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‘ Forord

Mange har bidratt til at dette avhandlingsarbeidet har blitt mulig. Farst
er det Statens rad for funksjonshemmede som gnsket at medvirkning
for funksjonshemmede skulle bli gjenstand for en grundig forsknings-
messig analyse. Dernest er det Norges Forskningsrad som fra 1997
gjennom programsatsingen Velferd og samfunn, delprogram om
forskning for funksjonshemmede, har vert prosjektets viktigste
finansieringskilde. Sa er det Sosial- og Helsedepartementet som var
oppdragsgiver for et evalueringsprosjekt som ga meg mulighet til &
folge den ene av medvirkningsprosessene som analyseres i avhand-
lingen. Og ikke minst er det arbeidsplassen min, Arbeidsforsknings-
instituttet (AFI) som har gitt stette og gkonomisk rom til & gjere
forskningsprosjektet til et avhandlingsarbeid.

Ogsa mange personer har vert viktige stattespillere for meg. Farst og
fremst er det min veileder Lise Kjglsrgd fra Institutt for sosiologi ved
Universitetet i Oslo som har fulgt meg fra begynnelse til slutt og veert
en uvurderlig faglig og personlig stgtte gjennom hele perioden. Den
starste takken gar til henne! Biveileder Jan Tassebro fra Institutt for
Sosialt Arbeid og Helsevitenskap, NTNU, som kom inn senere i
arbeidet, har gitt nyttig hjelp til & fa strukturert materialet. Stor takk til
ham ogsa!

Jeg vil ogsa takke tidligere kollega pa Norges byggforskningsinstitutt,
Siri Narve, og kollega pa Arbeidsforskningsinstituttet, Knut Fossestal,
som gjennom mange ar har veert gode samtalepartnere. Fordi de
kjenner mine faglige interesser like godt som meg selv, har samtalene
med dem alltid hjulpet meg videre. Underveis i arbeidet har jeg ogsa
hatt glede av diskusjoner og kommentarer fra andre kolleger, fra
gruppefellesskapet pa AFI, fra gruppa av dr.gradsstudenter som har
deltatt pa Lises "Kvelsabu-seminar”, og fra egen omgangskrets. En
serlig takk til de som har lest og kommentert tekster. Det gjelder
Anne Marie Berg, Elisabeth Gjerberg, Marte Feiring, Anders Barstad,
Jon Erik Finnvold og Ingvild Kjeken. En ekstra takk til Elisabeth som
har gatt doktorgradslgpet parallelt og veert en samtalepartner bade om
studielivet og livet forgvrig. Takk ogsa til Lisbet Grut som var



samarbeidspartner i evalueringsprosjektet, som i flere tidligere pro-
sjekter om brukermedvirkning, og som jeg har utvekslet mange
refleksjoner sammen med. Og takk til Christina Hofseth som var med
pa den siste datainnsamlingen i evalueringsprosjektet og gjorde et
veldig fint arbeid med a nedfelle intervjuene i skrift. Bade underveis
og i sluttfasen har AFIs bibliotekar Anne Rogstad veert til stor hjelp,
og i innspurten har Solveig Hereid, Inger Gasvar, Tove Helvik,
Olaug Hagen, Inger Negard og Mette Stenberg bidratt til at av-
handlingen har fatt form. Tusen takk til dere!

De som mest av alt har bidratt til & gjere arbeidet mulig, er likevel de
som har arbeidet med & utforme medvirkningspolitikk og medvirk-
ningspraksis og som har apnet opp sin virksomhet for meg og delt av
sine erfaringer og sin tid. Selv om jeg ikke har tegnet noe fullstendig
bilde av alt de har delt med meg, sa har jeg strevd med & yte dem
rettferdighet i det jeg har valgt & ta fram. Det er med stor respekt for
deres engasjement og innsats at jeg takker dem for muligheten til &
skrive dette.

Til slutt, takk til de hjemme som i denne perioden har vist meg at livet
0gsa har en annen mening og sgrget for at hverdagen ogsa har hatt et
annet innhold enn & skrive avhandling.

Oslo, mai 2003
Tone Alm Andreassen
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Sammendrag

. Sammendrag

Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

Avhandlingen er en studie av brukermedvirkning i den norske velferds-
staten. Hensikten er & & klarlegge hvordan brukermedvirkning inngar i
offentlig politikk, og & studere hva som foregar nar medvirkning praves
ut i helse- og rehabiliteringstjenester for funksjonshemmede. Den type
medvirkning som analyseres, er former for brukermedvirkning der re-
presentanter for hjelpeapparatets malgrupper involveres i den generelle
utviklingen av hjelpetilbudene, ikke bare i utformingen i sin personlige
hjelp.

Analysen av offentlig politikk er basert pa gjennomgang av politiske do-
kumenter og intervjuer med ngkkelaktgrer i politikkutformingen. Denne
viser at ideer om brukermedvirkning inngar i ulike politikkomrader og
har ulike begrunnelser. Brukermedvirkning kan begrunnes som Kklientenes
medborgelige og demokratiske innflytelsesrett, eller det kan innga som et
virkemiddel i moderniseringen av offentlig forvaltning og tjenesteyting.
Bade politikk og medvirkningsbegrunnelser endres over tid.

Analysen av hvordan medvirkning utgves i praksis er basert pa flerearige
empiriske casestudier av to medvirkningsforlgp som i avhandlingen be-
tegnes som “Kompetanseprosjektet” og “Tilbakemeldingsprosjektet”.
Kompetanseprosjektet dreide seg om utvikling av rehabiliteringstilbud for
mennesker med hodeskader som hadde oppstatt som falge ulykke,
sykdom eller yrkesskade. Her besto medvirkningen i at det ble etablert
fora der de skadde formidlet sine erfaringer om & leve med skaden, og
kom med innspill til fagfolkene om hvordan rehabiliteringstilbud burde
utformes. Tilbakemeldingsprosjektet fant sted i psykisk helsevern og var
et samarbeid mellom en forening av mennesker med psykiske problemer
og det offentlige hjelpeapparatet. Her besto medvirkningen i at brukerne
av psykisk helsevern, bade sykehus, polikliniske tilbud, og kommunalt
hjelpeapparat, fikk formidle sine erfaringer til mennesker som selv hadde
brukererfaring. Erfaringene ble sa systematisert og formidlet tilbake til
hjelpeapparatet slik at fagfolkene kunne bruke dem til & utvikle sitt
hjelpetilbud. Avhandlingen analyserer hva slags betydning medvirknin-
gen hadde for hjelpeapparatets virksomhet og for brukernes egen-
organisering.

Vil
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Analysene viser at brukermedvirkningen skapte offentlighet rundt hjelpe-
apparatets virksomhet og pavirket fagfolkenes praksis. | Kompetanse-
prosjektet ga medvirkningsforaene de skadde en ny posisjon overfor
fagfolkene. De tradte ut av pasientposisjonen og ble ressurspersoner for
prosjektet og leeremestere for fagfolkene. Dette ga fagfolkene nye bilder
av de skadde og ferte til at de utviklet en alternativ modell for hjelpe-
relasjonen. de avviste ekspert-ukyndig modellen og utviklet en mer like-
stilt samarbeidsrelasjon. | Tilbakemeldingsprosjektet skapte medvirknin-
gen et innsyn i hjelpeapparatets praksis som fikk fagfolkene til & sparre
seg selv om virksomheten var forsvarbar, og tilbakemeldingene fra
brukerne gjorde folkene mer bevisst pa brukernes perspektiv pa deres
virksomhet. Likevel, fagfolkenes innarbeidede diagnostiske forstaelser og
kliniske handlemater gjorde at fagfolkene hadde problemer med a ta inn
over seg eller ta konsekvensene av en del synspunkter og erfaringer som
brukerne formidlet.

I Kompetansesenteret ble det etablert et medvirkningssystem som egent-
lig forutsatte at de skadde var organisert i trad med prosjektets innretning,
men slike organisasjoner fantes ikke og mange av de skadde var ikke
organisert. Etter flere ars prosjektdrift ble det til slutt etablert en organi-
sasjon blant de skadde med samme innretning som prosjektet. Tilbake-
meldingsprosjektet sprang ut av en etablert forening av og for mennesker
med psykiske problemer. Det ble muliggjort fordi foreningen hadde
tilpasset sin tilneermingsmate til myndighetenes nye forventninger om
konstruktive bidrag og hadde posisjonert seg som en interessant sam-
arbeidspartner. | trad med forskningen om frivillige organisasjoner viser
altsa studien at offentlige myndigheter pavirker organisasjonene i sivil-
samfunnet. Studien viser imidlertid ogsa at egenorganiseringen i tillegg er
avhengig av interne drivkrefter blant de syke og skadde selv, og dette er
forhold staten i liten grad kan styre.

Avhandlingen slutter med en drgfting av brukermedvirkningens plass i
demokratisk politisk styring. Her pekes det pa at ettersom politikken ogsé
formes i iverksettingen, i forvaltningen og i hjelpeapparatet, sa innebaerer
brukermedvirkning at det innferes demokratisk innsyn i en del av
politikkformingsprosessen som i stor grad har veert overlatt til fagfolk.

viii



Summary

‘ Summary

User Involvement, Politics and Welfare State

The dissertation is a study of user involvement for disabled people in
Norwegian health and rehabilitation services. The purpose of the study is
to situate user involvement as social phenomenon, to elucidate its politi-
cal frames, to study the interaction that take place where user involve-
ment is going on, and to investigation the meaning of user involvement to
the participants. Studied here are forms of user involvement where
representatives of user groups are involved in service development on a
broader basis than influencing their personal services.

The dissertation is based on investigation of public documents, interviews
with key actors in policy formation, and on long-term case studies of two
processes of user involvement, which are referred to as The Competence
Project and The Feedback Project.

The issue for The Competence project was to develop rehabilitation
services to people with brain injuries. User involvement was organised as
meetings where representatives of the users could pass on to the pro-
fessionals their experiences of living with brain injuries. The Feedback
Project took place in mental health services and was carried out by an
association of people with mental health problems in cooperation with
local authorities and public services. Here user involvement meant that
people who themselves had been users, collected views and experiences
from the actual users of local mental health services. The dissertation
analyses the impact of user involvement on the practice of health and
rehabilitation services and on organisation among users.

The study reveals that user involvement created public communication,
which caused changes in professional practice. In The Competence
Project the public space of the participative forum introduced a new
position for people with brain injuries; they became knowers and
“teachers” to the professionals. This caused a shift in the professionals’
image of the injured, which made them develop new model for the
helping relation. They rejected the expert-client model and developed a
model of cooperation. In The Feedback Project user involvement implied
public light onto the doings of the health and rehabilitation services. This
made the professionals become aware of the perspectives of their users,
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and made them ask themselves whether their practice was publicly
defensible. Still, incorporated diagnostic understanding and clinical
practice represented resistance to change.

The organisation of user’s involvement in The Competence Project was
based on model of organisations among the injured with similar focus as
the project. This wasn’t the case. Many of the injured were unorganised.
In the end the project lead to establishment of an association among the
injured. An existing association of mental health users initiated the
Feedback Project. It came to being as a result of a shift in the approach of
the association more in line with a new political climate, which in turn
gave the association a new position towards public authorities. In line
with research on voluntary organisations, this study shows that political
conditions affect organisation of civil society. However, such organi-
sation is dependent on internal forces among the participants themselves,
processes which public authorities are unable to direct.

The dissertation concludes with a discussion on the position for user
involvement in democratic government.



En analyse av brukermedvirkning i velferdsstaten

En analyse av brukermedvirkning i
velferdsstaten

De siste ti-ar synes det & ha skjedd en samfunnsmessig endring i
posisjonen til velferdsstatens klienter. "Klienter” er blitt "brukere”. Og
som brukere kan klientene rette nye forventninger til offentlige
velferdsordninger og tjenestetilbud. Fagfolk i hjelpeapparatet sgker a
gi hjelp pa brukernes premisser. Den offentlige forvaltningen forsgker
a bli brukerorientert og etterspgr brukernes mening. Brukermed-
virkning er blitt et politisk mal i helse- og sosialpolitikken og i
politikken for funksjonshemmede. Offentlige myndigheter og hjelpe-
apparat gar inn i dialog med innbyggere og brukere. Brukerne krever
og gis mulighet til & medvirke pa utformingen av politikken og
hjelpetilbudene. Hjelpeordningenes malgrupper blir draftingspartnere
for hjelpeapparatet, de far styrerepresentasjon eller far delta i plan- og
utviklingsarbeid. Det etableres brukerrad for kommunens psykiske
helsevern og for psykiatriske institusjoner; pasientene far represen-
tasjon i sykehusenes kvalitetsutvalg; det opprettes rad for funksjons-
hemmede i kommunen og brukerutvalg for helseforetakene. Det synes
na som om Kklientene har blitt det Michael Lipsky i sin bergmte
analyse av bakkebyrakratiet mente at klientene ikke var, nemlig en
referansegruppe for bakkebyrakratene (Lipsky, 1980).

Min forskningsinteresse er disse endringene i klientposisjonen og de
nye medvirkningsrelasjonene mellom hjelpeapparatet og dem som
sgker eller mottar hjelp: Hvordan kan vi forsta dette fenomenet som
har fatt betegnelsen "brukermedvirkning”? Hvordan kan det plasseres
politisk? Og hvordan arter det seg i praksis? | dette avhandlings-
arbeidet vil jeg forsgke & svare pa disse spersmalene ved ferst a
kartlegge hvilken plass medvirkning har i helse- og velferdspolitikk-
ken, og dernest ved & gjennomfgre empiriske casestudier av to kon-
krete medvirkningsprosesser. Jeg vil utvikle en forstaelse av bruker-
medvirkning som samfunnsfenomen, ikke gjennom teoretiske og
prinsipielle drgftinger, men gjennom empiriske analyser av hvordan
medvirkning utfolder seg i praksis.
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1.1 Fokus péa funksjonshemmede — en innbyggergruppe
som velferdsstaten er viktig for

Mitt fokus er medvirkning for funksjonshemmede. Funksjonshemme-
de er mennesker som mgter hindringer i sine liv fordi det er et mis-
forhold mellom deres funksjonsnedsettelse og de krav som stilles fra
omgivelsene og samfunnet rundt. Jeg bruker begrepet ’'funksjons-
hemmede’ i vid betydning slik at det omfatter mennesker med ulike
typer funksjonsnedsettelser; bade de velkjente syns-, hgrsels- og be-
vegelseshemningene, og kroniske sykdommer og varige helsesvekkel-
ser, og bade somatiske og psykiske helseproblemer.

Funksjonshemmede er en av velferdsstatens viktige brukergrupper, og
en innbyggergruppe som velferdsstaten er viktig for. Derfor er det,
etter min mening, sentralt & studere betydningen av brukermed-
virkning for funksjonshemmede.

Medvirkningsprosessene i dette avhandlingsarbeidet dreier seg begge
om utvikling av hjelpetilbud for mennesker med bestemte typer
funksjonsproblemer. Prosessene representerer forsgk pa a skape og
omskape helse- og rehabiliteringstjenester for & gjere dem mer i trad
med brukernes behov, og samtidig ogsa forsek pa & gjennomfare
denne skapelsesprosessen med aktiv medvirkning fra representanter
for de bergrte gruppene funksjonshemmede. | disse prosessene var
dette mennesker med psykiske problemer og mennesker med er-
vervede hjerneskader. Medvirkningen skulle fa betydning for hjelpe-
tilbudets utforming og for hjelpeapparatets virksomhet. | likhet med
mange andre utviklingsprosesser, var ogsa disse prosjektorganisert.
Det ene prosjektet dreide seg om & utvikle et nytt tjenestetiloud — en
tjeneste som skulle samle, utvikle og spre kompetanse om en lite kjent
funksjonshemning. Det andre prosjektet dreide seg om a reformere et
etablert hjelpeapparat gjennom a lage et system for tilbakemelding av
brukernes erfaringer. Jeg har gitt prosjektene navn etter prosjekt-
oppgaven, og kaller dem henholdsvis Kompetanseprosjektet og Til-
bakemeldingsprosjektet. For prosjektene hadde det betydning at
brukermedvirkning var offisiell statlig politikk. Statlig politikk
stimulerte og legitimerte brukernes medvirkning og delfinansierte
prosjektene.

Prosjektene hadde det til felles at de bergrte ble involvert for a med-
virke som representanter for mennesker med samme type sykdom,
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skade og funksjonsnedsettelse som dem selv. | Kompetanseprosjektet
var det fagfolk som etterspurte brukergruppens medvirkning, mens
egenorganiseringen blant de bergrte funksjonshemmede var svak. |
Tilbakemeldingsprosjektet var det en etablert organisasjon av
funksjonshemmede som tok initiativ til prosjektet. Mitt forsknings-
tema er altsa ikke den enkeltes innflytelse over sitt personlige
hjelpetiloud og de prosesser som foregar i den individuelle hjelpe-
relasjonen. Det jeg studerer, er prosesser der brukergruppene invol-
veres i en eller annen form for kollektiv handling og samhandling med
hjelpeapparatet med sikte pa & bidra til at hjelpetilbudet som helhet
blir mer brukerorientert. Jeg omtaler dette som representerende med-
virkning fordi det i slik samhandling ofte vil veere noen representanter
eller talspersoner som opptrer p& brukergruppens vegne. Ikke sjelden
har slike representanter vert organisasjoner av funksjonshemmede.
Funksjonshemmede var en av velferdsstatens brukergrupper som
tidlig startet sin egenorganisering, og deres organisasjoner krevde inn-
flytelse pa forhold som angikk funksjonshemmedes livssituasjon.
Representerende medvirkning bergrer derfor funksjonshemmedes
egenorganisering og organisasjonenes oppgave som interessebarer for
sentrale brukergrupper i velferdsstaten.

Konkrete medvirkningsprosesser kan vanskelig studeres lgsrevet fra
mer almene politiske endringer i velferdsstaten. Det finnes en
styringspolitisk og helsepolitisk innramming som de konkrete med-
virkningsprosessene ma sees i lys av. Brukermedvirkning er noe som
utspiller seg i velferdsstaten og som er nedfelt i politikken. Det ma
derfor klarlegges hvordan brukermedvirkning har kommet pa den
politiske dagsordenen, og hvordan brukermedvirkning er innrammet
politisk, hvordan medvirkning forstds og begrunnes, ja om det i det
hele tatt er rimelig & snakke om en eller en enhetlig politikk for
brukermedvirkning.

! N&r det gjelder medvirkning i arbeidslivet er det ikke uvanlig & skille mellom direkte
og indirekte medvirkning der den direkte medvirkningen skjer uten mellomledd, mens
den indirekte medvirkningen skjer via representanter. Det er mulig a tenke seg direkte
medvirkning ogsa for & pavirke hjelpetilbudet som helhet, ikke bare eget hjelpetilbud,
for eksempel en streik eller demonstrasjon som involverer hele brukergruppen, eller
en brukerundersgkelse der den enkelte bare svarer ut fra egen situasjon. Ofte vil det
selv med slike medvirkningsformer vaere noen som star fram som talergr for dem som
aksjonerer. | begge de prosessene jeg studerer, fantes slike kombinasjoner av inn-
henting av informasjon fra brukergruppe og representasjon via noen utvalgte
representanter for de berarte.



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

Ved intervjuer med sentrale aktgrer i policyutviklingen, og ved
gjennomgang av relevante politiske dokumenter kartlegger jeg skifter
i den politiske innrammingen av funksjonshemmedes medvirkning i
forhold til velferdspolitikkens utforming og iverksetting. Jeg viser
hvordan en del av 90-tallets politikk for brukermedvirkning kan fares
tilbake til tenkningen fra 60- og 70-tallet og funksjonshemmedes
organisasjoners krav om medbestemmelse og politisk innflytelse. |
denne tidsperioden var det i hovedsak sammenfall mellom styrings-
politiske medvirkningsbegrunnelser om demokratisering og funk-
sjonshemmedes organisasjoners medvirkningsforstaelse. Fra 80-tallet
innfares nye styringspolitiske mal om modernisering av den offentlige
forvaltningen, og medvirkning knyttes na til forvaltningens behov for
tilbakemeldinger som kan nyttiggjeres i effektivisering og kvalitets-
forbedring. Medvirkning er blitt et styringsmiddel for & rette for-
valtningen og hjelpeapparatet inn mot brukernes behov og gnsker.
Funksjonshemmedes medvirkningsforstaelse viderefares likevel i
politikken for funksjonshemmede. Slik preges siste halvdel av 1990-
tallet, da de empiriske studiene i denne avhandlingen ble gjennomfart,
av at medvirkning er et politisk mal bygget pa ulike medvirknings-
forstaelser innenfor ulike politikkomrader, men ogsa av at medvirk-
ning kan gis mange begrunnelser og underbygges med flere typer
argumenter. Sentrale spgrsmal blir da: Apner politikk for brukermed-
virkning nye muligheter for kollektiv handling for funksjonshemmede?
Hvordan kommer ulike tenkeméatene rundt medvirkning for funksjons-
hemmede til uttrykk i funksjonshemmedes kollektive handling og i
hjelpeapparatets samhandling med funksjonshemmede brukere?

Politikk for brukermedvirkning har sitt utspring bade i funksjons-
hemmedes forsgk pa & fa innflytelse pa sine livshetingelser, og i
politiske myndigheters forsgk pa a styre innretningen pa for-
valtningens og hjelpeapparatets virksomhet. | begge tilfeller er inten-
sjonen at brukermedvirkning skal bidra til at velferdspolitikken og
hjelpeapparatets praksis blir mer brukerorientert. Intensjonen er altsa
at hjelpeapparatet skal endres gjennom medvirkningsprosessene. Pa
den andre siden, vil trolig ogsa brukerne og deres egenorganisering
preges av politikkens medvirkningsmal og egne pavirkningsambi-
sjoner.

En samfunnsvitenskapelig analyse av et hvilket som helst samfunns-
fenomen vil alltid matte avgrense og velge blant flere ulike perspek-
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tiver det er mulig & anlegge pa fenomenet. Jeg mener likevel at en
analyse av brukermedvirkning vil vaere for snevert perspektivert om
den ikke rommer at brukermedvirkning som samfunnsfenomen
bergrer bade innbyggernes egenorganisering og hjelpeapparatets
virksomhet. Jeg har derfor valgt a analysere bade a) hva slags
betydning politikken om brukermedvirkning og samhandlingen med
det offentlige har for funksjonshemmedes egenorganisering og for
deres muligheter til & ivareta sin oppgave som interesseberer for
mennesker med funksjonshemning, og b) hva slags betydning
brukernes medvirkning har for velferdspolitikken og hjelpeapparatets
praksis. Med *betydning’ tenker jeg her bade pa hvilken mening som
legges inn i medvirkningsideene og hvilke konsekvenser med-
virkningen far.

1.2 Ekspertsamfunnets fall og kundesamfunnets eller
kunnskapssamfunnets framvekst?

Slike endringsprosesser i klientenes samfunnsmessige posisjon som
disse medvirkningsprosessene illustrerer, skjer ikke av seg selv og
isolert fra samfunnsutviklingen ellers. De kan sees som uttrykk for
mer generelle strukturelle eller sosiale endringer. Det kan tegnes flere
bilder av den utviklingen som endringen i klientposisjonen er et
uttrykk for.

Et bilde handler om at hjelpeapparatets organisasjoner, forvaltere og
fagfolk ikke tjener samfunnet eller klientene pa altruistisk vis, og om
at fagfolkenes sterke posisjon fra velferdsstatens oppbyggingsfase er i
ferd med a svekkes. Det er et bilde der den faglige ekspertisen ikke
utnyttes til samfunnets beste, der fagfolkene i stedet driver profesjons-
kamp, ivaretar sine s&rinteresser og fremmer egne faglige karrierer og
egne profesjoner, fagomrader, arbeidsplasser og institusjoner. Det er
videre et bilde av fagfolk som ikke bare forvalter fag og handler
moralsk ut fra yrkesetiske retningslinjer, men som paternalistisk trer
fagets eller sine private normer ned over klientene og tar avgjarelser i
klientsaker ut fra personlige moraloppfatninger. Og det er et bilde av
hjelpeapparatets organisasjoner og Yyrkesutgvere som hindring for
effektiv ressursutnyttelse og malrettet hjelp. Der behovet er helhetlig
forstaelse og samordnet hjelpeinnsats, skaper hjelpeapparatets og
fagfolkenes arbeidsdeling og grensebeskyttelse ineffektiv ressurs-
utnyttelse og irrelevant hjelp. Derfor ma fagfolkenes virksomhet
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styres, gjennom bl.a. utdanningsreformer, kvalitetssikringsprosedyrer,
resultatrapportering og malstyring, og gjennom insentiver som gjer at
oppmerksomheten fastholdes i oppgaven, i brukeren.

| dette bildet er det velferdsstatens effektivitets- og legitimitets-
problemer vi ma rette blikket mot for & forstda den endrede posi-
sjoneringen i relasjonen mellom hjelpeapparat og klient, og her
framstar brukerorientering i velferdsforvaltningen som et svar bade for
hgyresiden og venstresiden i politikken. Velferdsstatens kritikere vil
mgte effektivitetsproblemer i offentlig sektor gjennom markedsgjaring
og kundeorientering, mens velferdsstatens forsvarere vil bgte pa legi-
timitetsproblemer gjennom a gjere velferdsforvalterne mer lydhgre og
responsive i forhold til innbyggernes gnsker og behov.

Et annet bilde handler om kundesamfunnets ekspansjon. Det er et
bilde av en tiltakende individualisering der egosentrerte innbyggere er
mer opptatt av egne rettigheter enn av kollektive forpliktelser, der
innbyggerne mer motiveres av gnske om stgrre inntekt og mer velferd,
enn av engasjement for samfunnsmessige sparsmal og fellesskapets
beste, der forholdet mellom staten og innbyggerne preges av
individuell nytteorientering og egoisme, og statsborgerskapet handler
om et bytte mellom skatt og klientgoder. Det er et bilde av et samfunn
der kunderollen har gjort sitt inntog i relasjoner der innbyggerne far
var klienter, og der innbyggerne stiller krav ut fra et kundeperspektiv,
avviser ensidig produsentmakt og etterspgr kvalitet og valgmulighet.
Det er videre et bilde der slike endringer ikke bare skjer i helse-
vesenet, men like mye i utdanningssystemet og i kulturlivet, ja til og
med i de frivillige organisasjonene. Heller ikke i organisasjonslivet vil
da deltakelsen veere motivert av vi-fglelse, tilhgrighet og solidaritet. |
stedet vil deltakelsen bestemmes av egennytten: det handler ikke om
hva jeg kan gi, men om hva jeg far igjen for organisasjonsdeltakelsen.

| dette bildet er egosentreringen en trussel mot den politiske
demokratiske styringen. Utbredelsen av brukerrelasjoner mellom stat
og innbyggerne vil bidra til at innbyggernes adferd preges mer av
passiv rettighetsorientering enn aktiv samfunnsdeltakelse. Innbygger-
ne kan ngye seg med & kreve pa egne vegne, og behgver ikke &
forholde seg til andres behov. Det offentlige blir oppfattet som
serviceprodusent, ikke som et politisk fellesskap. Innbyggerne far en
privatisert kunderelasjon til det offentlige. Den offentlige politikken
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vurderes i et "forbrukerperspektiv”’ i stedet for i et “medborger-
perspektiv”.

Et tredje bilde handler om at redefineringen av ’klienter’ til "brukere’
er uttrykk for at utdannings- og kunnskapssamfunnet har svekket
ekspertisens autoritet: En bedre utdannet befolkning med god tilgang
til faglig kunnskap er i stgrre grad i posisjon til & stille spgrsmal ved
hjelpeapparatets faglige vurderinger. Informasjonsteknologiens ut-
vikling og utbredelse sammen med sosialdemokratiets satsing pa
masseutdanning har gitt befolkningen innsyn i en kunnskap og en
kunnskapsproduksjon som tidligere var lukket og eksklusiv. Samtidig
har den vitenskapsteoretiske erkjennelsen av all fagkunnskaps relative
status og oppdagelsen av at fagene huser ulike skoleretninger, ogsa
nadd den alminnelige befolkningen. Nar pasienter og klienter blir
oppmerksomme pa at hjelpeapparatet rommer faglige stridigheter og
sprikende problemforstaelser, kan faglige svar ikke lenger oppleves
som selvfglgelige og sanne.

| dette bildet blir dialog med klientene fagfolkenes mate & gjen-
opprette tapt tillit nar den faglige ekspertisen er detronisert. Nar tillit
ikke lenger falger av titler som signaliserer at fagpersonene er
innehavere av autorisert kunnskap, ma den i stedet etableres i hver
enkelt kontekst. Den enkelte yrkesutgver og tjeneste ma vise seg
tilliten verdig gjennom & demonstrere vilje til & lytte til brukernes
synspunkter.

| dette bildet blir ogsa brukermedvirkning en ny mate a handtere
konflikten mellom leg og lerd, en ny mate & skape balanse mellom
folkevett og ekspertvelde. Det dreier seg om a viderefare institusjona-
liserte balanseformer fra jurysystemet, forvaltningsloven, politikkens
forhold mellom folkestyre og fagbyrakrati, inn i nye deler av den
offentlige virksomheten.

Bildene gir ulike bud pa hvilke endringskrefter som er i spill: Det kan
veere tidsdnden og almene trender som ogsa setter seg igjennom i
hjelpeapparatet, og som forklarer endringer i klientposisjonen. Det kan
vaere statens reformering av hjelpeapparatet som ligger bak, eller det
kan veare fagfolkene selv som ettersper klientenes erfaringer for &
kunne gi mer relevant hjelp. P4 den andre siden kan endrings-
prosessene 0gsa ha sitt utspring i klientenes eget initiativ, i klientenes
mobilisering mot faglig paternalisering. Kanskje viser utviklingen til
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funksjonshemmede og deres organisasjoner som en drivkraft for
rettigheter som borgere pa linje med andre samfunnsmedlemmer, og
for innflytelse i kraft av en medborgerstatus. Kanskje uttrykker
endringene at det ble vanskelig for en stadig mer intervensjonistisk
stat & holde fast ved tjenesteytingens paternalistiske aspekter etter
hvert som oppgavene ble utvidet fra hjelp kun til de omsorgstrengende
til tjenester til hele den alminnelige befolkningen. Nar klientene er oss
alle, ma de som benytter offentlige tilbud og tiltak omdefineres fra
umyndige og underdanige klienter til brukere med selvbestemmelse
og medbestemmelsesrettigheter. Kanskje uttrykker endringene at
samfunnsmedlemmer av alle kategorier tilkjennes menneskeverd og
status som autonome individer med rett til innflytelse pa forhold som
bergrer deres livsbetingelser. Kanskje er det FNs menneske-
rettighetserkleering og sosialdemokratiets demokratiseringsambisjoner
og tildeling av utvidede deltakelsesrettigheter som ogsa har flytt inn i
hjelpeapparatet.

1.3 Bredpenslede bilder og kompleks praksis

I denne avhandlingen vil jeg konfrontere slike bredpenslede bilder
med empiriske analyser av hvordan brukermedvirkning inngar i
offentlig politikk og av hvordan brukermedvirkning utformes i
praksis.

Gjennom analysene Vil jeg peke pa at statlige reformambisjoner har
veert en viktig bakgrunn for at brukerorientering er blitt en politisk
malsetting og brukermedvirkning et styringsmiddel som skal rette
oppmerksomheten til velferdsstatens yrkesutgvere mot innbyggernes
behov og gnsker. Bildet av brukermedvirkning som et svar pa
velferdsstatens legitimitets- og effektivitetsproblemer er saledes et
bilde som finnes i det politiske miljg.

A tegne velferdsstatens fagfolk og yrkesutavere som gjenstridige
reformmotstandere, virker for unyansert. Sentralt i utformingen av en
brukerorientert politikk for hjelpeapparatet og i utviklingen av bruker-
orienterte hjelpetilbud, star fagfolk som har handlet ut fra en ervervet
forstaelse av at det etablerte hjelpetilbudet ikke har veert i stand til &
mgte brukernes behov. Blant drivkreftene i de utviklingsprosessene
jeg vil beskrive i dette avhandlingsarbeidet, finner vi nettopp slike
reformorienterte fagfolk. Her finner vi imidlertid ogsa fagfolk som
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utsettes for reformforsgk og som yter motstand mot & reformeres.
Deres motstand kan ikke forklares dekkende ved & henvise til at de
bedriver strategisk ivaretakelse av personlige og faglige egen-
interesser. Tregheten ligger i deres innarbeidede problemforstaelser og
selvfalgeliggjorte handlemater, mer enn i deres bevisste ivaretakelse
av egeninteressene.

Videre vil jeg peke pa at det ogsa har ligget en selvstendig drivkraft
hos klientene eller brukerne selv, i funksjonshemmede og deres
organisasjoners kamp for politisk innflytelse pa forhold som angikk
funksjonshemmedes livsvilkar. Bildet av brukermedvirkning som et
svar pa behovet for at ogsa funksjonshemmede skal tilkjennes
medborgerlig menneskeverd, er kanskje farst og fremst det bildet
funksjonshemmedes organisasjoner har handlet ut fra. Organisa-
sjonene har sgkt anerkjennelse for funksjonshemmede som menings-
berettige samfunnsmedlemmer med demokratiske medbestemmelses-
rettigheter. Implisitt i deres bilde har ligget en forstaelse av at
funksjonshemmede — brukerne av hjelpeapparatet — besitter en kunn-
skap om sin funksjonshemning, om konsekvenser og lgsningsmater,
som velferdspolitikken ma bygge pad dersom den skal mate
funksjonshemmedes behov pa en adekvat mate. Dette var et argument
mot fagkunnskapens og fagfolkenes sterke posisjon som premissgiver
for og iverksetter av velferdspolitikken.

| bildet av brukermedvirkning som et uttrykk for kundesamfunnets
utbredelse, blir staten en “supermarkedsstat” (Olsen, 1988), og
kommunen en politisk bedrift (Baldersheim, 1993). Virksomheten blir
serviceproduksjon, og innbyggerne blir konsumenter som skal til-
fredsstilles. Dette er ofte et bilde uten distinksjoner mellom
kunderelasjoner og brukerrelasjoner. Om innbyggere eller klienter blir
"kunder” eller "brukere” synes & vaere en uvesentlig og kun spraklig
forskjell; det er uansett en del av en markedslogikk som innfares der
en politisk logikk, en forvaltningslogikk eller en omsorgslogikk skulle
veert anvendt (Christensen & Naess, 1999; Jensen, 2002; Vabg, 2001).
Medvirkningsprosessene i dette avhandlingsarbeidet viser at det & gi
velferdsstatens brukergrupper innflytelse, ikke ngdvendigvis er det
samme som & gjere dem til kunder. Medvirkning betyr ikke bare
individuell valgfrihet der exit er handlingsvalget, det kan ogsa bety
kollektiv innflytelse der voice er pavirkningsmaten.
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Bildet av brukermedvirkning som institusjonalisering av egoisme, og
som legitimering av individuell nytteorientering som en akseptabel
politisk orientering, tegnes bade i statsvitenskapelige og politiske
styringsdiskusjoner, og i kommunalpolitikken spesielt (Alm
Andreassen, 2001; Elstad, 1990). Her ligger en frykt for at utbredelse
av brukerrelasjoner mellom staten og innbyggerne vil bidra til at
innbyggernes adferd preges mer av passiv rettighetsorientering enn av
aktiv samfunnsdeltakelse, og at en strategisk-instrumentell egen-
interessebasert brukerrolle vil undergrave en politisk borgerrolle, for
som brukere kan innbyggerne opptre kun med egne interesser for gye
0g uten a matte ta hensyn til andres behov (Eriksen & Weigard, 1993;
Hansen, 1995; Jensen, 1995; Jensen, 2002; Torpe, 1995).

| dette bildet av brukermedvirkning som egeninteressens erobring av
politikken og som en trussel mot demokratisk styring og fellesskap,
framstar brukermedvirkning som noe som bgr bekjempes, eller i det
minste gis en begrenset plass i velferdsstatens styring. Jeg vil argu-
mentere for at nar dette bildet tegnes med bred pensel, sa rammer det
en innbyggergruppe som mer enn andre trenger gkt kontroll over sine
livsbetingelser, nemlig mennesker som er avhengige av velferds-
statens hjelpeordninger. Videre vil jeg argumentere for at den for-
staelsen som dette bildet trer nedover dem som sgker pavirknings-
mulighet, ikke fanger opp et viktig aspekt ved deres beveggrunner. De
er, slik det kommer til syne i medvirkningsprosessene jeg analyserer
her, ikke farst og fremst drevet av en privat egeninteresse, men av et
gnske om anerkjennelse av egen selvforstaelse og problemforstaelse,
av et identitetsfellesskap med andre som har veert i, eller kan komme i
samme situasjon som dem selv, og av et gnske om at deres under-
kjente erfaringer tross alt kan bli verdifulle for & forhindre at andre
skal oppleve det samme som dem.

