerer eller skolens ledelse om a vise sarskilt
oppmerksomhet overfor disse elevene, for eksempel under inspeksjon i
frikvarterene. Pa denne maten konstrueres funksjonshemmede unge som en
seerskilt kategori elever. Dette skjer pd samme tid som de er innenfor det
ordinere skolesystemet, som er ideologisk forankret i normalitets-
diskursen.

«A bli kjent» perspektivet tydeliggjer hvordan strukturelle og institu-
sjonelle rammer bidrar til den klassifisering som ofte finner sted innenfor
de diskursive sammenhengene referert ovenfor. Innenfor den sosial model-
len blir Igsningen pa de problemer funksjonshemmede opplever, fgrst og
fremst knyttet til en opplgsning av de forhold i omgivelsene som virker
funksjonshemmende. I mindre grad rettes oppmerksomheten mot de
meningsdannede mgnstre funksjonshemmede elever inngar i. Nedtoningen
av dette perspektivet kan lede til en for ensidig tiltro til at alle de
problemer funksjonshemmede elever mgter i skolen vil bli borte dersom
funksjonshemmende barrierer pa skolen forsvinner. Dette kan vere et for
optimistisk perspektiv. Det er et perspektiv som ikke tar hensyn til den
treghet i holdninger og vereméter, som kan overleve i tegn og i spraklige
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kategorier. Jeg mener videre dette er en forstéelse som ikke tar tilstrekkelig
hensyn til den motstand funksjonshemmede kan yte i forhold til de
diskusive kategoriene de blir plassert i. For & nerme seg spgrsmalet om
motstand mot & bli plassert, kategorisert og definert kan man innenfor et
Foucault perspektiv ta utgangspunkt i funksjonshemmedes muligheter til
«a gjore seg kjent».

A gjgre seg kjent

For a illustrere hva som menes med dette punktet kan vi fortsatt oppholde
oss ved skolen. Funksjonshemmede unge blir som elever ikke «bare kjent».
De gjor seg selv ogsa kjent gjennom egne ytringer og gjennom a yte
motstand mot de diskurser de er plassert i. Allan (1996:222) hevder
eksempelvis at:

..for this reason we should examine not only the official discourse of
«special need», within its institutional context, but also the «points of
resistance» that children generate for themselves. For children with
special educational needs, this would involve looking for evidence of
them challenging the identities they are given or opting for alternative
experiences.

Funksjonshemmede unge kan benytte flere strategier for & yte motstand i
forhold til dominerende diskurser. De kan benytte offensive strategier som
a synliggjgre sine oppfatninger, diskutere, bruke humor og ironi eller de
kan benytte passive strategier som a unngéa konfrontasjoner eller 4 markere
avstand i forhold til andre funksjonshemmede elever. Poenget er ikke sa
mye pa hvilken mate de gjgr motstand mot & bli plassert, men at de i det
hele tatt gjgr motstand og ikke lar seg plassere og definere. Pa denne maten
kan de bryte opp fastlaste oppfatninger og mgnstre som ligger i perspek-
tivet «& bli kjent».

Gjennom & protestere mot radende diskurser apnes det for en refor-
handling av rollen som funksjonshemmet. Prosessen innebarer at denne
rollen blir en dynamisk og aktiv rolle som blant annet ogsa kan benyttes
strategisk 1 et arbeid for & endre funksjonshemmende barrierer i omgivel-
sene. Funksjonshemmede elever kan eksempelvis ha som overordnet
malsetting & motarbeide den kategorisering og stempling de mgter hos
medelever og larere (stigmadiskursen). Som et ledd i en prosess for &
frigjgre seg fra en stereotyp «funksjonshemmet identitet», kan det i en
periode vare hensiktsmessig a tydeliggjgre egen funksjonshemning. Dette
kan for eksempel oppnas ved & vise hvordan fysiske barrierer i omgivelsen
gjor det umulig for dem & delta i enkelte aktiviteter pa skolen. P4 denne
maten kan funksjonshemmede elever, som et ledd i & frigjgre seg fra
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merkelappen funksjonshemmet, tydeliggjgre overfor andre hvordan det er
det fysiske miljpet pa skolen og ikke fgrst og fremst det at de bruker
rullestol i stedet for ben som gjgr dem funksjonshemmet. De kan yte
motstand overfor stigmadiskursen eller den medisinske diskursen, og pa
denne maten reforhandle sin egen identitet bade i forhold til medelever/
leerere og seg selv. Som diskutert av Giddens (1991) ma derfor ikke
identitet bli forstatt som et bestemt og fast trekk ved individet, heller ikke
som en samling av trekk. Identitet ma forstas refleksivt i forhold til
individers biografier. Det avgjgrende er at vi som individer har en opp-
levelse av kontinuitet i vare egne narrativer — historiene om vare liv, der
identiteten blir refleksivt forstatt bade av oss selv og av andre.

I et apent samfunn, eller i en mer apen struktur der funksjons-
hemmede deltar sammen med ikke-funksjonshemmede, som den ordinare
skolen, apnes det for individuelle motstandsstrategier mot radende
diskurser. Individet far et handlingsrom, en mulighet til «gjgre seg kjent»
og dermed til & reforhandle en identitet som funksjonshemmet. Et sentralt
poeng i denne sammenhengen er at man ikke er deltager pa skolen som
arena fordi man er funksjonshemmet, men fordi man er i en bestemt
aldersgruppe. Innenfor den integrerte skolen er det alder som representerer
den sterkest institusjonaliserte form for sosial gruppering. Priestley
(1999:98) illustrere betydningen av dette poenget med fglgende replikk-
utveksling mellom noen skoleelver:

Mark: You don’t seem to play with that gang that hang out by the
(special needs) unit?

Shelly: No I’m older

Mark: °Cos they all seem to hang out together?

Shelly: Yeah, they do.

Mark: Why’s that then?

Shelly: It’s because they’re younger I think. and I’m older

I sammenhenger der betydningen av en funksjonshemning blir tonet ned
eller underordnet andre kjennetegn, har funksjonshemmede mulighet til &
etablere seg med flere identiteter og i flere roller. Innenfor en diskurs der
det sarlig er kroppen som fokuseres blir funksjonshemmede pa sett og vis
fanger 1 et system de ikke kan unnslippe. Kroppslige kjennetegn blir de
primzre kjennetegn, og disse virker ogsd bestemmende inn pa hvilke
sosiale arenaer, hvilke livsomrader man kan delta pa.

Tilgang til arenaer og livsomrader som ogsa deles av ikke-funk-
sjonshemmede, betyr likevel ikke det samme som at mulighetene er de
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samme som for andre. Det betyr bare at mulighetene til «4 bli kjent», og til
4 yte motstand mot rddende diskurser og dermed til & reforhandle sin
identitet er tilstede. 1 hvilket omfang en slik mulighet er tilstede er bade
avhengig av hvilket livsomrade eller arena det gjelder, og av hvilke
ressurser den enkelte rader over, herunder ogsa type og grad av funksjons-
hemning.

Reflexivity is not unbounded and disabled children are not simply free

to ’‘reinvent’ themselves at will. More often than not, they are

comstrained by relationships of power, by disabling environments and

by disabling institutional arrangements. However, mainstream school

life also provides many opportunities for flexibility and negotiation.
(Priestley:1999:99).

1.4. Avslutning

Funksjonshemmede er i dagens samfunn «fanget» i tre dominerende
diskurser. Dette er den medisinske diskursen (eller modellen), normalitets-
og stigmadiskursen. Med bakgrunn i et Foucault’s perspektiv om «& bli
kjent», kan vi si at alle tre reflekterer majoritetssamfunnets definitoriske
makt overfor en minoritet. De tre diskursene har likevel ulik betydning for
den enkelte ogsa fordi de i all hovedsak er forankret pa forskjellige nivaer.
Normalitetsdiskursen representerer en overordnet diskurs som fgrst og
fremst blir tydeliggjort gjennom politisk retorikk og politisk fattede vedtak.
Innenfor normalitetsdiskursen er det overordnede maélet & integrere
funksjonshemmede i samfunnsmessige aktiviteter. Dette er aktiviteter som
er organisert rundt ikke-funksjonshemmede. Denne forstaelsen vektlegger
et relasjonelt aspekt i forstdelsen av en funksjonshemning. Diskursens
retoriske «program» er nedfelt i malsettingen om full deltaking og like-
stilling for funksjonshemmede. Den synliggjgres oftest i dokumenter som
partiprogram. stortingsmeldinger og handlingsplaner og i politiske debatter
og taler. Det barende idégrunnlaget finner en i formuleringen om at en
funksjonshemning ikke er en tilstand, men en relasjon. Gar man na@rmere
inn i denne diskursen ser man at den i realiteten bestar av to deldiskurser
der det fgrst og fremst er den ene som kan plasseres innenfor en sosial
konstruksjonistisk forstaelse. Denne vil jeg betegne som «tilgjengelighets-
diskursen». I denne rettes oppmerksomheten fgrst og fremst mot funk-
sjonshemmende barrierer i samfunnet. Det sentrale poenget er at det er
gjennom a endre fysiske og sosiale rammebetingelser for sosial deltakelse,
full samfunnsmessig integrering av funksjonshemmede kan realiseres. Den
andre deldiskursen vil jeg betegne som «kompensasjonsdiskursen». I
denne rettes oppmerksomhet og innsats inn mot & kompensere den enkeltes
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funksjonsbegrensninger i forhold til samfunnsmessig deltakelse. Det er
gjennom tildeling av individuelle ressurser den enkeltes handlingsrom i
samfunnet kan bli stgrre. Et problem med denne diskursen er at de
integreringsfremmende tiltakene som springer ut av den, vil kunne bidra til
4 motvirke den integreringen de er ment a fremme. Dette kommer til
uttrykk ved at tildelingen av individuelle ressurser vil vere avhengig av
behovsprgving og seleksjon. Noen mennesker vil oppfylle de kravene som
stilles for & fa tildelt ressurser, andre vil det ikke. I dag blir som oftest en
medisinsk vurdering benyttet som kriterium for tildeling av slike ressurser.
Dette innebarer ikke bare at forskjelligheten opprettholdes. Det innebarer
ogsé at helsetilstand og dermed den medisinske diskursen s og si kommer
inn «bakveien» ogsa innenfor en «normalitetsdiskurs» av funksjonshemning.

I tillegg til «normalitetsdiskursen» er det stigmadiskursen som er
dominerende. Mens «normalitetsdiskursen» fgrst og fremst er forankret i
offentlig politikk, er «stigmadiskursen» den dominerende innenfor det vi i
videste forstand kan betegne som «vanlige menneskers» holdninger og
oppfatninger. Denne diskursen kan deles i en latent og manifest del.
Innenfor den latente delen kommer «stigmadiskursen» til uttrykk gjennom
menneskers veremater, institusjonelle ordninger og tiltak som reflekterer
et syn pa funksjonshemmede som forskjellige fra andre, som fremmede
eller som mindre verdifulle. Nar man for eksempel henvender seg til en
ledsager og ikke direkte til personen i rullestol med spgrsmal av typen «vil
hun ha en kopp te?», er dette en veremate som faller innenfor den latente
delen av «stigmadiskursen». Den bygger pa en forutinntatthet i forhold til
funksjonshemmede uten a vere «vondt ment». Man tar det bare for gitt at
en rullestolbruker ikke bare har problemer med & gé, men ogsa at hun har
problemer med a forholde seg til spraklig kommunikasjon. Diskursen kan
ogsa komme til uttrykk som tegn i det offentlige rom. Som nar man bygger
toaletter spesielt beregnet pa funksjonshemmede. P4 en sa ny kino som
Vika kino i Oslo finner man eksempelvis ett toalett for kvinner, ett for
funksjonshemmede og ett for menn. Det er nesten som om det skulle vare
slik at funksjonshemmede representerer et tredje kjgnn. Heller ikke her
ligger det noen «vond vilje» bak segregeringen, kanskje heller det mot-
satte. Resultatet er likevel et bidrag til den sosiale konstruksjonen av funk-
sjonshemmede som en egen gruppe mennesker.

I den manifeste delen kommer «stigmadiskursen» til uttrykk gjennom
holdninger og vaeremater som bevisst eller tilsiktet er ment a stigmatisere
funksjonshemmede. I en direkte form kan dette komme til uttrykk gjennom
ulike former for diskriminering i forhold til utdanning og arbeid, eller
gjennom erting og mobbing av funksjonshemmede.
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Den medisinske diskursen kommer selvsagt «renest» til uttrykk i
situasjoner der det er de helsemessige sidene ved en funksjonshemning
som er det sentrale. Den domineres av en individuell behandlingstenkning
der funksjonshemning oftest blir ensbetydende med sykdom og der man
skal behandles for denne. Som vist ovenfor kommer den i ogsa til uttrykk i
situasjoner der funksjonshemmede skal tildeles ressurser fra samfunnet, og
der fgrst og fremst leger trekkes inn i en rolle som samfunnsmessige
kontrollgrer og portvakter for a avgjgre hvem som har et legitimt behov. I
praksis vil dette si om man oppfyller de krav som er nedfelt i lover eller
forskrifter som regulerer tilgangen til ulike samfunnsmessige goder og
stgtteordninger. S lenge funksjonshemmede er avhengig av hjelp og stgtte
fra samfunnet og sa lenge denne stgtten er sa nart knyttet til helsetilstand
blir man selv ogsa rammet inn i en medisinsk diskurs, i det minste i de
situasjoner der man har behov for hjelp og stgtte fra samfunnets side.

Funksjonshemmede blir ogsa sosialt konstruert med basis i diskurser
omkring kjennetegn og kategorier som alder, kjgnn, barn, skoleelev, venn
med videre. Forenklet kan man si at alle, eller de fleste av disse represen-
terer deldiskurser innenfor normalitetsdiskursen. I den daglige samhand-
ling med andre mennesker er det likevel fgrst og fremst stigmadiskursen
som danner den meningsbarende rammen omkring tilverelsen. Som
funksjonshemmet er man forskjellig fra andre, selv om man i stgrre grad
enn tidligere deltar pA de samme arenaer som andre. Beretninger om
hvordan forskjelligheten erfares og handteres tematiseres og analyseres i
denne rapporten. Eksempelvis blir det vist hvordan funksjonshemmede,
som motstrategier til stigmatisering, skaper brudd i rddende diskurser. Pa
denne mate kan man etablere en ny plattform og meningsbarende ramme
rundt konstruksjonen av sin egen fortelling om livet.

I kapitlene som fglger vil det fgrst bli vist hvordan de som har delt
sine historier med oss har erfart og erfarer sin funksjonshemning pa viktige
livsomrader. Deretter blir det fokusert mer direkte pa de diskursene som
star srlig sentralt i de enkelte historiene. Det metodologiske verktgyet for
a identifisere disse diskursene vil det bli gjort nermere rede for i neste
kapittel.
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2 Metode og metodologisk tilnzerming

2.1 Innledning

Oliver (1999) peker pa at sé lenge samfunnsforskningen har representert en
sentral del av samfunnets kunnskapsproduksjon har den dominerende
diskurs vart forskning som undersgkelse. Etter hvert har han selv fglt en
tiltagende uro ved & arbeide innenfor denne diskursen. Den viktigste
arsaken til uroen knytter han til forestillingen om forskning som objektiv
og verdifri. Innenfor denne diskursen opphgrer forskerens forpliktelser i
forhold til de personer han eller hun har forholdt seg til i sin forskning i det
gyeblikk resultatene blir offentliggjort. Hvordan den kunnskap som er
fremkommet blir benyttet, blir i prinsippet forskeren uvedkommende. En
slik forstéelse av forskning er selvsagt ikke noe som fgrst og fremst kleber
ved den anvendte delen av samfunnsforskningen, kanskje tvert i mot. Det
er fgrst og fremst innenfor grunnforskningen denne diskursen har hatt en
dominerende stilling. I mange sammenhenger vil det ogsd vere helt
urimelig at forskeren skal gjgres ansvarlig for eller fglge resultatene av sin
forskning lenger enn til offentliggjgringen av funn og resultater. Som et
allment poeng kan det likevel hevdes at problemstillinger knyttet til
spgrsmalet om ndr forpliktelser skal opphgre, blir mer aksentuert og
tydeligere nar den epistemologiske avstanden mellom funn og konsekven-
ser av funn blir tydeligere og mer umiddelbar. Noe som sarlig er tilfellet
innenfor den oppdragsbaserte og anvendte delen av samfunnsforskningen.
Det er muligens en slik erkjennelse som har avfgdt Olivers bekymring, og
det er ogsa den som er den direkte bakgrunnen for at jeg selv mener det er
ngdvendig & kommentere mitt eget stasted i dette prosjektet.

Participatory research eller deltagende forskning er en betegnelse
som ofte benyttes i sammenhenger der den radene diskursen om forskning
som undersgkelse blir problematisert. Det er klare historiske likhetstrekk
mellom deltagende forskning og aksjonsforskningen som hadde sin
«storhetstid» pa syttitallet. Malsettingen med den deltagende forskningen
er at man gjennom & involvere representanter for forskningens objekt med
en eller flere representanter fra forskningens subjekt kan bidra til & styre
forskningen i en retning som er nyttig og viktig sett fra stastedet til
forskningens objekt. Innenfor feltet forskning for funksjonshemmede syn-
liggjgres idéen om deltagende forskning pa forskjellig mate. En tilnerming
kan vere a benytte forskere eller assistenter som selv er funksjonshemmet i
forskningsprosessen. En annen tiln®rming kan vare at forskeren
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samarbeider med organisasjoner for funksjonshemmede. Representanter
for slike organisasjoner kan delta i referansegrupper, ressursgrupper eller
lignende. Den mest omfattende tiln@rmingen er 4 inkludere organisasjoner
for funksjonshemmede péa alle stadier i forskningsprosessen. Fra plan-
legging av prosjekter og programmer til formidling og bruk av forsknings-
resultater. Deltagende forskning kan representere en utfordring til
diskursen om forskning som undersgkelse gjennom & minske avstanden
mellom forskningens subjekt og forskningens objekt. Den stgrste nytten av
deltagende forskning, sett fra funksjonshemmedes stasted, ligger i poten-
sialet for & spre resultater og til & benytte forskningen i interesse- og
samfunnspolitiske sammenhenger. Oliver (1999) er av dem som mener at
deltagende forskning har en rekke positive sider, men at denne forskningen
likevel ikke kan betegnes som emancipatory research eller frigjgrende
forskning. Grunnen til dette er at de strukturelle rammer som virker
bestemmende inn pa hva det skal forskes pa, ikke er underlagt innflytelse
og kontroll fra forskningens objekt, funksjonshemmede selv. Forskningens
fokus er i det alt vesentlige underlagt interesser fra de instanser som
finansierer forskningen. Det trenger ikke & vere noe sammenfall mellom
interessene til de instanser som finansierer forskningen og interessene til
dem som er forskningens objekt.

Et alternativ til diskursen om forskning som undersgkelse er
diskursen om forskning som produksjon der vi gjennom var innsats som
forskere bidrar til & realisere forestillinger og gnsker om hvordan sam-
funnet bgr formes. Dette representerer en tilnerming der skillet mellom
forskning og politikk, om det kan sies & vere noe slikt skille, viskes ut.

Research as production requires us to engage with the world, not
distance ourselves from it, for ultimately we are responsible for the
product of our labours and as such we must struggle to produce a
world in which we can all live as truly human beings. (Oliver
1999:189).

I dette prosjektet har jeg en malsetting om & komme et skritt videre enn det
undersgkelsesdiskursen som tilnerming representerer. Jeg vil selvsagt prgve
a forstd, forklare og fé innsikt i de erfaringer og opplevelser funksjonshem-
mede har, men jeg gnsker a komme litt videre. P4 bakgrunn av de livene jeg
gjennom intervjuene har fatt innsikt i, gnsker jeg pa den ene siden & pro-
dusere kunnskap som kan brukes til & bedre funksjonshemmedes situasjon i
samfunnet. Denne delen av malsettingen med prosjektet har fgrst og fremst
beslutningstakere pa omrader sentrale for funksjonshemmede, som adresse.
Pa den annen side har jeg en maélsetting om at rapporten kan representere et
bidrag til konstruksjonen av en «felles sosial virkelighet» som funksjons-
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hemmede selv kan forholde seg til. Dette hgres ubeskjedent ut, men jeg
understreker ordet bidrag. Hvilken betydning funksjonshemningen fér i dag-
liglivets mange sammenhenger vil vere avhengig av individuelle egen-
skaper, inkludert type og grad av funksjonshemning, og av miljgmessige for-
hold. Opplevelsen av a vere forskjellig fra flertallet og dermed mgte utford-
ringer de fleste ikke mgter, vil imidlertid vare et felles kjennetegn. Mange
funksjonshemmede kan oppleve at de hgster erfaringer og lever liv som er
unike, som ikke deles av venner og familie. Et mal med denne rapporten er &
vise at mange erfaringer og opplevelser ikke er unike, men at de deles av
andre. P4 denne maten kan rapporten vere et bidrag til «konstruksjonen av
en felles sosial virkelighet» som den enkelte kan relatere sine egne erfarin-
ger og sin egen historie til. Man kan erfare at man ikke er alene med sine
opplevelser og erfaringer. Andre har hatt de samme erfaringene og gjort seg
de samme refleksjonene. Billedlig uttrykt kan rapporten representere et
empirisk anker som gir den enkelte en ontologisk trygghet eller tilhgrighet.
Den vil vere et bidrag som «gir felles stemme» til individuelle opplevelser
og erfaringer som den enkelte kan fgle seg alene med. Nar jeg har hatt slike
malsettinger med rapporten sé leder dette uvegerlig til at jeg ogsa har matte
gjgre et valg i forhold til maten jeg gnsker a presentere resultatene pa.

2.2 Fenomen ikke livshistorier

Nér man som jeg sitter med en omfattende dokumentasjon av en gruppe
menneskers levde liv opp til de er i alderen 20-30 &r ma man gjgre et valg
om hvordan man best kan formilde denne kunnskapen man har fatt tilgang
til. Materialet representerer i skreven form rundt 1800 sider. Jeg kunne
valgt & formidle noen eller alles livshistorier. Dette ville pa sett og vis veert
det enkleste dersom jeg kun hadde som siktemal & formidle erfaringer. Som
jeg har gjort rede for i kapittel en har imidlertid mitt siktemal veert et annet.
Jeg har gnsket bade 4 formidle og a analysere. Jeg har gnsket & analysere
de historier jeg har blitt fortalt med utgangspunkt i sentrale diskurser
funksjonshemmede inngér i. Jeg har hatt et gnske om a vise hvordan disse
diskursene representerer konstruksjoner av funksjonshemmede, hvordan
funksjonshemmede «blir kjent» for omverdenen. Jeg har ogsa hatt et gnske
og en malsetting om & vise hvordan funksjonshemmede kan forholde seg
til disse diskursene, hvordan de selv kan «gjgr seg kjent» overfor om-
verdenen. Jeg har valgt en tilnerming som vektlegger & betone fenomen
som er felles. Dette vil si erfaringer og opplevelser som deles av flere selv
om de kan komme til uttrykk pa forskjellige mater hos den enkelte. Dette
valget leder videre til spgrsmalet om hvordan man «finner frem til» eller
hvordan man avgrenser slike fenomen.
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2.3 «Grounded Theory»

Jeg har blitt inspirert av sosiologene Barney Glaser og Anselm Strauss som i
1967 skrev boken: «The discovery of grounded theory». Boken er en
argumentasjon for at teori og analyse md forankres i empiri, eller som
forfatterne uttrykker det «...grounding theory in social research itself ...
generating it from the data» (Glaser og Strauss 1967:viii). I det minste
innenfor samfunnsfagene kan teori betraktes som en strategi for & behandle
empiri. Teori skal blant annet kunne benyttes til & forutsi og/eller forklare/
fortolke data. Teori skal ogsa representere et perspektiv eller en holdning i
forhold data. Grounded theory representerer et analytisk perspektiv som star
i motsetning til en teoriforstaelse der man i utgangspunktet forutsetter noen
sammenhenger som man sa gjennom logisk deduksjon skal kunne forkaste
eller bekrefte. Som et allment poeng kan teorier basert pa data ikke bli
fullstendig forkastet eller erstattet av en annen teori. Grunnen er at teori og
empiri er for nart knyttet sammen til en helhet. Glaser og Strauss (1967)
viser i denne sammenhengen til Webers teori om byrakratiet og Durkheims
teori om selvmordet som to sldende eksempler. Denne typen teorier er
forankret i data og benytter de samme data til & eksemplifisere teoretiske
poenger. Nar teori og analyser genereres med utgangspunkt i data betyr dette
at begreper og hypoteser er forankret i data som et ledd i et pdgaende
forskningsarbeid. Generering av teori impliserer derfor en prosess. Dette til
forskjell fra et perspektiv der kilden til idéer og modeller ligger utenfor de
data man arbeider med. Utgangspunktet er at teori og analyser generert med
bakgrunn i empiri, er & foretrekke fremfor teori generert bak skrivebordet. I
«grounded theory» genereres begreper og forstaelser med utgangspunkt i
data. I neste omgang benyttes disse data for a illustrere begrepet. Siden
begreper og forstaelser dermed utgjgr et sentralt element i genereringen av
teori, er det ngdvendig & si litt om hvordan jeg har gétt frem for a identifisere
fenomen. Med utgangspunkt i arbeider av Charmaz (1996; 1997) har jeg
valgt en tiln@rming der jeg har gatt igjennom utskriftene fra intervjuene, ofte
supplert med selve lydopptaket og stilt meg fglgende spgrsmal:

Hva er det som skjer?

Hva er det hun/har gjgr?

Hva er det som sies?

Hva er det disse handlinger og utsagn tar for gitt?

A

Pa hvilken mate virker struktur og kontekst inn pa disse handlingene og
utsagnene?

Fra et «grounded theory» perspektiv hjelper denne innledende gjennom-
gangen til & fange opp og identifisere ulike fenomen som teksten formidler.
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Tlnermingen bidrar ogsa til at man ikke gar sd opp i den enkelte historie at
man mister det analytiske blikket pa den teksten man har foran seg.

A vere analytisk til data vil ngdvendigvis ikke si det samme som &
veere kritisk til intervjuobjektet, men 4 stille seg selv spgrsmél i forhold til
disse dataene. Dette kan vare spgrsmal som:

Hvilken prosess er i gang her?

Under hvilke betingelser utvikles denne prosessen?

Hvordan opplever intervjuobjektet det 4 vaere del av denne prosessen?
Nar, hvorfor og pa hvilken mate forandrer denne prosessen seg?

M S

Hva er konsekvensene av denne prosessen?

Etter hvert som man gar igjennom dataene pa denne maten blir beskrivel-
sen av de ulike fenomenene man beskriver mer fokusert, noe som igjen
gjor det mulig & ga gjennom stgrre datamengder raskere.

Et fundamentalt premiss nar man arbeider med «grounded theory»
som metode er & la de sentrale og vesentlige temaer og fenomen «vokse ut»
av datamaterialet og ikke tvinge dem inn i ferdiglagde kategorier.

Jeg mener «grounded theory» som metodologi har likhetstrekk med
den tilnerming til forskning som teoretisk kan komme til uttrykk i
diskursanalytiske tilnerminger til et felt. «Grounded theory» ikke bare
apner for, men bygger pa en apenhet og en implisitt (og ngdvendig)
nysgjerrighet til et forskningsfelt (eller fenomen), som har klare likhets-
trekk med det en finner innenfor diskursanalyse. Begge bidrag kan
benyttes innenfor en fortolkende sosiologi. Jeg er i denne rapporten inspi-
rert av «grounded theory» som et verktgy for & analysere funksjonshem-
medes erfaringer og opplevelser med utgangspunkt i radende diskurser om
funksjonshemmede. Den som fortolker, forskeren, mgter imidlertid sine
intervjuobjekter og deres historier med holdninger og oppfatninger som
ikke bare vil virke inn pa de spgrsmal som stilles, men ogsa pa hvordan
man fortolker de svarene man far.

2.4 Forskeren som fortolker

Sosiologen Bourdieu, er en av dem som har vert opptatt av hvordan man
som forsker ikke kan vare den distanserte iakttager, og at dette heller ikke
er noen gnskelig posisjon. Som forsker vil man alltid vaere plassert i sosiale
strukturer som har betydning for Ava man ser i det sosiale felt og mdten
man ser det pa. Gjennom selvrefleksjon kan man imidlertid bli tydeliggjort
sitt eget stasted og dette er en fgrste forutsetning for & kunne frigjgre seg
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fra egne og andres hverdagsforstaelser av forskningsobjektet. Dette skjer
ved at forskeren gjennom refleksjon gér igjennom sine egne forstéelser og
sin egen posisjon i det sosiale feltet. Det er szrlig forskerens egne for-
forstaelser av forskningens objekt som er viktig i denne sammenhengen.
Forskeren ma vie den samme oppmerksomhet mot egne disposisjoner som
det han eller hun gjgr i forhold til forskningens objekt. Man skal, som den
svenske Bourdieukjenneren Donald Broady formulerer det,: «..skala bort
alla forutfattade idéer om deras mal, mening och virde» (Broady
1991:529).

Bourdieu deler det han betegner som forskerens «bias» inn i tre
faktorer som alle er viktige for det perspektiv og den posisjon forskeren vil
ha i forhold til sitt objekt, og som dermed ma vare fokus for selvreflek-
sjonen. For det fgrste gjelder det forskerens sosiale bakgrunn og kjenne-
tegn. I denne sammenhengen vil dette omfatte kjennetegn som sosial
klasse, kjgnn og om en selv er funksjonshemmet eller har nart kjennskap
til funksjonshemmede. For det andre gjelder forskerens posisjon i det
akademiske feltet. Hvilken faglige disiplin og «skole» man er utdannet
innenfor, hvilken akademiske posisjon man innehar osv., er forhold som
vil ha betydning for hvordan man n@rmer seg sitt objekt som forsker. Den
tredje og siste faktoren er begrunnet i Bourdieus motstand i forhold til
empirilgs teoretisering (Broady 1991). Forskeren ma ikke trekke seg bort
fra den verden han eller hun studerer og fortape seg i intellektualistisk
teoretisering. Selv om den vitenskapelige tenkematen vil innebare at
forskeren ma bryte med hverdagsforstaelser av de fenomen som studeres,
ma dette likevel ikke innebzre at man mister kontakt med forsknings-
objektenes praktiske virkelighet.

Jeg startet dette kapitlet med noen refleksjoner rundt Oliver’s (1999)
tanker om emanicipatory research og forskning som kunnskapsmessig
produksjon i motsetning til forskning som undersgkelse. Deretter gikk jeg
over til en beskrivelse av «grounded theory» som forskningsmessig
tilnerming eller metodologi. Til slutt har jeg trukket frem enkelte
synspunkter som Bourdieu har fremsatt i forhold til forskerens rolle. Nar
jeg 1 denne sammenhengen bringer sammen synspunkter fra Oliver og
Bourdieu betyr ikke dette at jeg tror disse to fullt ut vil dele hverandres
forstdelser av forskningens prosjekt. Oliver er pa sin side fgrst og fremst
opptatt av at man som forsker skal bidra til & produsere kunnskap som kan
gjgre verden til et bedre sted & vere (for funksjonshemmede), «As such we
must struggle to produce a world in which we can all live as truly human
beings». (Oliver 1999:189). Bourdieu vil neppe erklere seg uenig i et slikt
utsagn, men for ham er det vesentlig at forskere (ogsd) skal skape
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kunnskap som strekker seg utover den hverdagslige forstaelsen som preges
av den situasjonen og den tiden vi lever i (Broady 1991).

Jeg vil konkludere ovenstdende. Jeg har som metodologisk tilnar-
ming valgt & trekke veksler pa synspunkter hentet fra sosiologene Oliver
(1991;1996;1999) og Bourdieu (Broady 1991). Bakgrunnen for dette ligger
i et gnsker om at foreliggende arbeid skal vare et bidrag til kunnskap som
produksjon. Et bidrag som kan brukes til & bedre situasjonen for funksjons-
hemmede i samfunnet. Jeg gnsker med andre ord at arbeidet kan falle
innenfor det som betegnes som emancipatory research. Mitt prosjekt er
gjennom en diskursanalytisk tiln@rming, og ved hjelp av den metodologien
«grounded theory» representerer (Glaser og Strauss 1967, Charmaz 1996),
a produserer kunnskap. Denne kunnskapen vil vere forankret i de
praktiske virkeligheter som formidles gjennom de historiene som har blitt
fortalt. Gjennom & identifisere fenomen vil jeg fremskaffe kunnskap som
kan ga utover de individuelle erfaringene og de enkelte historiene. Gjen-
nom en refleksiv holdning til mine egne «bias» vil jeg, i alle fall delvis,
kunne oppné den samme vekslingen mellom nerhet og fjernhet i forhold til
meg selv som forskningens subjekt som det jeg vil tilstrebe i forhold til
forskningens objekt som er «mine» informanter.

2.5 Utvalget storrelse og sammensetning

Undersgkelsen bygger pa intervjuer med til sammen 34 personer, 18 menn
og 16 kvinner i alderen 20-30 ar. De fleste har en eller flere diagnoser som
innebarer en funksjonsnedsettelse. De fleste har en medfgdt sykdom eller
en sykdom som ble oppdaget tidlig i barnearene. Totalt gjelder dette 28
personer. De gvrige fikk sykdommen og ble diagnostisert i lgpet av
ungdomstiden. De vanligste medfgdte sykdommen kan plasseres under to
hovedgrupper. Dette er nevromuskul@re sykdommer, med hovedvekt pa
muskeldystrofier og spinale muskelatrofier, og ulike hjertesykdommer
serlig medfgdte hjertefeil som ikke er operert med varig helbredelse som
resultat. Informantene omfatter ogsa personer med diagnoser som medfgrer
nedsatt syn, kortvoksthet og medfgdt ryggmargsskade. Gruppen som
ervervet en sykdom og ble diagnostisert i lgpet av barne- ungdomstiden
omfatter tverrsnittsskader med lammelse (brudd), sykdommer i mage/tarm
og allergi. Alle som ble intervjuet ma sies a ha en sykdom som innebearer
en betydelig funksjonsnedsettelse eller en sykdom som pé annen méte
pavirker dagliglivets vanlige oppgaver og funksjoner.

Péa intervjutidspunktet var alle bosatt i den sgr-gstre delen av landet,
men mange hadde hatt sin oppvekst og ungdomstid andre steder i landet.
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Selv om noen var yrkesaktive pa intervjutidspunktet, var flertallet i en eller
annen form for attfgring eller utdanningssituasjon. Mange av disse hadde
imidlertid vert i arbeid, men hadde enten mattet slutte eller gnsket & slutte
for 4 ta fatt pa en ny utdanning.

Vi fant frem til informantene pa ulike mater. Det fgrste som ble prgvd
var & gi en beskrivelse av prosjektet i den ukentlige publikasjonen til
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO). Her ble personer med en
fysisk funksjonshemning i den aktuelle aldersgruppen, mellom 20 og 30 r,
oppfordret til 4 melde seg. Denne tiln@rmingen ga et magert resultat og ledet
over i en mer malrettet henvendelse til fglgende tre foreninger, Foreningen
for Muskelsyke, Landsforeningen for Hjerte- og Lungesyke og Norges
Astma- og Allergiforbund. I tillegg ble det tatt kontakt med en gruppe som
hadde sagt seg villig til & delta i en undersgkelse av grunnstgnadsmottakere i
regi av Sosial- og helsedepartementet. I et visst omfang ble enkelte ogsa
kontaktet via forslag fra personer som allerede var intervjuet.

2.6 Gjennomferingen av intervjuet og systematisering
av data

De som hadde sagt seg villige til en samtale ble kontaktet av prosjektleder
eller prosjektmedarbeider. Alle intervju, med unntak av ett som av
praktiske grunner ble foretatt pA NOVA, skjedde enten hjemme eller pa
annet sted foreslatt av informanten. Intervjuene foregikk dermed i om-
givelser som var kjent for intervjupersonene. Intervjuene hadde preg av en
samtale med utgangspunkt i en enkel intervjuguide som grovt sett dekket
oppvekst, livet nd og tanker om fremtiden. Det ble lagt vekt pa ikke &
strukturere den fortellingen som informanten fortalte, utover a stille
enkelte oppfelgingsspgrsmal underveis. Etter intervjuet ble det skrevet en
kort «log» med inntrykk fra intervjusituasjonen, hvilke temaer som ble
betont, stemningen under intervjuet og hvilke tilleggsopplysninger dette
samlet sett ga utover det som ble sagt.

Intervjuene tok i hovedsak fra en til to timer. Et gjennomgéaende trekk
ved de aller fleste samtalene var at vi som intervjuere opplevde at infor-
manten snakket apent og likefrem. Dette gjaldt ogsa i forhold til vanskelige
temaer som selvbilde, forholdet til egen kropp, seksualitet og redsel for
forverring av sykdommen og tidlig dgd. Enkelte av de temaer som ble tatt
opp kunne falle vel langt utenfor det som skulle vere samtalens tema. Nar
dette skjedde ble ikke informanten avbrutt, men i stedet ble den fgrste
anledningen som ga seg benyttet til & komme med uttalelser som: «Du sa i
sted at du var ...Kunne du si litt mer om hva du mente med det?».
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Alle intervjuene ble tatt opp pa band, noe som markerte at situasjonen
var noe mer enn en vanlig samtale. Det virket ikke som om opptaket av
intervjuet hadde betydning for stemningen under intervjuet. For oss som
intervjuere var det imidlertid en klar fordel fordi vi kunne vare mer
tilstede i selve samtalen. Vi ble ikke ble distrahert av & matte ta notater
underveis.

Selv om alle intervjuene ble tatt opp pa band ble de likevel overfgrt til
skreven tekst. I overfgringen ble det lagt vekt pa a fa med sa mye av den
informasjonen som 14 i det muntlige materialet som mulig. Utskriftene fra
intervjuene ble deretter lagt inn i dataprogrammet Nudist. Nudist gjgr det
mulig & hente ut all den informasjon i intervjuene som er markert og lagret
under en bestemt node. Programmet gjgr det ogsa mulig & kombinere ulike
noder og a sgke i fri tekst.

2.7 Noen refleksjoner

Et viktig spgrsmal er knyttet til om det antallet intervjuer som er gjennom-
fart er et tilstrekkelig stort og dekkende i forhold til de fenomen som har
blitt beskrevet. Ville for eksempel flere intervjuer kunne gitt et mer
nyansert bilde? Kort sagt dreier dette seg om spgrsmalet om nar nok
egentlig er nok? FEller i det minste tilstrekkelig. Denne undersgkelsen
omhandler i fgrste rekke mennesker med en fysisk funksjonshemning. Det
vil si mennesker der de fleste har nedsatt bevegelighet, eller annen redusert
funksjonsevne som kan skape vanskeligheter i forhold til de miljger de
ferdes 1 til daglig. Det har vart en malsetting at utvalget av informanter
samlet sett skal reflektere en viss bredde innenfor den gruppen vi i
dagligtale omtaler som fysisk funksjonshemmet. Etter hvert som antallet
intervjuer gkte registerte vi ogsa at vi kunne kjenne igjen svarene som ble
gitt. Det ble etter hvert lenger mellom «overraskelsene». Vi opplevde det
Weiss (1994:21) gir som forslag til nér antallet intervjuer er tilstrekkelig:

.. you stop when you encounter diminishing returns, when the
information you obtain is redundant or peripheral, when what you do
learn that is new adds too little to what you already know to justify the
time and cost of the interviewing.

Om ikke de fenomen som har blitt lagt frem dekker alle aspekter ved fysisk
funksjonshemmedes liv, mener jeg likevel at store grupper av funksjons-
hemmede kan nikke gjenkjennende til de fenomen som analyseres og
beskrives.
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Et neste spgrsmal som melder seg er om den informasjonen som
danner grunnlaget for de fenomen jeg beskriver er troverdig og sann. Kan
man med andre ord stole pa de historiene som fortelles i intervjuene. Til
dette spgrsmaélet finnes det ikke noe entydig svar. Om man mener stole pé i
den betydning at intervjuobjektet ikke bevisst lyver eller dikter opp
historier sa stoler jeg pa de fortellingene vi har lyttet til. P4 den annen side
vil det alltid veere slik at nar en historie fortelles, sd kan noe bli utelatt,
mens andre ting kan bli forstgrret. I alle fortellinger vil det ogsa vare slik
at den som forteller bade trekker frem erfaringer og hendelser som har
hendt, samtidig som hun eller han formidler dem i lys av det livet man har
levd, det livet man gnsker a leve og de rammer som omgir fortellingen. En
og samme opplevelse kan fortelles pa ulike mater avhengig av hvem som
er mottaker av fortellingen. Hvem som er mottaker kan ogsa virke inn pa
hvilke elementer 1 historiene som forsterkes og hvilke som utelates. Slik
sett er det ikke snakk om en sannhet, men flere sannheter. Siden rammene
rundt fortellingene helt klart har hatt betydning for hva som blir fortalt, vil
jeg kort knytte noen mer utfyllende kommentarer til selve intervju-
situasjonen og strukturen pa intervjuet.

Lgchen (1965) beskriver hvordan forskeren ma ha en hensikt og et
ansikt overfor dem han eller hun studerer. Man ma kunne la seg plassere
og hensikten med intervjuet ma gjgres tydelig og aksepteres av intervju-
objektene. Som det fremgar av forordet ble intervjuene delt mellom Eli
Kngsen, som var medarbeider i den fgrste fasen av prosjektet, og meg selv.
Eli er selv rullestolbruker og dette kan selvsagt ha hatt betydning i
intervjusituasjonen, i noen sammenhenger ogsa for de forventninger hun
ble mgtt med forut for intervjuet. Siden intervjuene ofte ble gjennomfgrt
hjemme hos intervjuobjektet eller pa annet sted valgt av den som skulle
intervjues, matte Eli fa bekreftet at det var mulig & komme frem med
rullestol. Gjennom & spgrre om dette formidlet hun at hun selv var rulle-
stolbruker. Jeg tror Elis bruk av rullestol ga henne en legitimitet og en
nzrhet til dem hun intervjuet som en annen kanskje ikke ville hatt. Eli
hadde «et ansikt» som intervjuobjektene kjente. Det var ikke ngdvendig &
plassere henne gjennom 4 stille spgrsmal av typen: «Hva vet du om
funksjonshemmede?» Hun kunne riktignok bli stilt spgrsmal om hva som
var hensikten med undersgkelsen og hvordan akkurat de kunne bidra, men
hennes troverdighet eller legitimitet ble det i liten grad stilt spgrsmal ved.

Opplevelsen av & snakke med en «likesinnet» kunne imidlertid ogsa
vare problematisk. Pa den ene siden opplevde hun at samtalene gled lett
fordi mye ble tatt for gitt. Mye var underforstatt. Pa den annen side kunne
det oppsta forventninger om en type samtale som ville g utover det som

46 — NOVA Rapport 1/01 —



var rammen i en intervjusituasjon. Hun var i denne sammenhengen en
person som sa ngytralt og objektivt som mulig skulle fremskaffe kunnskap.
Foruten & vare bevisst den intimiteten intervjusituasjonen kunne innebare
var det ogsa viktig for henne a ha en kritisk holdning til «det selvsagte»,
det som hun og intervjuobjektet kunne oppleve som opplagt. Dersom hun
ikke var kritisk her, kunne viktig informasjon bli glemt eller oversett. Noen
ganger kunne det vere en vanskelig balansegang, mellom pé den ene siden
a vere en reflekterende og «objektiv» forsker, og pa den annen side & vare
en jevnaldrende kvinne i samme livsfase og situasjon som intervjuobjektet.
Det er selvsagt i ettertid ikke mulig & ha en klar mening om hvilken betyd-
ning Elis bruk av rullestol hadde for de intervjuene hun gjennomfgrte.
Bevisstheten rundt ovennevnte var imidlertid stor.

De gvrige intervjuene, ca 30 prosent, ble gjort av undertegnede som
selv ikke er funksjonshemmet, men som likevel har nzr kunnskap om
funksjonshemmede bade gjennom personlige erfaringer og gjennom
forskning. Innledningsvis ga jeg i hvert intervju rede for undersgkelsens
bakgrunn og siktemal. Intervjuobjektenes gnsker om & plassere meg og
mine motiver for & «granske deres liv» fgrte noen ganger til spgrsmal der
hensikten var & plassere meg. 1 slike situasjoner fortale jeg sa ngkternt og
apent jeg kunne om min bakgrunn som forsker og min generelle interesse
for funksjonshemmedes situasjon i samfunnet. Jeg la imidlertid ikke skjul
pa at jeg sa det som viktig & fremskaffe kunnskap som kunne benyttes i
arbeidet for a bedre funksjonshemmedes situasjon i samfunnet. Av enkelte
ble jeg direkte spurt om jeg kjente noen funksjonshemmede siden jeg var
forskningsmessig interessert i deres liv. Nér dette skjedde fortalte jeg at jeg
som far hadde slike erfaringer og at dette utvilsomt hadde hatt betydning
for at jeg i utgangspunktet var blitt interessert i dette forskningsfeltet. Jeg
understreket samtidig at jeg hadde en sterk faglig interesse for dette
forskningsfeltet og at dette var en interesse som strakk seg langt utover de
problemstillinger rollen som far hadde aktualisert. Selv opplevde jeg
spennet mellom forskningsmessig profesjonalitet og «avstand» pa den ene
siden, og kunnskapsmessig narhet i forhold til de omrader som ble temati-
sert, som svart positivt i forhold til selve intervjusituasjonen. I enkelte
tilfeller kunne jeg oppleve at jeg ble forsgkt plassert i en radgiver eller
endog terapeutrolle. Nar jeg merket at slike tendenser var under oppseiling
benyttet jeg alltid ulike mater 4 vri oppmerksomheten over til noe annet.
Jeg kunne for eksempel spgrre om noe a drikke eller gripe fatt i noe som
var sagt tidligere med spgrsmal om utdyping. Jeg har selvsagt ingen
muligheter for & kontrollere om den kunnskapen jeg fikk tilgang til ble
«farget» nar intervjuobjektet fikk vite noe om min egen situasjon, men jeg
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kan ikke se bort fra det. Jeg vager imidlertid & pasta at den store grad av
apenhet og avslappethet jeg mgtte forst og fremst har bidratt til & berike
intervjuene.

Nar sitater benyttes i denne rapporten er alltid navn endret, det samme
kan ogsa gjelde kjennetegn som alder, kjgnn og typen av funksjons-
hemning der slike egenskaper ikke har betydning for innholdet i sitatet,
eller det fenomen sitatet skal eksemplifisere.
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3 Oppvekst med foreldre

3.1. Innledning

Forholdet mellom funksjonshemmede barn og deres foreldre er komplisert
og sammensatt. A gi en fullstendig fremstilling av alle sider ved dette
forholdet er ikke mulig innenfor rammene av denne rapporten. Det gjor
selvsagt oppgaven lettere nar man som jeg bygger fremstillingen pa bare
den ene partens fortelling, pad barnets fortelling, slik jeg gjgr i dette
kapitlet.

Malsettingen med kapitlet er a analysere erfaringer og opplevelser
som har en forankring i en oppvekst som funksjonshemmet. Det er tilbake-
vendende fenomen i de ulike informantenes livshistorier som blir
tematisert. En og samme fortelling eller livshistorie, kan inneholde opp-
levelser og erfaringer som illustrerer flere fenomen. Det er dermed ikke
slik at alle informantene kan plasseres i forhold til ett bestemt mgnster. Det
kan likevel vare slik at ett mgnster er mer fremtredende i enkeltes liv enn
andre mgnstre. Eksempelvis kan man oppleve foreldrene som kontrol-
lerende samtidig som de ogsa har vert omsorgsfulle.

Alle informantene har hatt sin barndom og tidlige ungdom pa sytti- og
attitallet. De har hatt sine formative ar i en tid der en tidligere medisinske
forstaelsen av funksjonshemning har blitt utfordret. I det minste innenfor
den offentlige retorikken om funksjonshemning har den ogsa delvis blitt
erstattet av en sosial forstaelse.

Under oppveksten vil de radende samfunnsmessige forstéelser av
funksjonshemning ikke tilflyte det enkelte barn direkte, men bli fortolket
og filtrert gjennom foreldrene. Dette inneberer at foreldrenes forstaelser
og veremater vil virke inn pa hvilke diskurser man som barn eller ungdom
plasseres innenfor. Noen foreldre kan ha en forstdelse som er forankret
innenfor en medisinsk diskurs, med en medikalisering av barnets funk-
sjonshemning som resultat. Andre foreldre kan forankre sin forstaelse i en
sosialkonstruksjonistisk diskurs med normalisering og integrering som
sentrale kjennetegn.

Noen foreldre kan fgrst og fremst vare opptatt av a lete etter
medisinske lgsninger pa de problemer funksjonshemningen fgrer med seg.
Andre foreldre kan pa sin side vare mest opptatt av & kjempe for at barnet
skal fa tilgang til ulike sosiale arenaer. I de fleste tilfelle representerer et
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slikt skille likevel en forenklet beskrivelse av virkeligheten. Som foreldre
til et funksjonshemmet barn vil man trolig i de fleste tilfeller bade befinne
seg innenfor en medisinsk og en sosialkonstruksjonistisk diskurs av
funksjonshemning. Foreldres vektlegging av den ene fremfor den andre vil
imidlertid kunne variere, noe som ogsa blir tydeliggjort i avsnittene som
fglger.

Jeg har konsentrert fremstillingen om tre hovedmgnstre, omsorg,
overbeskyttelse og benekting. I fremstillingen har jeg grepet fatt i det
generelle og jeg vil derfor knytte noen kommentarer til forhold som har
betydning i forhold til barnas opplevelse av disse hovedmgnstrene. Dette
dreier seg bade om hvordan kjennetegn ved foreldrene og deretter hvordan
kjennetegn ved barnets funksjonshemning kan virke inn pa de fenomen
som blir beskrevet.

Det er sldaende hvordan det s@rlig er mor som er tilstede i fortel-
lingene. Dette gjelder ogsa i de tilfeller der foreldrene er skilt og mor
og/eller far har etablert ny familie. Gjennom fortellingene gestaltes oftest
mor som en figur i min bevissthet. Jeg far innsikt i og beskrivelser av et
mangesidig menneske. Det ble ikke pd noe tidspunkt under intervjuene stilt
direkte spgrsmal om foreldrene, og fortelleren ble heller ikke bedt om a
beskrive foreldrene sine. Far fremstar i fortellingene oftere som en som i
mindre grad enn mor forholder seg til barnet. Han blir fgrst og fremst en
stgttespiller for mor som er den aktive. Forskjellene mellom mor og far er
ogsa tilstede der begge foreldrene er yrkesaktive.

I en tidligere undersgkelse av fedres involvering i familier med et
funksjonshemmede barn (Madsbu 1992:59), mener flere av fedrene som
ble intervjuet at grunnen til at de ikke blir mer involvert «har noe med
kjgnnsroller a gjgre». I den refererte undersgkelsen tok mgdrene seg av de
praktisk sidene ved hverdagen, mens fedrene var mer utadrettet blant annet
gjennom yrkesdeltakelse og foreningsarbeid. Data fra foreliggende pro-
sjekt og fra undersgkelsen til Madsbu gir et rimelig godt utgangspunkt for
a reise fglgende spgrsmal: «Vil det i familier med store omsorgsoppgaver,
som omsorg for et funksjonshemmet barn, utvikles et kjgnnsrollemgnster
som er mer tradisjonelt enn det en finner i andre familier?» Med andre ord
vil det & vaere foreldre til et funksjonshemmet barn bidrar til & polarisere
arbeidsdelingen og dermed kjgnnsrollemgnsteret i familien? Dersom dette
viser seg a vare tilfellet ma det vere viktig & diskutere hvorfor. Er det far
som flykter vekk fordi han ikke er sa flink til & takle fglelsesmessig
kompliserte forhold? Er det kanskje mor som gjennom & ha stgrre kompe-
tanse pa dette livsomradet, monopoliserer nerkontakten med barnet? Eller
ligger arsaken kanskje i strukturelle forhold som arbeidstilknytning og en
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stgrre forstdelse hos arbeidsgiver dersom det er mor og ikke far som skal ta
fri eller redusere arbeidstiden? I denne sammenhengen er det ikke mulig
empirisk a analysere slike spgrsmal videre, men de er viktige og fortjener
oppmerksomhet i videre forskning.

Denne undersgkelsen bygger fgrst og fremst pd samtaler med
mennesker som fra fgdselen av har hatt en sykdom, men den bygger ogsé
pé noen samtaler med mennesker som har blitt funksjonshemmet i lgpet av
barne- eller ungdomsarene. I fortellingene kommer det imidlertid ikke frem
noen systematiske forskjeller mellom disse to gruppene nar det gjelder
opplevelsen av foreldrene i forhold til de fenomen som blir diskutert.
Heller ikke synes det & ha noen stor betydning om en er gutt eller jente. En
mulig forklaring pa disse likhetene kan vere at det & vare/bli funksjons-
hemmet ogsa i barne- og ungdomstiden representerer en form for master-
status (Becker 1963). Funksjonshemningen blir det sentrale kjennetegnet
en har og dette blir overordnet andre forhold som nér man ble funk-
sjonshemmet og hvilket kjgnn man har.

Et forhold som kan ha betydning under oppveksten er om man er
enebarn eller om man har flere sgsken, og i tilfelle om disse er eldre eller
yngre enn en selv. Funksjonshemmede enebarn kan i enda stgrre grad enn
andre enebarn oppleve at de blir foreldrenes «livsprosjekt». En konsekvens
av dette kan bli en oppmerksomhet fra foreldrenes side som kan komme til
a std i veien for barnets selvstendighetsutvikling og lgsrivelse fra foreld-
rene. Funksjonshemmede barn og unge som ma dele foreldrenes oppmerk-
somheten med andre sgsken er ikke like utsatt for & bli overbeskyttet og
bundet til foreldrene. Ogsa deres situasjon kan imidlertid variere med om
de er fgrstefgdt eller en «attpaklatt». Hvor mye ansvar foreldrene legger
over pa andre sgsken med videre. Tematikken er av empiriske arsaker ikke
tatt opp sarskilt i denne undersgkelsen, men den er gjort rede for i andre
undersgkelser (se f.eks. Holmsen og Ulseth 1987).

3.2 Omsorg og overbeskyttelse
3.2.1 Innledning

I ulike sammenhenger er det pekt pa at foreldre til funksjonshemmede barn
er overbeskyttende og kontrollerende (se f.eks. Nilsson og Luhr 1998).
Foreldrene «slipper ikke barna» og dette fgrer blant annet til tettere band
og en vanskeligere lgsrivelsesprosess fra foreldrene enn det andre barn og
unge erfarer. En undersgkelse av Grue (1998) viser i denne sammenhengen
at selv om funksjonshemmet ungdom ikke opplever foreldrene som mer
overbeskyttende enn andre unge, har overbeskyttelse stgrre betydning for
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funksjonshemmet ungdom. Dette gjelder forhold som livskvalitet, psykisk
helse og selvbilde. Overbeskyttelse springer oftest ut av et gnske om & gi
omsorg, om & stille opp og vare tilstede i barnas liv. Et forhold er imid-
lertid foreldrenes intensjoner, deres begrunnelser for 4 vare pa bestemte
méter. Et annet forhold er hvordan dette oppleves av barna. Selv om
overbeskyttende atferd i siste instans kan springe ut av et gnske om & vare
omsorgsfull, har jeg i dette kapitlet valgt & skille mellom foreldreatferd
som oppleves som overbeskyttelse og atferd som oppleves som omsorg. Et
slikt skille fgrer videre til at bade overbeskyttelse og omsorg diskuteres
langs en akse. Konkret innebarer dette at opplevelsen av overbeskyttelse
bade kan vere tilstedeveerende og fravarende i historiene som fortelles,
det samme gjelder omsorg. Det vil ofte vaere snakk om grader og i hvilke
situasjoner overbeskyttelse og omsorg oppleves.