Bildet av at endringer i klientposisjonen er koblet til framveksten av
kunnskapssamfunnet, er et bilde som kanskje fortsatt er pa skisse-
stadiet. Det er et bilde som ikke er sa tydelig i den samfunns-
vitenskapelige eller politiske styringsdebatten, selv om det har veert
Igftet fram av enkelte. Kanskje er det likevel et slikt bilde som ligger i
bakhodet hos bade forvaltere, fagfolk og brukere i de medvirknings-
prosessene jeg beskriver i dette avhandlingsarbeidet — en oppfatning
om at det finnes en grense for verdien av den snevre fagkunnskapen
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og om at fagkunnskapen ma utfylles med andre typer kunnskap for a
veaere nyttig i hjelpende oppgaver.

1.4 Etidealtypisk bilde og en virkelighet som trenger
mellomniva-teori

Bildet av brukermedvirkning som utbredelse av egeninteressen er et
prinsipielt bilde som tegner relasjonene mellom stat og innbyggerne
som idealtypiske roller — brukerroller eller borgerroller. Det er et
abstrakt bilde som ikke bygger pa empiriske beskrivelser av faktiske
medvirkningsprosesser. Det er et bilde som mest teoretisk utarbeidet
tegnes av statsviterne Erik Oddvar Eriksen og Jarle Weigard (Eriksen
& Weigard, 1993)i en artikkel som senere er blitt brukt av mange
(Hansen, 1995; Jensen, 1995; Jensen, 2002; Nyseth & Torpe, 1997;
Raustgl, 1996; Vabo, 2000). Det er et bilde jeg vil nyansere i dette
avhandlingsarbeidet nettopp ved hjelp av empiriske analyser. 2

Eriksens og Weigards idealtypiske bestemmelser av ulike relasjoner
mellom staten og innbyggerne, er for prinsipiell til & fange opp hvor-
dan slike relasjoner utspiller seg i praksis. De fanger ikke det forhold
at relasjonene mellom innbyggerne og staten forstatt som den gverste
myndighet, sjelden er direkte og uformidlede relasjoner; relasjonene
er mediert.

Samfunnsmedlemmenes relasjon til staten medieres ikke sjelden
gjennom egenorganiserte sammenslutninger i sivilsamfunnet, gjennom
frivillige foreninger, sosiale bevegelser eller interesseorganisasjoner.
Det gjelder ogsa for funksjonshemmede. Denne medieringen er
institusjonalisert, nedfelt i hgringsinstituttet, i forvaltningslovens
rettigheter for dem som seerlig bergres av en offentlig beslutning, og
organisert i systemet for partsammensatte offentlige rad og utvalg.
Medieringen gjennom sivilsamfunnets sammenslutninger innebarer at

2 Nar jeg trekker fram denne artikkelen er det ikke fordi Eriksen og Weigard mangler
grep om de forhold jeg vil trekke fram for & nyansere deres prinsipielle bilde. Tvert
imot har de begge bidrag som er nyttige i denne nyanseringen Eriksen, E.O., (2001).
Demokratiets sorte hull - om spenningen mellom fag og politikk i velferdsstaten.
Oslo: Abstrakt forlag AS, Weigard, J., (1995). Representasjon og rasjonalitet. I: E.O.
Eriksen (red), Deliberativ politikk. Demokrati i teori og praksis. Oslo: TANO. s. 70-
104.. Poenget med 4 trekke den fram er for det farste at det er en god artikkel og for
det andre at dens resonnement har fatt stort gjennomslag; artikkelen synes & ha blitt en
viktig referanse som henvises til uten den nyanseringen som Eriksens og Weigards
gvrige bidrag kan bidra til.

11



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

den enkelte innbygger ikke reiser sine private krav direkte overfor
staten; det som skjer er at sammenslutningene lgfter fram interesser pa
vegne av dem som deltar. Interessene formidles via representasjon, de
beeres fram av sammenslutningens representanter. Medvirkning i sin
representerende form innebarer at funksjonshemmedes synspunkter,
gnsker, krav og erfaringer formidles til (velferds)staten via kollektiv
handling der noen, ikke sjelden foreninger av funksjonshemmede,
opptrer pa vegne av de bergrte brukerne. Jeg vil argumentere for at
nettopp dette aspektet av representasjon er vesentlig fordi det farer til
at det ikke er individuelle, private egeninteresser som fremmes
gjennom representerende medvirkning.

Det er ikke bare innbyggernes relasjon til staten som gar via
medierende organisasjoner. Statens relasjon til innbyggerne medieres
gjennom fagfolk og organisasjoner som har til oppgave a forvalte og
iverksette den offentlige politikken, gjennom velferdsstatens
profesjonelle eksperter (Bertilsson, 1990), og gjennom “the machinery
of government” (Peters, 1988). Det er budskapet til den svenske
statsviteren Bo Rothstein i boka ”Politikk som organisasjon” at man
ikke kan forsta eller forklare politikk uten ogsa a inkludere analyser av
politikken som organisasjon (Rothstein, 1991 / 2001), dvs. analyser av
hvordan politikken formidles gjennom de iverksettende organisa-
sjonene. "Politikk” kan vanskelig forstds som en virksomhet som kan
avgrenses til de politiske beslutningsorganene og det politiske
representasjonssystemet alene. Politikken utformes i en prosess, der de
formelle vedtakene kun utgjer ett ledd. Politikken ma betraktes som et
politikkformingsforlgp, snarere enn som noe som er fastlagt gjennom
politiske vedtak (Hill, 1997a). Dette forlgpet omfatter, foruten den
formelle beslutningsfattingen, bade politikkutviklingsfasen (‘policy-
making’) der de politiske beslutningene forberedes og politikkens
planlegges, og iverksettingen av politiske beslutninger (imple-
menteringen). Politikken er ikke ferdig formet nar det er fattet et
vedtak i det politiske systemet. Det som faktisk blir politikken innen-
for et politikkomrade er et resultat av handlingsforlgp, av nettverk av
beslutninger, foretatt over lengre tid. Beslutninger i politiske organer
skal iverksettes, og den faktiske politikken kan preges like mye av det
som skjer i iverksettingen, som av det som la i planer og politiske
intensjoner. Politikkens faktiske utforming kommer farst til uttrykk i
mgtet med dem som bergres av politikken, slik Lipsky (1980) har
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beskrevet klientens mgte med bakkebyrakratene: Citizens directly
experience government through them, and their actions are the
policies provided by government in important aspects” (Lipsky,
1980:xvi).

Ogsa denne medieringen mellom staten og innbyggerne er institu-
sjonalisert. Velferdsstatens tjenesteyting representerer en institusjonell
ordning der staten og yrkesgruppene star i et gjensidig av-
hengighetsforhold — en allianse basert pa at det offentlige tar ansvar
for innbyggernes velferd og yrkesgruppene yter tjenestene pa det
offentliges vegne (Ramsgy & Kjglsrad, 1986). Det dreier seg om en
tjenesteyting som ivaretas med stor autonomi for de utgvende
organisasjonene og fagfolkene. @konomiske og juridiske rammer og
kollegial kontroll legger faringer, men i mgtet med klientene blir
yrkesutgvernes skjgnn og standarder rasjoneringsstrukturer for de
offentlige tjenestene (ibid.). Velferdsstaten er avhengig av fagfolk for
a administrere innbyggernes rettigheter (Bertilsson, 1990).

Om vi skal forstd politikken ma vi altsa ikke bare studere
virksomheten rundt de politiske beslutningsorganene, vi ma ogsa
kunne begrepsfeste hvordan relasjonen mellom innbyggerne og staten
som politisk myndighet, medieres av iverksettingsorganisasjonene,
forvaltningen, administrasjonen, byrakratiet, hjelpeapparatet, etatene
0g tjenestene. Velferdsstatens relasjon til funksjonshemmede sam-
funnsmedlemmer medieres pa viktige mater av hjelpeapparatet — det
er gjennom hjelpeapparatet og i mgtene med velferdstjenestenes
yrkesgrupper at funksjonshemmede megter staten og velferds-
politikken. Velferdsstatens hjelpeapparat har pa to mater betydning i
en analyse av medvirkning for funksjonshemmede: for det farste,
hjelpeapparatet pavirker pa viktige mater funksjonshemmedes livs-
betingelser, og for det andre, gjennom medvirkning skal funksjons-
hemmede gis anledning til & pavirke hjelpeapparatets virksomhet. En
politikk for brukermedvirkning innebearer at relasjonen mellom
velferdsstatens hjelpeapparat og deres brukergrupper skal defineres pa
en ny mate.

Jeg vil argumentere for at bildet av brukermedvirkning som en trussel
mot den demokratiske styringen, kan sperre blikket for a se at bruker-
medvirkning ogsa kan veere en vei til & sikre demokratisering fordi det
skaper en offentlighet rundt privatiserte og taushetsbelagte hjelpe-
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relasjoner. Brukermedvirkning kan dermed ogsa forstds som en
demokratisering av den delen av politikkformingsprosessene som Bo
Rothstein (og senere ogsa Erik Oddvar Eriksen) har beskrevet som
”demokratiets sorte hull”, nemlig der beslutninger om innbyggernes
velferd fattes av velferdsstatens yrkesutgvere under svak politisk
kontroll (Eriksen, 2001; Rothstein, 2002/1994).

1.5 Et normativt bilde som trenger analyser av empiriske
forutsetninger

Bildet av brukermedvirkning som en trussel mot den demokratiske,
politiske styringen, er et bilde som tegnes med en politisk-normativ
argumentasjon. Enten som eksplisitt drefting eller som implisitt
vurdering dreier det seg om hvilken plass andre relasjoner enn
borgerskapsrelasjonen bgr ha i et demokratisk samfunn.

Mitt anliggende er ikke & gjennomfare en prinsipiell drefting av det
politisk-normative spgrsmalet om hvilken plass brukermedvirkningen
ber ha i den demokratiske politiske styringen. Jeg har valgt & studere
medvirkning empirisk for a fa tak i de dynamikker som er virksomme
i prosessene, og de sosiale strukturene som rammer inn prosessene.
Dette gjer jeg ut fra en tanke om at det gir innsikt & studere faktiske,
empiriske prosesser der sosiale fenomener utspiller seg i praksis, og at
det er slik at overordnede politiske, normative og teoretiske disku-
sjoner kan opplyses av slike studier.

Bo Rothstein framhever at det er ngdvendig a drefte ikke bare hva
staten bgr gjgre, men ogsa a se dette ’ber’ (det moralsk rette og
rettferdige) i lys av hva staten kan gjgre (Rothstein, 2002/1994). Han
argumenterer for & koble normativ politisk analyse med empiriske
studier av politikkens iverksetting. Det er et argument mot at filo-
sofiske drgfting av politiske-normative spgrsmal kan gi veiledning i
forhold til samfunnsmessige valg uten at analysene tar hensyn til hva
som er faktisk mulig & gjennomfare. Poenget er at politisk-normative
analyser ma kobles til innsikt om den empiriske virkeligheten som
disse normative analysene vil utsi noe om. Det er dette jeg haper a
gjgre, & bidra med empiriske studier som kan belyse en politisk-
normativ drgfting om brukermedvirkningens plass i den demokratiske
styringen.
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Mitt poeng er at selv om brukermedvirkning kan forstads som en ny
type relasjon mellom staten og innbyggerne, sa blir det & beskrive
slike stat-innbygger relasjoner som idealtypiske roller innbyggerne
kan ha i forhold til staten, en beskrivelse som er for prinsipiell til &
fange den kompleksiteten som er i spill i faktiske medvirknings-
prosesser. For a forsta trengs mer empirinare begrepsbestemmelser av
relasjonen mellom stat og innbyggere. Vi trenger sosiologisk
mellomniva-teori (Mjgset, 2003) for & fange opp hvordan relasjonene
mellom stat og innbyggere medieres via innbyggernes egenorganiserte
sammenslutninger og via de organisasjonene som offentlig forvaltning
og hjelpeapparat er.

Temaet i denne avhandlingen er medvirkning i forhold til en gruppe
samfunnsmedlemmer som har en sarlig binding til velferdsstaten og
den offentlige politikken, nemlig funksjonshemmede. De funksjons-
hemmede som har deltatt i medvirkningsprosessene jeg har studert, er
mennesker med ervervede hodeskader og mennesker med psykiske
problemer. Jeg viser at begge disse gruppene har opplevd at velferds-
statens hjelpeapparat ikke har sett, har avvist eller underkjent deres
selvforstaelse og egen problemforstaelse, og jeg viser at denne
underkjennelsen er en sentral drivkraft for dem som medvirker. Jeg
peker pa at slike opplevelser av underkjennelse ogsa finnes hos
mennesker med mer kjente og anerkjente funksjonshemninger, men
jeg har ikke grunnlag for & si om dette gjelder for alle funksjons-
hemmede. Jeg kan heller ikke pasta at det denne analysen viser om
brukermedvirkning i forhold til funksjonshemmede er overfarbart til
andre innbyggergrupper. Derimot vil jeg argumentere for at fordi
funksjonshemmede er en sentral brukergruppe for velferdsstatens
hjelpeapparat, og fordi funksjonshemmede har kjempet for med-
virkning og politisk innflytelse, er det viktig & drafte betydningen av
medvirkningen nettopp for dem.

1.6 Avhandlingens oppbygning

| neste kapittel (kapittel 2) gar jeg narmere inn i de teoretiske
perspektivene jeg anvender i den empiriske analysen, og viser via
teoripresentasjonen hvilke problemstillinger som drgftes i analysen. |
kapittel 3 presenterer jeg analysens materiale og metode.
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Kapittel 4 trekker opp den nasjonale politiske konteksten som rammer
inn de konkrete medvirkningsprosessene. Her beskriver jeg at det
finnes medvirkningsrepresentasjoner innenfor flere ulike politikk-
omrader og at det de siste tiar har skjedd endringer i hvordan medvirk-
ning begrunnes og hva som gnskes oppnadd gjennom medvirkning.

| kapittel 5 beskriver jeg de to medvirkningsprosessene som har vart
case i dette avhandlingsarbeidet — ”"Kompetanseprosjektet” og "Til-
bakemeldingsprosjektet”, og viser hvilken politisk og lokal
mulighetsstruktur som har sgrget for at dette er blitt forsgk pa a
utvikle tiltak for funksjonshemmede ved hjelp av medvirkning og
bidrag fra de aktuelle gruppene funksjonshemmede.

Deretter beveger jeg meg til analysen av de konkrete medvirknings-
prosessene, casene i avhandlingsarbeidet. Kapitlene 6 til 9 belyser
betydningen av medvirkning for funksjonshemmedes egen-
organisering. Jeg viser i kapittel 6 at politikk for brukermedvirkning
skaper ettersparsel etter brukerrepresentanter og legger grunnlag for
ny foreningsdannelse blant mennesker med ervervede hodeskader,
men ogsa at det finnes grenser for statens mulighet til & gripe inn i
egenorganiseringsprosesser i sivilsamfunnet.

| kapittel 7 viser jeg hvordan en viktig forutsetning for Tilbake-
meldingsprosjektet var at foreningen som initierte prosjektet hadde
foretatt et linjeskifte fra politisk opposisjon og bruk av ikke-aksepterte
politiske uttrykksformer, til en samarbeidslinje der foreningen
oppfattet sin oppgave som a tilby kunnskap om de sykes virkelighet til
politiske, administrative og faglige beslutningstakere. Jeg drafter ogsa
hva som kan forklare et slikt linjeskifte, og om det er noen sarskilte
forklaringer som er knyttet til at dette er en forening for en gruppe
mennesker som har opplevd & vare marginalisert og ikke blitt tatt pa
alvor.

| kapittel 8 drofter jeg ut fra problemstillinger i frivillighets-
forskningen spgrsmalet om hva slags konsekvenser samarbeidslinja
har for foreningen, om den innebarer et samarbeid pad myndighetenes
premisser eller om foreningen ogsad har noe som myndighetene
etterspgr, slik at det blir mer trekk av gjensidighet i samarbeidet, og
om foreningens handlinger utelukkende ma forstas som tilpasning til
statens premisser, eller om det er drivkrefter i foreningen selv som
trekker i samme retning.
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Jeg avslutter temaet om medvirkningens betydning for funksjons-
hemmedes egenorganisering i kapittel 9 med en analyse av et
spgrsmal som begge casene belyser, nemlig sparsmalet om hva som er
drivkraften bak brukernes kollektive handling, og om denne dekkende
kan karakteriseres som egeninteressedrevet og strategisk-rasjonell.

Kapitlene 10 til 13 belyser medvirkningens betydning for hjelpe-
apparatet. Her viser jeg i kapittel 10 hvordan Tilbakemeldings-
prosjektet etablerte offentlighet rundt hjelpeapparatets virksomhet,
hvordan denne offentligheten skapte endringsdynamikk bade ved at
brukernes perspektiver bevisstgjorde fagfolkene og ved at innsynet
skapte et behov i hjelpeapparatet for & sikre og a vise at virksomheten
var forsvarbar. Denne endringsdynamikken var virksom fordi forenin-
gen la opp prosjektet slik at det tok hensyn til hjelpeapparatets
dominansposisjon.

| kapittel 11 tar jeg utgangspunkt i Kompetanseprosjektet og viser
hvordan det her ble skapt medvirkningsfora med offentlighetskarakter
som ga de skadde en posisjon som kunnskapsbarere, noe som bidro til
at fagfolkene utviklet et nytt bilde av de skadde og en ny forstaelse av
hvordan hjelperelasjonen matte organiseres om den skulle mgte de
skaddes behov.

Dominansrelasjoner var likevel fortsatt virksomme. Det var hjelpe-
apparatet i Tilbakemeldingsprosjektet som skulle omsette de sykes
tilbakemeldinger til endringer. | kapittel 12 viser jeg hvordan fag-
folkene i Tilbakemeldingsprosjektet anvendte symptomatiske for-
tolkningsmater og avviste tilbakemeldinger ved a aktualisere de sykes
problemsituasjon og diagnose.

| kapittel 13 viser jeg hvordan Kompetanseprosjektet ble preget av
fagfolkenes bakgrunn som klinikere, og hvordan de manglet modeller
for & handtere de systemproblemene som 14 i de skaddes problem-
historier, slik at disse problemene ble liggende ulgst til tross for at de
ble spilt inn en rekke ganger i lgpet av prosjektperioden.

I avhandlingens avsluttende kapittel 14 vender jeg tilbake til spgrs-
malet om medvirkningens plass i den demokratiske politiske styringen
i den hensikt & anvende resultatene fra de empiriske analysene til &
opplyse de politiske normative diskusjonene.
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2 Teoretiske perspektiver i empirisk
analyse av brukermedvirkning

2.1 Behov for mellomniva-teori, flere teoritradisjoner og
retningsgivende begreper

| en empirisk analyse er det ngdvendig & begrepsbestemme det
fenomen en studerer. For meg var det ngdvendig a klarlegge hva slags
samfunnsfenomen brukermedvirkning i velferdsstatens hjelpeapparat
kan forstds som. En slik begrepsbestemmelse kan gjeres prinsipielt og
pa forhand, fer den empiriske analysen, eller det gjeres gjennom den
empiriske analysen. For meg har begrepsbestemmelsen skjedd
gjennom analysen, ikke som begreps- og teoriutvikling etter en
grounded-theory tilneerming der begrepene utledes og vokser fram av
empirien (Strauss & Corbin, 1990), men ved at jeg underveis har
pregvd empirien mot ulike teoretiske begrepsapparat som sosiologisk
og statsvitenskapelig teori har kunnet tilby. Det var for & begripe
virkeligheten at jeg vendte meg til teoriene og lette etter teoretiske
grep som kunne gi innsikt og forstaelse. Teoriene skulle vere et
begrepsapparat a tenke med.

Det fantes fa samfunnsvitenskapelige bidrag som hadde forsgkt a
begrepsbestemme brukermedvirkning som samfunnsfenomen.® Det

® Typisk er at artikkelsgk i NORART viser at temaet “brukermedvirkning’ farst og
fremst omtales i helse- og sosialsektorens fagblader, som VitaMin, Velferd,
Ergoterapeuten, Sosionomen/Embla, Muskelsyk, Trygd og arbeid/Sgkelys, samt i Stat
& Styring. Ingen samfunnsvitenskapelige tidsskrifter har artikler som kommer fram
nar ’brukermedvirkning’ er sgkeordet. Det er ogsd skrevet flere laerebgker for
studenter i helse- og sosialfag og innfaringsbgker for helse- og sosialarbeidere og
andre profesjonelle hjelpere Bredland, E.L., (1998). Nar mennesker mgtes :
individuell brukermedvirkning i helsesektoren. Oslo: Kommuneforlaget, Elster, E.,
(2001). Eldre og medvirkning. Ogsa eldre har sko som trykker... Oslo: Kommune-
forlaget, Raustgl, T., (1996). Fra medviter til medvirker. Brukermedvirkning i
kommunale sammenhenger. Oslo: Tano Aschehoug, Renning, R. & Solheim, L.J.,
(1998). Hjelp pa egne premisser? Om brukermedvirkning i velferdssektoren. Oslo:
Universitetsforlaget, Skau, G.M., (1992). Mellom makt og hjelp. En sam-
funnsvitenskapelig tilnaerming til forholdet mellom klient og hjelper. Oslo: Tano
Aschehoug, Stang, 1., (1998). Makt og bemyndigelse - om & ta pasient- og bruker-
medvirkning pa alvor. Oslo: Universitetsforlaget, Vatne, S., (1998). Pasienten farst?
Om medvirkning i et omsorgsperspektiv. Bergen: Fagbokforlaget. der et sentralt tema
er konsekvenser av brukerperspektivet for helse- og sosialarbeideres yrkesutgvelse. |
tillegg finnes et utvalg handbgker eller metodeveiledere som har til hensikt & formidle
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har veert gjort forsgk pa & klassifisere og kategorisere brukermed-
virkning mer prinsipielt, ut fra type medvirkningsform, medvirknings-
begrunnelse eller -hensikt, eller type relasjon mellom stat og
innbyggere (Alm Andreassen & Grut, 1994; Eriksen & Weigard,
1993; Narve, 1997; Torpe, 1995; @rstavik, 1996). Slike klassi-
fiseringer og kategoriseringer brukes gjerne som grunnlag for be-

erfaringer med brukermedvirkning i praksis til andre som vil prgve seg pa noe
lignende Elster, E. & Hovind, A.B., (1997). Opptur! Kom i gang med innbygger- og
brukermedvirkning. Oslo: Kommuneforlaget, Helset, A., (1995). Sammen er vi sterke.
Brukermedvirkning for mennesker med psykiske lidelser. Oslo: Sosial- og
helsedepartementet. Temahefte. Erfaringer fra forsgksvirksomhet i kommuner og
fylkeskommuner 1991-1995 med statte fra Sosial- og helsedepartementet, 1-0834/1 B,
Sgrheim, A. & @verlier, T., (1995). Troll i ord. Brukermedvirkning pa alvor. Oslo:
Kommuneforlaget, @verlier, T. (red), (1998). Fot i hose? Erfaringer i
brukermedvirkning. Oslo: Kommuneforlaget, Aanestad, R., (1998). Ringer i vann.
Brukermedvirkning i psykiatrien. Oslo: Kommuneforlaget..Videre finnes beskrivelser
av konkrete medvirkningsprosesser, ofte i form av prosjekt- eller evalueringsrapporter
Alm Andreassen, T., (1996). Brukermedvirkningen i TRS-prosjektet. I: S. Ytrehus, T.
Alm Andreassen & L. Knutzon (red), Evaluering av TRS-prosjektet. Oslo: Norges
byggforskningsinstitutt, Bygd miljg og samfunn. Byggforsknotat, 10, Alm
Andreassen, T. & Binder, T. (red), (1994). Brukermedvirkning - redskap for kvalitet
og deltakelse i kommunene. Erfaringer fra tre prosjekter om kommunale rad for
funksjonshemmede. Oslo: Norges  byggforskningsinstitutt, Radet  for
funksjonshemmede, Alm Andreassen, T. & Grut, L., (1994). Brukermedvirkning i
norsk helsetjeneste. Kartlegging av former for brukermedvirkning som er prgvd ut i
norsk helsetjeneste. Oslo: Norges byggforskningsinstitutt. Prosjektrapport, 142,
Baklien, B., (1995). Brukermedvirkning og andre bremseklosser. Oslo: Norsk institutt
for by- og regionforskning. NIBR-rapport, 1995:1, Breidablik, G., (1994). Ei
undersgking av vilkara for brukarmedverknad mellom organisasjoner av funksjons-
hemma i to fylke. Velvilje, vonde val og vanskelege vilkar. Sogndal: Vestlands-
forskning. Rapport, 8/94, Fossestal, K. & Helle, K.M., (1999). Sentralstyrt
praksisrefleksjon. Implementering av "Tverrfaglig etterutdanning i rehabilitering”.
Oslo: Arbeidsforskningsinstituttet. AFIs Rapportserie, 2/99, Helle, K.M. & Hetle, A.,
(1997). Sméagruppesenteret ved Rikshospitalet. Evalueringsrapport. Oslo: Arbeids-
forskningsinstituttet, AFls Rapportserie, Johns, S., (1995). Brukermedvirkning - bra,
men ikke enkelt. I: P. Bomann-Larsen, S. Johns, W. Jonassen & T. Sgrensen (red),
Mer enn eksperthjelp og medisiner. Erfaringer fra Tilgjengelighetsforsgkene i
psykiatri: Norsk Institutt for by- og regionforskning. NIBR Rapport, 1995:8, Solheim,
L.J., (1995). Brukarmedverknad og brukarerfaringar. Evaluering av "Tilgjengelig-
hetsprosjektet i Oppland”. Lillehammer: @stlandsforskning. @F-rapport, 16/1995..
Den internasjonale litteraturen ligner den norske: ISI-sgk viser flere artikler i
tidsskrifter rettet mot profesjonene i helse- og sosialsektoren, beskrivelser av forsgk
og metodeutprgving, rettet mot handlende akterer, mer enn mot vitenskapelig
forstdelse. Jeg vil imidlertid understreke at jeg ikke har tatt méal av meg til &
gjennomfare noen omfattende litteraturgjennomgang. Beskrivelsen over er basert pa
det inntrykket jeg sitter igjen med etter & ha lett etter relevant litteratur.
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demmelser av hvorvidt brukermedvirkning er gnskverdig. Samfunns-
vitere synes & ha veart mer opptatt av & bedgmme enn av & beskrive
brukermedvirkning. Min intensjon har veert a beskrive for deri-
gjennom & etablere et grunnlag for a gjere mer kvalifiserte be-
demmelser.

Jeg argumenterte i innledningen for at prinsipielle begrepsbestemmel-
ser av brukermedvirkning ut fra ulike roller innbyggerne kan ha i
relasjon til staten, ikke var tilstrekkelig empirinere til & anvendes i en
analyse av hvordan brukermedvirkning som sosialt fenomen utfolder
seg i praksis. Til analyser av hva som foregar i og skjer gjennom slike
medvirkningsprosesser trengs sosiologisk teori pa mellomnivaet. For
det farste er det ngdvendig & kontekstualisere fenomenet. Bruker-
medvirkning slik jeg har studert det, er noe som utspiller seg i den
norske velferdsstaten pa 1990-tallet. Selv om brukermedvirkning ikke
er et sernorsk fenomen, er det rimelig & anta at det far sin serlige
form preget av konteksten i tid og rom, dvs. av den norske vel-
ferdsstatens historiske utvikling og institusjonelle struktur. Dernest er
det ngdvendig a ta hensyn til at relasjonene mellom stat og innbyggere
er medierte relasjoner. I mange sammenhenger medieres innbyggernes
relasjon til staten gjennom egenorganiserte sammenslutninger i
sivilsamfunnet, og statens relasjon til funksjonshemmede innbyggere
medieres for mange formal gjennom velferdsstatens hjelpeapparat. |
en analyse av brukermedvirkning er det ngdvendig med teoretiske
perspektiver som kan fange opp denne medieringen, og hvordan
medvirkning spiller inn i de medierende organisasjonene og pavirker
disse. Intensjonen med medvirkning er at dette skal bidra til &
reformere hjelpeapparatet og velferdspolitikken. Det gjelder uansett
om brukermedvirkning forstas som funksjonshemmedes forsgk pa & fa
innflytelse pa sine livsbetingelser, eller som politikkens forsgk pa a
styre innretningen pa forvaltningens og hjelpeapparatets virksomhet.
Dermed vil medvirkning bade kunne skape endring og stete pa
endringsmotstand. P& lignende mate vil en politikk for bruker-
medvirkning og ny styringspolitisk innramming av funksjons-
hemmedes innflytelseskrav, skape nye utfordringer for funksjons-
hemmedes egenorganisering og fordre endringer av etablerte og inn-
arbeidede handlemater. En empirisk analyse av medvirknings-
prosesser, vil derfor trenge teoretiske begreper for a fange opp
endringsdynamikk og endringstreghet, samtidig som analysen ma
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forholde seg til de dominans- og avhengighetsrelasjoner som med-
virkningen er innvevet i, mellom staten og funksjonshemmede inn-
byggere, mellom fagfolk og de hjelpsgkende, mellom hjelpeapparatet
og dets klienter.

| dette kapitlet vil jeg introdusere de teoretiske bidragene som jeg vil
anvende i den empiriske analysen. Jeg starter med et sentralt begrep
fra forskningen om sosiale bevegelser — begrepet om politisk
mulighetsstruktur. Ut fra dette beskriver jeg den norske velferds-
statens struktur for a klarlegge hvordan denne kan pavirke funksjons-
hemmedes medvirkning og politiske innflytelse. Sa peker jeg pa
elementer ved den politiske mulighetsstrukturen som har plassert
brukermedvirkning pa den politiske dagsordenen, og muliggjort de
konkrete medvirkningsprosessene jeg studerer. Dernest beskriver jeg
noen perspektiver fra forskningen om frivillige organisasjoner som er
relevante for a analysere betydningen av medvirkning for funksjons-
hemmedes egenorganisering, og peker pa hvordan forskningen om
sosiale bevegelser apner for andre perspektiver og problemstillinger.
Sa beskriver jeg hvordan velferdspolitikken medieres via et faglig
bemannet hjelpeapparatet og hvordan brukermedvirkning ma forstas
som forsgk pa prege innretningen pa hjelpeapparatets virksomhet. Jeg
avslutter med a beskrive de teoretiske bidragene jeg har trukket pa for
& kunne analysere endring i felt preget av dominansrelasjoner.*

Ettersom min analyse skal fange opp flere aspekter ved bruker-
medvirkning som sosialt fenomen, har jeg valgt & tolke det empiriske
materialet med perspektiver fra flere teoritradisjoner framfor & ren-
dyrke ett teoretisk perspektiv. En slik teoretisk bredde har veert ngd-
vendig for & oppna en fyllestgjarende kontekstualisering av bruker-
medvirkning som fenomen, og for & fange opp den empiriske
kompleksitet som brukermedvirkningen rommer. Bare slik kan jeg
unnga at fenomenet blir entydiggjort og utsatt for en reduksjonisme.
Jeg har valgt & betrakte teorienes begreper som “sensitising concepts”
(Blumer, 1954), begreper som mer enn a veere definitive og presise

* | dette kapitlet beskriver jeg endringsdynamikk og endringstreghet som noe som gjgr
seg gjeldende i hjelpeapparatets organisasjoner. Selvsagt gjer slike dynamikker seg
ogsé gjeldende i andre typer etablerte organisasjoner, ogsé i frivillige organisasjoner
og organisasjoner av funksjonshemmede. Det kommer jeg narmere tilbake til i
kapittel 7.
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avgrensninger, er begreper som peker ut retningen dit forskeren skal
rette blikket ved & peke pa forhold som er relevante & bringe inn i
analysen.

Fordi analysene trekker pa ulike teorier, har jeg valgt & gi mer ut-
fyllende teoripresentasjoner i de enkelte kapitlene. Slik kobles teorien
tettere til de forskjellige aspektene ved brukermedvirkning som
empirisk fenomen. Gjennom denne introduksjonen til de teoretiske
grepene gnsker jeg a teoretisk begrepsbestemme medvirkningens
strukturelle kontekst, og & utpensle og teoretisk forankre problem-
stillingene for de empiriske analysene.

2.2 Brukermedvirkning og begrepet om politisk
mulighetsstruktur

En av kildene til dagens politikk for brukermedvirkning finnes i
funksjonshemmedes innflytelseskrav. Funksjonshemmedes egen-
organisering og kollektive handling kan forstds som en sosial
bevegelse pa lik linje med kvinnebevegelsen, menneskerettighets-
bevegelsen blant svarte eller bevegelsen for homofil frigjering.” Det
dreier seg om bevegelser orientert mot likeverd og likestilling for
dominerte og marginaliserte samfunnsgrupper, og om bevegelser som
bade introduserer en ny sosial identitet og reiser politiske krav pa
vegne av gruppen. Jeg mener derfor at det kan forsvares a trekke inn
bidrag fra studier av sosiale bevegelser i en analyse av bruker-
medvirkning, og det er spesielt begrepet om politisk mulighetsstruktur
jeg mener er fruktbart for & gripe hvilke prosesser som ligger bak at
brukermedvirkning er kommet pad den politiske dagsordenen, og
hvilken betydning dette har for funksjonshemmedes egenorganisering
og innflytelseskrav.

Politisk mulighetsstruktur — sosiale bevegelsers
omgivelser og handlingsbetingelser

Begrepet om politisk mulighetsstruktur viser til at trekk ved det
etablerte politiske og administrative systemet pavirker hvilke mulig-
heter ulike samfunnsinteresser har til & bli synliggjort og komme i

% Flere forfattere har droftet sparsmalet mer inngdende og godtgjort at funksjons-
hemmet-bevegelsen tilfredsstiller definitoriske kriterier for sosiale bevegelser
Shakespeare, T., (1993). Disabled People’s Self-organisation: a new social move-
ment? Disability, Handicap and Society, vol. 8, nr. 3, s. 249-264..
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inngrep med staten og det politiske systemet®. Begrepet betegner
sosiale bevegelsers politiske omgivelser og handlingsbetingelser —
trekk ved staten og det politiske systemet som pavirker bevegelsenes
muligheter for innflytelse og gjennomslag. Det refererer til betingelser
ved det politiske systemet som er fordelaktige eller ugunstige for
sosiale bevegelser og beskriver det politiske systemets vilje eller
beredskap i forhold til & respondere pa krav fra samfunnsgrupper eller
bevegelser (Hjelmar, 1996).