Opplevelsen av foreldrenes overbeskyttelse og omsorg vil henge
sammen med det sammenligningsgrunnlaget man har. Dette kan pa den ene
siden veare erfaringer og opplevelser av hvordan sgsken og jevnaldrende
venner blir behandlet, og pa den annen side av mer allmenne kulturelle
oppfatninger.

3.2.2. Fravar av overbeskyttelse og den gode omsorgen

Hadde jeg blitt overbeskyttet sd hadde jeg ikke kommet dit jeg er i
dag...da hadde jeg vert en klamp om foten enda. Mann 29 ar med
medfpdt hjertefeil.

Fortellingene inneholder en rekke beretninger om foreldre som har opp-
muntret og bidratt til at man som funksjonshemmet skulle ha en oppvekst
mest mulig lik den andre barn og unge opplever. Det er fortellinger om
foreldre som har insistert pa at de skal vere med «de andre». Nar infor-
mantene rekonstruerer historien om sin oppvekst, er det sarlig tre grunner
de mener har hatt betydning nér foreldrene har prgvd & begrense sitt eget
gnske om & overbeskytte. Den fgrste grunnen ligger i det jeg allerede har
nevnt ovenfor, i et gnske om at barna skal utvikle selvstendighet og
uavhengighet i forhold til dem som foreldre. De har som foreldre hele tiden
vart bevisst at barna senere skal leve et liv uten dem og uten den hjelpen
de kan gi. Dette betyr selvsagt ikke det samme som at disse foreldrene har
vert uinteressert i sine barn. De har utvist det man kan betegne som
adekvat merbeskyttelse (Ingstad og Sommerschild 1983) og «alderstil-
passet atferd» i forhold til barnet. Foruten & slippe taket, minske kontrollen
1 forhold til barnet etter hvert som hun eller han blir eldre, har de ogsa
forventet at ansvar for eget liv ogsd gradvis blir overtatt av barnet. Dette
kan ha kommet til uttrykk pd konkrete mater som at barnet etter hvert
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forventes 4 ta vare pa og ordne med service pa eventuelle tekniske
hjelpemidler barnet bruker, ansvar for kosthold og diett, ansvar for 4 unnga
allergifremkallende miljger og stoffer med videre. Det er viktig & under-
streke at foreldrene har vert tilgjengelige, men pé barnets premisser. De
har stilt opp nar de har blitt spurt om & stille opp. De har ikke foregrepet
problemer og vanskeligheter og ordnet opp i disse fgr barnet selv har erfart
problemet eller vanskeligheten.

En annen forklaring pé foreldrenes vaeremate finner en i gnsket om at
barnas forskjellighet fra andre barn, i utgangspunktet, skal tillegges minst
mulig vekt. Dersom de som foreldre ikke synliggjgr forskjellen, er det
heller ikke sikkert andre vil finne forskjellene sa store. En fglge av denne
typen atferd har vert & slippe barna til pa livsomrader der andre foreldre
ville vaert mer tilbakeholdende. De har latt barna delta i fritidsaktiviteter,
reise pa turer og i det hele tatt veere med alle de steder de selv har gnsket &
vaere med. Der dette har vert praktisk mulig.

Noen foreldre har ogsé vert bevisste i forhold til at barna ikke skulle
utvikle noen «primadonnanykker» og bli kravstore. Funksjonshemmede
barn trenger ofte mer hjelp og stgtte enn andre barn, men dette betyr ikke
det samme som at de trenger hjelp pa alle omrader. De ma lere a ta ansvar
der de kan ta ansvar, delta i aktiviteter og oppgaver der de kan delta. De
ma ikke venne seg til at fordi de er funksjonshemmet har de ogsa rett til &
slippe unna ansvar og oppgaver andre jevnaldrende ma ta del i.

Det kunne ha blitt overbeskyttelse og tjenere pd hver eneste finger og
det er rett og slett ikke sunt for noen av oss — enten vi er funksjons-
hemmet eller ikke. Du blir sittende i en stol og far alt du har lyst pa —
peker pa — jeg vil ditt og datt, osv, blir bortskjemt. Jeg er glad for at
jeg flyttet hjemmefra tidlig. Jeg merker at bare jeg er pa besgk hjemme
nd, sd vet ikke mor hva godt hun skal gjgre — passer pa selv om jeg er
voksen nd. Mann 30 ar med ryggmargsskade.

I fortellingene kommer det frem at det ofte kan vare vanskelig for foreld-
rene a la veere og overbeskytte. De fleste gnsker & vere gode foreldre og en
mate & vise sin godhet pé er & gi beskyttelse, passe pa at barna har det bra.

For enkelte foreldre kan det koste mer & la barna «slippe 1gs» enn hva
det koster for andre. En kvinne med en medfgdt og alvorlig nyresykdom
forteller hvordan foreldrene alltid har latt henne gjgre det hun har hatt lyst
til. De har oppmuntret henne til & vaere sammen med jevnaldrende venner
og til & drive idrett. De har gjort alt for at hun skulle ha den samme opp-
veksten som de vennene hun var sammen med. Dette har foreldrene gjort
selv om de har mistet to barn pa grunn av den samme nyresykdommen som
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hun selv har. Hun er sveert glad for at foreldrene var pa den maten de var,
men i voksen alder ser hun likevel at kostnadene for foreldrene har vert
stor. I ettertid har de fortalt at de alltid var redde for at noe skulle skje med
henne ogsé, at de skulle miste enda ett barn. Den situasjonen som denne
kvinnen beskriver fra sin oppvekst er ekstrem. Den illustrerer imidlertid
hvordan enkelte foreldre greier & tone ned sin egen redsel, til og med
redselen for & kunne miste et barn, til fordel for & gi barnet en opplevelse
av frihet, til ikke a veere voktet og beskyttet under oppveksten. Selv om de
feerreste foreldre til funksjonshemmede barn erfarer det samme som denne
kvinnens foreldre, er det likevel en realitet at mange funksjonshemninger
inneberer en forhgyet risiko for at barnet kan bli skadet i oppveksten. Det
er dermed ofte en ikke ubetydelig viljestyrke fra foreldrenes side som ma
til for at de ikke skal overbeskytte — ikke hindre barnet i & utsette seg for
situasjoner de som foreldre opplever som risikofylte. Det er ikke alle
foreldre som fullt ut greier dette selv om de har gnsker om ikke & over-
beskytte, og derfor ikke aktivt griper inn og skjermer barnet. En mann
forteller eksempelvis at foreldrene nok lot ham gjgre mye i oppveksten,
men at de ikke unnlot a fortelle ham om alle de «veggene» han ville mgte.
N& gnsket han a selv & fa mgte disse veggene, uten pa forhand & ha blitt
fortalt at de var der og hvor de var. I dette tilfellet kom foreldres over-
beskyttelse fgrst og fremst til syne gjennom at de «stjal» eller reduserte
hans erfaringsverden under oppveksten.

Mange foreldre kan ha vanskelig for & trekke en klar grense mellom
overbeskyttelse og omsorg. For dem er det barnas beste som er det
viktigste, og bade bak overbeskyttelse og omsorg ligger det et gnske om at
barna skal ha det bra. Det er dette som styrer handling og atferd. Barna kan
pé sin side likevel oppleve det annerledes. For dem kan visse typer atferd
oppleves som overbeskyttelse, mens andre typer atferd kan oppleves som
omsorg. Hvordan foreldrenes atferd oppleves vil avhenge av flere forhold,
og ikke minst vare avhengig av hvilken alder barna har.

En ofte benyttet beskrivelse av foreldrene som omsorgsfulle er knyttet
til hvordan de har tilrettelagt tilvaerelsen, det som ovenfor ble betegnet som
adekvat merbeskyttelse. Ofte blir det fortalt hvordan foreldrene har bidratt
til & redusere opplevelsen av funksjonshemningen uten at de selv har blitt
hindret i & gjgre det de har villet. Det er beskrivelser av foreldre som nok
har gnsket a vere som en «hgnemor», men som likevel har latt barna «ga
pa trynet noen ganger», som enkelte uttrykker det. Serlig i tenarene
knyttes omsorgsfullhet til det & fa frihet, for eksempel i form av det & «dra
pa byen» med venner. En mann med en hjertesykdom forteller om hvordan
foreldrene mgtte ham fgrste gangen han kom hjem fra en tur pa byen og
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var temmelig beruset, noe som ikke var helt ufarlig i hans situasjon. Han
ble hjulpet i seng og dagen etterpé hadde de en prat, han og foreldrene. De
snakket med hverandre, men samtalen var rettet mot ham og dreide seg om
de faktiske forhold han matte kjenne til i forhold til blandingen hjerte-
sykdom, medisin og alkohol. Etter denne samtalen var det meste sagt og
han matte i fortsettelsen selv ta ansvaret. Opplevelsen av a bli tatt pa alvor,
av 4 bli stolt pa og av & vere et selvstendig individ, var i tenirene den
viktigste maten foreldrene kunne gi han omsorg pa. Det ma her
understrekes at hva som uttrykker foreldres omsorg vil variere, s@rlig med
alder og type av funksjonshemning. Det & vise omsorg overfor en todring
er forskjellig fra den omsorg man viser overfor en tiaring, og dette igjen er
forskjellig fra hvordan man viser og gir omsorg til en voksen.

Et element som trekkes inn i en omsorgssammenheng er at en alltid
har opplevd a bli tatt pa alvor og at foreldrene har vart pa «samme parti»
som en selv i forhold til ansatte i helsesektoren (sosionomer, ergotera-
peuter, leger med videre) og ansatte i skoleverket (1erer, assistent, rektor).

Men jeg fgler liksom at de har vert ganske flinke til 4 ta meg med i
beslutninger, til & lytte til det jeg har hatt & si, mine vurderinger
liksom. De har sett tingene fra min side i forhold til andre som ofte
mener noe annet. Mann 28 ar med nevromuskulcer sykdom.

Et annet element som knyttes til beskrivelsen av foreldrene som omsorgs-
fulle, er at de har tatt pa seg oppgaver og utfgrt arbeid som de ikke har veert
ngdt til. Et typisk eksempel pé slikt selvpalagt arbeid og oppfglging av
barna er a veere klassekontakt og medlem av foreldreutvalget pa skolen. I
fortellingene kommer det frem at denne typen aktivitet fra foreldrenes side
oppleves som noe positivt av barna. Dette har gjort dem stolte og glade. De
har hatt foreldre som har gjort ting ikke alle andre foreldre ville gjgre.
Selvsagt er det positivt og flott at en del foreldre til funksjonshemmede
barn og unge tar pa seg slike oppgaver. I tillegg til & visse interesse for
barnas tilverelse kan slik deltakelse i mange sammenhenger imidlertid
ogsa vare strategisk viktig. Deltakelse i et forum som foreldres arbeids-
utvalg (FAU) pa skolen gir foreldrene en mulighet til & fremme interesser
av betydning for funksjonshemmede barn. P4 samme tid vil de selv bli
oppdatert i forhold til kunnskap som kan ha betydning for barnets skole-
situasjon. Som et generelt poeng kan det vare en klok strategi for foreldre
til funksjonshemmede barn & vere aktive eller tilstedevaerende i fora som
har betydning i forhold til barna. Det kan vare en mate & utgve det som
ovenfor ble beskrevet som adekvat merbeskyttelse pa. Det representerer en
mulighet til & gve innflytelse som igjen kan bidra til & bedre mulighetene
for sosial deltagelse for funksjonshemmede barn.
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3.2.3 Den problematiske omsorgen

Men mamma sa her en gang at det kanskje har blitt litt galt fordi jeg
har fatt si mye ... Hun har mattet gi meg mer oppmerksomhet pa
grunn av at jeg var mye syk. Men, jeg fgler jo at det er tosidig. Fordi at
hvis man far oppmerksomhet nér man er syk, da ma man jo ha det. Og
hvis man bare fir omsorg nar man er syk og det gjelder kanskje mange
barn med funksjonshemninger, s& fir man kanskje ikke oppmerk-
somhet nir man er frisk eller har gode perioder. Kvinne 26 dr med
astma/allergi.

Kvinnen i denne historien trekker oppmerksomhet til et sentralt tema for
mange, nemlig at oppmerksomhet og omsorg blir forankret i funksjons-
hemningen. De far mye oppmerksomhet og omsorg nar de har dérlige
perioder, mens oppmerksomheten blir mindre nar de har gode perioder. I
forste rekke gjelder dette funksjonshemmede barn som har sgsken.
Foreldre kan fgle at andre barn i familien, i kortere eller lengre perioder,
ikke far den oppmerksomheten og omsorgen de skal ha fordi all tid og
energi gar med i forhold til det barnet som er funksjonshemmet. Nér de
mener at dette barnet ikke lenger har sa stort behov for deres oppmerk-
somhet, konsentrerer man seg i stedet om de andre barna. Denne typen
avveininger fra foreldres side er lette a forstd. Foreldrene kan ofte vare i
en tids- og omsorgsklemme der de mé prioritere tid og energi. Bamn og
serlig mindre barn kan likevel oppleve det annerledes. Funksjonshemmede
barn som far oppmerksomhet nar de er syke eller har en darlig periode, kan
fgle seg forsgmt nar de er bedre. Den beste maten & fa tilbake oppmerk-
somhet pa er derfor & bli darlig igjen, eller «true» med a bli darlig. Denne
strategien for & oppna foreldrenes omsorg og oppmerksomhet tydeliggjgres
blant annet i fortellingene til noen av «de bla barna». Det er barn med en
medfgdt eller tidlig ervervet hjertesykdom som omtaler seg som «bla
barn». Arsaken til blafargen ligger i nedsatt surstoffmetning av blodet og
styrken pa fargen er ofte et tegn pa at et hjerteanfall er under oppseiling.
«Kom og hjelp meg ellers blir jeg bla», er en av «trusselene» disse barna
kan komme med for 4 tiltrekke seg foreldrenes oppmerksomhet. Foreldrene
kan nok ha en mistanke om at barna fra tid til annen bruker trusselen om a
«bli bla» for & oppna noe — som a fa oppmerksomhet. Muligheten for at det
er pa alvor er likevel tilstede og siden konsekvensene av et anfall kan vere
dramatiske tar de oftest ikke sjansen pa a la vare og reagere. Selv om dette
eksemplet representerer den mer dramatiske varianten av hvordan barn kan
benytte funksjonshemningen sin til & oppna oppmerksomhet, illustrerer det
et fenomen som er tilstede i fortellingene. Det sentrale poenget er likevel
ikke at barna bruker funksjonshemningen, men at de fgler at de er ngdt til &
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bruke den. Det er den som representerer apningen og veien til foreldres
omsorg og oppmerksombhet.

3.2.4 Overbeskyttelse

Vi skal selvfglgelig beskytte ungene vére, men helst ikke mer enn
ngdvendig. Og jeg tror dette her med & tenke gjennom det blir
viktigere nér du far en unge med et stgrre omsorgsbehov. At du ma
tenke deg godt om fgr du leverer hjelpen. Er denne hjelpen ngdvendig
til enhver tid? Fordi en frisk unge som vokser opp, den har et naturlig
behov for & trekke ut. Dette er akkurat som fugleungene — de lerer &
fly osv., men de lerer forst & krabbe pa reirkanten og siden sé stér de
der, og sd begynner de & flakse og fly. Mann 30 dr med rygg-
margsskade.

Et vanlig erfaring, som formidles i mange av fortellingene, er opplevelsen
av a bli holdt under strengere oppsikt av foreldrene enn det andre barn
opplever. Nér en er uten foreldrene vil de oftere vite hvor en er, hvem en er
sammen med og ndr en kommer hjem. Et annet trekk er at foreldrene oftere
gnsker at de skal gjgr ting sammen ogsa nér de har blitt store nok til & gjgre
ting pa egen hand.

Og sa husker jeg at da jeg var litt eldre, begynt pd ungdomsskolen, sa

var det populart & dra pa sdnne sprékreiser, men det fikk jeg ikke lov

til, de var redd for at det skulle skje noe uten at de var tilstede. Det ble

mange og lange ferier sammen med mor og far. Mann 28 dar med

astma/allergi.

Jeg fgler i alle fall at de har vert strengere mot meg i forhold til mine
innetider enn til andre, og de har alltid kjgrt meg alle steder nar jeg
skulle gjgre noe. Kvinne 24 dr med hjertefeil.

Unge, som for eksempel hele livet har vart ngdt til & ta medisiner forteller
om foreldre som kontrollerer at de har tatt disse opp i en alder der de aller
fleste er i stand til & huske slike ting og selv ta et ansvar. Mer generelt er
det et gjennomgaende trekk i fortellingene at man under oppveksten har
opplevd a bli holdt i en form for tvungen avhengighet. Foreldrene har ikke
hatt tiltro til at de selv kunne ordne opp i eget liv. Dette utviklet seg lett til
et selvoppfyllende profeti nettopp fordi man ikke ble gitt noen muligheter
til & prgve seg ut. Egne og andres foreldre blir ofte beskrevet som foreldre,
som pd grunn av at de har et funksjonshemmet barn, aldri slutter &
behandle barna som om de var smé barn. For enkelte kan dette i og for seg
ha vert behagelig nok. Man trengte ikke ta ansvar, man ble dullet med og
foreldre lystret ens minste vink.
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Overbeskyttelse har sin pris. Den formen for overbeskyttelse som
inneberer at foreldrene passer pa, og til dels overvaker viktige sider ved
livet, knyttes i mange tilfelle til en opplevelse av manglende selvsten-
dighet. Dette er igjen nart knyttet til & det 4 ha et dérlig selvbilde som
voksen. At funksjonshemmet ungdom oftere enn annen ungdom vil ha
behov for hjelp og stgtte er en realitet. Ikke minst i forhold til selvbilde-
utvikling og selvstendighetsutvikling er det likevel viktig at denne hjelpen,
serlig med gkt alder, ogsd gis av andre enn foreldrene. En studie av
Wolman og Basco (1994) viser i denne sammenhengen hvordan alders-
tilpasset adferd fra foreldrene i forhold til en gruppe barn med ryggmargs-
brokk (spina bifida), var en av de faktorer som sterkest bidro til et positivt
selvbilde. Hva som er alderstilpasset adferd kan selvsagt diskuteres uten at
det skal skje i denne sammenhengen. Poenget er at foreldres atferd, deres
involvering i barnas liv, bade ma sta i forhold til barnas alder og i forhold
til deres gnsker om og vilje til & leve sitt eget liv. Dette betyr ikke det
samme som at funksjonshemmede barn og unges behov for hjelp og stgtte
blir uvesentlig, men at foreldre er apne for at slik hjelp og stgtte kan gis av
andre enn dem selv (stgttekontakter, personlige assistenter, venner av
barnet og andre). Foreldrene kan fungere i roller som tilretteleggere. De
kan etter evne legge ned innsats i virksomhet som gjgr det lettere for et
funksjonshemmet barn & ta del i ulike aktiviteter og virksomheter fremfor &
passe pa, kontrollere eller vere bekymret i forhold til de aktiviteter de
velger.

At opplevelsen av at foreldrekontroll og overbeskyttelse har betyd-
ning for generell trivsel og selvbilde kommer til uttrykk i flere av
fortellingene. Et fellestrekk ved det som fortelles er opplevelsen av at det
er ngdvendig for selvfglelsen & prgve seg ut. Man ma selv finne ut hvor
grensene gar, hva en klarer og hva en ikke klarer, og hva en i tilfelle kan
gjgre for a klare det en ikke har klart for.

Ja, fordi at skal du ha en god selviglelse og ha det bra sé tror jeg en ma
prgve litt sjgl. En kan gjerne ga litt pa trynet, men det er en god fglelse
nar du reiser deg opp att etter 4 ha gatt pa trynet og sénn. Og hvis du
har noen som overbeskytter deg, da blir det liksom slik at du ikke
prgver sjgl. Sa finner du ikke ut om du kan noe sjgl. Nér du har vaget
noe nytt og litt spennende og sa har du fatt det til da er det er flott, det
er fint, det er moro og da gar du hjem med en god fglelse etter den
dagen, ikke sant? Mann 38 ar med ryggmargsskade.

Det er interessant & merke seg at det i fortellingene ofte vises til at det er
andre enn en selv som har vart overbeskyttet og fatt et darlig selvbilde.
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Beskrivelsen gér videre ut pa at dette er mennesker som: «ikke klarer noe
selv, som ma ha hjelp til alt», og dette oppfattes negativt.

Overbeskyttelse og kontroll fra foreldrenes side kan gi seg utslag pé
andre mater enn at de passer pa hvor en er, hvem en er sammen med og om
en har kledd godt nok pa seg. Det kan ogsa gi seg utslag i at foreldre tar et
ansvar for at barna trener, gjgr gvelser og folger bestemte leveregler. Nar
barna er sma er dette som regel uproblematisk. Alle barn mé inntil en viss
alder ha hjelp av foreldrene pa en rekke livsomrader. Det vil dermed ikke
veere urimelig at foreldrene ogsa er de som hjelper barnet med gvelser og
trening, selv om dette er problematisk pa andre mater. Det er mange historier
om barn som gruer seg til det som ellers er et hgydepunkt pa dagen, barne-
tv. Da skal de samtidig ha tgyning og trening. Foreldrene har gnsket & knytte
slike ulystbetonte aktivitetene til noe som er positivt og morsomt for at det
ikke skal oppleves som noe negativt. Resultatet blir ikke alltid som forventet
siden barnet i stedet for & vektlegge det som er hyggelig (barne-tv)
vektlegger det som er mindre hyggelig (trening og t@yning). Barne-tv blir
noe man gruer seg til fordi de samtidig skal tgyes og strekkes. Allerede nar
barna er sma vil det for mange foreldre kunne finne sted en sammenblanding
av roller som verken er god for barnet eller for foreldrene. Dette er rollen
som mor eller far pd den ene siden og rollen som behandler pa den andre
siden. I en del tilfeller fortsetter ogsa foreldre i sin behandlerrolle overfor
barna langt opp i ungdomstiden. En arsak til dette kan selvsagt vare at de
vet av erfaring hva slags type trening «barnet» trenger og hvordan denne
best kan utfgres. En annen arsak kan vare at man har liten tillit til at andre
kan gjgre det like bra som dem selv. Det sentrale punktet i denne sammen-
hengen er likevel at i de tilfeller foreldrene forsetter som «fysioterapeuter»,
oppleves ofte dette som overbeskyttelse og kontroll av de barn og unge som
mottar treningen. Dersom trening og oppfelging overlates mer til andre, fgrst
og fremst til fysioterapeuter, men ogsa til andre som barnet er i kontakt med
som avlaster eller stgttekontakt, vil dette kunne bidra til & lgse opp i allerede
sterkt knyttede band mellom barn og foreldre. I tillegg vil treningen ogsa
lettere kunne flyttes ut av hjemmet og dermed épne for at barnet far mulighet
til & utvide sin aksjonsradius uten at foreldrene ngdvendigvis fglger med
som nisser pa lasset. Dette vil igjen vare en utvikling som kan styrke barnets
selvstendighetsutvikling og Igsrivelse fra foreldrene. En annen side ved
denne problematikken er at foreldrene, ved & gjgre seg «uerstattelige» ogsa
legger begrensninger pa sitt eget liv, begrensninger som strengt tatt ikke
alltid er ngdvendige.

Foreldres overbeskyttelse springer som nevnt oftest ut fra et gnske om
a veere en god mor eller far. Men, det gode kan ble det bestes fiende siden
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overbeskyttelsen kan resultere i et barn med et darlig selvbilde, lav livs-
kvalitet og svak sosial kompetanse. En ung kvinne omtaler det som:
«Misforstatt godhet», og hun legger til at hun skjgnner jo hvorfor de har
veert sann. Hun er jo «livsverket deres» og som foreldre gnsker en 4 ta vare
pa a beskytte dette «livsverket».

Enkelte av fortellingene inneholder beskrivelser av foreldre som
viderefgrer sin beskyttende atferd langt opp i barnets voksenalder. Dette
kan for eksempel komme til uttrykk ved at foreldrene, gjennom & gi stgtte
til bolig, ogsa «velger» hvor barna skal bo, som selvsagt er ner dem.

3.3 Benekting

Benekting av at det er noe spesielt med barnet vil jeg her forstd som en
seregen form for normalitetstenkning. Foreldrene makter ikke eller gnsker
ikke & erkjenne at barnet ikke er som alle andre barn. Dermed rettes det
heller ikke noen oppmerksomhet mot forhold som kan gjgre barnets
situasjon lettere. I stedet behandles barnet som om det ikke var funksjons-
hemmet og foreldrene har de samme forventninger og den samme atferd
overfor dette barnet som de ville hatt overfor et ikke-funksjonshemmet
barn. En mulig forklaring pa at noen foreldre ikke erkjenner at «det er noe»
med barnet kan ligge i var kulturs fokusering pa normalitet og kontinuitet
der livet blir oppfattet som en forutsigbar og kontinuerlig utvikling.
Antropologen Gay Becker uttrykker dette slik:

Expectations about continuity permeate responses to disruption as well as
efforts to create continuity after disruption has occured. Becker (1999).

Gjennom sine studier viser hun at normalitet og forutsigbarhet er kulturelle
elementer med stor betydning for menneskers oppfatninger om livslgpet.
Erfaringer av brudd med «det normale» og forutsigbare, fgrer ofte ikke til en
endring og tilpasning til en ny situasjon etter en «avbrytelse». I stedet fgrer
det til handlinger og atferd som er rettet inn mot & gjenopprette konti-
nuiteten, «det normale» og det forutsigbare. Jeg mener foreldres benekting
av barns sykdom ogsa kan forstaes med utgangspunkt i et slikt resonnement.
Nar foreldreatferden blir preget av benekting blir selvsagt ogsd barnas
oppvekst preget av dette. Livssituasjonen blir forskjellig fra den som opp-
leves av de barna som vokser opp med foreldre som har erkjent at «noe var
galt», selv om en slik erkjennelse ogsa kan komme til uttrykk pa flere mater.

Det er serlig i historiene til dem som har en medfgdt sykdom, som
tidlig blir synlig, en treffer pa fortellinger om foreldres benekting. Dette er
fortellinger om foreldre som ikke har villet se at noe var galt, at barnet ikke
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var «som alle andre barn». Men det er pa samme tid ofte ogsé indirekte
fortellinger om hvordan heller ikke de som burde se, som har hatt i
oppgave a se, har reagert. Fgrst og fremst gjelder dette leger og annet
helsepersonell som har vert i kontakt med barnet. Det er ogsa fortellinger
om hvordan annen familie og venner kan ha latt vere a si fra at de tror det
kan vare noe med barnet og dermed blitt en del av benektingen.

Et vanlig trekk ved de historier som tar opp foreldrenes benekting er
opplevelsen av (som barn) & ha bli sett pa som lat, vanskelig eller uvillig.
Det er fortellinger om barn som har slitt for & leve opp til foreldres forvent-
ninger pa mange omrader. De har fglt seg fortvilet og slitt med skyldfglelse
fordi de ikke har maktet a leve opp til disse forventningene. Det er pa
samme tid fortellinger om barn som fgler seg sveket av foreldrene fordi
disse ikke har sett eller har villet se at barnas manglende evne til & gjgre
det de har gnsket, rett og slett skyldes at de ikke har kunnet eller har orket.

Jeg snublet og datt og fikk alltid hgre at jeg var vanskelig. Jeg var sur,
jeg var grinete og jeg skulle bare skjerpe meg. Og det var ting man
matte gjgre selv om man ikke hadde lyst til det. Det var veldig mye
negative tilbakemeldinger hele veien. Jeg ble ofte veldig i opposisjon
fordi de ikke forsto meg eller ville hgre pad meg. Kvinne 30 ar med
nevromuskulcer sykdom.

Opplevelsen av at sykdommen har blitt benektet i barndom og oppvekst
kommer til overflaten som bitterhet i voksen alder. Man kan ha vanskelig
for 4 tilgi foreldrene for at de ikke var mer oppmerksomme og gjorde noe.
Kvinnen i eksemplet ovenfor har i dag et ambivalent forhold til det som
skjedde i barnearene. P4 den ene siden forstar hun foreldrenes usikkerhet
og tror at deres manglende handlekraft ikke var utslag av likegladhet, men
av tafatthet. Pa samme tid er hun bitter over all den lidelse hun ble pafgrt
som et resultat av dette:

Jeg tenker ofte pa alle de tingene som kunne vert unngétt som a knuse
alle tennene nar jeg falt. Fa kunstige tenner og alt det der. Ting jeg sliter
med i1 dag av senkomplikasjoner og plager som kunne veert unngatt, som
gjorde at jeg ogsa ble darligere pa grunn av mangel pé trening.

Mange av dem som sliter med fglgene av foreldrenes benekting forteller
ogsé at de i dag opplever at foreldrene ofte sliter med darlig samvittighet
for tidligere atferd og handlinger. Det er beretninger om foreldre som
gjennom & vare veldig oppofrende og forstaelsesfulle nar barna er voksne
vil prgve a gjgre «opp for seg». Dette blir likevel ogséa galt siden behovet
og gnsket for denne oppmerksomheten na ikke er tilstede, pad samme mate
som da man var yngre og trengte foreldrene mer.
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Foreldrenes benekting av funksjonshemningen kan bade vare si
fundamental og samtidig sa forankret i egne personlighetstrekk, at barnets
funksjonshemning kapsles inn og blir et ikketema i samhandlingen mellom
barn og foreldre, ogsé gjennom store deler av voksenlivet.

Sammenfattet var nok min oppvekst preget av benekting av syk-
dommen. Jeg kan jo si at da jeg var veldig liten, 3—4 &r, sd gikk jeg
ofte pé ting og sdnn og foreldrene mine trodde jeg var psykisk utvik-
lingshemmet. Jeg fikk jo ogsé en del juling fordi de trodde jeg gjorde
enkelte ting som «trollskap». De trodde jeg gjorde ting fordi jeg var
vrang. Kvinne 24 ar med synshemning.

Kvinnen som forteller denne historien forteller ogsa hvordan foreldrene
etter mange ar far vite om sykdommen som ligger til grunn for synshem-
ningen, uten a fortelle henne dette. I mange ar var deres usikkerhet for-
andret til sikkerhet uten at dette ble snakket om. Dette varte helt til hun
selv fikk kunnskap om sykdommen, flere ar senere. Mange ars benekting
og fortielse har imidlertid gjort at foreldrene i dag sliter med skyldfglelse
for hvordan hun ble behandlet i barndommen, samtidig som de er ute av
stand til & sette ord pa disse fglelsene og snakke ut om det som skjedde.

Funksjonshemmede som har opplevd benekting og fortielse i forhold
til funksjonshemningen i barndommen, og som i dag sliter med fysiske og
psykiske ettervirkninger av mangelfull oppfglging, kan som voksne opp-
leve at foreldrene lukker seg. De verken kan eller vil snakke om det som
har skjedd. Dermed fratas de selv ogsa muligheter for a kunne bearbeide
opplevelser, inntrykk og fglelser de fremdeles kan slite med — de psyko-
logiske senskader etter en barndom og ungdom preget av benekting og
fortielse. Foreldrene kan ha sa store personlige samvittighetsplager at de
ikke orker 4 ta fatt i det, eller de viderefgrer benektingen gjennom at de
ikke er i stand til & innse eller erkjenne at de kunne handlet pa en annen
mate da barnet var mindre.

Benekting kan ogsa gi seg utslag i form av selvopptatthet. Det
fortelles om foreldre som erkjenner at noe er galt, og at barnet trenger
ekstra oppmerksomhet. De velger likevel ikke & legge vekt pa barnets
situasjon. I enkelte tilfelle ser de helt bort fra den fordi det & akseptere den
vil kunne innebare begrensninger pa eget liv.

Faren min rgkte jo i bilen ndr jeg var liten. Det var jo ikke noe serlig
siden jeg hadde astma. Legene ba moren min fa ham til & slutte med
det, men han sluttet fgrst da han fikk hjerteinfarkt selv. Kvinne 26 dr
med astma/allergi.
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Farens atferd i dette eksemplet er typisk for det som fortelles i flere
historiene, foreldre som ikke lar barnets funksjonshemning fa betydning
for egne vaner og uvaner. Det er selvsagt vanskelig & forstd arsakene til
denne typen atferd siden foreldrene ikke er intervjuet. Det er ikke sikkert
det er selvopptatthet alene som gjgr at en ikke ser at man pafgrer barnet
ungdig lidelse gjennom ikke & endre egne vaner. Arsaken er i denne
sammenhengen likevel ikke sa vesentlig siden konsekvensene for barnet er
de samme. Et sentralt punkt i denne sammenhengen, der foreldre setter
egne behov fremfor barnets behov, er at barnet kan oppleve a bli sveket av
dem som i utgangspunktet star en nermest. En kvinne forteller om hvilke
frustrasjoner og hvilken sorg hun opplevde da moren reiste bort pa en
ferietur mens hun selv 14 pa sykehus og var sveart alvorlig syk. Nar moren
reiste bort var det for & overlate ansvaret til faren. I ettertid skjgnner hun at
hun selv og sykdommen hennes ble brukt som vapen i en pagaende kamp
mellom foreldrene. Pa det tidspunktet da dette skjedde opplevde hun
imidlertid bare a bli sveket og forlatt. Hun oppsummerer sine opplevelser i
forhold serlig til morens atferd pa denne maten: «Jeg tror noen mennesker
ikke klarer andres lidelser, de klarer bare sin egen. De er sa opptatt av seg
og sitt og har ikke krefter og tid til andre».

En variant av denne formen for benekting kan betegnes som ansvars-
fraskrivelse fra foreldrene. Barnet blir gjort ansvarlig for & fglge opp sin
egen sykdom pa en mate som ikke stér i forhold til den alderen barnet har.
En kvinne med en immunsviktsykdom, forteller om hvordan foreldrene
allerede fra de tidligste tenarene lot henne vare alene med ansvaret for a
fglge opp sykdommen i forhold til leger og andre innen helsevesenet. Hun
opplevde at hun i oppveksten levde i en annen virkelighet enn foreldrene.
Hun opplevde at foreldrene ikke var villige eller i stand til & dele hennes
virkelighet med all den sorg, smerte og ikke minst praktiske problemer og
utfordringer den innebar.

En tredje variant av benekting finner en der foreldre ikke aksepterer at
barnet har en sykdom som bade de selv og barnet ma leve med, men i stedet
«prgver alt». Jeg vil her fgye til at foreldre kan ha grunn til & vere skeptiske
til opplysninger gitt av helsepersonell i forhold til den diagnosen barnet far.
Mange sykdommer er sjeldne og kunnskapen om dem liten, og da er det
viktig & ta kontakter som fgrer fram til dem som sitter med denne kunn-
skapen. Det er imidlertid ikke denne typen foreldreaktivitet jeg sikter til her.
Men derimot til en foreldreatferd som innebzrer at barnet tas med pa en
tilnermet evig vandring fra det ene tilbudet til det andre. Fortellingene
inneholder historier om foreldre som aldri gir opp. Barna blir utsatt for det
ene behandlingsopplegget etter det andre. Dette er en form for benekting

— Motstand og mestring — 63



som nok inneberer at foreldrene erkjenner at barnet har en sykdom, men der
de ikke erkjenner at dette er en sykdom barnet og de selv ma leve med.
Foreldrene vil s& gjerne at barnet skal vere som alle andre og ha de samme
mulighetene som andre barn. Maten dette skal oppnas pa er gjennom a finne
frem til en (medisinsk) lgsning som skal normalisere barnet. Sett pa denne
maten blir deres atferd fullstendig styrt av en medisinsk diskurs der barnets
sykdom representerer et avvik som ma korrigeres. Det er nar letingen etter
en medisinsk lgsning far preg av en «besettelse» man kan bruke betegnelsen
benekting i forhold til denne typen foreldreatferd.

Moren min har vert veldig opptatt av at vi skulle prgve absolutt alt.
Etter hvert ogsd sénne alternative behandlinger da, selv om det jo
egentlig ikke finnes noen behandling for sykdommen. Hun ville jeg
skulle prgve akupunktur, homeopati, healing og sénn. Hun ville ogsa
at jeg skulle prgve en spesiell operasjon i et annet land. Men, det var
bare kvasimedisin og mange som ble sendt dit ble verre etterpa.
Kvinne 24 ar med synshemning.

En beslektet form for benekting av varianten «a prgve alt», kommer til
uttrykk gjennom & underkaste barna strenge treningsregimer og lange turer
1 skog og mark. Dette ble gjort i den beste hensikt, for at barna skulle «bli
bra» eller i det minste bedre. A mgte barnas sykdom med forventninger om
at stor treningsmessig innsats kan «gjgre dem bedre», er ogsa en til-
n@&rming som ideologisk og forstaelsesmessig er forankret innenfor en
biomedisinsk diskurs for normalitet.

Jeg skulle pa dgd og liv overvinne funksjonshemningen ved gé lange
turer pa ski. Men, nar man har vanskeligheter med ting og er i en alder
da en ikke synes at det er noe serlig & g& tur med foreldrene sa blir det
et ork.. Mann 28 ar med ryggmargsskade.

I dette og andre tilfeller behgver det ngdvendigvis ikke alene vere
benekting av barnets funksjonshemning som er den eneste forklaringen pa
de lange og slitsomme turene. Foreldrene kan ogsad ha et gnske om at
barnet skal vare med pa de samme aktivitetene som andre.

Mer generelt kan det vaere vanskelig a trekke en klar grense mellom
foreldreatferd som kan beskrives som benekting og foreldreatferd som i
stedet kan beskrives som «sunn skepsis til legers diagnostisering», syns-
punkter og forslag til behandling. En aktuell problemstilling som kan
eksemplifisere det problematiske i ovennevnte grensedragning, er knyttet
til trening for barn med cerebral parese. En del foreldre bruker mye tid og
energi, bdde sin egen og barnets, pd ulike former for trening som skal
bedre barnets funksjonsniva. Jeg gnsker ikke & betvile at denne treningen
kan ha en betydning for barnets funksjonsniva. Poenget er derimot & peke
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pa at den eventuelle gevinsten av slik trening bade ma veies mot den tid og
den energi som brukes for & oppna bedring. I tillegg er det et annet
vesentlig forhold, nemlig at barnets oppmerksomhet 1 betydelig grad blir
konsentrert om det som gjgr dem forskjellige fra andre barn og ikke om det
de har til felles med dem.

Det er ogsa viktig a understreke at mens den typen benekting som har
blitt beskrevet ovenfor ofte er knyttet til manglende empati og genuin
interesse for barna ve og vel, er det til en viss grad det motsatte som gj@r
seg gjeldende nar benekting gjennom behandling og trening er mgnsteret.
Barnet blir i slike sammenhenger nermest bombardert med oppmerksom-
het. Det sentrale punktet er imidlertid at det er barnets funksjonshemning,
barnets mangler eller manglende ferdigheter som fokuseres. Barnet redu-
seres til funksjonshemningen.

Det ble mer og mer hjertefeil og mindre og mindre gutt. Men jeg var jo
ikke bare hjertefeilen da, jeg var Arne, en gutt som hadde noe feil med
hjertet. Mann 25 ar med hjertefeil.

Psykiateren Berit Lagerheim (1988) har arbeidet mye med spgrsmél knyttet
til foreldres reaksjoner nar de far et funksjonshemmet barn. Hun mener
foreldrenes reaksjoner kan forstas i form av et krisemestringsmgnster. Det
utlgses en sorgreaksjon der foreldrene er ngdt til & arbeide seg gjennom
flere faser. Den fgrste fasen omtaler hun som benekting og isolering av
fglelser. Hennes beskrivelse av sorgreaksjoner forutsetter at foreldrene
arbeider seg gjennom de ulike fasene slik at de til slutt ender opp med det
hun beskriver som en akseptering av funksjonshemningen. Kjennetegnet
ved denne siste fasen er at foreldrene prgver a gi barna s mye trygghet og
nzrhet som mulig. Selv om Lagerheims beskrivelser fgrste og fremst er
knyttet til foreldres opplevelser nar barna er sma, har poengene hennes
gyldighet ogsa i forhold til eldre barn. Nar foreldrenes reaksjoner er
kjennetegnet av benekting av sykdommen eller av selvopptatthet og mang-
lende empati, kan nemlig en fortolkning vere at foreldrene har blitt
staende fast i en benektingsfase som har stivnet og blitt permanent. Selv
om benektingen altsa, som vist ovenfor, kan ta ulike former.

3.4 Forholdet til foreldrene i dag
3.4.1 Innledning

Nér vi ber om en beskrivelse av hvordan forholdet til foreldrene er i dag
viser fortellingene, ikke overraskende, at det oftest er slik at de som hadde
et godt forhold til foreldrene under oppveksten ogsa har et godt forhold til
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dem i dag. Det vil imidlertid veere feil & si foreldrene, for det er som oftest
mor man har best kontakt med ogsa som voksen. En del av dem som hadde
et vanskelig forhold til foreldrene under oppveksten har fatt et bedre
forhold etter at de flyttet hjemmefra, mens andre har fatt et klart darligere
forhold, blant annet fordi de na har greid & sette ord pa enkelte ting de
opplevde som problematisk da de bodde hjemme. Det som fortelles viser
ogsa at sentrale sider ved forholdet til foreldrene som voksne kan beskrives
i forhold til de tre fenomen, omsorg, overbeskyttelse og benektning som
ble benyttet ovenfor. I denne avsluttende delen av kapitlet vil jeg derfor
holde fast ved tredelingen og eksemplifisere hva slag type atferd fra
foreldrenes side som er typisk for hver av dem etter at man har flyttet
hjemmefra og etablert seg i et eget hushold.

3.4.2 Omsorg

Avstanden mellom det som oppleves som overbeskyttelse og det som
oppleves som omsorg, synes & vare mindre etter at man har flyttet
hjemmefra. Foreldres bekymringer, deres gnsker om a bidra og deres gene-
relle tilstedevaerelse rapporteres oftest og i generelle ordelag som uttrykk
for omsorg. I hovedsak gjelder dette forholdet til moren. Mange forteller
likevel at foreldrenes omsorg i en del tilfeller er knyttet til et gnske om «a
gjgre opp for ting». Med dette siktes det til foreldre som sliter med darlig
samvittighet fordi de selv fgler at de ikke stilte nok opp mens man selv var
barn. Sarlig forholdet til mor blir beskrevet som nert. Enkelte kvinner
beskriver det som et «venninneforhold». Mor er en person en kan fortelle
alt til, som alltid har tid til a lytte og som alltid stiller opp nar det er noe. I
enkelte tilfelle er dette forholdet sa naert at mye tid tilbringes sammen med
mor, serlig i de tilfelle mor er enslig etter et samlivsbrudd eller etter at far
har gatt bort. Man fgler en omsorg for mor og gnsker ikke at hun skal vere
alene.

Sé jeg synes det er hyggelig & vaere sammen med mor i helgen da, s
sitter vi jo to sammen i stedet for at vi satt der begge to alene. Jente 27
ar med nevrologisk sykdom.

Den nerheten flere opplever i sitt forhold til mor kan i de fleste sammen-
henger spores tilbake til morens omsorgsfullhet og tilstedevarelse i
forhold til ens egen funksjonshemning i barndom og ungdomstid. En
ngkkel til forstdelsen av grunnlaget for denne nerheten ligger i et begrep
som involvering. En kvinne med betydelige allergier og eksemer uttrykker
det slik at nar hun i dag har et s& godt forhold til moren sin s& var det pa
grunn av hennes tilstedeverelse i barndommen. Morens tilstedevarelse i
forhold til det som var en sa viktig del av henne selv under oppveksten,
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eksemet. Hun hadde veart ner henne og sett eksemet, som hun uttrykker
det. Faren hadde aldri vist denne n@rheten. Han var ogsd en mer perifer
person i hennes liv nd. Han var snill, det var ikke det, han hjalp henne pa
mange maéter, serlig gkonomisk, men han hadde aldri vart nar henne pa
samme mate som moren.

3.4.3 Overbeskyttelse

Ogsé i voksen alder springer foreldres overbeskyttelse ut fra et gnske om &
veere omsorgsfulle. De vil «ta vare pa barna», gjgre det beste de kan for dem.
Selv om utgangspunktet for overbeskyttelse og omsorg er det samme, ogsa
etter at man har blitt voksen, er likevel opplevelsen for dem det gjelder
forskjellig. En vanlig fremtredelsesform av overbeskyttelse nar barna har
blitt voksne, er undervurderingen. Foreldrene tror, eller er engstelige for at
«barnet», som na kanskje er midt i tyvearene, ikke skal kunne ordne opp pa
egen hand. Konkret kan denne formen for overbeskyttelse komme til uttrykk
ved at foreldrene spgr og/eller passer pa at avtaler holdes eller at medisiner
tas. Overbeskyttelse i form av undervurdering kommer til synet gjennom
bekymring og «tett» oppfelging. Dette kan igjen fgre til at funksjonshem-
mede unge underkommuniserer de vanskelighetene de opplever. De kvier
seg for & fortelle om vanskeligheter fordi dette kan gjgre at foreldrene pa sin
side far bekreftet at de na trenger dem mer en noensinne. De kan ta
eventuelle vanskeligheter det fortelles om som uttrykk for at det er all grunn
til & fglge opp, til & vaere bekymret og til a passe pa.

De siste par arene sé har jeg vert veldig sann at jeg sier at jo alt géar

greit, men egentlig har jeg vert pd sykehuset dagen fgr, men jeg orker

ikke at de bekymrer seg sann og forteller meg at jeg skal ta det med ro

og passe pa ditt og datt. Mann 26 dr med hjertesykdom.

For & minske sin egen bekymring opplever noen at foreldrene ikke gnsker
at de flytter ut, og hvis de gjgr det skal de ikke flytte for langt vekk:

De er redde for at jeg skal bli ensom eller ikke klare meg og legger
derfor veldig fgreringer pa dette med flytting. Jeg skal helst flytte i et
kollektiv, sammen med andre og jeg skal ikke flytte langt vekk.
Foreldrene legger fgringer pa hvor jeg skal bo. Mange jeg kjenner
opplever dette nér de er langt opp i tyvedrene. Mann 29 ar med
nevromuskulcer sykdom.

3.4.4 Benekting

Ogsé etter at de har blitt voksne opplever enkelte at mor og/eller far har
vansker med a innse og akseptere at barnet de fikk var funksjonshemmet.
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Den vanligste formen for benekting i voksen alder er at foreldrene fortsatt
leter etter en eller annen mirakelkur som kan gjgre barnet «friskt». For
«barna» oppleves dette av flere grunner som svart problematisk. Ikke minst
fordi foreldrenes oppmerksomhet uten opphold er rettet mot funksjons-
hemningen. Det blir den som star i fokus, ikke hva en arbeider med eller
studerer, om man har familie eller hva en gjgr i fritiden. Gjennom a fortelle
om ulike kurer og behandlinger fokuseres funksjonshemningen som noe
negativt, og det formidles pa samme tid fra mor og/eller far at de mener den
man er og det livet man lever ikke er bra nok. Man blir minnet om sin
forskjellighet hver gang man treffer foreldre som «holder en fast i en
medisinsk diskurs» der man selv prgver & leve et sa vanlig liv som mulig.

Og hver jevla gang sa har hun med seg 3—4 avisutklipp eller artikler
fra ukeblad om en eller annen vidunderkur og at han eller han hadde
begynt & ga igjen og na var de kommet sd langt i forskning og alt
mulig. Jeg fikk etter hvert et raseriutbrudd overfor mor fordi jeg ikke
ville ha noe mer med det & gjgre. Det var sé veldig galt & fokusere p&
hvor forferdelig hun mente livet mitt var. Og sé sa jeg en dag at jeg
ikke hadde det noe serlig, mye smerter og sant. Ja, da skulle vi
operere. Jeg var ikke noe sarlig i opposisjon til sanne ting i opp-
veksten og sarlig rett etter ulykken fordi jeg hadde en formening om
at de gjorde det beste de kunne for meg. Dette har forandret seg
drastisk seg etter at jeg ble voksen. Mann 28 dr med ryggmargsskade.

En annen form for benekting gir seg utslag pa motsatt mate, nemlig
gjennom at foreldrene ikke vil snakke om funksjonshemningen i det hele
tatt. Dette gjelder ofte ogsa i forhold til hvordan de har taklet funksjons-
hemningen gjennom oppveksten. Denne formen for benekting finner en
vanligst i de tilfeller fortellerne opplever at foreldrene har darlig samvittig-
het for sin vaeremate gjennom oppveksten. De sliter i dag med skyldfglelse
og greier ikke 4 ta fatt i det som en gang var vanskelig med det resultat at
funksjonshemningen narmest blir usynlig, eller i det minste et ikke-tema i
forholdet mellom barn og foreldre.

3.5 Progredierende funksjonshemninger

Enkelte funksjonshemninger skyldes sykdommer som er fremadskridende
eller progredierende. Dette gjelder for eksempel gruppen av nevromusku-
lere sykdommer. Muskulaturen, eller nerveforbindelsen til muskulaturen,
blir gradvis svekket etter hvert som man blir eldre og dette fgrer igjen til at
funksjonshemningen ofte blir stgrre og tydeligere. Mange vil etter hvert
oppleve at de trenger mer hjelp enn da de var sméa barn. For de som bor
hjemme vil det i mange tilfeller vare foreldrene som gir denne hjelpen.
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Denne typen funksjonshemninger stiller store krav til den enkelte og til
foreldrene. P4 den ene siden skal man som funksjonshemmet takle en
utvikling som er motsatt av den de fleste andre unge opplever, der autonomi
og selvstendighet gker med gkt alder. Pa et tidspunkt i livet der de fleste
unge gar inn i en lgsrivelsesprosess i forhold til foreldrene gar ungdom med
en progredierende funksjonshemning ofte inn i en komplisert livssituasjon.
P4 den ene siden gnsker de lgsrivelse og et selvstendig liv, men pd samme
tid gker ogsé behovet for hjelp fra omgivelsene som en fglge av at syk-
dommen utvikler seg. I tillegg skal de mestre de psykologiske utfordringer
det medfgrer og oppleve at man fysisk sett blir stadig darligere. En Igsning
péa de utfordringene en slik funksjonshemning innebarer i forhold til 1gs-
rivelse fra foreldre, er & bruke hjelp utenfor familien for 4 kompensere
funksjoner som svekkes eller gar tapt. Det & benytte en slik mulighet bygger
imidlertid pa en forutsetning om at hjelp utenfor familien er tilgjengelig og
at den er fleksibel. Det kan med rimelighet hevdes at situasjonen i dag
verken er slik at tilstrekkelig hjelp er tilgjengelig eller at den er tilstrekkelig
fleksibel. Ordningen med personlig brukerstyrt assistanse representerer
likevel et stort og viktig skritt i en slik retning, men ordningen har i dag
begrenset utbredelse og i skrivende stund er det ingen sentral oversikt over
hvor mange som omfattes av ordningen. Det man vet er at rundt 500 hadde
ordningen med stimuleringstilskudd fra Sosial- og helsedepartementet i
januar 2000. I Igpet av aret var antallet forventet & gke til rundt 700. I praksis
vil nedre aldersgrense for a kunne delta i ordningen ogsa bli 18 ar mens den
frem til nd har vaert 10 ar. Hvor mange som har ordningen utenfor den
statlige tilskuddsordningen finnes det i dag ingen oversikt over.

Det vil vare temmelig trygt & hevde at mange av dem som har et stort
hjelpebehov sent i ungdomstiden, eller i tidlig voksenalder, far en stor del
av den hjelpen de er avhengig av fra foreldrene. Dette er en situasjon som
bade kan vanskeliggjgre lgsrivelsen fra foreldrene og som stiller store krav
til foreldrenes vaeremate sarlig i nere pleie og omsorgssituasjoner. Fore-
liggende materiale gir ikke noen omfattende dokumentasjon p& hvordan
funksjonshemmede unge i denne situasjonen opplever forholdet til
foreldrene. De utsagn som finnes i fortellingene indikerer imidlertid at
forholdet ofte oppleves som ne&rt og godt.

Jeg har fatt et mye nermere forhold til foreldrene mine ni. Det kom
liksom til et punkt hvor jeg ikke klarte & vaske meg selv. Jeg klarer
ansiktet og hendene, men ikke dusje og sann. Sa da har jeg matte fa
hjelp av faren min. Og det er klart at dette er en sann ting som gjgr at
vi far et mye n@rmere forhold. Vi har alltid hatt et nart forhold i min
familie, men det har blitt et enda tettere forhold den siste tiden. Mann
23 ar med nevromuskulcer sykdom.
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Den narheten til foreldrene som rapporteres kan fortolkes med utgangs-
punkt i en strategi der man gnsker a redusere den «dissonansen» (Festinger
1957) man kan oppleve. Pa den ene siden er man avhengig av hjelp fra
foreldrene og pa den annen side gnsker man lgsrivelse fra dem. Ved & for-
tolke avhengigheten av hjelp som noe positivt, som et uttrykk for et nart
forhold i familien, kan man redusere eller oppheve den dissonansen man
opplever. I mestringsteoretisk terminologi (Heckhausen og Schultz 1995)
kan beskrivelsen av forholdet i positive vendinger forstds som en tilpas-
ning som uttrykker en sekundarkontroll (se kapittel ni). Man tilpasser seg
den situasjonen man lever i pa en slik mate at opplevelsen av tap reduseres.

3.6 Avslutning

Foreldre til funksjonshemmede barn vil i sin atferd og sine holdninger
overfor barnet ikke bare vare preget av sentrale diskurser omkring
foreldreskap, barneoppdragelse og samvarsformer mellom foreldre og
barn. Deres varemater vil ogsd vere pavirket av radende diskurser
omkring funksjonshemning. Sentrale elementer i samvearet mellom barn og
foreldre som omsorg, beskyttelse, selvstendighetsutvikling og lgsrivelse vil
bli preget av radende oppfatninger om funksjonshemmede. Diskursene blir
imidlertid filterert gjennom de enkelte foreldrenes oppfatninger og inn-
stillinger til livet. Disse er igjen er bygget opp av elementer hentet fra for-
eldrenes egen oppvekst og erfaringer, deres sosiale og materielle ressurser,
familiestgrrelse med videre. Det er med andre ord en rekke forhold som
virker inn pa foreldrenes varemater, og som dermed har betydning for
hvilken diskurs som blir den sentrale i den enkelte familie.

Foreldrenes forstdelse av barnets funksjonshemning vil ha betydning
for de oppvekstrammer barnet gis. Foreldre som forankrer sin forstaelse
innenfor en medisinsk diskurs kan viderefgre et medikalisert bilde av
funksjonshemningen til barnet. En konsekvens av en slik forstaelse kan vare
at barnet sosialiseres til en selvforstaelse der egne begrensninger fremfor
egne muligheter dominerer. Er pa den annen side foreldrenes primare for-
stdelse innenfor en normalitetsdiskurs kan barnets selvforstaelse reflektere
dette gjennom sterkere & bli bevisst egne muligheter. Na vil det selvsagt
vere en forenkling a4 pésta at foreldrene enten forstar funksjonshemningen
innenfor en medisinsk diskurs eller innenfor en normalitetesdiskurs. Det vil
ogsa vere lite troverdig & hevde at den forstaelsen foreldrene er forankret i
vil fgre til en bestemt selvforstaelse hos barnet. Virkeligheten er langt mer
kompleks og det er flere forhold enn foreldrenes varemater som far betyd-
ning for barnets liv. At foreldres atferd har stor betydning har forhapent-
ligvis blitt tydeliggjort i dette kapitlet.
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4 Skoletid

4.1. Innledning

Med den nye grunnskoleloven i 1969 med tilleggslov i 1975, ble en
tidligere formell og reell segregering av barn og unge innenfor skole-
systemet fjernet. I den nye loven slas det fast at alle barn og unge, uansett
funksjonsgrad og behov skal omfattes av den samme skoleforvaltningen.
Det gjennomgripende prinsippet ble etter denne loven at alle har rett til &
tilhgre ogsa det sosiale fellesskapet som skolen representerer. Siling av
elever til spesialskoler skal bare skje unntaksvis. Befring (1985) omtaler
det som skjedde gjennom innfgringen av denne loven at den representerte
et farvel med et pedagogisk ansvarsfraskrivelsesprinsipp. Barn kunne ikke
lenger bli stemplet som ikke-dannelsesdyktige. Tidligere resulterte en slik
stempling i at barn, sarlig psykisk utviklingshemmede og barn og unge
med flere funksjonshemninger, ble ekskludert fra det ordinazre skole-
systemet. Dermed ble de ogsa stengt ute fra den sosiale mgteplassen skolen
representerer. Reformen reflekterer en normalitetsdiskurs der funk-
sjonshemmede barn og unge, i det minste ideologisk, likestilles med andre
barn og unge innenfor skoleverket.

De som er intervjuet og delte sine opplevelser med oss i denne
rapporten har hatt sin skolehverdag innenfor rammene av den nye skole-
lovgivningen. De representerer en fgrste generasjon av «integrerte funk-
sjonshemmede», 1 det minst nar det gjelder de formelle sidene ved skolen.
Spgrsmalet er likevel om de har opplevd seg som integrerte og likeverdige.
Og om de har erfart at det ble tatt hensyn til deres funksjonshemning i
leeringssituasjonen og i det livet som ellers utspant seg pa skolen. Gjennom
a4 konsentrere fremstillingen i dette kapitlet om enkelte sentrale punkter i
fortellingene, vil jeg analysere erfaringer bade knyttet til skolen som en
arena for laring og til skolen som en arena for sosial kontakt med
jevnaldrende.

4.2 Skolen som leringsarena

Tidligere undersgkelser (se f.eks. Grue 1998) har vist at fysisk funksjons-
hemmet ungdom er opptatt av de kunnskapsmessige sidene ved skolen og
at denne delen av skolehverdagen er svart betydningsfull. Dette kommer
til uttrykk ved at karakterer er viktig for trivsel, at de bruker mye tid pa
lekser og ved at de er lite i opposisjon til skolen. Nar det gjelder den
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sosiale integreringen er erfaringene mer delte. Noen opplever at de deltar
aktivt i det sosiale livet i og i tilknytning til skolen, mens andre kan fgle
seg isolert og pa utsiden av livet pa skolen.

I foreliggende undersgkelse er det i fortellingene ikke alltid mulig &
skille mellom tiden pa grunnskolen og tiden pa videregaende skole. Jeg vil
derfor omtale skolen som en enhet. Jeg vil bare kommentere forskjeller
knyttet til de enkelte trinn i skolen der dette skillet er eksplisitt nevnt og
har betydning. Som i kapitlet ovenfor er malsettingen & formidle opp-
levelser og erfaringer innenfor en ramme som danner mgnstre med gyldig-
het for flere eleves erfaringer.

Skolen blir ofte beskrevet i positive vendinger. Serlig legges det vekt
pé hvor spennende det var 4 lere nye ting. Mange forteller at de trivdes pa
skolen. De trivdes med & fa kunnskap og innsikt. Ofte fremheves enkelte
fag man har hatt et serlig forhold til, og der det & gjgre det godt har hatt
stor betydning for selvfglelsen. I denne sammenhengen kommer det likevel
ogsa frem at det var viktig ikke & vere for flink, det beste var & ikke stikke
seg frem, vaere et «skolelys». Det beste var a ligge litt over gjennomsnittet
og stort sett vaere som andre. Historiene om den kunnskapsmessige siden
ved skolen er lik de historiene de fleste andre unge ogsa forteller fra sin
skoletid, men de kretser i stor grad rundt fag og lerere man liker eller ikke
liker og hvorfor. Det er imidlertid ett element i enkelte av historiene som
gjgr dem forskjellige fra historier andre forteller fra skoletiden. Det
kommer frem at trivselen med & lere ofte er forankret i en pragmatisk
refleksjon omkring den funksjonshemningen man har. Allerede pa et tidlig
tidspunkt i livet erkjennes det at nar man er funksjonshemmet er det serlig
viktig 4 fa en utdanning. Det er utdanningen som vil vare inngangs-
billetten til en aktiv samfunnsdeltakelse senere i livet.

Hele tiden har jeg tenkt at nar jeg har denne sykdommen skal jeg i alle
fall ha en grei utdannelse — jeg ville ikke bare bli sittende der og ikke
ha noe & gjgre. Jeg skulle ha en god utdannelse og det ville jeg arbeide
for i mange ar fremover. Kvinne 27 ar med nevromuskulcer sykdom.

Et trekk i flere av fortellingene er at selv om man trivdes med lzring og
syntes det var spennende, var det ogsa slitsomt a ga pa skolen. Man hadde
ikke alltid like mye krefter som andre og alt tok lengre tid. Den viktigste
grunnen til dette ligger i at mange fysiske funksjonshemninger skyldes
sykdommer som kan innebzre en svekkelse av muskulatur og/eller
redusert utholdenhet. Nevromuskul@re sykdommer, hjertesykdommer og
astma kan nevnes som eksempler.
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Mitt problem har jo vert at jeg har vert darlig. Jeg har ikke hatt
ressursene, jeg har ikke hatt overskudd. Det har vart mitt problem. Jeg
bodde heldigvis nar skolen, og pa videregdende gikk jeg hjem i alle
midttimer og fritimer — for & hvile eller sove. Nér skoledagen var slutt
gjorde jeg lekser, deretter la jeg meg til & sove. Det holdt jeg pd med i
tre ar. Jeg hadde ikke noe sosial liv i det hele tatt, jeg hadde bare ikke
krefter til det. Kvinne 25 ar med hjertesykdom.

Som funksjonshemmet kan man ha et darligere utgangspunkt enn andre for
i det hele tatt & komme gjennom en skoledag som kan vare anstrengende,
seerlig etter hvert som man kommer opp i klassene. Funksjonshemninger
kan ogsa gjgre at det tar lengre tid og mer energi a forflytte seg fra ett
klasserom til et annet, og til a ta del i enkelte av skolens aktiviteter som
krever stgrre grad av bevegelighet.

Selv om annerledesheten som fysisk funksjonshemmet #ydeligst
synliggjgres i fag som krever motoriske ferdigheter, rapporterer de alle
fleste om vanskeligheter ogsa i andre sammenhenger av l@ringssitua-
sjonen. Hovedgrunnen til dette er at de ferreste har gatt pa skoler som er
tilrettelagt for funksjonshemmede. Pa det tidspunkt informantene var
skoleelever, var integreringstenkningen relativt ny og lite var gjort for a
bedre tilgjengeligheten i skolen. Man kan uttrykke det slik at skolen
verken organisatorisk eller nar det gjaldt tilrettelegging, reflekterte den
utvidede elevmassen skolen fikk i og med innfgringen av reformene pa
seksti- og syttitallet. Det som er s@rlig relevant i denne sammenhengen er
at fag som krevde bestemte ferdigheter, eller der de fysiske forholdene pa
skolen ikke var tilpasset funksjonshemmede, kunne bidra til & redusere
kunnskapstilegnelsen for funksjonshemmede elever.

I diskusjonen omkring fysisk funksjonshemmede elevers leringssitua-
sjon, er det gjennomfgrt enkelte studier der funksjonshemmede elevers
kunnskapsmessige prestasjoner innenfor spesialskoler og den vanlige
skolen blir sammenlignet. Resultatene fra den forskningen som er gjort er
imidlertid uoversiktlig og sprikende. Stukat (1993) har gatt igjennom mye
av den tilgjengelige litteraturen Konklusjonen er at man ikke har et
tilstrekkelig godt grunnlag for & hevde hva som leringsmessig sett er den
beste lgsningen for fysisk funksjonshemmede elever, ordiner skole eller
spesialskole. Til det viser ulike undersgkelser for store sprik knyttet til
skoletype (grunnskole videregaende skole) og hva slags funksjonshemning
det gjelder. I tillegg er det store variasjoner mellom enkeltelever. Det ma
her poengteres at det er vesentlig & avklare hva man mener med spesial-
skole. For mange fysisk funksjonshemmede elever er det ikke fgrst og
fremst pedagogiske og leringsmessige rammer som kan sta i veien for en
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optimal leringssituasjon. Det som er vesentlig er om skolen er tilrettelagt
eller ikke. Stukat (1993) avslutter sin drgfting med & papeke fglgende:

...the impact of the type of school placement along the dimension
special school — full integration in regular class has been found to be
of minor weight. Application for further research seems to be that
broad evaluations of integration effects with respect to school
achievement should be complemented by more focused studies on
clearly defined sub-groups (Stukat 1993:266)

I foreliggende undersgkelse er det bare et fatall elever som har hatt deler av
sin utdanning pé spesialskoler. Det er ikke mulig & generere noe «mgnster»
pa bakgrunn av de sparsomme erfaringene som formidles. Jeg vil likevel
avslutte dette avsnittet med et sitat hentet fra historien til en mann, som pa
grunn av en ryggmargsskade, gikk pa en spesialskole pa gymnaset (videre-
gaende skole). I sin fortelling fremhever han nettopp hvordan fysisk til-
rettelegging pa spesialskolen ogsa gjorde at det ble lettere a lere, det var
mindre slitsomt. Energi kunne brukes pa lzringen uten at den matte brukes
pé virksomhet som a forflytte seg fra et klasserom til et annet eller andre
oppgaver som kostet krefter.

Det viste seg da at nar jeg fikk litt bedre tilrettelegging, sa gikk
karakterene ogsa opp. Sammenlignet sett da. Det er jo litt vanskeligere
pa videregdende enn pa ungdomsskolen, men sdnn — hvis man
sammenligner s gikk karakterene opp. Jeg tror en av grunnene var at
jeg ikke ble si sliten pa skolen. Det var lettere & komme seg rundt.
Mann 29 ar med ryggmargsskade.

4.3. Skolen som sosial arena

Skolen er ikke bare et sted a lere, den er i minst like stor grad et sted &
vare. Den er et sted & knytte kontakter og vennskap. Den er et sted der
man kan oppleve sosial tilhgrighet. Selv om det i mange av fortellingene
kommer frem at man trivdes pa skolen, formidles det pa samme tid at
mange opplevde & vare utenfor, veere ensomme. Opplevelsen av ensomhet
kunne pa den ene siden skyldes at man ble satt utenfor i bestemte fag. Pa
den andre siden kunne arsaken vare at man ikke kunne ta del i de samme
aktiviteter pa og utenfor skolen som det medelevene tok del i. Nar det
gjelder faglig utestenging er det fgrst og fremst fagene kroppsgving og
handarbeid som nevnes. Mens man i de fleste andre fag opplevde & vere
likeverdige med klassekameratene, synliggjgres og tydeliggjgres funk-
sjonshemningen og dermed forskjelligheten sarlig i et fag som kropps-
gving.
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P4 barne- og ungdomsskolen og litt pa videregéende, nei mest pa
ungdomsskolen, nér vi skulle spille ball og sdnne ting. Det synes jeg
var kjedelig og jeg hadde jo liten sjanse da. Nar vi skulle ta ut lag og
sann si ble jeg alltid valgt sist. Det husker jeg var leit. Men, det var
selvfglgelig praktiske &rsaker til det, jeg fungerte jo dérlig i handball
og vollyball. Kvinne 27 ar, kortvokst.

I flere av fortellingene kommer det frem at mange overhodet ikke deltok i
timene med kroppsgving. De fikk i stedet fysioterapi eller annen trening,
eller skolen hadde ikke noe tilbud i det hele tatt. Under alle omstendigheter
bidro det & bli tatt ut av undervisningen til en utestengingen fra klassen og
til en fglelse av ikke a tilhgre fellesskapet.

Nei, — ndr jeg hadde gym pa skolen da, sa fikk jeg ikke noe alternativt
opplegg og jeg fikk ikke lov til & veere sammen med de andre og da blir
du automatisk utenfor gjengen. Og hva skal jeg si, det hendte jo at jeg
fikk noen kommentarer om at jeg var slapp og feiging og alt sann. Det
ble jo en litt ensom tilvaerelse pd ungdomsskolen. Gikk mye for meg
selv, men var ogsé en del sammen med andre som var utenfor, som ikke
var etter de vedtatte normene. Mann 29 ar med hjertesykdom.

Kunnskapsmessig er kanskje ikke kroppsgving det verste faget & miste pa
skolen, men nar det gjelder de sosiale sidene ved skoletilvaerelsen er dette
et fag som star sentralt. Serlig gjelder dette pa barnetrinnet der kropps-
gvingstimenes ballspill og andre fellesaktiviteter tydeligst representerer
den felles leken i skolehverdagen. A bli satt utenfor i disse timene ville si &
bli satt utenfor en fellesopplevelse som ogsd representerte fritidens
tilstedevarelse i1 skolehverdagen.

En del funksjonshemninger skyldes sykdommer som kan ha et
svingete forlgp. Man kan helsemessig ha gode og darlige perioder. I de
dérlige periodene kan helseproblemene vzare sa store at man ma vare borte
fra skolen. Dette fraveret har ikke bare betydning for leringen, som mange
opplever a fa hull i, men ogsé for kontakten med medelever. Mange har
opplevd hullene i de sosiale erfaringene som viktigere og vanskeligere a
tette enn de kunnskapsmessige hullene som lettere lar seg fylle gjennom
konsentrert innsats. De sosiale hullene har mange ikke greid a fylle igjen.
Klassekameratenes opplevelser og felles erfaringer pa skolen og utenfor
skolen mens man selv har vert borte, kan ha etablert et bakteppe av felles
erfaringer, en felles sosial virkelighet eller referanseramme som man selv
bare kjenner deler av.

Barneskolen var verst. Da var jeg veldig mye borte fra skolen pa grunn
av at jeg var pa sykehuset eller hjemme. Det gikk mer utover venner
enn skolearbeid. For de fikk mer tid sammen, og pa den tida jeg hadde
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vert borte s& hadde de gjort mye som jeg ikke hadde vart med pa, s&
det drev de og snakket om og det kunne jeg ikke vere med pa. Kvinne
24 ar med astma.

N4 er det ikke bare de lange avbruddene fra skolen som kan fgre til
mangler og hull i den sosiale veven skolen representerer. Ogsa de korte
avbruddene er viktige. En viktig del av det sosiale livet i barne- og
ungdomsarene finner sted i frikvarterene. I denne sammenhengen har
Csikszentmihalyi og Larson (1984) pa en illustrerende og tankevekkende
méte dokumentert den betydning samver i denne tiden har for trivsel og
sosial tilhgrighet i ungdomstiden. Unge som ikke tar del i dette samvaret
faller utenfor en sentral og viktig del av fellesskapet med andre pa skolen.
Arsakene til dette kan vare flere, som for eksempel at det vil ta for lang tid
4 komme ut og inn fra frikvarterene, s@rlig dersom skolen ikke er
tilrettelagt. Uansett arsak opplever mange ofte a bli henvist til & tilbringe
frikvarterene alene eller sammen med en voksen assistent. Frikvarterene
tilbringes da adskilt fra de andre i klasserommet, 1 biblioteket eller et annet
sted inne. Medelevene er ute, sammen med hverandre. I disse informan-
tenes liv hadde integreringstenkningen i liten grad nedfelt seg i ordninger
og tilrettelegging som bidro til en sosial integrering i skolehverdagen.

Csikszentmihalyi og Larson (1984) finner altsa at det sarlig er tiden
mellom timene og det sosiale samvaret pa skolen som oppleves som
«kvalitetstiden» i lgpet av skoledagen. Det er dermed viktig & stille
spgrsmalet om hva denne tiden fylles med og hvorfor den oppleves slik
den gjgr? Et utgangspunkt for & forsta dette samvarets betydning ligger i
barne- og ungdomstidens sosiale forankringspunkter. Barne- og ung-
domstiden er kjennetegnet ved flertradete sosiale nettverk der relasjonene
til en og samme person er flere. Konkret kommer dette til uttrykk ved at
man er sammen med klassekameratene i andre sammenhenger enn pa
skolen. Man driver kanskje idrett sammen, er medlem i samme korps eller
man gar pa samme fritidsklubb. Det sentrale punktet er at man bygger opp
en felles sosial erfaringsbakgrunn som gar utover samveret pa skolen.
Opplevelser og hendelser som har funnet sted utenfor skolen trekkes inn 1
skolehverdagen. Frikvarterene brukes til a snakke om hendelser som enten
har skjedd eller skal skje, som festen man skal pa til helgen eller turen man
var pa med korpset i forrige uke. Ungdom som ikke tar del i dette sosiale
fellesskapet kan heller ikke ta del i samtaler som omhandler hendelser
utenfor skolen, og de blir tilskuere til de andres sosiale fellesskap. Ofte vil
det vere funksjonshemmede barn og unge som pa denne maten faller
utenfor fellesskapet. Arsakene kan vare flere og det méi ikke alltid vere
slik at det er de fysiske begrensningene funksjonshemningen inneberer
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som er arsaken til mangel pa deltakelse i aktiviteter utenfor skolen. I en del
tilfelle kan &rsaken ogsé ligge hos foreldrene. De kan vere redde for a
slippe taket og redde for at noe skal skje. Deres overbeskyttelse kan hindre
barna i & hgste erfaringer fra de samme livsomrddene som andre (se
kapittel tre).

P4 skolen sa fglte jeg meg litt utenfor. Det var sénn at i en lang
periode s& vanket klassekameratene mine pa et diskotek for ungdom i
byen. Der fikk jeg ikke lov til & veere med av mamma og pappa. Det
var bare et vanlig diskotek, men jeg fikk ikke lov. De var redde for
meg, og jeg hadde strenge innetider. Det var ikke noe morsomt & hgre
dagen etter hvordan de hadde hatt det pa diskoteket. Det var ikke
erting eller noe sant, jeg var bare utenfor. Kvinne 24 ar med hjertefeil.

I intervjuene ble ogsd spgrsmalet om mobbing tatt opp. Det ble imidlertid
ikke tatt utgangspunkt i noen bestemt forstaelse av hva den enkelte la i
dette begrepet utover at det ble siktet til erting, plaging og annen ugnsket
oppmerksomhet. Hovedinntrykket fra fortellingene er at mobbing ikke
hadde blitt opplevd som noe stort problem i skoletiden selv om det ofte ble
fortalt historier om erting og kommentarer, i de fleste tilfeller knyttet til
funksjonshemningen. Det kunne bli kommentert at man gikk rart, hadde et
«rart» utseende eller var pysete. Dette siste var fgrst og fremst noe gutter
fortalte om. Rent umiddelbart kan man imidlertid fa et inntrykk av at
terskelen for hva som ble opplevd eller fortolket som mobbing var hgy.

Nei altsd mobbing, det er jo klart at innimellom s& var det kanskje
noen som lo av meg pa barneskolen, de andre i klassen. Kanskje var
det noen i klassetrinnene over ogsa. Det var alltid noen som skulle se
arret mitt midtvinters — gradestokken som de kalte det. Jeg hadde jo et
langt arr etter operasjonen. Selvfglgelig var det noen som lo av meg,
kalte meg skeiving og sént, men sénn er jo unger — sa jeg kan ikke
klare 4 se at jeg hadde det darlig, liksom. Mann 28 dr med ryggskade.

I fortellingene kommer det frem at det var temmelig hardhendt behandling
fra klassekameratene som skulle til fgr dette ble oppfattet som mobbing.
Det gjgres ogsa et skille mellom «vanlig» mobbing og stygg mobbing, der
den sistnevnte typen var direkte ondskapsfull og noen ganger voldelig.

Jeg prgvde jo pé alle méter a bevise at jeg var tgff og like bra som alle
andre. Det ble jo til at jeg gjorde en del tabber, kanskje sarlig i forhold
til idrett. Det var sarlig noen som sa at sveklinger vil vi ikke ha med
og som kasta skgytene mine i grgfta. Jeg fikk meg et par pa trynet og
der 14 jeg da mens de gikk videre og jeg métte gd hjem. Mann 29 ar
med hjertefeil
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Jeg husker jeg hadde en del perioder pa barneskolen hvor jeg gikk pé
krykker — sann til daglig. Jeg husker en gang hvor de tok fra meg
krykkene midt i trappa og dytta meg ned. Eller jeg sto i skolegirden og
s& kom de og tok krykkene fra meg. Kvinne 26 dar med nevromuskulcer
sykdom.

Disse utsagnene beskriver typiske situasjoner av stygg eller ondsinnet
mobbing. De er kjennetegnet ved voldsbruk og ved sosial isolering og
utestengning, og her er vi ved et vesentlig punkt. I mange av historiene om
mobbing er det den sosiale utestengningen og ikke ertingen eller plagingen
som oftest blir trukket frem. Selv om erting og plaging absolutt fore-
kommer, som i eksemplene ovenfor, er det fgrst og fremst der denne finner
sted i sammenheng med utestengning at man beskriver det som skjer for
mobbing. Ogsa i situasjoner der det ikke brukes vold, kan sosial
utestengning bli omtalt som mobbing.

Ja, jo jeg ble mobbet, men kanskje mest fordi jeg matte slite s&
forferdelig. Jeg sa jo ikke tavla en gang. Jeg var mye alene. Gikk alene
i frikvarterene. Ingen tok kontakt. Mann 30 ar med gyesykdom.

Til tross for en opplevelse av liten sosial deltakelse i skolehverdagen, er
det likevel flere av de som forteller dette som samtidig forteller at de
trivdes pé skolen. Bare det & vere tilstede pa den samme arenaen som alle
andre representerte en type fellesskap som ga tilhgrighet og trivsel. Det
representerte en tilverelse som var kvalitativt forskjellig fra den mange
hadde opplevd tidligere, med lange opphold pa sykehus og i hjemmet uten
kontakt med andre jevnaldrende. Selv om mannen som kommer med
utsagnet nedenfor ikke representerer alle, uttrykker han likevel en opp-
levelse som deles av flere, en opplevelse av trivsel pa skolen til tross for at
man har vert mye for seg selv og vart ensom.

Nér jeg tenker etter sa har jeg vel alltid trivdes veldig godt der. Og det
gjor jeg nd ogsa til tross for at jeg ikke snakker mye med folk. Jeg
sitter stort sett for meg selv og sdnn. Jeg bare gar rundt i gangene til og
fra timene .. det synes jeg er veldig hyggelig. Mann 22 dar med
hjertesykdom.

Ikke mange setter et skille mellom barneskolen og ungdomsskolen, men
nar de gjgr det omtales ungdomsskoletiden som en langt vanskeligere
periode, sosial sett, enn tiden pa barneskolen. Den viktigste arsaken til
dette var at pa ungdomsskolen gkte aksjonsradiusen og handlingsrommet.
Det ble vanlig at jevnaldrende dro til byen/sentrum, og pa fest, samtidig
som de sosiale nettverkene ble tettere enn de var pa barneskolen.
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Ungdomsskolen var en sant helvete. Pa barneskolen var det bra, men
pd ungdomsskolen vendte alle vennene meg ryggen. Jeg ble aldri
invitert pa klassefester eller sant. Kvinne 28 ar med cerebral parese.

Ungdomsskolen var sénn veldig gjengete, da hadde jeg det vanske-
ligst, jeg var ikke med i gjengen. Kvinne 29 dr med nevromuskulcer
sykdom.

Som omtalt ovenfor i avsnittet om skolen som leringsarena, har de aller
fleste i denne undersgkelsen hatt sin skoletid i den «integrerte skolen». Jeg
vil likevel ta med et utsagn fra en som har hatt sine erfaringer fra en
spesialskole og som opplevde dette svart positivt. Den viktigste grunnen
til dette var at sammen med andre funksjonshemmede opplevde man ikke
sin forskjellighet pd samme mate som sammen med ikke funksjons-
hemmede. Alle «hadde ett eller annet».

Der (spesialskolen) — s& hadde jeg flere fritidsaktiviteter & drive med.
De jeg bodde sammen med pé internatet var jeg venner med. Og det
var godt for meg & kunne fi lov til & vere sammen med andre
funksjonshemmede. Mann 28 ar med ryggmargsskade.

Selv om mannen som sier dette hadde positive erfaringer fra en spesialskole
skal man vere varsom med & trekke den slutning at funksjonshemmede barn
og unge i stgrre grad burde fa anledning til & ga pa spesialskoler. For det
fgrste er neppe dette utsagnet representativt for alle som har gatt pa en
spesialskole og for den andre vil spesialskoler bidra til & segregere funk-
sjonshemmede. Den slutning eller l&rdom man trolig bgr trekke er at det
ordinere skolesystemet, i stgrre grad enn det som er tilfelle i dag, organisa-
torisk og bygningsmessig ma reflektere behovene til det elevgrunnlaget
skolen har. Oppfyllelsen av intensjonene med lovendringene pa seksti- og
syttitallet, som i dag er viderefgrt gjennom den nye oppleringsloven, krever
tiltak og handling som gar ut over tilrettelegging av de rent leringsmessige
forholdene ved skolen. Den samme konklusjonen trekker mannen som kom
med utsagnet ovenfor. Han er riktignok glad for at han som ung fikk anled-
ning til & ga perioder av ungdomstiden pa en skole der han slapp a bli minnet
om sin forskjellighet hele tiden og der den fysiske tilgjengeligheten var god.
Men i dag ville han ikke gatt pa en spesialskole fordi dette er en ordning
som viderefgrer segregeringen av funksjonshemmede som fgr eller siden
skal delta i samfunnet pa linje med andre. Da ma man ogsé ha hatt mulig-
hetene til & bygge opp egen trygghet til & inngd i sosiale relasjoner med
mennesker som ikke er funksjonshemmet.

N4, mot slutten av dette avsnittet vil jeg knytte noen kommentarer til
sosial deltakelse for funksjonshemmede og selvbilde. Litteraturen omkring
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sammenhengen mellom funksjonshemning og selvbilde er ikke entydig (se
f.eks. Sherill 1990; Lawrence 1991; Grue 1998). Dette skyldes bade bruk
av ulike malemetoder og variasjoner med hensyn til hvilke funksjons-
hemninger som inngéar i de ulike undersgkelsene. Samlet sett blir det
vanskelig & gjgre direkte sammenligninger mellom undersgkelser, og
dermed ogsé & fremme bombastiske pastander om sammenhengen mellom
funksjonshemning og selvbilde. Som oftest vil det likevel vare enighet om
at menneskers selvbilde i det alt vesentligste dannes i et samspill med
andre mennesker, blant annet ved at man internaliserer andres oppfatninger
av en selv. I barne- og ungdomsarenes sgken etter en identitet, ogsa som
gutt eller jente, kan det oppleves s@rlig problematisk ikke & falle inn i det
dominerende mgnstret for hvordan gutter skal vere og hvordan jenter skal
vere. I foreliggende undersgkelse kommer bade menn og kvinner inn pé
forhold de har opplevd som vanskelige i relasjon til en internalisert
forventning om kjgnnsspesifikt utseende og atferd. Jentene legger i sine
historier mest vekt pa utseende og kroppslige forandringer. Sarlig gjelder
dette nér egen funksjonshemning har fgrt til forandringer av kroppen. A fi
et utseende som ikke stemte overens med det stereotype bildet av hvordan
en som jente «skulle se ut» var vanskelig a takle. Menn forteller pé sin side
oftere om hvordan de under oppveksten slet fordi de var spinkle, svake og
med sma muligheter til & hevde seg i fysiske sammenhenger som idrett
eller i «guttaktig» sosial samhandling» — slassing. Det ultimate nederlaget i
forhold til klassekameratene og i forhold til eget selvbilde var & bli banket
opp av en jente i klassen mens de andre sa pa.

Og jeg husker at en gang pa skolen s ble jeg banket opp av ei jente og
det var liksom helt nedtur da. Det ble jo ogsé fulgt opp av venner og
sann lenge etterpd ...banket opp av ei jente liksom. Mann 29 dr med
astma/allergi.

Denne undersgkelsen omfatter ikke data som kan si noe om kjgnns-
rollemgnsteret er mer tradisjonelt eller stereotypt blant funksjonshemmet
ungdom enn blant annen ungdom. Jeg mener likevel dette er et relevant
spgrsmal & stille siden en funksjonshemning i mange sammenhenger
representerer en type hovedkjennetegn som lett blir overordnet andre
kjennetegn en har, ogsd om man er jente eller gutt. Dette kommer blant
annet til syne i den offentlige diskursen omkring funksjonshemmede der
det eksempelvis pa offentlige steder finnes tre typer toaletter, ett for menn,
ett for kvinner og ett for funksjonshemmede. Som om funksjonshemmede
representerer «et tredje kjgnn». En strategi for & bevare sin identitet som
jente eller gutt og ikke bli plassert i kategorien funksjonshemmet, kan vere
a tydeliggjore sin «kvinnelighet» eller sin «mannlighet». Det har i denne
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sammenhengen ofte slatt meg hvordan jenter og kvinner i rullestol kan
veere svert omhyggelig med utseende, s@rlig makeup og frisyre. Denne
vektleggingen av utseende kan ogsé gis mening som en strategi for a
bevare en kjgnnsidentitet, innga i diskursen for gutt eller jente, og ikke bli
redusert til den kjgnnslgse kategorien — funksjonshemmet.

4.4 Lereratferd og seerbehandling

Integreringstenkningen som begynte & sla igjennom pa syttitallet innebar at
elever som tidligere var «sluset inn» til spesialskoler nd som hovedregel
skulle inn i ordinzre skoler og klasser. Selv om det ikke var slik at de
ordinere skolene ble «oversvgmmet» av funksjonshemmede elever, stilte
likevel den nye ordningen skolen generelt og lererne spesielt overfor nye
utfordringer. Det som skjedde og som har skjedd i tiden etter at den nye
skoleloven ble innfgrt, er i hovedsak at enkeltelever med en eller flere
funksjonshemninger er tatt inn i, eller om en vil, integrert i ordinzre
klasser. Unntaket er utviklingshemmede elever. Disse danner som oftest
mindre klasseenheter innenfor den ordinre skolen. Det har vert lite til-
gjengelig kunnskap om hvilke holdninger lerere hadde til integreringen av
funksjonshemmede elever pa det tidspunktet ordningen ble startet opp.
Senere er det imidlertid gjennomfert enkelte studier bl a en i regi av
UNESCO (Bowman 1986) og av Haskell og Sparrow (1989) i Sverige.
Disse undersgkelsene viser at l®rerenes holdninger til integrering av fysisk
funksjonshemmede elever er svart varierende. Bade type funksjonshem-
ning og graden av funksjonshemning er faktorer som er av stor betydning
for lererenes holdninger. Et sentralt poeng i undersgkelsen til Haskell og
Sparrow (1989) var at 50 prosent av lererne var negative til integrering av
rullestolbrukere nar skolene ikke var tilpasset rullestolbrukere (noe mange
skoler fortsatt ikke er). I tillegg til at leerere gjennomgaende hadde liten
erfaring med funksjonshemmede elever, var ogsé skolebygningen ofte lite
tilpasset denne elevgruppens behov nar det gjaldt den fysiske tilgjenge-
lighet pa skolen. Laereres holdning til integreringen av fysisk funksjons-
hemmede elever er viktig. Dette gjelder serlig i en situasjon der det ikke er
utarbeidet rutiner og ordninger som skal sikre at denne elevgruppen tas i
mot pa skoler som er tilpasset deres funksjonsmessige utgangspunkt. Hvor
velkommen man som funksjonshemmet vil fgle seg og hvor lett man vil gli
1 den daglig virksomheten i skolehverdagen vil for en stor del vere
avhengig av skolen og s@rlig lrerenes holdninger. Dette er derfor forhold
som danner et ngdvendig bakteppe for en analyse av hovedpunktene i den
del av informantenes fortellinger som dreier seg om lereratferd og
serbehandling.
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Fortellingene favner et vidt spekter av erfaringer som i bunn og grunn
gjenspeiler det grunnleggende faktum at det ikke har ligget noen retnings-
linjer eller et generelt regelverk til grunn nér fysisk funksjonshemmede
elever ble integrert i den vanlige skolen. Maten man, som funksjons-
hemmet elev, har blitt mgtt pa har vart avhengig av forhold pa den enkelte
skole og den enkelte lerer. Sammenfattet inneholder fortellingene alt fra
historier om larere og (skoler) som fullstendig fraskriver seg ansvar, til
lerere og skoler som gjgr alt for at eleven skal fgle tilhgrighet. Selv om
handlingene og holdningene har vert svert forskjellige har likevel
konsekvensene for eleven vert likeartede i den forstand at funksjons-
hemningen som forskjellighet har blitt tydeliggjort og viderefgrt.

Mange lerere fglte at de var palagt et ansvar de ikke gnsket & ha og
som de gnsket a fraskrive seg, noe som blant annet kom til uttrykk ved at
de ikke tok noen spesielle hensyn til de «nye elevene». En elev var en elev,
funksjonshemmet eller ikke. Konkret kunne dette komme til uttrykk ved at
det ikke ble tatt spesielle hensyn som gjorde det lettere for en funksjons-
hemmet elev & ta del i de aktiviteter eller fglge den undervisningsplanen
det ble lagt opp til. Serlig pa den videregdende skolen kunne ansvars-
fraskrivelsen komme til uttrykk gjennom en stivbeint handtering av regel-
verket, som regler for fraveer og om man kunne fa ekstra tid til eksamen og
skriftlige prgver.

Problemene kom szrlig pd gymnaset. For det fgrste sd var det liksom

15 prosent fravarsregel i alle fag. Og si var undervisningen lagt mer

opp til selvstudium. Jeg var jo mye borte pa grunn av sykdommen og

fikk ingen oppfglging eller noe, na var alt opp til meg. I tillegg til dette

sa fikk jeg ikke lov til & ta astmamedisinen min nér jeg skulle — fordi

det forstyrret de andre elvene. Mann 24 ar med astma/allergi.

De visste jo om sykdommen min, men jeg opplevde til og med & fa
avslag pa sgknader om & ha utvidet eksamenstid og sant selv om alt
tok lengre tid for meg og jeg ble fortere sliten enn andre. Mann 24 ar
med hjertesykdom.

Mangelen pa vilje til a tilrettelegge og til a vise fleksibilitet i forhold til
elever som hadde vansker med 4 henge med, kunne i ekstrem form komme
til uttrykk gjennom forslag om hjemmeundervisning (pa barneskolen) eller
forslag om at eleven rett og slett sluttet (videregaende skole).

Nei, jeg ble bedt om & slutte fordi jeg tok opp plassen for andre som
kunne klare det liksom. Det var en dag jeg kom pa skolen, da hadde
jeg vert der bare halve uken og var si sliten at jeg satt og skalv pa
pulten. Og sa i friminuttet, da alle var ute, sa lereren at dersom du
ikke far sa mye ut av det her sa synes jeg du skal slutte & la en annen fa
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plassen din, en som kan ha mer nytte av den. Og da begynte jeg & grine
fordi jeg hadde fatt bekreftet nederlaget enda en gang. Mann 30 dr
med hjertesykdom.

Lareres holdninger og atferd var avgjgrende for om man opplevde a bli
tatt hensyn til og & bli integrert i skolehverdagen. Et sentralt spgrsmal er da
om det er mulig a identifisere forhold som har betydning for lereres og
skolens holdninger. Fortellingene inneholder elementer som viser at bade
kunnskap om funksjonshemningen og skolestgrrelsen var to faktorer som
hadde betydning for hvor vellykket integreringen ble opplevd av den som
ble integrert.

Fortellingene viser at nar lareren har blitt ansvarliggjort, gjennom a
ha fatt kunnskap om og innsikt i de spesielle problemer en funksjons-
hemmet elev mgter, var det ogsa dannet et godt grunnlag for lgsninger av
noen av disse problemene. Kunnskapen kunne bade komme fra foreldrene
og fra behandlende lege. Det sentrale poenget i denne sammenhengen er
imidlertid at initiativet til, og ansvaret for at larere fikk denne typen
kunnskap og innsikt, omtrent alltid kom fra foreldrene. Det var ikke
leererene som etterspurte kunnskap, men foreldre som insisterte pa a gi det
de oppfattet som ngdvendig kunnskap til lreren. En forutsetning for at
kunnskapen «nddde frem» var at leereren var interessert i a leere og til a ta
det ekstraarbeidet dette ville innebzre, som & vare med pa en legekontroll,
eller besgke en pa sykehuset etter en innleggelse.

Et forhold som synes & ha sammenheng med larerholdninger, var
skolens stgrrelse. De fortellingene som inneholder beskrivelser av positive
holdninger fra lerere kommer oftest fra dem som har gatt pa sma skoler.
Dette er skoler som var plassert i mindre og mer gjennomsiktig miljger der
leererne bade hadde stgrre oversikt over miljget og kjente flere sider ved
elevenes liv. Det virker ogsa som om det var mindre problemene pa disse
skolen. Dette gjorde at lererene fikk frigjort tid og energi som sa kunne
brukes pa funksjonshemmede elever.

Fortellingene inneholder ogsa historier om lerere som kom pa besgk
pd sykehuset eller hjem nar man var borte over lengre tid. De hadde med
lekser og andre ngdvendige papirer og opplysninger. De gjorde det de
kunne for at kontakten og kontinuiteten med skolen skulle opprettholdes
under lengre fraversperioder. Andre kan fortelle om lerere som har gatt
svert langt for 4 gjgre skoledagen best mulig. Fortellingene inneholder
beskrivelser av lerere som har hengt opp bildet av en bestemt elev
(funksjonshemmet) slik at alle andre lerere pa skolen, faste larere og
vikarer, skulle vare kjent med at den og den eleven var det noe med, og
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man maétte ta spesielle hensyn. Nar man si mgtte en lerer si smilte og
nikket hun hver gang og var alltid like hyggelig. Lererne kunne ogsé ta
initiativ overfor andre elever for at den som var funksjonshemmet skulle
trekkes med inn i en bestemt gjeng eller vennegruppe. Til tross for den
positivitet slike handlinger sprang ut av, ble de likevel ofte opplevd som
for mye av det gode. Som funksjonshemmet gnsket man ikke serbehand-
ling og aller minst en type s@rbehandling som kunne innebare at man ble
sett pd som en «teachers pet». Det man gnsket og trengte var forstaelse og
tilrettelegging, ikke s@rbehandling.

4.5 En tilrettelagt skole?

Nar en kvinne med en hjertefeil, i midten av tjuedrene, skal sammenfatte
sine erfaringer og opplevelser pa skolen sier hun: «Jeg har jo alltid veert
der og sann sett veert med, men jeg har ikke kunnet gjgre alt det de andre
har kunnet gjgre». Et spgrsmal som melder seg er om det er rimelig at hun,
og andre som henne, skulle ha vart med pa «alt det de andre gjorde». Hun
hadde tross alt en alvorlig hjertesykdom som satte klare grenser for det hun
fysisk kunne vare med pa. Svaret pa et slikt spgrsmal er selvsagt
sammensatt. Man kan for eksempel mene at det er urimelig at andre elever
skal fa sitt tilbud redusert dersom en rekke aktiviteter og opplegg skal
tilpasses en eller to funksjonshemmede elever. P4 den annen side ma man
heller ikke glemme at fysisk funksjonshemmede elevers inntreden i den
ordinere skolen er en fglge av en lovendring. Det har dermed vert
samfunnets gnske & avskaffe en tidligere ordning som i noen grad kan
beskrives et utdanningsmessig apartheid. Ved & stille spgrsmalet ovenfor
vrir man derfor fokus bort fra det som er det sentrale poenget. Det er
skolen som verken organisatorisk, materielt eller sosialt, har tilpasset seg
det utvidete elevgrunnlaget den na har fatt. Lovendringene pa seksti- og
syttitallet har hatt preg av & veare forvaltningsmessige skippertak.
Endringen har ikke i tilstrekkelig grad blitt fulgt opp med tiltak for a
realisere malsettingene i den nye loven.

P4 barneskolen var det et ork, fordi at sjgl om de visste hvilken
sykdom jeg hadde nér jeg begynte, s& gjorde man ingen ting fgr jeg ble
sa darlig at de matte gjgre noe. Og det var pd en mate veldig teit, for
de hadde alle muligheter til & legge til rette. Jeg husker rektoren pa
barneskolen foreslo at jeg skulle ha hjemmeskole — i alle fall deler av
aret fordi det var sa vanskelig & organisere tiden pa skolen. Og det sier
jo litt om hvilke holdninger man hadde da. Kvinne 30 med nevro-
muskulcer sykdom.
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Vi hadde jo flere ting géende med skolen, men verken lerer eller
rektor var villige til & innse noe som helst, sénn at vi hadde jo
kjempebrudulje med dem. Og da ble jeg sett pd som et enda stgrre
problembarn. Men, altsd mamma og pappa var jo vant til & std pd,
kjempe for alt ting s vi vant jo fram. Mann 25 ar med astma/allergi.

4.6 Avslutning

Sammenfattet viser fortellingene at maten man ble mgtt pa i lgpet av
skoletiden var avhengig av den enkelte skoleledelse og den enkelte larer.
Gjennom dette formidles ogsé et bilde av en skole som ikke hadde tatt de
fulle konsekvensene av det utvidete elevgrunnlaget den na hadde fatt. Det
kommer i liten grad frem opplevelser og erfaringer som tyder pa at det var
etablert noen form for praksis eller rutiner, i forhold til méten funksjons-
hemmede elever ble mgtt pa. Heller ikke kommer det frem erfaringer som
viser at det var tenkt spesielt pa den problematiske hverdagen mange fysisk
funksjonshemmede elever opplever i forhold til skolen. Dette gjelder bade
skolen som leringsmiljg og i forhold til det sosiale livet ved skolen. Det
inntrykket som danner seg er at man som funksjonshemmet ble organisa-
torisk integrert i den ordinere skolen i stedet for a bli sluset inn i et spesial-
skolesystem. Det er ikke vanskelig a gi sin tilslutning til at bruddet med den
tidligere segregeringspolitikken i skolesystemet representerer et gode, men
det ma likevel vere anledning a knytte et forbehold til denne tilslutningen pa
grunn av sviktende oppfglging fra myndighetenes side. Mange historier
viser at man ble integrert til segregering. Med dette mener jeg at selv om
man som fysisk funksjonshemmet ble en del av det stgrre fellesskapet skolen
representerte, forble man ofte pa utsiden. Fgrst og fremst gjaldt dette skolen
som sosial arena, men i varierende omfang gjaldt det ogsa de leringsmessige
sidene. Fortellingene viser at manglende rutiner og retningslinjer, sammen
med organisatoriske og materielle forhold ved skolene, representerte
barrierer mot integrering. Samlet sett bidro slike faktorer til 4 konstituere og
til & viderefgre den forskjelligheten integreringen var ment a oppheve.

Forholdet mellom generell tilrettelegging for flest mulig og den
enkeltes behov for individuelle tilpasninger er komplisert, og det finnes ikke
noe enkelt svar pa dette spgrsmalet. Innenfor skolen er det ogsé andre enn
funksjonshemmede som er bergrt av slike problemstillinger, barn med
innvandrerbakgrunn og barn med laringsvansker for a nevne to grupper.
Hensikten med & trekke frem og synliggjgre det problematiske er ikke gjort
fordi jeg samtidig har et svar pa problemet. Hensikten har fgrst og fremst
vert & tydeliggjgre og eksemplifisere hvordan noen funksjonshemmede unge
har opplevd situasjonen. Den kunnskapen som formidles viser at det i deres
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skoletid i liten grad verken ble tenkt pa generell tilrettelegging eller pé
individuelle lgsninger. Det er mot en slik bakgrunn deler av dette kapitlet ma
leses.

Den overordnede malsettingen for skolemyndigheter og den enkelte
skole, ma i alle tilfelle vaere & bedre funksjonshemmede elevers kunn-
skapsmessige og sosiale integrering i skolen. Som et langsiktig og mal vil
jeg hevde at den beste maten a gjgre dette pa er a tilrettelegge skolehver-
dagen, og alle aktiviteter som er knyttet til skolen, slik at et bredest mulig
spekter av elever kan fgle seg inkludert. Szrlig pa kort sikt kan det likevel
veere ngdvendig a finne frem til individuelle lgsninger for enkelte elever.

Gjennom fortellingen kommer det frem et bilde av at mange l@rere, og
skoleledelsen forgvrig, forbandt funksjonshemning med utviklingshemning,
lese og skrivevansker og andre tilstander som hadde med elevers kognitive
og intellektuelle leringsmulighetene & gjgre. I enkelte miljger var man lite
oppmerksomme pa funksjonshemning som fysisk funksjonshemning. Man
hadde farst og fremst erfaring i & gjgre en innsats basert pa pedagogiske
erfaringer og forstaelser, der lererne enten hadde kompetanse eller kunne
hente inn denne (spesialpedagoger). Man hadde liten erfaring med
situasjoner der innsatsen mattet settes inn pa andre omrader. Fgrst og fremst
i form av tiltak av fysisk, sosial og organisatorisk art som ville gjgre skolen
og skoledagen mer tilrettelagt for barn og unge som hadde de samme intel-
lektuelle og kognitive ferdighetene som andre. Det de manglet var de fysiske
forutsetningen for a delta pa lik linje med andre elever faglig og sosialt.

Jeg velger a avslutte dette kapitlet med et utdrag fra en samtale som
Jjeg mener oppsummerer forholdet til skolen slik mange opplevde den:

Ta for eksempel Samhold skole, som er en videregédende skole. Der
star det i katalogen at den er en skole tilpasset for funksjonshemmede.
Men det man mener med funksjonshemmede det er spesialpedagogikk.
Det er mer mentale skader enn fysiske og jeg var jo altfor frisk til & ga
a lere hva 2+2 var og hva statsministeren i Norge heter sé jeg falt pa
en méte mellom to stoler og da begynte problemene. Det var ingen
som hadde tenkt pd at jeg hadde bruk for fysisk tilrettelegging og
hjelpemidler. Jeg fikk en datamaskin, men den ble puttet inn i et skap
og bare tatt ut hvis jeg hadde prgver. S& hadde jeg en assistent, men
hun var mer en selskapsdame. Skolen hadde plassproblemer si et
valgfag jeg hadde valgt ble flytta til et rom som ikke var tilrettelagt.
Det jeg métte ta i stedet var forming — fordi dette var tilrettelagt — selv
om jeg ikke ville. S& der satt jeg da hele semesteret og hgrte pd musikk
og lerte ikke noe. Egentlig var det tegning jeg ville ha, men i stedet
métte jeg sitte sammen med utviklingshemmede og gjgre kjedelige
ting. Mann 22 ar med nevromuskuleer sykdom.
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5 Venner og fritidsbruk

5.1 Innledning

I barneérene tilbringes mye av fritiden sammen med eller 1 narheten av
foreldrene. Etter hvert som barna blir eldre og gar over i tenarene reduseres
den tiden som tilbringes sammen med foreldrene. P4 samme tid gker den
tiden man tilbringer sammen med venner. Jevnaldersamvaret skiller seg
fra annet samvear ved at det oftere springer ut av selvvalgte og oftest
lystbetonte aktiviteter der flere deltar. Selv om deltakelse 1 organiserte
aktiviteter fgrst og fremst er basert pa individuelle medlemskap, kan
deltakelse like fullt delvis forstds som et resultat av kollektive beslut-
ninger. Man melder seg oftest inn i de samme foreninger som det vennene
gjor, eller man melder seg inn i foreninger der vennene allerede er
medlemmer. Opp gjennom ungdomstiden tilbringes stadig mer tid sammen
med jevnaldrende og noe av det som kjennetegner dette samveret er de
flertradete eller multiplekse sosiale nettverkene som etableres. Man har
mer enn en relasjon til en og samme jente eller gutt som bade kan vere en
bestevenninne, treningskamerat og klassekamerat. Man skal selvsagt ikke
bagatellisere den betydningen foreldrene har pa sentrale livsomrader i
lgpet av barne- og ungdomstiden (se f.eks. Grue 1998). Det er like fullt et
faktum at venner og andre jevnaldrende i mange sammenhenger blir
viktigere enn foreldrene. Det er gjennom dette samvearet man ogsa lgser
opp i de nare bandene til foreldrene og gradvis forbereder seg pa den
prosessen som til sist ender opp med at man flytter ut av foreldrehjemmet.

Selv om mye av jevnaldersamveret tilbringes sammen med den
samme gruppen av jevnaldrende, skjer dette innenfor ulike sosiale
settinger. Rollene endres i forhold til om samveret skjer pa skolen, i en
forening eller mer uorganisert. Erfaringer og opplevelser fra ulike sosiale
settinger veves sammen og flertradete sosiale nettverk danner pa denne
maten sentrale strukturer i barns og unges sosiale landskap og sosiale
fellesskap. Hendelser pa en arena tas opp og diskuteres pa en annen. Som
nar man pa skolen og i frikvarterene gjenopplever de stgrste hgyde-
punktene fra fotball- eller handballtreningen dagen fgr. I andre sammen-
henger dreier samvaret seg om forberedelser til hva som skal skje i tiden
som kommer, eksempelvis pa neste tur med korpset eller pa idrettslagets
helgesamling fgrstkommende helg. Manglende deltakelse pa en arena far
pa denne maten ogsa betydning for graden av deltakelse pa en annen arena.
Tar man ikke del i de samme erfaringssammenhenger som dem man er

— Motstand og mestring — 87



sammen med vil man i stgrre eller mindre grad kunne komme i en
tilskuerrolle ogsa nar man er tilstede.

Jevnaldersamvearets likeverdighet representerer en betydningsfull
motvekt til de rammer som regulerer annen sosial samhandling og som i
det alt vesentlige er voksenstyrt. I jevnaldersamveret skjer en utprgvingen
av roller og veeremater som stér sentralt i barn og unges identitetsutvikling.
[ tillegg representerer jevnaldrende trygghet og stabilitet i forhold til
lgsrivelsesprosessen fra foreldrene. Oerter (1982) har belyst hvorledes
scenarier for fritidsbruk, basert pa dagligdagse aktiviteter, gjor det mulig
for tenaringer & forholde seg til mange problemer forbundet med utvik-
lingen fra barn til voksen. I samvaret med jevnaldrende og i situasjoner
der de selv kan delta mer direkte, skapes forutsetninger for aktivitet og
deltagelse som er betydningsfull for unges psykososiale utvikling og
dermed for deres senere deltagelse pa viktige sosiale arenaer. Det
verdifulle i det egalitere jevnaldersamvaret har blitt papekt av flere
forfattere som Piaget (1965) og Youniss (1980). Silbereisen og Eyfert
(1986:4) papeker i denne sammenhengen at: «.... young people, in action
with their context, create the basis for their own development».

I dette kapitlet er siktemalet & analysere hvordan funksjonshemmede
unge beskriver sitt forhold til venner i oppveksten. I fremstillingen vil jeg
bergre den betydning funksjonshemningen har hatt for etableringen, utvik-
lingen og innholdet i vennskapet. Herunder ogsd den betydning
vennenettverket har hatt i Igsrivelsesprosessen i forhold til foreldrene.

5.2 Generelt om vennskap

.. Jeg har vel egentlig aldri vert helt vennelgs, men jeg har slitt —
serlig tidligere for & f4 venner. Mann 23 dr med astma/allergi.

Sitatet ovenfor er typisk for innholdet i mange av fortellingene om venn-
skap. De fleste har hatt venner opp gjennom oppveksten, men det har ofte
krevd aktiv innsats fra dem selv bade a f4 og & beholde venner. Man har
tidlig forstatt at det & ha venner ikke er noe selvsagt, noe som kommer av
seg selv. For 4 fa venner md man selv vare aktiv, man ma gjgre det
interessant og morsomt for andre & vere sammen med en selv og man ma
pleie vennskap. N& er det trolig slik at alle barn og unge mé ta noen
initiativ for a fa venner. Det spesielle i funksjonshemmede barn og unges
situasjon er at de sjeldnere enn andre deltar pa arenaer der vennskap opp-
star. Kan man som funksjonshemmet jente eller gutt ikke drive med idrett
eller annen fysisk aktivitet, noe svaert mange barn og unge er opptatt med i
visse perioder, md man finne pad noe som kan trekke andres oppmerk-
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somhet mot en selv. Man ma konkurrere med ulike aktiviteter, om andre
unges oppmerksomhet. Videre md man gjgre seg sd interessant a veare
sammen med at interessen fra andre opprettholdes og ikke tapes for den
mengden av alternativer som finnes.

Fordi man tidlig har erfart at vennskap krever noe av en selv, har
funksjonshemmede unge kanskje et mer reflektert forhold til vennskap enn
andre pa samme alder. Deres liv har som regel oftere veart belagt med
restriksjoner i forhold til hva de kan gjgre, hva de kan vere med pa og nar
de kan det. Dette er restriksjoner som andre barn og unge ikke har hatt. Et
eksempel pa en slik restriksjon er arstid. Mange barn og unge med astma
og allergi ma for eksempel ta spesielle forholdsregler i pollensesongen. De
kan ikke like lett som andre barn ta del i en felles feiring av véren med det
uteliv den inneberer for de fleste andre. Bevegelseshemmede barn og unge
har pé sin side det oftest tyngst om vinteren. Sng og is gjgr fremkomme-
lighet for rullestol darlig, og de har ingen muligheter til & fglge med sine
jevnaldrende pa sngbrett eller aking. Samveret med andre vil i denne tiden
i det alt vesentlige matte skje inne. Da er det helt ngdvendig at de formene
for aktivitet de kan vaere med pa, eller kan «tilby» andre & vaere med pa, er
sA attraktive at andre gnsker vaere sammen med dem.

Nei, du blir lett isolert med en sdnn sykdom, enten du vil eller ikke, og
det er verken noe unger eller foreldre kan noe for tror jeg. Du kan
vere sd apen du bare vil — det er grenser for hvor mye unger forstar.
Mann 29 ar med en hjertesykdom.