Begrepet har blitt konkretisert pa ulike mater av ulike forfattere.
Tidlige studier av sosiale bevegelser fokuserte gjerne pa adgangen til
beslutningssystemene, de sivile og politiske rettighetene og det
politiske systemets apenhet. Pa 90-tallet ble perspektivet utvidet og
flere elementer trukket fram. Begrepet har sa veert brukt bade om de
umiddelbare omgivelsene til konkrete sosiale bevegelser - deres
'konflikt- og alliansesystem' og om den strukturelle institusjonali-
seringen av staten og betydningen av denne for oppkomsten av sosiale
bevegelser generelt (Jenkins, 1995). Det har videre veert skilt mellom
de politiske institusjonenes grad av apenhet, graden av stabile
politiske grupperinger, og stettende gruppers tilgjengelighet og
strategiske stilling (Cohen & Arato, 1993/92). Og det har veert skilt
mellom stabile deler av den politiske mulighetsstrukturen, sd som
tradisjoner og institusjoner, og mer foranderlige elementer, sd som
offentlig politikk, politisk diskurs eller elitegrupperinger (Meyer &
Staggenborg, 1996). Betydning har ogsa vert tillagt endringer i
politiske maktstrukturer, og oppfatninger og ideologier hos politiske
ledere, herunder deres ideer om deres eget mandat til & styre, og deres
strategier overfor innbyggerne (Jenkins, 1995). | en studie av
sivilsamfunnets organisasjonsliv i Sverige skiller Michele Micheletti
mellom den politiske og administrative strukturen, lovbestemmelser
og regelverk, apenheten i det politiske systemet, og konkurranse

® Begrepet er anvendt av mange, og det er vanskelig & identifisere den opprinnelige
referansen, men den tidligste referansen ser ut til & vere Eisinger, P.K., (1973). The
Condition of Protest Behavior in American Cities. American Political Science Review,
vol. 67, s. 21-27., referert i bl.a. Meyer, D.S. & Staggenborg, S., (1996). Movements,
Countermovements, and the Structure of Political Opportunity. American Journal of
Sociology, vol. 101, nr. 6, s. 1628-60., [Morris, 1992 #263] og Hjelmar, U., (1996).
Constructivist Analysis and Movement Organisations: Conceptual Clarifications. Acta
Sociologica, vol. 39, nr. 2, s. 169-186..
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mellom politiske aktgrer som gjer at de ma sgke stgtte hos samfunns-
grupper utenfor det politiske system (Micheletti, 1994).

I forskningen om sosiale bevegelser har det ogsa vert argumentert
med at begrepet om politisk mulighetsstruktur er for snevert til & fange
opp alle de samfunnsmessige forholdene som pavirker sosiale
bevegelsers gjennomslagskraft, og at analysene ogsa ber inkludere en
forstaelse av ideologiske faktorer i samfunnet som fremmer eller
hemmer sosiale bevegelser som sgker & endre dominerende verdier og
pavirke den samfunnsmessige dagsorden (Hjelmar, 1996). En ma
studere ikke bare de mulighetstrukturene som settes av det formelle
politiske systemet, men ogsa ta i betraktning den starre kontekst av
kulturelle stramninger som former samfunnets virkelighetsforstaelse
og verdensbilde, den kulturelle mulighetsstrukturen” (op.cit). Her
ligger en kobling mellom ideologi, politisk diskurs og virkelighets-
forstaelse og problemoppfatninger i den brede opinionen og i det
politiske miljg. En kan anta at ogsa det politiske miljg vil vaere preget
av og veere sensitiv for mer generelle kulturelle stramninger i sam-
funnet. Jeg har derfor begrenset meg til a kartlegge den kulturelle
mulighetsstrukturen kun i den grad den kommer til uttrykk i
politikken.

Elementer i en politisk mulighetsstruktur

Jeg velger & samle de ulike elementene ved den politiske
mulighetsstrukturen under tre hovedoverskrifter:

e Statens og det politiske systemets institusjonelle struktur, in-
kludert lovbestemmelser og regelverk

o Konflikt- og alliansesystem: stattende gruppers tilgjengelighet og
strategiske stilling, politisk konkurranse og behov i det politiske
miljg for & sgke statte hos sosiale bevegelser

e Politisk klima: ideologi og policy, problemoppfatninger,
situasjons- eller virkelighetsforstaelse i politiske miljger

Den farste overskriften rommer trekk ved staten som er mer stabile,
mens de to neste rommer trekk som er mer foranderlige. Den
institusjonelle strukturen rammer inn medvirkningsprosessene, 0g
bare langsomt vil den endres av en sosial bevegelse for gkt bruker-
medvirkning. Velferdsstatens institusjonelle struktur utgjer det
rammeverket brukermedvirkning utspiller seg innenfor. Sentrale
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aspekter ved denne er statens omfang, og statens styringsstruktur, en
styringsstruktur preget av desentralisering, som igjen har betydning
for statens styringsmidler. Disse aspektene ved velferdsstatens
institusjonelle struktur vil jeg beskrive nermere nedenfor, for de far
konsekvenser for hvordan mulighetsstrukturen rundt brukermed-
virkning ma studeres. Velferdsstatens institusjonelle struktur er altsa
ikke et studietema i avhandlingsarbeidet, men noe som legger
premisser for hvordan studien ma legges opp, og som derfor ma
klargjares allerede fagr analysen tar til.

Politisk klima og konflikt- og alliansesystem er mer foranderlige trekk
ved mulighetsstrukturen og ma dermed kartlegges i studien og
inkluderes i studiens spgrsmalsstillinger.

2.3 Mulighetsstrukturens institusjonelle element — et
premiss for studien

En intervensjonistisk velferdsstat med en desentralisert
styringsstruktur

Et sentralt aspekt ved den norske velferdsstatens institusjonelle
struktur er en stor, aktiv, intervensjonistisk stat som har tatt mal av seg
til ikke bare a regulere samfunnet, men ogsa a lgse oppgaver pa nar
sagt alle samfunnsomrader. Velferdsstaten tilbyr ikke bare inntekts-
sikring, den behandler, gir omsorg, og yter hjelp og tjenester. Staten
ikke bare regulerer samfunnet gjennom juridiske styringsmidler, den
tar ogsd mal av seg til & lgse sosiale problemer. Staten trenger
organisasjoner og yrkesutgvere til & gjennomfare oppgavelgsningen.
Den offentlige forvaltningen ma forstds som ‘virksomhetsutgvende’
(Sand, 1995). Gjennom sin erfaringsbearbeidelse og kunnskaps-
utvikling er forvaltningens fagfolk med pd a legge premisser for
hvordan sosiale felt konstitueres og styres: ’De utevende og lavere
nivaene har en betydelig innflytelse pd den overordnete styringen
gjennom deres faktiske virksomhetsutgving og ved de premisser dette
setter for de overordnete nivaene™ (op.cit.s.215). Den faktiske poli-
tikken bestemmes derfor ikke bare gjennom politiske beslutninger og
reguleringer, men ogsa gjennom iverksettingen og iverksetternes
handlinger.

Staten har en desentralisert styringsstruktur. Kommunene og fylkes-
kommunene er gjennom desentraliseringspolitikken blitt velferds-
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statens viktigste iverksettingsorgan.” Begrunnelsen for desentrali-
seringen er kommunenes potensiale for effektiv samordning av
velferdsressurser: Ved at kommunene far frihet til a tilpasse tjeneste-
tilbudet til lokalbefolkningens gnsker og behov, oppnads en mer
effektiv ressursutnyttelse. For a oppna den prioriteringseffektiviteten
en antar ligger i muligheten for lokale tilpasninger i den velferds-
politiske oppgavelgsningen, er lokal autonomi en forutsetning (Vabo,
1998).

Statlige styringsmidler i en desentralisert styringsstruktur

En intervensjonistisk stat benytter ikke bare rettslige styringsmidler,
men ogsa gkonomiske, organisatoriske og pedagogiske (Sand, 1995).
Staten styrer gjennom regulering og lovgivning (makt) og gjennom
ressursfordeling (penger), men staten styrer ogsa gjennom valg av
organisasjonsformer rundt de oppgavene staten vil ivareta, og
gjennom verdipavirkning og pedagogiske virkemidler (overtalelse)®.
Staten driver policyutvikling og —spredning: staten introduserer en
tenkning om hvordan samfunnsmessige spagrsmal bgr forstds og
handteres. Staten styrer gjennom & utpensle policy, dvs & ’lere’
relevante aktgrer hvordan de skal tenke rundt et sosialt fenomen, slik
f.eks politikken for funksjonshemmede leerer samfunnet hva funk-
sjonshemning er.

| en desentralisert stat der desentralisering begrunnes i at den skal
apne for lokal handlefrihet, skal statlige myndigheter styre lokale
beslutningsorganer ferst og fremst gjennom rammelovgivning og
rammebudsjettering, noe som gir staten begrensede muligheter til
direkte pavirkning av lokale beslutninger. Nar statlige myndigheter
gnsker & pavirke beslutninger som skal ligge under lokale
beslutningsorganers autonomi, ma staten ta i bruk styringsmidler rettet
mot & pavirke lokale beslutningstakeres autonome valg: staten kan
stimulere med sarskilte gkonomiske tilskudd og med pedagogiske

virkemidler. Forsgksprogrammer og prosjekitilskudd er styringsmidler

7 P& det tidspunktet disse medvirkningsprosessene pagikk, var ogsd fylkes-
kommunene sentrale velferdspolitiske akterer i og med at de hadde ansvar for
spesialisthelsetjenestene.

8 Betegnelsene makt, penger og overtalelse om statlige styringsmidler er hentet fra E.
O. Eriksens ”Grenser for staten” Eriksen, E.O., (1993a). Grenser for staten? Om
makt, penger og kommunikasjon som styringsinstrumenter. Oslo: Universitets-
forlaget..
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som kombinerer penger og overtalelse som styringsmidler, samtidig
som de unngar a bruke direkte makt som styringsmiddel ved at det
gjeres frivillig for lokale beslutningstakere hvorvidt de vil bli med i
programsatsingene eller handlingsplanene. Kommunene tilbys ekstra
ressurser til bestemte oppgaver, samtidig som forsgksprogrammet
gjerne inneholder en policy for oppgavelgsningen. Begge med-
virkningsprosessene som studeres i dette avhandlingsarbeidet, er
forsgk (del)finansiert med statlige prosjektmidler som er nettopp et
slikt styringsmiddel som kombinerer gkonomiske ressurser med en
politikk for brukermedvirkning. Prosjektmidler kombinert med policy
er et viktig aspekt ved den politiske mulighetsstrukturen rundt aktgrer
som vil utvikle og utprgve nye tiltak eller reformer, som f.eks
brukermedvirkning. Midlene muliggjer nyutvikling uten at denne
umiddelbart blir konfrontert med eller ma konkurrere med etablere
tiltak.

Ngdvendig a studere lokal mulighetsstruktur

Velferdsstatens institusjonelle struktur er altsd en intervensjonistisk
stat, med en desentralisert styringsstruktur og en virksomhetsutgvende
forvaltning og hjelpeapparat, der politikken kan preges like mye av
det som skjer i iverksettingen, som av det som I3 i planer og politiske
intensjoner. | en slik politisk mulighetsstruktur vil samfunnsgrupper
som gnsker & pavirke politikken, ikke ngdvendigvis ha fatt
gjennomslag i form av sosiale endringer selv om deres politiske krav
blir tatt inn i offisiell politikk; faktisk gjennomslag har en sosial
bevegelse bare oppnadd nar politikkens beslutninger er blitt iverksatt
og har fart til de gnskede resultater (Burstein et al., 1995:283).

Mens studier av sosiale bevegelser ofte har konsentrert seg om
bevegelsenes politiske gjennomslag, er det altsd ngdvendig a studere
politikkens iverksetting, dersom man gnsker & studere sosiale
bevegelsers innflytelse pa velferdspolitikken slik denne faktisk arter
seg. En ma studere ikke bare nasjonale politikkformuleringer og
bevilgninger, men ogsa praksis hos lokale aktgrer i politiske miljger
og hjelpeapparat. En ma studere hvordan nasjonale politikk-
formuleringer transformeres i lokal kontekst, av lokale politikere,
planleggere, administrative ledere og av fagfolk i lokalt hjelpeapparat,
og fange samspillet mellom nasjonal policy og lokal iverksetting. En
ma studere det jeg her vil benevne som den lokale mulighets-
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strukturen. Det dreier seg om a fa tak i samspillet mellom ’staten’,
innbyggerne og sivilsamfunnets sammenslutninger slik det arter seg
konkret i lokale politikkformingsprosesser. Og det dreier seg om a fa
tak i hvordan politiske malsettinger operasjonaliseres og transformeres
gjennom lokal politikk og faglige forforstaelser til praksis i
hjelpeapparatet. Det er derfor jeg har valgt & gjennomfare casestudier
av konkrete medvirkningsprosesser.

2.4 Elementer ved mulighetsstrukturen som pavirker
funksjonshemmedes medvirkning

Avhandlingens forste hovedspgrsmal dreier seg om de samfunns-
messige og politiske endringene som har lagt grunnlag for den endring
i klientenes posisjon som brukermedvirkningen uttrykker. Jeg vil
belyse hvilke mer almene politiske endringer i velferdsstaten som
utgjer den styringspolitiske og helsepolitiske innrammingen av
brukermedvirkning, dvs hvordan brukermedvirkning har kommet pa
den politiske dagsordenen, og hvordan brukermedvirkning forstas og
begrunnes, ja om det i det hele tatt er rimelig & snakke om en eller en
enhetlig politikk for brukermedvirkning. Denne politiske innrammin-
gen blir bakteppet for studiene av de konkrete medvirknings-
prosessene. Pa hvilke omrader kan sa endringer i politisk mulighets-
struktur komme til uttrykk?

Politisk klima

Nar det skjer endringer i klientenes posisjon, anerkjennelse av
klientenes innflytelsesrett og ettersparsel etter brukernes synspunkter,
slik jeg beskrev innledningsvis, skjer dette innenfor en stgrre kontekst
av endringer i virkelighetsbilder og verdier (kulturell mulighets-
struktur). Denne konteksten vil pavirke mulighetene for gjennomslag
for de verdier som ideer om klientinnflytelse uttrykker, og pavirker.
Begrepet om politisk klima som et element ved den politiske
mulighetsstrukturen, peker pa at sosiale bevegelsers mulighet til &
skape endring ogsa pavirkes av normative og kognitive aspekter ved
omgivelsene — av hvilke virkelighetsbilder og problemforstaelser som
er virksomme, av hvilke verdier som har oppslutning, eller av hvilke
normer som gjelder for politisk handling, offentlig debatt og
samhandling mellom offentlige myndigheter og innbyggerne. Slik kan
politisk klima sies a dreie seg om for det farste, en gjeldende politisk
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virkelighetsforstaelse som uttrykker hvilke problemforstaelser, mal-
settinger og virkemidler som star i fokus hos beslutningstakere i det
politiske systemet, og for det andre, et sett av normer for politisk
handling, for hva som er akseptable handlemater og uttrykksformer i
politiske pavirknings- og beslutningsprosesser, for eksempel normer
som gir regler for samhandlingen mellom ’stat’ og ’sivilsamfunn’.
Slike normer behgver ikke vare like tydeliggjorte som politikk-
formuleringer pa ulike politikkomrader, men kan i stedet uttrykkes
gjennom praksis og implisitte forventninger inkorporert i tenke- og
handlematene til politiske aktgrer.

Sentrale sparsmal blir dermed: Hva slags politisk klima rammer inn
ideer om brukermedvirkning? Har det skjedd endringer i politisk
klima som har lagt grunnlag for nye former for samhandling mellom
staten/offentlige myndigheter og funksjonshemmede innbyggere og
deres organisasjoner? Er nye medvirkningsideer eller medvirknings-
representasjoner innfert? Har disse i sa fall erstattet tidligere
medvirkningsrepresentasjoner eller eksisterer ulike medvirknings-
representasjoner side om side? Hvilke medvirkningsrepresentasjoner
var virksomme pa slutten av 90-tallet? Hvilke medvirknings-
begrunnelser vises det til? Avhandlingen starter med en klarlegging
av hvordan brukermedvirkning er innrammet i ulike nasjonale
styringspolitiske og helsepolitiske problemforstaelser, og hvordan det
over tid har skjedd endringer i styringspolitikken og helsepolitikken
som legger grunnlag for nye medvirkningsrepresentasjoner (kapittel
4).

Hensikten er & klarlegge den nasjonale politiske mulighetsstrukturen
som rammer inn de lokale medvirkningsprosessene, for & se hvilken
betydning denne har for handlemater og forstaelsemater i de lokale
medvirkningsprosessene. Sentrale spgrsmal blir hvorvidt politikk for
brukermedvirkning apner nye muligheter for lokal kollektiv handling
for funksjonshemmede, hvilke lokale mulighetsstrukturer den nasj-
onale politiske mulighetsstrukturen samspiller med, og hvordan de
ulike tenkematene rundt medvirkning for funksjonshemmede, kommer
til uttrykk i funksjonshemmedes kollektive handling og i hjelpe-
apparatets samhandling med sine funksjonshemmede brukere og deres
representanter. Dette beskriver jeg i kapittel 5 som inneholder en
presentasjon av avhandlingens to konkrete medvirkningsprosesser —
Kompetanseprosjektet og Tilbakemeldingsprosjektet. Jeg viser hvilke
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mulighetsstrukturer som muliggjorde prosjektene, ga velferdstatens
klienter posisjoner som kunnskapsberere, og ga dem mulighet til &
pavirke velferdspolitikkens praksis. Og jeg viser hvilke med-
virkningsrepresentasjoner som prosjektene ble bygget rundt og som
utspilte seg nar medvirkningsmalene skulle operasjonaliseres til
praksis.

Konflikt- og alliansesystem

Det elementet av den politiske mulighetsstrukturen som dreier seg om
konflikt- og alliansesystemet rundt funksjonshemmedes inn-
flytelseskrav og ideen om brukermedvirkning, kan ved farste blikk
synes uaktuelt. Funksjonshemmedes innflytelseskrav ble for flere tidr
siden offisiell politikk, viderefart i en politikk for brukermedvirkning
for funksjonshemmede.® Det synes & vare tverrpolitisk enighet om
politikken for funksjonshemmede. 80- og 90-tallet har veert karak-
terisert som “den gode viljes periode” i forhold til funksjonshemmede,
preget av tallrike erkleringer om at tiden er inne for & bedre
forholdene for funksjonshemmede, og av hgy interesse og stor politisk
vilje i forhold til funksjonshemmede i politiske partiprogrammer
(Lachen, 1996). Enigheten synes gredgvende og konflikter fravaerende
pa det programmatiske nivaet. Ogsa om en ser pa brukermedvirkning
som et element i en politikk for & modernisere offentlig forvaltning og
tjenesteyting, synes det & veere stor tverrpolitisk enighet (Saglie,
1993)™°. P& overordnet politisk nivd er det vanskelig & se kon-
fliktlinjer. Et viktig spersmal blir da om denne samstemmigheten er
tilsynelatende: Avdekkes det konfliktlinjer nar politikken for
brukermedvirkning skal operasjonaliseres og konfronteres med andre
interesser og hensyn, faglige sa vel som politiske? Viser det seg at
malsettinger om brukermedvirkning har motstandere, mater skeptike-
re og finner alliansepartnere nar malene skal omsettes til praksis i
hjelpeapparatet? Gar i sa fall slike allianser og motsetninger mellom
staten pa den ene siden og brukernes organisasjoner pa den andre?
Eller finnes det allianser mellom brukernes organisasjoner og
representanter for staten (offentlige myndigheter og hjelpeapparat),
0g gar motsetningene tvers gjennom staten selv? Begge casene
belyser disse spgrsmalene, og de behandles sarlig i kapittel 5 som

9 Mer om dette i kap.4.
10 Og sa dette behandles naermere i kap.4.
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beskriver medvirkningsprosjektene og den lokale mulighetsstrukturen
som muliggjorde disse.

2.5 Betydningen av medvirkning for funksjonshemmedes
egenorganisering

Avhandlingens andre tema dreier seg om hva slags betydning
politikken om brukermedvirkning og samhandlingen med det
offentlige har for funksjonshemmedes egenorganisering og for deres
muligheter til & ivareta sin oppgave som interessebzrer for mennesker
med funksjonshemning. Til analysene av temaet trekker jeg pa
perspektiver fra forskningen om frivillige organisasjoner i tillegg til
forskningen om sosiale bevegelser. A studere sivilsamfunnets
sammenslutninger som frivillige organisasjoner versus a studere
sivilsamfunnets kollektive handling som sosiale bevegelser, repre-
senterer, slik jeg ser det, to ulike mater & begrepsfeste og begripe
forholdet mellom staten og innbyggerne, og spersmalet om inn-
byggernes pavirkning pa statens politikk, og statens innvirkning pa
innbyggernes selvorganisering. | forhold til mitt tema er det fruktbart
a trekke pa begge.

Frivillighetsforskningen — om autonome og uavhengige
organisasjoner

I den norske forskningen om frivillige organisasjoner — en forsknings-
tradisjon som jeg her kort betegner som “frivillighetsforskningen™*! —

1 Det er selvfalgelig unyansert & beskrive den norske *frivillighetsforskningen’ som
om den representerer en enhetlig tilnzerming. P&l Repstad, som ogsa selv har forsket
p& samhandling mellom offentlige myndigheter og frivillige organisasjoner, har
trukket et skille mellom en harmonitilnerming i forholdet mellom stat og
organisasjoner, representert ved Per Selle, og en konflikttilnerming, representert ved
Hakon Lorentzen, men peker ogsa pa at disse ser ut til & ha naermet seg hverandre i
senere ar Repstad, P., (1998a). Forholdet mellom det offentlige og det frivillige - et
for neersynt forskningstema i Norge? Tidsskrift for Velferdsforskning, vol. 1, nr. 2, s.
97-101.. Dette illustreres i deres felles arbeid de senere arene Wollebak, D., Selle, P.
& Lorentzen, H., (2000). Frivillig innsats. Sosial integrasjon, demokrati og gkonomi.
Bergen: Fagbokforlaget.. Forskning om sivilsamfunnets sammenslutninger foregar i
en rekke miljger Andersen, R.K., Opdalshei, O.A. & Lorentzen, H., (1996). Frivillige
organisasjoner. En kommentert bibliografi. Oslo: FRISAM. Frivillighetens
samarbeidsorgan.). Jeg velger likevel & snakke om “frivillighetsforskningen”, dels
fordi det er praktisk med en kortfattet betegnelse, og dels fordi det sammenlignet med
forskningen om sosiale bevegelser likevel kan sies & finnes en egen forsknings-
tradisjon pa frivillighet som adskiller seg bade i perspektiv og problemforstaelse. Den
internasjonale forskningen om frivillige organisasjoner  (ikke-profitt orientert
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studeres de frivillige organisasjonene som demokratisk ressurs ved a
vare ide- og interesseberere, som arenaer for meningsdanning og
sosialisering i demokratisk tenke- og handlemate (Selle & @ymyr,
1995; Wollebzk & Selle, 2002; Wollebak et al., 2000) og som kilde
til sosial integrasjon (Lorentzen & Opdalshei, 1997). Videre studeres
foreningene som “frivillige velferdsprodusenter” (Lorentzen, 1993;
Lorentzen, 1994; Repstad, 1998b). Et sentralt tema har vert hvordan
organisasjonene samspiller med offentlige myndigheter og pavirkes av
samspillet med myndighetene (Kuhnle & Selle, 1990; Kuhnle & Selle,
1991; Lorentzen, 1993; Nordahl & Carlsen, 1999; Repstad, 1998b;
Vesthy & @sttveiten, 1998). Et poeng er likevel at organisasjonene
betraktes som & tilhgre en samfunnssfere adskilt fra staten -
sivilsamfunnets sfere — noe som gir organisasjonene en prinsipiell
autonomi og uavhengighet av staten og offentlige myndigheter.
Forskningen peker imidlertid pa at medlemsfundamentet til de
frivillige organisasjonene og det interne demokratiet i organisasjonene
er i ferd med & svekkes. Dermed svekkes de trekk som har gitt
organisasjonene status som Kkjerneinstitusjoner i det demokratiske
samfunnet, nemlig at de er apne, medlemsbaserte, demokratisk
oppbygde og langt pa vei uavhengige av det offentlige (Selle &
@ymyr, 1995), dvs. at de er autonome i den betydning at de har
selvbestemmelse i organisasjonsinterne forhold.

| frivillighetsforskningen pekes det pa at de frivillige organisasjonene
generelt er blitt mer integrert i den offentlige politikken — de er blitt
medprodusenter av velferd og iverksettere av statlig velferdspolitikk
som et ledd i statens fristillingsbestrebelser (Lorentzen, 1994; Selle,
1998). | tillegg beskriver forskningen at det utvikles sakalte
velferdshybrider” — organisasjonsformer i grenselandet mellom det
offentlige og det frivillige, serlig innenfor helse- og sosialomradet.
Dette dreier seg om, ifglge forskerne, at staten tar i bruk orga-

virksomhet/den tredje sektor) har for en stor del hatt et makroperspektiv pa
kjennetegn ved frivillig sektor, pa forskjellene mellom stat — marked - frivillig sektor,
og pa forklaringer pa hvorfor oppgaver og virksomhet legges i de ulike sektorene,
som i Anheier, H.K. & Seibel, W. (red), (1990). The Third Sector. Comparative
Studies of Nonprofit Organizations. Berlin: Walter de Gruyter, Salamon, L.M. &
Anheier, H.K., (1996). The Emerging Nonprofit Sector. An overview. Manchester:
Manchester University Press. John Hopkins Nonprofit Sector Series, 1, Wuthnow, R.
(red), (1991). Between States and Markets. The Voluntary Sector in Comparative
Perspective. Princeton: Princeton University Press.. Mine problemstillinger dreier seg
om prosesser mer pa mikroniva.
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nisasjonsprinsipper som tidligere har vert forbeholdt de frivillige
organisasjonene, og at skillet mellom stat og sivilsamfunn dermed
viskes ut. | forskningen finnes derfor en bekymring over det som opp-
fattes som en stadig sterkere integrering av frivillige organisasjoner i
staten, og en frykt for statlig kolonisering av sivilsamfunnet.
Foreningene far ikke lenger drive sin virksomhet i fred for statlige og
kommunale myndigheter, de blir utsatt for forventninger om
medvirkning og samarbeid, noe som kan svekke deres selvstendighet
og sivile preg (Lorentzen & Opdalshei, 1997). Det er en type
bekymring som ogsa uttrykkes i de amerikanske forskerne Cohen og
Aratos Habermasinspirerte forsgk pa a innarbeide et begrep om
sivilsamfunnet i normativ demokratiteori (Cohen & Arato, 1993/92).
Cohen og Aratos utgangspunkt er at sivilsamfunnet som samfunns-
messig domene trues av statens administrative logikk og av markedets
gkonomiske logikk. De argumenterer derfor for en mer omfattende
strukturell differensiering mellom stat, marked og sivilsamfunn:
oppgaven er a sikre sivilsamfunnet autonomi og & hindre at de former
for rasjonalitet som stat og marked representerer, trenger inn i det
sivile samfunn og svekker dets demokratiske kraft.

Forskningen om sosiale bevegelser — om grupper som
sgker politisk innflytelse

Forskningen om sosiale bevegelser'? skiller seg fra frivillighets-
forskningen ved & ta utgangspunkt i at samfunnsmedlemmene og

12 Det er selvsagt ogsé for unyansert & snakke om “teorier om sosiale bevegelser’ som
noe ensartet. Det er ikke uvanlig & skille mellom tre ulike faser i utviklingen av teorier
om frivillige organisasjoner — faser der bevegelsene har vert fortolket som
henholdsvis kollektiv adferd, rasjonelle akterer og meningsskapende aktarer Furseth,
I., (1994). Teorier om sosiale bevegelser. En komparativ analyse. Sosiologi i dag, nr.
4, s. 3-22., eller & skille mellom to ulike tilnzerminger som fortsatt anvendes — et
ressursmobiliseringsparadigme og et identitetsparadigme, et skille som delvis ogsa gar
mellom nordamerikansk og europeiske forskning Cohen, J., (1985). Strategy or
Identity: New Theoretical Paradigms and Contemporary Social Movements. Social
Research, vol. 52, nr. 4, s. 663-716.. Begge paradigmene kan forstds som et alternativ
til de tidlige teoriene om sosiale bevegelser som ikke-rasjonelle svar pa relativ
deprivasjon som fglge av raske sosiale endringer og sammenbrudd i tradisjonelle
mekanismer for sosiale integrasjon. Jeg kommer tilbake til disse ulike tilneermingene i
caseanalysene. Det er ogsd gjort forsgk pd & kombinere bidragene fra disse
tilnermingene Melucci, A., (1996). Challenging Codes. Collective action in the
information age. Cambridge: Cambridge University Press. Cambridge Cultural Social
Studies.. Begrepet om politisk mulighetsstruktur synes & veere sé vidt dpent at den kan
anvendes innenfor begge tilneermingene.
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medborgersammenslutningene sgker politisk innflytelse og dermed
ikke bare er utsatt for statlig styring, men ogsa bevisst og frivillig gar
inn i samhandling med staten og det politiske systemet for & fa
gjennomslag for de interesser de gnsker & baere fram. Frivillighets-
forskningen og forskningen om sosiale bevegelser betrakter
premissene knyttet til staten og det politiske system fra ulike vinkler:
Mens frivillighetsforskningens perspektiv dreier seg om hvilke
konsekvenser statens premisser far for organisasjonene, er forskningen
om sosiale bevegelser opptatt av hvordan trekk ved staten og det
politiske systemet pavirker organisasjonens mulighet til & prege
statens politikk. Og mens frivillighetsforskningen frykter like-
danningsprosesser som svekker organisasjonenes egenart, beskriver
teorier om sosiale bevegelser hvilke “politiske mulighetsstrukturer”
som gjer det mulig for bevegelsene & fa politisk gjennomslag.
Mulighetsstrukturen kan ogsa ha form av hindringer og press, men
utgangspunktet for & studere den, er at den er uttrykk for trekk ved
staten som bevegelsene ma forholde seg til fordi de gnsker & gve
innflytelse pa staten.

| avhandlingen tar jeg utgangspunkt i problemstillinger om med-
virkningens betydning for funksjonshemmedes egenorganisasjoner
som kan reises ut fra frivillighetsforskningen. Jeg utdyper, nyanserer
og problematiserer disse ved & ogsa trekke inn bidrag fra teorier om
sosiale bevegelser. Bidragene fra forskningen om sosiale bevegelser
blir nermere presentert i de enkelte kapitlene. Her vil jeg trekke opp
hovedproblemstillingene.

Brukermedvirkning — integrering av funksjonshemmedes
organisasjoner i staten?

Frivillighetsforskningens bekymring over statens kolonisering av
sivilsamfunnet tar utgangspunkt i at relasjonen mellom stat og
sivilsamfunn er asymmetrisk: staten er den dominerende part i
relasjonen, organisasjonene den avhengige. Det er fordi relasjonen
mellom staten og foreningene er en dominansrelasjon at staten kan
prege sivilsamfunnets egenorganisering og kollektive handling.
Statens pavirkning pa sivilsamfunnet kan skje pa to mater: Staten kan
gripe inn i sivilsamfunnets egenorganiseringsprosesser, ta i bruk
organisasjonsprinsipper fra sivilsamfunnet og skape organisasjons-
danning som ikke har sitt grunnlag i innbyggernes egenmotivasjon.
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Videre kan statens integrering av sivilsamfunnets organisasjoner i
offentlig politikk sette premisser som ferer til en omdanning av
organisasjonene slik at de blir mer statslike, og dermed slutter a
representere en selvstendig kraft. Av betydning i denne sammenheng
blir da om politikk for brukermedvirkning innebeerer at staten trenger
inn i funksjonshemmedes egenorganiseringsprosesser.

De to medvirkningsprosessene som er case i dette avhandlings-
arbeidet, belyser pa hver sin mate spgrsmalet om statens pavirkning pa
funksjonshemmedes egenorganisering. | den ene prosessen var, som
nevnt, fagfolkene initiativtakere til 4 etablere brukermedvirkning fordi
de gnsket innspill fra de bergrte funksjonshemmede i sin
utviklingsoppgave, men her var organiseringen blant de bergrte svak.
Problemstillingene som dette caset belyser, dreier seg om: Innebarer
forventninger fra det offentlige om at brukerne skal medvirke et sa
sterkt press til organisering at det naermest er a forsta som at staten
skaper en hybrid organisasjon — en erstatning for svak organisering
blant funksjonshemmede? Kan staten skape egenorganisering i
sivilsamfunnet slik begrepet om velferdshybrider antyder? Hvor langt
inn i sivilsamfunnet rekker statens styringsmidler? Hva slags
betingelser ma veere til stede for at organisasjonsdannelse skal komme
i stand? Disse spgrsmalene behandler jeg i kapittel 6.

| den andre prosessen la initiativet til medvirkningen hos en etablert
organisasjon av funksjonshemmede som valgte en ny tilngerming i sitt
arbeid for & pavirke offentlige myndigheter og oppnadde & bli en
samarbeidspartner for forvaltningen. Dette caset belyser spgrsmal
som: Innebzerer  politikken ~ for  brukermedvirkning  at
funksjonshemmedes organisasjoner ma legge om sin virksomhet i trad
med premisser satt av offentlige myndigheter? Og inneberer
medvirkning en sa tett kobling mellom offentlige myndigheter og
funksjonshemmedes organisasjoner at det er truende for organisa-
sjonenes autonomi og egenart? Dette temaet behandles spesielt i
kapittel 8 der jeg ser pa samarbeidets konsekvenser for foreningen
som ble en samarbeidspartner i Tilbakemeldingsprosjektet.

For at statens forventninger og premisser skal kunne prege funk-
sjonshemmedes egenorganisering, ma de oppfanges av funksjons-
hemmede og deres organisasjoner og fortolkes som noe som krever
kollektiv handling eller endringer i organisasjonenes handlemater. Et
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sentralt spgrsmal er derfor: Hvordan skjer slike fortolkninger av
statens premisser og hvordan resulterer de i ny kollektiv handling?
Dette temaet behandles i kapittel 7 som viser hvilke endringer som
hadde bidratt til & plassere foreningen i en posisjon som samarbeids-
partner.

Betydningsfulle seertrekk ved funksjonshemmedes
egenorganisering?

Forskningen om frivillige organisasjoner viser generelt at det er en
tendens til mer organisering rundt egne behov og interesser framfor
arbeid for andre eller for samfunnet som helhet, og en tendens til
tiltakende differensiering og spesialisering, det vil si en organisering
rundt smalere og mer avgrensede formal, interesser eller
medlemsgrupper (Selle & @ymyr, 1995; Wollebaek et al., 2000).
Innenfor helse- og sosialomradets organisasjoner har det veert en vekst
av selvhjelps- og interesseorganisasjoner for mennesker med psykiske
eller fysiske funksjonshemninger, og mer diffuse og usynlig
funksjonshemmende livssituasjoner eller tilstander (Selle & @ymyr,
1995). Her har det veert en vekst i smd og smalere avgrensede
(diagnoseorienterte) organisasjoner.*®

De foreningene som bergres av brukermedvirkning i hjelpeapparatet
er slike som frivillighetsforskningen beskriver som ”interesse- og
selvhjelpsorganisasjoner for mennesker med fysiske eller psykiske
funksjonshemninger” (Selle & @ymyr, 1995). Disse organisasjonene
sies & veere av en annen karakter enn de eldre og bredere sosiale og
humanitere organisasjonene: De er spesialiserte og rettet mot av-
grensede malgrupper, og er samtidig interesseorganisasjoner som
sgker politisk innflytelse. Deres tjenesteproduksjon er rettet mot egne
medlemmer og er en integrert del av organisasjonen, ikke en selv-
stendig oppgave. De er “organisasjonar av ein heilt spesiell karakter.
Dei er ”moderne” pa den maten at dei er spesialiserte og byggjer pa
eigeninteressa, men dei er ’gammaldagse” ved at dei treng
medlemmene sine langt pa veg slik som dei tradisjonelle sosiale

18 Antallet organisasjoner av funksjonshemmede med statlig driftsstatte har gkt fra 38
organisasjoner i 1982 til 108 organisasjoner i 2001. Kilde: "Tilskudd til funksjons-
hemmedes organisasjoner og likemannsarbeid. Hgringsnotat. Innstilling fra tilskudds-
utvalget 31.august 2001, Sosial- og Helsedepartementet. 1-1049 B
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massergyslene. Det er med andre ord eit symmetrisk forhold mellom
organisasjon og medlem”(Selle & @ymyr, 1995:265).