Nar vennskap tidlig oppleves som noe man ma arbeide serlig hardt for, vil
dette ha fglger for hvordan man forholder seg til vennskap og venner.
Betydningen vil selvsagt variere med alder og livsfase. Det er for eksempel
ikke ngdvendigvis slik at funksjonshemmede som har opplevd a bli isolert
i enkelte perioder i livet, alltid har vert isolert.

For a benytte et begrepspar fra Heckhausen og Schultz (1995) (se
kapittel ni), kan man mgte utfordringer i forbindelse med etablering og
opprettholdelse av vennskap gjennom en form for primarkontroll eller en
form for sekund@rkontroll. Fgrstnevnte strategi er kjennetegnet ved at man
selv aktivt definerer seg som en det er interessant & vaere sammen med, en
som kanskje finner pa mye artig, eller som bor slik til at det er god plass og
mye spennende & gjgre hjemme. Nar man selv ikke kan vaere med pa de
samme aktiviteter som andre, sd prgver man a fa andre med pa aktiviteter
man selv behersker. En sekunderstrategi vil innebaere at man mgter situa-
sjonen med resignasjon. Man tenker som s at: «Ja, ja — det er trist ikke &
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kunne veere med de andre, men jeg forstar det jo og jeg har jo familien min a
veere sammen med». Man tilpasser seg og prgver & gjgre det beste ut av det.

Mange vil benytte begge strategier avhengig av situasjon og mulig-
heter. Hvilken strategi som blir hovedstrategien, den man oftest «ender opp
med» vil vaere avhengig av mange ulike forhold. Jeg benytter med hensikt
betegnelsen «ender opp med» i stedet for «velger» siden et valg innebarer
at man i utgangspunktet har, eller opplever a ha flere alternative strategier
som man kan velge mellom. Om man benytter en primar- eller sekunder-
strategi i forhold til venner og vennskap, vil pd den ene siden vare
avhengig av forhold som kjgnn, type funksjonshemning, alder og person-
lighetstrekk. Pa den annen side vil det vare avhengig av forhold som hvor
man bor, hvordan man bor, hvem man bor sammen og hvilken sosiale
bakgrunn man har. Min hensikt, i fremstillingen som fglger, er ikke & vise
hvilken betydning slike forhold, enten alene eller i samvariasjon fér for den
enkeltes forhold til venner og vennskap. En slik analyse er ikke mulig med
utgangspunkt i det materialet jeg har tilgang til. Jeg vil i stedet analysere
en del av de erfaringer funksjonshemmede har gjort i sine mgter med
jevnaldrende, og jeg vil konsentrere fremstillinger omkring erfaringer som
representerer en type felleserfaringer. I analysene vil vi fa innsikt bade i
beretninger som reflekterer erfaringer som springer ut av strategier for
prim&rkontroll og strategier for sekundarkontroll.

5.3 Omfanget av vennskap

Et gjennomgaende trekk i fortellingene om vennskap er understrekingen av
at man under oppveksten har hatt fa, men gode venner. Dette er i mange
tilfeller vennskap man har tatt vare pa og som mange fremdeles har. I
fortellingene kommer det frem at man skiller mellom bekjente og venner.
Man er selektiv nar det gjelder «utvelgelsen» av dem man omtaler som
venner. Forstaelse er et ngkkelord nar venner beskrives. Virkelige venner
er personer som viser forstaelse og som man kan snakke med om «alt».
Inntrykket av at funksjonshemmede barn og unge har fa, men gode venner
sammenfaller med funn fra andre typer undersgkelser (se f.eks. Grue
1998). Ikke-funksjonshemmede barn og unge inngér oftere i mer eller
mindre tett knyttede sosiale nettverk, sarlig etter hvert som de blir eldre
(Bakken 1998, Grue 1998). Livssituasjonen til funksjonshemmede barn og
unge kan vare komplisert og stille store krav til innlevelse og forstéelse
hos venner. Dermed kan ogsa seleksjonen av hvem som «passerer» som
venner vere sterkere. I fortellingene kommer det frem at det i en del
tilfeller oppleves lettere & ha venner som selv er funksjonshemmet, som
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deler samme sosiale virkelighet som en selv. Det oppleves lettest dersom
venner har den samme funksjonshemningen som en selv. Men bare det at
vennene opplever a veare forskjellige fra andre, opplever at dagliglivet ikke
er problemfritt, kan vere nok.

Jeg har en som jeg fortsatt er veldig god venninne med i dag. Hun har
barneleddgikt. Under oppveksten hang vi sammen som erteris. Vi
hadde veldig mye trgst i hverandre fordi vi s& verden omkring oss si
likt. Kvinne 34 med nevromuskulcer sykdom.

Jeg har flere venner som er hjerte- eller lungesyke — ogsd fra andre
deler av landet. Jeg synes det er veldig greit & veere sammen med dem
fordi de forstar hvordan jeg har det uten at jeg ma si sa mye. Mann 23
ar med hjertesykdom.

Forklaringen pa at enkelte har hatt, og fortsatt gnsker & ha, n@re venner
som er funksjonshemmede kan vaere mer sammensatt enn at slike vennskap
er lettere fordi man forstar hverandre. Forklaringen pa at vennskapene i
fgrste omgang har oppstatt kan vare at det var funksjonshemmede barn og
unge en fikk narmest kontakt med under oppveksten. Bakgrunnen for
vennskapene kan ligge i at man som barn eller ungdom var medlem i
samme forening (for funksjonshemmede), eller at man traff hverandre pa
en sykehusavdeling eller lignende. Det kan dermed fgrst og fremst ha vert
situasjoner eller vilkar forankret i funksjonshemningen, som ligger til
grunn for disse vennskapene og ikke det at man selv aktivt har oppsgkt
andre funksjonshemmede barn og unge.

Selv. om det vil kunne oppleves lettere & ha venner som er
funksjonshemmet, er det ogsa sider ved slike vennskap som kan oppleves
som vanskelige. Det mest opplagte er selvsagt faren for & fgle seg segre-
gert. Nar samvar med andre funksjonshemmede prioriteres kan dette sam-
veret rent tidsmessig «stjele» tid fra tilstedevarelse pa arenaer befolket av
ikke-funksjonshemmede barn og unge. I vart samfunn legges det vekt pa
integrering, og at dette ma vare er en tosidig prosess. Integrering inne-
barer ikke bare at samfunnsmessige aktiviteter og arenaer gjgres tilgjenge-
lige for funksjonshemmede. Det innebarer ogsd at funksjonshemmede
benytter de mulighetene til deltakelse som finnes. I et slikt perspektiv er
det viktig at funksjonshemmede, som av ulike grunner er mye sammen
med andre funksjonshemmede barn og unge, ogsa tar del i aktiviteter og pa
arenaer som i utgangspunktet kan oppleves som mer krevende.

A ha f4 vennskap kan vere positivt i den forstand at man kan fa god
tid til 4 pleie det enkelte vennskap og til & bygge opp gjensidighet og
nzrhet i vennskapet. En risiko ved & ha fa venner er at man blir sarbar i
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forhold til det & miste venner. Grensene mot isolasjon og ensomhet vil
vere mer skjgre enn for dem som har et stgrre, men kanskje lgsere
sammensatt vennenettverk der mindre av en selv blir investert i det enkelte
vennskap.

Bestevenninna mi, det var et sdnt Tuppen og Lillemor forhold. Vi
hang sammen som erteris — helt fra vi var fem ar til langt opp i skolen.
S& ble moren og faren hennes separert og hun flyttet. Da ble jeg aleine
— jeg hadde omtrent ingen andre. Kvinne 28 dr med astma/allergi.

Forklaringen pa at funksjonshemmede unge ikke har inngatt i stgrre venne-
nettverk er ikke alltid at de ikke kunne vere med pa det de andre gjorde,
slik jeg kom inn pa ovenfor. En annen og viktig grunn er for noen foreld-
renes overbeskyttelse. Gjennomgangen i kapittel tre har vist at mange
foreldre har vert redde for at «noe skal kunne skje». I en del tilfeller har de
behandlet barna som mindre selvstendige og mer avhengige av deres hjelp
enn det som kanskje var ngdvendig. I enkelte sammenhenger har dette ogsa
forte til at barnas vennenettverk har blitt mindre. Foreldrene opplevde det
som tryggere og mer oversiktlig dersom man var sammen med en eller noe
fa faste venner som ogsa foreldrene kjente godt.

Jeg hadde foreldre som var litt kontrollerende, og det gjorde at jeg
hadde vansker med & knytte kontakter innenfor miljger som de ikke
kjente. Det gjorde at jeg etter hvert ble ganske ensom under opp-
veksten. Mann 27 ar med nevromuskulcer sykdom.

Fortellingene viser videre at ikke bare foreldrenes veremate, men ogsa
deres materielle og sosiale ressurser har hatt betydning for tilgangen pa
venner og vennskap under oppveksten. Det er heller ikke gitt at
overbeskyttelse fra foreldrene vil fgre til fa vennskap og sosial isolasjon.
Foreldres gnsker om & «passe pa» kan ogsa fa positive utslag. Dette finner
en nar foreldrenes tilgang pa materielle ressurser blir benyttet pd mater
som kombinerer (over)beskyttelse med tiltak som gker barnas attraktivitet
som venner og samva&rspartnere for andre. Eksempelvis kan dette komme
til uttrykk ved at foreldrene har hatt muligheter til & investert i en bolig
som apner for at det er attraktivt for andre barn & komme pa besgk. Man
kan ogsé invitere med andre barn og unge pa aktiviteter og hendelser som
er spennende ikke bare for funksjonshemmede barn, men for alle. Slike
tiltak gjgr det mulig & holde et gye med eget barn samtidig som nivaet pa
jevnaldersamver kan bli hgyt.

Ja, jeg hadde masse besgk av andre jenter hjemme — bestandig.

Foreldrene mine hadde bygd svgmmebasseng hjemme. Da visste de

hvor jeg var og hvem jeg var sammen med samtidig som det alltid var
venner hos meg. Kvinne 28 ar med ryggmargsskade.
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5.4 Venners forhold til funksjonshemningen

Apenhet omkring sykdom og funksjonshemning blir av mange pekt pa som
viktig og ngdvendig selv om grunnene som oppgis for dette kan variere.
Noen har sykdommer som kan fgre til dramatiske situasjoner, som for
eksempel hjertesykdommer. For barn med slike sykdommer er &penhet
omkring sykdommen helt ngdvendig siden et hjerteanfall kan fi drama-
tiske fglger. Nar man er sammen med venner og et anfall kommer kan det
vere helt avgjgrende at de man er sammen med skjgnner hva som skjer og
hva de ma gjgre. Venner som far innsikt i og kunnskap om sykdommer, tar
ofte selv ansvar fra de er ganske unge.

Jeg fikk en del anfall ute, s& det har vert veldig mye munn til munn fra
venner, de visste hva som trengtes. Da kvikner jeg ganske fort til
igjen. Jeg tror jeg er ganske lettstartet. Mann 30 ar med hjertefeil.

A ta ansvar er i stor grad knyttet til innlevelse i den andres situasjon og i
evnen til & vise omsorg. Det fortelles i flere av historiene om venner som
viser omsorg gjennom 4 hjelpe til slik at man har kunnet delta i aktiviteter
sammen med andre.

Da jeg var 13-14 ar og hadde holdt pé & drukne i svgmmebassenget s&
hadde jeg fatt vannskrekk, men jeg ville jo gjerne bade likevel. Siden
jeg ble sa fort sliten — spesielt i vann, s& hadde en kamerat og jeg
utviklet en teknikk med at vi svgmte ved siden av hverandre. Néar jeg
ble sliten & trengte litt trygghet eller fast grunn, si la jeg armen om
skulderen hans og svgmte bare med en arm. Mann 26 dr med hjerte-
sykdom.

I Tyskland benyttet pa syttitallet journalisten Gunther Wallraff en teknikk
for selv a oppleve hvordan det var & vare «outsider» i det tyske samfunnet,
som for eksempel det & vare tyrkisk innvandrer. Gjennom & ta en identitet
som gjestearbeider, fikk Wallraff innsikt i hvilke holdninger og hvilken
diskriminering tyrkiske innvandrere ble mgtt med. Gjennom & formidle
sine opplevelser i bgker og foredrag fikk han i gang en ngdvendig og
viktig debatt om integreringen av innvandrere i det tyske samfunnet. En
lignende, men «mykere» tilnerming enn den Wallraff benyttet, har i en del
tilfeller blitt benyttet av funksjonshemmede. Sarlig i forbindelse med
forskjellige typer aksjoner har politikere eller andre sentrale personer blitt
«tvunget» til & vaere funksjonshemmet i en dag. Selv om tilneermingen har
veart snillere har hensikten vaert den samme som for Wallraff. Personer i
sentrale posisjoner skulle kunne fgle «pa kroppen» hvordan det oppleves &
bruke rullestol eller vere synshemmet nar man skal bevege seg rundt pa
universitetet pa Blindern, ta toget til Gardermoen eller lignende. I flere av
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historiene som fortelles om vennskap, kommer det frem hvordan venner
gjennom innlevelse, omsorg og praktiske utfordringer, har satt seg inn i
sine funksjonshemmede venners situasjon. Slik har de ervervet ny innsikt
og kunnskap om hvordan fysiske og sosiale omgivelser blir opplevd «fra
rullestolen» eller som barer av den hvite stokken. Gjennom samveret har
de gradvis endret eller utvidet sitt perspektiv pa hvordan omgivelsene kan
virke funksjonshemmende. De har oppnadd «Wallraffeffekten» gjennom
empati og samvar.

Fgr de kjente meg sa tenkte de ikke noe pa om rekkverket pa en trapp
begynte tre trinn opp og lignende. N4 sier de at de har lert s& mye. De
ser at en fortauskant ikke er nedfelt og sdnn som den ene sa — det ville
jeg aldri ha tenkt pé fgr. Vi gér i en butikk og de sier — jgss denne dgra
var tung, eller denne svingdgra gikk jo fort, eller her er det umulig &
komme inn i stol. Kvinne 28 dr med nevromuskulcer sykdom.

I en del tilfeller er funksjonshemningen ikke synlig for andre. Da blir det
viktig & fortelle om den for at venner skal forstd hvorfor man ikke kan
veere med pa alt det de foreslar. Mange unge med astma og allergi ma
holde seg borte fra bestemt steder ulike tidspunkter pa aret. Ofte kan de
ikke spise all type mat. Dersom andre ikke vet at det er en grunn til at man
ikke kan vere med ut eller spise «pizza med tomat», kan man lett bli
oppfattet som s@r eller vanskelig. Noen sykdommer, som enkelte hjerte-
sykdommer, er heller ikke alltid synlige. De innebzrer likevel at man ma ta
det med ro, ga sakte og ikke utsette seg for stgrre fysiske pa kjenninger.
Vet ikke vennene om dette kan man bli oppfattet som lat og kjedelig a
vaere sammen med.

P4 sanne friidrettsdager s& hadde jeg ikke ork til & springe stafett og
lignende. Noen ganger i gymmen ogsa orket jeg ikke, og da ble jeg
oppfattet som lat og giddalaus. Kvinne 23 ar med astma.

Selv om det i de aller fleste tilfelle er viktig og ngdvendig og fortelle om
sykdommen og hvilke begrensninger den setter, er det ikke sikkert at dette
er tilstrekkelig for at andre skal forsta. Flere med astma/allergi forteller
eksempelvis at selv om de har fortalt at de ikke taler bestemt mat, at de
ikke taler at noen har rgkt i rommet eller at det har vert et dyr der, kan de
gang pa gang oppleve at dette ikke blir tatt hensyn til. Forklaringen de som
oftest selv gir er at dette skyldes tankelgshet.

Gjennom hele oppveksten og fortsatt — til dags dato nér jeg blir invitert
med hjem til venner har jeg sagt — og de vet pa forhdnd hva jeg ikke
taler — sa far jeg mat jeg kan bli veldig syk av. Jeg husker jeg kom pa
nyttarsaften engang — vi skulle da ha en rett proppfull av reker og fisk
og sant som jeg overhodet ikke tdler. Da ble jeg sittende en hel
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nyttdrsaften & spise ris og fgle at jeg var sa®r.. Kvinne 24 med
astma/allergi.

Forklaringene pa at mange med skjulte funksjonshemninger gjennom
oppveksten har blitt mgtt av det de omtaler som tankelgshet, kan ha sin
arsak nettopp i det at funksjonshemningen ikke er tydelig og synlig.
Dersom man bruker rullestol eller hvit stokk er funksjonshemningen sa
tydelig at andre blir ngdt til & legge merke til den. Selv med en alvorlig
hjertelidelse eller astma/allergi, forblir funksjonshemningen skjult sa lenge
kroppen ikke utsettes for belastninger eller stoffer som utlgser en reaksjon.
Mangelen péa tydelige markgrer kan gjgre det vanskelig for andre &
erkjenne funksjonshemningen og & forstd betydningen av den. Mange
venner og jevnaldrende har aldri fatt noe «synlig bevis» pa at man er funk-
sjonshemmet. De har kun blitt fortalt at man har en sykdom som kan gjgre
at «noe kan hende», dersom man oppsgker bestemte steder eller tar del i
bestemte aktiviteter. Det & ha en skjult funksjonshemning kan dermed
innebeere at man far et legitimeringsproblem i forhold til omgivelsene.
Man ber om at venner og kjente skal forholde seg til problemer de ikke kan
se eller fa bekreftet at eksisterer. Dette er en situasjon som ikke uten videre
er lett & lgse fordi de fleste med en skjult funksjonshemning, sa langt de
kan, vil unnga a provosere frem den kroppslige reaksjonen de har fortalt
om. Dette kan de gjgre ved a holde seg borte fra bestemt mat eller bestemte
stoffer (astma/allergi) eller unngd & delta i aktiviteter som er fysisk
belastende (hjertesykdommer). Problemet med en slik strategi er at det a ta
slike hensyn i dagliglivet vil viderefgre funksjonshemningens usynlighet
og dermed forsterke legitimitetsproblemene (det skjer jo aldri noe av det
hun sier vil skje). Noen kan gnske a synliggjgre funksjonshemningen
gjennom a vare mer uforsiktig og pa denne maten fremkalle en kroppslig
reaksjon som kan overbevise eventuelle tvilere om at det «er alvor». Det
sier seg imidlertid selv at dette ikke er noen god strategi & velge. I de
historiene som fortelles gis det ikke noen lgsning péa dette dilemmaet, og
dermed pa det legitimitetsproblemet mange med en skjult funksjons-
hemning kan oppleve.

Barn og unge som pa grunn av en funksjonshemning deltar mindre i
sosial samhandling med jevnaldrende mister trening i & utvikle gjen-
sidighet i sosiale relasjoner. Dette er trening som er en viktige forutsetning
for etableringen og utviklingen av identitet og selvbilde. Manglende
trening i sosial samhandling og utviklingen av et darlig selvbilde kan fa
betydning for hvordan man senere i livet forholder seg i sosiale situasjoner
generelt og i situasjoner der man treffer nye mennesker spesielt. Det er
kanskje sarlig i barne- og ungdomsarene at mangelen pa sosial tilhgrighet
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og fglelsen av & vare forskjellig fra andre, gjgr at en barer med seg et
skjort selvbilde. Venners tankelgshet og manglende evne til & sette seg inn
i funksjonshemningen kan vare en stor trussel i forhold til et slikt skjgrt
selvbilde.

I fortellingene gis det eksempler pa at venner fornekter et vennskap
fordi de ikke gnsker a bli i forbundet med en som er funksjonshemmet. Det
kommer frem historier om venner som har forsvunnet pa grunn av at man
er funksjonshemmet. Arsaken kan ligge i en redsel for den sosiale smitte
enkelte fgler at kleber til mennesker med en funksjonshemning. Den som
opplever at venner forsvinner fgler seg forradt og sveket. Han eller hun
kan ofte sitte igjen med emosjonelle sar det tar lang til & hele. I fortel-
lingene kommer det frem eksempler pa at man mange ar senere, som
voksen, fremdeles kan slite med & fa i orden pa denne typen sar fra barne
eller ungdomsarene.

Jeg var egentlig ganske ensom under oppveksten. Jeg hadde bare noen
fa venner — aldri mange. Pa skolen var det noen som mobbet meg og
andre som beskyttet meg. Det var fzlt & bli mobbet, men det verste jeg
opplevde i barne og ungdomsérene var nar noen (venner) var flaue pa
grunn av meg. Dette var flt, og jeg fgler det fremdeles litt rart & treffe
dem igjen i dag. Det betydde s& mye den gangen. Mann 30 med syns-
hemning.

I noen tilfeller opplevde man ikke bare at venner snudde ryggen til en av
redsel for a bli sosialt smittet av funksjonshemningen. Man opplevde ogsé
at enkelte kunne bruke funksjonshemningen for a markere egen styrke eller
overkomme egen svakhet. Gjennom a distansere seg fra den som var
funksjonshemmet, vanligst ved mobbing og erting, sgkte man & vinne
andres anerkjennelse og dermed sikre sin egen posisjon i gruppen.

Det er klart det var vanskelig, fordi f.eks. hver gang det skulle velges
fotball lag, eller hver gang det var snakk om lgping — det var et
nederlag og det var en seier hver gang jeg ble valgt nest sist. Men selv
om det var tgft pa skolen sé var det verre hjemme pa fritiden. Det var
alltid noen som var veldig utidige som alltid sd anledningen til &
markere sin egen styrke nar jeg var der. De kunne hevde seg selv
gjennom & erte og plage og styre noe voldsomt. Det var veldig tungt
noen ganger — det var det ... Mann 30 ar med hjertesykdom.

5.5 Hyva fritiden brukes til

Funksjonshemmede barn og unge bruker som de fleste andre barn og unge
fritiden til mange forskjellige aktiviteter. Aktivitetene kan variere med
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hvor gamle de er, om de er gutt eller jente eller hvor de bor. I dette
avsnittet skal jeg ikke gjgre noe forsgk pa a gi en detaljert beskrivelse av
fritidslandskapet, men konsentrere fremstillingen om det som er de klareste
kjennetegnene ved funksjonshemmet ungdoms fritidsbruk. Det dreier seg
om det som i enkelte sammenhenger skiller deres fritidsbruk fra andre barn
og unges fritidsbruk.

Det fgrste som slar en er den nere koblingen som blir gjort mellom
fritidsbruk og trening. Mye av fritiden, den tiden som ikke brukes til skole
og lekser, har blitt brukt til trening. Hensikten med treningen har vert &
demme opp for de fysiologiske fglgene funksjonshemningen medfgrer eller
a bedre funksjonsevnen.

Veldig mye av de fritidsaktivitetene var jo relatert til det fysiske, til
trening og sant. Dette var noe jeg matte gjgre bl.a. for & begrense
utviklingen av kontrakturer i armer og bein. Kvinne 28 dr med
nevromuskulcer sykdom.

I tillegg til fysioterapi er det er s@rlig to former for trening som er vanlig,
svgmming og ridning. Dette er ikke sa overraskende siden begge tre-
ningsformene har en lang historie i terapeutiske sammenhenger i forhold til
mange fysiske funksjonshemninger. I fortellingene kommer det frem at
selv om disse aktivitetene i utgangspunktet har hatt trening som siktemal,
har mange etter hvert ogsa definert dem som fritidsaktiviteter. Svgmming
og ridning har fatt en egenverdi utover det rent treningsmessige.

Etter hvert sa ble det slik at etter at jeg hadde lert a ri for a trene s ble
hester mer og mer den store interessen. Hver helg og noen ganger flere
ganger i uken var jeg i stallen néar jeg ikke trente eller red. De
(foreldrene) kjgrte og hentet meg faktisk hele tiden. Kvinne 28 ar med
nevromuskulcer sykdom.

Treningsaktiviteter som i mange tilfelle tar mye av fritiden, danner etter
hvert ogsd sosiale arenaer som far betydning for etablering av nye
vennskap. Man far kontakt med andre barn som er i samme situasjon som
en selv. I flere tilfelle har dette veart starten pa nye vennskap. Fellesskapet i
livssituasjon, innenfor rammene av trening, kan danne basis for samver og
vennskap ogsa pa andre omrader.

Det andre som slar en ved gjennomgangen av fortellingene er
papekingen av at fritidsaktivitetene, og seerlig de aktivitetene som hadde et
treningsmessig siktemal, var voksenstyrte. Selv om denne papekingen ikke
er akkompagnert av klaging, representerer utsagnene en viktig paminnelse
om den sentrale betydning voksne har i forhold til barn og unge. Voksen-
styrte aktiviteter er et sentralt element i alle barn og unges oppvekst.
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Tydeligst er styringen i barnehager og skoler, men ogsé i forhold til mange
fritidsaktiviteter har voksne en viktig plass. Vanlige barne- og ungdoms-
organisasjoner/aktiviteter som idrettslag, speideren, korps og kor er i det
alt vesentlige styrt av voksne. En side ved dette er at barn og unge 1 liten
grad selv kan vere med & utforme rammene for egen aktivitet, noe som
igjen kan apne for egalitet og gjensidighet i sosiale relasjoner. I tillegg har
jevnaldersamveret betydningen for barn og unges psykososiale utvikling
og samveret blir etterhvert ogsd den viktigste rammen rundt trivsel og
velveare i ungdomsarene (se Csikszentmihalyi og Larson 1984). Funksjons-
hemmede barn og unge har ikke alltid de samme muligheter til & ta del i det
uorganiserte jevnaldersamvearet, og kan oftere forbli i mer organiserte
fritidsaktiviteter der det altsa er voksne som bestemmer rammer og innhold
for aktivitetene.

Det var ganske vanvittig, men sdnn var det den gangen. Alt som
foregikk av aktiviteter og ting for barn og unge med funksjons-
hemning, det var styrt av voksne. Kvinne 30 dr med cerebral parese.

De fleste husker vel visesangeren Lillebjgrn Nilsens sang om ferie-
kolonien. Det er den sorgmuntre historien om gutten som i utgangspunktet
gruet seg for reisen til det fremmede, men som etter sommeren forngyd
kom tilbake full av inntrykk og kalorier. I de ulike fortellingene sies det
ikke sa mye om dette siste, men sommerleire eller feriekolonier var ofte
opplevelsesrike opphold fulle av erfaringer og nye opplevelser. Dette var
noe man kunne leve pa utover vinteren og som gjorde at man gledet seg til
neste sommer og nye leire. Oppholdene representerte en opplevelsesmessig
fettreserve man kunne tere pa nar samvar og fellesskap ble vanskeligere
og sjeldnere, for eksempel i vinterhalvaret.

Sommerleirene de inneholdt historier og minner jeg levde pa lenge.
Jeg husker blant annet at det var pa en sommerleir i foreningen at jeg
fikk mine fgrste forelskelser — det var noe & tenke tilbake pé seinere,
det. Kvinne 30 dar med nevrologisk sykdom.

Oppholdene pad sommerleire var opphold sammen med andre funksjons-
hemmede. Det var samvar med andre i samme situasjon som en selv. Man
opplevde ikke sin forskjellighet pA samme mate som nar man var sammen
med ikke-funksjonshemmede. En viktig fglge av denne rammen rundt
samveret var at nar man s seg selv med andres blikk, sa var det ikke med
blikket til «en fremmed», men med blikket til en annen som var
funksjonshemmet som en selv. Man sa derfor ikke et menneske som gikk
pé en spesiell mate eller hadde en kropp som var litt «rar». Nar man sé seg
selv fra andre, sa man ogsa seg selv i andre og et resultat av dette var at
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man ble mindre bevisst sin egen funksjonshemning. Man fjernet seg fra det
Grobecker (1996) beskriver som «self monitoring». Dermed 14 ogsé
forholdene til rette for at man kan kunne oppleve & bli sd engasjert og
oppslukt av det en holdt med at man ble ett med aktiviteten. Den
fplelsesmessig tilstanden Csikszentmihalyi (1990) beskriver som «flow»
og som representerer et sentralt element i barn og unges opplevelse av
velvare, deres livskvalitet (Grue 1998).

Det jeg syntes var best ved oppholdet var for eksempel da vi hadde
diskotek og jeg kunne danse p&d min egen mate uten at jeg fglte at alle
s& p& meg fordi jeg beveget meg rart. Da kunne jeg gjgre akkurat som
jeg hadde lyst til fordi de andre var pa samme madten eller satt i
rullestol. Jeg fglte at jeg slapp meg lgs pa en helt annen méte enn jeg
ellers pleide & gjgre. Mann 23 ar med nevromuskulcer sykdom.

Barne- og ungdomstiden er en motsetningsfylt og vanskelig tid for alle,
men kanskje seerlig for funksjonshemmede barn og unge. Man trekkes mot
samvaret med ikke-funksjonshemmede venner fordi det er gjennom denne
typen jevnaldersamver man far adgang til de samme sosiale arenaene som
andre unge. P4 den annen side vil man i slike vennesammenhenger lett
komme til betrakte sin egen funksjonshemning med andres blikk og
gjennom dette kontinuerlig bli minnet om sin egen forskjellighet. I sam-
veret med andre funksjonshemmede barn og unge bidrar ikke andres blikk
til en opplevelse av forskjellighet, men derimot til en opplevelse av likhet
og fellesskap.

I vért samfunn har utviklingen de siste tiar gatt fra segregering til
integrering. For flertallet av dem som har fortalt sine historier kommer det
frem at de gjennom oppveksten har hatt tilhgrighet i to miljger. De har
bade kunnet hente ut det verdifulle i a tilhgre miljger der funksjonshem-
ningen ikke representerer noen forskjellighet og de har hatt opplevelsen av
tilhgrighet i det «store» barne- og ungdomsmiljget, i fgrste rekke repre-
sentert ved skolen.

5.6 Venner og egen veremate

Det er i samvar med ikke-funksjonshemmede barn og unge at funksjons-
hemningen far stgrst sosial og praktisk betydning. Man kan ofte ikke vere
med péa alt det de andre foretar seg, og man skiller seg ut fra andre. Man
kan bli svert bevisst sin egen forskjellighet, og samlet sett kan slike
forhold ha stor betydning for egen veremate og hvordan man har nermet
seg andre barn og unge under oppveksten.
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Opplevelsen av forskjellighet kan fa ulike uttrykk. I kapittel ni vil
noen av dem bli beskrevet som mestrings- og motstandstrategier. Dette er
veremater man benytter for & trekke andres oppmerksomhet bort fra det
man selv opplever som en negativ forskjellighet. Selv om det kan vare en
viss overlapping mellom det avsnittet som her fglger og deler av kapittel ni
har jeg valgt a trekke frem enkelte eksempler og resonnementer fordi de er
direkte forankret i vennskap og jevnalderkontakt som er dette kapitlets
tema.

Det som slar en ved & lese de ulike fortellingene, er fglelsen av a bli
kjent med ekstreme tilstander, av ytterpunkter i verematen overfor jevn-
aldrende. Man har enten vert veldig tilbaketrukket og forsiktig eller vert
veldig utadvendt og oppsgkende.

I fortellingene kommer det frem at mange, kanskje fgrst og fremst i
barnearene og de fgrste ungdomsarene, har unngatt for nar kontakt med
andre barn ut fra en frykt for & komme til skade fysisk. Man har for
eksempel vert redd for & bli utsatt for litt rgff behandling under lek. Selv
om denne formen for tilbaketrukkenhet har vart vanskelig nok, har den
som oftest ikke satt varige spor. Det har derimot den tilbaketrukkenhet og
forsiktighet som blir begrunnet med en redsel for & bli avvist av dem man
allerede kjenner, eller av en redsel for a treffe nye mennesker som kan
komme til & avvise en dersom man narmer seg. Man har fglt seg sarbar og
redd for & ga inn i nere relasjoner til andre mennesker. Nar man unngdr
narhet i sosiale relasjoner risikerer man selvsagt heller ikke a oppleve
tapet over at vennskap brister. P4 den annen side fratar man seg selv de
betydningsfulle opplevelser nzre vennskap kan fgre med seg. Slik sett
fgrer redselen for & binde seg til andre mennesker bade til ensomhet og
manglende muligheter til & bygge opp emosjonell og sosial kompetanse.
Det blir en strategi som sett fra utsiden leder til et dobbelt tap.

Jeg er som menneske veldig redd for & binde meg til andre mennesker.
Jeg har vaert redd for at de skal dolke meg i ryggen ved & g fra meg.
Derfor har jeg holdt dem jeg kjenner pa en armlengdes avstand. Jeg
har ogsé vert redd for & treffe andre og nye mennesker, redd for hva
de vil mene og syns om meg. Jeg sliter i dag med en sosial angst.
Kvinne 24 ar med immunsviktsykdom.

«Den som intet vager intet vinner», representerer den motsatte reaksjonen
til tilbaketrukkenhet og forsiktighet i sosiale sammenhenger. Venner opp-
sgkes og vennskap pleies aktivt samtidig som alle anledninger blir benyttet
for & komme i kontakt med nye mennesker.
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Jeg har alltid vert mye rundt. Na er jeg veldig mye pa kino, pé kafeer
— overalt. Det har alltid vart veldig mye aktuelt & prate om og da har
det ikke blitt tid til «stakkars meg» — prat. Kvinne 20 dr med nevro-
muskulcer sykdom.

Jeg har venner og kjente overalt. Jeg er utadvendst til de grader og sitter
aldri stille og prater med folk. Jeg er pa farten nesten hele tiden. Mann
29 ar med hjertesykdom

A vere utadvendt og oppsgkende i forhold til venner man har, samtidig
som man alltid er pa utkikk etter andre & vare sammen med, har ikke
ngdvendigvis ene og alene vert et uttrykk for apenhet og sosiabilitet. Det
har ogsé representert en flukt fra den sorg og fglelse av ensomhet man
innerst inne opplever som reell og nar. Dette kommer klart frem i flere av
fortellingene, ogsa i fortellingen til mannen som i sitatet ovenfor forteller
at han «til de grader er utadvendt».

Det er klart, jeg har hatt veldig mye opp- og nedturer serlig nér jeg var
og er alene. Det er vel derfor jeg har vert sapass mye ute og flydd, for
det & veere alene, sitte alene i en mgrk leilighet for seg sjgl, det er ikke
noe. Hadde jeg ikke veert sdnn som jeg er kunne jeg talt vennene mine
pa en hand.

En variant av den oppsgkende apenhet er a spille rollen som sosial klovn
og muntrasjonsrad. Rollen gjgr at andre setter pris pa & vere sammen med
en, det skjer alltid noe der man er, og man blir satt pris pa fordi man setter
andre i godt humgr. Men, som andre klovner, kan ogsa den sosiale klovnen
fgle en lammende stillhet og ensomhet nar forestillingen er over, og man
blir overlatt til seg selv og til sine egne tanker og fglelser.

Verken tilbaketrukkenhet eller utadvendthet, er veereméter som skiller
funksjonshemmede fra ikke funksjonshemmede. Det som gjgr funksjons-
hemmedes fortellinger spesielle er den sterke forankring av verematene i
egen funksjonshemningen. Vaerematene fremstar ofte som resultat av en
bevisst refleksjon omkring det & veere annerledes og hvilken betydning egen
annerledeshet skal ha i forhold til samhandling med andre mennesker. En
implikasjon av denne observasjon er at funksjonshemmede barn og unge
tidligere og tydeligere enn andre kan bli tvunget til & reflektere omkring sin
egen vaeremate og sin egen plass i et sosialt landskap. En slik prosess kan
nok vere utviklende, men den kan ogsa vare hemmende for den spontanitet
i jevnaldersamvearet som kjennetegner barne- og ungdomsarene.
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5.7 Kjereste

Et kjeresteforhold representerer en seregen form for vennskap. Gjennom 4
vere malet for et annet menneskes fglelser og lengsler blir man selv et
unikt og uerstattelig menneske. Et kjeresteforhold er i tillegg til 4 vare
godt for selvfglelsen ogsa en trygg ramme rundt den utprgving av kjgnns-
roller og seksualitet som er sentrale elementer i ungdomstidens kronglete
vei mot det & bli voksen. I en tidligere undersgkelse (Grue 1998:149-150)
ble det vist at funksjonshemmede jenter sjeldnere enn sine ikke-funksjons-
hemmede medsgstre har eller har hatt kjereste nar de var rundt 19 ar. For
gutter var forskjellen mellom de to gruppene klart mindre, men ogsd her
var det funksjonshemmede gutter som sjeldnere enn ikke-funksjons-
hemmede gutter oppga at hadde eller hadde hatt kjereste.

Historiene i foreliggende undersgkelse utdyper bildet i den tidligere
undersgkelsen. Selv om flere forteller om kjeresteerfaringer, er likevel
hovedinntrykket at dette er og har vert en problemfylt del av tilverelsen.
Opplevelsen av & vare uaktuell eller uinteressant som kjareste eller som
partner, er noe mange kommer inn pa i sine fortellinger fra ungdomsarene.
Dette gjelder bade jenters og gutters fortellinger. Det var fgrst og fremst i
tenarene opplevelsen av a vere uaktuell som kjereste var sterk for flere.

Nei, jeg ble avskrevet av jentene i klassen som en de kunne vare
kjereste med og g pa klassefest med og sdnn. Det har jo lysnet litt
etter hvert som jeg ble eldre da. Mann 30 dr med nevromuskulcer
sykdom.

Ingen ville ha meg og jeg tenkt ofte at det var; stakkars lille meg. Jeg
var ofte forelsket og hadde kjarlighetssorg og det var veldig tgft i
mange perioder. Kvinne 27 ar kortvokst.

A vare forskjellig fra andre kan vare sarlig vanskelig under oppvekst og
ungdomstid hvor kravet om og behovet for likhet med andre er sarlig
sterkt. Det er viktig & se ut pa en mate som gjgr at en ikke skiller seg ut og
dermed bryter med kodene i det miljget man tilhgrer eller gnsker a tilhgre.
Det er ogsa viktig 4 ga gjennom de samme kroppslige endringene puber-
teten fgrer med seg pa samme tidspunkt som de fleste andre. Mange jenter,
som enten har vert den fgrst eller den siste ut i venninneflokken eller i
klassen som far menstruasjon, kan gi beretninger om hvordan dette har
pavirket fglelsen av & vare innenfor eller utenfor. Det samme gjelder
gutters forhold til vekst, stemmeskifte og skjeggvekst. Mange funksjons-
hemmede ma i tendrene ikke bare forholde seg til de forandringer puber-
teten inneberer, ofte vil ogsa funksjonshemningen vare forbundet med
andre fysiske og kroppslige endringer som gjgr dem forskjellige fra andre.
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Gjennom utseende og varemater pavirker en andre menneskers
vaeremater overfor en selv. Ikke minst vil utseendet og kroppslige end-
ringer, knyttet til forskjeller i pubertetsutvikling, utlgse ulike reaksjoner
hos dem man omgés. En storvokst fjortenarig gutt med skjeggvekst og dyp
stemme kan eksempelvis bli oppfattet som eldre enn han er. Dette vil
kunne ha konsekvenser for hvordan han blir behandlet av andre
mennesker, ogsd av sine jevnaldrende. Noe som igjen har betydning for
hvordan han ser seg selv og skaper sin egen selvforstielse og sitt eget
selvbilde.

Forskning har vist at ungdom som oppfattes som fysisk attraktive blir
vurdert mer positivt av andre mennesker (jevnaldrende) enn dem som blir
vurdert som mindre fysisk attraktive (Lerner 1985). Kanskje sarlig i
ungdomstiden blir kulturelle normer for hva som oppfattes som attraktivt
ved et menneske viktig for de fleste unge, fgrst og fremst nar det gjelder
kropp og utseende. Det oppleves kanskje oftere av jenter enn av gutter.
Fglelsen av ikke & vare attraktiv, ikke & veaere aktuell som kjereste kan
veere svart reell for mange funksjonshemmede barn og unge. Dette fordi
deres funksjonshemning inneberer kroppslige endringer bort fra det som
blir sett pa som det vanlige og det som er «pent». En kvinne med cerebral
parese beskriver i en av fortellingene hvordan hun gjennom oppveksten
hadde internalisert et bilde av seg selv som en som var fullstendig uaktuell
som kjereste og partner. Hun beskriver det som en stor, og meget uventet
opplevelse da hun fikk sin fgrste kjereste. Det kom fullstendig uventet.
Det at et annet menneske betraktet henne pa en mate som hun selv
betegner det, seksuelt interessant, var en helt ny opplevelse og noe hun
ikke var mentalt forberedt pa.

Det er ikke alene spgrsmalet om attraktivitet som kjareste eller
partner som vil prege mange funksjonshemmedes selvbilde i oppveksten.
Den engelske sosiologen Tom Shakespeare (1996) beskriver i en tanke-
vekkende undersgkelse, hvordan mange funksjonshemmede jenter under
oppveksten blir behandlet av foreldrene pa andre mater enn sine sgsken.
De ble ikke forventet & ha seksuelle fglelser eller & vise seksuell interesse
for andre.

I noen fortellinger kommer det frem hvordan opplevelsen av ikke a
vere fysisk attraktiv som kjereste direkte er knyttet til de helsemessige
sidene ved funksjonshemningen. Man er redd for hvordan en eventuell
kjereste vil takle slike sider ved funksjonshemningen. Man har vert redd
for at hun eller han skulle fgle det som man matte ta for mye hensyn eller
gé inn i en rolle som «deltids sykepleier».
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Jeg tror de jentene jeg kom borti ble veldig fort lei av denne hjertefeilen,
at vi hele tiden skulle ta hensyn til den. Mann 30 dar med medfpdt
hjertefeil.

Du ble redd for & fa kjereste ikke sant — at hva skal kjeresten si hvis
du hoster s& mye at du spyr, ikke sant? Kvinne 25 dr med astma.

I andre fortellinger, forst og fremst menns fortellinger, bergres de frustra-
sjoner som oppleves nar funksjonshemningen direkte pavirker mulighetene
for seksuell aktivitet. Det vanligste problemet er potensproblemer, enten
knyttet til en nevrologisk skade eller til bivirkning av medisiner man er
avhengig av a ta.

Det ble stadig gkende frustrasjon i og med at du blir impotent av de
medisinene jeg tar. Men at det var de som hadde skylden det fikk jeg
ikke vite fgr jeg var 20 ar og da hadde mye blitt gdelagt. Mann 30 dar
med hjertesykdom.

Det kan vere flere arsaker enn dem nevnt ovenfor til at funksjonshemmede
unge kan oppleve kjerlighetslivet s@rlig vanskelig. Det neste spgrsmélet
som imidlertid melder seg er hvordan dette blir taklet. Heller ikke her er
det noe enkelt svar. En og samme person kan gi flere svar avhengig av
hvilken fase i ungdomstiden man tenker tilbake pa og hvilken betydning
funksjonshemningen har hatt i disse forskjellige fasene. I noen fortellinger
blir bitterhet og flukt viktige kjennetegn. Man har fglt seg lite attraktiv og
verdsatt og har reagert med a trekke seg bort. Man ble sar og bitter over
tilverelsens ondskap og gjorde selv lite for a endre pa dette. Man tilpasset
seg rollen som den utstgtte.

Det var vanskelig. Jeg var sd godt som aldri sammen med jenter. P&
fest flirte folk bare av meg ogsa nar jeg var edru, sa det var like godt &
drikke seg dritings siden folk flirte av fomlingen min uansett. Mann 25
ar med synshemning.

I andre historier kommer det frem at selv om man opplevde det vanskelig
ikke a finne en kjereste, sd kunne man like fullt ta del i de sorger og gleder
som det a ha kjereste fgrte med seg. Man kunne g& inn i rollen som
samtalepartner og som en fortrolig, en som visste det meste, men ikke sa
noe videre. Man ble en person som levde ut sitt eget kjerlighetsliv
gjennom 4 ta del venninners og venners opplevelser og erfaringer.

Fram til jeg var i slutten av tenarene involverte jeg meg ikke i forhold
til gutter. Jeg turte faktisk ikke. Det med kjerester var likevel et sant
hovedtema med venninner, og jeg ble en som lyttet og som ga rad. Jeg
ble en slags psykolog for venner i disse arene. Kvinne 27 ar kortvokst.
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Fortellingene om kjerester og kjerlighet er forskjellige. Mens noen gir
knappe svar forteller andre uoppfordret mye og detaljert og deler sine
erfaringer og refleksjoner. Uansett form kommer det frem at for de aller
fleste er dette et viktige, men problematisk omrdde av livet.

5.8 To fortellinger

Ovenfor har jeg beskrevet enkelte av de hovedmgnstre en finner 1 fortel-
lingene. Gjennom den tilnzrmingen som er valgt, & identifisere fenomen,
kan man tydeliggjgre enkelte hovedtemaer som bergres. En ulempe er like-
vel at man ikke pa en tilstrekkelig utfyllende mate far gjort rede for det
komplekse som preger flere av fortellingene. Jeg vil derfor avslutte dette
kapitlet med & kommentere to fortellinger som pa hver sin mate gir uttrykk
for den kompleksiteten flere erfarer i forhold til kjerester og mer allment i
forhold til narhet til et annet menneske.

Maries fortelling

Den fgrste fortellingen er fortalt av en kvinne i begynnelsen av trettiarene.
Hun har en medfgdt nevromuskuler sykdom og har hatt sin funksjons-
hemning hele livet. Gjennom oppveksten har hun mange ganger opplevd at
gutter har trukket seg unna. De har som oftest benyttet andre grunner enn
funksjonshemningen for & bryte kontakten (noe som kan vare reelt nok).
Selv har hun likevel hatt en klar fglelse av at det har vert funksjons-
hemningen og de problemer den fgrte med seg, som har veert den viktigste
grunnen til at de forsvant. Denne oppfatningen mener hun ble bekreftet ved
at hun i enkelte tilfeller har fatt hgre at det er sa synd at hun er funksjons-
hemmet, hun som er sa pen. Som om det hadde vert bedre dersom hun var
«mindre pen». Det var leit at hun var «syk» for da ville det ikke ga med
noe forhold, har enkelte sagt. Slike reaksjoner og utsagn provoserte henne
voldsomt. Serlig, sier hun: «fordi jeg under oppveksten fremdeles hadde
sa stor bevegelighet at jeg kunne ga, ogsa pa dans»! Hun har hatt en opp-
levelse av & bli oversett fordi hun var funksjonshemmet. Hun treffer
imidlertid etter hvert en gutt som ikke er opptatt av at hun er funksjons-
hemmet, og de blir kjerester. Han ser at hun har problemer med forskjel-
lige ting og gnsker & vare omsorgsfull. Han gnsker & stille opp. Hun sier
helt klart at han brydde seg om henne. Hun opplevde imidlertid ogsa dette
problematisk. Hun fglte at hun ble «kvalt» av omsorg. Kjerestens gnsker
om a stille opp, vare snill, fikk frem det verste i henne, som hun uttrykker
det i samtalen var. Hun irriterte seg sann over hans omsorg og snillhet at
hun «kunne ha tatt livet av han». Ikke helt uventet blir forholdet avsluttet
etter relativt kort tid.
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Denne kvinnen gnsket under oppveksten a vare som alle andre, men
det var hun likevel ikke. Nar hun ble minnet om sin annerledeshet gjennom
4 bli vraket som kjereste, ble hun provosert og lei seg. Nar hun sa kommer
sammen med en som tar hensyn til henne, blir hun provosert av hans
gnsker om & vere omsorgsfull. Hun fgler at han «kveler» henne med
omsorg. Forklaringen kan vare at ogsa han setter funksjonshemningen i
sentrum. Hun gnsker & veere som alle andre, men slipper ikke unna. Hun
opplevde det slik at funksjonshemningen ble bestemmende for andres
reaksjoner og veremater. Den fgrte enten til avvisning eller til det hun
opplevde som overdreven omsorg. Det er likevel tankevekkende at ogsé
hun selv setter funksjonshemningen i sentrum. Uansett andres varemate
blir denne fortolket som reaksjoner pa funksjonshemningen og ikke som
reaksjoner pa det hun mener er henne selv.

Hakons fortelling

Den andre fortellingen er hentet fra en mann med en medfgdt og alvorlig
hjertefeil, som i tillegg har fgrt med seg tydelige kroppslige endringer. Han
er meget bevisst hvordan funksjonshemningen pa denne maten klart og
tydelig signaliseres overfor andre. Han forteller at han har hatt fa kjereste-
erfaringer gjennom oppveksten, men mener selv ikke dette pa noen mate
kan tilbakefgres til funksjonshemningen. Han forteller at noen jenter nok
har stusset litt og stilt enkelte spgrsmal, men at han i det store og hele har
blitt mgtt pa samme méate som alle «kompisene». Forklaringen han gir pa at
han har hatt f kjerester, er at det ikke har vart sa viktig for han. Det
vesentlige var at han skulle treffe den «eneste ene», den utvalgte. Det
gjorde han ogsa i en periode, men det tok slutt og senere har han fortsatt
letingen. I lys av det som er skrevet ovenfor, om utseendes betydning i
relasjonelle forhold gjennom oppveksten, virker denne mannens fortelling
for enkel, pa grensen til benekting av funksjonshemningens realiteter. Men
det kan selvfglgelig vere slik at hans fortelling er «sann» i den forstand at
det kun er egne gnsker i forhold til den «eneste ene», og ikke mangel pa
aktuelle kjeresteemner som er arsaken til hans relativt beskjedne kjareste-
erfaringer.

I andre undersgkelser finner man, som nevnt ovenfor, at funksjons-
hemmede jenter oftere enn gutter forteller at de ikke har hatt kjereste-
erfaringer i lgpet av ungdomstiden (Grue 1998). I en kvalitativ studie av
unge funksjonshemmedes liv (Bg 1994) og i foreliggende undersgkelse
kommer de samme kjgnnsforskjeller til syne. Serlig fra menn som er
bevegelseshemmet blir det sagt at de har opplevd det lett & komme i
kontakt med jenter. De har en oppfatning av at jenter/kvinner har hatt lyst
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til & bli kjent med dem, bli kjereste med dem. Sarlig gjelder dette menn
som har blitt rullestolbrukere etter en ulykke eller skade.

Det er litt pussig fordi jeg opplevde det jo som om jeg ble mer populer
etter at jeg ble skadet og havnet i rullestol. Mann 32 d4r med rygg-
margsskade.

Mannen som sier dette har ogsa en forklaring pa hvorfor han mener han
har blitt mer popular etter skaden. Han forteller at han ble mer utadvendt
og é&pen i forhold til jenter etter skaden. Han fgler det slik at han ikke har
noe & tape ved & «std pa». Han ble pa sett og vis mer avslappet og mindre
opptatt av & veere «tgff». Den nye stilen hans ble som han sier det, mye
friere fordi han na ikke var sa opptatt av & oppnd noe i forhold til jenter.
Han mener ogsé at jenter er mer opptatt av & gi omsorg enn gutter og at han
kanskje appellerte til deres «morsfglelse».

Det kan trolig vere mange forklaringer pa at enkelte funksjonshem-
mede gutter/menn synes & ha det lettere enn funksjonshemmede
jenter/kvinner i forhold til & etablere kjeresteforhold. Skal jeg gi noen
generelle antakelser, tror jeg utseende og kropp, s@rlig i ungdomstiden, har
stgrre betydning for jenters enn for gutters suksess pa kjerestemarkedet.
Gutter kan vare mer endimensjonale i sine vurderinger av jenter, og den
dimensjonen de vurderer jenter etter er kropp og utseende. Selv om dette er
viktige kjennetegn ogsa nar jenter kikker pa gutter, er jenter likevel trolig
mindre forutsigbare i sin vurdering av hva de liker og leter etter hos en
potensiell kjereste. En ngkkelforklaring for en slik forskjell mellom gutter
og jenter kan ligge i de grunnleggende sosialiseringsrammene for jenter og
gutter, deres kjgnnsbestemte oppvekst. Jenter inngér oftere i relasjonelle
sammenhenger kjennetegnet ved intimitet og narhet. De utvikler tidlig en
relasjonell og emosjonell kompetanse som kan bidra til en mer bred-
spektret eller multidimensjonal tiln@rming til andre mennesker, ogsd
potensielle kjerester. Gutters kjgnnsbestemte oppvekst er i stor grad
kjennetegnet ved at relasjonell kompetanse utvikles rundt en aktivitet som
representerer en form for motor i relasjonsbyggingen. Kontakten med
andre og vennskapene blir direkte knyttet til en bestemt aktivtet. Uten
denne aktiviteten som basis vil relasjonene eller vennskapene ikke ha
samme mulighet til & overleve som for jenter, der relasjoner og vennskap
ofte er forankret i flere forhold enn en bestemt aktivitet. Spissformulert kan
en si at mens det for jenter er slik at relasjonen bestemmer aktiviteten, sa
bestemmer aktiviteten relasjonen for gutter.
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6 Syk, frisk og selvbilde

6.1 Innledning

Det er nok veldig mye av samfunnets holdning det der. Enten s er du
100 prosent frisk eller sd er du 100 prosent syk, og da mener vi
ordentlig syk. Da far du ligge til sengs & vare syk. Kvinne 25 dr med
immunsviktsykdom.

Nei, selvfglgelig sa er jeg jo frisk. Jeg er frisk som en fisk. Jeg gjor
det jeg vil gjgre og jeg har jo ikke noen s@rlig bivirkninger. Det at jeg
er syk det er jo ogsé en bevisstgjgring av meg selv ogsa da — fordi jeg
er jo ikke som alle andre, og det m& man (folk) ogsa altsd innse. En
morgen sé kan jeg vere en kald fisk i senga mi, ikke sant. Jeg mener —
det er sant som skjer og derfor er jeg syk. Men jeg er frisk, det er jeg —
100 prosent frisk. Mann 28 med hjertefeil.

Funksjonshemmedes liv leves ofte i grenselandet mellom friskhet og syk-
dom. Dette gjelder bade ens egen plassering av hvor en «hgrer hjemme»
eller opplever a ha sin primere identitet, og i forhold til hvordan man blir
definert og plassert av andre mennesker. Her vil jeg benytte denne
tvetydigheten som et utgangspunkt for en analyse av forhold som har
betydning for dagliglivet til funksjonshemmede og for deres selvopp-
fatning og selvbilde. I fgrste del vil hovedvekten ligge pa forholdet mellom
det a oppfatte seg som syk eller frisk, mens den siste delen av kapitlet vil
omfatte ogsa andre sider ved selvbildet og selvoppfatningen.

En funksjonshemning representerer et hovedkjennetegn som bade far
betydning for hvordan andre forholder seg til en og hvordan en selv
forholder seg til andre. Det er selvsagt forskjeller knyttet til typen
funksjonshemning. Ett viktig skille gar mellom funksjonshemninger som
er synlige og funksjonshemninger som er skjulte. Et annet skille gar
mellom funksjonshemninger som er medfgdt eller ervervet i tidlig alder og
funksjonshemninger som skyldes sykdom eller skade senere i livet.
Mennesker med en skjult funksjonshemning vil ha stgrre muligheter for &
unnga den stigmatiseringen andre funksjonshemmede vil oppleve. De vil i
mange situasjoner passere som ikke-funksjonshemmede. I enkelte situa-
sjoner vil man likevel vare ngdt til & gjgre funksjonshemningen sin synlig.
Man blir «tvunget» til & avslgre seg, bade nar det gjelder spesielle
ordninger og tilpasninger i forhold til for eksempel arbeidslivet (yrkesrettet
attfgring), og nar det gjelder tilgang pa bestemt goder som tekniske
hjelpemidler, medisiner «pa bla resept» og eventuelle trygdeordninger. I
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det minste ma man «avslgre» seg dersom man gnsker tilgang til de goder
og ordninger man har rett til som funksjonshemmet.

6.2 Funksjonshemning mellom sykdom og friskhet

Jeg startet dette kapitlet med to utsagn der det fgrste illustrerer var tendens
til & klassifisere mennesker i forhold til dikotomien syk — frisk. Man er
enten syk eller sa er man frisk. Det andre utsagnet viser at funk-
sjonshemmede selv kan ha et sammensatt og komplisert bilde av sin egen
funksjonshemning. De kan bade oppfatte seg som syke — og som friske.

En rekke teoretiske perspektiver kan danne utgangspunkt for en for-
stielse av hva sykdom er (se f.eks. Gerhardt 1989). Det fgrste sosiologiske
perspektivet, som fortsatt ofte anvendes, hvor det ble utviklet en distinkt
analyse av helse og sykdom var det funksjonalistiske (Bury 1997). I de
viktige arbeidene til sosiologen Parsons (1951) og hans student Renee Fox
(Parsons og Fox 1952), betraktes sykdom som en trussel mot det sosiale
systemet som et samfunn er. I dette perspektivet blir optimal helse i
befolkningen som helhet betraktet som en ngdvendig forutsetning for «a
smooth functioning of modern society». Sykdom ble sett pd som mang-
lende evne til a utfgre hverdagslivets vanlige roller, noe som igjen repre-
senterte en trussel mot samfunnet. I Parsons funksjonalistiske perspektiv
kanaliseres denne trusselen inn i det han omtaler som sykerollen. Denne
rollen meningsbarer bade at sykdom er et avvik, og dermed en trussel mot
det sosiale systemet, og samtidig at dette avviket kan ufarliggj@res
gjennom at den syke blir tildelt en bestemt rolle. Man blir som syk plassert
i en rolle der man i en viss periode unntas fra vanlige samfunnsmessige
forpliktelser og i stedet gis omsorg og stgtte. Gjenytelsen fra den syke er a
bli frisk igjen, noe som skal skje i et samspill mellom pasient og lege.

Na er det mange funksjonshemninger som skyldes sykdommer eller
skader som ikke apner for en slik mulighet. En medfgdt hjertefeil, en
nevromuskuler sykdom eller et brudd i ryggen er ikke sykdommer eller
skader som forsvinner. De vil alltid veere der. Mennesker i en slik situasjon
kan likevel bli mgtt med forventninger om a yte en innsats for i det minste
a bli bedre. Dersom man tilpasser seg, eller aksepterer denne forvent-
ningen, kan dette fgre til at man underkaster seg behandlinger og trenings-
opplegg som skal fgre til bedring. Mange funksjonshemmede og kronisk
syke velger ogsd & oppsgke mer eller mindre tillitvekkende alternative
behandlinger som starter der skolemedisinen slutter. Den nerliggende
forklaringen pd dette er selvsagt gnsket «om helbredelse». En annen
forklaring kan imidlertid vere opplevelsen av andre menneskers forvent-
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ninger om at man skal yte en innsats for & bli «bra». Man skal prgve alle
tenkelige muligheter for & bli frisk, komme ut av rollen som syk. For som
syk er man unntatt visse samfunnsmessige plikter og man mottar i mange
sammenhenger ogsd samfunnsmessige goder, for eksempel i form av
trygdeytelser. Selv om de fleste ytelsene ikke er behovsprgvd i gkonomisk
forstand, vil det likevel veaere rimelig & omtale dem som behovsprgvd i
forhold til at man skal oppfylle visse kriterier. Man skal vere berettiget de
ytelser man mottar, man skal ikke prgve & tilegne seg ytelser man ikke har
krav pa. Andre mennesker skal vare helt sikre pd at de som mottar ytelser
fra samfunnet ogsa har prgvd & komme ut av rollen som syk, som mottaker.

Jeg har et sykdomsbilde som jeg helt klart ma forholde meg til, men
jeg gar jo ikke rundt og sier at jeg er syk. Pa papiret er jeg syk og blir
behandlet som syk. Og man kunne jo ikke konkludere med at jeg er
100 prosent frisk, ikke sant? Det ville jo veere det samme som 4 lure en
fisk til at den kunne puste pa land. Det forventes ikke noe annet enn at
du bare skal vare syk, ikke delta i andre roller. Jeg har en idé om at de
som har et eller annet kroppslig avvik ute i samfunnet blir palagt en
sann rolle, en sykerolle, og da forventes det samtidig at man ikke har
barn, at man ikke er ute og reiser og ellers lever helt normalt som de
fleste av oss. Det er problemet. Mann 27 dr med hjertesykdom.

Dersom man som funksjonshemmet plasseres i en sykerolle, fritas man
riktignok for en rekke samfunnsmessige forpliktelser. Pa den annen side
forventes det heller ikke at man skal ha de samme rettigheter pa ulike
livsomrader som det andre mennesker har. Rettighetene man fratas kan
forstas i termer av en belgnning man vil fa tilbake ndr man har blitt frisk
eller i det minste bedre.

En svart/hvitt tenkning som impliserer at enten sa er man frisk eller sa
er man syk, gjor det vanskelig & delta pa ett livsomrade dersom man har
vansker med & delta pa et annet. Serlig problematisk kan situasjonen vere
for dem som har en skjult funksjonshemning. Da kan funksjonshemningen
ofte fgrst bli synliggjort i bestemte situasjoner, som i arbeidslivet. Et
eksempel her kan vere mennesker med en alvorlig hjertesykdom som ofte
kan se helt friske ut. Likevel kan de ha en svert lav terskel for hvor mye
(fysisk) aktivitet de kan ta del i fgr de er helt utblast og trenger & hvile.
Ofte vil ikke-funksjonshemmede menneskers oppfatninger vare bestemt
av hva de ser, hva de observerer. Dersom man ser frisk ut og tar del i ulike
aktiviteter, men ikke arbeider, kan det lett danne seg en forstaelse hos
andre om at man er en «unnasluntrer». Man er ikke en som har rett til &
motta samfunnets stgtte i form av trygdeytelser og annen stgtte. Det
forventes gjerne at dersom man er funksjonshemmet s& méa funksjons-
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hemningen vere synlig og den skal vare synlig pa alle livsomréader. Det er
et enten eller. Den samme holdningen kan ogsa mgte mennesker med en
alvorlig astma som kan ha s& store problemer med & arbeide i et darlig
inneklima at de ma bli stdende utenfor arbeidslivet. I slike situasjoner kan
strukturelle forhold vere med pa & «tvinge» den enkelte inn i en sykerolle.
Grunnen er at det forst og fremst er gjennom & kommunisere sykdom at
helt avgjgrende ytelser fra samfunnets side stilles til rddighet (trygde-
ytelser, tekniske hjelpemidler og lignende). Den enkelte kan imidlertid ha
et mer sammensatt syn pa sin egen situasjon. Man kan oppleve det slik at
problemet ikke fgrst og fremst er forankret i egen helse, selv om man
erkjenner at man har en sykdom, men i samfunnsmessige betingelser. Man
er syk, men sykdommen synliggjgres forst i mgtet med omgivelser som
ikke er tilrettelagte. Nar man for eksempel pa grunn av svekket muskulatur
ikke greier a apne en tung dgr for & komme inn i en bygning, kan man
velge & lokalisere problemet til manglende krefter. Problemet kan imid-
lertid like gjerne lokaliseres til konstruksjonen av dgrene, som gjgr dem sa
tunge at det ikke er mulig for mennesker med liten muskelstyrke & apne
dem. Slike forhold kan vare en vesentlig grunn til at mange opplever en
tvetydighet i1 forhold til egen sykdom eller skade og ikke sa lett kan
plassere seg i enten kategorien syk eller i kategorien frisk. Det vil ofte
vere et spgrsmal om hvor et problem blir lokalisert og av hvem.
For som jeg sier, jeg er ikke syk til daglig. Det er nér jeg har migrene
eller influensa at jeg er dérlig, som alle andre. Men muskelsyk-

dommen, det er noe helt annet, noe daglig, s jeg er ikke darlig av den
grunn. Kvinne 30 ar nevromuskulcer sykdom

6.3 Selvkonstruksjonen

Du tar jo alvorlig det folk sier. Du adopterer det du hgrer fra omgivel-
sene dine, og sa sier du til deg selv at sinn er jeg vel da. Du blir nesten
sdnn som omgivelsene former livet ditt til og ikke det du gjgr sjol.
Mann 29 ar med medfpdt hjertefeil.

Var selvoppfatning henger nert sammen med hvordan andre mennesker ser
oss, forholder seg til oss og hvordan vi i neste instans forholder oss til
andre mennesker. Jeg skal her fgrst skissere noen hovedperspektiv i for-
staelsen av selvbildets konstituering. Deretter vil jeg fokusere narmere pa
situasjonen for funksjonshemmede.

Historisk er det to tradisjoner som star sentralt nar det gjelder utvik-
lingen av de teoretiske resonnementer omkring dannelsen av selvbildet.
Den ene tradisjonen er fgrst og fremst forankret i bidragene til William
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James (1890). Han vektla to fundamentale aspekter ved selvet, det han
omtalte som «jeg» og «meg» — selvet som subjekt og selvet som objekt.
For James var «jeg» den handlende, mens «meg» var den det ble handlet
overfor og som representerer et empirisk aggregat av kjente forhold
omkring selvet. Dette «meg» er et objekt for «jeg» selvet og dermed ogsa
skapt av det handlende «jeg» (Harter 1993). Det er «meg» som senere har
blitt omtalt som «selvbildet» og blitt det primare fokus for oppmerksomhet
innenfor psykologien, det fagfeltet som primart har vaert opptatt av selv-
bildedannelsen. James var ogsa opptatt av at individet kunne ha flere
«meg». Man kunne spille forskjellige roller i forskjellige sammenhenger.
Disse ulike «meg» kunne std i opposisjon til hverandre og det var viktig
for individet & finne frem til det «virkelige meg». Betydningen av de ulike
«meg» klargjgres nar James skal forklare hva som ligger til grunn for et
godt selvbilde. Her introduserer han begrepet «pretentions» som vi kan
oversette med «forestilling om egen ferdighet». Nar individet opplevde et
gap mellom sine faktiske ferdigheter og sine forestillinger om egne ferdig-
heter, p4 omrader individet selv oppfattet som viktig, ble selvbildet darlig.
Var det pa den annen side sammenfall mellom forestilling og faktiske
ferdigheter var selvbildet godt. Det sentrale punktet i denne forstaelsen er
vektleggingen av at individet har flere «meg» og at man i noen grad kan
velge hvilket «meg» som er det viktigste og hvor det er viktig a lykkes.

I motsetning til James la symbolske interaksjonister som Cooley
(1902) og senere Mead (1934) vekt pa hvordan det var sosial samhandling
med andre som skapte «meg». Ogsad denne retningen vektla forholdet
mellom «jeg» og «meg». Det ble imidlertid hevdet at selvet «meg», f@rst
og fremst var en sosial konstruksjon som ble dannet gjennom det som
beskrives som «linguistic exchanges», eller symbolsk interaksjon med
andre mennesker. Betydningsfulle andre fungerte som sosiale speil indi-
videt sa seg i for & fa vite noe om hvem man selv var. Denne tiln@rmingen
apnet ogsa for et utviklingsmessig aspekt ved selvbildedannelsen, der
andres oppfatninger og meninger om «meg» ble innarbeidet i selvet. Et
mer modent selvbilde ble da et stabilt selvbilde som ikke ble endret ved at
betydningsfulle andre kunne ha ulike eller kortvarige oppfatninger som
kom til uttrykk.

Et siste perspektiv som ogsa ma sta sentralt i forstaelsen av selv-
bildedannelsen, er forankret i var kroppsoppfatning. Den franske filosofen
Merleau-Ponty (1962) fremhever i sine arbeider at kroppen alltid er en
sosial kropp. Kroppen er bade objekt og subjekt. Gjennom kroppens
sanseorganer ser vi og blir sett. Var subjektive oppfatning av omverdenen
har sete i kroppen. Omverdenens reaksjoner pa kroppen er grunnleggende
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for a kunne eksistere som en person med en refleksiv bevissthet om seg
selv. Det er gjennom kroppens sanseopplevelser at man far tilgang til
verden omkring. Endringer av kroppen innebarer en forandring av var
opplevelse av verdenen, bade fordi vi vil se verden annerledes, og fordi
andre vil se og forholde seg til oss annerledes.

I selvbildeforskningen er et viktig skille knyttet til om selvbildet blir
betraktet som et globalt og enhetlig bilde (Coppersmith 1967; Piers-Harris
1969) eller som et differensiert og multidimensjonalt aggregert bilde
(Mullner & Laird 1971; (Harter 1985; Marsh 1987). Andre, som
Rosenberg (1979) og Harter (1986) representerer tiln@rminger som sikter
mot & integrere de to perspektivene.

A se seg selv som funksjonshemmet, fi en identitet som funksjons-
hemmet, er ikke noe man fgdes med. Det er noe man lerer i et samspill
med de sosiale omgivelsene man har. Scott (1969) beskriver 1 sin klassiske
studie The making of Blind Men hvordan blindhet forankres i en sosial
rolle. Gjennom sin kontakt med andre mennesker (sosiale speil) og gjen-
nom kontakt med andre blinde, sosialiseres blinde og svaksynte inn i en
stereotyp blinderolle. Et tilsvarende resonnement finner en ogsa hos Scheff
(1984). Selv om hans fokus er mennesker med psykiatriske diagnoser, har
hans refleksjoner rundt sosiale prosessers betydning for konstituering og
opprettholdelse av rollen som psykisk syk, direkte relevans ogsa i forhold
til funksjonshemmede. Han hevder at stereotype oppfatninger av psykisk
syke leres allerede i barndommen og at de som blir stemplet som psykisk
syke blir belgnnet sa lenge de spiller rollen og lever opp til de stereotype
oppfatningene. De blir pa den annen side straffet dersom de bryter med
dem. Jeg mener de samme resonnementene langt pa vei ogsa har relevans i
forhold til funksjonshemmede. Stereotype oppfatninger om funksjonshem-
mede dannes tidlig i livet og er mye av grunnlaget for den stigmatisering
mange funksjonshemmede opplever i samfunnet. Denne stigmatisering kan
ha stor betydning for hvordan funksjonshemmede ser seg selv og dermed
for sosialiseringen inn i rollen som funksjonshemmet.

Poenget med at man belgnnes dersom man spiller rollen som funk-
sjonshemmet, men straffes dersom man bryter med rolleforventningene, vil
jeg komme tilbake til i kapittel sju som tar for seg mgte med tjenester i
hjelpeapparatet.

6.4 «Identiteten ligger ikke i stomiposen»

Mange av informantene opplever et forventningspress i forhold til hvordan
de skal spille rollen som funksjonshemmet. De forteller hvordan man mé
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leere seg a spille rollen som mottaker. Man skal tilpasse seg en type
passivitet der andre mennesker og instanser i betydelig grad deltar aktivt i
beslutninger som har betydning for det livet man lever. Det knyttes andre
forventninger til funksjonshemmedes liv enn til livene for ikke-
funksjonshemmede.

Det har de siste arene likevel skjedd store forandringer nér det gjelder
den enkeltes muligheter til & pavirke betingelsene for sitt eget liv. «Gamle»
holdninger og idéer danner likevel stadig et kulturelt etterslep som har
betydning for fysisk funksjonshemmedes muligheter. Jeg vil ogsa tro at det
ikke bare er rolleforventninger fra ikke-funksjonshemmede som kan virke
sosialiserende og disiplinerende. Andre funksjonshemmede kan gjennom
holdninger og atferd ha stor betydning som sosialiseringsagenter for
sosialiseringen til en rolle som funksjonshemmet. Tydeligst blir dette syn-
liggjort i miljger der funksjonshemmede danner egne subkulturer. Dette
kan for eksempel vare spesialskoler for synshemmede og hgrselshem-
mede, ofte i sammenheng med internatopphold.

En synshemmet kvinne i begynnelsen av tyvearene forteller i denne
sammenhengen hvordan hun opplevde et lukket miljg med bare syns-
hemmede som innsnevrende. Miljget var lite dpent for handlinger som brgt
med miljgets skrevne og uskrevne regler. I hennes tilfelle var problemet at
hun brgt fellesskapets regler gjennom & velge en type, og et niva pa utdan-
ningen som flyttet henne ut fra de karriereveiene som var aksepterte.
Hennes handling fgrte nesten til sosial utestengning fra miljget. Noe som
var en stor belastning og kostnad fordi det var i dette miljget hun hadde sitt
sosiale liv.

En kortvokst jente i slutten av tjuedrene, som i det daglige ikke lever
tett sammen med andre funksjonshemmede, har fglgende refleksjon:

Nar man skal pa et sant kortvoksttreff, da skal man liksom huske pa &
veere kortvokst igjen. Jeg tenker ikke sd mye pé dette i det daglige selv
om jeg mgter mange praktiske problemer og utfordringer. Men jeg gar
ikke rundt og fgler meg som Lise den kortvokste.

Hennes poeng er ikke fgrst og fremst at det er i samvar med andre kort-
vokste at hun blir oppmerksom pa sin egen funksjonshemning. Den blir
hun stadig minnet om gjennom sitt mgte med et fysisk miljg som ikke er
tilrettelagt kortvokste. Hennes utsagn ma i stedet forstds som at det er i
mgtet med andre kortvokste at man ma man tre inn i en sosial rolle som
kortvokst. Man unngar selvsagt a fgle seg forskjellig fra andre. P4 samme
tid opplever hun likevel at hun ma dele en form for kollektiv erkjennelse
av kortvokstes situasjon i samfunnet. Slikt sett kan dette miljget fremheve,
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til og med betone en masterstatus som kortvokst. Det er denne ene
egenskapen som blir det samlende fellestrekk og som overordnes og visker
ut de andre kjennetegn individet har (kjgnn, alder, sivilstatus, yrke med
videre). Na skal man selvsagt ikke underkjenne den betydning tilhgrighet
til et slikt fellesskap kan ha, noe som ogsa blir vist i denne rapporten. Det
er svert viktig 4 ha et forum der man kan dele felles opplevelser og felles
erfaringer. Det er viktig og ngdvendig & fa diskutert med andre som
opplever de samme utfordringene pa kroppen som man selv opplever. Det
er fgrst nar en slik gruppe far betydning for sosialiseringen av den enkelte
til en stereotyp rolle og selvoppfatning, slike fellesskap kan fungerer
dysfunksjonelt for den enkeltes utvikling og selvbildedannelse.

Sitatet som innleder dette avsnittet er hentet fra en kvinne som pa
grunn av en fordgyelsessykdom har fatt utlagt tarm, pose pa magen. Hun
opplever at mye av livet kretser rundt denne posen. Den har betydning for
hvordan hun organiserer store deler av livet sitt. Stomien har likevel ikke
sa stor betydning for maten hun ser seg selv pa at hun opplever, som hun
uttrykker det: «at identiteten ligger i stomiposen». Hun mener en viktig
grunn til dette er at hun har et tett sosialt nettverk med venner som har hatt
flere referansepunkter til henne enn stomien og de problemer den med-
fgrer. Hennes beskrivelse viser hvor viktig nare venner og andre betyd-
ningsfulle personer har for selvbildeutviklingen. Hun forteller om betyd-
ningen av a bli speilet som noe annet og noe mer enn en kvinne med en
pose pa magen.

Det er nere personer som foreldre og venner (kjerester) som repre-
senterer de viktigste sosiale speil for de fleste mennesker. Det er i
samspillet med dem man lerer a se seg selv og etablerer sin egen identitet.
Det er gjennom dette samspillet man langt pa vei finner svaret pa det
viktige spgrsmalet: «Hvem er jeg?» En mann med en alvorlig hjertefeil
forteller i denne sammenhengen om hvordan hjertefeilen ble sa viktig for
andre at han selv fikk problemer med eget selvbilde. Fgrst og fremst var
det foreldrene som gjennom hele oppveksten fokuserte pa akkurat dette
kjennetegnet. Ogséd i voksen alder opplevde han at omgivelsene forholdt
seg til ham med utgangspunkt i hjertefeilen. Han fglte det neermest som om
det ble fortalt ham at: «Du er Arne. Du er en alvorlig hjertefeil. Det er det
som er deg, det som er din identitet». Opplevelsen av a bli sosialisert til &
oppfatte seg som en alvorlig hjertefeil var reell og sterk. Det krevde innsats
og initiativ & forhandle frem en identitet og et selvbilde som Arne, en gutt
som i tillegg til mange andre egenskaper ogsad hadde en hjertefeil.

Det som kjennetegner mange av de informantene, som ikke har en
identitet som funksjonshemmet, er for det fgrste deres erkjennelse av at
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funksjonshemmede mennesker utgjgr en stor og sammensatt gruppe. Det
kan veare like store forskjeller dem imellom som mellom dem selv og ikke-
funksjonshemmede, nar det gjelder de fleste egenskaper. For det andre
peker flere pa at funksjonshemningen i stor grad er et resultat av mang-
lende samfunnsmessig planlegging og tilpasning. Man «nekter» & gjgre
problemer og vanskeligheter man ofte stir overfor til sine personlige og
individuelle problemer. Dette kan likevel vare vanskelig fordi man i de
fleste sammenhenger mgter et samfunn som understreker nettopp dette.

Vart samfunn forstar og behandler de problemer funksjonshemmede
mgter forst og fremst som problemer som krever individuelle lgsninger.
Kampen mot & bli mgtt med s@rordninger og spesielle tiltak pa viktige
livsomréder er forankret i et gnske om a bli behandlet som andre. Man vil
ha de samme mulighetene for samfunnsmessig deltakelse som andre.
Mange gnsker eksempelvis & komme i arbeid fordi dette vil gjgre at man
kommer bort fra en rolle som passiv mottaker av trygd og andre stgtte-
ordninger. Man vil vare en person som yter noe i samfunnet. Dette er
viktig for maten man ser seg selv pa.

Jeg tror dette har mye & gjgre med selvtilliten, vet du. Ved at du har
noe konkret & holde pd med. Hvor du kan gjgre ting for andre og ogsa
4 ha de pengene inn pé konto — altsa det er jo helt klart — det hjelper &
fa hevet haka littegrann. Mann 32 ar med ryggmargsskade.

6.5 «Ta pa seg rullestolryggsekken»

I noen av samtalene kommer det frem at omgivelsenes opptatthet av syk-
dom og funksjonsreduksjon bidrar til at man ogsa selv blir svart fokusert
pé dette. Resultatet av en slik fokusering kan bli at man benytter sykdom
og funksjonshemning som forklaring i alle sammenhenger der man
opplever nederlag og motstand. P4 denne maten kan vanskeligheter med &
delta pa en viktige sosial arena smitte over og utvide seg til & bli en
generell fglelse av ikke & strekke til som menneske i det hele tatt.

Men en sdnn mindreverdighetsfglelse i forhold til arbeidslivet, den gar
liksom over til en blanding av at jeg er funksjonshemmet og at jeg
derfor ikke strekker til som menneske i det hele tatt. Jeg vet at det er
mange som har problemer med & skille en del ting og kanskje klasker
opp i denne rullestolryggsekken mange, mange bekymringer som ikke
hgrer hjemme der. Er livet pyton sa er det fordi jeg er lam ikke sant —
at jeg er sa jevlig ditt og datt det er fordi jeg er lam. Mann 32 dr —
rullestolbruker.
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Mannen som sier dette reflekterer over hvorfor det blir som det blir. Han
kommer, i likhet mange andre, frem til en erkjennelse av at nar util-
strekkeligheten ofte fgles sa voldsom, er det fordi han har et bilde av seg
selv i samfunnet. Dette bildet kolliderer hardt og brutalt med den mangel
pa muligheter han har for & lykkes innenfor et samfunn som fortsatt er
preget av mangelfull tilrettelegging for funksjonshemmede. Han forholder
seg til de vansker han mgter som personlige nederlag.

Jeg har kanskje hgyere forventninger, et hgyere gnske om deltagelse
enn hva jeg klarer sjgl. Dermed sé fgler jeg at de begrensningene som
jeg mgter i hverdagen slar meg i trynet noen ganger. Dessverre sd
relaterer jeg vel ogsa det at jeg sett i forhold til mine venner fortsatt er
alene og ikke har unger til at jeg er funksjonshemmet. Ikke alt
sammen, men en del av det. Og jeg fgler at det er litt, ja litt plagsomt.

Mannen som forteller dette brakk nakken i en ulykke. Han var da i helt i
begynnelsen av ungdomstiden. Gjennom barnearene var han «som alle
andre». Han hadde et bilde av seg selv som «en glad gutt» og en av gutta.
Etter ulykken har han beholdt vennskapet til mange av dem han vokste opp
med, og han har ogsa i betydelig grad beholdt det selvbildet han utviklet
gjennom barnearene. I sitt navarende liv har han ikke helt greid & justere
sine forventninger om hvilket liv han skal leve i forhold til det endrede
utgangspunkt han na har. Den dramatiske endringen i livet som skaden
fgrte til, har gjort at han har fatt nye venner og et utvidet og delvis endret
perspektiv pa livet. Dette betyr likevel ikke det samme som at alle gamle
venner ble forlatt eller at det livet han hadde levd sa langt skulle glemmes.
Det livet har satt sine spor og utgjgr en del av den opplevelsen han har av
seg selv som person. Han forteller at & gi avkall pa det livet han har levd
og den personen han var, vil si det samme som & gi avkall pd en viktig del
av sin identitet, og i stedet erstatte denne med en identitet som funksjons-
hemmet. Det er noe han ikke gnsker. Han vil bevare forankringen til livet
fgr ulykken. De erfaringer han da gjorde representerer viktige deler av livet
hans. Han opplever det ogsa slik at han har visse forpliktelser og at han
star litt i gjeld til gamle venner. Han kan ikke bare kutte alle band &
forsvinne. Selv om han opplever at ulykken har forandret ham som person,
gitt ham andre perspektiver pa livet, har han fremdeles en sterk sosial og
mental forankring i tiden fgr ulykken. Et selvbilde som ikke-funksjons-
hemmet eksisterer samtidig med en erkjennelse av & vare funksjons-
hemmet. Mens det tidligere internaliserte selvbildet er med pa a bestemme
malene for hva han gnsker & oppnd med livet sitt, representerer erkjen-
nelsen av & vare funksjonshemmet de begrensningene han opplever i det
livet han faktisk lever.
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Det a bli funksjonshemmet senere i livet innebarer andre utfordringen
enn det & bli fgdt med en funksjonshemning eller bli funksjonshemmet i de
tidlige barnearene. Selv om opplevelsen av funksjonshemning kan vere
sterk for begge grupper, er det den forskjellen at for dem som blir funk-
sjonshemmet senere i livet, representerer det tapte et levende mentalt bilde
forankret i erfaring. For dem som er fgdt med en funksjonshemning vil
bildet av en selv som ikke-funksjonshemmet vare mer abstrakt. Det er ikke
noe man har erfart, det er noe man kan forestille seg.

6.6 Funksjonshemmet i mitt eget hode

Nar man vokser opp som funksjonshemmet blir man vant til sin egen
forskjellighet. Dette gjelder kanskje i fgrste rekke dem med en synlig
funksjonshemning, men ogsé for dem med en skjult funksjonshemning
fordi man ofte ma ta ulike hensyn. Mange blir minnet om sin forskjellighet
gjennom andres blikk, og gjennom de hindere man mgter i dagliglivet.
Selv om man ikke alltid vil tenke pa seg selv som funksjonshemmet, vil
dette bildet av en selv vare mentalt representert. Flere av fortellingene
viser at mens funksjonshemmede ofte ikke ser pa seg selv som funksjons-
hemmet, barer man pa samme tid med seg en forestilling om at andre
mennesker vil se pa en som funksjonshemmet. Langt pa vei er dette trolig
ogsé riktig, i det minste nar det gjelder personer man treffer tilfeldig. En
slik mental forestilling, og forventning om andre menneskers oppfatning,
kan imidlertid vise seg & vare feil. Serlig gjelder dette i forhold til
mennesker man har tett sosial kontakt med og som man har kjent over
lengre tid. Fglgende lille historie fortalt av en kortvokst jente midt i
tyveérene kan illustrere poenget:

Jeg holdt en s&nn takk for maten tale pa julebordet pa jobben en gang.
Jeg sa at det var vel fordi takk for maten taler skal vaere korte ikke
sant, og héper det ikke er derfor dere har bedt meg om & holde talen.
Da jeg fortalte om dette til vennene mine s& skjgnte de det ikke.
Hvorfor sa du det? —

Jeg er jo kort da — det er det som er poenget. De skjgnte det ikke fordi
de aldri har sett pA meg som kortvokst eller som funksjonshemmet. Jeg
har alltid bare vart Anne.

6.7 Avslutning

I dette kapitlet har jeg illustrert hvordan radende samfunnsmessige
diskurser omkring funksjonshemning kommer til uttrykk som andres
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forestillinger om funksjonshemning. A leve et liv som funksjonshemmet
vil pa mange mater si a leve et liv der man mottar signaler og forventninger
som er motsetningsfylte og problematiske & forholde seg til. Dypest sett
ligger arsaken til dette i at man som funksjonshemmet plasseres i en
mellomposisjon der man verken er syk eller frisk. Innenfor en medisinsk
diskurs blir man plassert i en sykerolle, mens man innenfor en integrerings
diskurs ikke blir plassert i en bestemt rolle. Her plasseres man i stedet i
forhold til den samfunnsmessige virksomheten man deltar i. Man er
eksempelvis fprst og fremst skoleelev selv om man ogsa har en funksjons-
hemning. Som deltaker pa ulike arenaene er man likevel forskjellig fra
andre. Enten det er fordi man ser forskjellig ut, eller fordi man er avhengig
av ulike former for hjelp og tilrettelegging for & kunne fungere. I de fleste
sammenhenger representerer det kjennetegnet man har noe negativt, et
stigma og den oppmerksomheten dette kan lede til er som oftest ugnsket.
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7 Motet med hjelpeapparatet

7.1 Innledning

En funksjonshemning fgrer for de fleste bade til en bredere og til en
hyppigere kontakt med deler av det «offentlige» enn det andre erfarer.
Funksjonshemmede vil ofte ha behov for sosiale tjenester og dermed ha
kontakt med sosialsektoren. Helsemessige sider ved funksjonshemningen
fgrer ofte til hyppig kontakt med helsetjenesten. Begrensninger i forhold til
utdannings- og yrkesvalg fgrer til hyppig kontakt med arbeidskontor.
Mange funksjonshemmede mottar ogsa trygdeytelser og har derfor regel-
messig kontakt med trygdekontorene. Behov for trening, behandling og
tekniske hjelpemidler fgrer til kontakt med yrkesgrupper som fysio- og
ergoterapeuter. Mange har i tillegg kontakt med hjelpemiddelsentralen i
fylket der de bor, enten for & fa et hjelpemiddel eller fa reparert et hjelpe-
middel de allerede har. Sammenfattet vil jeg i dette kapitlet omtale de ulike
etater funksjonshemmede har kontakt med, som en direkte konsekvens av
funksjonshemningen, som hjelpeapparatet.

Det fgrste man kan sla fast er at det krever mye organisering og mye
tid & veere funksjonshemmet. Har man for eksempel behov for tilpassede
sko méa man fgrst fa en uttalelse fra lege eller annen fagperson og deretter
spke trygdekontoret om stgtte til kjgp av sko. Etter at saken er behandlet
der ma man ta kontakt med ortoped eller ortopediingenigr for & prgve ut
ulike modeller eller vurdere nytten av a fa sydd sko. Dette innebzaerer igjen
kontakt med dem som produserer ortopedisk fottgy. Det er med andre ord
bokstavelig talt en lang vei & ga. Serlig for funksjonshemmede barn kan
lang og omstendelig behandling av sgknad om tekniske hjelpemidler i
verste fall fgre til at nar et hjelpemiddel blir levert, har barnet vokst fra det
slik at det ikke lenger er et egnet hjelpemiddel.

Funksjonshemmedes behov for hjelp er ikke noe som alene fglger av
den enkeltes helsesituasjon. Avhengighet og hjelpebehov kan ikke
betraktes som iboende egenskaper hos funksjonshemmede, som egen-
skaper som ikke bergres av den enkeltes livssituasjon og samfunnsmessige
betingelser. I behovsskalaer som graderer hjelpebehov ved funksjonsned-
settelse nedtones det ofte at mennesker har forskjellige forutsetninger for a
mestre funksjonsnedsettelse og plager (Vabg 98). I foreliggende under-
sgkelse kommer det klart frem at det er variasjoner i hvilke ressurser den
enkelte rader over. Dette omfatter bade «indre» ressurser (psykisk styrke,
indre ro), ytre ressurser som materielle ressurser (gkonomi, bolig), sosiale
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ressurser (familie og venner, sosial forankring) og kulturelle ressurser
(utdanning, innsikt i samfunnsmessig forhold). Selv om det helt klart
finnes variasjoner i funksjonshemmedes ressurstilgang er likevel ikke
mélsettingen med dette kapitlet fgrst og fremst & synliggjgre hvordan disse
forskjellene kan forklare variasjoner i den enkeltes opplevelser i forhold til
hjelpeapparatet. Malsettingen er i stedet & analysere opplevelser som kan
betegnes som tilbakevendende opplevelses- og erfaringsmgnstre i flere av
fortellingene.

I kapitlet vil utgangspunktet vere at funksjonshemmede i dagens
Norge har behov for individuelle Igsninger for & kunne delta i samfunnet
pa tilnermet lik linje med andre. Jeg vil si noe om hvordan funksjons-
hemmede opplever sine mgter med de deler av hjelpeapparatet som skal
gjore en slik deltakelse mulig. Jeg vil reise spgrsmalet om ikke disse
mgtene kan bidra til & konstituere og opprettholde en identitet som
funksjonshemmet. Dette vil jeg betegne som integreringspolitikkens para-
doks og definere det pa folgende mate: «Ordninger som er rettet inn mot d
pke integrering og deltagelse, vil gjennom a veere individuelle og behovs-
provde ordninger bidra til @ opprettholde og sementere den forskjellig-
heten ordningene er ment a oppheve».

Selv om erfaringene kan variere, er det likevel de negative opp-
levelsene i mgtet med hjelpeapparatet som dominerer i fortellingene. En
ung mann med en hjertesykdom uttrykker det sa sterkt som at det er tre
kontorer som kan gdelegge livet til folk. Dette er trygdekontoret, sosial-
kontoret og arbeidskontoret. Nedenfor skal jeg analysere synspunkter og
refleksjoner som kan bidra til & forstd et slikt utsagn. Det reflekterer en
oppgitthet i forhold til et hjelpeapparat som, i den daglige kampen for
tilvaerelsen, blir sett pa som motspiller og ikke som medspiller.

7.2 Mangel pa fleksibilitet

Et grunnleggende og gjennomgéaende trekk i fortellingene er at hjelpeappa-
ratet blir oppfattet som byrakratisk og lite fleksibelt. Mange opplever det
som et paradoks at selv om hjelpeapparatet representerer en individualisert
tilneerming til funksjonshemmedes vansker i samfunnet, blir det ikke tatt
individuelle hensyn. Det kommer ofte frem at man opplever & bli mgtt pa
en upersonlig og lite imgtekommende mate av hjelpeapparatets bakke-
byrékrater (Lipsky 1980). Mulighetene til & na frem med egne gnsker og
behov oppleves ofte som vanskelig, s@rlig nar et tiltak krever samordning
mellom ulike etater. Frustrasjoner pa grunn av en lite koordinert innsats og
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vansker med det tverrfaglige og tverretatlige samarbeidet, er et tilbake-
vendende tema i fortellingene (se i denne sammenhengen ogsa Grue 1999).

Det var de (trygdekontoret) som anbefalte meg & sgke om yrkesrettet
attfgring. De skulle sende papirene bort til arbeidskontoret. Jeg ventet
en méined og ringte da arbeidskontoret. De hadde ikke sett noe til
sgknaden eller vedtaket. S& ringte jeg trygdekontoret igjen. A, ja, de
hadde glemt den bort. De skulle sende den over med en gang. Jeg
ringte attfgringskonsulenten etter noen dager. Nei, ingen sgknad ennd,
men dette var si greit s og siden det var sagt at det var fattet vedtak sa
var det bare & begynne pa skolen jeg var kommet inn pa. S jeg reiste
hit da og begynte, men jeg har enda ikke fétt noen attfgringsplan, s&
saken ligger vel fortsatt et eller annet sted. Mann 28 dr med hjerte-
sykdom.

Denne historien er lik den mange andre ogsa forteller. Den beskriver en
virkelighet som kan vare serlig tyngende for en gruppe som allerede har
mange og store bekymringer i livene sine. En annen ung mann ogsa han
med en hjertesykdom, forteller at han har opplevd & gi fem ar mellom
arbeidskontor, trygdekontor, sosialkontor, arbeidsledighet, litt arbeid og ny
sykemelding. Han uttrykker sine frustrasjoner slik:

Dette er ikke mye & bygge et liv pd. Og det eneste jeg ber om er hjelp
til & takle funksjonshemningen min. Og det som skjer er at jeg blir
sendt ut pd denne grkenvandringen — og de har skaffet meg mange
sgvnlgse netter. Livet hadde vert ti ganger letter hvis det ikke hadde
vert for dem.

Han opplever sine mgter med hjelpeapparatet som en Kafkaprosess. Han
blir bedt om & oppsgke det ene kontoret etter det andre uten at han opp-
lever at det ligger noen styrende idé bak den vandringen han ma ut pa. Det
virker bare som om det enkelte kontor og den enkelte etat han kommer i
kontakt med er interessert i & sende ham videre. Han opplever det som om
de enkelte kontorene gnsker a skyve ansvaret for det de oppfatter som en
«brysom» klient over til noen andre. I sin fortelling understreker han flere
ganger at det ikke er enkeltpersoner han vil kritisere, det er «systemet».
Denne og lignende fortellinger indikerer at i en rekke tilfeller ligger
arsaken til de problemer funksjonshemmede mgter, i sviktende rutiner for
oppfelging av den enkelte klient. Dette gjelder serlig i de tilfeller der flere
etater er trukket inn. A falle mellom to stoler er et uttrykk som bli brukt for
a beskrive opplevelsen av mangel pa koordinering og overordnet ansvar.
Man fgler seg tvunget inn i en situasjon der man ma tenke strategisk i
forhold til hvilke kontakter som skal tas og med hvem man bgr alliere seg
for & utlgse helt ngdvendige ytelser:
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Og s snakket jeg med en sosionom i gar. Da fikk jeg vite at om jeg
sender inn en anke, som det kan ta mange maneder & behandle, sa
mister jeg pengene fordi jeg faller mellom to stoler. Da far jeg ikke
penger av trygdekontoret fordi rehabiliteringspengene géar ut na. Og sa
far jeg ikke noe av arbeidskontoret fordi jeg ikke er pd arbeidsledig-
hetstrygd eller attfgring enda. S& det kan jeg ikke gjgre. Sa jeg fér
klage & hépe alt gar bra. Legen min er jo involvert fra fgr, og s& ma jeg
fa involvert den sosionomen fordi jeg mé& ha bistand fra sosialkontoret
for & fa penger til dietten. Mann 26 dar med allergi/astma.

Dérlig tilgjengelighet blir av mange fremhevet som en svakhet ved deler av
hjelpeapparatet. Saksbehandlere er vanskelige a treffe uten at dette er
avtalt lang tid i forveien. Det er sma muligheter for & kunne fa til raske
lgsninger og reaksjoner pa akutte problemer. Flere brukere av tekniske
hjelpemidler mener det er haplgst at hjelpemiddelsentralene bare er oppe
mellom 10.00 og 14.30, en tid som for de aller fleste er bundet enten i
utdanning eller arbeid. Dersom et hjelpemiddel, som en rullestol, trenger &
repareres, er det hjelpemiddelsentralen og ikke brukeren som rekvirerer
hjelp fra den som har servicen pa hjelpemiddelet. Rekvisisjon, som
brukeren sgker/ber om, kan bare skaffes i denne kjernetiden midt pa dagen.
Det kan ogsé ta tid fra rekvisisjonen er skrevet og sendt til hjelpen
kommer. Mange forteller om dager og opptil ukers ventetid pa enkle, men
helt ngdvendige reparasjoner. Det sentrale punktet er at mange hjelpe-
midler er helt ngdvendige for at funksjonshemmede skal kunne fungere i
det daglige. I mange av fortellingene etterlyses det en gjennomgang av
rutiner og ordninger for 4 vurdere om det er mulig & fa i stand raskere
saksbehandling og stgrre fleksibilitet i hjelpemiddelsentralene.

Omtalene av mgtene med hjelpeapparatet er tankevekkende fordi man
far et bilde av at det pagar en kamp der hjelpeapparatet er motstander. Dette
kommer blant annet til uttrykk nar det benyttes vendinger som «kjempet
igjennom», «vunnet over» nar en omtaler ordninger eller rettigheter en har
oppnadd.

7.3 «Visponser ikke dremmer»

Ovennevnte utsagn mgtte en ung kvinne med ¢gnsker om en bestemt
utdanning, en utdanning saksbehandler pa arbeidskontoret ikke synes var
egnet for denne kvinnen. Uttalelsen illustrerer at det ikke bare er struk-
turelle og organisatoriske trekk ved hjelpeapparatets organisering som kan
forklare den frustrasjon som kommer frem i mange av fortellingene. Selv
om de ulike delene av hjelpeapparatet er bygget opp som byrékratiske
organisasjoner, vil det likevel alltid finne sted en skjgnnsutgvelse nar en
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ytelse skal gis. Nér skjgnn skal utvises spiller saksbehandlere pd ulike
omrader en sentral rolle. Disse betegnes som velferdsstatens portvakter.
Ressursene til funksjonshemmede er ikke ubegrensede og det skal skilles
mellom dem som har et reelt behov for et gode og dem som ikke har det.
Portvaktenes rolle er likevel todelt. De skal ogsa veare til hjelp og stgtte
overfor mennesker i en vanskelig livssituasjon. De tiltak og ytelser de
forvalter kan gjgre livet bedre for mange. Lipsky (1980) omtaler gruppen
som «bakkebyrékrater». De skal ikke bare vare velferdstatens portvakter,
men ogsd velferdstatens livreddere. Denne i utgangspunktet vanskelige
dobbeltrollen kan bli ytterligere vanskeliggjort, fordi regler og kriterier
ikke alltid er like godt definert og gjort rede for. Man blir som bakke-
byrékrat tvunget til & utvise skjgnn i situasjoner der det hadde vert
gnskelig med klare regler og kriterier.

For funksjonshemmede kan det bli viktig & synliggjgre sin funksjons-
hemning for & sannsynliggjere sine behov for hjelp og stgtte. Nar for
eksempel de kollektive transporttjenestene ikke er utbygget eller tilrette-
lagt for funksjonshemmede, er Igsningen i de fleste tilfelle at det ordnes
med individuelle ordninger som TT-kjgring. Dette er en kostbar ordning
for det offentlige (kommunen), og den som sgker om TT-kjgring ma kunne
dokumentere sitt behov for spesialtransport. Dette innebzrer at funk-
sjonshemningen ma tydeliggjgres. Man ma overbevise en saksbehandler
om at funksjonshemningen gjgr det umulig & benytte offentlig transport.
Har man en funksjonshemning der den manglende muligheten for & benytte
offentlig transport kan oppfattes som litt utydelig for saksbehandler, kan
det vare ngdvendig og strategisk klokt & «overkommunisere» graden av
funksjonshemning. Situasjonen innebzrer uansett at den enkeltes forskjel-
lighet konstitueres og vedlikeholdes, ikke bare gjennom a bli henvist til en
spesiell transportordning, men ogsé gjennom den prosessen som ligger til
grunn for at denne transportordningen i det hele tatt kan benyttes.

For mange er det et dilemma at de pa den ene siden ma vare tydelig i
sin kommunikasjon av eget hjelpebehov, mens de pa den andre siden
gnsker & leve et mest mulig vanlig liv. Dersom behovet for hjelp ikke er
tydeliggjort kan resultatet bli at man oppfattes som sa lite funksjons-
hemmet at hjelpen skjeres ned eller kuttes helt.

En ung kvinne med en nevromuskuler sykdom forteller at hun greide
a komme gjennom videregaende skole uten for mye stgtte fra hjelpe-
apparatet. Hun greide seg gjennom & fa hjelp fra familie og ved a presse
seg selv. Drivkraften bak var gnsket om & vare som alle andre, leve et s
vanlig liv som mulig. Etter et ars tid som student innsa hun at hun trengte
hjelp. Da opplevde hun at hennes egen viljestyrke og slit ble brukt mot
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henne. Det ble fra flere hold i hjelpeapparatet stilt et spgrsmal ved om hun
faktisk hadde behov for denne hjelpen. Hun hadde jo greid seg sa bra uten
hjelp tidligere. I denne situasjonen fglte hun seg tvunget til & bli mer
funksjonshemmet enn hun s seg selv. Hun matte bli funksjonshemmet pa
en mate som stemte overens med det bildet bakkebyrdkratene i hjelpe-
apparatet hadde. Dette fgrte ogsa til at hun selv matte se sin funksjons-
hemning pa en annen og tydeligere mate enn det hun hadde gjort tidligere.
Hun matte legge frem legeattester og viktigst av alt, hun fglte seg tvunget
til & fokusere pa hva hun ikke greide fremfor det hun greide i det daglige.

Det 4 fokusere p& mangler og utilstrekkelighet er noe mange funk-
sjonshemmede opplever som belastende i sine mgter med hjelpeapparatet.
Dette gjelder serlig i forhold til en ordning som yrkesrettet attfpring og
fremtidige jobbmuligheter. I samtalene med saksbehandler opplever mange
at det er utilstrekkeligheten fremfor mulighetene som fokuseres.

Den stereotype oppfatningen av funksjonshemmede og deres mulig-
heter pé arbeidsmarkedet ble tydeliggjort for en ung kvinne med en rygg-
margsskade. Hun hadde gnsker og planer om a utdanne seg til jurist. Dette
var en utdannelse som ville kvalifisere henne for yrker der nedsatt
bevegelighet ville ha relativt liten betydning. Hun forteller fglgende
historie fra sitt mgte med arbeidskontoret:

Jeg var pa arbeidskontoret og snakket med en saksbehandler om valg
av utdannelse. Jeg sa at jeg godt kunne tenke meg & studere juss, men
da ble hun litt sdnn: ja, men det kan jo ta seks ar, og du skal vel ikke
studere det? Jo, jeg lurte litt pad det. Og sa var det jo dette med
attfgring da. S& sier hun at: ja, men du skjgnner at funksjonshemmede
pleier bare & ta en 3-drig hgyskole. Da ble jeg liksom litt matt og sé sa
jeg; pleier funksjonshemmede bare & ta en 3-arig hgyskole — du kan
ikke si noe sént. Du kan si at de vanligvis fér stgtte for tre ar, men du
kan ikke si at — sénn er funksjonshemmede lissom. Kvinne 27 dr med
ryggmargsskade.

I denne og lignende historier formidles det et bilde av saksbehandlere som
helt klart utviser skjgnn bade nar det gjelder nivd og omfanget av den
utdanning det kan gis stgtte til som «yrkesvalghemmet». Det ovennevnte
historie ogsa viser er at saksbehandler ikke forholder seg til et klart
regelverk, men i stedet formidler sin egen oppfatning av hva funksjons-
hemmede som gruppe «pleier a velges».

Man blir ikke mgtt som et individ med gnsker og planer, men som «en
i en gruppe» der en viss lengde pa utdanning skjgnnsmessig blir betraktet
som rimelig av dem som forvalter ordningen. Kvinnen i eksemplet ovenfor
hadde tenkt mye igjennom hva slags utdanning hun gnsket. Hun mente
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denne utdanningen ville fgre frem til en jobb som med realisme kunne
kombineres med den funksjonshemningen hun hadde. Hun mgter arbeids-
kontoret med en forventning om at dette er noe arbeidskontoret kan hjelpe
henne med. Hun gnsker at hun i samarbeid med saksbehandler kan komme
frem til en lgsning som béde faller innenfor de rammer arbeidskontoret ma
forholde seg til og de gnsker hun som funksjonshemmet og utdannings-
spkende gnsker a realisere.

En annen kvinne i midten av tyvearene med astma, og med et sterkt
gnske om & bli sykepleier, forteller fglgende historie:

Nei, jeg far ikke attfgring nd. Jeg har ikke fatt innvilget det fordi jeg
gnsket & bli sykepleier. Det var noe jeg ikke skulle bli. De kom ikke
opp med noen gode forslag, men jeg skulle i hvert fall ikke bli
sykepleier. Det ville de ikke. S& derfor fikk jeg ikke attfgring. Men
legen min har kjeftet litt pA meg og sagt at nd har du greid & komme
gjennom ett ar pa utdanningen s nd ma du kunne sgke igjen.

I enkelte tilfelle presenteres funksjonshemmede for en lgsning som opp-
fattes som rasjonell og god, sett fra hjelpeapparatets synsvinkel. Man skal
«velge» a bli ufgretrygdet fremfor & ta en utdanning for a sikte mot et liv
som yrkesaktiv. Ufgretrygd kan av bakkebyrakratene bli sett pa som en
Igsning som gjgr at hjelpeapparatet blir kvitt en plagsom og krevende
klient. I denne sammenhengen vil dette si en klient som har gnsker for livet
og fremtiden som bryter med de forestillinger og vurderinger ansatte i
hjelpeapparatet har gjort i forhold til personens fremtidige muligheter.

Hans, kan du ikke gjgre oss en tjeneste da, ta trygd, ikke attfgring, men
trygd. Ufgretrygd deg né. Reis til Syden om vinteren og ver i Norge
om sommeren. Lev livet, ha det fint. Og hvorfor sa de dette til meg?
Jo, fordi da hadde de sluppet & hgre noe mer fra meg. Da hadde jeg
vert ute av bildet. Men jeg ville ikke det, jeg var 21 ar ... jeg ville noe
mer med livet mitt, jeg ville f4 meg en utdanning og en jobb. Mann 24
ar med hjertesykdom.

7.4 Stell og hjelp

7.4.1 Organisering og utevelse av tjenesten

Nar funksjonshemmede er avhengig av hjelp i det daglige, som for
eksempel hjelp til & sta opp, hjelp til & kle pa seg, vaske seg og til & spise,
bestar mgtet med hjelpeapparatet av et mgte pa to nivaer. Det fgrste nivéet
er der det pa bakgrunn av en sgknad skal tas stilling til o man oppfyller
kravene til & fa zildelt et gode eller ikke. Nér det gjelder goder som
trygdeytelser, yrkesrettet attfgring eller et teknisk hjelpemiddel, er det fgrst
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og fremst beslutningen om tildelingen av godet som er det sentrale. Nér det
gjelder ytelser innenfor pleie- og omsorgstjenester, er det i tillegg et nytt
nivd som er betydningsfullt, organiseringen og utgvelsen av tjenesten.
Nedenfor vil jeg formidle noe av det funksjonshemmede opplever bade nar
det gjelder organiseringen og nar det gjelder utgvelsen av pleie og omsorg.

Et gjennomgaende tema i de historiene som blir fortalt er opplevelsen
av mangel pa fleksibilitet, fgrst og fremst innenfor tjenester som hjemme-
hjelp og hjemmesykepleie. Fortellingene inneholder beskrivelser av
hvordan tiden ikke lenger blir ens egen. Dagliglivets organisering blir
avhengig av andre. Det blir avhengig av rutiner, vaktordninger og kommu-
nale budsjetter. Man kan ikke sta opp eller legge seg pa tidspunkter en selv
velger, men pé tidspunkter som velges for en. Dagen struktureres av det
hjelpetilbudet som finnes i den kommunen eller i den bydelen man bor. For
mange innebarer ikke dette bare at man mister mulighetene til & struk-
turere daglige rutiner, det blir ogsa et spgrsmal om hvordan man skal
kunne delta pa livsomrader som utdanning, arbeid og fritid.

Jeg ber ikke om s& mye synes jeg, jeg ber ikke om & fa std opp nér jeg

egentlig vil, jeg ber ikke om a fa legge meg nar jeg egentlig vil. Det

jeg ber om er bare hjelp til & komme opp sénn at jeg rekker skolen.

Kvinne 26 ar med ryggmargsskade.

M4 man en dag sta opp tidligere enn det som er vanlig, ma dette avtales i
god tid, opptil en uke i forveien. I tillegg til a strukturere dagen etter den
hjelp de kan fa og pa hvilket tidspunkt hjelpen kan komme, ma mange ogsa
langtidsplanlegge sine aktiviteter. Mulighetene til & foreta spontane
beslutninger som krever medvirkning fra hjelpeapparatet blir sma.

Et gjennomgaende trekk i fortellingene er at det serlig er hjemme-
hjelpstjenesten som fungerer darlig, oftest i den forstand at man ofte ikke
vet ndr hjemmehjelpen kommer. Ofte vet man heller ikke Avem som
kommer. Problemet for mange er at det forventes at man er tilstede nar
hjemmehjelpen kommer. Dette kan innebare at hele eller deler av dagen
blir bundet opp selv om den tiden hjemmehjelpen oppholder seg i boligen
er svart kort.

Stramme tidsrammer og stort arbeidspress for ansatte i pleie- og
omsorgssektoren har blitt dokumentert i en rekke undersgkelser (Daatland
1994, Ness og Warness 1996, Vabg 1998, Thorsen 1998). Mange ansatte i
denne sektoren opplever at de har for liten tid til den enkelte og at behovet
er stgrre enn det tilbudet som gis. For den som mottar hjelpen fgrer de
stramme tidsbudsjettene til at mange oppgaver kuttes ut eller reduseres til
et minimum. En slik aktivitet er det & lage mat og a fa hjelp til & spise:
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Med den hjemmetjenesten jeg far, som overhodet ikke er tilstrekkelig,
far jeg bare hjelp til 4 lage brgdmat. Den varme maten jeg fér
begrenser seg til ting som kan varmes i mikrobglgeovnen og som det
tar fem minutter & lage. Skal jeg spise annen mat da ma jeg spise ute
eller hos andre. Gutt 28 dr med nevromuskuleer sykdom.

7.4.2 A vere mottager

Mangel pé personell, begrensede gkonomiske ressurser og et stort arbeids-
press for dem som arbeider innenfor pleie- og omsorgssektoren, er viktige
arsaker til de problemer mange rapporterer om i sine mgter med denne
delen av hjelpeapparatet. Det er et misforhold mellom ressurser og poli-
tiske visjoner som preger jobbhverdagen til mange ansatte i fgrstelinje-
tjenesten (Vabg 1998). I de daglige mgtene med klienter er ansatte i disse
tjenestene hele tiden tvunget til & utgve et skjgnn. De ma vurdere den
enkeltes behov for hjelp og se dette i sammenheng med den tiden og de
ressursene de totalt sett har til radighet innenfor rammer gitt hgyere opp 1
det kommunale systemet. Skjgnnsutgvelse er en forutsetning for 4 kunne
utfgre det arbeidet disse yrkesgruppen utfgrer. Det er tilnrmet umulig &
regelfeste beslutninger som skal tas i et mgte med mennesker i en vanske-
lig livssituasjon. Fortolkningen av den enkeltes problemer og hvor mye
hjelp en kan yte, blir et stykke pd vei bestemt av det inntrykket disse
bakkebyrakratene danner seg av den enkelte. Funksjonshemmede, som er
mottakere av disse tjenestene vil rimeligvis kunne utvikle strategier for a
oppna mest mulig og best mulig hjelp. I dette avsnittet skal vi se narmere
pa enkelte strategier som benyttes.