Frivillighetsforskningen peker altsa pa to trekk ved organisasjonene
som bergres av brukermedvirkning, at organisasjonene er avhengige
av medlemmene og at egeninteresse er en drivkraft i organiseringen.
Denne beskrivelsen reiser to spgrsmal. Det ene dreier seg om: Hva
slags betydning har medlemsavhengigheten for egenorganiseringen
og den kollektive handlingen? Hvordan arter denne tette bindingen
mellom organisasjon og medlemmer seg? Hvilke konsekvenser har
den for organisasjonsdanningen, for organisasjonenes handlemater,
og for statens mulighet til & prege organisasjonene? Peker bindingen
pa en grense for statens makt til & gripe inn i egenorganiseringen
blant funksjonshemmede? Disse problemstillingene kommer serlig til
syne i det medvirkningsprosjektet der egenorganiseringen blant
malgruppa var svak, og de behandles i kapittel 6. Det andre
spgrsmalet dreier seg om: Er egeninteresse en dekkende beskrivelse av
de drivkrefter som er virksomme i funksjonshemmedes egen-
organisering og kollektive handling? Dette temaet analyseres med
empiri fra begge casene i kapittel 9.

2.6 Brukermedvirkning som middel til & pavirke
hjelpeapparatet

Avhandlingens tredje tema dreier seg om hva slags betydning
brukernes medvirkning har for velferdspolitikken og hjelpeapparatets
praksis.

Fagfolk som politikkutformere

| en intervensjonistisk velferdsstat som har tatt pa seg mange oppgaver
blir det, selv med et kommunalisert velferdsansvar, slik at folkevalgte
organer bare kan fatte et lite antall beslutninger, sett i forhold til de
mange beslutninger som ma til. Tid er en knapp ressurs for folkevalgte
organer, og deres beslutninger ma derfor i stor grad dreie seg om a
trekke opp mal og sette rammer gjennom planer og budsjetter
(Rothstein, 1991). Mange beslutninger i den offentlige styringen og
forvaltningen ma fattes kontinuerlig og krever spesifikk kunnskap om
den aktuelle situasjon. Beslutningene ma tilpasses den konkrete
situasjon og det aktuelle individ. Fagfolkene er gitt autonomi i sin
yrkesutgvelse fordi de skal ha rom til & anvende sitt faglige skjenn
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bade i individuelle klientbeslutninger og til & operasjonalisere
politiske mal til faglig virksomhet. Fagfolkene har lisens” fra
samfunnet til a utfare bestemte oppgaver som andre ikke far utfere, og
de har et "mandat” til a definere hva som egnede eller riktige
handlemater i forhold til deres faglige saks- eller oppgaveomrade
(Hughes, 1958). Fagfolkene deltar i konstitueringen av politikkens
objekter, i identifikasjon av sosiale problemer og i konstruksjonen av
redskapene til & handtere disse problemene, og fagfolkene repre-
senterer den arbeidskraft som staten ma benytte i problemlgsningen —
fagfolkene gjar sosiale problemer styrbare (Johnson, 1993).

| velferdsstaten er det et gjensidig avhengighetsforhold mellom staten
og yrkesgruppene som bemanner velferdssektoren (Ramsgy &
Kjelsred, 1986). Yrkesgruppene utdannes og sertifiseres av staten, og
gis til gjengjeld autonomi i sin yrkesutgvelse, bade som yrkesgruppe —
gjennom yrkesinterne regler for god yrkesutgvelse og yrkesinterne
kontrollordninger, og som individuell yrkesutgver i ansikt til
ansiktrelasjoner med klientene, ofte uten andre til stede. Begrunnelsen
for begge aspektene er at dette legger grunnlag for kvalitet i
velferdstjenestene.

Fagfolkene er gjennom politikkens avhengighet av deres faglige
kunnskap, delegert autonomi til & ivareta den faktiske utformingen av
den velferdsstatlige hjelpen. Forvaltningen og hjelpeapparatet ma
forstds som ‘virksomhetsutgvende’(Sand, 1995:208). Fordi de fleste
velferdstjenester de facto er rasjonert, blir det yrkesgruppenes
skjgnnsutgvelse som i praksis bestemmer hvor langt de sosiale
borgerrettene strekker seg: ”"Det skjgnn og de standarder som yrkene
praktiserer i sitt arbeid, blir derfor en rasjoneringsstruktur for de
offentlige tjenestene.” (Ramsgy & Kjglsrgd, 1986). Dette skjer i den
daglige og faglige tjenesteytingen, men ikke minst skjer det gjennom
at faggrupper er tildelt oppgaven med & vurdere og attestere klienters
behov for offentlig hjelp fra andre instanser.

Tillitssvikt og styringsgnsker

Den tildelingen av lisens og mandat til fagfolkene og den autonomi
velferdsstatens yrkesgrupper er gitt i forhold til velferdspolitikkens
faktiske utforming, viser seg a ikke veere uproblematisk. Ansvars-
delegeringen til yrkesgruppene er basert pa tillit til at yrkesutaverne er
samfunnets tjenere, handler altruistisk og ut fra hensynene til sine
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pasienter og klienter, en tillit som preget bade profesjonsforstaelsen og
velferdsstatsbyggere i den farste halvdel av 1900-tallet, men som fra
slutten av 60-tallet ble avlgst av kritiske spgrsmal til profesjonenes
makt. Det ble stilt sparsmal ved hvorvidt fagfolkene egentlig ivaretok
almeninteresser, eller om de i stedet var opptatt av a fremme private
eller faglige egeninteresser. Det ble pekt pa fagfolkenes maktposisjon
og pa hvordan yrkesgruppenes (egen)interesseivaretakelse kan forme
iverksettingen av politiske malsettinger, eventuelt pervertere disse
eller forhindre gjennomfgringen av politiske beslutninger. Yrkes-
gruppenes mulighet til 4 rasjonere velferdsgoder og styre fordelingen
etter yrkes- eller organisasjonsinterne Kkriterier ble trukket fram
(Lipsky, 1980; Lorentzen, 1996). Det ble pekt pa problemer knyttet til
at profesjonenes kontroll over utdanningen beskyttet deres posisjon i
arbeidsmarkedet, i konflikt med andre yrkesgrupper, og pa at
fagfolkenes mulighet til & fatte vidtrekkende beslutninger kunne
komme i konflikt med den demokratiske styringen (Erichsen, 1996a).
Fagfolkenes ” hang til & kreve monopol over fagfelter og autonomi
over yrkesutgvelsen” (Helge, 1991:105) ble betraktet som en
begrensning pa mulighetene for ngdvendig politisk styring. Skepsisen
til profesjonene og yrkesgruppene ble uttrykt bade i profesjonssosio-
logien og i politikken (Erichsen, 1996a), og resulterte i diskusjoner om
hvordan en kunne sikre bedre styring med velferdsforvaltningen.

Tillitssvikt innebeerer at fagfolkenes yrkesutgvelse ma styres, men to
forhold ved deres posisjon i politikkformingsprosessen vanskeliggjar
overordnet styring: For det farste, skjgnnsutevelsen kan ikke fjernes
fordi oppgavene er komplekse og kan ikke styres via regelverk, men
krever respons pa menneskelige dimensjoner. For det andre, av-
hengigheten av yrkesutgvernes skjgnn, gir dem en relativ autonomi i
forhold til den hierarkiske autoriteten i egen organisasjon:
yrkesutgverne kan sta i mot palegg ovenfra fordi ledelsen er avhengig
av sine underordnede (Lipsky, 1980). Det er sagt at Lipskys analyse
av velferdsstatens bakkebyrakratier impliserer at det narmest er
umulig & sikre et demokratisk ansvar i velferdsstatens tjenesteyting,
siden det er umulig & komme utenom at yrkesgruppene ma ha
autonomi i tjenesteutgvelsen (Hudson, 1997/93). Lipsky selv peker
derimot pa at det er mulig & styre yrkesutgverne. Yrkesutgverne kan
styres gjennom virkemidler som regulerer oppgavelgsningen og
dermed innskrenker deres autonome handlingsrom, eller fagfolkene
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kan styres gjennom at deres problem- og lgsingsforstaelse formes slik
at deres handlinger i det autonome handlingsrommet er i trdd med
overordnede styringsmal (Lipsky, 1991).

| litteraturen skisseres ulike typer virkemidler som kan pavirke
skjgnnsutavelsen til velferdspolitikkens forvaltere (Hudson, 1997/93;
Rothstein, 2002/1994): styring gjennom organisatorisk styring, som
formelle kontroll- og evalueringssystemer (gjennom internorganisa-
toriske reguleringer); gjennom lovregulering; gjennom styrking av de
profesjonelle normene, utvikling av yrkesutevernes yrkesetikk og
etiske kompetanse; og gjennom a styrke klientenes posisjon, f.eks a gi
innbyggerne valgfrihet, dvs mulighet til velge bort hjelpetilbud de
opplever at ikke tilfredsstiller deres behov. Det dreier seg altsa om
virkemidler som enten skal begrense skjgnnet (organisatorisk og
rettslig regulering, innskrenking av det autonome handlingsrommet jf.
Lipsky), kvalifisere skjgnnet (hgyne etisk kompetanse) eller skape
endringsincitamenter utenfra — fra klientene. Brukermedvirkning ma
betraktes som et slikt styringsmiddel som skal skape endring i
velferdsforvaltningen gjennom & styrke klientene, dvs. gi dem
anledning til & pavirke hjelpeapparatets praksis (prege fagfolkenes
problem- og lgsningsforstaelse jf. Lipsky).

Hudson (op.cit.) argumenterer for at alle forsgk pa regulering vil fare
til at bakkebyrakratene utvikler strategier for & unnslippe reguleringen,
og at heller ikke & styrke det profesjonelle normgrunnlaget er en
lgsning, fordi bakkebyrakratene ikke er interessert i a utvikle en
brukerorientert tjenesteyting. Hudson synes & avvise noksa pessi-
mistisk at det finnes egnede tiltak som pa enkle mater kan styrke en
demokratisk ansvarlighet i velferdsstatlig tjenesteyting. Med hen-
visning til Lipsky peker han pa at reformering av bakkebyrakratiet
trolig bare vil skje dersom det skjer som del av stgrre sosial bevegelse
for sosial og gkonomisk rettferdighet.

Brukermedvirkning som styringsmiddel

Intensjonen i dette avhandlingsarbeidet er ikke & drafte hensikts-
messigheten av, eller styrke og svakheter ved, de ulike forslagene om
midler til & pavirke fagfolkenes velferdsforvaltning, men & plassere
brukermedvirkning som en mate a endre faglig praksis. Hvis en tar
utgangspunkt i at en viss autonom skjgnnutgvelse vil vaere ngdvendig
i velferdsforvaltningen, blir det sarlig styringsmidler som pavirker
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fagfolkenes problem- og lgsningsforstaelse som er aktuelle for a
pavirke faglig virksomhet.

Brukermedvirkning er en type styringsmiddel som skal pavirke
fagfolkenes forstaelse. Gjennom at brukerperspektivet introduseres,
skal innretning pa tjenesteytingen i starre grad rettes mot brukernes
behov og ettersparsel.

2.7 Brukermedvirkning i dominansrelasjoner —
endringsdynamikk og endringstreghet

Gjennom brukermedvirkning skal hjelpeapparatet reformeres, men det
som skal reformeres, er noe som allerede eksisterer. Bruker-
perspektivet skal skape endring i perspektiver som allerede finnes.
Brukermedvirkning skal innarbeides i noe som allerede er etablert.
Hjelpeapparatet er strukturert. Faglige problemforstaelser er utviklet.
Faglige praksiser er innarbeidet. Selv nye tiltak ma bygges pa et
fundament av etablert forstaelse og bygges inn i det etablerte hjelpe-
apparatets organisatoriske struktur. Brukermedvirkning skal bidra til &
reformere hjelpeapparatet, men megter hjelpeapparatets materielle og
kognitive trege handlingsfelt. Medvirkning kan representere en
endringsdynamikk, mens det som allerede eksisterer kan yte motstand
og representere en endringstreghet. Jeg har mattet lete etter teoretiske
perspektiver som kunne belyse om og eventuelt hvordan medvirkning
skaper virkning i felt som allerede er strukturert og virksomhetsformer
som allerede er etablert. Her presenterer jeg de teoretiske
perspektivene jeg har funnet fruktbare nar jeg skulle gripe det som
foregikk i medvirkningsprosessene.

Hjelpeapparatet - institusjonalisert forstaelse og
inkorporerte handlemater

For & fa grep om endringsdynamikk og endringstreghet har jeg vendt
meg til organisasjonsteorien, og da spesielt til den hovedretningen
som vektlegger at aktgrers handlingsrasjonale ma forstas i lys av den
institusjonaliserte kontekst de handler innenfor — (ny)institusjonell
organisasjonsteori. Det ny-institusjonelle organisasjonsperspektivet
(Powell & DiMaggio, 1991)skiller seg fra den ‘gamle’ institusjona-
lismen ved & vektlegge hvordan institusjoner virker via kognitive
mekanismer snarere enn normative: Aktgrenes handlingsvalg formes
av deres forstaelses- og fortolkningsmater, snarere enn av deres inter-
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nalisering av normer for adekvat oppfyllelse av rolleforventninger.
Ny-institusjonalismen fokuserer pa hvordan kulturen i en organisasjon
eller et sosialt felt skaper hva som oppfattes som ‘realiteter’, og
hvordan akterer handler ut fra felles etablerte forstdelser som ikke
ngdvendigvis tydeliggjares, men som uten videre tas for gitt.

Institusjonell organisasjonsteori representerer et alternativ til en
modell av mennesket som rasjonell aktgr. Den rasjonelle akter handler
for & forfglge egen interesse ut fra kalkulerte vurderinger av effekter
(forventet konsekvens) av valg som er mulige a gjere; March og Olsen
beskriver dette som handlinger ut fra en “logic of consequences”
(March & Olsen, 1997/1993). Modellen av mennesket i institusjonell
teori er i stedet en modell av aktarer (eller agenter) som handler ut fra
det March og Olsen beskriver som en logic of appropriateness”, der
hva som er passende (appropriate) er definert av institusjonaliserte
regler, forpliktelser, rettigheter og roller som foreskriver hva som er
riktig, naturlig, godt eller normalt pa den ene siden, og galt, unaturlig,
feil eller dumt pa den andre siden. "’People act from understandings of
the nature of things, from self-conceptions and conceptions of society,
and from images of proper behaviour.” (March & Olsen,
1997/1993:144). Poenget er at disse prosessene ofte ikke foregar som
bevisst refleksjon, men gjennom at det etableres forstaelsesmater som
tas for gitt, som legges til grunn i aktgrenes daglige praksis. Dette er
inkorporert i de handlende ikke som fgrst og fremst som moralske
normer, men som kognitive strukturer.

En lignende forstaelse ligger i Bourdieus begrep om habitus som
menneskers ureflekterte handlingskompetanse formet av det liv de har
levd.™ Habitus er en inkorporering av sosiale erfaringer ved at disse
setter seg som minner i menneskers kropp og sinn og styrer deres
handlinger og forstaelsesmater. "Habitus er en socialiseret krop, en
struktureret krop, en krop som i sig har kropsliggjort de iboende
strukturer i en given verden eller i en serlig del av denne verden, i et
felt - habitus er en krop som strukturerer oppfattelsen af denne verden

% Habitus-begrepet behandles i mange av Bourdieus tekster. Noen av de jeg har
stattet meg til er: Bourdieu, P., (1990/1980). The Logic of Practice. Cambridge: Polity
Press, Bourdieu, P. & Waquant, L., (1996). Refleksiv sociologi - mal og midler.
Kgbenhavn: Hans Reitzels forlag A/S, Broady, D., (1990). Sociologi och
epistemologi. Om Pierre Bourdieus forfattarskap och den historiska epistemologien.
Stockholm: HSM-férlag..
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0g ogsa agentens handlinger i denne verden.” (Bourdieu, 1997:157).
Habitus er kroppsliggjorte 'skjemaer' for & oppfatte og vurdere verden.
Gjennom disse skjemaene konstrueres virkeligheten; skjemaene gir
prinsipper for hvordan omverdenen skal betraktes og oppdeles.
Habitus er et system av disposisjoner som bestemmer hvordan
personer tenker, oppfatter og vurderer, og dette systemet er formet av
den sosiale posisjon en person er plassert i. Perspektivet bade hos
Bourdieu og i institusjonell organisasjonsteori utelukker ikke at
sosiale prosesser formes av individers rasjonelle, intensjonale hand-
linger, men innebeerer at aktagrers motiver, rasjonelle begrunnelser og
intensjoner formes av deres sosiale posisjoner. De formes dels av
sosiale posisjoner aktgrene har i konkrete organisatoriske rammer de
inngdr i, og dels av deres posisjoner i den sosiale strukturen som har
formet deres kulturelle bakgrunn, habitus, livserfaring.

Bourdieu beskriver at mennesker tilegner seg en habitus gjennom
oppveksten og primersosialiseringen. Denne habitus formes av
posisjon i samfunnets klassedeling, den er sa a si nedarvet. *Klasse’
hos Bourdieu er imidlertid ikke ensbetydende med den Kklasse-
inndeling som defineres etter marxismens eiendomsforhold til pro-
duksjonsmidlene, klasse defineres ogsa av andre sosiale og kulturelle
forhold. Her har det skjedd en utvikling gjennom Bourdieus forfatter-
skap, fra en grov tredeling av samfunnet i underklasse, middelklasse
og overklasse, til mer presise analyser av mer avgrensede sosiale
sammenhenger (felt), men Bourdieu har holdt fast pa at ogsa et slikt
felt skal studeres bade gjennom deltakernes habitus og relasjonene av
sosiale posisjoner i feltet (Broady, 1990). Eksempler pa felter
Bourdieu nevner er utdannelsessystemet, staten, kirken, de politiske
partier, fagforeningene.

Habitus kan slik sett ikke bare forstds som nedarvet sosial klasse,
habitus er ogsa ervervet. Mennesker tilegner seg habitus gjennom
deltakelse i samfunnets ulike sosiale felt. Moderne samfunn utgjares
av en rekke relativt autonome felt, dvs. sosiale rom med hver sine
spesifikke logikker, verdier, normsett og reguleringsprinsipper
(Bourdieu & Waquant, 1996). Logikkene som styrer feltene er altsa
helt forskjellige i det kunstneriske, kontra det religigse, kontra det
gkonomiske felt. Habitus er, sier Bourdieu, internaliseringen av det
sosiale sett fra en bestemt synsvinkel i et bestemt felt (Bourdieu &
Waquant, 1996:118). Den habitus en person utvikler ut fra sin

44



Teoretiske perspektiver i empirisk analyse
av brukermedvirkning

deltakelse i et sosialt felt, som for eksempel helsetjenesten, er da
formet av den posisjon personen besitter i feltet, for eksempel om
denne er fagpersonens og hjelperens, eller hjelpsgkerens. Den habitus
som regulerer fagfolks handlinger, vil slik sett kunne forstds som
formet bade av deres yrkesfaglig strukturerte profesjonelle tilngrming
til den hjelpesgkende, og av den posisjon de er plassert i innenfor
velferdsstatens hjelpesystem.

Nar personer handler innenfor et kjent sosialt felt, sa aktualiserer de
slike komplekse forstaelses- og klassifikasjonssystemer som er
inkorporert i dem. Mange handlinger blir dermed selvfglgelige — de
gir seg selv — og krever ikke forutgaende refleksjon fordi forstaelses-
rammene tas for gitt. Aktgrene handler ut fra innarbeidede forstaelser
av det som foregar i det feltet de deltar i.

A skape endring i det innarbeidede

Institusjonell organisasjonsteori og Bourdieus habitus-begrep synes
imidlertid mer egnet til & forklare endringstreghet enn til & forsta
endringsdynamikken. | habitus er de sosiale strukturene blitt natu-
ralisert, flyttet til omradet for doxa - det selvfalgeliggjorte og tatt for
gitte. Slik bidrar aktgrenes habitus til & opprettholde en etablert sosial
orden. Likevel, understreker Bourdieu, habitus er ikke en uavvendelig
skjebne, den er et historisk fenomen, et apent system av holdninger
som hele tiden utsettes for nye erfaringer som kan forsterke eller
modifisere det etablerte (Bourdieu & Waquant, 1996:118). Ettersom
de sosiale strukturene er sosiale konstruksjoner, er det ogsa rom for
rekonstruksjon. Dette skjer gjennom at de handlende erkjenner det
naturaliserte som sosialt konstruert: Jo mer individene erkjenner den
sosiale dimensjon i seg selv gjennom en refleksjon over egne tanke-
og handlingskategorier, jo mindre sannsynlig er det at de skal bli styrt
av den sosiale verden som har tatt bolig i dem. Slik granskning av de
sosiale strukturene kan fa fram i dagen det sosialt ubevisste som er
innskrevet i institusjonene og som institusjonene har avleiret i
samfunnsmedlemmene, og veare et redskap til 4 frigjere dem fra det
ubevisste som styrer eller tvinger deres praksis. Gjennom refleksjon
kan naturalisert sosial orden avdekkes som konstruert (Bourdieu,
1999:190). En kan tenke at det er enklere & ga inn i en slik refleksjon
rundt en habitus en har inkorporert som voksen, enn den habitus en
har vokst inn som barn.
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Men hva er det som gjgr at en forstaelse flyttes ut av doxa, at noe
selvfalgeliggjort stilles sparsmal ved. Hva er de dynamikker som kan
endre etablerte forstaelser og innarbeidede handlingsmgnstre? Hva er
endringsdynamikken i det & introdusere brukerperspektiv for fagfolk?
Og hva er det eventuelt som hindrer at brukermedvirkning far
virkning i form av endringer i hjelpeapparatets virksomhet? Hvor
ligger grensene for medvirkningens endringskapasitet?

Brukermedvirkning — & etablere offentlighet rundt
hjelpeapparatets virksomhet

Representerende medvirkning inneberer at det etableres en relasjon
mellom hjelpeapparat og hjelpsgkerne pa siden av de individuelle
hjelperelasjonene. Jeg vil argumentere for at en sentral endrings-
dynamikk er at medvirkning etablerer offentlighet rundt hjelpe-
apparatets private og taushetspliktomsluttede hjelperelasjoner og rundt
fagfolkenes autonome handlingsrom.. Det etableres innsyn i
hjelpeapparatets virksomhet, og det etableres en apen samtale om
hjelpeapparatets praksis. P4 den annen side, denne offentligheten
innfgres i et felt preget av dominansrelasjoner. Hjelpeapparatet
kontrollerer goder hjelpsgkerne trenger, gnsker eller er avhengige av.
Fagfolkene i hjelpeapparatet er i kraft av sin fagkunnskap i posisjon til
a fortolke og definere hjelpsgkernes problemer og lgsningsbehov.
Hjelpeapparatets organisasjoner har stor grad av autonomi over egen
virksomhet. Hjelpsgkernes pavirkningsmuligheter er avhengig av
hjelpeapparatets vilje til a endre sin virksomhet i trad med hjelp-
sgkernes gnsker.

I moderne samfunnsteori er offentligheten et begrep som farst og
fremst knyttes til Jurgen Habermas og hans historisk-sosiologiske verk
om den borgerlige offentlighetens framvekst og forfall (Habermas,
1971), til hans diskursteori om kommunikativ rasjonalitet og hans vekt
pa offentlig argumentasjon som fundamentalt i demokratiske styresett.
Jeg vil derfor bruke Habermas teori om kommunikativ rasjonalitet for
& beskrive offentligheters kjerneegenskaper'®, og bruke Bourdieus
teorier om dominansforhold og rasjonalitetsbegrensninger for a peke
pa forhold som motvirker realiseringen av offentlighetens idealer.

1% Jeg baserer meg her pa Jarle Weigard og Erik Oddvar Eriksens Habermasutlegning
Eriksen, E.O. & Weigard, J., (1999). Kommunikativ handling og deliberativt
demokrati. Jirgen Habermas' teori om politikk og samfunn. Bergen: Fagbokforlaget..
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Offentlighet og dominans — Habermas versus Bourdieu

Habermas selv synes & mene at diskursteorien befinner seg pa et sa
heyt abstraksjonsniva at den ikke kan brukes til & utlede praktiske
institusjonelle eller organisatoriske handlingsregler. Analysen av den
borgerlige offentlighet er en forfallshistorie om hvordan offentlig-
hetens idealer perverteres. Det er heller ikke vanskelig & anvende
Bourdieus teori om hvordan samfunn og sosiale felt er strukturert og
preget av dominansrelasjoner til & peke pa forhold som vil
vanskeliggjere maktfri og tvangslgs meningsutveksling, eller for a
peke pa at samhandlingen i offentligheten like gjerne kan preges av
strategisk rasjonalitet og maktutgvelse som av forstaelsesorientert
kommunikasjon. | dpne argumenterende samfunn med en demokratisk
kultur der offentlighet verdsettes og almene hensyn star sterkt, kan det
likevel veere slik at offentlighetens handlingsregler er normer som
samfunnsmedlemmene vil ta hensyn til nar de handler offentlig, slik
bl.a. Francis Sejerstedt beskriver at politiske partier, og ogsa interesse-
organisasjoner i Norge til en viss grad gjer (Sejersted, 1983).
Offentlighetens idealer er virksomme fordi de er en del av
samfunnsmedlemmenes forstaelsesramme. Dermed kan medvirkning
veere bevisste forsgk pa a legge til rette for kommunikative prosesser
omkring det offentliges virksomhet, men ogsa om dette ikke en uttrykt
malsetting, kan kommunikative idealer vare virksomme fordi de
inngar i deltakernes demokratisk-kulturelle repertoar og dermed kan
bli aktualisert i medvirkningsrelasjonene. Pa den andre siden, ma ikke
dominansrelasjonenes betydning oversees.

Bourdieus samfunnsteori tilbyr bidrag til forstaelsen av hvilke forhold
som kan begrense mulighetene for kommunikativ rasjonalitet.
Bourdieu peker pa at etablerte sosiale strukturer kan aksepteres av
andre grunner enn at innbyggerne anerkjenner dem som normativt
riktig (Bourdieu, 1999). Bourdieus teori om sammenhengen mellom
sosiale og mentale strukturer, og om symbolsk makt som setter seg
igijennom uten & matte utgves, peker pa at autoritetsrelasjoner kan
aksepteres simpelthen fordi de betraktes som selvfglgelige av dem
som utsettes for dominans. Den etablerte ordens symbolske makt
innebaerer at ogsa de dominerte anerkjenner makten, fordi den er en
del ogsa av deres tenkemate. Den sosiale orden er naturalisert, den er
legemliggjort og virker ved & pafere tenkningen forutsetninger og
begrensninger som ligger utenfor bevisstgjgringens rekkevidde
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(Bourdieu, 1999:190). De dominerte anerkjennelse av makten er ikke
en bevisst anerkjennelse, som gjer autoritet legitim, der er en
anerkjennelse som ligger i habitus, i den selvfglgelige forstaelsen for
ens plass og posisjon (Bourdieu, 1999; Waquant, 1996/1992), for sa
vidt bade hos makthavere og hos underordnede. Denne forstaelsen
utfordres ikke uten videre i den offentlige argumentasjon og
rettferdiggjering. Den ligger under menings- og viljesdanningen.

De dominertes offentlige tilslutning til dominerende forstaelsesmater,
behaver imidlertid ikke vaere et uttrykk for at undertrykte har tatt til
seg maktens forstaelsesmater og gjort dem til sine egne. I sin analyse
av undertryktes motstand mot dominans, anvender James Scott
begrepene “public transcript” for & beskrive den offentlige inter-
aksjonen mellom dominerende og dominerte (Scott, 1990). Scott
peker pa at denne offentlige interaksjonen aldri vil vise den hele og
fulle historien om dominansrelasjonene fordi undertrykte i offentlig-
heten vil tilpasse seg maktrelasjonene og forholde seg konformt til den
radende ideologien. De vil handle mer i trad med maktens
forventninger i offentlig samhandling, enn nar de er utenfor maktens
rekkevidde. Undertrykte grupper har ogsa “hidden transcripts” — en
diskurs mellom sine egne, som foregar “off-stage” og som nettopp
ikke blir synlige i offentligheten. Sa sant underordnede har anledning
til et autonomt sosialt fellesskap, har de mulighet til & utvikle "hidden
transcript”. Jo mer truende dominansen er, jo mer vil underordnede
skjule sine egentlige oppfatninger: "’the more menacing the power, the
thicker the mask™ (Scott, 1990:3). Derfor kan det se ut som om de
underordnede gir sin tilslutning til dominansrelasjonen og deler de
dominerendes forstaelse, eller at de aksepterer den fordi de har
resignert. Uttrykt med Bourdieu: de underordnede har naturalisert
dominansrelasjonen. Scotts poeng er at dette kan vare en analytisk
feilslutning. Det er ikke mulig ut fra den offentlige interaksjonen a
trekke slutninger om i hvilken grad underordnede faktisk har overtatt
de dominertes forstdelse og gjort den til sin egen. Sa sant
dominansrelasjonene bestar, eller underordnede forventer at de vil
opprettholdes, sa vil underordnede ta hensyn til at makthaverne
besitter sanksjonsmuligheter. Dialogen med makten vil ha en stra-
tegisk dimensjon.

Scott forstar sine studier som en argumentasjon mot Bourdieu og
andre teorier om hegemoni som forklaring pa undertryktes tilslutning
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til makt- og dominansrelasjoner. Bourdieu svarer pa den kritikk Scott
og andre har reist med & innrgmme at han har anvendt formuleringer
som kan tolkes dit hen at hans teorier er statiske og ikke fanger
transformasjonsprosesser (Bourdieu & Wagquant, 1996:70). Han
understreker at undertrykkelse ikke vil finne sted uten at den ogsa
framkaller motstand, men peker samtidig pa at undertrykte nesten
alltid star i et ubehagelig dillemma der bade motstand og under-
kastelse (tilslutning) bidrar til & opprettholde dominansrelasjonene.

Forskjellen pa Habermas og Bourdieu ligger i deres tiltro til kommu-
nikasjonens kraft. Habermas baserer sin teori om kommunikativ
rasjonalitet pa at det i den spraklige kommunikasjonen ligger et
innbygget sannhetkrav — slik at kraften i det bedre argument skal
kunne fa gjennomslag. Bourdieus posisjon er den motsatte: det ligger
ingen autoritet i talen (spraket) selv, talens autoritet ligger i talerens
autoritet — talerens posisjon forteller tilhgreren om vedkommende er
verdt & lytte til. “The power of words is nothing other than delegated
power of the spokesperson™, hevder Bourdieu og understreker at
autoritet tilfgres talen utenfra, ved at taleren anerkjennes som en som
har autoritet og legitimitet til & tale (Bourdieu, 1997/91:109). Talens
gjennomslagskraft formes av talerens posisjon.

Mens den habermasianske teori om en kommunikativ offentlighet, er
en tanke om & fjerne betydningen av talerens posisjon slik at taleren
ikke opptrer i kraft av delegasjon eller i form av representasjon,
bygger Bourdieus samfunnsforstaelse pa at det sosiale rom og de
sosiale feltene som rommet utgjeres av, alltid er strukturert. For
Bourdieu vil ogsa offentligheten vaere sosialt strukturert, preget av
dominans og underordning, og av bestemte regler for hva som er
akseptable ytringer og akseptabel adferd, regler som noen har
inkorporert og behersker med selvfalgelighet, men som andre kjenner
pa kroppen at de ikke behersker. Offentligheten vil for eksempel veare
en borgerlig offentlighet eller en mannsoffentlighet. Akterene ma
etablere adgang til en posisjon i offentligheten.

Bourdieu argumenterer for at fordelingsstrukturen i samfunnet (det
sosiale rom) plasserer samfunnsgrupper i motsatte posisjoner, og
danner grunnlaget for motsatte stasteder og synspunkter, og for strid
om hva som er de legitime framstillinger av den sosiale verden og den
sosiale orden. Det er dette politikk dreier seg om — en kamp om hva
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som er legitime samfunnsforstaelser, klassifikasjoner og virkelighets-
beskrivelser (Bourdieu, 1999). Politikk handler om & endre den sosiale
verden gjennom & endre de mentale representasjonene av denne. Nar
sosiale grupper kan presentere andre virkelighetsbeskrivelser og
problemforstaelser enn de som framstar som naturlige og selv-
folgelige, kan de ogsa bidra til & endre virkeligheten (Bourdieu,
1997/91). For at dette skal kunne skje, ma det fgrst gjennomfares et
"artikulasjonsarbeid’ eller et ’begrepsliggjaringsarbeid” (labour of
enunciation). Utematiserte opplevelser ma begrepsfestes, det ube-
nevnte ma navngis. Kampen om virkelighetsheskrivelsene farer til at
forhold som tidligere ikke har veert bevisstgjort, blir synlige.

Denne forstaelsen av politikken forutsetter at det finnes offentligheter
der begrepsliggjeringsarbeidet kan foregd, og der de nye virkelig-
hetsbeskrivelsene kan utfordre de etablerte. Muligens kan man si at i
Bourdieus forstaelse er det ikke offentligheten som legger grunnlaget
for refleksjon gjennom krav til argumentasjon og begrunnelse, det er
striden om virkelighetsbeskrivelsene (representasjonene eller klassi-
fikasjonene) som legger grunnlaget for en (offentlig) refleksjon rundt
det som tidligere ikke behgvde & begrunnes. P4 den andre siden, a
betrakte offentlighet utelukkende som en refleks eller et resultat av at
noe tidligere utematisert settes pa dagsordenen, inneberer a overse det
forhold at det er institusjonaliseringen av offentlighet som en del av
den demokratiske styringen, som gjgr innsyn og dermed Kkritisk
refleksjon mulig. Det er en kobling mellom offentlighet som prinsipp i
demokratiet og Bourdieus ide om kritisk granskning som en vei ut av
den ubevisste aksepten av dominansrelasjoner. For & si det med
Bourdieus terminologi: Det er den etablerte sosiale orden som gjgr det
mulig for de dominerte & komme i posisjon til & gjere de dominerende
virkelighetsbildene til gjenstand for strid.'® Kanskje er det rimelig & si

18 Bourdieu blir kritisert, og etter min mening ikke uten grunn, for & ikke gjare
distinksjoner mellom ulike typer politiske systemer Alexander, J.C., (1995). Fin de
Siécle Social Theory. Relativism, Reduction, and the Problem of Reason. London.
New York: Verso.. | hans tilnerming synes det likegyldig om staten styres demo-
kratisk eller autoriteert, og det er utenfor hans interessefelt & gjgre vurderinger av om
styringsinstitusjonene er legitime eller ikke. | en viss forstand kan en si at Bourdieus
samfunn alltid og uansett vil veere preget av dominansrelasjoner, ogsd om noen
styringsinstitusjoner kan begrunnes bedre enn andre i demokratiske prinsipper.
Bourdieu gnsker ikke & drgfte hva som normativt kan forsvares, han vil avdekke
dominansrelasjoner i det som er. Kanskje av den grunn legger han liten vekt pa
offentlighet som en type demokratisk institusjon. Habermas’ prosjekt er mer ambisigst
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at Bourdieus teori om politikken tar offentlighetsinstitusjonen for
gitt.!’

Et sentralt aspekt ved offentlighet er at det apner for innsyn utenfra.
At det eksisterer offentlighet har som konsekvens at maktutgvelse og
dominansrelasjoner kan utsettes for granskning og kreves grunngitt.
Nar holdninger, saksforhold eller handlinger utsettes for Kkritisk
granskning og refleksjon, kan symbolsk makt reduseres. Dette er et
viktig poeng hos Bourdieu. Felles for Habermas og Bourdieu er
saledes deres vekt pa at den synliggjaring som ligger i at noe utsettes
for offentlig granskning, innebarer & flytte maktrelasjoner og legi-
timeringsgrunner fra omradet for det som er tatt for gitt, til omradet
for det som bevisst kan reflekteres over, og at disse dermed kan
avnaturaliseres og avfataliseres.