Sykeliggjoring

Funksjonshemmede forteller i flere sammenhenger om hvordan de nermest
overkommuniserer sine problemer og sin egen skrgpelighet for i det hele
tatt & fa et bestemt gode. For & komme forbi velferdsstatens portvakter.
Behovet for en tjeneste eller en ytelse ma, som nevnt tidligere, ikke bare
tilfredsstille de krav som stilles i lovverk og forskrifter. Ofte vil det ogsa
vere slik at bakkebyrakraters skjgnn utfyller uklarheter og fortolknings-
muligheter i lov- og regelverket. A tydeliggjgre sitt behov for hjelp gjen-
nom sykeliggjgring er en strategi som derfor ogsa benyttes i forhold til
dem som utfgrer de tjenestene man har blitt tildelt, i dette tilfellet hjemme-
sykepleie og hjemmehjelp. Som andre mottakere av pleie og omsorgs-
tjenester er ogsa funksjonshemmede gjenstand for en kontinuerlig behovs-
vurdering. Dersom man skal beholde de tjenestene man har blitt tildelt, og
helst utvide dem, ma man vokte seg vel for a utfgre oppgaver og aktiviteter
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som kan gdelegge disse mulighetene. Det er flere aktiviteter og gjgremal
mange selv ofte kan utfgre, selv om de tar mye mer krefter og mye mer tid
enn det de gjgr for andre. Problemet med & bruke tid pa slike aktiviteter
kan imidlertid vare at man blir betraktet som mindre hjelpetrengende og
dermed risikere & fa en tjeneste, som i utgangspunktet er beskjeden, ytter-
ligere redusert. Dette kan beskrives som «selvhjulpenhetens paradoks».
Det inneberer at funksjonshemmede pé den ene siden gnsker & vere mest
mulig selvhjulpne, leve et mest mulig vanlig liv & delta pa ulike samfunns-
arenaer. P4 den andre siden vil selvhjulpenhet og sosial deltakelse kunne
bli fortolket som at man er mindre funksjonshemmet enn det man egentlig
er. Det paradoksale ligger i at det er et rimelig nivad pa den hjelpen man
mottar som gjgr egenaktivitet og sosial deltakelse mulig ved at man far
mer tid og krefter til radighet.

Usikkerhet i forhold til om man vil beholde tjenester man har
oppleves av mange som en stressfaktor i hverdagen. En beskrivelse som
gar igjen er opplevelsen av & ha et sverd hengende over halsen. Et sverd
som vil falle ned dersom man gjgr en gal bevegelse. Benytter man
sykeliggjgring som en strategi for a beholde eller oppna en tjeneste, er det
viktig ikke & fremstd som kravstor. Man skal vare takknemlig for den
hjelpen man far. Vabg (1998) har i en studie av eldre mottakere av
hjemmebaserte tjenester beskrevet hvordan hjemmehjelpere og hjemme-
sykepleiere, i situasjoner der de oppfatter klienten som kravstor, benytter
en slags «vi-gj@gr-bare-jobben-var» strategi for & markere en grense. Til
tross for et visst element av skjgnn i jobben, beskytter man seg bak et
regelverk og en stillingsbeskrivelse. Funksjonshemmede som benytter
sykeliggjgring som strategi ma derfor vokte seg mot a bli oppfattet som
krevende. Man ma «bare vare syk», og gjennom dette utlgse sympati og
omsorg fra dem som yter pleie og omsorg. Denne formen for strategi har
en grenseoppgang mot en annen strategi som ogsa blir ofte blir benyttet,
det a vise ydmykhet.

Ydmykhet
Men, det er vanskelig, for det byr meg i mot & ringe og smiske hvis jeg
har noen problemer eller trenger hjelp til noe smatteri som a klippe en
tdnegl som har brukket. Kanskje vil jeg legge meg litt seinere en
kveld. Men likevel sé takker jeg og takker jeg, ikke fordi jeg synes det
er riktig & gjgre det, men fordi jeg bygger opp goodwill sterkt som f....
Kvinne 25 med cerebral parese.

Kvinnen gir uttrykk for erfaringer som deles av flere. Det er gjennom sin
vaeremate overfor dem som gir hjelp at graden av fleksibilitet i tjenestene
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som ytes kan bli stgrre. Det er gjennom 4 opptre pa méter som oppleves
behagelig av dem som yter hjelpen at man i bestemte situasjoner kan
spgrre om noe ekstra, noe som gar utover de vanlige rutinene. Maten
informantene beskriver dette pa varierer likevel sterkt. For enkelte
oppleves det som en form for «kryping og smisking», for andre er det mer
snakk om ikke & fa lov til vare seg selv.

Den viktigste grunnen til & veere ydmyk er at man gnsker a bygge opp
«goodwill» hos dem som gir omsorg. Man investerer pa sett og vis i en
sparekonto som man kan trekke pa senere. Dette kan ogsa vare i forhold til
situasjoner der man har behov for hjelp eller tjenester man vet faller
utenfor de avtalte arbeidsoppgavene eller arbeidstiden til hjelperne. A vare
ydmyk og takknemlig representerer imidlertid ofte varemater som kan
bryte med det selvbildet en arbeider med & bygge opp.

Jeg har jo lyst til & veere Fredrik da, en ordiner, vettug kar som det gar
an & snakke med. Og jeg har lyst til & bli tatt som en serigs og voksen
kar fordi da blir jeg ogsa tatt pa alvor som den jeg er. Jeg liker darlig &
vere litt tafatt, takke for alt, vere s innmari takknemlig. Mann 28 dar
med ryggmargsskade.

Funksjonshemmede som trenger hjelp i form av pleie og omsorg opplever
ofte dette som ydmykende og invaderende. Ikke minst er det for mange en
pakjenning & matte fortelle om sine liv, «brette seg ut» som flere sier, for a
fa den hjelpen man er helt avhengig av. En hjelp man ogsa har krav pa. Det
oppleves derfor som en tilleggsbelastning at man ogsa ma sykeliggjgre seg
og vise ydmykhet i forhold til dem som yter denne hjelpen.

7.5 Intimitet — en luksus?

Mange, og sezrlig de med store bevegelsesvansker, kan ha behov for hjelp
til & kle pa seg, hjelp til & dusje, bade og til intimhygiene. Vask og intim-
hygiene er pleieoppgaver der det relasjonelle aspektet er svart viktig. Det
er oppgaver som kan vare krevende bade for den som gir og den som
mottar pleien. Det vil gi trygghet for begge parter dersom det er stabilitet i
relasjonen, at det er den samme eller de samme menneskene som utfgrer
pleieoppgavene. Mange opplever det lettere dersom slik hjelp blir gitt av
en av samme kjgnn som en selv. Det er imidlertid ingen selvfglge at man
far oppfylt et slikt gnske. Det er vaktlister og organisatoriske ordninger
fremfor hensynet til den enkeltes intimitetsgrenser som er avgjgrende.

Innenfor de hjemmebaserte tjenestene er det et stort behov for folk
som kan hjelpe til med stell, pakledning og matlaging. Funksjonshemmede
som ikke har behov for medisinering eller stell av en hjemmesykepleier,
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kan oppleve at det er tilfeldig hvem som kommer fra gang til gang og
hvilken erfaring den enkelte har. Ofte er det en tilstrekkelig kvalifikasjon &
ha stelt en funksjonshemmet mor, bror eller sgster. Funksjonshemmede kan
oppleve det slik at alle typer oppgaver blir sidestilt hos dem som organi-
serer pleie og omsorgstjenestene. A hjelpe til med vask og intimhygiene
blir en oppgave pa linje med det & fa hjelp til & lage mat. Det er imidlertid
en kvalitativ forskjell mellom slike hverdagslige oppgaver og oppgaver
som inneberer at en fér tilgang til intimitetens «episenter», et omrade med
sentral betydning for individers selvbilde og selvrespekt. Det kan oppleves
som svert vanskelig dersom man som ung kvinne eller mann blir vasket av
en jevngammel hjelper av motsatt kjgnn. Nar man i tillegg har flere og
tilfeldige hjelpere, og heller ikke far bygget opp en relasjon til hjelperen,
kan det oppleves som invaderende i forhold til egne intimitetsgrenser og
egen selvrespekt. Mange funksjonshemmede kan ha store problemer med 1
det hele tatt & bygge opp en intimitetsgrense. Deres kropp har gjennom
oppveksten alltid vert et «offentlig» anliggende i1 den forstand at en rekke
mennesker har hatt den som arbeidsomrade. Pleie og hjelp ma kunne gis pa
en mate som ikke oppleves som krenkende og invaderende. Det er viktig &
beskytte og a ta vare pa det skjgre fundamentet mange funksjonshemmede
har 1 forhold til kroppsoppfatning og selvbilde.

7.6 Om 4 se ting i sammenheng

Et gjennomgéaende trekk i fortellingene om mgtet med hjelpeapparatet, er
en frustrasjon over at ulike hjelpetjenester ikke ses i sammenheng. A fa
hjelp til & komme opp i tide om morgenen er for mange ngdvendig for det
som videre skal skje den dagen. Mange skal pa skole eller pa arbeid, og for
a komme dit har en kanskje en avtale med TT-tjenesten om a bli hentet pa
et fast tidspunkt. Blir en forsinket pa ett punkt kan dette forplante seg pa en
slik mate at hele dagen blir gdelagt i forhold til den oppsatte planen. Nar
en rullestol punkterer eller pa annen mate stopper og ikke kan bli reparert
relativt raskt vil det veere vanskelig & komme pé skole eller pa jobb. Man
far heller ikke handlet eller levert og hentet barn i barnehagen. Dagliglivets
gjgremal krever ngye planlegging og tillit til at tjenester utfgres nar de er
avtalt. Dette krever igjen kontinuerlig administrering og oppfglging, noe
som bade tar tid og krefter. Det bidrar til & gjgre et liv som i utgangs-
punktet er krevende enda tyngre.

Pa det rent praktiske planet etterlyses det i flere av intervjuene et
kontor eller en instans i kommunen som kan' gi samlet informasjon om de
ulike hjelpe- og stgtteordninger som finnes. Det etterlyses et sted der en

— Motstand og mestring — 131



kan fa hjelp til & spke om de ytelsene en har behov for. Et slikt kontor
kunne ogsa overta noe av koordineringsansvaret som den enkelte i dag
som oftest sitter med alene. Pa dette punktet er det likevel enkelte lys-
punkter i fortellingene. Det fortelles om saksbehandlere, eller andre
kontaktpersoner, som selv tar et ansvar og som hjelper til med sgknader,
fglger opp sgknader og prgver & koordinere de tjeneste den enkelte trenger.
Problemet er at det kan vare langt mellom slike bakkebyrdkrater. De er
enkeltpersoner og representerer ingen nedfelte rutiner og organisatoriske
ordninger initiert fra mer sentralt hold.

7.7 Avslutning og diskusjon

Dette kapitlet har fokusert pa funksjonshemmedes opplevelser i mgtet med
ulike sider av hjelpeapparatet. Et gjennomgaende trekk er at disse mgtene
ofte oppleves problematisk. Arsakene til dette er flere, men det er likevel
noen begrunnelser som gar igjen. For det fgrste oppfattes det byrakratiet
som omgir de ulike tjenestene som lite fleksible og vanskelige & forholde
seg til. Man blir ofte ngdt til a fortelle sin «livshistorie» gang pd gang.
Grunnen er at saksbehandler pa ett omrade ikke har kontakt med saks-
behandler pa et annet omréde. I tillegg skal behovet for hjelp kontinuerlig
vurderes, ofte av nye saksbehandlere. For det andre oppleves det som
frustrerende & leve et liv der man kontinuerlig opplever usikkerhet i
forhold til om man vil beholde en tjeneste pa det nivaet den har ogsa i
nermeste fremtid. Det sammensatte hjelpebehovet mange funksjons-
hemmede har behov for, forer ogsa til at det er en tids- og arbeidskrevende
prosess selv a skulle administrere den hjelpen man mottar.

Innenfor pleie- og omsorgstjenesten, i fgrste rekke hjemmehjelp og
hjemmesykepleie, ma man ogsa forholde seg til mennesker som kan utgve
et betydelig skjgnn i forhold til hvordan behovet for pleie og omsorg blir
imgtekommet.

A fremstd mest mulig funksjonshemmet kan vere en strategi bade for
a oppna hjelp og for a beholde hjelpen. En problematisk side ved en slik
strategi er imidlertid at «overkommuniseringen» av egen hjelpelgshet
kommer i konflikt med eget selvbilde og egen identitetsoppfatning. En til-
svarende konflikt oppleves nar man opplever a matte «smiske» eller vere
ettergivende i forhold til tjenester som hjemmehjelp og hjemmesykepleie.

Mye av arsaken til de frustrasjoner den enkelte opplever kan forklares
med utgangspunkt i to forhold. For det fgrste at alle hjelpetjenester i
realiteten er behovsprgvd. Det er bakkebyrakrater i de ulike etater som
fungerer som velferdsstatens voktere og bestemmer hvem som har legitime
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behov for en tjeneste og hvem som ikke har det. Samtidig bestemmes ogsa
omfanget av tjenesten, som hvor mange timer hjemmehjelp i uken man
skal ha, og hvor ofte hjemmesykepleien skal komme. For det andre er
hjelpetjenestene organisatorisk, administrativt og gkonomisk forankret i
etater som i for liten grad er preget av tverrfaglig samarbeid, selv om dette
er et ideal innenfor helse- og sosialsektoren.

Med utgangspunkt i de enkelte fortellingene kan man hevde at hjelpe-
apparatet nok er preget av helhetstenkning i forhold til den som er
funksjonshemmet, men det er en sarskilt form for helhetstenkning. Jeg
skal avslutningsvis gjgre rede for hva jeg mener med dette og samtidig
sette forstdelsen opp mot en alternativ forstaelse av begrepet. Dette er en
forstdelse jeg mener er mer i overensstemmelse med den mélsettingen om
integrering, full deltaking og likestilling som er nedfelt i dokumenter som
St.meld. nr. 8 1998-99 (Om handlingsplan for funksjonshemma 1998-
2001) og FN’s standardregler for funksjonshemmede.

Helhetstenkning, slik begrepet blir benyttet og forsttt i forhold til
funksjonshemmede, innebarer at den helsetilstanden som ligger til grunn
for funksjonshemningen blir det sentrale. All kontakt med hjelpeapparatet
er forankret i dette kjennetegnet. Malsettingen med kontakten er & komme
frem til en «totalpakke» av individuelle lgsninger som kan redusere den
betydningen helsetilstanden har pa ulike livsomrader. En slik mate & tenke
helhet pa impliserer for det fgrste at det ikke er ngdvendig at ansatte
innenfor hjelpeapparatet trenger a forholde seg til hverandre. Den enkeltes
problemer skal kun Igses innenfor et begrenset ansvarsomrade. For det
andre fgrer en slik méte & tenke helhet pa at den enkelte vil fa forsterket
oppfatningen av at funksjonshemningen skyldes feil eller mangler ved en
selv. Funksjonshemningen gjgres til et individuelt problem forankret i
helse og i en medisinsk modell av funksjonshemning. Denne oppfatningen
blir i mange sammenhenger ogs& forsterket ved at det eksplisitt eller
implisitt stilles krav om at en uttalelse fra lege skal vedlegges sgknaden om
en bestemt ytelse.

En alternativ mate & benytte begrepet helhetstenkning pa, er a ta
utgangspunkt i den forstdelsen av funksjonshemning som benyttes i
Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede. Dette er en for-
staelse som betoner det relasjonelle i forholdet mellom individers forutset-
ninger og samfunnets krav til funksjon. Forstdelsen impliserer at en funk-
sjonshemning ikke alene kan forstds med bakgrunn i individers helsetil-
stand. Like viktig er det & vise hvordan samfunnsmessige barrierer, fysiske
og sosiale, kan hindre deltakelse for mennesker med bestemte helse-
messige kjennetegn. Denne maten a tenke helhet pa vil lettere kunne apne
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for et perspektiv der ulike livsomrader ses i sammenheng og der man dpner
for en sosial forstéelse av funksjonshemning. Lgsningen for den enkelte vil
ikke alltid, eller i hovedsak, bli forankret i egen helsetilstand. Lgsningene
kan ogsa ligge i & fjerne funksjonshemmende barrierer i samfunnet.

Selv om det i dag er den fgrste maten & tenke helhet pa som er den
dominerende, er det tegn pa at andre forstdelser vinner frem. Ordningen
med personlig brukerstyrt assistanse er et eksempel. I korthet gar
ordningen ut pa at funksjonshemmede fér tildelt et visst timeantall med
hjelp i uken. Den som har funksjonshemningen bestemmer selv nar man vil
benytte denne hjelpen og til hvilke oppgaver. Man har et arbeidsleder-
ansvar i den forstand at man styrer assistenten(es) arbeidstid og at man selv
ansetter assistenter. Arbeidsgiveransvaret kan ligge hos kommunen eller
hos en organisasjon som ULOBA. Den er organisert som et andelslag
opprettet av funksjonshemmede med personlig brukerstyrt assistanse. Det
viktige ved denne ordningen er at den gker den enkeltes frihet til & priori-
tere hva som skal gjgres og nar det skal gjgres. Den apner for en langt
stgrre grad av fleksibilitet og spontanitet i dagliglivet enn det tradisjonelle
ordninger, organisert innenfor det kommunale hjelpeapparatet, gjgr.
Ordningen har ingen direkte betydning i forhold til livsomrader som
utdanning, arbeid og attfgring. Indirekte kan likevel personlig brukerstyrt
assistanse ha stor betydning ved at ordningen gjgr det lettere for mange a
delta i arbeidslivet eller & ta utdanning. Ordningen gir fleksibilitet i forhold
til tidspunkter en trenger hjelp og fordi assistent(ene) kan benyttes andre
steder enn i hjemmet.

Hvorfor er det slik at hjelpetilbudet i hovedsak er fragmentert og
preget av en tenkning som vektlegger et individbasert perspektiv pa helse-
tilstand og hvordan kan hjelpetilbudet gjgres bedre? Jeg tror svaret langt
pa vei ligger i den dominerende posisjon den medisinske modellen fortsatt
innehar. For & bedre tilbudet til funksjonshemmede ma den forstaelse av
funksjonshemning denne modellen representerer erstattes, eller i det minste
suppleres, med forstielser som vektlegger den betydning det fysiske og
sosiale miljget har i konstitueringen av en funksjonshemning. Videre bgr
det vare slik at tjenester og tiltak ikke skal tildeles uten at brukerne av
tjenestene selv trekkes aktivt inn i arbeidet med planlegging og utforming
av de enkelte tjenestene. Brukerne ma ogsa delta i overvdkningen av de
enkelte tjenestene. Det er de selv som ma vurdere om tildelte tjenester
fungerer i overensstemmelse med intensjonene. I denne sammenhengen
kan det nevnes at det i England har vert knyttet en del oppmerksombhet til
det man beskriver som: «Improving user participation in service moni-
toring» (Priestly 1997). Dette er et arbeid som har som malsetting a
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fremme funksjonshemmedes egne interesser. Dette skal oppnas gjennom &
overvéke at tjenester funksjonshemmede mottar fungerer i overensstem-
melse med de gnsker funksjonshemmede selv har for hvordan tjenester
skal fungere. Dette kan vere en vei & gd ogsad i Norge, der bruker-
perspektivet lenge har blitt vektlagt, i det minste formelt. I utformingen av
tjenesten ma man bli mgtt som individ og ikke som medlem av en gruppe
der alle medlemmene av gruppen i utgangspunktet skal behandles likt.
Funksjonshemmede mgter hjelpeapparatet med sine egne erfaringer,
behov, planer og gnsker i forhold til det livet man skal leve. Et prinsipp om
lik behandling mé ikke forstas slik at det i hjelpeapparatet dannes et
endimensjonalt og stereotypt bilde av funksjonshemmede. Det ma ikke
danne seg en idealtypisk gestalt der tildeling av hjelperessurser blir gjort
avhengig av hvor lik den enkelte er den «idealtypiske» hjelpemottakeren.
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8 Funksjonshemning som stigma

8.1 Innledning

- Jeg vet ikke helt &ssen jeg skal forklare det — det er bare sann. Altsd
hvis jeg tuller med datteren min i barnevogna mens praktikanten
triller den, mens jeg sitter i rullestolen ved siden av og sier ble-ble-
ble og tulle-tull og sann. Da har jeg hgrt folk si til hverandre at:
«Gud hun der er ikke bra — sdnn som hun snakker, hun har ikke sprak
engang, stakkar, men se hvor glad den rullestolbrukeren er i barn og
sa fint at hun kan vere med & trille».

- Synes du ikke det er falt da, det er jo barnet ditt. Far du ikke lyst til &
skrike ut at det er faktisk ditt barn?

- Jo, jo, av og til — men jeg tenker at hadde jeg gjort det da hadde vel
folk tenkt — & huff, psykiske problemer ogsa, ikke sant.

Sekvensen overfor er hentet fra et intervju med en ung kvinne i slutten av
tjuearene, som ogsé er mor. Det som skiller henne fra de fleste andre unge
mgdre er at hun har en sykdom som gjgr at hun bruker rullestol. I sek-
vensen ovenfor sitter hun i rullestolen, mens en ung jente pa rundt fjorten
ar triller barnevognen. Hun opplever det ofte slik at i forhold til mennesker
som pa forhand ikke vet hvem hun er, blir hun fgrst og fremst kjent som
rullestolbruker. Den blir et stigma og plasserer henne i gruppe sammen
med berere av andre typer lignende stigma. Fellesbetegnelsen pa denne
sammensatte gruppen av mennesker er funksjonshemmede.

Det sentrale poenget i denne sammenhengen er at det a tilhgre denne
gruppen av mennesker ofte blir sett pa som uforenelig med samtidig & ha
andre roller eller tilhgre andre grupper. Episoden ovenfor illustrerer at nar
kvinnen blir kategorisert som funksjonshemmet blir det vanskelig for
andre mennesker samtidig & klassifisere henne som mor. Tgysingen med
barnet blir ikke fortolket innenfor en mor/barn diskurs, men innenfor en
funksjonshemningsdiskurs. Andre mennesker ser ikke en mor som tgyser
med barnet sitt, men en funksjonshemmet kvinne som far vere med 4 trille
et barn. En kvinne som ogsd mangler sprak. At hun i det hele tatt er
sammen med den unge jenta som triller barnevognen blir fortolket som en
inkluderende gest fra jenta. Dersom kvinnen skulle protestere pa opp-
levelsen av ikke a bli plassert i den mor/barn sammenhengen hun faktisk
befinner seg, er hun redd for at en slik protest ogsa vil bli fortolket innen-
for en funksjonshemningsdiskurs. Hun vil da ikke bare vare bevegelses-
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hemmet hun vil ogsé bli sett pd som en funksjonshemmet kvinne med
psykiske problemer.

Eksemplet kan gis mening gjennom det Goffman (1963) beskriver
som et forhold mellom sosiale identiteter, et begrep som er likt Becker’s
(1963) begrep status.

It (handicap) constitutes a special discrepancy between virtual and
actual social identity. Note that there are other types of discrepancies
between virtual and actual social identity, for example the kind that
causes us to reclassify an individual from one socially anticipated
category to a different but equally well-anticipated one. Note, too, that
not all undesirable attributes are at issue, but only those which are
incongrous with our stereotype of what a given type of individual
should be. (Goffman 1963:12-13).

Moren i rullestolen har et tydelig kjennetegn som skiller henne fra andre
mgdre, fra andre kvinner i kategorien «mor». Nar hun blir kategorisert som
funksjonshemmet reflekterer dette at rullestolen har en sterkere menings-
barende betydning enn samhandlingen med barnet. De to kategoriene
funksjonshemmet og mor kan for mange oppfattes som gjensidig ute-
lukkende. Funksjonshemningen blir hennes prima&re kjennetegn, hennes
«masterstatus» (Becker 1963).

I vart samfunn er noen statuser eller kjennetegn mer betydningsfulle
og i realiteten overordnet andre statuser og kjennetegn. Funksjonshemning
kan vere eksempel pa ett slikt kjennetegn. Man blir identifisert som
funksjonshemmet fgr andre kjennetegn eventuelt far betydning. Det er
dette kjennetegnet som far betydning for hvordan vi fortolker var oppfat-
ning av funksjonshemmede i en rekke situasjoner. Sitter en funksjons-
hemmet jente og spiser alene, sa er det fordi hun er funksjonshemmet og
ensom. Er man som funksjonshemmet sammen med andre funksjonshem-
mede eller har en funksjonshemmet kjareste, er det fordi ingen andre vil
vaere sammen med en.

Becker (1963) peker pé at de fleste statuser har et hovedkjennetegn
som skiller dem som tilhgrer en kategori fra dem som ikke tilhgrer den.
Videre sa knyttes det ofte andre kjennetegn til det som er hovedkjenne-
tegnet. Han illustrerer sitt poeng med en beskrivelse av leger. I tillegg til &
ha en formalisert rett til medisinsk behandling av andre mennesker,
forventes det at leger tilhgrer middelklassen, at de (som oftest da Becker
skrev dette) er menn og at de er hvite. En funksjonshemning representerer
en status som overskygge andre statuser. Det faktum at man eksempelvis er
kvinne, mor, student eller forfatter vil ikke gi immunitet eller beskyttelse
mot & bli behandlet med utgangspunkt i det sett av stereotypier som
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kategorien funksjonshemmet utlgser. I tillegg til et bestemt kjennetegn som
knyttes til en funksjonshemning, for eksempel bruk av rullestol, vil ogsi
andre egenskaper som at man har reduserte intellektuelle ferdigheter, at
man er avhengig av trygd og at man vil vare uten egen familie (barn)
kunne bli knyttet til statusen som funksjonshemmet. I denne sammen-
hengen kan det vere fristende & minne om hvordan det a veare funk-
sjonshemmet ogsa har vert forbundet med det & vare ond eller umoralsk.
Et bergmt eksempel pa dette finner vi i Shakespeares skuespill om Richard
den tredje. Selv om den historiske Richard ikke var funksjonshemmet
fremstiller Shakespeare ham likevel som «twisted in both body and mind»
(Barnes 1996:55). I en utdypende artikkel om dette temaet viser Davis
(1997), hvordan det & benytte kroppslige «avvik» som illustrasjon og
synliggjgring av moralske egenskaper gjennomsyret litteraturen pa nitten-
hundretallet. Han trekker i sin fremstilling serlig frem eksempler fra
Joseph Conrads forfatterskap. Gar vi lenger tilbake i historien finner vi
ogsad at den store reformator Martin Luther sa djevelen i et funksjons-
hemmet barn og derfor oppfordret til drap av slike barn (Barnes 1996:55).

Stigma representerer et negativt kjennetegn, en ugnsket form for
forskjellighet. Opprinnelig ble begrepet brukt av grekerne som betegnelse
pa et kroppslig merke som skulle fortelle noe om (den moralske) statusen
til baereren av merket. Merket var som oftest skaret eller brent inn i huden.
Det signaliserte at baereren av merket var slave, lovbryter eller forreder, et
menneske som skulle unngas, s@rlig pa offentlige steder (Goffman 1963).
Han peker pa at det som i dag omtales som det «normale» og det stigmati-
serte ikke fgrst og fremst er personer, men perspektiver. Vi anlegger dette
perspektivet nar vi mgter, eller pa annen mate forholder oss til, mennesker
med negativt oppfattede kjennetegn. Slik jeg forstdr Goffman, inneberer
dette at nar mennesker har et stigma, for eksempel i form av en funksjons-
hemning, «feil» hudfarge eller en kriminell fortid, utlgser dette bestemte
og stereotype varemater hos andre. Man toner ned individualiteten og
forholder seg 1 stedet til et sett av stereotypier om hvordan mennesker med
dette bestemte kjennetegnet er og hva man kan forvente av dem.

Nedenfor vil jeg vise hvordan det & vere funksjonshemmet utlgser
ulike veremater hos ikke-funksjonshemmede. Jeg beskriver fgrst og fremst
mgter der funksjonshemmede og ikke-funksjonshemmede er ukjente for
hverandre og der kategoriseringen og samhandlingen ma basere seg pa
observerbare kjennetegn og ikke pa nermere personlig kjennskap.
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8.2 «Lille venn»

Nar funksjonshemmede forteller om sine mgter med mennesker de ikke
kjenner godt, forteller de ofte om en fglelse av & bli behandlet som barn,
noen ganger som litt «dumme» barn. Uansett type funksjonshemning,
virker det som om mange mennesker forventer at ogsa den intellektuelle
fungeringsevnen er pavirket nar man er fysisk funksjonshemmet. Serlig
tydelig oppleves dette nar funksjonshemningen virker inn pa spréak eller
syn. Snakker man litt utydelig eller har problemer med & orientere seg,
oppfattes dette ofte som uttrykk for at man har reduserte intellektuelle
ferdigheter.

Folk dgmmer sé veldig. Det er viktig om man snakker rent eller ikke,
for det & ha sprak er si veldig forbundet med det & ha intelligens. Séa
hvis jeg er usikker og ikke kjenner folk s& knyter jeg meg mer, og da
blir det slik at jeg far en tendens til spastisk tale. Dersom jeg fgler meg
usikker og redd for at folk skal dgmme meg sé kan du banne pé at det
blir — verre. Kvinne 28 dr med cerebral parese

Jeg har jo vert med noen ganger pé fester og sénn, men fgler at nar
jenter forholder seg til meg sé er de pa en helt annen mate enn de er i
forhold til andre mannfolk. Nar noen snakker til meg som en unge blir
jeg nesten darlig. De snakker til deg som om du skulle veare et barn i
en barnehage. Like etterpa gar de bort og snakker helt vanlig med en
annen gutt. Det er lettere & forholde seg til gutter enn til jenter — men
de holder seg mye mer unna. Det kan jo vere fordi de er usikre.
Kvinnfolkene tar lettere kontakt og spgr om du trenger hjelp. Mann 25
ar med synshemning

Det er en type sann, — men stakkars deg! Eller .. ja, kom sa skal vi vise
deg. Noen ganger (i butikken) har jeg omtrent fatt fglelsen av at de vil
bare meg bort. Det er en som har tatt meg godt rundt livet, liksom
sann .. som skal dra meg gjennom butikken. Mann 28 dr med nevro-
logisk skade/nedsatt syn

De tre eksemplene, som er hentet fra tre ulike intervjuer, illustrerer
hvordan en fysisk funksjonshemning kan utlgse en atferd hos ikke-funk-
sjonshemmede som er egnet i forhold til barn. Hva kan grunnen til at
voksne mennesker plutselig begynner & behandle andre voksne som om de
var barn? Dette er mennesker som har helt klare kjennetegn pa voksne. Det
er neppe noe enkelt svar pa dette spgrsmalet, men et utgangspunkt for en
forstaelse kan vare at personer i omgivelsene mangler kunnskap og
erfaring. Selv om en observerer at funksjonshemmede har en rekke av de
samme markgrer pa alder som andre voksne, er de ogsé forskjellige. Denne
forskjellen kan gjogre en usikker pa om det «skjemaet» for sosial
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samhandling som benyttes overfor andre voksne mennesker kan aktiveres.
Siden den som er funksjonshemmet, i varierende grad, kan ha ett eller flere
likhetstrekk med barn, problemer med & snakke, problemer med & orientere
seg eller problemer med & ga, utlgser dette et «barneskjema» for
samhandlingen.

I vare egne historier ligger viktige deler av grunnlaget for vare hand-
lingsskjemaer og for hvilke diskurser vi plasserer funksjonshemmede
innenfor. Martin (1986) argumenterer eksempelvis for hvordan stigma,
som perspektiv, er tillert. Han hevder videre at det sarlig er to kilder for
denne leringen. Den ene kilden er vare erfaringer. Disse gar tilbake til vare
egne sensoriske erfaringer pa det tidspunkt i livet da vi ikke stilte spgrsmal
ved de sensoriske inntrykk vi fikk. Den andre kilden er kunnskap og
inntrykk formidlet fra ytre autoriteter. Bem (1970) omtaler dette som
«primary beliefs» eller «zero order beliefs». Han mener at alle oppfat-
ninger som kommer til senere i livet, kan spores tilbake til slike «primary
beliefs». Man kan som barn for eksempel oppleve at funksjonshemmede er
hjelpetrengende og ikke deltar i samfunnsmessig aktivitet som utdanning
og arbeid. Ogsa ytre autoriteter kan legge grunnlaget for slike oppfat-
ninger. Dermed kan fundamentet for stereotypier om funksjonshemmede
kunne bli lagt. Den viktigste strategien, for & forhindre at slike «primary
beliefs» dannes, er & eksponere barn for et bredt spekter av menneskelig
mangfold gjennom oppveksten. Barn ma erfare, oppleve og bli fortalt at en
funksjonshemning er ett av flere kjennetegn ved et menneske. Slik kan det
unngés at funksjonshemning knyttes til det & vere hjelpetrengende, det a
vare uten arbeid og det & vare ensom, for & nevne tre vanlige stereotypier.

En samfunnsmessig inkluderings- og integreringspolitikk overfor
funksjonshemmede vil ikke bare vare av betydning for funksjonshem-
medes samfunnsmessig deltakelse. Den er ogsa viktig for a forebygge de
holdninger som mennesker med funksjonshemning blir mgtt med av ikke-
funksjonshemmede. Det mé bli vanlig for barn a erfare at funksjonshem-
mede deltar pd de samme livsomrader som alle andre. Ikke minst gjelder
dette i forhold til massemedia som tidlig i livet kan eksponere barn for
koblinger mellom fysiologiske kjennetegn og sosiale roller.

Selv. om det er mange funksjonshemmede som opplever & bli
behandlet som barn, er det likevel en gruppe som ofte opplever dette i en
ekstrem form, nemlig kortvokste. Unge mennesker med denne funksjons-
hemningen kan oppleve a bli tiltalt som «lille venn». En kortvokst kvinne
rundt tretti ar forteller at hun ofte opplever a fa hgre at hun er sa flink «som
er ute og handler for mor». Hennes motstrategi i forhold til denne formen
for klassifisering og stigmatisering er a legge en ekstra sixpack med ¢l i
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handlevognen og si noe om at det er godt a ha litt ¢l til helgen. Den samme
kvinnen forteller om hvordan det & vere liten av vekst ogsd blir knyttet til
det 4 fungere svakt intellektuelt. Hun opplever selv 4 ha internalisert denne
forventningen. Som et illustrasjon pa hvordan dette kommer til uttrykk
forteller hun om en gang, da hun etter & ha gatt pa feil buss vurderte & bli
sittende i stedet for & spgrre om hvor bussen gikk. Hun var redd for & bli
mgtt med et svar av typen: «Ja, ja — sd du har rota deg bort du lille venn»,
dersom hun spurte. Hun valgte derfor a bli sittende. Heldigvis gikk bussen
dit hun skulle, men i verste fall var hun innstilt pd a bli sittende et par
holdeplasser f@gr hun gikk av.

Mange har den holdningen til kortvokste at det virker som om de tror
at vi er korte i hodet ogsa. Litt av forklaringen til dette kan jo vaere at
mange hjerneskadde, og kanskje serlig mennesker med Downs
syndrom, jo ogsd er smi. S& mener man kanskje at man ogsa er litt
hjerneskadet nar man er kortvokst. Kortvokst kvinne 30 ar

Tendensen til & behandle funksjonshemmede som barn, og til & fortolke
uklar tale eller nedsatt syn som uttrykk for svak intellektuell fungering, har
ikke bare betydning for den maten funksjonshemmede blir tiltalt pa. Ogsa
forventningene til hva funksjonshemmede er i stand til & gjgre blir mindre.
Funksjonshemmede kan oppleve & fa ros nar de utfgrer helt ordinzre
oppgaver eller utviser helt alminnelig innsats i forhold til alder eller
livstase.

Og nar jeg foler folk er imponert over at jeg gar pa skole og prgver
f4 meg en utdannelse, eller prgver & legge forholdene til rette for at jeg
skal f& meg en all right jobb. Jeg blir litt matt. Jeg mener, bare fordi
jeg er lam og bare fordi jeg tilfeldigvis tar et studium pa universitetet
sa skal jeg nesten fa blgtkake.. For meg er det en selvfglge, at jeg skal
legge livet mest mulig til rette slik at jeg kan bli en del av dette
samfunnet. Om jeg hadde tatt et kurs i forming, sittet og snurret leire
ikke sant, sd hadde dette ogsd vert storveis. Gutt 26 dr med rygg-
margsskade.

8.3 Forventningsamnesti

I forlengelsen av det som har blitt beskrevet ovenfor opplever funk-
sjonshemmede ogsa at det ikke blir stilt de samme kravene til dem som til
ikke-funksjonshemmede. De fgler at de ikke riktig blir regnet med. Det er
liten eller ingen hensikt i at man skal ta en utdanning eller finne seg en
jobb. Det blir ikke forventet at en skal bli et aktivt samfunnsmedlem pa
linje med andre mennesker. Hva er grunnen til at en del blir mgtt av denne
typen holdninger? I kapittel seks har jeg beskrevet hvordan funksjons-
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hemmede befinner seg i en rolle mellom & vare syk og & vare frisk. Jeg
viste i denne sammenhengen til Parsons (1951) analyse av sykerollen. Nér
funksjonshemmede opplever at det ikke forventes at de skal delta i
samfunnet pa linje med andre, kan noe av arsaken spores tilbake til en
plassering i sykerollen.

Folk spgr ikke sd mye, nar jeg snakker om hvor viktig det er for meg &
f4 meg en hgyere utdannelse. Jeg fgler veldig sterkt at, i alle fall en del
folk, har sterke forventninger om at jeg skal spille rollen som den
syke. Det innebzrer altsa at jeg skal vaere passiv, ikke finne meg noen
jobb ... veere en type man kan ta med seg ut, rundt omkring. Ja, ja det
er jo hyggelig og kjekt for han & vere med.. altsd han er jo en sénn
pasient da... Mann 31 ar med nevromuskulcer sykdom

Dersom funksjonshemmede ikke gnsker a vare passive, men i stedet
gnsker & leve et aktivt liv, mest mulig likt det livet alle andre forventes a
leve, kolliderer dette med det Bem (1970) ovenfor omtalte som «zero order
beliefs» om funksjonshemmede. Dette er forestillinger og oppfatninger
mange kan ha internalisert som sa grunnleggende at man ikke kan forestille
seg alternative varemater. En konsekvens er at funksjonshemmede som er
aktive, som gnsker a delta pa linje med andre, som har selvstendige tanker
og meninger star i fare for & bli betraktet som avvikere eller «frikere», som
en ung kvinne med cerebral parese uttrykte det.

En side ved denne problematikken er opplevelsen av at det stilles
stgrre krav til dem som funksjonshemmet enn de kravene som stilles til
ikke-funksjonshemmede. En del erfarer det samme som mange kvinner,
serlig under likestillingskampens fgrste ar, erfarte. Nemlig at en som
kvinne i et mannsdominert yrkesliv métte vare dyktigere enn de mennene
en konkurrerte med. Det kreves stgrre innsats 4 bli mgtt med den samme
grad av respekt og aksept som det ikke-funksjonshemmede ser pa som en
selvfglge. Fgr man som funksjonshemmet kan komme frem til det punkt
hvor det er innholdet i det man formidler som teller, ma man bryte
igjennom de forestillinger og forventninger om funksjonshemmede den
andre parten i situasjonen kan ha.

I denne sammenhengen vil jeg trekke frem en observasjon som kan ha
relevans som illustrasjon av poenget. Jeg har ofte blitt slatt av hvordan
funksjonshemmede ledere og talspersoner ofte vektlegger form (klesdrakt
og formelt sprak) i offentlige sammenhenger. Jeg ser at slike virkemidler er
strategisk viktige for a trekke oppmerksomheten bort fra det forhold at de
for eksempel bruker rullestol. Gjennom a betone form vil man ha lettere for
a na gjennom med innholdet i det man sier.
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Et fraveer av forventninger gjelder i forhold til deltagelse i vanlig
samfunnsmessig virksomhet. En annen side ved denne problematikken er
forventningen om at en skal vare takknemlig for den hjelp og stgtte de
mottar fra samfunnet. Selv om de fleste helt klart er glad for hjelp og stgtte,
er det likevel flere motstridende fglelser knyttet til det & motta ytelser.

En fglelse er knyttet til opplevelsen av andres misunnelse. Jeg skal
eksemplifisere dette. I dag apner folketrygdens regler for at funksjons-
hemmede kan fa stgtte til anskaffelse av kjgretgy, dersom de har lav inn-
tekt. Forutsetningen er at en har en funksjonshemning som gjgr at en ikke
kan benytte offentlig kommunikasjon pa linje med andre. Kjgretgyet skal
veere et middel til & gke sosial deltakelse og hindre sosial isolasjon. Selv
om stgtten er en rett man som funksjonshemmet har, forteller flere at de
ikke akkurat «flagger» at de har fatt slik stgtte.

Mange forteller i det hele tatt minst mulig om hva de mottar av
ytelser. Den grunnen som oftest oppgis for dette, er redselen for andres
misunnelse. Mange er redde for & bli sett pa som kravstore og som «trygde-
misbrukere». Enkelte forteller om en forventning om at man som
funksjonshemmet skal greie seg med lite. En forklaring pa slike forvent-
ninger kan ligge i oppfatninger knyttet til & vaere plassert i en sykerolle (se
kapittel seks). En annen forklaring kan en finne i var nare historie der det
har vert en ner kobling mellom & vare funksjonshemmet og a vare fattig
(se f.eks. Seip 1994, Olsson 1999).

8.4 Du ma alltid vere blid

En av informantene, en kvinne pa rundt tretti ar med cerebral parese,
formidler at hun selv opplever forventningen om & vare blid og glad som
stigmatiserende. Den uttrykker en manglende respekt for henne som
individ. Hun fgler seg presset inn i en rolle. Hun skal vare pa en méate som
er forskjellig fra hvordan hun opplever seg selv. Hun skal i stedet vare slik
som andre mennesker gnsker & se og oppfatte henne. Selv om hun er sterkt
funksjonshemmet, og opplever store problemer pa de fleste livsomrader,
fgler hun en forventning om hun skal formidle til omgivelse at: «Pytt sann
— det gar sa greit at».

I sine mgter med ikke-funksjonshemmede kan mange fgle en forvent-
ning om & vaere blid. Man skal fleipe litt og ikke ta funksjonshemningen sa
alvorlig. Man skal ha en viss (ironisk) distanse til det hele, «livet er herlig
dere». Forventningen om at man skal «spille glad leken», eller «pollyanni-
seringen» av funksjonshemningen, vil jeg komme narmere inn pa i neste
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kapittel. Her vil jeg begrense meg til & antyde en mulig forklaring pa denne
forventningen om & vare glad og blid.

Den kan vare s enkel som at mange ikke-funksjonshemmede helst
ikke vil bli minnet om mulighetene for sykdom og funksjonshemning og
hvilke konsekvenser dette kan ha. Det skremmende ved sykdom/funk-
sjonshemning blir mindre skremmende dersom man opplever at funk-
sjonshemmede mennesker er forngyd med livet. Dette viser de gjennom &
vere blide og glade.

8.5 «Hei din handikk»

- Og sé sier de det som sarer meg mest. Det er: «Hei, din handikk».
Det verste var — det var noen ar siden, da var det ei jente som fgrste
gangen kalte meg handikk (handikappet). Da var det like fgr jeg slo til
den jenta, men jeg visste jo at man ikke skulle sl dem som er mindre.
Det er andre som har kalt meg det senere ogsa.

- Hvorfor reagerer du pa det, er det — er det fordi du da p&d en méte
fgler at du blir enda mindre «normal»?

- Mmm, det kan du godt si. Fra intervju med en mann 26 ar med
cerebral parese.

Stigmatiseringen av funksjonshemmede kan, i tillegg til formene beskrevet
ovenfor, ogsa gi seg utslag i det som narmest ma betegnes som mobbing
og hets. Fra flere sammenhenger vet vi hvordan ekstreme former for
undertrykking av bestemte grupper ofte er forbundet med bruk av beteg-
nelser for & frata dem menneskelige egenskaper. Fra var nyere historie kan
det vere nok 4 minne om betegnelser som «idiot», «mongo», og «Krgp-
ling» (funksjonshemmede), «sotrgr» og «svartskalle» (fargede), «rompis»,
«flatbanker» og «soper» (homofile og lesbiske). Ved & benytte slike beteg-
nelser plasseres mennesker i baser og kategorier der det blir vanskeligere a
identifisere dem som mennesker med de samme fglelser og tanker som
andre. Baererne av stigma blir av flertallet definert som grupper av mindre-
verdige individer. Disse har i enkeltes gyne ofte ikke har krav pa den
samme beskyttelse og de samme rettigheter som andre. Na pastas det ikke
med dette at alle som benytter betegnelser av typen «handikk» mener
funksjonshemmede er mindreverdige mennesker. Poenget er a peke pa at
bruken av slike betegnelser dpner for en slik mulighet.

Intervjumaterialet inneholder ogsa eksempler pa direkte og utilslgrt
diskriminering av funksjonshemmede. Fremdeles opplever rullestolbrukere
a bli stoppet nar de prgver & komme inn pa diskoteker med uttalelser av
typen: « Vi vil ikke ha sanne inn her».
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Noen forteller ogsé at de opplever andre menneskers utilslgrte glaning
som trakassering og som et uttrykk for mangel pa respekt for dem som
mennesker. I forlengelsen av glaningen kan det ogsa komme spgrsmal som
kan oppleves innvaderende. En mann i slutten av tyvedrene med en
alvorlig sykdom og klare tegn pa funksjonshemning uttrykker det slik:

Altsa — hvorfor skal alle andre liksom ha tilgang til en eller annen del
av livet mitt og min sannhet? Det er fordi jeg er annerledes og dermed
har de monopol pa & vite alt.

Denne mannen er ikke avvisende til & fortelle om funksjonshemningen sin,
men han gnsker selv & velge tidspunkt og sted. Det han og mange andre
reagerer pa er den «rett» mange ikke-funksjonshemmede synes & ha til a f&
innsikt i livene deres.

Na kan det selvsagt ogsa vere slik at funksjonshemmede selv er svaert
vare for andre menneskers blikk, og at det dermed kan utvikle seg en type
«alarmberedskap». Denne beredskapen trer i kraft nar en opplever at
mennesker stirrer pa dem eller pa annen mate viser oppmerksombhet.

8.6 «Jeg sa deg ikke»

Na er det likevel ikke opplevelsen av andre menneskers stirring, og den
spesielle oppmerksomheten en som funksjonshemmet kan bli til del, som
ngdvendigvis representerer den stgrste belastningen. Det kan derimot vare
det motsatte, det a bli fullstendig usynliggjort.

Professor ved Uppsala universitet, Marten Sgder, har fortalt fglgende
historie fra sitt fgrste mgte med forskeren og aktivisten Michael Oliver.

Mike skulle komme med flyet fra London. Jeg hadde aldri sett ham,
men han visste at jeg visste at han satt i rullestol. Fgrst tenkte jeg ikke
sd mye pa dette, men laget en lapp med Mike Olivers navn pa som jeg
holdt opp — slik man gjgr pa flyplasser. Sa tenkte jeg at Mike vet jo at
jeg vet at han bruker stol. Nar jeg holder opp plakaten er det liksom
for & vise at jeg ikke legger merke til at han sitter i rullestol. Det blir
for dumt. Jeg tok plakaten ned, men det virket like galt. Da vil Mike
sikkert tenke at jeg bare ser rullestolen og kjenner ham igjen pd grunn
av den. Jeg visste ikke hva jeg skulle gjgre — plakaten gikk vekselsvis
opp og ned inntil problemet lgste seg ved at en person bak meg
kremtet og sa — Excuse me, are you Marten Sgder? — Mike Oliver
hadde pa grunn av rullestolen kommet inn en spesiell inngang og
dermed kommet bak meg.

Se¢ders poeng med denne historien er & vise at man som ikke-funksjons-
hemmet kan fgle seg usikker pa hvordan man skal forholde seg til
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funksjonshemmede. 1 det minste i forhold til dem som har et sd klart
kjennetegn at de bruker rullestol eller annet hjelpemiddel. Skal man vise at
man legger merke til forskjelligheten eller skal man ikke gjgre det?
Historiene inneholder flere eksempler pa opplevelser der man som funk-
sjonshemmet blir mgtt pa spesielle mater eller blir usynliggjort.

I denne forbindelsen forteller enkelte ogsa hvordan et tegn eller opp-
merksomhet som en hilsen kan formidle en bestemt oppfatning fra den som
hilser. Dette er en hilsen som refereres til som «rullestolhilsenen» og som
lett kjennes igjen av funksjonshemmede selv:

- Hvordan var det hun hilste da?

- Nei, hun hilste s&nn — smilte sdnn som de gjgr til folk i rullestol
(latter). Jeg vet ikke om det er et eget blikk alle folk har, men det er
sann; hvor mye av det som foregér i denne verden far denne med seg
da ? Kvinne 29 ar med nevromuskulcer sykdom

Opplevelsen av den spesielle maten a hilse pa, smilet og blikket, tolkes av
kvinnen i rullestol som uttrykk for en nedlatende og stigmatiserende hold-
ning fra andre mennesker. En annen tolkning kan vare at ikke-funksjons-
hemmede kan fgle usikkerhet i mgtet med funksjonshemmede. Det er
usikkerhet fremfor stigmatisering som kommer til utrykk i blikk og smil.
Dersom det er slik, blir det viktig a stille spgrsmalet om hvorfor man skal
fgle usikkerhet i forhold til et menneske som sitter i rullestol, eller gar pa
krykker. Noen vil kanskje hevde at usikkerheten skyldes manglende
erfaringer med & treffe mennesker i rullestol. Det er imidlertid ikke ngd-
vendigvis slik at usikkerhet kan tilbakefgres til mangel pa erfaring. Det er
en rekke andre mennesker med spesielle kjennetegn man heller ikke har
erfaringer med & treffe uten at det fgrer til at man hilser eller oppfgrer seg
pa en bestemt mate. Usikkerheten kan like gjerne skyldes fordommer og
forventninger om hvordan funksjonshemmede er, og hvilke koder for
sosial samhandling som skal benyttes.

Funksjonshemmede kan oppleve & bli fullstendig oversett av andre.
Oftest skjer dette ved at ikke-funksjonshemmede henvender seg til andre
personer som er i fglge med den som er funksjonshemmet. En ung kvinne i
rullestol skulle delta pa en korkonsert og forteller at stedets vaktmester
henvendte seg til en av de gvrige deltakerne i koret. Han opplyste, med
henvisning til kvinnen i rullestol, at de faktisk hadde handikaptoaletter i
bygningen, i tilfelle hun skulle ha behov for det, med et nikk i retning av
kvinnen i rullestol. En annen historie illustrerer poenget med usynlighet
enda tydeligere og er fortalt av en ung jente som ogsa bruker rullestol:

146 — NOVA Rapport 1/01 —



Da vi kom inn i butikken (meg selv og min géende venninne) kom en
butikkmedarbeider som straks henvendte seg til min venninne og
spurte hva hun kunne hjelpe med. Jeg sa da at det faktisk var jeg som
skulle ha buksa — hvorpé den butikkansatte utbrgt — A unnskyld jeg si
deg ikke! Er det noe man ser, s er det en stor elektrisk rullestol.

8.7 Avslutning

I dette kapitlet har det blitt vist hvordan funksjonshemmede kan oppleve
sine mgter med andre mennesker. Det har blitt vist hvordan funksjons-
hemningen kan representere et stigma, et kjennetegn som har betydning for
det perspektivet eller klassifiseringsskjemaet andre mennesker benytter i
disse mgtene. Med utgangspunkt i det som i innledningskapitlet ble
beskrevet som et Foucault perspektiv kan en si at funksjonshemmede
representerer en kategori som er kjent for andre mennesker. Som funk-
sjonshemmet er man imidlertid ikke kjent som individ, men som medlem
av en gruppe. Til denne gruppen er det er knyttet stereotype oppfatninger.
Ovenfor er det gitt eksempler pa noen av de vanligste stereotypiene funk-
sjonshemmede i denne undersgkelsen har blitt mgtt med. Det er ogsa blitt
vist at nar man fg@rst er kjent (kategorisert) som funksjonshemmet, er dette
et kjennetegn som kan utlgse sa grunnleggende forutinntatte oppfatninger
og forstéelser at disse kan sta i veien for andre kategoriseringer.

Fremstillingen i dette kapitlet har fgrst og fremst omhandlet
mennesker med en synlig funksjonshemning. Det er denne gruppen men-
nesker som lettest opplever stigmatisering i sine mgter med andre. I neste
kapittel vil ogsd situasjonen for mennesker med skjulte funksjons-
hemninger bli drgftet.
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9 Mestring og motstand

9.1 Innledning

I kapittel atte ovenfor har det forst og fremst blitt fokusert p4 hvordan
funksjonshemmede opplever sin forskjellighet i mgte med andre
mennesker. I dette kapitlet vil fokuset vaere et annet. Fremstillingen vil
dreie seg om hvordan funksjonshemmede forholder seg til de reaksjoner de
opplever i sine mgter med andre. Hovedfokus i kapitlet er dermed pé de
erfaringer og opplevelser man som funksjonshemmet mgter i forhold til det
sosiale miljget. Jeg vil her omtale dette som mestringens sosiale dimen-
sjon. Mot slutten av kapitlet vil jeg imidlertid ogsd komme noe inn pa
hvordan den enkelte mgter og forholder seg til de utfordringer sykdommen
eller skaden rent kroppslig innebzrer. Jeg vil omtale dette som mestringens
psykologiske dimensjon fordi dette er noe privat, noe det enkelte menneske
opplever. Som oftest er dette erfaringer som er direkte forankret i kroppen
og dens signaler, selv om disse opplevelsene selvsagt ogsa kan vare
pavirket av omgivelsene. Skillet mellom dimensjonene vil ikke alltid vare
sa lett a fa gye pa. Et godt eksempel kan vere den smerte og lidelse mange
mennesker med cerebral parese har blitt pafgrt gjennom operasjoner,
behandling og trening forankret i en ideologi om betoner det betydnings-
fulle i & kunne st& og & kunne ga, fremfor & bruke rullestol.

Annen smerte og sorg kan skyldes at en sykdom utvikler seg og at
man blir stadig darligere, sykdommen progredierer. For eksempel kan
muskulatur bli svakere og dette kan igjen gke faren for belastningsskader
og for smerter. I tillegg kommer sorgen over a tape funksjoner, sorgen over
ikke lenger a kunne utfgre oppgaver man tidligere behersket. Den samme
sorgen kan oppleves nar synet blir svakere og man far stgrre og stgrre
problemer med & orientere seg samtidig som aksjonsradiusen og aktivitets-
omfanget blir mindre. All sykdom og skade har en helt unik og «privat»
komponent. Det er likevel viktig & betone menneskers mulighet og evne til
a forholde seg til at ogsd denne komponenten finner sted i et samspill med
andre mennesker og innenfor bestemte fysiske rammer. Dette vil jeg
beskrive som mestringens praktisk dimensjon. Jeg tenker her pa hvordan
den enkelte finner frem til lgsninger som kan bidra til a redusere de daglige
problemer og utfordringer en funksjonshemning kan fgre med seg.
Empirisk kan det vere vanskelig a sette noe absolutt skille mellom de tre
formene for mestring. Funksjonshemmedes mgte med andre mennesker vil
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ofte innebare at psykologiske og praktiske utfordringer, i tillegg til sosiale
ma Igses. Til tross for en mulig overlapping mellom de tre formene for
mestring kan det likevel vere viktig analytisk & skille dem fra hverandre.
Jeg vil for eksempel tro et slikt skille ogsa er viktig nar det gjelder &
identifisere ulike faggruppers primare tilnrminger til mestringsbegrepet.
Sosiologer vil i hovedsak bli forbundet med mestringens sosiale dimen-
sjon, der man betoner mestring i sosiale samhandlingssituasjoner. Psyko-
loger kan knyttes til psykologiske mestringsstrategier, kjennetegnet ved
handlinger og atferd rettet inn mot a redusere de psykiske belastningene
det kan veere & ha en funksjonshemning. Legers tiln@rming til mestrings-
sporsmalet vil i stor grad vere forbundet med praktisk mestring, méater 4
leve pa som kan bidra til & redusere de fysiske plager og problemer som er
forbundet med en sykdom.

Det er dermed menneskers evne til & forholde seg til de utfordringer
og pakjenninger en mgter i livet som omtales som mestring. Det norske
ordet er en oversettelse av det engelske begrepet «coping» og har blitt et
forskningstema med bred faglig interesse (Eriksen og Nass 1998:162).
Litteraturen om mestring er omfattende, men sentrale deler av den er godt
gjort rede for i nyere norske arbeider (se f.eks. Eriksen og Ness 1998;
Gjerum, Grgholt og Sommerschild 1998). Jeg velger her & gjgre frem-
stillingen av begrepet kort og viser i stedet til ovennevnte arbeider for en
mer omfattende fremstilling. I denne sammenhengen vil jeg f@grst og fremst
fokusere pa den anvendelsen av begrepet jeg kommer til a benytte i det
fglgende.

Det er s@®rlig to elementer 1 mestringslitteraturen jeg vil gripe fatt i
her. Det ene er forstaelsen av hvordan man forholder seg til stress eller
pakjenninger, det andre er forstaelsen av hvilke forhold som er av betyd-
ning for maten dette skjer pa. Holth (1996) mener fglgende definisjon, som
er hentet fra Taylor (1995), representerer en anerkjent definisjon av hva
som menes med stress:

(Stress is) a negative emotional experience accompanied by
predictable biochemical, physiological, cognitive and behavioural
changes that are directed either toward altering stressful event or
accommodating to its effects. (Taylor 1995:219).

Definisjonen apner for to ulike mater a forholde seg til stresset pa. Man
kan enten prgve & endre den situasjonen som skaper stress (negative
emotional experience) eller man kan prgve a tilpasse seg den situasjonen
som fremkaller stress. Som funksjonshemmet vil en viktig kilde til stress
veere forankret i de diskurser og strukturer man inngar i, og det er en
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nermest umulig oppgave for den enkelte funksjonshemmede alene & endre
disse. Egen innsats vil fgrst og fremst vere rettet inn mot & foreta tilpas-
ninger og justeringer i det nare fysiske og sosiale miljget. Malsettingen vil
vere a redusere enkelte av de lokale utfordringene man mgter som
funksjonshemmet. Selv om arsakene til stresset her er forankret i sosiale
(og fysiske) strukturer, er det ikke gitt at filpasning (accomodating) méa
vere det eneste eller det mest naturlige utfallet for & mestre stresset.
Mulighetene til & velge en handlingsorientert strategi er stgrre i dag enn
tidligere. Etter rundt tretti &r med en inkluderings- og integreringstenkning
har samfunnets sosiale og materielle utforming apnet for stgrre deltakelse
for funksjonshemmede. Dermed har ogsa funksjonshemmedes handlings-
rom blitt stgrre og handlingsalternativene flere.

Heckhausen og Schultz (1995) skiller i sin livslgpsteori om mestring
mellom det de omtaler som primerkontroll og sekund@rkontroll. Innholdet
i begrepene sammenfaller i stor grad med begrepene handling og tilpasning
i Taylors definisjon ovenfor. Heckhausen og Schultz sentrale poeng er
imidlertid & papeke at skillet ikke primert gar mellom handling og kogni-
sjon, men derimot i forhold til hvem eller hva handlingen er rettet mot:

Thus we base the distinction between primary and secondary control
principally on it’s target (i.e. self versus external world), because in
practise, cognition and action are often so closely intervened that it is
difficult to separate one from the other. (Hechhausen & Schultz
1995:285).

Heckhausen og Schultz introduserer et normativt element i sin modell, i
det de mener at primar kontroll er overordnet sekunder kontroll. Arsaken
er at denne typen kontroll er utadrettet og representerer atferd rettet inn
mot a endre livsbetingelser slik at man kan utvikle sine potensialer som
menneske. Uten a vere aktiv i forhold til den ytre verden vil ikke individet
kunne realisere disse potensialene. Forfatterne understreker imidlertid at
sekundar kontroll kan vere en viktig strategi for a redusere opplevelsen av
et tap og for 4 kunne etablere en basis for & oppna primerkontroll pa nye
livsomrader.

Flere forfattere, blant dem Antonovsky (1979;1987) og Seligman
(1986; 1996), har levert viktige bidrag til en forstaelse av hvilke forhold
som har betydning for hvordan man vil mestre utfordringer og stress pa
ulike tidspunkter i livet. Svart kortfattet uttrykt har Antonovsky utviklet en
modell han omtaler som «salutogenetic», grunnlaget (genesis) for helse
(saluto). Han trekker i modellen frem ulike ressurser som forebygger og
motvirker stress og stressfremkallende forhold. Ressursene omtaler han
som «General Restistance Resources» (GRR). Antonovsky fremhever flere
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typer ressurser, materielle, holdningsmessige, interpersonlige, makro-
sosiale/kulturelle og kognitive/fglelsesmessige. Av szrlig betydning mener
Antonovsky det er a oppleve en sammenheng i tilvaerelsen, «a generalized
pervasive orientation that I call a strong sense of coherence», et begrep han
definerer slik:

The sense of coherence is a global orientation that expresses the extent
to which one has a pervasive, enduring though dynamic feeling of
confidence that one’s internal and external environments are
predictable and that there is a high probability that things will work
out as well as can reasonable be expected. (Antonovsky 1979:123).

For & oppleve «sense of coherence» ma man:
- kunne forsta situasjonen (comprehensibility)

- hatro pa og tilgjengelige ressurser til & finne frem til lgsninger pa de
utfordringer omgivelsene stiller (manageability)

- finne god mening i og en tro pa betydningen av a lgse utfordringene
(meaningfulness).

Seligman (1996), har fgrst og fremst gjennom sitt begrep om «learned
helplessness» levert sentrale bidrag til mestringslitteraturen. Dette er et
begrep han definerer pa fglgende mate:

Learned helplessness refers to three interlocked things; First, an
environment in which some important outcome is beyond controls;
second, the response of giving up; and third, the accompanying
cognition: the expectation that no voluntary action can control the
outcome. (Seligman 1996:xvii).

Learned helplessness er langt pa vei kjennetegnet ved en mangel pa «a
sense of coherence» i Antonovsky’s terminologi. Seligmans hovedpoeng er
at det er av vital betydning 4 bygge opp personlige ressurser tidlig i livet
for & kunne mgte senere pakjenninger. Mennesker som ikke har hatt denne
muligheten vil vere mer utsatt for stressreaksjoner. Den sentrale ressursen
er forankret i opplevelsen av fenomeners grad av kontrollerbarhet. Man
kan gjennom oppvekst og tidligere erfaringer ha tilegnet seg en forstaelse
av omgivelsene som ukontrollerbare. At det er uten hensikt & forsgke a
pavirke utfallet i en gitt situasjon. Dette vil lett fgre til at man ogsé senere
vil reagere pad hendelser i omgivelsene med passivitet, resignasjon og
depresjon.

Med utgangspunkt i ovenstidende, og med sazrlig vekt pa begrepene
handling og tilpasning, vil jeg nedenfor presentere og diskutere ulike
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mestringsstrategier slik de kommer til uttrykk blant deltakerne i
foreliggende undersgkelse.

9.2 Mestringsstrategier

9.2.1 Innledning

Begrepene handling og tilpasning kan forstds som dikotomier. Man kan
enten velge a redusere stress gjennom handlinger rettet inn mot 4 redusere
arsakene til stresset, eller man kan velge a tilpasse seg det som skaper
stresset for derigjennom a redusere betydningen av de forhold som frem-
kaller stresset. I stedet for en slik enten/eller tilnerming kan begrepene
handling og tilpasning, forstds som ytterpunkter pa et kontinuum der det
finnes flere alternativer og blandingsformer mellom ytterpunktene. Det er
en slik forstaelse som vil ligge bak de ulike formene for mestring jeg vil
presentere nedenfor.

En skjult funksjonshemning innebarer ofte at man ikke er barer av
kjennetegn som gjgr det mulig for andre & kjenne en igjen og & klassifisere
en som funksjonshemmet. I mange tilfeller vil det vare slik at det er den
funksjonshemmede selv som gir denne typen informasjon til andre. I andre
sammenhenger kan det vere slik at kroppen ufrivillig «sladrer» slik at man
«blir avslgrt». I dette kapitlet vil jeg fgrst bade beskrive enkelte sider ved
det & leve med en skjult funksjonshemning og hvordan det & skjule sin
funksjonshemning representerer en type mestring. Jeg vil i denne sammen-
hengen ogsd komme inn pa spgrsmalet om hvorfor en slik strategi velges
og hvilken usikkerhet for «avslgring» den ogsa inneberer. Deretter vil jeg
g4 n®rmere inn pa mestringsstrategier valgt av dem som har en synlig
funksjonshemning.

Menneskers samhandling kan forstds som en samhandling mellom
identiteter (Goffman 1963). Vi kategoriserer andre og vi blir selv kategori-
sert. Denne plasseringen av hverandre i kategorier er forbundet med en
aktivisering av ulike skjemaer eller vaeremater i samhandlingen. Vi opp-
fatter for eksempel andre som friske eller syke, som sportslige eller som
intellektuelle, for & nevne noen kategorier. Kategoriseringen virker bade
bestemmende inn pa hvordan vi forholder oss til andre mennesker og til
hvilke forventninger vi har i forhold til andres veremate. For a plassere
mennesker i1 kategorier er vi oftest avhengig av markgrer eller kjennetegn.
Disse er ofte visuelle eller auditive, som hvordan en person ser ut, er kledd
pé eller ordlegger seg. Et synlig kjennetegn som plasserer et menneske i
kategorien funksjonshemmet vil som nevnt ofte fgre til at andre kjennetegn
blir underordnet dette hovedkjennetegnet eller at fortolkning av veremater

152 — NOVA Rapport 1/01 —



forankres i stereotypier om hva det innebezrer & vare funksjonshemmet.
Mange mennesker har ikke synlige kjennetegn pd at de er funksjons-
hemmet, og dette innebzrer at andre mennesker benytter andre kjennetegn
enn funksjonshemningen for kategorisering.

9.2.2 Best i tie

Enkelte fortellinger er fortalt av mennesker som er fgdt med en alvorlig
hjertefeil. Som voksne, ofte etter store og kompliserte operasjoner, kan
imidlertid det visuelle inntrykket av sykdom veare sa redusert at man
oppfattes og blir behandlet som «alle andre». Pa en rekke omréader er man
likevel ikke som alle andre. Man trenger for eksempel lengre tid pa a
utfgre oppgaver, man trenger a hvile mer, blir fortere slitne enn andre, mer
andpustne og har i det hele tatt en rekke plager og problemer i hverdagen
som de fleste andre ikke har. Deres beretninger om mgter med ikke-funk-
sjonshemmede i situasjoner der man ikke kjenner hverandre eller der man
enda ikke har «avslgrt seg», viser at det ofte oppstar problemer fordi det
synlige inntrykket man gir stir i motsetning til hva man er i stand til &
gjgre. Det oppstar et gap mellom hva det blir forventet at man kan yte i
forhold til hva man faktiske kan yte. Selv om dette kan gjelde for mange
mennesker, er det tydeligere for noen enn for andre. I slike situasjoner kan
man bli kategorisert med referanse til en normalitetsdiskurs. Dersom det
viser seg at man ikke kan delta i bestemt sammenhenger eller utfgre
bestemte oppgaver blir man lett oppfattet & vere lat, slapp eller uvillig. For
a unngd denne typen reaksjoner forteller mange, ofte motvillig, at de
eksempelvis har en hjertesykdom som gjgr at de ikke greier & holde det
samme tempoet som andre. Nar denne «avslgringen» kommer motvillig
skyldes dette i fgrste rekke en opplevelse av at ved & sta frem med en slik
sykdom, blir man ogsd mgtt med forventninger om ikke a strekke til pa
andre omrader enn de aktuelle omraddene. Man blir kort og godt ikke regnet
med pa samme mate som tidligere. Ved a fortelle om sin hjertesykdom
finner det hos mottageren av fortellingen sted en kategoriforflytning av det
mennesket man har foran seg. Han eller hun flyttes fra kategorien
«normal», vanlig (men litt lat) over til kategorien syk eller funksjons-
hemmet. Dette skiftet av kategori kan i mange tilfeller forstas som et skifte
av status der funksjonshemningen etableres som en «masterstatus». Denne
nye og overordnede statusen fgrer lett til at andre kjennetegns betydning
reduseres eller viskes bort. De erstattes med oppfatninger forankret i den
nye statusen.

Nar de far hgre at man har en medfgdt hjertefeil, eller et annet skjult
handikap, da regner de som sa at da kan vi ikke regne med ham i det
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hele tatt. Og... det & oppleve ikke & bli regnet med, det er noe av det
verste som finnes. Fordi det ligger en avvisning i det, rett og slett. Og
det er helt forferdelig. Som handikappet — s m& man gjgre masse ting
for & overbevise andre om at man er en som kan regnes med. Mann 30
ar med medfpdt hjertefeil.

En annen mann, ogsa med en medfgdt hjertefeil, forteller hvordan han opp-
lever andre menneskers tendens til & tenke i enten eller kategorier. Man er
enten ikke-funksjonshemmet og da klarer man alt eller det meste, eller man
er funksjonshemmet og da klarer man lite eller ingen ting. Enten er man
frisk eller sa er man syk.

Og klarer man noe da i en sammenheng — sa er faren der for at folk
tror at han klarer jo alt han. ....En gang var jeg pa en fjelltur og sakket
selvsagt langt bakut. Og da jeg prgvde & forklare en av de sprekingene
da at jeg har en hjertefeil og dermed mé ga litt sakte — s skjgnte han
det ikke — fordi jeg ser jo ganske slank og sprek ut da, og jeg var jo
med dem. Mann 28 ar med medfpdt hjertefeil.

N4 er det ikke slik at mennesker med en sykdom eller skade ngdvendigvis
er funksjonshemmet i alle eller i de fleste av livets situasjoner. Det er
heller ikke slik at man er syk og kommer til & bli frisk. For de aller fleste er
situasjonen permanent, eller i det minste langvarig. For mange er det derfor
ogsa fgrst og fremst endringer i de fysiske og sosiale miljgene som even-
tuelt vil fgre til «bedring». Det er ofte den fysiske og sosiale konteksten
man befinner seg i som bestemmer graden av funksjonshemning.

Jeg ville jo begynne med hvit stokk jeg da — hadde den ogsd, men
brukte den ikke fgrst og fremst fordi jeg fikk s mange kommentarer.
Hvorfor gar du med stokk da, du ser jo s& bra. Problemet er jo at selv
om jeg fremdeles kan se noe i dagslys, ser jeg ingen ting nér det
begynner 4 mgrkne. Jeg kjenner flere som har fortalt at det tar lang tid
fra de far stokken til de begynner a bruke den. En viktig grunn til det
er at folk kommer med kommentarer hele tiden og det er det mange
som ikke takler. Mann 31 dar med synshemning

Goffman (1963) bruker begrepet «passing» for & beskrive menneskers
handtering i forhold til det & slippe ut det han omtaler som «discrediting
information about the self». Anvendt i denne sammenhengen innebearer
dermed «passing» at funksjonshemmede viser varsomhet i forhold til &
informere om egen sykdom. Noen prgver a skjule funksjonshemningen ved
a benytte ulike maskeringsteknikker. Mennesker med synlig eksem kan for
eksempel bruke mye tid og energi pa sminke seg for a skjule eksemet.

Forsgk pa a skjule egne skavanker er trolig noe de fleste mennesker i
stgrre eller mindre grad er opptatt av. Man vil gjerne fremstd som sa
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attraktiv og vakker som mulig. I fortellingene kommer det frem at nér
funksjonshemmede maskerer sin funksjonshemning er det ikke bare for &
fremstd som attraktive og vakre. Maskeringen er ogsa klart forankret i en
redsel for hvordan de tror at andre mennesker vil reagere pa funksjons-
hemningen. Noen viser i denne sammenhengen til tidligere erfaringer,
mens andre bare viser til en mer allmenn redsel for «4 bli avslgrt». Av
enkelte blir det ogséa sett pa som en helt rasjonell strategi for eksempel
knyttet til det & gke mulighetene for & fa en jobb.

Sé jeg prevde jo & nevne da at jeg hadde en funksjonshemning i noen
sgknader og nevnte det ikke i andre. Uten at jeg har sa veldig mange
svar & vise til s var det helt klart at det var ikke positivt & nevne
funksjonshemningen. Mann 27 ar med nevromuskulcer sykdom.

Fordommene mot a ansette funksjonshemmede oppleves av mange som
sterke og fgrer blant annet til at mennesker med skjulte funksjonshem-
ninger gnsker & skjule disse. Seerlig mennesker som bor pa sma og gjen-
nomsiktige steder forteller at de ikke gnsker & sta frem i offentlige sam-
menhenger, for eksempel som representant for en forening for funksjons-
hemmede. En mann med en lungesykdom forteller i denne sammenhengen
at han vegrer seg for & std pa en stand for a dele ut informasjonsmateriell.
Han er redd for at han skal bli gjenkjent av mulige fremtidige arbeids-
givere og at han dermed vil gdelegge sine fremtidige muligheter pa
arbeidsmarkedet.

9.2.3 Nir kroppen sladrer

Selv nar man har bestemt seg for a tie om egen funksjonshemning, er det
ikke alltid man selv kan bestemme hvor mye og hva slags informasjon man
slipper ut. I en del tilfeller er det kroppen som gir ut informasjon eller
«sladrer». Dette kan enten skje ved at det slippes ut lukt eller lyd eller ved
at kroppen ma tilfgres/unnga stoffer utenfra.

Et eksempel pa den fgrste formen for sladring kan vere nar det
slippes ut lukt eller luft fra en stomipose, slik at andres oppmerksomhet
blir vakt. I en slik situasjon kan selvsagt den stomiopererte unnskylde seg
med «luft i magen», selv om tabuet knyttet til det 4 «slippe ut luft» i
offentlige sammenhenger kan vare sterkt. Man ser det imidlertid som enda
mer vesentlig ikke & avslgre stomien sin. I noen tilfeller kan likevel enkelte
benytte slike «uhell» som en passende anledning til & fortelle at en er
stomiopererte. En ung kvinne forteller om en situasjon der hun sitter pa et
mgte pa sin arbeidsplass. Ingen vet at hun har «pose pd magen». Plutselig
skjer det et ukontrollert utslipp av luft og hun blir ufrivillig senter for de
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andres oppmerksomhet. I denne situasjonen er redselen for & bli oppfattet
som en som slipper ut luft pd upassende tidspunkter eller «promper pa
offentlig sted», sterkere enn gnsket om ikke a «bli avslgrt med stomi». Hun
forteller kort at hun har «pose pa magen» og blir mgtt med sympati,
omsorg og velvilje. I hennes tilfelle fgrte ikke kollegenes nye kunnskapen
om henne til noen form for stigmatisering, nermest tvert om. I den grad
hun av redsel for negative reaksjoner hadde gnsket a skjule denne kunn-
skapen om seg selv, var redselen dermed ubegrunnet. Spgrsmalet er likevel
om det alltid vil vere slik. I nevnte eksempel skjedde avslgringen i en
sammenheng der hun hadde en sterk sosial forankring. Hun hadde allerede
etablert seg med en identitet som kollega og fagperson.

Det kan imidlertid vere et spgrsmal om hendelsen og «avslgringen»
hadde hatt samme forlgp og utfall dersom den hadde funnet sted i en
sammenheng der hun ikke var likt trygt etablert sosialt. La oss tenke oss pa
et foreldremgte pa en skole eller lignende. Mitt poeng er at de kontekstu-
elle rammene rundt «avslgringen» vil ha betydning for hva som skjer og
hvordan omgivelsene reagerer nar kroppen sladrer om noe som var ment a
vere skjult. En kvinne midt i tjuedrene, med en alvorlig tarmlidelse,
forteller en historie som tydelig viser hvilken redsel som kan vare for-
bundet med det & bli avslgrt.

Jeg satt jo pé lesesalen og hadde kontinuerlig diare og toalettene var i
gangen. Og der var det jo kg foran dgra ikke sant, til hver dgr. For det
fgrste sa kunne jeg ikke sté i kg, jeg matte bare pa do, og for det andre
sa luktet det ganske stygt nar jeg kom ut av toalettet. Sa da satt jeg der
og lurte pa om det var en lang k¢ utenfor eller om jeg kunne gé ut. Og
dersom jeg skjgnte at kysten var klar sa lurte jeg meg ut sd ingen
skulle se meg. Jeg sprang jo ofte ogsa lange veier for & komme pé en
do som ble lite brukt. Det var plagsomt Og likedan nér jeg var hjemme
hos folk, sa var jeg redd for & g pa do — serlig hos folk jeg ikke
kjente. Og nér jeg er ute pa byen kan jeg la vere a spise noe sarlig. Du
blir litt forknytt i angsten over & bli avslgrt og at du ma springe pa do
hele tiden.

Kvinnens fortelling viser hvordan frykten for & bli «avslgrt» styrer viktige
sider ved livet hennes. Hun planlegger dagene i forhold til hva hun spiser,
hvor hun kan gi, om det er toaletter dit hun skal, hvor de er plassert og
hvem hun er sammen med.

Kroppen sladrer ikke bare gjennom lyder og lukter den slipper ut,
men ogsé gjennom hva den ma ha tilfgrt, og hva den ma unnga. En person
med astma/allergi md eksempelvis ta medisin for & unnga en allergisk
reaksjon. En vanlig brukt mate er & benytte en inhalator. P4 spgrsmél om
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hvorfor han snur seg bort og ikke vil vise at han har behov for medisiner
svarer en gutt i slutten av tjuedrene med sterk astma, at han ikke riktig vet
hvorfor han gjgr det. Han har ikke opplevd a bli mgtt med noen negative
kommentarer nar andre har fatt vite om allergien hans. Etter & ha tenkt seg
om, sier han at det har noe med svakhet & gjgre, han vil ikke bli oppfattet
som syk og svak. I hans forestillingsverden, og denne deles av flere, er det
a veere syk og svak knyttet til det & vaere mottaker, vere uselvstendig, vare
avhengig av noe og noen utenfor en selv. Nar det a passere som ikke-
funksjonshemmet blir viktig for ham, er dette ikke fgrst og fremst for a
unnga stigmatisering. Det er begrunnet ut fra gnsket om a signalisere et
bilde av seg selv som sterk, frisk og uavhengig.

En rekke mennesker ma unnga at kroppen tar opp bestemte stoffer. En
del har for eksempel matallergier som gjgr at de mé vere forsiktig med hva
de spiser. Som oftest oppleves samvaret med venner og familie som
uproblematisk. Nar de er sammen med mennesker de ikke kjenner sa godt
er situasjonen vanskeligere. Man gnsker ikke a fortelle om allergien, men
dette gnsket méd ofte balanseres mot det a4 bli oppfattet som sar og
vanskelig. Mange allergikere forteller om situasjoner der de i sosiale sam-
menhenger ikke spiser bestemt mat, og dermed tror de oppfattes som sere.
I slike situasjoner velger enkelte & fortelle om grunnen til at de ikke spiser
maten, at de er allergiske. I andre situasjoner kan apenheten bli veid mot
andre hensyn. En ung kvinne med en kraftig allergi for dyrehar forteller for
eksempel hvordan hun valgte & bli svert syk fremfor a fortelle en mann
hun var blitt forelsket i at hun hadde dyreharsallergi. Mannen hadde selv
ikke hund, men han delte leilighet med en som hadde det. Selv om de ikke
mgttes 1 hans leilighet var det at han hadde oppholdt seg i leiligheten nok
til & utlgse en kraftig allergisk reaksjon. I begynnelsen av forholdet, da
«blodet bruste», vaget hun ikke & fortelle om allergien av redsel for at han
ikke ville veere sammen med henne hvis han fikk vite om det.

En annen ung kvinne, med en kronisk tarmbetennelse, forteller om
hvordan sykdommen presset henne ned i vekt og at hun ble oppfattet som
anorektisk. Hun fglte etter hvert at denne oppfatningen av henne ble sépass
dominerende at hun narmest ble tvunget til a fortelle om sykdommen sin
ogsa til mer perifere bekjente. Dette var ikke noe hun gnsket, fordi det
representerte en form for intimitet og en form for avslgring om sin egen
kropp, som hun ikke gnsket & dele med andre enn de aller neermeste.

I noen situasjoner vil det bade veere nermest umulig og liten hensikt i
fortelle om en ikke synlig funksjonshemning. To historier kan illustrere
dette:
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Nir jeg f.eks. sitter pa trikken eller bussen pa veien hjem, s& kommer
det en person som rgyker og setter seg ved siden av meg. Bare det at
rgyken sitter i kleerne hennes gjgr at jeg kan fa et allergisk anfall. Det
samme kan ogsa skje nér det kommer en som enten har tung parfyme
eller etterbarberingsvann. Da ma jeg bare bytte plass, og da ser folk jo
rart pA meg og tenker sikkert at hva er det for en raring. Kvinne 22 med
allergi.

Noen ganger sé er jeg bare sa sliten. Serlig hvis jeg har veert ngdt til &
lgpe til trikken. Da ma jeg sitte, jeg greier nesten ikke sti. S& kommer
det inn en eldre dame eller mann da og begynner & stirre pa meg fordi
jeg sitter og hun eller han star. Det forventes at jeg skal reise meg og
gi bort sitteplassen, men noen ganger trenger jeg den faktisk kanskje
mer enn dem. Det er ubehagelig. En gang da jeg var spesielt sliten
kom det inn en eldre dame. Hun stilte seg rett foran meg og spurte
direkte om jeg ikke hadde tenkt & gi henne plassen. Akkurat da var jeg
sa sliten at jeg maétte sitte. Jeg folte meg tvunget til & si at jeg hadde en
hjertesykdom som gjorde at jeg ble veldig fort sliten og trengte hvile.
Jeg tok til og med frem et identitetskort jeg har — som jeg ma ha i
tilfelle jeg skal kollapse pa gata. Vet du hvordan hun reagerte? Jo, hun
sa — at maken til frekkhet hadde hun aldri opplevd. Da begynte andre
mennesker & seg pd meg ogsé og resultatet var jeg reiste meg og sto
nzrmest og svaiet pa turen hjem. Gutt 26 ar med medfpdt hjertefeil.

En funksjonshemning kan representere et hovedkjennetegn overordnet
andre kjennetegn som individet kan ha. Dette synliggjgres fgrst og fremst 1
situasjoner der funksjonshemmede og ikke-funksjonshemmede mgtes i
dagligdagse situasjoner og ikke utvikler noen ner relasjon. Funksjons-
hemmede kan oppleve & bli behandlet annerledes enn andre, for eksempel
som barn eller som svakt intellektuelt fungerende. Bade Goffmans (1963)
begrep om sosiale identiteter og Beckers (1963) begrep «masterstatus» er
egnet til 4 gi en begrepsmessig forankring for den forstdelsen og den
kategorisering som finner sted og som har blitt beskrevet i avsnittene
ovenfor. Funksjonshemmede som opplever eller som frykter stigmatisering
fgler at andre egenskaper de har, blir underordnet funksjonshemningen
eller blir usynliggjort. De opplever at det er deres status som funksjons-
hemmet som 1 hovedsak utlgser de klassifikasjons- og samhandlings-
skjemaer andre mennesker benytter i mgtene med dem. Funksjonshemnin-
gen oppleves & bli det sentrale premiss for den fortolkning andre mennesker
foretar. Hvordan funksjonshemmede forholder seg til sin forskjellighet nar
denne er synlig er tema for resten av kapitlet.

o

Det kan vare mange og gode grunner til ikke & «avslgre» sin
funksjonshemning. Strategien med & holde funksjonshemningen skjult, i
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situasjoner der den oppfattes & ha betydning, representerer en form for
mestring som best kan forstds med bakgrunn i det Heckhausen & Schultz
(1995) omtaler som sekunderkontroll. Man velger & holde kunnskap om
seg selv skjult av redsel for de konsekvenser en avslgring vil kunne
innebzre. Dette er en veremate som har klare likhetstrekk med situasjoner
der homofile velger «a forbli i skapet» av redsel for hvilke konsekvenser
det vil ha for dem om de «kommer ut». Et poeng i denne sammenhengen er
at dersom situasjonen for funksjonshemmede, som for homofile, skal
endres er det viktig at det man skjuler blir vist. Det er fgrst da fordommer
og stereotype forestillinger om hvordan funksjonshemmede egentlig er kan
imgtegées og korrigeres. Det er ogsd fgrst da man kan reforhandle sin
identitet og vise at det & ha en funksjonshemning ikke har betydning i alle
eller de fleste sosiale og institusjonelle sammenhenger man inngr i.

9.2.4 Tilpasning

I dette avsnittet vil jeg diskutere en form for mestring som har mye til
felles med hva som ovenfor har blitt beskrevet som «passing», der funk-
sjonshemmede gnsker a skjule sin funksjonshemning. Flere forteller at de
gnsker 4 passere som ikke-funksjonshemmede selv om funksjonshem-
ningen ikke kan skjules. Begrunnelse kan vere de samme som nar det
gjelder «passing». Nar man ikke kan skjule sin funksjonshemning, kan
man i stedet utvikle strategier for a redusere inntrykket av & vare
funksjonshemmet. Man forsgker a gjgre funksjonshemningen s lite sosialt
synlig som mulig. Dette kan skje pa forskjellig mater, men ofte gjennom

valg av kleer og hvordan man presenterer seg selv utseendemessig.

Jeg vet at det er helt tapelig, men jeg er helt ekstrem i forhold til kler
og utseende. For det har jeg funnet ut, at det jeg kan gjgre for ikke &
skille meg ut det er i hvert fall & se ordentlig ut. Fgrsteinntrykket er
viktig og har betydning for mye som skjer etterpd. Jente 27 dr med
nevromuskulcer sykdom.

Kvinnen som forteller dette gnsker ikke ngdvendigvis a skjule det faktum
at hun bruker krykker eller at hun fra tid til annen ogsa bruker rullestol,
noe som ogsad ville vere umulig. Nar hun legger sa stor vekt pd a
presentere seg selv med et pent ytre, representerer dette ikke en strategi for
a bli tatt for & vaere ikke-funksjonshemmet. Det er i stedet en strategi rettet
inn mot a avlede oppmerksombhet fra funksjonshemningen. Hun forteller at
hun fgrst og fremst gnsker a framsta som en pen og velstelt ung kvinne, og
at hun dermed er noe mer enn den funksjonshemningen hun har. Hun
tilhgrer ikke bare kategorien funksjonshemmet, men ogsa kategorien, unge
kvinne og hun viser dette gjennom a vare omtenksom med hvordan hun
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fremstar for andre mennesker. Hun viser at hun som mange andre unge
kvinner er opptatt av hvordan hun ser ut. Hun signaliserer med sitt
utseende at hun gnsker & veare lik andre, og & leve et liv mest mulig likt det
livet andre unge kvinner lever.

Ofte er det ikke nok & bruke sin egen kropp og sitt eget utseende for &
avlede oppmerksomheten fra at man er forskjellig. En mann forteller
hvordan omgivelsene ofte kommer i veien for at han kan vare sd vanlig
som han gnsker:

For meg s er det en selvfglge at jeg skal prgve & vaere sann som andre
og se sann ut. Jeg vil i det hele tatt fglge litt med p& den mainstreamin-
gen og vere en av dem som ellers lever i samfunnet som en 28 &ring,
selv om jeg er lam. Men jeg ma bare innrgmme at jeg fgler meg utafor
mange ganger fordi at ting ikke er tilrettelagt. Skal vi for eksempel
plutselig ut (av forelesningssalen) s& mé jeg ta den lange omveien og
da fgler jeg meg temmelig utafor. Nar jeg endelig kommer dit vi skal
har allerede de andre etablert seg i grupper og jeg blir eller fgler meg
utenfor. Mann 28 ar med ryggmargsskade.

Denne mannen gnsker & bli oppfattet som sa vanlig som mulig og slik sett
kan man si at han velger tilpasning som en form for mestringsstrategi. Han
er bevisst i forhold til dette og mener det er en egnet strategi for & mgte
noen av de oppfatningene andre mennesker har om funksjonshemmede.
Som s& mange andre erfarer han imidlertid hvordan omgivelsenes ut-
forming vanskeliggjgr hans forsgk pa tilpasning, og likevel presser ham
inn i en rolle som forskjellig.

En variant av tilpasningsstrategien kan betegnes som pollyannisering
(Naess 1994. Satersdal 1996). Man tilpasser seg gjennom 4 tilstrebe & vere
som alle andre 1 den grad at man toner ned den betydningen funksjonshem-
ningen kan ha i mange sammenhenger. Man tenker at det «kunne vert
verre» og at andre har det vanskeligere. Nar man tenker pa Pollyanna, den
lille jenta som fikk et par krykker, men var sa glad for at hun ikke trengte &
bruke dem, at hun lekte «vare glad leken» resten av livet, tenker vi ofte pa
henne som en litt parodisk figur. Det er likevel et spgrsmél om ikke alle
mennesker, under bestemte betingelser, kan komme til & leke «vare glad
leken». Det kan ogsa vise seg & vare en funksjonell strategi, for eksempel i
forhold til det & oppna narhet til andre mennesker, til & bli inkludert.
Album (1996) har i denne sammenhengen vist hvordan pasienter pa syke-
hus, som klager over egne plager, blir unngatt av medpasienter. En
tilsvarende erfaring gjgres av funksjonshemmede. Klager man mye, og
vektlegger de problemer man mgter, kan dette fgre til at andre ikke gnsker
kontakt. Andre kan gé lei av «syting», klaging og problemorientering med
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den fglger at de trekker seg unna. Resultatet kan bli sosial isolasjon og
dermed enda stgrre grunn til & klage. Man kommer inn i en selv-
forsterkende negativ sirkel. Velger man i stedet en strategi der man, som
Pollyanna, er blid, glad og positiv for det man kan gjgre, vil ogsd andre
mennesker ha lettere for & ta kontakt, og ha et stgrre gnske om &
opprettholde kontakt. Man kan bli en attraktiv person 4 vere sammen med,
noe som igjen forer til sosial tilhgrighet og fellesskap og dermed til en
stgrre grunn til & vere forngyd. Man kommer inn i en god sirkel. Na er
selvsagt virkeligheten mer sammensatt enn som sa. Funksjonshemmede
som velger pollyannastrategien forteller ofte hvor krevende det kan vare &
ha overskudd og til & vare blid. Det koster bade nar det gjelder & «bite i
seg» smerter, hente ut ressurser og i & overkomme de fysiske og sosiale
hinder som ligger i omgivelsene. Men, gevinsten — samvaret med andre,

det & bli med pa turer og utflukter veier opp for kostnadene.

For noen uker siden var det snakk om en hyttetur, flere dager — det
skulle leies flere hytter og da kviet jeg meg. Visste ikke hvordan jeg
skulle fungere der for jeg hadde ikke sett hytta fgr. S& tenkte jeg at
selv om jeg greier mye selv og lager mange problemer i forkant, si sa
jeg til venninnen min at jeg trodde det ville vare litt vanskelig for meg
4 bli med — jeg trengte jo mye hjelp. Da svarte hun at jo, men du er jo
sa positiv, du klager aldri, s alt ordner seg. Du er jo med pa alt det
andre og vi hjelper deg. Sé siden jeg har den innstillingen at alt skal ga
bra, s& gar det sikkert greit. Stort sett sa prgver jeg & veere blid. Jeg er
jo darligere na, har blitt svakere, men jeg kan jo gjgre mye fremdeles
som mange andre med min sykdom ikke kan. Et problem er jo at jeg
blir forferdelig sliten og ma hvile lenge etter en séann tur. Det skjgnner
ikke alltid andre fordi jeg er jo med hele tiden, men at jeg trenger a ta
meg inn noen dager det rimer liksom ikke. Kvinne 26 ar med nevro-
muskuleer sykdom.

Kvinnen i dette eksemplet kan std som en typisk representant for den
gruppen funksjonshemmede som velger tilpasning og en viss grad av
pollyannisering i mgtet med omgivelsene. Hun gnsker i de fleste sammen-
henger ikke & stikke seg ut, vare annerledes. Hun gnsker ogsd & bli
oppfattet som en positiv og vennlig person som er innstilt pa & finne en
lgsning pa de problemene hun mgter. Denne holdningen til livet, og til
omgivelsene, smitter over pa andre mennesker hun treffer. De liker & vere
sammen med henne og vil gjerne ha henne med, og de er innstilt pa & finne
frem til 1gsninger der det oppstar problemer.

Enkelte velger en strategi for tilpasning der man etablerer en egen
referansegruppe for hva som representerer «normalitet» eller det som er
«vanlig». Som funksjonshemmet i storsamfunnet vil man oftest vare
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forskjellig nesten uansett hva man gjgr og hvor langt man gér i 4 tilpasse
seg. Noen velger derfor fgrst og fremst & vere sammen med andre funk-
sjonshemmede. Man finner venner, arbeidsplass med videre innenfor et
sosialt landskap som i hovedsak befolkes av mennesker med funksjons-
hemninger. I denne livsverdenen trenger man ikke a oppleve sin for-
skjellighet pa samme mate som nar man er sammen med ikke-funksjons-
hemmede. Man lever innenfor et miljg som i stgrre grad enn andre miljger
er tilpasset og tilrettelagt med mennesker som har det samme eller en
lignende funksjonshemning som en selv.

En kortvokst kvinne forteller i denne sammenhengen en historie fra
opplevelser hun har hatt i USA. Der er det er langt flere kortvokste enn i
Norge, og det arrangeres arlig flere treff for kortvokste. Ett av siktemalene
med disse treffene er & tjene som en mgteplass for kortvokste, et sted &
finne en partner. Hun forteller videre:

Det er veldig sénn, du kan nesten kalle det et kjgttmarked, liksom — at
kom du ikke hjem med en mann, da var det sorgen. Det var mange
som grat sine bitre tarer den siste dagen de var der. Liksom for at man
ikke hadde skaffet seg noen dame eller mann. Det var skikkelig fesja,
— jeg kommer aldri til & reise dit igjen, pé et sant treff. Det var mye
negativt. Jeg fglte at de var helt i sin egen verden. De hadde sméa hus
med sma mgbler og var sammen med sine kortvokste venner og hadde
kortvokst ektefelle og ...hvis de ikke fikk barn selv sd adopterte de
kortvokste fra @sten for der er det veldig mange kortvokste som adop-
teres bort. I det amerikanske tidsskriftet som jeg far en gang i mellom
— jeg er medlem der, er det en egen side hvor det stér: «children
available for adoption» — hver gang s star det sann 7-8 bilder av barn
fra @sten eller Afrika som man vil adoptere bort. Og det er veldig
mange kortvokste par i statene som adopterer i stedet for & ta sjansen
pa & fa barn selv og da adopterer de kortvokste. Det er sdnn —1i ... vér,
vér lille verden liksom.

Selv om denne formen for tilpasning hun her beskrives kan oppleves som
trygg og god er den ogsa problemfylt. Som kortvokst vil man aldri kunne
unngd & bli minnet om sin kortvoksthet selv om man aldri sd mye prgver.
Hvor mye kan likevel variere fra et livsomradet til et annet. Kvinnen som
forteller historien ovenfor forteller at flere av hennes venninner, utenlands
og innenlands, som er gift eller samboende med kortvokste menn, opplever
mange vanskeligheter. Hun mener mye av grunnen skyldes den frustrasjo-
nen mange kortvokste fgler pa grunn av sin forskjellighet. En frustrasjon
de i tilstrekkelig grad ikke har bearbeidet, men i stedet forsgkt a4 rgmme
fra.
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Det kan vare problematisk & danne subkulturer som et forsvar mot
fglelsen av annerledeshet i «storsamfunnet». Den likheten, som i utgangs-
punktet er grunnlaget for det fellesskapet som blir dannet, kan ogsa bli et
fengsel det kan veere vanskelig & bryte ut av. Man skal vare som andre.
Velger man seg ut av fellesskapet, for eksempel ved & ta en utdanning som
oppfattes som ambisigs av de gvrige medlemmene i1 subkulturen, kan et
slikt valg bidra til en svekkelse av kontakten innad i miljget og i verste fall
ende med utestengning. Har man levd lengre tid i et slikt «skjebne-
fellesskap», ma man veare sterk og svert bestemt pa hva man gnsker med
livet sitt for & bryte ut. En forklaring pa at fellesskapet kan reagere med
trusselen om utestengning, kan vare at den personen som bryter ut opp-
fattes som en «sviker», som en som velger «de andre» gjennom a prgve &
bli som dem. Man minner pa samme tid dem som blir igjen om at det er en
verden utenfor den subkulturen man har etablert og at det finnes
alternativer til det livet man lever i dag.

925 A velge annerledesheten

Som funksjonshemmet vil man i mange situasjoner bade fgle seg forskjellig
og bli oppfattet som forskjellig. Dette gjelder bdde om en har en synlig eller
en skjult funksjonshemning. Men det er ikke bare funksjonshemmede som er
forskjellig. Det er mange mennesker som pa en eller annen mate skiller seg
ut fra flertallet. I enkelte av historiene fortelles det om hvordan kontakt med
andre «subgrupper» brukes for & flytte oppmerksomheten bort fra funksjons-
hemningen og over til det som er kjennetegnet ved en annen «subgruppe»,
som kanskje ikke defineres som like stigmatisert.

P4 denne méten redefinerer man samtidig sin egen forskjellighet til
noe positivt, noe som er en forutsetning for deltagelse og inkludering i et
miljg. Man erstatter pa sett og vis en negativ forskjellighet med en positiv
og valgt forskjellighet.

Jeg har jo alltid veert annerledes pa grunn av all den eksemen og sénn.
Men, det er jo mange annerledes mennesker rundt omkring da pa
andre mater og jeg liker best annerledes mennesker. Jeg fgler meg vel
innenfor kunstnermiljget hvor det er litt sann at alle har sine ting. Da
kan du fgre oppmerksombheten et annet sted. Jeg liker jo & ga i svart og
vere pa en bestemt mate, finne min egen stil. At folk ikke sier at der
kommer hun med eksem, men der gar hun med stilige kler, eller der er
hun som er som er flink til & ta bilder, det synes jeg er deilig. Kvinne
24 ar med allergi/eksem

Kvinnen i dette eksemplet finner at et kunstnermilj@ representerer et sosialt
fellesskap der hun kan fremsta med andre identiteter og kjennetegn enn det

— Motstand og mestring — 163



som i andre miljger lett blir hennes primare kjennetegn eller stigma,
eksemet. Hun opplever at i dette miljget er hennes «egen stil» og hennes
ferdigheter som fotograf en langt viktigere markgr, for kategorisering fra
andre, enn eksemet. Strategien med & betone andre identiteter eller frem-
stillinger av seg selv deles av flere selv om ikke alle etablere seg i innenfor
en subkultur som skiller seg ut.

I de neste avsnitt vil jeg trekke frem eksempler pa mer aktive mest-
ringsstrategier der kjennetegnet er handling. Dette er strategier som har et
klart element av motstand i seg.

9.2.6 Avledningsmaneover

Noen fortellinger inneholder eksempler pa strategier der man verken
prgver a usynliggjgre funksjonshemningen eller & etablere seg i et miljg
som er basert pa en annen form for forskjellighet enn den funksjonshem-
ningen representerer. Man velger ikke en strategi der man er avhengig av
et annet miljgs positive sanksjonering av den eller de egenskaper man
gnsker a vektlegge. Selv om malet er det samme, & vise andre sider av seg
selv, gjgr man dette uten samtidig a finne forankring i et annet miljg. Man
gnsker selv & definere seg i stedet for & bli definert som forskjellig av
andre. P4 denne méten tar man mer aktivt kontroll over eget liv og dette
kan gjgre at en lettere blir akseptert av andre mennesker.

- Jeg var veldig redd og sé&nn — engstelig for alt mulig fgr da. Sann,
hva vil folk tro da? De vil tro jeg er litt rar og sann. Jeg var veldig redd
for det.

- Og nd har du den punkesveisen, du er liksom ikke redd for det mer
né da?

- Nei, nei, det har gétt et lys opp liksom. Det er sénn at de som skiller
seg ut uten & prgve det, de blir liksom mobba, men de som prgver &
skille seg ut — dem er det ingen som tgr & mobbe (latter), sa...du viser pa
en mate styrke ved a gjgre sann som jeg da. Jeg begynte & tenke sann
etter den siste store operasjonen, da jeg var begynt & komme meg igjen,
nar jeg begynte 4 leve normalt igjen. Det var vel i sommerferien
egentlig, sd da jeg begynte pa den nye skolen etter & ha frika litt ut, sa
var jeg liksom midtpunktet med en gang. Gutt 23 dr med medfpdt
hjertefeil

Denne guttens fortelling illustrerer poenget med & trekke oppmerk-
somheten bort fra funksjonshemningen gjennom & etablere seg med et
kjennetegn som oppfattes som positivt. Pa denne maten opplever han ikke
bare at oppmerksomheten trekkes bort fra det han opplever som stigmati-
serende. Han opplever ogsé at nar oppmerksomheten na vendes mot hans
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spesielle harsveis blir han interessant & vaere sammen med. Mange synes
det nye kjennetegnet, sveisen og utseende, representerer noe «kult» og noe
ikke alle tgr & gjore selv. Denne gutten ¢@nsket bevisst a trekke
oppmerksomheten bort fra det han opplevde som et negativt kjennetegn
gjennom & fremstd som en «pgnker». I situasjoner der man kler seg
ipynefallende eller pa annen méate presenterer seg selv slik at det vekker
oppmerksombhet, kan det i tillegg til & vaere en mate vri oppmerksomheten
bort fra funksjonshemningen pa, ogsa vare en mate a oppna kontakt med
andre pa.

- Nei, jeg har gatt med ...lenge gikk jeg med et skjerf som var fem

meter langt, i passe sdnn rose og lilla syttitallsfarger. Og en svear

skinnfrakk som jeg fikk etter farfar og som rakk meg nesten ned til

anklene. S& jeg har alltid likt & veere litt sénn frika kledd. Jeg liker &

vise meg litt fram p& den maten — liksom kom & prat med meg, vi skal

ha det ggy — ho —ho.

- Litt sann som han som halter og gar rundt med en papeggye pa
skulderen?

- Ja, litt sann — fa litt oppmerksomhet — i alle fall slippe & ha den
negative oppmerksomheten. Mann 28 ar med hjertesykdom / kroppslige
Sforandringer.

9.2.7 Grensesprengerene

Noen gnsker a foreta seg noe som gjgr at andre mennesker pa en dramatisk
mate skal revurdere sitt eget bildet av funksjonshemmede. For enkelte blir
det vesentlig a gjgre dette gjennom a sprenge grenser som ogsa de fleste
ikke-funksjonshemmede lever sine liv innenfor. Cato Zahl Pedersen, som i
barndommen mistet begge armene i en ulykke, kan tjene som et symbol for
dem som velger denne typen atferd og handling. Gjennom sin innsats
innenfor idretten og gjennom sin ferd til Sydpolen har han vist andre og
seg selv en evne til & mgte, og til & overkomme utfordringer som de fleste
mennesker ikke en gang er i n@rheten av 4 oppsgke. Han har blitt en type
supermann — en «superfunkis», som er en betegnelse flere benytter. Selv
om Cato Zahl Pedersens innsats star i en s@rstilling, er han likevel del av
en stgrre bevegelse eller retning blant funksjonshemmede som dyrker
fysiske utfordringer. Det ideologiske (og kommersielle) uttrykket for det
som i mange sammenhenger er en grenseoverskridende livsstil knyttet til
sport og idrett, finner man i en organisasjon som International Federation
of Adapted Physical Activity (IFAPA), og i arrangementer som
Paraolympics.
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Na er det ikke ngdvendigvis innenfor tradisjonell idrett grense-
sprengerne utfolder seg. Utfordringene kan like gjerne finne sted pa andre
omrader. Det er rullestolbrukere som gjennomfgrer strikkhopp, rafting og
fallskjermhopping. Det som kommer til uttrykk i disse unges beretninger er
i tillegg til et gnske om & tgye grenser, ogsa en generell orientering mot det
som i litteraturen omtales som «sensation seeking». Dette er funksjons-
hemmet ungdom som i likhet med andre ungdommer, er pa jakt etter «det
store adrenalin kicket». De deltar innenfor et kulturelt ideal om risiko-
spking, dristighet og grenseoverskridelser. Det finnes blinde dypvanns-
dykkere og gokartkjgrere. I noen sammenhenger kommer det frem at det &
oppsgke aktiviteter og leve et liv som medfgrer risiko, er knyttet til en
opplevd og reell usikkerhet i forhold til det livet man har. Man gnsker a fa
mest mulig ut av livet mens man har det nettopp fordi usikkerheten er stor
og marginene sma. Funksjonshemmede unge lever ofte i det daglige et mer
risikofylt liv enn andre, men da er det ikke de selv som velger risikoen.

Jeg lever etter en filosofi som kanskje er litt gal, men som jeg sier —
min tid er s&nn, den er tilmalt. Og om jeg blir 70 eller om jeg blir 30,
det spiller for min del liten rolle sa lenge jeg har det ggy mens jeg har
det. Skulle jeg slumse til & bli gammel s vil jeg gjerne sitte pa
gamlehjemmet sammen med gode venner og mimre over det jeg har
gjort. Og spille heavy og klype s@strene i rompa og liksom vaere meg
sjel. Mann 27 ar med medfpdt hjertefeil

Gjennomgangen ovenfor har beskrevet og analysert mestringsstrategier
funksjonshemmede benytter i sosiale samhandlingssituasjoner. Hvilken
strategi man velger er ikke alene et resultat av individuelle ressurser, eller
av det Antonovsky (1987) omtaler som General Resistance Resource
(GRR). Det er ogsa avhengig av kontekstuelle rammer. En person kan for
eksempel i samhandling med mer perifere mennesker stort sett benytte
«passing» som en strategi. Han vil imidlertid kanskje velge en annen
strategi i situasjoner som krever stgrre grad av intimitet, som i et venn-
skapsforhold eller et kjeresteforhold under utvikling. I en slik situasjon vil
han i stedet kanskje velge apenhet, samtidig som han vektlegger andre
sider ved seg selv. Na vil ikke dette alltid vere like lett for alle.
Eksempelvis forteller stomiopererte kvinner at det stigma de opplever fgrer
til at mange ikke vdger a kle av seg nar de skal ha sex med en partner de
ikke kjenner svart godt. Man velger i stedet «sjenanse/ha undertgy pa»
samtidig som de klipper opp truser slik at samleiet blir mulig. Nar de sa
fgler stgrre trygghet i forhold til sin partner vil de st frem nakne — med
posen pd magen. I andre sammenhenger, som i en jobbsituasjon, velger
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stomiopererte kanskje ikke & fortelle noe. De velger «passing» som strategi
og gnsker & bli tatt for ikke-funksjonshemmede.

Den bazrende idé for analysene i denne rapporten er at en funksjons-
hemning kan forstas som diskursiv kategori. Denne blir generert med bak-
grunn i individers interaksjon med det sosiale og fysiske miljget, og de
kontekstuelle sammenhenger de inngar i. Som vist i kapittel en kan funk-
sjonshemmede plasseres innenfor flere diskurser som pé& ulik méte
reflekterer individets mgte med det sosiale og materielle miljgets utfor-
ming og krav til funksjon. Et felles kjennetegn ved ulike diskurser er
likevel at individers mestringsstrategier ma vurderes i forhold til individu-
elle forutsetninger (typen og graden av funksjonshemning) og de sam-
funnsmessige rammer, materielt og sosialt, som individet inngér i. I dette
kapitlet har det sa langt ogséa blitt fokusert pd mestrings- og motstands-
strategier som kan bidra til & redusere opplevelsen og betydningen av en
funksjonshemning i interaksjonen med andre mennesker. Intervjuene viser
at funksjonshemmede velger forskjellige identiteter og strategier i sine
mgter med andre. Det er en tendens i retning av at kvinner noe oftere enn
menn velger strategier preget av tilpasning til tradisjonelle veremater for
kvinner. De forteller oftere at de er opptatt av eget utseende. De gnsker
ikke a stikke seg ut, de gnsker a vare positive og blide (pollyanna). Menns
fortellinger inneholder pa den annen side noe oftere historier som viser at
de gnsker & skille seg ut gjennom mer aktivt a trekke oppmerksomheten
bort fra funksjonshemningen og gjennom & gjgre dristige ting som a hoppe
i strikk og fallskjerm. Slik sett tilpasser de seg tradisjonelle mannlige
veremater. For et gyeblikk & vende tilbake til den unge mannen som anla
en pgnkesveis, sa foretok han, gjennom & endre utseende, en redefinering
av sin egen rolle innenfor et sosialt miljg. Den unge kvinnen med eksem,
valgte a redefinere sin egen rolle gjennom & etablere seg i et miljg som hun
opplevde som mer inkluderende, kunstnermiljget.

Til na har jeg lagt frem eksempler pa og diskutert det som innled-
ningsvis ble omtalt sosial mestring. Utgangspunktet her er funksjonshem-
medes mgter i et sosialt landskap stort sett befolket av ikke-funksjonshem-
mede. Jeg skal avslutte dette kapitlet med en kortfattet fremstilling av det
jeg vil beskrive som psykologisk og praktisk mestring.

9.3 Psykologisk mestring

A ha en funksjonshemning vil ofte fgre med seg sorg og savn i forhold til
funksjoner man ikke har eller funksjoner man mister. Funksjonshemningen
kan ogsé skyldes en sykdom eller skade som fgrer med seg smerter og/eller
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smertefulle behandlings- og treningsopplegg. Som funksjonshemmet mé en
leere seg a leve med en sykdom eller skade. Mange funksjonshemmede er
likevel igjennom perioder der de leter etter behandling eller en kur som
kan gjgre dem «friske». Ofte oppsgker man flere leger, «stgvsuger» fag-
litteratur, sgker pa Internett med videre. Etter hvert erkjenner de fleste
likevel tilstanden slik den er og lar dette vere utgangspunktet for
tilverelsen.