Offentlighet som endringsdynamikk

Hvis vi tar utgangspunkt i hva offentlighet betyr i demokratisk-
politisk sammenheng, sa er det mulig & peke pa hvordan det & innfare
offentlighet i hjelpeapparatet kan ha betydning pa flere mater:

Medvirkningsideen er langt pa vei basert pa en forutsetning om at
aktgrene representerer ulike perspektiver pa hjelpeapparatets virksom-
het, perspektiver som er formet av at aktgrer har ulikt posisjon i
hjelperelasjonen og ulikt stasted & vurdere hjelpen ut fra. Hjelperen
vurderer hjelpeapparatets virksomhet som ansatt, som fagperson, som
’organisasjonsmedlem’ (en som tilhgrer en bestemt organisasjon
innenfor hjelpeapparatets struktur). Brukeren vurderer hjelpe-
apparatets virksomhet ut fra den plass og det bidrag hjelpen represen-
terer i forhold til den hverdag, de sosiale sammenhengene, det livslgp
og de livsprosjekter som fyller og gir mening til den enkeltes liv.
Gjennom medvirkningsoffentlighetene skal brukernes perspektiv
introduseres for fagfolkene. Mgte med brukernes erfaringer skal gjgre

enn Bourdieus, det er ikke bare & formulere en sosiologisk handlingsteori, men ogsé
en teori om normativ validitet Hjellbrekke, J. & Osland, O., (2000). Den symbolske
dominansen og "det kommunikative mistaket”. Norsk Statsvitenskapelig tidsskrift,
vol. 16, nr. 1, s. 3-32..

17 Man kan kanskje ogsé si at hans makt-teori ville tjent p& om han hadde gjennomfart
en historisk granskning av offentlighetsinstitusjonen, slik han har gjort av staten,
ettersom han da ville funnet at bak offentlighetsinstitusjonen ligger en begrunnelse om
4 begrense maktutevelse: sikre innsyn og sikre at ytringer som oppleves ubehagelig
for makthavere likevel kan komme til uttrykk.
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Q

det mulig for hjelperen a se hjelpeapparatets virksomhet ut fra de
hjelpsgkendes perspektiv, og se at dette er annerledes enn hjelperens
eget, og a trekke konsekvenser av brukerperspektivet for hjelpe-
apparatets praksis. Gjennom brukermedvirkning skal det sa a si skapes
et nytt blikk hos hjelperen, et blikk som kan avlgse eller utfylle det
blikket som allerede er innarbeidet, rutinisert, selvfalgeliggjort og
innkorporert i den hjelpende (kliniske) habitus. Sparsmalet er sa
hvordan en slik omskapelsesprosess foregar, og hvor kraftige virke-
midler som ma til. Hvilken betydning har det at det etableres
offentlighet om hjelpeapparatets virksomhet?

Offentlighet forstas som rom for forstaelsesorientert kommunikasjon
og fri meningsutveksling, der spgrsmal og problemstillinger kan
identifiseres, fortolkes og granskes med sikte pa & utvikle utvidet
innsikt i de fenomenene som gjeres til gjenstand for gransking.
Offentligheten er & forsta som en “oppdagelseskontekst”. Et sentralt
spegrsmal blir da: Skaper introduksjonen av brukernes perspektiver en
dynamikk som fgrer til leering i hjelpeapparatet? Er det mulig at
mgter med brukerne i andre relasjoner enn hjelperelasjonen og i
andre posisjoner enn hjelpsgkerposisjonen, kan legge til rette for
oppdagelse av nye perspektiver som kan utfordre etablert og
innarbeidet forstaelse?

Offentlighetsprinsippet er en institusjonalisering av samfunns-
medlemmenes mulighet til innsyn i maktutevelse, det er & utsette
myndighetsutgvelse for et utenfrablikk. Her ligger ogsa en mulighet til
a kreve maktutevelsen rettferdiggjort — legitimt begrunnet.
Offentligheten er en “rettferdiggjeringskontekst” (Eriksen & Weigard,
1999). At det eksisterer en offentlighet har som konsekvens at
maktutgvelse og dominansrelasjoner kan utsettes for granskning og
kreves grunngitt. Slik etablerer offentligheten en begrunnelsestvang.
Et sentralt spgrsmal da blir: Kan det & bli utsatt for brukernes og
brukerrepresentantenes blikk skape en dynamikk som kan medfarer
endring i hjelpeapparatet?

Offentlighetens betydning i demokratiske samfunn er videre at den
tvinger private meninger og oppfatninger inn i en rasjonell offentlig
debatt og gjeres til gjenstand for kritisk granskning. Slik skal private
meninger lutres og anstendiggjares. Tilgangen til offentligheten skal
prinsipielt veere apen for alle samfunnsmedlemmer. Offentligheten
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skal veere fri for dominansrelasjoner. | den offentlige samtale er det
argumentets kraft som skal telle — det bedre arguments tvangslgse
tvang. Offentligheten forutsetter upartiskhet, rasjonell argumentasjon,
og en forpliktelse til & begrunne sine standpunkter. | offentligheten
gjelder ingen annen autoritet enn den som springer ut av det talte ord.
Talernes posisjon skal i denne forstand ikke tillegges vekt. Implisitt
forutsettes at samtaledeltakere er interessert i a forsta hverandre, og at
de er frie, likeverdige og potensielt like kompetente (Eriksen, 1994).
Er det slik at medvirkningsrelasjonene pa siden av hjelperelasjonene
“utsletter” klientposisjonens stigma? Er det slik at medvirkning snur
om pa dominansen fra hjelperelasjonen slik at fagfolkenes ekspertise
ikke tillegges mer vekt enn utsagn fra dem som har befunnet seg i
posisjonen som hjelpesgker, syk, skadet og funksjonshemmet? Er det
slik at medvirkningsrelasjonen tildeler brukernes synspunkter en
annen status? Eller er det slik at hjelpebehov, problemsituasjon og
diagnose kan aktualiseres ogsa i medvirkningsrelasjonene?

Spegrsmal om medvirkningens endringsdynamikk og om endrings-
treghet i innarbeidede forstdelser og fortolkningsmater drafter jeg i
kapitelene 10 til 13 som alle tar for seg betydningen av medvirkning
for hjelpeapparatets virksomhet.
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Intensjonen bak dette avhandlingsarbeidet er & klarlegge hva slags
sosialt fenomen brukermedvirkning for funksjonshemmede i velferds-
staten kan forstas som. Denne forstaelsen sgker jeg a etablere via to
innfallsvinkler. Jeg klarlegger hvordan ideen om brukermedvirkning
er innrammet politisk, ferst og fremst hvordan den er plassert i
politikken for funksjonshemmede og i helsepolitikken. Dette gjar jeg
gjennom en retrospektiv studie av hvilke stramninger som har vaert
opphav til de mal om brukermedvirkning som var nedfelt i politikken i
siste halvdel av 1990-tallet. Dernest forflytter jeg meg fra politikk til
praksis, fra politikkutformingen til iverksettingen, og studerer hva som
skjer nar ideer om brukermedvirkning skal omsettes til samhandling
mellom forvaltningen, hjelpeapparatet og representanter for
funksjonshemmede brukere av velferdsstatens hjelpeordninger. Dette
gjer jeg gjennom casestudier av to konkrete medvirkningsprosesser.
Jeg har i en periode pa to til tre ar fulgt to prosjekter som skulle
utvikle hjelpetilbudet for grupper av mennesker med funksjons-
hemning gjennom aktiv medvirkning fra de bergrte gruppene selv.
Hensikten med disse er & forstd brukermedvirkning som sosialt
fenomen gjennom & studere “steder’ der dette kommer til syne eller
manifesterer seg.

Avhandlingen er tredelt: For det forste rommer den en analyse av
hvordan den nasjonale politiske mulighetsstrukturen rundt funksjons-
hemmedes egenorganisering og innflytelseskrav har endret seg i lgpet
av de siste tidrene, fra 60- og 70-tallet til 80- og 90-tallet, og hvordan
det derfor er flere ulike medvirkningsrepresentasjoner som er
virksomme i 90-tallets politikk. Datamaterialet her er offentlige
dokumenter, dokumenter fra den sentrale samarbeidsorganisasjonen
for funksjonshemmede, og intervjuer med representanter for myndig-
heter og organisasjoner som har deltatt i politikkutformingen i feltet,
farst og fremst i forhold til politikken for funksjonshemmede. For det
andre rommer den analyse av hvilken betydning den politiske
mulighetsstrukturen og medvirkningsprosessene som denne apner for,
har for funksjonshemmedes egenorganisering. Datamaterialet her er
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observasjon og kvalitative intervjuer fra to konkrete medvirknings-
prosesser. For det tredje rommer den en empirisk analyse av hvilken
betydning medvirkning fra de bergrte gruppene syke og skadde har for
hjelpeapparatet som apner for slik medvirkning. Datamaterialet er
ogsa her fra de to medvirkningsprosessene.

Jeg vil beskrive disse to studiene av de konkrete medvirknings-
prosessene som case-studier, fordi det er dybdestudier av to tilfeller av
brukermedvirkning. Begrepet ’case-studier’ er ikke uproblematisk.
Case er ikke et norsk begrep, men vi har ingen god norsk oversettelse
og begrepet er derfor tatt i bruk ogsa pa norsk (Almas, 1990;
Andersen, 1997). Pa svensk oversettes case-studier til "fall-studier”
(Merriam, 1994/1988), men uttrykket ’studier av enkelt-tilfeller’ gir,
etter min mening, ikke helt dekkende assosiasjoner, og dessuten
brukes ofte flere ‘tilfeller’ i slike studier. Nyere metodeutvikling
utpraver teknikker for & handtere opp til flere hundre enkelttilfeller pa
mer dyptplgyende mater enn gjennom survey-teknikker (Ragin, 2000).
Det er ingen almen enighet i metodelitteraturen om hva en case-studie
er (Andersen, 1997; Merriam, 1994/1988), men mange legger vekt pa
at case-studier er intensive studier, dybdestudier, studier av aktarer,
fenomener eller prosesser i sin naturlige setting (Andersen, 1997). Det
framheves at case-studier er studier der en er opptatt av kontekst,
prosess, mening, der en studerer noe i et helhetsperspektiv og er
opptatt av & skaffe seg dybdeinnsikt i en bestemt situasjon eller forlgp
og i hvordan de involverte fortolker denne (Merriam, 1994/1988;
Patton, 1990/1980). Slik er denne studien i overensstemmelse med
sentrale kjennetegn ved casestudier. Et case kan vere en spesifikk
foreteelse, en person, en hendelse, et prosjekt, en organisasjon, et
lokalsamfunn, en institusjon eller en sosial gruppe (Merriam,
1994/1988; Patton, 1990/1980). | dette avhandlingsarbeidet er det
altsa en prosess — et utviklingsprosjekt med brukermedvirkning.

3.1 Kartlegging av nasjonal politisk mulighetsstruktur

Intervjuer med ngkkelpersoner i politikkutformingen

Det er foretatt tematisk strukturerte samtaleintervjuer med 14 ngkke-
Ipersoner som representerte organisasjoner og myndigheter som pa
ulik mate har preget og veert preget av politikken for funksjons-
hemmede og utviklingen av det jeg senere vil betegne som en
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brukerorientert hjelpepolitikk (se neste kapittel). De fleste av disse ble
utvalgt etter skjgnnsmessige vurderinger pa bakgrunn av egen
kjennskap til feltet. Hoveddelen av intervjuene ble foretatt varen 1998,
men noen informanter ble innlemmet senere, da det ble klart for meg
at jeg ogsa burde klarlegge den medvirkningspolitikken som ble
utviklet rundt helse- og rehabiliteringspolitikken, ikke bare den som
var utviklet rundt politikken for funksjonshemmede.

Informantene representerte, for det farste, funksjonshemmedes egne
organisasjoner, farst og fremst Funksjonshemmedes Felles-
organisasjon (FFO) som har veart den stgrste paraplyorganisasjoner
blant funksjonshemmede. Dernest er det Statens Rad for Funksjons-
hemmede, et radgivende organ for regjeringen sammensatt av personer
med kjennskap om funksjonshemmede fra ulike stasteder, som
fagfolk, forskere, foreningsrepresentanter, politikere eller byrakrater.
Videre er intervjupersonene fra Sosial- og Helsedepartementet (SHD),
bade fra avdelingen med ansvar for politikken for funksjonshemmede
og fra Sekretariatet for Modernisering og Effektivisering av
helsesektoren (SME). Endelig er det intervjupersoner fra Kommunenes
Sentralforbund (KS), og fra hjelpemiddelformidlingssystemet.

Flere av personene har forflyttet seg mellom ulike posisjoner. Dette
har hatt betydning for de perspektivene intervjupersonene har kunnet
formidle. Det har gjort det mulig for dem & betrakte utviklingen fra
flere stasteder. Slik har jeg fatt et rikere datamateriale i flere av
intervjuene.

Bakgrunnen for disse intervjuene var en opplevelse jeg hadde hatt
gjennom et prosjekt Arbeidsforskningsinstituttet var involvert i i arene
far jeg startet avhandlingsarbeidet.

| forbindelse med Regjeringens Handlingsplan for funksjonshemmede
1994-1997 tok Statens Rad for Funksjonshemmede (den gang Radet
for funksjonshemmede) initiativ til & etablere et “"Forum for bruker-
medvirkning”. | tre ar ble det arrangert et slik “forum”. Til forumet
kom representanter for funksjonshemmedes organisasjoner, ulike
avdelinger i Sosial- og helsedepartementet, Rikstrygdeverket, Barne-
og familiedepartementet, Kulturdepartementet, Miljgverndeparte-
mentet, Frivillighetens samarbeidsorgan (Frisam), Kommunenes
Sentralforbund, en del kommuner og fylkeskommuner, de spesial-
pedagogiske kompetansesentrene, samt fra tiltak med finansiering fra
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Regjeringens Handlingsplan for funksjonshemmede. AFI var engasjert
for a tilrettelegge forumets erfaringsutveksling. Samtalene pa forumet
demonstrerte at deltakerne snakket om “brukermedvirkning” ut fra
ulike referanserammer og med ulik mening. For meg, som var den ene
av de to forskerne fra AFI*® ble det klart at det fantes flere ulike
innramminger av en ide om “brukermedvirkning”. Hva forskjellene
spesifikt besto i, kunne jeg den gang ikke beskrive, men opplevelsen
ble utgangspunkt for en ettersgkingsprosess som dette avhandlings-
arbeidet startet med. Det var blitt klart for meg at det verserte en rekke
ulike forstaelser av brukermedvirkning, og at disse ulike forstaelsene
var representert i og ble holdt oppe av ulike aktgrgrupper i samfunnet.
Jeg skjente at det var viktig a tydeliggjere konteksten de konkrete
medvirkningsforsgkene inngikk i, og fa fram utviklingstrekk som de
konkrete medvirkningsprosessene er uttrykk for eller eksempler pa.

Temaene i den farste og mest omfattende intervjurunden tok
utgangspunkt i forvirringen rundt brukermedvirkningsbegrepet som
jeg hadde opplevd i Forum for brukermedvirkning. Intervjuene dreide
seg ferst og fremst om hvordan intervjupersonene selv og den
organisasjon/instans de representerte:

o oppfattet brukermedvirkning og medvirkningens hensikt og
begrunnelse

e tenkte om behov for politisk satsing i forhold til bruker-
medvirkning

o plasserte seg i forhold til oppfatningene hos andre aktarer i feltet

| den utstrekning intervjupersonene og jeg hadde felles referanse-
ramme i det som hadde foregatt pa Forum for brukermedvirkning, ble
sparsmalsstillingene knyttet til utsagn og hendelser her.

Intervjuene bergrte ogsa spersmal rundt funksjonshemmedes posisjon
i samfunnet, forholdet mellom funksjonshemmedes organisasjoner og
offentlige myndigheter, styringsvirkemidler for & sikre funksjons-
hemmede likestilling, og forholdet mellom politikken for funksjons-
hemmede og andre politikkomrader. Intervjuene tok fra en til to timer.

18 Den andre var Olav Eikeland.
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Skriftlige kilder

De skriftlige kildene er for det farst offentlige dokumenter: farst og
fremst stortingsmeldinger om politikken for funksjonshemmede, og
Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede, samt mer
generelle helsepolitiske dokumenter. (Se oversikt etter litteraturliste
bak i avhandlingen.) Dernest er det relevante policydokumenter fra de
myndigheter og organisasjoner som ogsa informantene representerte.
Endelig ga Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon meg tillatelse til &
ga i deres arkiver og lese igjennom permene med hgringsuttalelser fra
1960 tallet og framover. Her lette jeg spesielt etter nar begrepet om
“brukermedvirkning” kom i bruk, og hvordan denne begrepsbruken
plasserte seg i forhold til maten FFO tidligere hadde formulert
funksjonshemmedes innflytelseskrav.

Analytisk tilnaerming

Intervjuene ble analysert som fortellinger pa en mate som kombinerer
to av analysemetodene beskrevet i Kvale 1997 - “menings-
konsentrering” og “narrativ strukturering” (Kvale, 1997). | konsentrert
form ble intervjuinnholdet oppsummert ved en beskrivelsen av
hvilken fortelling som 1a i intervjuet om funksjonshemmedes
samfunnsmessige stilling, og, i den grad informanten ikke repre-
senterte funksjonshemmedes organisasjoner, hvilken fortelling som
ble fortalt om egen organisasjon og organisasjonens oppgave/misjon.
Her kunne jeg trekke pa fortellingens grunnfigurer: fiender, helter,
hjelpere, start og mal. Det er altsa meg som forsker som konstruerte
fortellingen ut fra informantene utsagn. Slik kunne jeg danne meg et
bilde av de ulike forstaelsene som akterene presenterte. Ettersom
intervjuene ikke dreide seg om informanten som person, men som
representant for en akter i et politisk felt, var ikke dette en narrativ
analyse i vanlig forstand. Det var heller ikke alltid slik at innfor-
mantene selv direkte fortalte historier. Noen ganger gjorde de det. Da
dreide det seg gjerne om fortellinger som illustrerte et mer generelt
poeng i det bildet intervjuet samlet tegnet. Disse fortellingene hadde
da gjerne karakter av “suksesshistorier” eller "moralske historier” —
historier som er fortalt med en bestemt hensikt, og der budskapet
dreier seg om hva bgr eller ikke bgr gjeres eller skje (Coffey &
Atkinson, 1996).
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Den samlede presentasjonen i neste kapittel av hvilke ulike med-
virkningsforstaelser som var virksomme pa slutten av 90-tallet, er en
bearbeidet, nedkortet og konsentrert beskrivelse av de forstaelsene jeg
utviklet pa bakgrunn av intervjuene. Den er ogsa basert pa skriftlige
kilder.

3.2 Casestudie av to medvirkningsprosesser

Avhandlingens hoveddel er en empirisk analyse basert pa en feltstudie
av to konkrete, prosjektorganiserte medvirkningsprosesser som jeg har
fulgt over en periode pa to til tre ar. (Mer om min kontakt med disse
medvirkningsprosessene nedenfor.)

Kort om casene — Kompetanseprosjektet og
Tilbakemeldingsprosjektet

| det ene prosjektet var oppgaven a bygge en tjeneste som skulle
samle, utvikle og spre kompetanse om en lite kjent funksjonshemning.
Ut fra oppgaven har jeg kalt dette for Kompetanseprosjektet (se
nedenfor om begrunnelser for anonymisering). Her var fagfolkene
initiativtakere til prosjektet, og medvirkningen var ferst og fremst
initiert av finansieringskilden — Sosial- og helsedepartementet. De
skadde som prosjektet bergrte, ble involvert i prosjektet gjennom
arlige samlinger, en referansegruppe som mgttes om lag en gang i
maneden, og til slutt gjennom representasjon i prosjektets styrings-
gruppe. De skadde var svakt organisert og de som ble representanter
for de skadde var mer representanter for en kategori mennesker enn
for et kollektiv. De var representanter i den forstand at de utgjorde et
utvalg av populasjonen skadde.

| det andre prosjektet var oppgaven a lage et system for
tilbakemelding av brukernes erfaringer til hjelpeapparatet. Ut fra
oppgaven har jeg kalt dette for Tilbakemeldingsprosjektet. Her var
initiativtakeren en etablert forening for mennesker med psykiske
problemer. | samarbeid med fylkesadministrasjonen, skaffet forenin-
gen finansiering til et prosjekt som skulle sikre at fagfolkene i hjelpe-
apparatet matte forholde seg aktivt til sine brukeres erfaringer med og
synspunkter pa den hjelp apparatet ga. Flere deler av hjelpeapparatet
deltok i prosjektet, et sykehus, to poliklinikker, en rehabiliterings-
institusjon og tre kommuner (psykisk helsevern). Her ble gruppen
mennesker med psykiske problemer involvert pa to mater: De som var

60



Avhandlingens materiale, metode og
medvirkningseksempler

brukere av de ulike delene av hjelpeapparatet, ble involvert i kraft av
sin brukerrolle, som deltakere i mater der de skulle formidle sine
erfaringer med hjelpeapparatet. | tillegg ble aktive i foreningsmiljget
involvert som prosjektmedarbeidere pa hel- eller deltid.

Medvirkningseksemplene er hentet fra en av velferdspolitikkens
kjerneoppgaver — a gi hjelp til selvhjelp og skape selvhjulpne (og helst
ogsa) selvforsgrgede personer av hjelpetrengende syke og skadde.
Men om prosessene bergrte velferdspolitikkens kjerne, sa foregikk de
i helsetjenestens randsone, fjernt fra akuttmedisinen og hgytekno-
logien. | begge medvirkningsprosessene sto likevel fagfolk sentralt.
Fagfolkene var ikke bare leger, men ogsa andre av velferdsstatens
yrker hadde sentrale posisjoner, farst og fremst psykologer, syke-
pleiere, og ergoterapeuter.

Begrunnelse for valg av medvirkningscase

Hvorfor er akkurat disse to medvirkningsprosessene analysert? |
metodebgkene understrekes det gjerne at caseutvalg gjeres ut fra
hensikten med undersgkelsen, altsa at utvalget er hensiktsstyrt i
motsetning til tilfeldig (Patton, 1990/1980). Det kan skilles mellom to
ulike typer hensikter en forsker kan ha i forhold til sine case: egentlige
(intrinsic) eller instrumentelle interesser (Stake, 1994). A ha en
egentlig interesse innebzrer at det er dette bestemte caset som star i
fokus, og caset er valgt ut fordi forskeren gnsker & forsta dette
spesifikke tilfellet. Dermed er utvalget gitt. A ha en instrumentell
interesse i et case innebeerer at dette skal gi innsikt i et tema forskeren
er interessert i, eller bidra til teoriutvikling. De konkrete casene er av
sekundaer interesse, poenget er at de skal bidra til & gke forstaelsen av
et fenomen. Da bgr utvalget veere “informasjonsrike” case (Patton,
1990/1980:169) som gir god mulighet til & lere oss noe om det
fenomenet vi er interessert i (Stake, 1994:243).

Det ene prosjektet i denne studien (Tilbakemeldingsprosjektet) var i
utgangspunktet valgt ut fra en egentlig interesse. AFI og SINTEF-
Unimed i samarbeid fikk i oppdrag fra Sosial- og helsedepartementet &
evaluere dette medvirkningsprosjektet (Alm Andreassen & Grut,
2001). Nar prosjektet i tillegg ble inkludert i avhandlingsarbeidet, var
det fordi det var sveert informasjonsrikt, og utfylte godt den
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medvirkningsprosessen som ble studiens andre case.’® Dette andre
prosjektet (Kompetanseprosjektet) ble valgt ut etter en “sngball-
metode” (Patton, 1990/1980). En slik metode betyr at aktuelle
informanter blir spurt om hvilke andre som bgr kontaktes om, kan
belyse, eller kan framvise eksempler pa det sparsmal forskeren er ute
etter, og sa igjen blir de nye kontaktene spurt om det samme. Slik
baller eksemplene pa seg, men samtidig vil det gjerne vaere slik at det
er noen eksempler som gar oftere igjen enn andre, og disse kan da
veere gode eksempler som fortjener naermere studier. | intervjuene av
ngkkelpersoner i politikkutviklingen forespurte jeg informantene om
de Kjente til medvirkningsprosesser som de opplevde som spennende,
interessante eller nyutviklende. Siden dette prosjektet ble nevnt av
flere, og det i tillegg inneholdt flere utfordrende elementer (se
nedenfor), forespurte jeg prosjektmedarbeiderne og referansegruppen
av de skadde om de var villige til & la meg fa ta del i deres erfaringer
gjennom a falge deres medvirkningsprosess.

Medvirkningsprosessene i denne studien skulle bidra til forstaelsen av
medvirkningsfenomenet. Jeg var interessert i hvordan prosessene
forlgp, i endring og utvikling, og i hvilke dynamikker som var
virksomme i forlgpene, og jeg fulgte prosessene over tid nettopp for &
fa tak i dette. Det var altsa ikke prosessenes utfall som sto sentralt i
valg av case, for dette var ikke kjent pa det tidspunkt prosjektene ble
valgt ut. | stedet ble prosjektene valgt med tanke pa a fa representert
en variasjon i forhold som kunne tenkes & pavirke forlgpet.

For det fgrste ble begge prosjektene valgt fordi de dreide seg om
medvirkning rettet mot den delen av politikkformingsprosessene som
har ligget utenfor den direkte politiske styringen, men tilhgrt domenet
for faglig autonomi — politikkens forvaltning eller iverksetting. Min
intensjon var a fa grep om fagfolkenes betydning i velferdspolitikkens
utforming, og om medvirkning som forsgk pa a prege hjelpeapparatets
praksis.

For det andre valgte jeg dem fordi gruppene som medvirket hadde
andre sykdommer og skader enn de tradisjonelle, anerkjente og

19 Evalueringen skiller seg fra analysen i avhandlingsarbeidet: Evalueringen drafter
prosjektoppgaven — & utprave en spesifikk medvirkningsmetode - ut fra de premisser
som la i prosjektheskrivelsen. | avhandlingsarbeidet analyseres de samhandlingsrela-
sjonene som I til grunn for, og som ble skapt av prosjektet.
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synlige bevegelses-, syns- og hgrselshemningene som tidlig ble
omfattet av offentlig politikk og hjelpeordninger. Det ene prosjektet
jeg studerte, bergrte mennesker med psykiske problemer, det andre
mennesker med ervervede kognitive skader (hodeskader). Her kunne
det derfor tenkes at de syke og skadde magtte sarskilte problemer med
a fa aksept for egen problemforstaelse, bli diagnostisert og betraktet
som i behov av offentlig hjelp. | tillegg dreier dette seg om
sykdommer og skader som regnes for & medfere innsiktsproblemer.
Her kunne en derfor vente at det ble reist tvil om hvorvidt de sykes og
skaddes forstaelser og handlemater ville veere sa preget av deres
diagnose og problemsituasjon at de ikke kunne tas pa alvor. Jeg antok
derfor at disse prosjektene representerte searlige medvirknings-
utfordringer. De utgjer dermed i en viss forstand ’kritiske’ case
(Patton, 1990/1980:174), mer enn de er typiske eller alminnelige
eksempler pa brukermedvirkning. Kritiske case velges ut fra en logikk
om at ’hvis det ikke skjer her, sd skjer det ingen steder’. Disse
prosjektene er valgt ut fra antakelse om at trolig vil en del utfordringer
bli mer synlig her enn i medvirkningsprosesser som involverer mer
velkjente funksjonshemninger. De er valgt fordi jeg ville fa synliggjort
slike utfordringer, eventuelt fa synliggjort at disse utfordringene kan
overkommes. Et utvalg av kritiske case representerer ogsa en begrens-
ning: Det kan vere at opplevelsen av a ikke bli anerkjent og av a bli
underkjent skaper beveggrunner for & delta i slik medvirkning. Det
kan hende at diagnostisering kun vil forekomme i forhold til denne
type funksjonshemninger som medfgrer eller tillegges innsikts-
problemer.

For det tredje valgte jeg dem fordi de var forskjellige nar det gjaldt de
syke og skaddes egenorganisering. | det ene prosjektet sto en etablert
forening av funksjonshemmede sentralt. | det andre prosjektet var
egenorganiseringen blant malgruppa svak, og det manglet en forening
direkte rettet mot de skadene prosjektet hadde i fokus. Slik kunne det
bli mulig & belyse bade betydningen av medvirkning for egen-
organisering blant hjelpeapparatets brukere, og betydningen for
funksjonshemmedes egenorganiseringen av at organisasjonene blir
trukket inn i medvirkningsrelasjoner.

I Tilbakemeldingsprosjektet deltok flere deler av hjelpeapparatet. | de
delene av avhandlingens analyse som dreier seg om medvirkningens
betydning for hjelpeapparatet, har jeg konsentrert meg om to av disse;

63



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

sykehuset og en av kommunene, som jeg kaller "bygdekommunen”.
Begrunnelsen for dette valget er dels knyttet til forlapet av prosjektet i
disse to delene av hjelpeapparatet: her stgtte medvirkningen pa
endringstreghet. Og dels er begrunnelsen for utvalget knyttet til at det
er herfra jeg personlig har vert med pa storstedelen av
datainnsamlingen. Jeg erfarte at den detaljerte analysen jeg har valgt a
gjennomfare, ikke fungerte sa godt der jeg selv ikke hadde veert til
stede, men var avhengig av a nyttiggjere andres skriftlige referater.
Jeg trekker ogsa noe pa erfaringene fra det jeg kaller "bykommunen”,
da spesielt pa ledernes tenkning om brukermedvirkning og begrunnel-
se for prosjektdeltakelsen, men av overnevnte grunner har jeg ikke
gatt naermere inn i forlgpet her.

Fordeler og ulemper ved designvalget

| dette avhandlingsarbeidet har jeg valgt en feltforskningstilnaerming,
en relativt omfattende datainnsamling og nedtegning. Jeg har valgt &
falge medvirkningsprosessene over tid, framfor & rekonstruere
forlgpet i ettertid. Jeg har veert til stede i prosjektforlapene pa en rekke
ulike tidspunkter i prosessene, ofte over en hel dag eller flere dager av
gangen. Jeg har gjennomgatt og utfylt observasjonsnotatene, skrevet
feltnotater og foretatt detaljert utskriving av lange intervjuer. Videre
har jeg valgt en forstaelsesorientert fortolkningstilnerming. Jeg har
gransket sprak og uttrykksmater for & utlede de forstaelsene de
handlende agerer ut fra. Jeg har studert samhandling slik den naturlig
forekommer, og lagt vekt pa & fange samspillet mellom de handlende
og forsta deres handlinger (og talehandlinger) ut fra den konteksten de
agerer ut fra, altsa ut fra deres sosiale posisjonering. Jeg har valgt en
apen tilnerming og lagt vekt pa a4 fa tak i det de handlende selv
uttrykker framfor & presentere dem for mer strukturerte sparsmal eller
samle inn data ut fra forhandsdefinerte problemstillinger. Jeg har
gnsket & veere apen for at her fantes mer enn jeg kunne forutse pa
forhand, selv om jeg altsa hadde studert brukermedvirkning ogsa fer
dette avhandlingsarbeidet (Alm Andreassen, 1996; Alm Andreassen &
Binder, 1994; AIm Andreassen & Grut, 1994; Ngrve & Alm
Andreassen, 1998).

Det forskningsdesignet jeg valgte i casestudiene, har vert tid- og

ressurskrevende. | oppstartfasen ble jeg anbefalt bade & vurdere
retrospektiv datainnsamling og & gjegre datainnsamlingen ut fra mer
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utarbeidede problemstillinger. Jeg ser at om jeg hadde fulgt disse
radene, sd kunne undersgkelsen veert gjennomfert mer kostnads-
effektivt. Pa den andre siden vil jeg argumentere for at undersgkelsens
styrke er dens rike datamateriale. Det er nettopp den ressurskrevende
datainnsamlingen som har gjort det mulig & vise fram hvordan
medvirkning utspiller seg i praksis, og hvordan deltakernes forstaelse
0g sosiale posisjoner spiller inn i samhandlingen.

3.3 Metode og datamateriale i analysen av
medvirkningsprosessene

Det er de to medvirkningsprosessene som utgjer den mest utfyllende
og rikeste delen av datamaterialet i avhandlingsarbeidet. Jeg la opp
studien slik at jeg kunne fglge medvirkningsprosessene over tid.
Tilbakemeldingsprosjektet hadde jeg farste gang kontakt med i
november 1997 og fulgte fram til sommeren 2000. I tillegg deltok jeg
pa et avsluttende seminar for prosjektet i januar 2001. Kompe-
tanseprosjektet hadde jeg ferste gang kontakt med i januar 1998 og
fulgte tett ut 1999, med avsluttende intervjuer i januar 2000. Jeg har i
tillegg hatt mer sporadisk kontakt med prosjektet i 2000 og 2001.

Type datamateriale

I den perioden jeg har fulgt medvirkningsprosessene, har jeg jevnlig
hatt kontakt med deltakerne, veert til stede og observert handling og
samhandling, hatt tematisk strukturerte og systematiske samtale-
intervjuer pa ulike tidspunkter i prosessen, og hatt uformelle samtaler
om dagsaktuelle hendelser eller problemstillinger. Informantene fra
medvirkningsprosessene har veart representanter for de gruppene
funksjonshemmede som var bergrt av prosjektene, fagfolkene som
deltok i prosjektene som medarbeidere eller som ansatte i hjelpe-
apparatet og mottakere av funksjonshemmedes erfaringer, samt
representanter for den administrative forvaltningen. Intervjuene og de
mer uformelle samtalene er gjort pa ulike tidspunkter i prosessene, og
med ulik referanseramme. Noen informanter har jeg snakket med
mange ganger og i en rekke ulike sammenhenger, andre bare en gang.

Datamaterialet fra medvirkningsprosessene bestar av:

e observasjonsnotater fra ulike deler av samhandlingsprosessen
mellom fagfolk og funksjonshemmede, nedtegnet for hand
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fortlgpende under mgter og samlinger, og utfylt etter hukommel-
sen sa snart som mulig etterpa

e samtaleintervjuer med ulike deltakere pa flere tidspunkter i
prosessen, systematiske og tematisk strukturerte etter en for-
handsutarbeidet intervjuguide, tatt opp pa band og skrevet ut

e mer uformelle samtaler pa ulike tidspunkt og om aktuelle hendel-
ser og situasjoner i prosessen, som oftest farst nedtegnet etter
hukommelsen i ettertid

o skriftlig dokumentasjon fra prosjektene.

I Kompetanseprosjektet er all datainnsamling gjennomfart av meg
alene. | Tilbakemeldingsprosjektet er en del av datainnsamlingen
gjennomfgrt av medarbeidere ved SINTEF-Unimed som sammen med
AFI gjennomfgrte evalueringen. Disse var Lisbet Grut, prosjektleder
hos SINTEF-Unimed, Jan Lippestad og Christina Hofseth. | de delene
av hjelpeapparatet som jeg anvender mest i avhandlingen, har jeg selv
veert med pa sa godt som all datainnsamling.

Intervjuene som jeg har gjennomfert, er tatt opp pa band.
Datamaterialet fra observasjonen og de uformelle samtalene er basert
pa nedtegnede referater, notert forlgpende underveis i mater og
samlinger. At det som foregikk pa mgater og samlinger ikke er tatt opp
pa band, gir forskeren mindre mulighet til & sjekke ut om egen
forstaelse av utsagn og hendelsesforlgp er korrekt. Notatene vil veere
basert pa den umiddelbare forstaelsen av hva akterene sa. | tillegg vil
detaljer bli borte og notatene konsentrert om det som synes som
hovedpoengene i det som foregar eller blir sagt. P4 den andre siden,
det at jeg har flere datakilder og at jeg har fulgt aktgrene over tid, gjgr
det mulig & se om det er konsistens i egne fortolkninger av aktgrene.

Datamaterialet fra Kompetanseprosjektet
Datamaterialet fra Kompetansprosjektet bestar av:

Observasjon av

e 10 mater i "arbeidsgruppa” (prosjektets referansegruppe pa fem
personer)

e Dbrukersamlinger for om lag 25 representanter for de skadde, sam-
lingene gikk over to dager, juni 1998 og mai 1999, samt en
avsluttende samling i oktober 2001

e 6 interne mgter/arbeidsseminarer med de ansatte i prosjektet
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e styringsgruppemgter (styringsgruppa kom ikke i virksomhet fgr
siste halvar 1999

e kurs/faglige opplaerings/kunnskapsspredningstiltak i regi av pro-
sjektets ansatte

Intervjuer med

e Brukerrepresentanter, til sammen 9 personer, en intervjuet flere
ganger

e Ansatte i prosjektet, til sammen 15 personer, hvorav fire er
intervjuet flere ganger i lgpet av prosjektperioden. Prosjektet har
hatt en relativt stabil kjerne, og en rekke medarbeidere som har
veert engasjert kun i deler av prosjektperioden. De fleste ansatte
hadde helsefaglig faghakgrunn som psykolog, ergoterapeut, syke-
pleier eller lege, men prosjektet hadde ogsa ansatte med teknisk
og samfunnsvitenskapelig bakgrunn.

Videre har jeg fatt tilgang pa relevante dokumenter fra prosjektet:

prosjektbeskrivelse, virksomhetsplaner, dokumenter om brukermed-

virkning, informasjonsmateriale produsert av prosjektet, referater fra

samarbeidsmgter med brukerrepresentantene, inkludert referater fra

styringsgruppa, samt prosjektrapporter.

I tillegg har jeg ved flere anledninger formidlet tilbake til prosjektet en
del av mine refleksjoner og forelgpige analyser. Det skjedde overfor
prosjektmedarbeiderne i februar 2000, overfor “arbeidsgruppa” i april
2000, og overfor en stagrre brukersamling i oktober 2001.

Datamaterialet fra Tilbakemeldingsprosjektet

Datamaterialet fra Tilbakemeldingsprosjektet bestar dels av materiale
som er innsamlet til evalueringen, og dels av supplerende materiale
som er innsamlet med tanke pa avhandlingsarbeidet. Evaluerings-
oppgaven innebar at hovedfokus i stgrstedelen av datainnsamlingen
har veert pa de spersmal evalueringen skulle belyse — det konkrete
samarbeidsprosjektet om en metode for brukermedvirkning. Data som
kunne belyse den ene forskningsinteressen jeg har forfulgt i av-
handlingsarbeidet — prosjektets forhistorie og det forhold at prosjektet
i det hele tatt kom i stand — har dels kommet fram uoppfordret i
intervjuer og samtaler, og har dels blitt innhentet gjennom egen
datainnsamling som ikke er gjort innenfor evalueringsoppdraget.

Evalueringsstudiens data bestar av intervjuer med:
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Prosjektledelsen januar 1998, om bakgrunnen og begrunnelsen for
prosjektet samt om utfordringer framover.

Deltakerne i prosjektets styringsgruppe, bade tjenesterepresen-
tanter og brukerrepresentanter, varen 1998 om deltakelsen i
prosjektet og i styringsgruppa og om intensjonene bak prosjektet.

Prosjektets kontaktpersoner pa tjenestestedene og tjenestestedenes
ledere hgsten 1998 (noen fa i begynnelsen av 1999) om
tjenestestedets behandlingsprofil, kvalitetsarbeid og arbeid med
prosjektet.

Tjenestestedenes ledere varen 2000 om erfaringer med prosjektet.

Ansatte pa tjenestestedene i gruppeintervjuer sommeren 2000 om
hva prosjektet har betydd for tjenestestedet og dem som ansatte.
Prosjektmedarbeiderne sommeren 2000 om arbeidet i prosjektet.
Styringsgruppas medlemmer sommeren 2000 om arbeidet i
styringsgruppa og om vurderinger av viderefgring og spredning av
prosjekterfaringer.

| avhandlingens analyse har jeg trukket pa de delene av dette materi-
alet som dreier seg om prosjektutviklingen generelt, samt materialet
fra de to delene av hjelpeapparatet som jeg gransker narmere —
sykehuset og bygdekommunen. 1 tillegg er materialet utvidet med
flere intervjuer og dokumenter fra foreningen.

Materialet som anvendes i avhandlinger er dermed:

Observasjon fra

Brukermgter, fire mater: to i sykehuset, et i bygdekommunen og
et i bykommunen.

Styringsgruppemgter, i alt seks mgter fordelt over prosjekt-
perioden.

Arlige prosjektsamlinger, tre i alt.
Et internt ledermgte i bygdekommunen.

Interne mgter i prosjektet, tre mgter pa tre ulike tidspunkt i
prosjektforlgpet.

Intervjuer med prosjektmedarbeiderne:

De tre mest sentrale prosjektmedarbeiderne, inkludert prosjekt-
leder, gjennomfart to og tre ganger i lgpet av prosjektperioden,
samt uformelle samtaler med disse i forbindelse med annen
datainnsamling.
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e Gruppeintervju, i avslutningen av prosjektet, med fire prosjekt-
medarbeidere, samt uformelle samtaler med disse og andre
prosjektmedarbeidere.

e Foreningens styringsgruppemedlemmer, til sammen fire personer.

e Prosjektets veileder, en organisasjonskonsulent.

Intervjuer med representanter fra forvaltningen og hjelpeapparatet
som deltok i prosjektet:

e Fylkeskommunens administrasjon, 2 personer, 1 intervjuet to
ganger, 1 en gang

e Sykehusets ledelse og prosjektansvarlig i sykehuset (overlege,
oversykepleier og avdelingssykepleier), intervjuet to ganger, samt
to gruppeintervjuer med til sammen 19 ansatte gjennomfert pa
slutten av prosjektperioden. De ansatte hadde fagbakgrunn som:
ergoterapeut, fysioterapeut, lege, sykepleier/psykiatrisk syke-
pleier, psykolog, sosionom eller legesekreteer. | tillegg deltok
representanter for administrativt personale og kjekkenpersonalet.

o Bygdekommunens ansatte, en representant for kommunens
administrasjon (intervjuet pa to tidspunkter), helse- og sosialsjef
(intervjuet en gang), leder for psykisk helsevern (intervjuet to
ganger) samt gruppeintervju med fire ansatte i psykisk helsevern
gjennomfart i slutten av prosjektperioden.

Videre har jeg hatt tilgang til skriftlig dokumentasjon fra prosjektet.
Dette dreier seg om:

e Sakspapirer og referater fra styringsgruppemgatene.

e Erfaringsrapporter utarbeidet pa bakgrunn av det brukerne fortalte
i brukermgtene. Dette dreier seg om til sammen fire rapporter.

e Sykehusets skriftlige forslag til tiltak pa bakgrunn av brukernes
tilbakemeldinger.

e Prosjektets informasjonsmateriell og prosjektrapporter.

Jeg har ogsa fatt lese igjennom prosjektmedarbeidernes egne referater
fra brukermatene.

Videre har jeg fatt tilgang til arsmeldinger og regnskap fra foreningen,
samt andre skriftlige kilder som belyser foreningens virksomhet, sa
som medlemsbladet og andre dokumenter foreningen har utarbeidet.
Jeg har derimot ikke noe intervjumateriale fra foreningens med-
lemmer, og kan derfor ikke si noe om hvor representative de
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tillitsvalgte fra foreningen eller de aktive fra foreningsmiljget er i
forhold til medlemmene generelt.

| forbindelse med evalueringen har det ved flere anledninger veert
formidlet tilbake til prosjektet refleksjoner og forelgpige analyser. Det
gjelder bl.a. underveisrapportering fra evalueringen til styringsgruppa,
april 1998 og mars 1999, samt gjennomgang av hovedpunktene i
evalueringen for prosjektseminar med representanter fra alle deler av
hjelpeapparatet som deltok i prosjektet, januar 2001

Intervjumaterialets innhold

Intervjuene har fulgt en tematisk guide, men det har veert viktig a dpne
for den retningen informanten har latt intervjuet ga. Slik har jeg gnsket
a apne for forhold jeg selv ikke har forutsett. En hendelse som
likkistedemonstrasjonen som jeg behandler i kapittel 7, er nettopp et
slikt tema som ble brakt inn av informantene, og som viste seg & peke
pa noe vesentlig som matte forfglges.

Temaene i de strukturerte intervjuene har vert:

¢ informantens bakgrunn, vei inn i og oppgaver i prosjektet,

e forhold ved hjelpeapparatet rundt malgruppen og prosjektets
betydning her,

o forhold knyttet til malgruppens funksjonshemning og dennes
eventuelle betydning i medvirkningssammenheng.

e medvirkningens hensikt og begrunnelse,

e konkret om hvordan medvirkningen har vert gjennomfart,
erfaringer med og synspunkter pa medvirkningen,

e hva medvirkningen betyr/har betydd for prosjektet (hjelpe-
apparatet) og informanten personlig (som fagperson eller som
brukerrepresentant)

| tillegg har intervjuene tatt opp en rekke mer spesifikke temaer

formet av konkrete forhold ved det enkelte prosjektet, og av tids-

punktet i prosjektforlgpet da intervjuet foregikk. Det har i liten grad
veert spurt etter almene synspunkter pa aspekter knyttet til avhandlin-
gens tema.

At intervjuene har veert strukturerte og systematiske, betyr ikke at
temaene har veart like fra et intervju til et annet. Intervjutemaene har
variert ut fra intervjupersonens posisjon og oppgave. Dette er ikke en
type kvalitativ intervjuundersgkelse med 20-30 informanter som er
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"like” pa en eller annen relevant faktor (at de for eksempel er syke-
huspasienter, funksjonshemmede eller ergoterapeuter), og der
hensikten er a belyse variasjonsbredden og typiske trekk for den type
eller kategori som informantene utgjer. Dataene er samlet inn via
mgter og samtaler med mennesker i ’det virkelige livet’, underveis i
forlgp de deltar i og pa deres arena. Det har veert prosessene
informantene er deltakere i, som har veert utgangspunktet for studien. |
disse prosessene har informanter kommet og gatt, noen har vert
sentrale, andre har veert perifere.

Det har heller ikke veert slik at alle intervjupersonene har blitt utsatt
for de samme spgrsmalsstillingene. Selv om forskeren har stilt
spgrsmal, har samtalene alltid tatt utgangspunkt i intervjupersonenes
stasted der og da, deres engasjement og oppgaver, deres refleksjoner
rundt sin virksomhet og det felt de er deltakere i. Spgrsmalene har
som oftest hatt det konkrete som utgangspunkt. Dette betyr at
samtalene har dreid seg om ulike temaer, og gitt ulik grad av dybde og
bredde i dataene om informant og kontekst. Ofte er dataene styrt av
hva informanten har valgt & dele med forskeren, som igjen forteller
noe om hvem informanten er, hvilken forstaelsesramme informanten
handler ut fra, inkludert hvordan forskeren og intervjusituasjonen
fortolkes. Dette betyr at jeg ikke har samme typer opplysninger om
alle informantene, og at de heller ikke ngdvendigvis belyser samme
temaer eller problemstillinger. Ofte er det kun spesielle temaer eller
aspekter de enkelte datakildene kan belyse. Nar jeg skal belyse
bestemte temaer, ma jeg derfor gjere et utvalg av informantene etter
hvem som representerer det rikeste materialet om det aktuelle temaet.

Intervjuene har veert benyttet pa to mater, for det farste, som kilde til
informasjon om handlinger og hendelser i feltet, der informantene
fungerer som “observaterer” pa forskerens vegne i forhold til
hendelser og sammenhenger der forskeren ikke kan veare til stede.
Dernest har intervjuene veert et inntak til & forsta hvordan deltakerne i
medvirkningsprosessene betraktet den virkelighet de handlet i,
hvordan de fortolket de prosessene de tok del i og de betingelsene de
handlet under (mer om dette nedenfor).
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Analytisk grep

Inntaket til aktagrenes forstaelse er deres ytringer. Det er dermed mulig
a tenke om forstaelsesmatene og referanserammene som aktarene
tenker og handler innenfor, som noe som kommer til uttrykk i
diskurser. Diskurs blir da forstatt som en mate a snakke om og forsta
verden pa — en mate a utlegge verden pa. | studien av medvirknings-
prosessene har jeg derfor hatt nytte av diskursanalytiske innsikter selv
om jeg ikke her betegner de ulike forstaelsesmétene som diskurser®.
Diskursanalyse handler om & finne ut hvordan omverdenen fram-
stilles, og hvilke sosiale konsekvenser framstillingen far. En
diskursanalyse er basert pa en ide om at spraket eller sprakbruken
falger noen bestemte mgnstre innenfor et bestemt sosialt domene
(Jgrgensen & Phillips, 1999). Det dreier seg om a analysere hvordan
bestemte diskurser konstruerer subjekter og objekter pa bestemte
mater.

En diskursanalyse kan vere en innholdsmessig analyse av diskurser,
analyser av de diskurser folk trekker pa, og av hvordan den enkelte
diskurs gir mening til verden ut fra et bestemt perspektiv (Burr, 1995),
og poenget er & bruke diskursanalyse til & utdype forstaelsen av
bestemte samfunnsvitenskapelige temaer eller problemstillinger
(Wertherell et al., 2001). Fokus blir pa den spraklige omtalen av
bestemte temaer, hva begreper inneberer, hvilke begreper som brukes
om hvilke fenomener, hvordan et fenomen beskrives og forstas, hvilke
representasjoner som finnes, hvordan representasjonene ser ut, hvilke
subjektposisjoner som diskursen apner for, hva slags virkelighetsbilde
utsagnene refererer seg til osv. Slike diskursanalytiske tenkemater har
jeg anvendt nar jeg har lett etter hvilke ulike (bruker)medvirknings-
representasjoner som har veert i spill i offentlig politikk og i de
konkrete medvirkningsprosessene.

En annen type diskursanalyse er analyse av hvordan diskurser tas i
bruk og fungerer (eller ikke fungerer) som ressurser for aktgrene, eller
av hvordan aktgrer forsgker a forme diskurser, for eksempel hvordan
aktgrer forsgker & introdusere begreper eller investere etablerte
begreper med nytt meningsinnhold og forme eller omforme forstaelse,

skape handlingskonsekvenser og bidra til sosial og strukturell endring.

20 A la veere & benytte diskursbegrepet er et valg jeg har tatt fordi jeg opplevde at det
fremmedgjorde stoffet og vanskeliggjorde lesernes forstaelse.
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Poenget i diskursanalysen er at det er en dialektisk relasjon mellom
diskurs og sosial struktur: diskurs formes og begrenses av den sosiale
strukturen, men diskurs kan ogsa bidra til & (om)forme sosial struktur
(Fairclough, 1998/1992). Akterer kan ta diskurser og diskursive
elementer i bruk for & skape sosial endring. Diskurser kan endres nar
de utfordres av andre diskurser med andre representasjoner av de
fenomenene diskursene begrepsfester, eller av aktgrer som ikke har
naturalisert den aktuelle diskursen.

Avhandlingsarbeidet er imidlertid ikke noen diskursanalyse i streng
forstand, heller ikke om en ser til diskursanalytiske tilneerminger som
studerer hvordan diskurser er i spill i sosiale endringsprosesser,
hvordan sosiale konflikter er konflikt om mening og betydning, og
hvordan diskurser er redskaper i sosiale konflikter. Snarere vil jeg si at
jeg har trukket pa diskursanalytiske innsikter for & gripe hvordan
forstaelsesmater kommer til uttrykk gjennom deres spraklig for-
midlede handlinger. De undersgkende spgrsmalene jeg har stillet til
datamaterialet er slike som: Hva slags bilder er det samtalepartnere
tegner, bade gjennom det som uttrykkelig uttales og gjennom det som
underliggende forutsettes, og gjennom de kontrasterende bildene —
motstykket som ligger implisitt i det som sies og beskrives? Hvordan
kommer deltakernes habitus til uttrykk i (sam)talehandlingene? Hva
kan samtalene fortelle om de sosiale relasjonene samtalepartnerne
inngar i, og de posisjonene de star i, i forhold til hverandre? Dette er
altsa ikke mine forskningsspgrsmal; det er spgrsmal jeg har stillet til
datamaterialet for a fa fram fortolkningen av dataene.

3.4 Forsker og felt

Adgang til feltet

Det ene av medvirkningsprosjektene, Tilbakemeldingsprosjektet, fikk
jeg, som nevnt, tilgang til via et evalueringsoppdrag. Prosjektet fikk
gkonomisk stette fra Sosial- og Helsedepartementet, og med
finansieringen fulgte ogsa et palegg om evaluering. Prosjektet kunne
saledes ikke unndra seg et forskerblikk utenfra. Dette visste de
prosjektansvarlige om; det var en del av avtalen med departementet
som de prosjektansvarlige gikk inn pd. AFI og SINTEF-Unimed fikk
evalueringsoppdraget i konkurranse med andre institutter, og mitt
inntrykk er at de prosjektansvarlige ikke var misforngyde med at det
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var vi som fikk oppdraget. For fagfolkene i de enkelte delene av
hjelpeapparatet, var det trolig slik at beslutningen om prosjekt-
deltakelsen ble tatt av deres ledere, og de har kanskje ikke engang
vert klar over at prosjektdeltakelsen medferte evaluering fra utenfor-
taende forskere. Vi registrerte imidlertid ikke noen motstand mot a
stille opp i intervjuer eller samtaler. Noen var litt usikre pa hva evalu-
eringen innebar og virket noe tilbakeholdende, men de aller fleste
delte apent sine synspunkter og erfaringer, ogsa kritiske synspunkter.

Det andre av medvirkningsprosjektene, Kompetanseprosjektet, valgte
jeg selv a foresparre (se over om begrunnelsene), og prosjektet sto i
prinsippet fri til & avvise henvendelsen. Noen av fagfolkene opplevde
nok et visst press til a si ja ut fra en tanke om at prosjektet kunne
komme i et darlig lys om de, som gnsket & framstd som
brukerorienterte og engasjerte i brukermedvirkning, avviste en
henvendelse om & bli gransket p& akkurat dette?’. Flere av dem var
imidlertid positive til & bli gjenstand for gransking; de ensket seg
tilbakemeldinger pa egen virksomhet fra en som sto utenfor, og sa
dette som en mulighet til & utvikle seg og virksomheten. Repres-
entantene for de skadde uttrykte bare positive oppfatninger. Mitt
inntrykk var at de hapet bade at forskningen kunne veere en viss
garanti for at fagfolkene ville ta medvirkningen pa alvor, og at
forskningen kunne bidra til & sette sgkelys pa det de var opptatt av,
nemlig at de skadde selv skulle bli mer lyttet til. De sa forskningen
som en anledning til & fremme sin sak.

De sentrale deltakerne i bade Kompetanseprosjektet og Tilbake-
meldingsprosjektet kjente til meg fra for jeg begynte a forske pa deres
prosjekter. De visste at jeg hadde studert brukermedvirkning og
medvirkning for funksjonshemmede i andre sammenhenger, og kjente
til noe av det jeg hadde skrevet. Mitt inntrykk var at de betraktet meg
som en som var positivt innstilt til det de forsgkte a fa til.

Forskerrolle

| mate med prosjektene har jeg sa langt som mulig forsgkt & ha en
tilskuerrolle, observert og notert og ikke deltatt i diskusjoner. Jeg har
veert tilbakeholden nar jeg opplevde at de gnsket mer direkte

2l En av prosjektmedarbeiderne fortalte dette i et av de tidlige intervjuene jeg
gjennomfarte.
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kommentarer om handlinger og hendelser i prosjektene. Dels var dette
begrunnet i at jeg i mindre grad enn de handlingsorienterte prosjekt-
medarbeiderne trodde, hadde bestemte oppfatninger om rett og galt,
klokt eller ufornuftig i forhold til den medvirkning de bygget opp. Og
dels var det begrunnet i at jeg gnsket a fa rom til & reflektere over
mine umiddelbare oppfatninger, etablere det Sandra Harding beskriver
som “detachment” (Harding, 1992) i forhold til egne inntrykk, og slik
kunne teste ut andre forklaringer enn de som kom opp spontant.

Iblant har jeg likevel sagt ja til avgrensede oppgaver, som oftest a
veaere referent fra ulike mgter og samlinger. Bl.a. har jeg referert fra
internt mgte om brukermedvirkning for de ansatte i Kompetanse-
prosjektet og veert prosessleder for og referent fra en internevaluering
"arbeidsgruppa” i prosjektet gnsket & gjennomfare, referert fra et
brukermgte i Tilbakemeldingsprosjektet (da en medarbeider var
borte). Oppgaven som referent har gjort det lett for meg & nedtegne
data i sammenhenger der dette ellers kunne veert oppfattet som utidig.

| tillegg jeg veert apen for at prosjektene kunne dra noe nytte av min
forskererfaring. Jeg har etter & ha blitt spurt, gitt rad til Tilbake-
meldingsprosjektet om noen sparsmal knyttet til den gruppeintervju-
metoden prosjektet anvendte for & samle inn brukernes erfaringer, og
til formen pa dokumentasjonen av disse erfaringene i tilbake-
meldingene til hjelpeapparatet. Noen ganger har jeg blitt spurt om a
formidle noe fra tidligere erfaringer med brukermedvirkning, og har
svart positivt pd dette. Bl.a. holdt jeg en innledning pa en Apen dag
for sykehuset i Tilbakemeldingsprosjektet.

Observasjonens innvirkning

Jeg erfarte seerlig i starten at noen av medarbeiderne i prosjektene ble
usikre nar jeg var til stede, og har tolket dette som at de falte de matte
gjere en god presentasjon, vaere en god representant for prosjektet og
vise at de mestret prosjektoppgaven (og brukermedvirkningen). De
var sveert bevisst at de ble observert. Etter en tid fortok dette seg, og
de ble mer vant til min tilstedeveerelse.

Et sentralt spersmal er om fagfolkene sgkte & framstille seg som mer
brukerorienterte nar jeg var til stede. Det kan ikke utelukkes. | noen
konkrete situasjoner opplevde jeg at dette hadde betydning. Jeg fikk
anledning til & vare observater pa et ledermgte i bygdekommunen.
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Det at lederne apnet opp for forskerens tilstedeveerelse, var bade et
positivt signal om at de gnsket & vare dpne om sine refleksjoner og
handlemater; de kunne med flere begrunnelser avvist meg. Den
innvirkning min tilstedevarelse hadde, var farst og fremst at lederne
benyttet anledningen til a forklare hverandre (og meg) sine reaksjoner,
refleksjoner og begrunnelser rundt de spersmalene som brukernes
tilbakemeldinger reiste.

P4 den andre siden er det flere forhold som taler imot at min
tilstedevaerelse har hatt stor innvirkning i forhold til deres selv-
presentasjoner som brukerorienterte: For det fagrste har forsker-
oppmerksomheten ikke hindret flere fagfolk fra a uttrykke kritiske
holdninger. (Det kommer seerlig fram i kapittel 12). For det andre, har
jeg fulgt medvirkningsprosessene over relativt lang tid, og bevisst
fordreide selvpresentasjoner vil vaere vanskelige a opprettholde over
tid — vanen og hverdagen tar over. For det tredje, sa har min primare
interesse dreid seg om & fa tak i forstaelser og tenkemater som er
selvfglgeliggjort for deltakerne, altsd forhold som er sa selvsagte for
de handlende at de ikke reflekterer over at det kunne vart annerledes.
Det som er tatt for gitt for de handlende, vil de heller ikke kunne gjgre
bevisste forsgk pa a framstille annerledes — slike forhold er nettopp
prebevisste.

3.5 Presentasjon av analysen

Fyldig datapresentasjon

Jeg har valgt & la datamaterialet — informantenes fortellinger og gjen-
givelsen av samhandlingssekvenser — ta ganske stor plass i avhandlin-
gen. Det er flere grunner til dette valget.

Styrken ved et observasjonsmateriale er mulighetene til & fange opp
hvordan akterer handler og samhandler, hvordan de reagerer og hva
de uttrykker i situasjonene de star oppe i, og hva dette forteller om de
relasjonene og strukturelle sammenhengene de handler innenfor.

A nedfelle empiri er viktig i dette feltet, fordi det eksisterer s& vidt fa
empiriske analyser som dokumenterer det som foregar i slike
medvirkningsprosesser. Dessuten, observasjonsdata fra langvarige
forlop er datamaterialer som er ressurskrevende a samle inn. Jeg
regner derfor med at mitt materiale er sjeldent, rett og slett fordi det er
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sjelden at forskere far anledning til & bruke sa mye tid pa observasjon
og datainnsamling. Derfor mener jeg det er riktig & presentere
materialet i detalj slik at lesere kan fa del i observasjonene og fa et
innblikk i de forstaelsene og dynamikkene som har veert virksomme i
prosessene.

Dette er en analyse innenfor en hermeneutisk vitenskapstradisjon, og
kvaliteten pa fortolkende analyser ma bedgmmes ut fra at analysen
gjor datamaterialet forstaelig. Datamateriale leses som ’tekst’ og
forskeren godtgjer at fortolkningen er rimelig ved a vise at tolkningen
gjer den originale teksten forstaelig (make sense of): det som syntes
rart, mystisk, forvirrende, motstridende er ikke lenger slik, det er
redegjort for (Taylor, 1985). Forskeren ma forsgke a vise hvorfor
teksten (dette uttrykket) ma leses pa den maten forskeren foreslar. Pa
den andre siden, ma ogsa leseren fa anledning til & gjere en selv-
stendig vurdering. Flere metodebgker i kvalitativ metode, understreker
derfor at dataene skal presenterer sa omfattende at leseren skal kunne
falge forskerens fortolkning (Patton, 1990/1980). Dette framheves
spesielt i tekstanalyse og diskursanalyse (Jargensen & Phillips, 1999).
Jeg har derfor valgt & bade gjengi utsagn og samtalesekvenser mest
mulig direkte og utfyllende, far jeg presenterer mine tolkninger.

Det er imidlertid ikke mulig & skrive ut kvalitative analyser slik at
analysen fagrst kommer etter en omfattende datapresentasjon som ikke
skal veere preget av fortelleren (forskeren). Analysen styrer strukturen
i beskrivelsen. Jeg har likevel forsgkt & gjere beskrivelsene sa
ngkterne og ngytrale som mulig, gjengi sitater og referater sa direkte
som mulig, og tydeliggjere mine fortolkninger av det jeg beskriver.
Dette gjer jeg ved a markere spraklig nar det er mine tolkninger av
hendelser og utsagn som kommer fram, gjennom uttrykk som ... dette
viser ..., vi ser..., det er altsa slik at .... Spraklig har jeg ogsa skilt
mellom beskrivelse og fortolkning ved ulik bruk av tid — & skrive i
natid (presens) nar det er egen analyse som presenteres, og skrive i
fortid (preteritum) nar jeg referer hendelser, situasjoner og utsagn.

Anonymitet

Alle de samtalene jeg har observert, er samtaler som har foregatt i en
offentlighet. Offentligheten kan ha vert mer eller mindre ‘offentlig’
tilgjengelig. Noen av samtalene brukerne imellom har vert omsluttet
av en forpliktelse om anonymitet, selv om deltakelsen har vart apen
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for dem som har gnsket det. Noen av samtalene mellom bruker-
representanter og representanter for det offentlige har veert unndratt
medie-offentligheten og veert betraktet som arbeidssamtaler underveis
i en prosess. Samtalene med meg (og de andre forskerne som deltok i
evalueringen av Tilbakemeldingsprosjektet) har ogsa foregatt i en
forpliktelse om anonymisering. Ingen av samtalene har dreid seg om
private forhold ved intervjupersonen; det er som offentlige personer
de er blitt intervjuet, i kraft av sin yrkesposisjon eller posisjon som
representant for de syke eller skadde. Og samtalepartnerne har visst at
det endelige malet med samtalene har veert at erfaringene fra
prosessene skal gjares offentlig tilgjengelig i form av en forsknings-
rapport.

Jeg har valgt & anonymisere bade medvirkningsprosessene og
deltakerne. Anonymisering blir ikke fullstendig fordi prosjektenes
deltakere er offentlig kjent, og det er mulig for de involverte og andre
som kjenner til prosjektene, a identifisere hvilke prosjekter som er
mine case. Jeg har likevel anonymisert gjennom & gi medvirknings-
prosjektene fiktive navn, og jeg har sa langt som mulig unngatt a
identifisere deltakerne. Stort sett har jeg ikke synliggjort deltakernes
kjgnn eller deres fagbakgrunn, men valgt & ngye meg med & vise
hvilken kategori aktarer deltakerne tilhgrer (som f.eks fagfolk, bruker-
representanter, foreningsrepresentanter). Informanters utsagn er blitt
forsiktig omformulert slik at trekk som kan gjgre dem gjenkjennbare
er fjernet. All dialekt er kuttet ut. Slik har jeg forsgkt ogsa a
anonymisere deltakerne for hverandre.

En kan argumentere for at ettersom personene handler som ’offentlige
personer’ og det ikke er deres private liv jeg forsker pa, sa bar de tale
a sta for sine handlinger ogsa i en forskningsmessig gransking. Noen
av dem argumenterte slik overfor meg.

Nar jeg likevel har valgt & anonymisere, sa har dette valget flere
begrunnelser: Den farste dreier seg om at selv om det er offentlige
personer, sa er deres rettigheter som utforsket ikke like sterke som
rettighetene overfor offentlige media. De har ingen rett til & lese
igjennom og godkjenne den presentasjonen jeg gjgr av deres
handlinger og utsagn. Deres vern ligger nettopp i anonymiseringen.
Den andre begrunnelsen dreier seg om at dette er aktgrer som skal
fortsette & samhandle og fortsette & arbeide ogsa etter at analysen er

78



Avhandlingens materiale, metode og
medvirkningseksempler

offentlig. Jeg har ikke kontroll pa hvorvidt en analyse der det kommer
fram forhold som kan oppleves bade som forsvarbare og som
kritikkverdige, kan pavirke framtiden for deltakerne pa uforsvarlige
mater. Den tredje begrunnelsen dreier seg om at de forholdene jeg
viser fram i denne analysen trolig ikke er unike akkurat for disse
aktarene; derfor er det heller ingen grunn til at forholdene skal hefte
akkurat ved deres navn. Forskningens formal her er ikke & beskrive
unike personer, hendelser eller situasjoner, men a peke pa forhold som
kan veere overfgrbare til andre sammenhenger: pa handlingsmganstre,
forstaelses- og fortolkningsmater som kan gjenfinnes i andre lignende
prosesser. Anonymisering er en mate a framheve det almene: The
absence of names or use of pseudonyms (if names per se, are
necessary for clarity) helps both the analyst and the reader to focus on
generalizable patterns emerging from the data and to avoid getting
deflected into telling or hearing a ”juicy” human-interest story.”
(Lofland & Lofland, 1995).

Anonymiseringen har imidlertid noen ulemper. Den gjar stoffet tyngre
a lese ettersom presentasjonen blir mindre virkelighetsner og mer
"abstrakt’. Ved & utelate fagbakgrunn og kjgnn har jeg ogsa utelukket
analyser av hvorvidt disse kjennetegnene pavirker forlgpene,
samhandlingen eller forstaelsesmatene.

o

Jeg har valgt a skille deltakerne etter relativt grove kategorier:
funksjonshemmede og fagfolk. Innenfor disse kategoriene er jeg i
blant er mer spesifikk og refererer til om funksjonshemmede er
foreningsrepresentanter eller ikke, eller om fagfolkene sitter i leder-,
planlegger- eller utaverstillinger. Analysen er altsa gjort ut fra det
prinsipp at det er skillet mellom velferdsstatens hjelpeapparat og deres
klienter som er det grunnleggende strukturerende skillet i forhold til
avhandlingens tema. Jeg har gjort en vurdering, men ingen omfattende
analyse, av hvorvidt de typene kategorisering jeg har valgt & utelukke
— kjonn og fagbakgrunn — har stor betydning i forhold til handlinger,
forstaelser og forlgp i prosessene. Min vurdering er at disse faktorene
kan ha betydning, men at denne betydningen ikke er sldende.
Fagfolkene i Kompetanseprosjektet er for eksempel bade menn og
kvinner. Deres oppgaver i prosjektet og tilneerming til medvirkning
synes ikke & vaere vesensforskijellige etter kjgnn. Fagbakgrunn syntes
0gsd & ha mindre betydning, bortsett fra i forhold til medarbeidere
uten helsefaglig bakgrunn. Her sa det ut til & vaere betydningsfulle
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forskjeller, men ettersom personutvalget er lite, er det vanskelig & si
om det ogsa eller i stedet kan veere personlige forhold som slar ut. De
forskjellene jeg observerte, syntes i liten grad a ha betydning for det
som var mitt forskningstema, sa jeg valgte & ikke ga nermere inn i
dem. Heller ikke i Tilbakemeldingsprosjektet kunne jeg observere
betydningsfulle forskjeller etter kjgnn eller fagbakgrunn. Unntaket for
begge prosjektene kan ha vert det & ha fagbakgrunn som lege.
Ettersom utvalget er lite, og legene ikke gir noe entydig inntrykk,
mener jeg det ikke er dekning for mer enn a reise et spgrsmal om det
er forskjeller pa leger og andre helseprofesjoner. Ut fra denne
vurderingen jeg har gjort her, er det imidlertid ikke grunnlag for a si at
kjenn eller fagbakgrunn ikke har betydning. Snarere vil jeg peke pa at
dette er interessant sparsmal for framtidig forskning.

Begrepsbruk

I begrunnelsen for caseutvalget introduserte jeg en distinksjon mellom
pa den ene siden tradisjonelle og anerkjente funksjonshemninger og
pa den andre siden sykdommer og skader som er mindre synlige,
mindre kjent, vanskeligere & diagnostisere, og mindre anerkjent fordi
de gir seg uttrykk i handlemater og framtredelsesformer som kan
fortolkes bade som & ha sin arsak i sykdom og skade, og som & ha sin
forklaring i karakterbrist. Selv om det er de tradisjonelle handikapene
som oftest assosieres med begrepet “funksjonshemmet”, velger jeg a
bruke begrepet i vid betydning, slik at det ogsa omfatter de syke og
skadde som medvirker i disse prosessene.

Det er vanskelig & finne almene samlende fellesbetegner pa de
innbyggergruppene jeg her skriver om, og vanskelig & finne begreper
som ikke oppleves som stigmatiserende. De vanlig brukte begrepene
viser alle til spesifikke relasjoner, og er begreper som gir bestemte og
ofte snevre konnotasjoner. Brukerbegrepet viser til relasjonen som
bruker av offentlige tjenester, klientbegrepet likesa, og dette oppleves
i tillegg som stigmatiserende. De minst stigmatiserende betegnelsene,
de som ikke gjer funksjonshemning til en dominerende egenskap ved
et menneske, er samtidig uttrykksmater som er upraktiske & anvende
fordi de krever mange ord, som “mennesker med redusert
funksjonsevne”? eller "mennesker med psykiske problemer”. Og ogsé

22 En uttrykksméte som anvendes i NOU 2001:22 Fra bruker til borger, for & markere
at begrepet funksjonshemmede viser til de som far sin praktiske livsfarsel vesentlig
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funksjonshemningsbegrepet viser til en relasjon — relasjonen til et
menneskes omgivelser — til funksjonshemmende barrierer i samfunnet.

Jeg har provd & lgse problemet ved a veere spesifikk i min
begrepsbruk, og samtidig bruke en kortfattet betegnelse, med fare for
at denne kan oppfattes som stigmatiserende. Jeg forsgker a snakke om
"brukere’ nar det dreier seg om faktiske brukere av konkrete, bestemte
tjenester, om ’de syke’ og ’de skadde’ nar det dreier seg om hele
malgruppen for den bestemte delen av hjelpeapparatet eller prosjektet,
om ’foreningsrepresentanter’ nar det dreier seg om mennesker som
handler ut fra sin bakgrunn i en forening av en aktuell gruppe
mennesker med funksjonshemning. Videre anvender jeg "velferds-
statens klienter” eller "brukere” nar jeg referer til det forhold at noen
innbyggere er mer avhengig av velferdsstaten enn andre, og “funk-
sjonshemmede” nar jeg omtaler innbyggere med varige problemer
som folge av et misforhold mellom nedsatt funksjonsevne og de krav
mennesker stilles overfor.