En rekke funksjonshemninger skyldes sykdommer som er progredi-
erende og som fgrer til en gradvis svekkelse og tap av funksjoner. Funk-
sjonshemmede 1 en slik situasjon star overfor en helt annen type
utfordringer enn dem som har en stabil sykdom. Man vil oppleve sorg over
a tape funksjoner. Man vil oppleve at oppgaver man kunne utfgre ett ar blir
umulige aret etter, og man vet ikke alltid med sikkerhet hva som vil skje,
hvor darlig man vil bli. En ung mann med en progredierende nevro-
muskuler sykdom forteller at han alltid forestiller seg en utvikling av syk-
dommen som er verre enn den i realiteten blir. Han forteller at han tar
sorgbearbeidingen over tid og i forkant av sykdomsutviklingen. P& denne
maten opplever han at det blir noe lettere & mestre de utfordringer som den
gradvise forverringen av sykdommen innebarer. Flere forteller at de pleier
a sammenligne sin egen situasjon med andre som har stgrre plager enn det
man selv har og sier til seg selv at: «det kunne vart verre» — akkurat pa
samme mate som Pollyanna.

9.4 Praktisk mestring

Mange funksjonshemninger fgrer til at man blir stilt overfor praktiske
utfordringer som ma mestres for at hverdagen skal forlgpe mest mulig
problemfritt. Et eksempel kan vare hjertesyke som ma vere papasselige
med egen medisineringen. De ma ordne det slik at de bade husker og far
anledning til & ta medisiner uavhengig av om de er pa skolen/i studier, i
arbeid, driver med fritidsaktiviteter eller slapper av. Allergikere ma konti-
nuerlig overvake hva de spiser, hvilke stoffer de far i seg eller hvilke
miljger de oppsgker. Begge disse gruppene, hjertesyke og allergikere, ma
ogsa innarbeide rutiner for kriseberedsskap. Man ma vite hva man skal
gjgre og hvem man skal kontakte dersom man far et akutt hjerteanfall eller
et allergisk anfall. Bade det & kunne leve med en slik mulighet samt ha
beredskap til handling dersom noe skjer, er sentrale elementer i en praktisk
mestringsstrategi. Andre grupper funksjonshemmede som bevegelseshem-
mede, kan ha et betydelig behov for hjelp. Dette kan omfatte hjelp til a sta
opp, hjelp til pakledning, hjelp til transport, hjelp til & lage mat og hjelp til
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4 legge seg. Man er avhengig av andre mennesker og ma derfor bade
tilpasse seg andre menneskers varemdter og andre menneskers tids-
budsjett. Mange bevegelseshemmede kan eksempelvis ikke selv bestemme
nér de vil st opp eller legge seg. Man kan ikke plutselig bestemme seg for
at i dag vil jeg std opp tidlig eller i dag vil jeg legge meg tidlig. Man ma
vente til hjelperen kommer, og i hovedsak vil hjelperen komme til de samme
tidspunktene hver dag.

Eksemplene ovenfor tydeliggjgr enkelte av de praktiske utfordringene
funksjonshemmede mgter i hverdagen, og som gjgr at man finner frem til
praktiske ordninger for & redusere betydningen av de funksjonsbegrens-
ningene man har.

9.5 Avslutning

Hovedfokus i dette kapitlet har ligget pa det jeg har beskrevet som
mestring i sosiale situasjoner. Fremstillingen har vist at funksjonshem-
medes strategier i det alt vesentlige faller i to hovedgrupper av mestring.
Disse har klare likhetstrekk med hva Heckhausen og Schultz (1995)
omtaler som sekundarkontroll og primerkontroll. Fgrstnevnte strategi
representerer en tilnerming som kan beskrives som reaktiv. Man forholder
seg i varierende grad, til radende oppfatninger og forventninger om
funksjonshemmede i samfunnsmessige sammenhenger. Motsatsen til en
slik strategi er & definere sin egen identitet og sin egen plass i tilverelsen
gjennom handlinger som bryter med andre menneskers forutinntatte
oppfatninger om funksjonshemmede. Dette representerer en form for
mestring som best kan gis et meningsinnhold gjennom Foucaults begrep
om motstand (Priestley 1999). Gjennom a utfordre forventninger om mater
a vaere pa gjgr man opprgr mot det som i innledningskapitlet ble omtalt
som «a bli kjent perspektivet». I stedet gjgr man seg selv kjent. Dette er et
perspektiv som utfordrer et stereotypt bilde av funksjonshemmede. De som
benytter denne strategien flytter i bokstavelig forstand grenser.
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10 Framtid

10.1 Innledning

Nedenfor vil jeg derfor formidle inntrykk fra de deler av informantenes
fortellinger som handler om fremtiden og det livet som ligger foran en.
Arene mellom tjue og tretti representerer de viktige &rene der man forlater
ungdomstiden og for fullt trer inn i voksensamfunnet. Det er é&rene for
utdanning og for etablering. For mange ogsa for parforhold og barn. Det er
en periode i livet der de fleste vil tenkte fremover og legge planer for
hvordan livet skal bli. For dagens funksjonshemmede er det en periode i
livet der motsetningene og spenningsforholdet mellom de sentrale diskur-
sene de inngar i blir seerlig tydelige. Gjennom barndom og ungdomstid har
normalitetsdiskursen veart sentral. De fleste har gétt i vanlig barnehage og
pa vanlig skole. De har pa vesentlige omrader vart en del av «main-
streamingssamfunnet». En hovedgrunn til dette er at sd lenge man befinner
seg innenfor strukturelle rammer som barnehage og skole, er det alder som
er det viktigste klassifiserings- og inkluderingskriteriet. Det er alder som
ogsa representerer den strukturerende rammen for mye av samvaret med
andre barn og unge. Selv om sosial kontakt, ogsa i denne perioden krever
initiativ og handling fra den enkelte, blir kravene likevel stgrre senere i
livet. Nar man er atten til nitten ar eller ferdig med den videregdende
skolen, har man kommet til et punkt i livet der man forlater de inklu-
derende arenaene som fgrst og fremst skolen representerer. Man skal na pa
egen hand velge videre utdanning og arbeid og dette ma skje innenfor et
samfunn som i begrenset grad har tilrettelagt disse arenaene for funksjons-
hemmede. Videre skal man orientere seg ut av foreldrehjemmet, finne egen
bolig og eventuelt etablere en egen familie.

Under gjennomlesning av intervjuene ble jeg slatt av hvor klare for-
ventninger den enkelte har til & lykkes og til & fa realisert de drgmmene
hun eller han barer med seg. Fortellingene er i det alt vesentlige kjenne-
tegnet av en optimistisk tro pa fremtiden og egne muligheter til & realisere
de mal man har. Det er serlig to temaer som trekkes fram i fortellingene.
Den fgrste er drgmmen om utdanning og arbeid og den andre er drgpmmen
om familie og barn. | utgangspunktet var dette ikke overraskende. Dette er
drgmmer og forventninger som deles med mange unge mennesker i denne
aldersgruppen. Det sentrale poenget er imidlertid at disse drgmmene for
mange ogsd oppleves som gjennomfgrbare, selv om man ogsi ser mange
og store hindere. Hadde man stilt de samme spgrsmélene til den samme
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aldersgruppen funksjonshemmede for bare tyve &r siden, hadde trolig
svarene skilt tydeligere mellom hva som var drgmmer og hva som ble sett
pé som realiserbare fremtidsplaner.

I tillegg til de to drgmmene som i fortellingene representerer hoved-
drgmmene, finner man andre drgmmer. Felles for disse er at de pa en eller
flere méter springer ut fra opplevelser og erfaringer knyttet til sykdom og
funksjonshemning.

10.2 Onsket og dremmen om utdanning og jobb

En del av informantene er i arbeid, men flertallet av de som er med i denne
undersgkelsen er enten i gang med sin fgrste yrkesutdanning eller de er i
en utdanningssituasjon innenfor rammene av yrkesrettet attfgring. For det
store flertallet, i begge disse gruppene, kommer det til uttrykk et tydelig
gnske og en malsetting om & vare i lgnnet arbeid innenfor en klart
avgrenset tidshorisont. A fa en jobb blir sett pA som en naturlig del av
utviklingen fra & vere barn/ungdom til bli voksen. Et voksenliv som
yrkesaktiv blir omtalt som den naturlige forlengelsen av en videregaende
utdanning. Fortellingene presenteres innenfor en normalitetsdiskurs der
man som funksjonshemmet skal delta i arbeidslivet pa linje med de aller
fleste andre. Forklaring pd at det er denne rammen som velges rundt
fortellingene ligger trolig i at alle informantene har tilbrakt skoletiden
innenfor den integrerte skolen. I Igpet av skoletiden har de dermed ogsa
internalisert den delen av skolens lereplan som er forberedelse for et
senere yrkesliv. Etter hvert som man blir eldre blir det for de fleste unge
ogsa stadig tydeligere at skolen er rettet inn mot a kvalifisere elevene for
en videregdende utdanning som igjen vil lede frem til en jobb. Skolens
«skjulte leereplan» (se f.eks. Aasen 1992), er i tillegg til disiplinering, ogsa
en sosialisering inn i et sett av rddende normer og verdier der betydningen
av arbeid og yrkesaktivitet star sentralt. Undervisning og tilegnelse av
kunnskap far et stadig mer malrettet og instrumentelt preg. Det er ikke
alene leeringen for kunnskapens skyld som blir det viktige. I stedet blir det
viktig hvilke fag og hvilke karakterer man far som styrer de valgene man
foretar. Man ma stadig komme videre i et utdanningssystem som til slutt
leder frem til en jobb. Sosialiseringsprosessen pa skolen blir dermed i stor
grad ogsa en sosialisering til & se det betydningsfulle i & fa en jobb, & vere
yrkesaktiv. Det avgjgrende punktet i denne sammenhengen er at funksjons-
hemmede elever, gjennom deltagelse i den samme skolehverdagen som alle
andre, ogsa gar igjennom den samme sosialiseringsprosessen. Dermed
internaliserer ogséa funksjonshemmede elever de samme normer og verdier
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som sine jevnaldrende. Dette gjelder ogsd normer og verdier som
vektlegger betydningen av & se utdanningens mal som en kvalifikasjon for
senere yrkesaktivitet.

Jeg foler at for & fa det bedre med meg selv i den situasjonen jeg er na
s mé jeg f4& meg en jobb. Og for & fa en jobb ma jeg f4 meg en
utdanning. Den er middelet for & fa en jobb. Jeg fgler at den jobb-biten
er veldig viktig for meg, for min plass her i verden. Mann 28 ar med
hjertesykdom.

Selv om drgmmen om & bli yrkesaktiv og selvforsgrgende oppleves som
gjennomfgrbar av informantene 1 denne undersgkelsen, er den likevel ikke
ny blant funksjonshemmede. Den fantes ogséa blant unge som vokste opp i
et mer segregert samfunn enn vart. Sa langt tilbake som pa 1920 tallet ble
det uttrykt gnsker fra «vanfgre» om & bli integrert i vanlig arbeidsliv og &
bli selvforsgrgende fremfor & bli passive mottakere av trygdeytelser.
Eksempelvis tok sentralstyret i Bergen vanfgrelag saken opp og «henledet
myndighetenes oppmerksomhet pa de vanfpre ved ansettelse i stillinger».
Kommunen burde gé foran. Sentralstyret ba i 1924 By- og Herredsstyret
om & ansette «vanfgre». Kravet ble en gjenganger. Foruten at «vanfgre»
selv ville arbeide og bli selvstendige, ville arbeidet ogsa fungere som: «En
beruselse som bortledet tankene fra deres ulykke» (Seip 1994 s. 57).

I fortellingene kommer det klart frem at det a fa en jobb er et mal i seg
selv, fordi en jobb er beviset pa at man har oppfylt utdanningens hensikt. En
ryggmarggsskadd mann i slutten av tjuearene omtaler det a fa en jobb som
selve «gulroten i tilverelsen». P4 samme tid er en jobb ogsa en viktig forut-
setning for & kunne leve et mest mulig selvstendig liv. Bade selvstendighet
og selvforsgrgelse er sentrale verdier i vart samfunn. Arbeid og yrkesaktivi-
tet signaliserer en samfunnsmessig posisjon som selvforsgrgende. A ha en
jobb vil si & vare et voksent og fullverdig samfunnsmedlem. A vare yrkes-
aktiv representerer for funksjonshemmede ogsa et brudd med den syke- og
ufgrerolle man ofte blir plassert i. A vare i denne rollen fgrer riktignok med
seg fritagelse fra mange av de plikter de fleste voksne mennesker har i et
samfunn, men prisen er hgy siden den i sin tur &pner for marginalisering.
Man plasseres pd utsiden av de fellesskap andre jevnaldrende inngéar i og
man fratas dermed ogsa opplevelsen av & vere pa «rett sted til rett tid» i
livet.

For det er tilfredsstillende for meg og mitt selvbilde at jeg fér
anledning til 4 vere med & gjgre noe. At jeg bidrar med noe pro-
duktivt, sdnn som alle andre pa min alder. Hvis ikke kunne jeg jo sitte
4 brodere, men jeg vil s& gjerne drive med noe jeg liker og jeg vil s
gjerne vere til nytte. S& det er veldig viktig for meg at jeg far drive
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med noe som jeg ser det er ngdvendig at noen gjgr, og at andre ser at
jeg gjor det. Kvinne 29 Gr med ryggmargsskade.

Yrkesaktivitet tydeliggjgr og signaliserer en status som voksent samfunns-
medlem, men apner ogsa for gkonomisk uavhengighet. Dette gjelder like
mye i forhold til egen familie som i forhold til offentlige etater. Som
funksjonshemmet vil man pa mange omrader vare avhengig av hjelp og
stgtte. Selv om man som yrkesaktiv fortsatt vil vere avhengig av andre
mennesker pa noen omrader bidrar egen inntekt til stgrre grad av gko-
nomisk uavhengighet. Et viktig element i mange av fortellingene er
nettopp understrekningen av det betydningsfulle i & bli gkonomisk uav-
hengig av andre mennesker og av «systemet».

For de aller fleste mennesker vil det vere slik at lengden av og nivaet
péa den utdanning man tar har betydning for om man senere finner en jobb
og hva slags jobb man finner. Det sentrale punktet i denne sammenhengen
er at funksjonshemmede har mer 4 tjene, i betydningen finne en jobb, ved a
ta hgyere utdanning enn andre grupper i befolkningen. I utgangspunktet vil
funksjonshemmede ha ferre valgmuligheter enn ikke-funksjonshemmede.
Bevegelseshemmede vil for eksempel ikke kunne sgke eller fa jobber som
krever full bevegelighet. De ma i stedet rette seg inn mot jobber som i
stgrre grad krever tankekraft. I de fleste tilfeller vil dette si jobber som
krever lang utdanning. Pa et apent arbeidsmarked ma funksjonshemmede
kompensere reduserte valgmuligheter med lang utdanning og hdy
kompetanse.

Tall fra Kirut basen’ fra 1994, viser at for aldersgruppen 18-67 ér
gkte sysselsettingsandelen for fysisk funksjonshemmede fra 18 prosent for
dem med utdanning under 9 ér til 57 prosent for dem med utdanning av 13
ars lengde eller mer. For den ikke funksjonshemmede delen av befolk-
ningen var den tilsvarende gkningen fra 64 prosent til 84 prosent (Bliksveer
og Hansen 1998). Disse tallene viser at selv om sysselsettingsandelen
gjennomgdende var klart lavere for fysisk funksjonshemmede enn for
resten av befolkningen, var gevinsten av utdanning stgrre for fysisk funk-
sjonshemmede.

I samtalene knyttes usikkerhet for ikke & lykkes med & fa en jobb ofte
til funksjonshemningen og de problemer denne fgrer med seg. Et moment
som ofte trekkes frem er at den jobben man er pa jakt etter ma veere slik at

> KIRUT er akronym for Klientstrgmmer Inn i, Rundt i og Ut av Trygdesystemet og
arbeidsmarkedet. Databasen er etablert ved NSD som en del av et prosjekt for &
kartlegge individstrgmninger mellom og innenfor folketrygdordningene i Norge over en
8-ars periode fra 1989. Sosialdepartementet er initiativtaker og hovedfinansieringskilde.
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man kan greie a fylle de kravenes om stilles. To forhold som ofte trekkes
frem er arbeidstidens lengde og om det finnes en viss grad av fleksibilitet 1
organiseringen av arbeidsdagen. Dette er noe mange funksjonshemmede er
avhengige av. Det er dermed ikke fgrst og fremst usikkerhet i forbindelse
med om man er formelt kvalifisert til jobben som er avgjgrende for manges
bekymring, men om de strukturelle betingelsene omkring jobben er tilpasset.

Jeg héper jo pa en jobb jeg kan fungere i, en jobb som gjgr det mulig

for meg & gjgre den treningen jeg ma gjgre i Igpet av dagen. Det er jeg

helt avhengig av. Kvinne 27 ar med nevromuskulcer sykdom.

Jeg tror jeg har rimelig realiserbare drgmmer og planer. Jeg skal bli
ferdig som bibliotekar og jeg skal klare & f4 meg en jobb jeg kan
fungere i. Malet er & fa en 9-14 jobb sann at jeg ikke sliter meg helt ut
— det er det stgrste problemet og den stgrste utfordringen. Kvinne 26 dr
med astma/allergi.

For noen fgrer usikkerhet i forhold til hvordan sykdommen vil utvikle seg,
til frykt for at man ikke skal kunne realisere planene om utdanning og
arbeid. Méten man som funksjonshemmet forholder seg til et usikkert syk-
domsforlgp kan variere, men hos noen er et tilbakevendende tema i forhold
til utdanning og arbeid at man planlegger i forhold til en ne&rmere tids-
horisont enn det andre gjgr.

Utdanning og jobb? Jo, jeg tenker pa det, men jeg tar et halvt ar av
gangen. Jeg tgr ikke ha noen konkrete planer utover det jeg gjgr nd —
dessuten har jeg det bra akkurat na og da blir liksom fremtiden min
ikke sa interessant s veldig langt frem. Jente 27 ar med hjertesykdom.

Ogsa blant de som har fullfgrt en utdanning og funnet en jobb finner man
den samme usikkerheten til om praktiske problemer og sykdommens
utvikling kan gjgre det vanskelig eller umulig a fortsette med jobben.

Det er forholdet mellom egne forutsetninger og jobbens krav som er
grunnlaget for de bekymringer som bade er knyttet til om man far en jobb
og om man vil kunne fungere i den jobben man far. I samtalene kommer
det ogsé frem at enkelte sliter med et darlig selvbilde. De har liten tro pa
seg selv 1 forhold til det & finne en jobb.

Jeg har jo ikke fatt prgve meg sd mye ut gjennom oppveksten da. Det
har alltid vert redsel (fra foreldrene) for at noe skulle skje og at jeg
ikke skulle greie det. Men nar jeg tenker fremover pa hva jeg har lyst
til & prgve meg pa, sé er det & kunne forske, drive med forskning for
funksjonshemmede. Men det er sikkert hinsides all fornuft. Jeg vet
heller ikke hvilke krav som stilles, men hvis jeg kunne gnske meg noe
sd var det dette jeg ville gjgre. Mann 30 dr med hjertesykdom.
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Enkelte uttrykker en generell frustrasjon over at veien frem til utdanning,
jobb og en fullverdig rolle som voksen tar si lang tid for dem. Det er
mange problemer og hindringer underveis. De har en opplevelse av «aldri
4 bli voksne», ikke a fa anledning til & tre inn i de samme aldersspesifikke
roller og sammenhenger som «alle andre» pa samme alder. Man opplever &
bli holdt fast i en form for tvungen forlengelse av barne- og ungdomstiden
der det er andre som tar avgjgrelsene for en. I tillegg til den frustrasjon
dette innebarer i forhold til 4 ikke kunne styre sitt eget liv, innebarer det
ogsé at man far et livsmgnster som er forskjellig fra det livet jevnaldrende
lever. Det er et livslgp der utdanning oftest fglges av jobb, man far bolig,
partner og barn, riktignok i noe varierende rekkefglge i moderne liv.

10.3 Dremmen om 4 fa familie og barn

Jeg drgmmer jo om prinsen pé en hvit hest som en dag banker pé og sé&
ser meg. Jeg vil jo s& gjerne ha en mann, barn og kanskje en hund.
Kvinne 24 ar med nevrologisk sykdom

En del av informantene lever sammen med en partner, noen fa ogsa med
barn, mens flertallet av de som ikke gjgr det drgmmer om & danne familie.
Bade denne og drgmmen om fremtidig arbeid fortelles like ofte av kvinner
som av menn. Og som for drgmmen om utdanning og arbeid representerer
ogsa denne drgmmen normalitetsdiskursens sentrale betydning i livene til
denne gruppen av funksjonshemmede unge voksne. A f barn og familie
blir viktig fordi dette er det vanlige, det «normale». Det inngér i forestil-
lingen om det gode liv. I denne sammenhengen er det interessant & obser-
vere at ingen, verken kvinner eller menn, benytter andre funksjonshem-
mede som referansegruppe for egne gnsker og tanker. I den grad andre
mennesker trekkes inn som sammenligningsgrunnlag, er dette fgrst og
fremst ikke-funksjonshemmede kvinner og menn i samme aldersgruppe.
Som for drgmmen om utdanning og arbeid, finner en likevel at enkelte gir
uttrykk for usikkerhet i forhold til om man vil greie i a realisere drgmmen
om familie. Serlig kvinner forteller om usikkerhet med hensyn til om de
vil veere fysisk sterke nok til a fa ett eller flere barn.

Det jeg er mest usikker pa det er at jeg pa grunn av helsen min kan bli
sd syk i Igpet av svangerskapet at det ikke er forsvarlig & bare frem et
barn. Kvinne 25 ar med astma.

Det er ogsa kvinner som fgrst og fremst uttrykker usikkerhet med hensyn
til om de vil veere i stand til & ta seg av eventuelle barn pa en god mate. En
viktig &rsak til denne bekymringen ligger i at flere har sykdommer som
enten kan forverre seg over tid eller fgre til slitasjeskader og overbelast-
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ninger. Dette kan redusere funksjonsnivaet etter hvert som man blir eldre.
Begge deler er mulige utviklingsforlgp som vil ha betydning for det & ta
seg av et barn.

Jeg drgmmer om & fa barn og det vet jeg at jeg vil klare i dag, men jeg

vet ikke nok om jeg vil veere sé frisk at jeg kan greie & ta meg av dem

senere og dette gjgr meg urolig. Kvinne 26 dar med hjertesykdom.

Siden mange sykdommer i varierende grad kan ha en arvelig komponent,
blir gnsket og drgmmen om & fa barn ofte vurdert i forhold til usikkerheten
om eventuelle barn kan arve sykdommen. I situasjoner der det finnes en
mulighet for at egen sykdom kan overfgres til eventuelle barn, opplever
flere & bli konfrontert med store og vanskelige problemstillinger. Dersom
man gnsker barn vil man bli tvunget til & tenke gjennom egne begrens-
ninger og plager og hvilken betydning disse kan ha for et eventuelt barn.
Gjennom a forestille seg livssituasjonen og oppveksten til et barn med
samme funksjonshemning som en selv har, vil man matte se sine egne
plager og problemer utenfra.

Dersom man kommer til det resultatet at man velger ikke & fa barn
kan dette reflektere en ngktern vurdering av de utfordringer og vanske-
ligheter som er forbundet med egen funksjonshemning. I tillegg til den
vekt man vil legge pa de problemer et barn kan oppleve, kan man ogsa fgle
at man selv ikke har overskudd til & bistd med all den tilrettelegging og alt
det merarbeid en funksjonshemning kan medfgre. Man kan lett finne gode
begrunnelser for ikke & fa et barn som med en viss grad av sannsynlighet
vil kunne ha den samme funksjonshemningen som en selv har. I fortel-
lingene kommer det likevel frem at flere mener at det ikke & fa barn av
slike grunner innebezrer at man tar avstand i forhold til eget liv. Dette
oppleves som sveart vanskelig.

Jeg har vart mye fram og tilbake — jeg vil jo ikke bringe videre de
darlige genene da. Men samtidig sa er jo det veldig & nedvurdere seg
sjgl ogsa. Det blir som & sage av den greina man sitter pa. Jeg har
bestemt meg for at jeg ikke vil adoptere, jeg vil prgve at vi far et eget
barn. Mann 28 ar med nevrologisk sykdom.

10.4 Drommen om ikke a tape det man har

Selv om drgmmene om jobb og familieliv er pavirket av funksjonshem-
ningen er de likevel drgmmer som deles av andre unge. Men det finnes
andre drgmmer, som ikke kan deles av andre unge. Fellestrekket for disse
er at de springer direkte ut av egen helsetilstand og hépet om at man ikke
ma bli darligere, aller helst skal man bli bedre. Tydeligst kommer denne
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drgmmen til uttrykk hos funksjonshemmede med progredierende syk-
dommer. Her vil utviklingen av sykdommen ofte innebzre at man lever 1
en kronisk tilstand av savn fordi man gradvis mister funksjoner man har
hatt. A bli darligere betyr ikke bare flere plager, det betyr ogsd et stgrre
hjelpebehov. Funksjonshemmede barn og unge med en progredierende
sykdom opplever dermed et livslgp som pa et avgjgrende punkt skiller seg
fra det de fleste andre opplever. Mens ikke-funksjonshemmede unge, eller
unge med en stasjonazr funksjonshemning, med gkt alder blir mer selv-
hjulpne og selvstendige, kan situasjonen vare den motsatte for funksjons-
hemmede unge med en progredierende sykdom. De fleste vil gradvis bli
mer og mer avhengige av hjelp fra andre mennesker. Mens man kanskje
ikke trengte hjelp til & std opp og til & vaske seg som fem- eller sjudring,
trenger man det som fjortenaring. I tillegg til de fysiologiske og fglelses-
messige konsekvensene av a ha en progredierende sykdom, ma denne
gruppen i stadig stgrre grad ogsa planlegge sine liv. I en del av fortel-
lingene er det i denne sammenhengen viktig & observere at det for en stor
del er bekymringer knyttet til det & finne lgsninger pa praktiske problemer
som vil oppsta som trekkes frem.

Uvissheten om hva som vil skje og hvor darlig jeg vil bli sliter jeg
med. Det henger s& mye sammen med om det vil vere praktiske
lgsninger pa alle problemene jeg vil fa. Det kan ikke stoppe, og jeg vet
at jeg vil bli helt avhengig av & bruke rullestol og andre hjelpemidler.
Jeg vet bare ikke nér det vil skje og hvor darlig jeg til slutt blir. Mann
26 ar med nevromuskluzr sykdom.

Mannen som sier dette bruker som en form for «trgst» det forhold at alle
mennesker er underlagt en viss grad av usikkerhet i forhold til hvordan
livet vil bli i fremtiden. De tenker bare ikke sa mye over dette i det daglige
som det han gjgr.

Det jeg tvinger meg selv til & tenke litt pa det er at alt er usikkert for
alle andre ogsa. Folk tror, de tar det nesten som en selvfglge at de skal
vere friske hele livet. De skal fa friske og raske barn. De skal fa seg
en utdannelse. De skal fa seg en jobb og de skal ha en lang pensjonist-
tilverelse. De skal ikke ha familieproblemer. De skal ikke ditt og ikke
datt. Og sé blir livet helt annerledes. Jeg tvinger meg til & tenke en del
pa dette ogsa. Fordi at jeg hver dag blir minnet om usikkerheten, men
det er usikkert for andre ogsa.

Denne mannens sykdom gjgr at usikkerheten i forhold til fremtidig helse-
tilstand er stor. Han vet i dag lite om hvilken type liv han vil leve om fem
til ti ar. I sin fortelling lar han imidlertid ikke egne helsemessige forhold
bli den dominerende rammen for det livet han lever og gnsker a leve frem-
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over. Han legger i fortellingen liten eller ingen vekt pa & fortelle hvordan
utviklingen av sykdommen kan bremses og behandles. Han velger i stedet
en ramme rundt fortellingen om sin egen sykdom og fremtid der han for-
tolker den usikkerheten denne innebzrer som det «normale». Alle
mennesker vil oppleve at fremtiden kan veare usikker. Denne maten & for-
holde seg til egen sykdom pa finner en hos flere, selv. om mange samtidig
ogsé er redde for & miste det funksjonsnivaet de har. Selv om man hadde
gnsket at det hadde veert mulig 4 holde sykdommen i sjakk og vare sikret
mot & bli dérligere, lar man ikke slike tanker dominere livet. I stedet lager
man en ramme rundt livet der usikkerhet omkring sykdom blir fortolket
som en del av den allmenne usikkerhet knyttet til det & veere menneske.

Begrep som kognitive mestringsstrategier er lett & gripe til nar man
skal forstd eller fortolke den «alminneliggjgring» av sykdomsforankret
usikkerhet som kommer til uttrykk i flere av intervjuene. Man kan ikke se
bort fra at tydelige elementer av det som tradisjonelt betegnes som
mestring er tilstede i de historiene som fortelles. Som diskutert i kapittel ni
kan det imidlertid vare for enkelt & redusere de fenomen som har blitt
beskrevet ovenfor som «passiv» mestring. Man plasserer seg selv i en aktiv
rolle der man prgver ut forskjellige lgsninger pa problemer som oppstar, og
man bygger videre pa de muligheter og sterke sider man har. Det sentrale 1
livet blir ikke & forholde seg til det man ikke kan, men & bygge videre pa
det man kan.

10.5 Avslutning

Nar jeg i ettertid gikk igjennom de delene av intervjuene som omhandler
fremtidsplaner, drgmmer og gnsker ble jeg slatt av hvor like mange av inter-
vjuene var hverandre, hvor like de var i beskrivelsene av gnsker og drgmmer
om fremtiden. Selv om gnsket om & bli kvitt sykdom og a bli bedre ble
trukket frem av flere, var det likevel drgmmene om utdanning, jobb og
familie som dominerte fortellingene. Det var disse temaene som represen-
terte hovedfortellingene. 1 fgrste omgang opplevde jeg denne delen av
intervjuene som «tynne» og stereotype. I ettertid ser jeg likevel at intervju-
ene fortalte om viktige forhold. Jeg opplevde dem fgrst og fremst som
«tynne» og stereotype fordi de ikke var forskjellige fra de fortellingene en
kunne forvente at andre unge mennesker i samme aldersgruppe ville fortelle.

Det intervjuene viser er at nar unge funksjonshemmede legger frem
sine gnsker og drgmmer for fremtiden blir det tydelig at de i det alt
vesentlige planlegger sin fremtid innenfor en normalitetsdiskurs der utdan-
ning, jobb og familie representerer de viktigste elementene. P4 samme tid
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veves likevel problemer og utfordringer som enten knyttet til funksjons-
hemningen eller omgivelsenes manglende tilrettelegging, inn i gnskene og
drgmmene. Man drgmmer om & bli frisk eller i det minste om ikke a bli
darligere, og man drgmmer om uavhengighet, selvhjulpenhet og om & finne
lgsninger pa praktiske problemer som kan oppsté i fremtiden. Dette endrer
likevel ikke ved hovedinntrykket av at drgmmen om en fremtid er lik den
drgmmen andre unge har. Funksjonshemmede ungdommer er lik ikke-
funksjonshemmede unge. De drgmmer om hva som gir lykke, mening i
tilverelsen og det gode liv.
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11 Avslutning

11.1 Innledning

I kapitlene ovenfor har jeg diskutert og analysert viktige temaer fra
samtalene med de 34 unge mennesker. Det har veart beretninger om
fenomen som har gitt meg innsikt i problemstillinger og livsprosjekter jeg
til nd bare har hatt begrenset kunnskap om. Gjennom denne rapporten vil
ogsa andre kunne dele denne kunnskapen.

Til sammen danner intervjuene rundt 1800 sider med skreven tekst.
Da jeg skulle ta fatt pa analysearbeidet var det fgrste jeg ble slitt av hvor
overveldende materialet jeg satt med var. Dernest meldte fglgende spgrs-
mal seg: «Hvordan skal jeg fa orden pa alt dette? Og deretter «Hvordan
skal jeg kunne fortelle historiene videre pa en sammenfattet og fortettet
mate, med egne ord?» Nar det gjelder svarene pa disse spgrsmalet har jeg
forsgkt & lgse noen av de problemene de reiser gjennom en tiln@rming der
jeg har latt meg inspirere av en metodologi hentet fra grounded theory. I
kapittel to har jeg gjort nermere rede for hva som ligger i dette. Her vil jeg
begrense meg til & peke pa at den sentrale analysetilnermingen som ble
valgt, var 4 identifisere fenomen med en direkte forankring i empiri,
fenomen som billedlig uttrykt «vokste» ut av fortellingene.

Nér andre funksjonshemmede enn informantene leser rapporten haper
jeg de kan nikke gjenkjennende 4 si noe i retning av: «Jeg trodde ikke andre
opplevde det slik, jeg trodde bare det var meg som har hatt det sann». I sa
tilfelle kan identifiseringen av de fenomen som har blitt beskrevet sies &
uttrykke erfaringer som kan deles av flere med en oppvekst og en livs-
situasjon som pa viktige punkter er forskjellig fra flertallets. Mitt gnske er
ogsé at funksjonshemmede gjennom 4 lese rapporten, kan fa en forstdelse av
hvordan funksjonshemmende barrierer i samfunnet har betydning for egne
opplevelser og erfaringer. Man vil da ikke like lett bli «fanget» i et perspek-
tiv som ensidig betoner funksjonshemning som en personlig svikt eller
mangel.

Jeg mener med dette ikke & hevde at en funksjonshemning ikke vil ha
en personlig dimensjon preget av sorg og savn. Mitt poeng er likevel at
selv nar det gjelder noe sa personlig og privat som fglelser, kan det vere
viktig & relatere disse fglelsene til de samfunnsmessige betingelsene livet
leves innenfor. En funksjonshemning kan fgre til sorg over tapte funksjo-
ner eller smerter pa grunn av biomedisinske skader og prosesser i kroppen.
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Ingen vil hevde at dette er opplevelser som ngdvendigvis vil bli mindre
vesentlige for den enkelte gjennom a relatere opplevelsene til andre
menneskers opplevelser, eller til et perspektiv som legger vekt pa et funk-
sjonshemmende miljg. Opplever man imidlertid sorg pd grunn av
stigmatisering eller utestengning fra sosiale arenaer, vil det vare vesentlig
a kunne relatere opplevelsen til andres erfaringer og til de forhold som
ligger til grunn for stigmatiseringen og isolasjonen. I neste omgang kan
dette ha betydning for opplevelsen av sorg som en individuell fglelse.

I tillegg til malsettingen om at rapporten skal vere et bidrag til
konstruksjonen av den erfaringsverden funksjonshemmede selv opplever,
har det ogsa vert et gnske & gjgre denne verdenen kjent for andre. Jeg
héper rapporten representerer det Oliver (1999) omtaler som forskning som
produksjon. Skrivingen har ogsa blitt drevet frem av det Seale (2000, s. 18)

omtaler pa fglgende mate:

..a moral commitment to use research activity to aid intersubjective
understanding, to understand or to give «voice» to people inhabiting
hitherto hidden areas of social life, resisting tendencies to impose
one’s own common sense world view upon «the field» and therefore
on other people. In this respect there are continuities with calls by
critical theorists for an emancipatory research practise.»

11.2 Problemstillinger som har blitt reist

Fortellingene som utgjgr grunnlaget for denne rapporten har blitt fortalt av
funksjonshemmede i alderen tyve til rundt tretti ar. De har vokst opp og
levd sine liv i et samfunn der integrering og inkludering har preget den
offentlige diskursen. Synliggjering av diskursen i konkrete politiske tiltak
har pa den ene siden vart kjennetegnet ved reformer, som det en finner
innenfor skolen, og pa den andre siden ved etableringen av ulike stgtte-
ordninger for & kompensere den enkeltes funksjonsbegrensninger. Et gjen-
nomgaende signal i store deler av den politikken som har blitt fgrt gjgr at
den likevel kan betegnes som tvetydighetens politikk. Den illustrerer
integreringspolitikkens paradoks:

Individuelt tilpassede stgtteordninger, ment & kompensere en funk-
sjonsbegrensning, vil implisitt kunne bidra til & viderefgre den for-
skjelligheten funksjonsbegrensningen representerer og som ordningen
i utgangspunktet var tenkt & kompensere eller oppheve.

Med denne definisjonen som utgangspunkt kan man selvsagt reise spgrs-
malet om det overholdet er noen farbar vei ut av det paradokset den
beskriver. Vil det ikke alltid bli slik at tiltak rettet inn mot & bedre
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funksjonshemmedes situasjon i samfunnet, ogsa vil innebare en viss fare
for at den forskjelligheten, som er utgangspunktet for tiltaket, opprett-
holdes. Jeg tror ikke det er noe entydig og enkelt svar pa dette spgrsmalet,
og jeg vil inntil videre la det ligge for s& a vende tilbake til det mot slutten
av dette kapitlet. Fgrst vil jeg konsentrere diskusjonen om nevnte paradoks
og hvordan dette kommer til uttrykk i fortellingene.

Spissformulert og forenklet kan man hevde at funksjonshemmede fgrst
blir forskjellige fra andre nar de deltar pa arenaer sammen med ikke-funk-
sjonshemmede. I sammenhenger der funksjonshemmede lever sine liv
sammen med andre funksjonshemmede vil forskjelligheten ikke veare til-
stede pad samme mate. I dag finner vi forst og fremst eksempler pa slike
miljger i form av skoler og kompetansesentra for hgrsels- og synshemmede.
For eksempel vil hgrselshemmede tegnsprakbrukere ikke bli oppfattet, eller
selv oppfatte seg som forskjellige fra andre i et milj@ der tegnsprak er forste-
spraket. Det er forst og fremst i mgtet med hgrende, som ikke behersker
tegnsprak, at de konstitueres som en gruppe med et eget spraklig uttrykk.

Funksjonshemmede er ingen klart avgrenset kategori. Det er store
forskjeller mellom ulike menneskers funksjonsevne i forhold til mange av
de oppgaver vi tar del i. Det er heller ikke slik at det & vere funksjons-
hemmet pa ett eller noen livsomrader vil si det samme som & vere
funksjonshemmet pa alle livets omrader.

Merkelappen funksjonshemmet er oftest gitt av andre og brukes som
betegnelse pa mennesker med kjennetegn som har redusert bevegelighet,
nedsatt syn eller hgrsel og psykisk utviklingshemning. Nar det gjelder
spgrsmalet om hvem som utgjgr referansekategoriene, altsa de gruppene
som funksjonsnedsettelsen sees i forhold til, er det som oftest ikke noe
klart svar. I de aller fleste tilfelle er det leger som lager denne avgrens-
ningen og det er fgrst og fremst tilstedevarelsen av en medisinsk diagnose
som er avgrensningskriteriet for om man er funksjonshemmet og i tilfelle i
hvilken grad. Jeg skal ikke her ga inn i den historiske bakgrunnen for
begrepet, men knytte noen kommentarer til dagens situasjon. I dag er
begrunnelsen for a benytte begrepet oftest forankret i administrative
sammenhenger som for eksempel & identifisere mennesker som har
rettigheter i forhold til en bestemt ytelse under folketrygden eller sosial-
tjenesteloven. I disse sammenhenger er det fgrst og fremst den medisinske
forstaelsen av funksjonshemning som benyttes. Innenfor denne forstaelsen
er likevel ikke kategorien funksjonshemmet en sa klart avgrenset kategori
som man kan fa inntrykk av gjennom den spraklig dikotome oppdelingen
av mennesker som funksjonshemmet eller ikke-funksjonshemmet. Pa den
ene siden blir det spgrsmal om & avgrense hvilke typer sykdommer som
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faller innenfor begrepet funksjonshemmet og pa den andre siden er det
snakk om den enkelte sykdommens alvorlighetsgrad. Den administrative
plasseringen av et menneske som funksjonshemmet representerer fgrst og
fremst en pragmatisk og ideologisk klassifisering. En mulig definisjon pé
en slik forstielse av funksjonshemning kan vere som fglger:

Med funksjonshemning forstdr vi en biomedisinsk forankret funk-
sjonsnedsettelse i forhold til beveglighet, syn, hgrsel osv (spesifisere
videre), som er av en slik art at den gir rett til ytelser (spesifisere typer
ytelser) rettet inn mot & kompensere funksjonsnedsettelsen.

Er man Kklassifisert innenfor rammene av en slik definisjon, vil man
eksempelvis ha rettigheter i forhold til ytelser fra folketrygden og fra
sosialtjenestloven. En side ved en slik definisjon eller avgrensning er at det
kan knytte seg bestemte forestillinger til kategorien funksjonshemmet. En
slik forestilling er at funksjonshemmede utgjgr en relativt ensartet gruppe
mennesker. De forskjeller som kan eksistere mellom ulike grupper som
hgrselshemmede, synshemmede, bevegelseshemmede og utviklingshem-
mede blir visket ut. De blir alle funksjonshemmede. Pa tilsvarende mate
som nar man med et begrep som «innvandrer» samler mennesker som
kulturelt og sosialt kan sta svert langt fra hverandre i en gruppe.

Nar individuelle forskjeller og forskjeller mellom ulike grupper viskes
ut etableres det lett stereotype forestillinger og beskrivelser av dem som
plasseres i samme kategori. I kapitlene ovenfor har det blitt vist hvordan
slike stereotypier har betydning i samhandlingssituasjoner mellom funk-
sjonshemmede og ikke-funksjonshemmede.

Jeg vil n& vende tilbake til spgrsmalet jeg stilte ovenfor, om det
overhodet er noe svar pa det jeg omtalte som integreringspolitikkens para-
doks. Som et forenklet svar mener jeg at en sterkere vridning av den
offentlige oppmerksomheten mot annet ledd i den definisjonen som
representerer politiske uttrykket for normalitetsdiskursen, er ngdvendig.
Definisjonen lyder i sin helhet: «Funksjonshemning er et misforhold
mellom individets forutsetninger og miljpets krav til funksjon pa omrader
som er vesentlige for etableringen av selvstendighet og sosial tilveerelse».
(Regjeringens handlingsplan 1994-1997).

Sa lenge det er individuelt rettede tiltak som samfunnsmessig settes
inn for & redusere betydningen av den enkeltes funksjonsbegrensning, vil
man viderefgre og opprettholde funksjonshemning bade som en admini-
strativ og en subjektiv kategori. Administrativt skjer dette gjennom & «veie
og maéle den enkelte» for & avgjgre om hun eller han har krav pa bestemte
ytelser for a redusere betydningen av en funksjonsbegrensning. Subjektivt
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skjer det ved at den enkelte gjennom dette vil oppleve at det er en selv det
er feil eller mangler ved. Strategisk blir det viktig & synliggjgre funksjons-
hemningen slik at man far tilgang til samfunnets ressurser.

11.3 Veien videre

Jeg mener vi i dag har kommet et stykke i vei mot malet om full deltaking
og likestilling for funksjonshemmede. Jeg vil kort nevne to forhold jeg
mener illustrerer dette fgr jeg avslutter med noen refleksjoner om fremtidig
innsats for ytterligere a gke tilgjengeligheten i samfunnet.

For det fgrste. Alle informantene i denne undersgkelsen ble enten
intervjuet i sine hjem, pa skole eller arbeidsplass eller pa cafe. De ble med
andre ord intervjuet i de samme hverdagslige omgivelser som man ville
intervjuet et hvilket som helst utvalg voksne mennesker. Den store
gruppen av fysisk funksjonshemmede er i dag ute i samfunnet sammen
med alle andre. Jeg vil tro at dersom en tilsvarende gruppe funksjons-
hemmede hadde blitt intervjuet bare for en generasjon siden, hadde mange
av intervjuene funnet sted i andre sammenhenger som institusjoner og i
foreldrehjemmet.

For det andre. Handlingsrommene er blitt flere. Det er mulig for funk-
sjonshemmede a ha flere identiteter. Man har i dag en langt stgrre mulighet
enn tidligere til & reforhandle en identitet som funksjonshemmet. I denne
sammenhengen vil jeg trekke frem fglgende. For en del ar tilbake var jeg
veileder pa et prosjekt der funksjonshemmede skulle fortelle om sin
oppvekst pa femti-, seksti-, sytti-, og attitallet (Rgsvik Pedersen, 1994). En
interessant observasjon i intervjuene var hvordan de som hadde hatt sin
barndom og ungdom pa femti- og sekstitallet ofte omtalte seg selv som
funksjonshemmet. De som hadde hatt sin oppvekst senere omtalte oftere
seg selv som jente eller gutt. Selv om ikke dataene fra dette prosjektet gir
grunnlag for bombastiske konklusjoner, mener jeg likevel ovennevnte
indikerer det samme som kommer frem i intervjuene fra foreliggende
undersgkelse. Mange opplever ikke seg selv fgrst og fremst som funk-
sjonshemmet. Man har ikke en identitet eller ett selvbilde (se nermere om
dette i Grue 1998). Man har flere identiteter og selvbilder. Man har et
handlingsrom som apner opp for & bruke sider av seg selv i ulike sammen-
henger fordi flere sosiale arenaer enn fgr er apnere. Funksjonshemmede
har kommet i en forhandlingssituasjon der de ikke lenger bare blir kjent,
men der de 0gsa kan gjpre seg selv kjent.

I diskusjonen omkring den sosiale modellen av funksjonshemning blir
det, fra motstandere av modellen, hevdet at tilhengerne av modellen synes
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4 mene at en funksjonshemning alene er et resultat av fysisk og sosial
utestengning. Hvis funksjonshemmende barrierer i samfunnet blir borte vil
dermed ogséa funksjonshemmede bli fullverdige medlemmer av samfunnet.
N& tror jeg verken det er slik at tilhengerne av modellen mener dette, eller
at lgsningen er sa enkel. Funksjonshemmede representerer en stor og
sammensatt gruppe mennesker der mange vil vere helt avhengig av
spesielt tilrettelagte ordninger. For mange vil likevel behovet for sarord-
ninger kunne reduseres dersom terskelene for samfunnsmessig deltakelse
bokstavelig talt ble lavere. Dette kan fgrst oppnas ved at oppmerksomhet
og innsats i integreringspolitikken endrer fokus. Med dette mener jeg at
oppmerksomheten i stgrre grad ma vendes bort fra den enkeltes helse-
tilstand og over mot de hindere som star i veien for at mennesker med en
bestemt helsetilstand kan delta pa lik linje med andre. Eksemplet som
fglger vil illustrerer mitt poeng.

Tidligere ble det fra samfunnets side sett pa som den enkelte kvinnes
(families) oppgave a lgse de problemer som oppsto, dersom begge foreld-
rene gnsket & kombinere yrkesaktivitet med omsorg for barn. Sarlig fra
slutten av syttitallet og fremover ble det kjempet frem ordninger som
gjorde en slik kombinasjon av roller mulig. I fgrste rekke innebar dette at
det ble bygget ut barnehager samt at svangerskapspermisjonen ble for-
lenget og utvidet. Det er sa@rlig to forhold som er interessante i denne
sammenhengen. For det fgrste ble barnehagetilbudet og svangerskaps-
permisjonen sett i sammenheng med kvinners rett til arbeid utenfor
hjemmet. Svangerskapspermisjonen var et likestillingspolitisk tiltak som
skulle sikre like rettigheter pa arbeidsmarkedet for kvinner. Det samme
gjaldt, 1 det minste delvis, utbyggingen av barnehager. Etter hvert som den
samfunnsmessige oppmerksomheten har blitt rettet mer mot barnas livs-
situasjon har imidlertid begge ordningene ogsa fatt et sterkere preg av
barnepolitikk. Det er bra for barn & vaere sammen med andre barn og det er
bra for barn at en av foreldrene kan vaere hjemme med barnet, i det minste
det fgrste levearet. For det andre har begge disse ordningene, men fgrst og
fremst svangerskapspermisjonen, blitt betraktet som en universell og ikke
behovsprgvd ytelse. Det er ikke slik at den enkelte kvinne (familie) ma
sgke spesielt om permisjon dersom en gnsker & fa barn samtidig som man
bevarer sin plass i yrkeslivet.

Dersom vi holder oss til arbeidsmarkedet kan vi tenke oss fglgende.
Mange funksjonshemninger innebarer at oppgaver tar mer tid enn hva det
gjgr for andre. Man bruker lengre tid pa & sta opp, kle pa seg, spise, reise
til jobben osv. Ofte blir man ogsa mer sliten enn andre. Lgsningen pé slike
problemer trenger ngdvendigvis ikke vare at man selv stenger seg ute eller
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blir stengt ute fra arbeidsmarkedet. En lgsning kan vare at det knyttes
ordninger til arbeidsmarkedet som gjgr det mulig for flere & vare yrkes-
aktive. En slik ordning, som i dag er under utprgving, er ordningen med
funksjonsassistanse. Dette er en ordning der funksjonshemmede arbeids-
takere har en personlig assistent som skal bista i arbeidssituasjonen. En fore-
lgpig evaluering av ordningen viser at den er vellykket. Det bgr legges til at
dette ogsa gjelder de gkonomiske sidene av ordningen (Helle og Widding
2000). Dersom denne ordningen blir gjort tilgjengelig og permanent for de
som kan benytte seg av den, er det viktig at den knyttets til arbeidsmarkeds-
etaten og ikke blir et sosialpolitisk hjemlet virkemiddel for & gke syssel-
settingen blant funksjonshemmede. Det mé vere viktig 4 formidle at det her
er tale om et virkemiddel for arbeidsmarkedet og ikke for sosialpolitikken.

En annen mulig ordning, som ogsa kan gjgre det lettere for funksjons-
hemmede & tre inn pa arbeidsmarkedet, er & etablere en form for tidskonto.
Da kan man ha en viss grad av fleksibilitet nar det gjelder intensiteten i
arbeidsinnsatsen. En slik ordning er allerede tilgjengelig for smabarns-
foreldre. Det burde ikke vare noe i veien for at denne, eller en lignende
ordning ble gjort mer allmenn. Dette vil neppe bety det samme som at alle,
eller en stor gruppe, vil benytte seg av ordningen. Det vil imidlertid bety at
det er en ordning som kan benyttes av dem som har behov for den. Dersom
ordningen blir en universell rett, knyttet til arbeidsmarkedets organisering,
vil det heller ikke vere slik at den enkelte (funksjonshemmede) som
gnsker a4 benytte ordningen vil std frem som spesiell. Som et generelt
poeng vil en slik ordning trolig ikke bare vere viktig for smabarnsforeldre
og funksjonshemmede, men for alle som i perioder kan ha ekstra
belastninger i livet & forholde seg til. I tillegg vil en slik ordning ogsa
kunne vare et bidrag til & gke potensialet for arbeidskraft i et stramt
arbeidsmarked. Jeg vil minne om at det under siste verdenskrig, med et
stort behov for arbeidskraft, var sysselsatt over en halv million funksjons-
hemmede i England (Humphries & Gordon 1992). Ogsa i dag finnes det et
stort og ubrukt potensiale av arbeidstakere blant funksjonshemmede.

Hensikten med ovenstdende har vart a trekke oppmerksomhet mot et
perspektiv som, i stedet for individuelle ordninger, vektlegger tiltak for &
gke tilgjengeligheten for flest mulig innenfor etablerte strukturer.

En stgrre grad av deltakelse for funksjonshemmede pé sentrale sam-
funnsmessige arenaer, med en samtidig stgrst mulig subjektiv opplevelse
av tilhgrighet, vil ikke kunne nas gjennom s@rordninger. For & realisere
malsettingen om full deltaking og likestilling ma stgrre oppmerksomhet og
innsats rettes mot funksjonshemmede barrierer i samfunnet, selv om indivi-
duelle tilpasninger neppe helt vil forsvinne.
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Summary

The purpose of this report is to present knowledge about growing up with a
physical disability and how disabled adolescents view their future. What
do they expect and what kinds of obstacles do they see that may prevent
them from achieving their goals?

The report falls in three parts. Part one (chapter one and two)
introduces the theoretical and methodological framework to be used in the
empirical analysis. The epistemological point of departure is within a
social model of disability, which in contrast to a medical model, focuses on
the politics of disablement. Within a medical model the primary focus is on
impairment and individual shortcomings.

The study is based on qualitative interviews with 34 men and women,
all in their twenties.

Part two (chapter three to seven) analysis the experience of growing up
with a disability. In relation to family life the respondents tell stories about
parents that had difficulties drawing the line between care and protection.
The element of protection could in some cases be so strong that it was
difficult to detach themselves from their parents and to gain independence.

Some stories deal with the difficult issue of denial. Some parents had
difficulties in acknowledging their childs disability. This lack of
acceptance often resulted in too high expectations in relation to what tasks
the child could actually perform and how much support they needed.

Many respondents give favourable accounts of their primary school
years. As they grew up daily life got more difficult, especially in relation to
social participation at school. Even if there are exceptions, teachers and
school administrations, not willing to make necessary adaptations for
disabled students, to a large degree dominate in the stories.

On the whole the respondents had established close and lasting
friendships during childhood and adolescence. They had however often
few friends, putting them in a vulnerable position in relation to loosing
friends. Experiencing difficulties in attending some of the important social
arenas for adolescents, stories are told about how they had to work hard
both to get new friends and to keep old friends.

Persons with hidden disabilities often told how they faced problems
in relation to new friends. When they were not able to take part in different
activities, others looked upon them as cross and difficult. When they told
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that the reason why they could not join in, they were often not believed. On
the other hand those with a visible disability would experience that others
avoided them, not wanting to be associated with a disabled person.

A recurrent issue in the stories is how being disabled places you in a
role where you are neither sick nor completely healthy. Parts of the report
deals with this issue, particularly in relation to questions like social
benefits, home based care, education and vocational training. Some
respondents feel they had to make themselves more disabled than they
really was to obtain certain services.

Part three consists of chapter eight and nine. The discussion in these
chapters is grounded in a perspective where disabled people on one hand
represents a category that is known to other people. A disability represents
a stigma. The bearer of this stigma carries with herself a sign telling others
that she (or he) is different from other people. On the other hand disabled
people can make themselves known to others, using strategies of coping
and resistance.

People with disabilities are known in different ways. Some respon-
dents report that they often are treated like children, that they are not
expected to take part in the same activities as others and that they seem to
be ‘invisible’ to other people. Many of those with a hidden disability tries
to conceal the fact that they are disabled, fearing that once they reveal it
other identities may be overshadowed. Some of the respondents make
themselves known to others by using strategies aimed at drawing the
attention away from the disability or by renegotiating the identity as
disabled.

The respondents have two major dreams for their future (chapter ten).
They want to work and they want to find a partner to form a family. In
other words they share the dreams of other young people. Two possible
hindrances for the realisation of these dreams are identified:

¢ Health and related issues. They do not know how their impairment will
develop and how this may affect their abilities in the future. They are
afraid not to receive necessary help if their health condition worsens.

¢ A fear that possible workplaces will not be adapted to their needs and
that practical problems will keep them away from getting a job.
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