Begrepet “brukermedvirkning” synes & komme i bruk med politikken
for modernisering av offentlig forvaltning. Likevel blir dette begrepet
ogsa anvendt om medvirkningsrepresentasjoner som er innrammet av
andre styringspolitiske problemstillinger og politikkomrader. Det vil
jeg vise i neste kapittel. Dette innebzrer at mange av informantene
anvender begrep om “brukermedvirkning”, “brukerrepresentanter” og
“brukere” i videre mening enn med spesifikk referanse til en bestemt
brukerrelasjon til en offentlig tjeneste eller det offentlige hjelpe-
apparatet. Selv om jeg har forsgkt & veere noe mer presis i min
begrepsbruk, er ogsa mine beskrivelser preget av denne vide begreps-
forstaelsen.

begrenset pd grunn av gapet eller misforholdet mellom personens nedsatte
funksjonsevne og miljgets/samfunnets krav.
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Da funksjonshemmedes organisasjoner stiftet den farste inter-
nasjonalen av funksjonshemmede i 1981 — Disabled Peoples Inter-
national (DPI) ble valgspraket det latinske uttrykket Vox Nostra —
"var egen stemme”. Det var en markering av at funksjonshemmede
var fullt ut i stand til & handle pa egne vegne. Videre var det en
markering av at det var funksjonshemmedes egne organisasjoner —
organisasjonene av funksjonshemmede — som rettmessig kunne opptre
pa vegne av funksjonshemmede. Ingen andre — ikke veldedige
organisasjoner og heller ikke velferdsstatens fagfolk — forvaltet inn-
sikten i hva som var til funksjonshemmedes beste. Funksjons-
hemmede sgkte innflytelse pa egne livsbetingelser. 1 norsk sammen-
heng var den internasjonale markeringen i 1981 et uttrykk for en kamp
som hadde foregatt i flere tiar allerede. Fellesorganisasjonen for
funksjonshemmedes organisasjoner i Norge ble stiftet i 1950. Den var
helt fra oppstarten rettet mot samfunnspolitisk pavirkning, hensikten
var & samle kreftene for a fa politisk slagkraft (Dreijer, 1994; Garfalk,
1990). Det farste den nystiftede organisasjonen gjorde, var a kreve
representasjon i et offentlig utvalg som utredet arbeid for yrkes-
hemmede (Garfalk, 1990).

Fra velferdsstatens oppbygging i den farste etterkrigstiden til slutten
av arhundret, skjedde det imidlertid betydningsfulle endringer i det
som med et uttrykk fra forskningen om sosiale bevegelser, kan
beskrives som et skifte i den politiske mulighetsstrukturen som
innrammer funksjonshemmedes egenorganisering og innflytelses-
krav.? Fra 60-70-tallet til 80-90-tallet skjedde et skifte i sentrale trekk
ved det politiske klima, i hvilke styringsproblemer som ble gjenstand
for politisk oppmerksomhet, som ogsa ble fulgt av et skifte i
medvirkningsrepresentasjoner og medvirkningsbegrunnelser. Selv om
det skjedde et skifte i styringspolitikken, ble tidligere medvirknings-

2 En del av dette stoffet er fyldigere presentert i en tidligere publikasjon Alm
Andreassen, T., (2000). Fra rettighet til virkemiddel - Funksjonshemmedes med-
virkning i et endret politisk klima. I: T.I. Romaren (red), Usynlighetskappen - levekar
for funksjonshemmede. Oslo: Akribe..
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representasjoner viderefgrt i politikken for funksjonshemmede og i
helsepolitikkens randsone. Den politiske mulighetsstrukturen pa
slutten av 1990-tallet rommer derfor flere ulike medvirknings-
representasjoner.

Sparsmalene jeg vil utdype her, er: Hvilke medvirkningsideer eller
medvirkningsrepresentasjoner var sa virksomme ved slutten av 1990-
tallet? Hva er ideenes opphav og politiske innramming? Huvilke
begrunnelser er involvert? Jeg avgrenser meg til medvirknings-
representasjonene i helsepolitikken og i den almene styringspolitikk-
ken. % Jeg bygger opp beskrivelsen som en utviklingshistorie rundt
funksjonshemmedes egenorganisering og innflytelseskrav. Beskrivel-
sen er basert pa relevant litteratur, pa offentlige dokumenter og pa
intervjuer med ngkkelinformanter fra Sosial- og helsedepartementet,
fra Kommunenes Sentralforbund, fra Statens rad for funksjons-
hemmede og fra funksjonshemmedes organisasjoner. Intervjuene er
gjort i oppstarten av avhandlingsarbeidet, de fleste i 1998. Nar ikke
annet er angitt, er sitatene i teksten fra disse intervjuene. Jeg benytter
ogsa en del skriftlige dokumenter fra Funksjonshemmedes Felles-
organisasjon (FFO). FFO var det sterste, og lenge det eneste,
samarbeidsorganet for funksjonshemmedes organisasjoner. Nar jeg
benytter FFO som kilde blir det organisasjonenes felles offisielle poli-
tikk som kommer fram. Meningsforskjeller mellom og internt i de
ulike organisasjonene blir borte®. Ettersom det her er de store trekke-
ne jeg vil legge vekt pa, anser jeg ikke dette som et stort problem.

2% Jeg veere 4 g4 inn i de medvirkningsrepresentasjonene som kommer til uttrykk i for
eksempel skolepolitikken eller i lokal- og regionalplanleggingen, og i forsgk med
utvidet deltakelse i nzrmiljgutviklingen. Disse synes ikke & ha betydning i de
konkrete medvirkningsforlgpene jeg studere. Den kjennskapen jeg har til disse, tyder
imidlertid pa at her finnes flere fellestrekk.

% Meningsforskjeller fantes. Disse dreide seg blant annet om fellesorganisering pé
lokalplanet, innsamlingsaksjoner som inntektskilde for organisasjonene, om
skattefritak for gaver til organisasjonene, og om funksjonshemmedes interesser skulle
trygges gjennom antidiskrimineringslovgivning eller ombudsordninger Dreijer, E.,
(1994). Interesser og identitet. En analyse av Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
i perioden 1950-1990. Bergen: SEFOS, Notat 95..
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4.1 Innflytelseskrav i demokratiseringsklima

"Var egen stemme” — funksjonshemmedes krav om
politisk innflytelse

En av de historiske rottene til dagens medvirkningspolitikk finnes i
funksjonshemmedes egenorganisering og i organisasjonenes krav om
innflytelse pa forhold som bergrer funksjonshemmedes livssituasjon.
Funksjonshemmedes egenorganisering startet allerede ved forrige
arhundreskifte, men skjgt for alvor fart etter andre verdenskrig. Da
vokste det fram nye organisasjoner preget av en sterk politisk
bevissthet, samtidig som de etablerte organisasjonene preget av
veldedighet ogsa skiftet karakter (Ravneberg & Solvang, 1995). De
nye (og de reformerte) organisasjonene la vekt pa at funksjons-
hemmede skulle styre virksomheten i egne organisasjoner — organisa-
sjonene skulle vere foreninger av funksjonshemmede, ikke for
(Froestad & Ravneberg, 1991; Skogheim, 1993). Funksjonshemmede
forsto seg ikke som omsorgstrengende som andre matte handle pa
vegne av, men som kompetente til & handle pa egne vegne, med “var
egen stemme”?. Organisasjonene vendte seg til staten og krevde
samfunnsmessig likestilling ”ad lovgivningens og bevilgningens vei”.
Funksjonshemmede krevde rettigheter som borgere pa lik linje med
andre (Seip, 1994).

Egenorganisering var veien til politisk innflytelse: Vi vet at det er
funksjonshemmede selv som best kan informere om hvordan
samfunnet ma tilrettelegges for at de skal kunne delta. Vi har ingen
tro pd at andre grupper som behandlere og hjelpere og andre
velvillige borgere alene kan bidra til likestilling. Historien har vist at
vanskeligstilte og undertrykte grupper selv ma kjempe fram sine krav
og selv forsvare sine rettigheter som etterhvert er vunnet. Vi har liten
tro pa at arbeidstakere i Norge hadde fatt den velferd de har i dag
dersom de ikke selv hadde kjempet fram sine krav gjennom
fagforeningene. Det samme gjelder for bgnder og fiskere. P& samme

% Det latinske uttrykket Vox Nostra — var egen stemme — ble, som nevnt, valgspréket
for den farste internasjonalen for funksjonshemmede stiftet i 1981. | Norge markerte
det forste samarbeidsorganet av funksjonshemmedes organisasjoner allerede ved
stiftelsen i 1950 at “bare de delvis arbeidsfares egne organisasjoner” kunne bli med i
det som senere ble Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon.
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mate ma funksjonshemmede gjennom sine organisasjoner bidra til
samfunnsmessig likestilling.””*’

Funksjonshemmedes organisasjoner sammenlignet seg med arbeids-
takerorganisasjonene og krevde medbestemmelse og innflytelse i alle
saker som angikk funksjonshemmede. Interesseorganisering var veien
til pavirkningsmulighet. Funksjonshemmedes organisasjoner krevde
anerkjennelse som de rettmessige representantene for funksjons-
hemmede. Fagfolk eller veldedige organisasjoner skulle ikke fa handle
pa vegne av funksjonshemmede. Medvirkning forstas som en rett ogsa
funksjonshemmede har — en politisk rett til & kjempe fram sosiale
rettigheter som skal sikre samfunnsmessig likestilling. For funksjons-
hemmedes organisasjoner er det selvsagt at funksjonshemmede ogsa
har en kompetanse som er ngdvendig for & utforme en god politikk for
funksjonshemmede — det er dette egenorganiseringen bygger pa: at
funksjonshemmede selv er kompetente til & vurdere sine problemer og
behov.

Etableringen av en organisasjon for mennesker med utviklings-
hemning, Norsk Forbund for Psykisk Utviklingshemmede i 1967,
illustrerer flere tidstypiske trekk med hensyn til funksjonshemmedes
organisering. Den nye organisasjonen ville bygge sitt arbeid pa
prinsippet om at psykisk utviklingshemmede mennesker hadde
rettigheter pa lik linje med andre samfunnshorgere, og pa prinsippet
om at det var et samfunnsansvar & imgtekomme psykisk utviklings-
hemmedes behov (Brandt, 1987). Grunnlaget for organisasjonen
vokste fram gjennom en sosialpolitisk bevisstgjgring ledet an av
debatter i Dagbladet. Det ble argumentert med at bare organiserte
interesser respekteres, derfor ma ogsa de neaermeste til psykisk
utviklingshemmede samle kreftene i en sosialpolitisk kamporganisa-
sjon. Akutt ble organisasjonsbehovet da helsedirekter Karl Evang
foreslo at det skulle opprettes et 'landsrad for handicapomsorgen'. For
de bergrte ble det da ’skremmende klart [...] at psykisk utviklings-
hemmede var de eneste som manglet en organisasjon som kunne
fremme deres interesser”” (Brandt, 1987:18). Det nystiftede forbundet
krevde medbestemmelse i alle saker som angikk utviklingshemmedes
liv og framtid, og krevde deltakelse i rad, utvalg og komiteer.

27 Sitatet er hentet fra studieheftet "A arbeide for vare interesser”, FFO 1980
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Funksjonshemmedes organisasjoner forsto seg selv som sosialpolitis-
ke kamporganisasjoner” (slik forbundet for utviklingshemmede tok
mal av seg til & veere) og understreket, som i sitatet over, at
vanskeligstilte og undertrykte ma "kjempe fram sine krav”. Politikerne
var malgruppen og kampen sto om sosiale rettigheter og offentlige
budsjetter. Det var de politiske beslutningene funksjonshemmede ville
pavirke; politikkens iverksetting synes organisasjonene a ha hatt
svakere grep om. De forsto sin oppgave som a formidle tilbake til det
politiske systemet hvordan politikken virker.?®

Tidsperioden — 60- og 70-tallet — var kjennetegnet av velferds-
statskritikk og av politisk kamp mot etablerte autoritetsstrukturer
innenfor mange samfunnsomrader — arbeidsliv, utdanningssystemet og
forsvaret (Rgnning & Solheim, 1998)). Udemokratiske autoritets-
systemer ble betraktet som truende for den enkeltes selvrespekt og &re
(Kalleberg, 1984). Aksjonisme og demonstrasjoner var for mange
legitime politiske uttrykksformer bl.a. i EU-kamp og naturvern
(Olsen, 1988/1981). Konflikthilder og forstaelse av interessehevding
som & kjempe mot makten, var vanlig i den politiske debatten. Ikke
bare funksjonshemmede tok i bruk kamp-retorikk.

Politikken for funksjonshemmede — fra omsorg til
deltakelse

Funksjonshemmedes organisasjoner fikk gjennomslag for sitt
innflytelseskrav. I politikken for funksjonshemmede skjedde et skifte
fra "omsorg” til "deltakelse”, fra en politikk for omsorgen for funk-
sjonshemmede (St.meld.nr.88 1966-67) via en politikk for "funksjons-
hemmede i samfunnet” (St.meld.nr.23.1977-78), og til "Full deltakelse
og likestilling” som med FNs internasjonale ar for funksjonshemmede
i 1981 ble mottoet for politikken. Funksjonshemmedes innflytelsesrett
ble anerkjent. Organisasjonene ble hgringsinstanser og trukket med i
offentlige rad og utvalg. Statens rad for funksjonshemmede ble

% |llustrerende er FFOs grunnkurs om egen organisasjon (farste versjon utgitt i 1980,
neste i 1986) med tittelen “A arbeide for vare interesser”. Kurset gir
organisasjonsmedlemmer og —tillitsvalgte en innfgring i politisk pavirkningsarbeid.
Hovedfokus er rettet mot forberedelsene til politiske beslutninger. Iverksettingsfasen
behandles bare i den andre versjonen og oppgaven for funksjonshemmedes
organisasjoner beskrives her som & gi melding om hvordan politiske beslutninger
virker i praksis, og & konfrontere politikernes gode idealer med virkeligheten i
samfunnet.
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opprettet i 1969, og etter hvert kom tilsvarende organer pa fylkes- og
kommuneplan. Drgftinger mellom staten og organisasjonene om regu-
lering av funksjonshemmedes inntektsgrunnlag - folketrygdens ytelser
— startet opp i 1972, og ble formalisert i et kontaktutvalg i 1979. Fra
1982 fikk funksjonshemmedes organisasjoner driftsstgtte over
statsbudsjettet.

Anerkjennelsen av funksjonshemmedes innflytelsesrett kom i
stortingsmeldingen om funksjonshemmede i samfunnet fra 1977-78:
"I dag er det enighet om at «brukergruppene» selv har krav pa a eve
innflytelse pa sin egen situasjon, og at de pa en rekke omrader har de
beste forutsetningene for & papeke behov og mangler, og til & komme
med forslag til tilfredsstillende lgsninger. De bgr ha reell mulighet for
innflytelse i rad og utvalg som arbeider med, eller utreder spgrsmal
som angar funksjonshemmedes situasjon. Det er naturlig at interesse-
organisasjonene pa sitt felt krever medbestemmelsesrett, medinn-
flytelse og medansvar.”?

Medvirkningsbegrunnelsen er todelt — funksjonshemmede har en
demokratisk rett til innflytelse pa forhold som angadr dem, og
funksjonshemmede har en kunnskap som beslutningstakere trenger
(forutsetninger for & papeke behov og mangler og foresla lgsninger).
Det er ogsa slik funksjonshemmedes organisasjoner argumenterer i
sine hgringsuttalelser — de vektlegger nytteverdien beslutnings-
systemet har av funksjonshemmedes medvirkning, men understreker
samtidig retten til medinnflytelse og medbestemmelse.

Verd & merke seg er at meldingen anvender begrepet “brukere”.
Begrepet var tydeligvis sa nytt at departementet valgte & bruke det
med anfarselstegn. Begrepsbruken var ikke allment utbredt.*® Heller
ikke omtalte meldingen “brukermedvirkning”. Begrepene som ble
anvendt var medbestemmelse og medinnflytelse.

% st.meld.nr.23.1977-78 Funksjonshemmede i samfunnet, s.15

% Det hevdes f.eks at bruker’-begrepet ble tatt i bruk i svensk forvaltning pd 1980-
tallet Dahlberg, M. & Vedung, E., (2001). Demokrati och brukarutvirdering. Lund:
Studentlitteratur..
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En forhandlende stat som gir bergrte parter seerlige
deltakelsesrettigheter

Historien om funksjonshemmedes egenorganisering handler om de
omsorgstrengende som avviser veldedigheten, krever likestilling og
anerkjennelse som likeverdige samfunnsborgere, som retter like-
stillingskravet mot offentlige myndigheter og betrakter staten som
garantist for like rettigheter. Det er videre en historie om klientene
som krever medbestemmelse over forhold som angar dem, som
markerer at funksjonshemmede er kompetente til & handle pa egne
vegne, som betrakter interesseorganisering som vei til innflytelse, og
interesseorganisasjonene som funksjonshemmedes offentlige repre-
sentanter, og som far gjennomslag for innflytelseskravet i offentlig
politikk.

Anerkjennelsen av funksjonshemmedes innflytelsesrett er rammet inn
av et politisk klima kjennetegnet av en forhandlende stat, der
interesseorganisasjonenes medvirkning betraktes som legitim politisk
deltakelse (Laegreid & Rolland, 1994; Olsen, 1986; Olsen, 1987), der
arbeidstakerne hadde fatt medbestemmelsesrettigheter i arbeidslivet
(Berg, 1998; Bergh, 1983; Kalleberg, 1984), der de korporative
ordningene fra arbeids- og neringsliv utvides til en generell
“korporatisme under forvaltningen” (Nordby, 1994), der organisa-
sjonene trekkes inn gjennom hgringer og deltakelse i rad og utvalg,
der “bergrte interessers s&rlige deltakelsesmulighet” er et styrings-
prinsipp nedfelt i forvaltningsloven av 1967 (Egeberg, 1989)og der
befolkningens rett til deltakelse i kommunale planprosesser etter hvert
nedfelles i planleggingslovverket®. Illustrerende er argumentasjonen
bak opprettelsen av Norsk Forbund for Psykisk Utviklingshemmede
om at bare organiserte interesser respekteres.

Det er videre et politisk klima der utvidet deltakelse begrunnes som
nyttige og konstruktive bidrag til gode offentlige beslutninger
(Torgersen, 1983), der utvidede deltakelsesrettigheter blir et middel til
a redusere den paternalisme som ligger innebygget i velferds-
systemene (Hernes, 1988) og der forvaltningslov (fra 1967) og

81 Rett til deltakelse i planprosessene ble uttrykt i loven om lokal og regional-
planlegging.fra begynnelsen av 1980, og senere tatt inn i Plan- og bygningsloven.
Gjennom lovens §16 (fra 1986) palegges planleggingsmyndighetene & drive aktiv
opplysningsvirksomhet og & gi bergrte enkeltpersoner og grupper anledning til & ‘delta
aktivt’ i planprosessen.
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offentlighetslov (fra 1970) gir befolkningen demokratisk innsynsrett
som et middel til & kontrollere fagbyrakratiet i forvaltningen (Granlie,
2001; Granlie et al., 1999). Endelig er det et politisk klima kjenne-
tegnet av en demokratiseringsambisjon der forvaltningen skal vere
underlagt demokratisk styring og bygge pa bredt folkelig engasjement
(Gragnlie, 2001), der samfunnet skal utvikles gjennom en mer politi-
sert, demokratisert og desentralisert planlegging (Grendahl, 1999), og
der mélet er at demokrati skal prege alle omrader av samfunnslivet *,
der skjevheter i innflytelsemuligheter skal utjevnes, og under-
representerte grupper ivaretas seerskilt, for eksempel gjennom utvidet
" medvirkningsplanlegging” som skal sikre at ogsa mindre
ressurssterke bergrte grupper skal trekkes med i planprosessene
(Oraug, 1982). Det politiske klima kjennetegnes av en forstaelse av at
sosial posisjon ikke bare former samfunnsmedlemmenes gnsker og
behov, men ogsa deres mulighet til & pavirke egne livsbetingelser.
Maktulikevekt tolkes som et legitimitetsproblem for demokratiet.
Politikken dreier seg om & regulere forholdet mellom ulike
samfunnsinteresser (Sejersted, 1983), og samfunnsgruppene tilkjennes
rett til interesseivaretakelse. Medvirkningen er rettet mot de politiske
beslutningene og deres forberedelse — utredning og planlegging.
Interesseivaretakelsens politiske uttrykksformer er kamp for egne
krav. Funksjonshemmede, i likhet med andre sosiale grupper, er
representert ved sine interesseorganisasjoner. Medvirkning begrunnes
bade som verdi i seg selv (demokratisk rett) og som middel for andre
mal (gode beslutninger og demokratiets legitimitet).

Anerkjennelsen av funksjonshemmedes organisasjoner som rett-
messige representanter for funksjonshemmede, var i trdd med den
posisjonen interesseorganisasjonene allment hadde i etterkrigstiden —
som legitime demokratiske aktgrer. Anerkjennelsen kom pa slutten av
70-tallet. Pa 80-tallet skjer to styringspolitiske endringer som etablerer
en ny innramming av funksjonshemmedes egenorganisering og orga-
nisasjonenes interessepolitiske arbeid. Det styringspolitiske fokuset

%2 Mandatet for den farste Maktutredningen, nedsatt i 1972 illustrerer nettopp dette.
Der heter det: "Det er en utbredt politisk mélsetting, som Regjeringen legger stor vekt
p&, at demokratiet skal videreutvikles og gjeres gjeldende pé& alle omrader av
samfunnslivet. Dette innebarer at hvert enkelt menneske i sterst mulig grad skal ha en
reell innflytelse pa de disposisjoner som har betydning for ens egen livssituasjon.”
Sitert fra: Lafferty, W., (1983). Deltakelse og demokrati. I: T. Bergh (red), Deltaker-
demokratiet: Universitetsforlaget..
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forskyves fra demokratisering til modernisering, og interesse-
organiseringen far svekket legitimitet.

4.2 Et styringspolitisk skifte

Styringsfokus - fra demokratisering til modernisering

80-tallet representerte et skifte i styringspolitisk fokus. Bakgrunnen
var lavere gkonomisk vekst, bekymring for den offentlige gkonomien,
og oppfatninger om en for stor og tungrodd offentlig sektor som burde
gjeres mer effektiv og mer publikumsvennlig. Moderniserings-
ambisjonene var felles for bade Arbeiderparti-regjeringer og borger-
lige regjeringer (Berg, 1995; Grendahl, 1999; Helgey, 1988; Saglie,
1993) selv om betegnelsene vekslet mellom *forenkling’, ’moderni-
sering’ og 'fornyelse’. En viktig inspirasjonskilde i valg av reform-
strategier var OECDs anbefalinger om administrative reformer med
styringsidealer og styringsteknikker hentet fra privat sektor, en
reformpakke som senere fikk merkelappen New Public Management -
NPM (Christensen & Legreid, 2001a; Christensen & Legreid, 2001b;
Hood, 1991; Trangy & @sterud, 2001).

Til tross for felles inspirasjon og fellestrekk pa tvers av landegrensene,
fikk moderniseringsreformene likevel sine seeregne nasjonale og
lokale utforminger (Christensen & Lagreid, 2001a; Kleven, 1997).%
De NPM-inspirerte reformene foyet seg inn i en lengre historie av
forvaltningspolitiske reformer (Grgnlie et al.,, 1999). Reform-
virksomheten startet allerede fra 1945 da det ble nedsatt en komité for
a se pa rasjonalisering av statsvirksomheten og i 1951 da en komité
utredet "betryggende” saksbehandlingsformer og vektla rettssikkerhet
(Leegreid & Rolland, 1994). Reformeringen av kommunesektoren var
i gang allerede far NPM-reformene gjorde sitt inntog. 70- og 80-tallet

% Dette ma forstas i lys av at de ulike reformtiltakene som samles under betegnelsen
New Public Management ikke er innbyrdes konsistente, men snarere spenningsfylte
Christensen, T. & Legreid, P. (red), (2001a). New public management : the
transformation of ideas and practice. Aldershot: Ashgate, Hood, C., (1997/1993).
Contemporary public management: a now global paradigm? I: M. Hill (red), The
Policy Process. A Reader. London: Prentice Hall/Harvester Wheatsheaf. s. 404-417.,
slik at nye styringselementer kan ha ulike forklaringer eller begrunnelser og slik at
enkeltelementer i reformtiltakene ogsa samsvarer med andre idealer og malsettinger.
Et eksempel er rettighetsfesting i helsetjenesten som bade har en inspirasjon fra
forbrukerretten og fra menneskerettstenkningen Aasen, H.S., (2000). Pasientens rett
til selvbestemmelse ved medisinsk behandling. Bergen: Fagbokforlaget..
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viser en nesten 20-arig ubrutt funksjonstid for komiteer som har
utredet reformer i lokalforvaltningen (Kleven, 1997). Pa den andre
siden, preges ogsa reformene i lokalforvaltningen av nye problem-
forstdelser: fokuset skiftet fra 1974 til 1988 fra en forstaelse av at det
finnes ulike samfunnsinteresser som skal integreres gjennom poli-
tikken og den offentlige forvaltningen, til en forstaelse av for-
valtningen som tjenesteprodusenter og befolkningens interesser som
noe som skal ivaretas gjennom individuelle konsumentrelasjoner, fra a
vektlegge desentralisering som et middel til integrasjon mellom
forvaltningen og borgerne og demokratisering gjennom nye politiske
fora for a sikre at borgerne kan gjare sine interesser gjeldende, til a
vektlegge bade demokratisk forvaltning og bedre tjenester gjennom
samordning, effektivisering og omstilling (Elstad, 1990).

Desentralisering og delegering preget reformtiltakene. Myndighet og
oppgaver ble delegert fra stat til lokale myndigheter, fra politiske til
administrative organer, fra styrende til utevende ledd. Det pagikk en
“autonomisering” av de ulike delene av den offentlige forvaltningen,
gjennom selvstendiggjering (sterre intern frihet) og fristilling (andre
tilknytningsformer) (Fimreite, 1997). Gjennom desentralisering ble
myndighet overfart fra staten til kommuner og fylkeskommuner. Ikke
minst skjedde det en omfattende desentralisering av det velferds-
politiske iverksettingsansvaret, som delvis var startet opp allerede far
moderniseringen: Helsetjenestene — bade sykehus og primeerhelse-
tjeneste — ble fylkeskommunalt og kommunalt ansvar. Sykehusene ble
fylkeskommunalt ansvar med sykehusloven av 1969. Sykehjemmene,
distriktshelsetjenesten, tiltak for psykisk utviklingshemmede, og for
mennesker med psykiske problemer, ble kommunenes ansvar gjennom
reformer pa 80- og 90-tallet, og gjorde helse- og sosialtjenesten til
kommunenes mest omfattende oppgave, bade i budsjettstarrelse og
antall ansatte (Romgren, 1991). Begrunnelsen for desentraliseringen
var bade demokrati- og effektivitetshensyn, to ulike hensyn som her
lot seg forene: Lokal autonomi ble betraktet som en forutsetning for &
oppna bedre ressursutnyttelse gjennom lokale tilpasninger i den
velferdspolitiske oppgavelagsningen, (Vabo, 1998). Samtidig ble
kommunalisert velferdsansvar oppfattet som & samsvare bedre med

3 Arene da hovedkomiteen for reformer i lokalforvaltningen leverte store inn-
stillinger, NOU 1974:53 Mal og retningslinjer for reformer i lokalforvaltningen og
NOU 1988:38 Nye mal og retningslinjer for lokalforvaltningen.
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omsorgsidealer om normalisering, integrering og omsorg i narmiljget
(Sandvin, 1992).

Malene for reformene var bade mer effektiv og serviceorientert
forvaltning, og mer helhetlig overordnet politisk styring. Markeds-
orienterte styringsmidler ble tatt i bruk, bade i helsetjenesten og i
kommunenes gvrige virksomhet, i form av konkurranse mellom til-
bydere og gkonomiske insentiver der produktivitet belgnnes gjennom
finansieringssystemet. | siste halvdel av 1990-arene ble for eksempel
den tidligere rammefinansieringen av sykehusene supplert med delvis
innsatsstyrt finansiering. Hensikten var a gke aktiviteten og redusere
ventelistene. Hovedtendensen i styringsmidlene overfor helsetjenesten
beskrives som forsgk pa innskrenke profesjonenes makt (Lian, 2003).

Kommunene skulle gjennom rammelovgivning og rammefinansiering
fa starre gkonomisk handlingsrom (og gkonomisk ansvar) og stagrre
frinet til & velge politiske og administrative organisasjonsmodeller.
Den politiske styringen skulle konsentreres om prinsipielle og
strategiske sparsmal — “bedre styring i stort og mindre styring i smatt”
% var idealet béde for statlig og kommunal forvaltning. Politikk og
administrasjon skulle tydeligere skilles fra hverandre. Administra-
sjonen skulle ha stgrre myndighet i iverksettingen, og forvaltningen
kontrolleres gjennom managementorienterte styringsmidler hentet fra
privat sektor, som malstyring, virksomhetsplanlegging og resultat-
oppfelging, og etter hvert gjennom enda mer markedsorienterte
styringsmidler i form av gkonomiske insentiver som innsatsstyrt
finansiering og konkurranse mellom tilbydere.*® Mye av reform-

% NOU 1989:5 En bedre organisert stat, 5.13

% Hovedtrekkene i reformene er beskrevet og vurdert av mange Berg, A.M., (1995).
Vellykket forvaltning - god organisasjon og ledelse i staten. Oslo: TANO,
Christensen, T. & Legreid, P. (red), (2001a). New public management: the
transformation of ideas and practice. Aldershot: Ashgate, Christensen, T. & Lagreid,
P., (2001b). New Public Management i norsk statsforvaltning. I: B.S. Trangy & @.
@sterud (red), Den fragmenterte staten. Reformer, makt og styring. Oslo: Gyldendal
Akademisk, Fimreite, A.L. (red), (1997). Forskerblikk pa Norge. En oppsummering
fra satsingsomradet: Ledelse, organisasjon og styring. Oslo: Tano Aschehoug,
Jensen, S., (1995). Modernisering av kommunene og lokalt folkestyre - fra lekskjgnn
til management. I: T. Hansen & A. Offerdal (red), Borgere, tjenesteytere og
beslutningstakere: TANO, Lian, O., (2003). Nar helse blir en vare. Kristiansand:
Hayskoleforlaget, Remming, E., (1999). Desentralisering, regionalisering og lokale
maktstrukturer. Oslo: Makt- og demokratiutredningen 1998-2003. Rapportserien, 5,
Vabo, S.1., (1998). Norge. I: S.I. Vabo (red), Nasjonale ideologier bak endringene i
kommunesektoren. Oslo: NIBR, AKF, Novemus. s. 26-41..
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virksomheten i kommunene fikk en innoverrettet karakter, konsentrert
mer om den interne politiske og administrative organiseringen og
organisasjonsinterne styringsreformer, mindre mot forholdet mellom
det offentlige og innbyggerne (Vabo, 1998).

Medvirkning — fra interesserepresentasjon til
informasjonsinnhenting

En publikumsorientering — en service- og brukerorientering - ble
forlgperne til de etter hvert mer omfattende moderniseringsreformene
(Berg, 1995; Berg, 2002). En ”Aksjon publikum” startet opp tidlig pa
80-tallet®, og skulle fokusere forvaltningens mgte med innbyggerne
og anvende publikums erfaringer som grunnlag for utviklingstiltak
(Berg, 1995; Helgoy, 1988). Senere pa 80-tallet gikk Staten,
Kommunens Sentralforbund (KS) og arbeidstakerorganisasjonene
sammen om et forsgksprogram for & utvikle en servicekultur i
kommunene der brukerne skulle settes i sentrum.

Utover pa 90-tallet ble bruk av tilbakemelding fra brukere og inn-
byggere oftere framhevet som viktige organisatoriske grep for & gke
leering og muliggjere tilpasning av den offentlige virksomheten.
Gjennom endringsimpulser fra omgivelsene, skulle forvaltningen
tilpasse seg nye krav og behov og forbedre tjenesteytingen overfor
borgerne (Kleven, 1997). Indirekte representasjon gjennom interesse-
organisasjonene skulle suppleres med direkte pavirkning gjennom
brukerstyring og brukermedvirkning (Fimreite, 1997).

Brukernes tilbakemeldinger ble presentert som styringssignaler
forvaltningen ville trenge for & mate framtidige krav om bade bedre
service og effektivisering og budsjettbesparing®. I trad med ledelses-
filosofier som totalkvalitetsledelse kom anbefalinger om at brukerne
burde trekkes inn i kvalitetsutviklingsarbeidet i helsetjenesten fordi
deres opplevelser ville veere nyttige holdepunkter for vurdering av
tjenestenes kvalitet.® | 1994 ble kommunene tilbudt opplaring i
gjennomfgring av bruker- og befolkningsundersgkelser, og mange
kommuner tok slike undersgkelser i bruk utover 90-tallet (Vabo,

%7 Varte fra januar 1983 og ut 1985.

% For eksempel i Statskonsults veiledning om brukerundersgkelser, «A sparre
brukerne» fra 1990

% Nasjonal strategi for kvalitetsutvikling i helsetjenesten, 1K-2482, utgitt av Sosial-
og helsedepartementet og Statens Helsetilsyn i 1995.
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2000). Ogsa i kommunalpolitikken ble brukermedvirkning knyttet til
mal om & bedre servicen overfor innbyggerne: «Ulike former for
medvirkning er et viktig verktgy for a bli en bedre tjenesteprodusent»,
uttalte direktgren i Kommunenes Sentralforbund (KS) i et vedlegg til
Kommunal Rapport i 1997. Brukerne besitter en erfaring som
lokalforvaltningen kan ha nytte av.

o

Brukermedvirkning blir redskap i arbeidet med & malrette for-
valtningen og bedre ressursutnyttelsen. Forvaltningen skal tilfgres
informasjon som kan anvendes i endrings- og utviklingsarbeid. Med-
virkning via interesseorganisasjonene er da utilstrekkelig. Organi-
sasjon innebarer representasjon — at noen opptrer pa brukernes vegne,
men da "har man allerede fjernet seg en del fra x antall forskjellige
funksjonshemmede”, som en av mine informanter i KS sa det. Nar
organisasjonene skal gi et samlet uttrykk for hva funksjonshemmede
trenger, mener eller vil, s3 “har man gatt et skritt vekk fra brukeren”.
Direkte medvirkning er viktig for det er lenger nede at “man klarer a
definere og sette navn pa hva man egentlig er ute etter”. Orga-
nisasjonene filtrerer den direkte brukererfaringen som beslutnings-
takerne trenger.

| kommunalpolitikken fikk medvirkning etter hvert ogsa en annen
begrunnelse enn forvaltningsmodernisering. Kommunevalget i 1995
med en ‘rekordlav’ valgdeltakelse, ble tolket som et alvorlig varsel om
at lokaldemokratiet var i fare (Pettersen & Rose, 2000). Kommunenes
Sentralforbund handlet ut fra at lokaldemokratiet var truet av bl.a. lav
rekruttering til de politiske partiene, lav valgdeltakelse, og statlig
detalj- og overstyring®, og gjorde lokaldemokratiets utfordringer til
viktigste arbeidsfelt i siste halvdel av 90-tallet. Lokaldemokratiet
skulle fornyes og innbyggerne trekkes mer aktivt med i planarbeid og
utvikling av kommunal tjenesteproduksjon. Hensikten var & forbedre
dialogen mellom kommunene og innbyggerne og gke deltakelsen i
lokalpolitikken.**

“0 »Formy lokaldemokratiet. Kommunesektorens utfordinger:”, hefte utgitt av
Kommunenes sentralforbund, udatert.

1 satsingen er beskrevet bl.a. i: Offerdal, A. & Aars, J. (red), (2000). Lokal-
demokratiet. Status og utfordringer. Aktuelle forskningsbidrag. Oslo: Kommune-
forlaget, @vrum, R., (2000). En del hovedresultater fra Demokrati, deltakelse og
styring. Oslo: Kommuneforlaget, Aars, J., (1998). Hva skjer i prosjektkommunene?
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I kommunalpolitikken finnes altsd to ulike begrunnelser for med-
virkning fra innbyggernes side. Den ene er knyttet til kommunens
funksjon som lokaldemokrati: medvirkning skal her bidra til & styrke
legitimiteten til det lokalpolitiske beslutningssystemet ved & redusere
avstanden mellom styrende og styrte, og til & sikre engasjement om
lokalpolitikken og rekruttering til politiske verv. Den andre er knyttet
til kommunens funksjon som velferdpolitisk iverksettingsorgan, og er
i trad med medvirkningsbegrunnelsen i den generelle moderniserings-
politikken: medvirkning skal her bidra til mer malrettet tjenesteyting
og mer effektiv ressursutnyttelse. Medvirkning handler om 4 tilfare
beslutningssystemene informasjon som kan benyttes i omstilling av
forvaltningen. Begge medvirkningsbegrunnelsene er instrumentelle;
medvirkning er middel for andre formal.

Interesseorganisasjonene - fra demokratiske aktarer til
seerinteresseivaretakere

80-tallet representerte et skifte i holdningene til interesseorganisa-
sjonene og deres kontakt med offentlige myndigheter. Den farste
maktutredningen®® presenterte en forstdelse av staten som fikk stor
innflytelse. Staten ble betraktet som segmentert og dermed som en stat
med for svak overordnet styring fordi politikken ble drevet fram av
tett koblede segmenter bestdende av stortingspolitikere, departments-
byrakrater, interesserepresentanter, mediekontakter og forskere
innenfor enhver politikksektor (Egeberg et al., 1978). | trad med
denne forstaelsen ble organisasjonene oppfattet som a primert vare
opptatt av sektor- og serinteresser og representere en trussel mot “mer
almene hensyn, fellesinteresser og helhetshensyn”*. En forhandlende
stat der organisasjonene deltok i rad og utvalg, hadde gitt interesse-
organisasjonene for stor innflytelse, mente regjeringer av ulik politisk
farge. Bruken av offentlige utvalg med partsrepresentasjon
(organisasjonsdeltakelse) skulle begrenses, og antallet slike utvalg ble
redusert pa 80- og 90-tallet (Nordby, 1994).

Underveisrapport. KS FOU-satsing Demokrati, deltakelse og styring. Oslo:
SEFOS/Kommunenes Sentralforbund.

*2 Nedsatt i 1972.
“3 Dette er begrepene som benyttes i NOU 1989:5 En bedre organisert stat, s.71
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| helsepolitikken uttalte Nasjonal helseplan® at brukernes innflytelse
kunne styrkes ved at representanter for brukerne trekkes inn i
planleggingen og styringen av helsevesenet, enten direkte eller via
ulike pasientorganisasjoner. Meldingen uttalte videre ogsa at "Pa
bakgrunn av det representative demokratiet vi har i vart land ma
imidlertid gnsket om brukerrepresentanter avveies mot faren for at
organisasjonsinnflytelsen blir for sterkt vektlagt. 1 vart system
forutsettes de politiske myndigheter & representere ogsa brukerne
eller utpeke personer med god innsikt pa saksomradet, f.eks. politisk
aktive personer som dessuten har stgrre eller mindre brukererfaring.
Politisk oppnevnte representanter forutsettes a ta vare pa ngdvendige
helhetshensyn i tillegg til de sektorinteresser de er oppnevnt for a
skjgtte.” Det uttrykkes en skepsis til interesseorganisasjonene - de
betraktes som ivaretakere av sarinteresser, mens politikerne framstar
som de som ivaretar ‘helhetshensyn’.

I kommunalpolitikken ble det understreket at bruker- og befolknings-
medvirkning ma forega innenfor rammen av de politiske organenes
styringsmyndighet: "Brukermedvirkning ma veere et supplement og
ikke en konkurrent til den ordinaere demokratiske deltakelse. ... Det
ma skilles klart mellom politisk ansvar og brukerrepresentasjon, slik
at den politiske balanse og det ansvar de folkevalgte har, ikke
forrykkes”, uttalte hovedkomiteen for reformer i lokalforvaltningen.*
En saks-, sektor- eller interessebasert medvirkning ble oppfattet som
en trussel mot den overordnede politiske styringen®. En fryktet at
allianser mellom brukergrupper og offentlig ansatte skulle forme
sterke pressgrupper og at brukermedvirking slik skulle komme i
konflikt med helhetlig politisk styring (Elstad, 1990). Frykten for en
interessebasert medvirkning kom bl.a. til uttrykk i Kommunal-
departementets argumentasjon mot at eldrerad skulle veere et lovpalagt
organ i kommunene: Departementet argumenterte med at “reguler
interesserepresentasjon vil kunne fare til en (ytterligere) sektorisering
av den kommunale/fylkeskommunale forvaltning, og vanskeliggjere

4 St.meld.nr.41 (1987-88) Helsepolitikken mot &r 2000. Nasjonal helseplan.

5 NOU 1988:38 Nye mal og retningslinjer for reformer i lokalforvaltningen

6 Beskrivelsen gjelder den overordnede nasjonale kommunalpolitikken preget av
aktgrer som Kommunenes Sentralforbund, Kommunaldepartementet og hoved-
komiteen for reformer i lokalforvaltningen. I kommunepolitikken, forstatt som
politikken i landets 435 kommuner, finnes en variasjon i medvirkningsbegrunnelser
(Alm Andreassen 2001).
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helhetsstyring og samordning” (Alm Andreassen, 2001:163). Hvis
interessebasert medvirkning far for stor plass, da blir resultatet
"aksjonsdemokrati og serinteresser”, og “da slipper folk & ha
totaliteten foran seg - nemlig et bedre samfunn med bedre tjenester for
alle”, sa en av mine informanter fra Kommunenes Sentralforbund.

Interesseorganisasjonenes posisjon som legitime demokratiske aktarer
er svekket. | stedet framstilles de som representanter for sarinteresser
og arsak til en stadig vekst i de offentlige utgiftene. Interesse-
organisasjonenes innflytelse blir en trussel mot den overordnede
politiske styringen. Interessekamp framstar som motsetningen til
helhet og ansvarlighet. | tid faller skiftet i holdninger til interesse-
organisering sammen med den hittil stgrste veksten i nye organisa-
sjoner av funksjonshemmede.*’

Funksjonshemmedes organisasjoner - fra
"interesseorganisasjoner” til "frivillige organisasjoner”

Mens interesseorganiseringen mistet legitimitet, ble de frivillige
organisasjonene lgftet fram som medprodusenter av velferd. Dette
skjedde samtidig som langtidsprogrammene skiftet terminologi fra
‘velferdsstat’ til “velferdssamfunn’ (Kuhnle & Selle, 1992) og
velferdspolitikken understreket at velferdsoppgavene ikke kan ivaretas
av det offentlige alene, men ma lgses ogsa ved bruk av frivillige
organisasjoner og frivillig arbeid. De frivillige foreningene matte
forventninger fra statlige og kommunale myndigheter om & medvirke
og delta i nye samarbeidsformer (Nordahl & Carlsen, 1999). I
velferdspolitikken®® ble de frivillige organisasjonene innlemmet som
velferdsprodusenter og organisasjonenes medvirkning handlet om a
yte frivillig innsats og vaere samarbeidspartner for det offentlige i
velferdspolitikkens iverksetting og i ivaretakelsen av velferds-
samfunnet. | forhold til funksjonshemmede og andre av velferds-
statens Kklienter ble selvhjelpsfunksjonen av organiseringen som
vektlagt.

Politikkskiftet fra ’interesseorganisasjoner’ til ’frivillige organisa-
sjoner’ skjedde bare fa ar etter at Sosialdepartementet gnsket a

7 Kilde: Heringsnotat. Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner og tilskudd til
likemannsarbeid. Innstilling fra Tilskuddsutvalget 31.august 2001, Sosial- og
helsedepartementet

“8 St meld nr 35, (1994-95), Velferdsmeldingen
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avgrense organisasjonene av funksjonshemmede til utelukkende a
vaere “’sosialpolitiske pressorganisasjoner”. Sosialministeren beskrev
organisasjonenes oppgave som a “holde samfunnets samvittighet
vaken” (Seip, 1994:301) og stortingsmeldingen fra 1977 som aner-
kjente funksjonshemmedes organisasjoners innflytelsesrett, argu-
menterte for at tiltak drevet av organisasjonene burde overfares til det
offentlige. | organisasjonene av funksjonshemmede var det uenighet
om hvorvidt organisasjonene selv burde drive tiltak for
funksjonshemmede eller om dette bidro til at det offentlige kunne
unnslippe sitt ansvar overfor funksjonshemmede. Paraplyorganisa-
sjonen FFO understreket organisasjonenes rett til selv & definere sin
rolle og oppgave.

«Vi kan ikke se at det ngdvendigvis er noen motsetninger mellom a
veere en sosialpolitisk interesseorganisasjon og a drive egne tiltak, [...]
Organisasjonen kan ikke avsta fra retten til & sette igang servicetiltak
for den gruppe de representerer. Det at brukerne selv - de funksjons-
hemmede - etablerer og driver tiltak til fordel for seg selv er i samsvar
med demokratiske prinsipper.» (FFOs uttalelse, datert 4.4.78.)

Staten forsgkte altsd & definere organisasjonenes rolle - som press-
grupper — mens organisasjonene avviste bade forsgkene pa a inn-
snevre innrammingen og statens legitimitet til & definere organisa-
sjonenes innretning. Mens den almene politikken skiftet til skepsis
mot pressgrupper og til fornyet interesse for frivillige organisasjoners
bidrag som velferdsprodusenter, forsgkte politikken for funksjons-
hemmede & ramme inn funksjonshemmedes organisasjoner nettopp i
den organisasjonsrepresentasjonen som senere avvises. Riktignok
skjer dette innrammingsforsgket noen ar far det offisielle politikk-
skiftet, men antyder likevel at politikken for funksjonshemmede
utformes i en viss isolasjon fra den almene styringspolitikken.

4.3 Medvirkningspolitikk for funksjonshemmede

80- og 90-tallet representerte altsd pa flere mater et skifte i den
politiske mulighetsstrukturen som innrammet funksjonshemmede
egenorganisering og innflytelseskrav. De medvirkningsbegrunnelsene
og medvirkningsrepresentasjonene som var dominerende da funk-
sjonshemmedes organisasjoner utformet og fikk anerkjennelse for sitt
krav om medbestemmelse og medinnflytelse, var skjgvet til side i den
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almene styringspolitikken. Det var ogsa den organisasjonsrepresenta-
sjonen funksjonshemmedes egenorganisering var modellert etter -
interesseorganisasjonen.

Nytt medvirkningsbegrep, men fastholdt
medvirkningsbetydning

Interessekampen hadde mistet sin legitimitet. Organisasjonenes
fundament var svekket og begrunnelsen for deres innflytelseskrav ikke
like gyldig. Organisasjonene matte omformulere sine argumenter for &
bli trukket med i politikkformingsprosessene, og forholde seg til det
nye legitimeringsgrunnlaget for medvirkningen. Organisasjonene tok i
bruk moderniseringspolitikkens begrepsapparat: | FFOs uttalelse om
sykehustjenesten fra 1987 het det for eksempel under overskriften
"Brukerorientert perspektiv pa helsetjenesten” at "FFO ser det som
avgjerende at interesseorganisasjonene gis mulighet til & pavirke
planlegging og utforming av tjenestetiloud som angar dem selv og
deres framtidige behandlingsmuligheter. [...] Vi vil understreke at det
pa dette felt ma skje en stgrre grad av samarbeid og samhandling
mellom behandlingsinstitusjonene og funksjonshemmedes organisa-
sjoner. FFO vil derfor foresla at FFO som brukerorganisasjon trekkes
med i de styrende organer for helseinstitusjonene. Interesse-
organisasjonene sitter pd mye praktisk erfaring som departementet
ber trekke pa i arbeidet med organiseringen og formaliseringen av
brukermedvirkning.” (mine uthevinger). Og i en hgringsuttalelse om
styringspolitikken®® argumenterte FFO mot skepsisen til interesse-
representasjon ved a understreke at det er et skille mellom “arbeids-
livsorganisasjonene som skal ivareta medlemmenes politiske og
gkonomiske interesser” og “interesserepresentasjon som sikrer
brukermedvirkning”. FFO argumenterte for at et av de vesentlige
poengene med brukermedvirkning er ”a bedre effektivitet og kvalitet
ved bl.a. den offentlige tjenesteproduksjon. Nar problemene lgses
sammen med dem som forbruker tiltak og tjenester, vil en med starre
sannsynlighet unnga forfeilede og ressursslgsende tiltak.”

FFO foretar altsa et reformuleringsarbeid for a understreke funksjons-
hemmede som en sentral brukergruppe for helsetjenesten (i uttalelsen
til Nasjonal helseplan, betegnet som “storkunder av helsestjeneste-

9 Til NOU 1989:5 "En bedre organisert stat”.
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ne”), og plassere interesseorganisasjonene for funksjonshemmede som
brukerorganisasjoner i helsetjenestesammenheng. Demokratiserings-
politikkens og moderniseringspolitikkens organisasjonsrepresenta-
sjoner anvendes om hverandre. Og FFO, som tidligere sammenlignet
seg med fagbevegelsen, markerer na at organisasjonene representerer
brukere av offentlige tjenester, og anvender samme medvirknings-
begrunnelse som moderniseringspolitikken. FFO opplever skepsisen
til interesseorganisasjonene og forsgker a tilpasse seg den nye
styringspolitikken uten a gi slipp pa sin forstaelse av at hensynet til

funksjonshemmede best ivaretas av organisasjonene.

For funksjonshemmedes organisasjoner ble "brukermedvirkning” den
nye formuleringen av det funksjonshemmedes organisasjoner lenge
hadde kjempet for. Slik uttrykte en av mine informanter fra
funksjonshemmede-miljget seg: Vi har oppfatta at brukermed-
virkning er noe nytt, men det er ikke noe nytt for oss, det er noe vi har
drevet med lenge..., men na har samfunnet satt ord pa en ting vi har
drevet med i mange ar.” En annen sa: “Jeg kan godt tenke meg at vi
ikke brukte begrepet brukermedvirkning’”, men det var dette det
dreide seg om, medbestemmelse, a ha innflytelse pa egen situasjon og
pd planleggingen.” Funksjonshemmede-miljget la sin etablerte
medvirkningsrepresentasjon inn i moderniseringens “brukermed-
virkning”.

| funksjonshemmedes organisasjoner mente man at ogsa modernise-
ringpolitikken skulle gi plass for organisasjonene som funksjons-
hemmedes representanter, og mente derfor at offisiell politikk ikke ble
offentlig praksis om funksjonshemmedes organisasjoner ble utelukket
fra politikkutformingen.

Det er var erfaring at offentlige myndigheter ikke tar alvorlig sine
egne uttalelser om betydningen av at brukerne trekkes med” skrev
FFO i sin haringsuttalelse til den offentlige utredningen om frivillige
organisasjoner® og beklaget at FFOs organisasjoner ikke var blitt

50 NOU 1988:17 Frivillige organisasjoner. Utvalget var sammensatt av bade myndig-
hets- og organisasjonsrepresentanter , og skulle gi en oversikt over organisasjonene,
drafte arbeidsdelingen mellom det offentlige og organisasjonene, serlig deres rolle i
helse- og sosialsektoren, og foresld tiltak for & bedre samarbeidet mellom det
offentlige og organisasjonene. Blant organisasjonene som var representert var flere av
de store humaniteere organisasjonene som funksjonshemmedes organisasjoner hadde
markert seg som forskjellige fra, som Norges Rgde Kors og Nasjonalforeningen for
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trukket inn i utvalgets arbeid.”* Funksjonshemmedes organisasjoner s&
at offentlige myndigheter utarbeidet en politikk for frivillige organisa-
sjoner som ogsa kunne fa konsekvenser for deres arbeidsbetingelser.

For flere av mine informanter fra funksjonshemmet-miljget var FFOs
kamp for en plass i utvalgene om prioritering i helsetjenestene®, bade
i 1985 og 1996, tydelige eksempler pa hvordan brukerne ble utelukket
0g matte aksjonere, gjennom pressen og ved a ga til Stortinget, for a
bli tatt hensyn til.

Handlingsplaner for funksjonshemmede — viderefgring av
demokratiseringen

Funksjonshemmedes organisasjoner hadde en alliansepartner i Sosial-
og helsedepartementets avdeling med ansvar for politikk for
funksjonshemmede, og i de forskjellige statsradene som fra ulike
regjeringskonstellasjoner styrte departementet. Medbestemmelse og
medvirkning for funksjonshemmede ble et satsingsomrade da
Regjeringene i tre stortingsperioder pa 90-tallet laget Handlingsplaner
for funksjonshemmede. Her ble brukermedvirkning forstatt som at
”de som bergres av en beslutning, eller er brukere av tjenester, far
innflytelse pa beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbudet”.
Brukermedvirkning og brukerstyring ble beskrevet som ’arbeids-
former eller virkemidler for & f& en samfunnsutvikling i trad med
verdigrunnlaget for politikk for funksjonshemmede: Et samfunn for
alle.”

Gjennom Handlingsplanene ble det bevilget midler til utvikling av rad
for funksjonshemmede og andre medvirkningsformer i forhold til
kommunepolitikken og planleggingen. Begrunnelsen var at funksjons-
hemmede var underrepresentert og hensynene til funksjonshemmede
ikke ivaretatt: @kt medvirkning er ngdvendig “for a bringe funksjons-
hemmedes behov pa dagsordenen pa lik linje med ikke-funksjons-
hemmede”®® for “forst nar funksjonshemmedes interesser blir like
godt ivaretatt i beslutningsprosessen som for ikke-funksjonshemmede

folkehelsen, samt organisasjoner som Norges Idrettsforbund, Landsradet for Norske
Ungdomsorganisasjoner, Norges Velforbund og Avholdsfolkets Landsnemd.

%! Brev av 24.oktober 1988 til Finans- og Tolldepartementet.

52 De sdkalte Lgnningutvalgene, det farste oppnevnt i mai 1995, avga innstillingen
NOU 1987:23, og det andre oppnevnt i mars 1996, avga innstillingene NOU 1997:18.

5 Sitat fra St.meld.nr34 1996-97 ...
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kan vi regne med at vi far en politikk som tar hensyn til funksjons-
hemmedes interesser og behov”. Funksjonshemmede blir oversett, og
det kreves en ekstra innsats for at hensynene til funksjonshemmede
skal bli inkludert, var oppfatningen i funksjonshemmede-miljget.
Hensynene til funksjonshemmede blir overskygget av interessene til
de mange normale, de som har ressurser og makt, som politikerne ma
ta hensyn til. Som en organisasjonsrepresentant sa det: Vi blir
oversett av det politiske og administrative miljget for vi har bare ord.”

I Handlingsplanene for funksjonshemmede ble *’funksjonshemmedes
reelle muligheter til & delta i utformingen av samfunnet™ koblet med
"funksjonshemmedes interesseorganisasjoner” som ’sentrale bidrags-
ytere og samarbeidspartnere”. Fordi politikere flest ikke kan bygge
pa egenerfaring om funksjonshemning ma de ’innhente slik kunnskap
gjennom et formalisert samarbeid med funksjonshemmedes organisa-
sjoner”. Det ble understreket at organisasjonene matte fa tilskudd til &
drive et aktivt arbeid bade overfor egne medlemmer og i den
offentlige planleggingsprosess, og begrunnelsen var at ”’Dette er viktig
samfunnsnyttig arbeid som Regjeringen vil stgtte”. | politikken for
funksjonshemmede er det fortsatt deres organisasjoner som er de
rettmessige representantene for funksjonshemmede, for gvrig en
forstaelse helt i trdd med FNs ”Standardregler for like muligheter for
mennesker med funksjonshemning™*.

Videre stilte Handlingsplanene krav om brukermedvirkning til alle
tiltak og prosjekter som planen ga gkonomisk statte til. Kravet knyttes
delvis til medbestemmelsesretten, men det vises ogsa til at sterre
brukerinnflytelse er en strategi for en bedre helsepolitikk. Ogsa
medvirkningsforstaelsen fra moderniseringspolitikken gjer seg etter
hvert gjeldende i politikken for funksjonshemmede.

Funksjonshemmede er blitt brukere, medbestemmelse er blitt bruker-
medvirkning og interesseorganisasjonene brukerorganisasjoner. |
funksjonshemmede-miljget dreier dette seg ikke om & betrakte
funksjonshemmede kun som brukere av offentlige tjenester, og ikke
som likeverdige samfunnsborgere. Medvirkningen har i hovedsak
samme begrunnelse som medbestemmelsen — retten til & pavirke og

% »Standardregler for like muligheter for mennesker med funksjonshemning, Forente
Nasjoner, 1-0802/B anbefalt av sosialministeren som retningsgivende for norsk
politikk.

103



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

Q

ngdvendigheten av a ivareta funksjonshemmedes interesser.
Medvirkningskravet rettes fortsatt ferst og fremst mot de politiske
beslutningene og politikkens forberedelsesfase — planleggingen. Det er
fremdeles organisasjonene som skal medvirke pa vegne av
funksjonshemmede.

4.4 Politikkutvikling i helsepolitikkens randsone

Den politiske mulighetsstrukturen som rammer inn funksjons-
hemmedes innflytelseskrav, utgjeres ikke bare av den almene
styringspolitikken, forvaltningspolitikken og helsepolitikken. Det
skjer ogsa politikkutvikling for deler av velferdsstaten som mer
direkte bergrer hjelpetilbudet til funksjonshemmede, blant i helse- og
rehabiliteringspolitikken. Jeg vil i denne delen av kapitlet beskrive to
nasjonale satsinger som bidro til & utvikle en ny politikk for
utformingen av hjelpetilbudet til kronisk syke og funksjonshemmede.
Disse to er oppbyggingen av et system for hjelpemiddelformidling til
funksjonshemmede, og Sosial- og helsedepartements programsatsing
for modernisering av helsetjenesten. Pa mange mater representerte
disse forlgperne til og grunnlaget for utviklingen av en brukerorientert
hjelpepolitikk. Disse to satsingene ma likevel sees i en starre helse- og
velferdspolitisk kontekst. Flere helsepolitiske og velferdspolitiske
utviklingstrekk som peker i samme retning.

Hjelpemiddelformidling med ny problemforstielse>>

Pa slutten av 70-tallet startet forsgk med utbygging av konsentrert
hjelpemiddelformidling for funksjonshemmede. Initiativet ble tatt i
1976 av Sosialdepartementets nyoppnevnte "Radet for tekniske tiltak
for funksjonshemmede” (RTF) der funksjonshemmedes organisasjo-
ner var representert. En tverrfaglig bemannet hjelpemiddelsentral pa
fylkesplan skulle erstatte den etablerte formidlingen som var knyttet
til sykehusene, under medisinernes kontroll og preget av en medisinsk
tankegang.

Den nye formidlingsfilosofien var bygget pa et alternativt begrep om
funksjonshemning utviklet av fagmiljget rundt funksjonshemmede.
Sentralt sto psykologen lvar Lie (Lie, 1989). Funksjonshemning ble

% Beskrivelsen her er basert pd Falkum 1985, forsgkets sluttrapport og pa egne
intervjuer med noen fa sentrale aktarer.
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na definert som et misforhold mellom omgivelsenes krav til funksjon
og personens funksjonsevne pd omrader som er betydningsfulle for
personen”. Det nye funksjonshemningsbegrepet ble forstatt som et
brudd med en medisinsk individfokusering der funksjonshemning ble
definert som helsemessige defekter ved en person. Det dreide seg om
et skifte fra “normalisering av pasienter” til a "optimalisere hverdagen
for funksjonshemmede brukere” (Berge, 1982:8). Den nye
formidlingsfilosofien var videre bygget pa en forstaelse av at
hjelpemiddelet ikke ville fungere dersom ikke funksjonshemmede selv
opplevde at hjelpemiddelet var nyttig, og var interessert i a ta det i
bruk. Formidlingsmodellen la derfor opp til at hjelpemiddelbrukeren
skulle delta i formidlingsprosessen. Slik skulle den enkeltes behov,
interesser og gnsker bli premisser for hvilken lgsning som skulle
velges (Falkum, 1985). Filosofien var at hjelpemiddelformidlingen
matte skje ‘pd brukernes premisser’. Beskrevet slik i forsgkets
sluttrapport: ”’Grunnlaget for formidlingsapparatets arbeid for den
enkelte bruker er saledes de viktigste praktiske problemene hun/han
mgter i sitt daglige liv som en fglge av nedsatt funksjon og
utformingen av omgivelsene. Hvilke problemer som er ’viktige” er det
ingen fagperson eller ~ekspert” som har mandat til & definere, det ma
brukeren selv gjgre” (Berge, 1982:8). Filosofien om formidling pa
brukernes premisser la ogsa grunnlag for & etablere brukerinnflytelse
pa formidlingsvirksomheten generelt. Dette skjedde gjennom
deltakelse i styret og gjennom egne referansegrupper av brukere for
hjelpemiddelsentralenes ulike seksjoner (syn, hgrsel og bevegelse).
Her ble organisasjonene av funksjonshemmede representert.®

Med tekningen om tjenesteyting pa brukernes premisser’ innfgrte
formidlingssentralen en brukerorientert ‘nytteoppfatning’ basert pa
brukernes opplevelse av hjelpemiddelets nytte i egen hverdag. Ut fra
denne nytteoppfatningen fungerte sentralen som koordinator for alle
instanser som var involvert i hjelpemiddelformidling, som annen-
linjetjeneste som brukere ble henvist til, og som en farstelinje som
brukere kunne oppsgke direkte. Som farstelinje gjorde sentralen

% Denne representative brukermedvirkningen framstér ikke som ukomplisert i
fortellingene til mine informanter. Det er det heller ingen grunn til & forvente at den
skulle veere. Den representerte noen veldig tidlige forsek pa & utvikle en samhandling
som verken brukerrepresentanter eller faglige ansatte hadde rollemodeller for. Jeg har
kun begrenset empiri om disse medvirkningsprosessene, og kan derfor i liten grad
utnytte dette som et case.
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hjemmebesgk, drev aktiv oppsekende virksomhet og fanget opp
hjelpemiddelsgkere som ikke tidligere var fanget opp. Dette medfarte
bade reiseutgifter og ekt forbruk av hjelpemidler. Den bruker-
orienterte nytteoppfatningen brgt med den nytteoppfatningen som
hadde veert framherskende i helsetjenestens hjelpemiddelformidling
der legene sto sentralt. Legene vektla hensynet til de totale offentlige
utgiftene og argumenterte mot sentralen med at denne ikke farte til
effektiv ressursutnyttelse (ungdvendige reiser til hjemmebesgk og
ungdvendige tildelinger av hjelpemidler). ”’Legene ga uttrykk for
nyttebetraktninger som var knyttet til det som var effektivt for
forvaltningen ferst og fremst med tanke pad pengeforbruk og
prioritering” (Falkum, 1985:249).°

Den nye formidlingsmodellen representerte altsa en ny
problemforstaelse - fra en organorientering (en organisk defekt som
skulle korrigeres med hjelpemidler) til en dagliglivsorientering der
praktiske problemer ble satt i fokus. Med denne problemfortolkningen
ble det funksjonshemmede selv, mer enn faglige eksperter som besatt
kunnskapen som var ngdvendig i problemdiagnostiseringen. Denne
problemforstaelsen ble viderefart da forsgket resulterte i satsing pa
hjelpemiddelsentraler i alle landets fylker. Radet for tekniske tiltak for
funksjonshemmede utarbeidet veiledere for de nye formidlings-
sentralene. Den farste veilederen, ”Prinsipper og definisjoner”
(Hjermstad, 1988) utdypet hva rettesnoren “pa brukernes premisser”
skulle innebaere:

”[...] at brukeren settes i fokus og at serviceapparatet bygges opp ut
fra hensyntagen til de krav brukerne setter. Det & hente ut ytelser fra
det offentlige skal for brukeren veere forbundet med minst mulig
anstrengelser. [...] Det er brukeren som ’eier”” problemene, som
derfor ma veare den farste til & bestemme hvilke som skal lgses. [...]
Brukerne ma i formidlingsprosessen betraktes som en ressurs, og det
ma foregd en aktiv samhandling mellom bruker og formidler. [...]
Formidler ma saledes arbeide ut i fra hensyntagen til brukernes eget
gnske og verdivalg. Dog forplikter formidler seg til & utrede,
informere om ulike alternative lgsninger og om konsekvensene av

5 Falkum beskriver at legenes motstand mot hjelpemiddelsentralen ogs& kunne
forklares med at legeprofesjonen dermed mistet et domeneomrade til andre
helsefaggrupper.
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disse. Formidlers egne verdier ma tilsidesettes og brukerens endelig
valg ma respekteres. Det er bruker som skal leve videre med den
Igsningen som velges. Formidler ma vokte seg for & ta pa seg «jeg-
vet-best»-hatten. Vi har ikke mandat til & velge pa vegne av brukeren -
dette vil vaere formynderi.”®®

Brukeren konseptualiseres som kompetent (’en ressurs’) og som et
individ som skal ha kontrollen over bade hvilke problemer som skal
lgses og hvilke lgsninger som skal velges. Fagkunnskapen blir en
kunnskap om hvilke alternative Igsninger som finnes — en teknisk-
praktisk kunnskap som skal gjagres tilgjengelig for brukeren.
Fagkunnskapen rammes inn og gis en avgrenset plass; det er "brukeren
som skal leve med den lgsning som velges’. Brukerinnflytelsen
begrunnes farst og fremst i det enkelte individs integritet og selv-
bestemmelsesrett; formidling uten brukerinnflytelse framstar som
"formynderi’. 1 medvirkningsbegrunnelsen ligger likevel ogsa en
forstaelse av at brukerinnflytelse er ngdvendig for & komme fram til
hjelpemiddellgsninger som treffer den enkeltes behov. Bruker-
innflytelsen far en plass i hjelperelasjonen fordi problemet
omdefineres fra en organisk defekt som medisinen besitter kunn-
skapen om, til et praktisk problem i dagliglivet som funksjonhemmede
selv besitter kunnskapen om.

| hjelpemiddelformidlingsforsgkene skjer det altsa en forskyvning av
oppgaver ut av biomedisinen og medisinernes domene og over i helse-
tjenestens randsone der nye faggrupper og kunnskapstyper kommer
inn. Det skjer en omdefinering av det problem som berettiger
intervensjon med hjelpemidler. Problemet omdefineres fra organisk til
praktisk, fra trekk ved de skadde individene til et forhold bestemt av
samspill mellom individ og omgivelser. Dermed anerkjennes ogsa den
enkelte skaddes kunnskap om hvilke forhold som skaper praktiske
problemer i deres hverdag.

Denne redefineringen av problemforstaelse og kunnskapsbehov skjer
gjennom en aktiv ideologiutvikling drevet fram av nytenkende fag-
folk. Fagfolkenes drivende betydning beskrives bade av representanter
for fagmiljget selv og av representanter for funksjonshemmede-
miljget: lvar Lie beskrives som ildsjelen, en fagperson som handlet ut
fra en helt systematisk respekt for det myndige individets integritet”

% Sitat fra veilederen s.6-7.
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utviklet i mgter med sterkt funksjonshemmede som hadde vert utsatt
for systemovergrep. Han framstar som “den som trakk lasset” og
fungerte som "fyrstikken”, den som kunne tenne den nye flammen
fordi han mgtte brennbart materiale — "bjgrkenever” — representert ved
lydhgre byrakrater, andre fagpersoner og brukerrepresentanter.
Sammen gjorde disse det mulig & "for en gangs skyld” bygge opp en
tjeneste "ut ifra de behovene de hadde, de som skulle ha tjenesten”.

I funksjonshemmede-miljget beskrives utbyggingen av hjelpemiddel-
sentralene som starten pa et epokeskifte ettersom sentralene var det
farste offentlige hjelpeapparatet som var fundert i en klar tanke om
betydningen av brukernes medvirkning. Nesten ti ar senere etablerte
Sosial- og helsedepartementet en programsatsing for modernisering av
helsetjenesten som kom til & ta opp mye av den samme tenkningen
som hjelpemiddelforsgket introduserte.

Helsetjenestemodernisering pa 'brukernes premisser’>

| den almene helsepolitikken ble brukermedvirkning, som beskrevet
over, et virkemiddel i helsetjenestens kvalitetsforbedringsarbeid i trad
med moderniseringspolitikken. Fra slutten av 80-tallet gjorde Nasjonal
helseplan® starre brukerinnflytelse til et element i en strategi for en
bedre helsepolitikk. Et viktig mal var & “utvikle helsetjenesten til en
serviceorganisasjon” og hensynet til brukernes behov skulle veere
overordnet®™. | Nasjonal Helseplan ble det videre framhevet at styrket
rettsstilling for pasientene var ngdvendig for & gke deres innflytelse og
medvirkning. "@kt demokratisering, brukerinnflytelse og rettssikker-
het” for pasientene ble framhevet som et av hovedmalene for
helsepolitikken.®> Demokratisk kontroll gjennom folkevalgte organer,

% Beskrivelsen er basert pa policydokumenter fra Sekretariatet for Modernisering og
Effektivisering i helsesektoren (SME), egne intervjuer, samt evalueringer av de to
store programsatsingene SME gjennomfgrte Bomann-Larsen, P., Johns, S., Jonassen,
W. & Sgrensen, T., (1995). Mer enn eksperthjelp og medisiner. Erfaringer fra
Tilgjengelighetsforsgkene i psykiatri. Oslo: Norsk Institutt for by- og regionforskning.
NIBR-rapport, 1995:8, Bruusgaard, D. & Eriksen, W., (1997). Plagsomt for pasi-
enten, vanskelig for hjelpeapparatet, dyrt for samfunnet. Oslo: Seksjon for trygde-
medisin, Institutt for almenmedisin og samfunnsmedisinske fag, Universitetet i Oslo.
Rapport, 97:5..

%0 St.meld.nr.41 (1987-88) Helsepolitikken mot &r 2000. Nasjonal helseplan.
81 Inst.S nr.120 (1988-89) Om helsepolitikken mot &r 2000.
82 St.meld.nr.41 (1987-88), s.58.
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og den enkeltes mulighet til innflytelse pa tiltak som iverksettes, og
kontroll i eget liv, ble framhevet.

| praksis kom en god del av arbeidet med a utvikle brukermedvirkning
i helsetjenesten til & skje i regi av Sosial- og helsedepartementets
Sekretariat for Modernisering og Effektivisering i helsesektoren
(SME). SME ble opprettet i 1988 for a falge opp den politiske
satsingen pa a modernisere offentlig forvaltning. Sekretariat ble lagt i
departementet og direkte underlagt departementets politiske ledelse i
faglige spegrsmal, ikke inn i linjestrukturen i den etablerte helse-
forvaltningen. | SMEs programrad ble ogsa Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon representert. SME ble et mgtepunkt mellom
helsepolitikken og politikken for funksjonshemmede, i ideologisk
forstand og i organisatorisk forstand ettersom det ikke ble lagt inn i
noen av departementsavdelingene, men samtidig fikk representasjon
fra funksjonshemmede i programradet.

Sekretariatet startet sin moderniseringssatsing med en aktiv ideologi-
utvikling for & klargjere hva som var de store moderniserings-
behovene i helsetjenesten, og konkluderte med at “det mest umoderne
var at s& mange med kroniske sykdommer og sammensatte problemer
opplevde at de fikk sa irrelevant eller lite relevant hjelp, og at hjelpen
var s lite tilgjengelig ndr folk gnsket det” . Malet ble derfor & skape
”en helsetjeneste som fungerer mer pa brukernes premisser, og
spesielt pa "storbrukernes" - de alvorlig syke, de med sammensatte
lidelser, de kronisk syke, de funksjonshemmede og de stadig syke”®.
At brukerne skulle trekkes inn nar helsetjenesten skulle moderniseres
til & bli mer pa brukernes premisser, framsto som en logisk selvfglge:
”Det var klart at hvis vi skulle finne frem til hva som ble oppfattet som
relevant hjelp, sa matte man ha kontakt med brukerne, man matte ha
en medvirkning i beskrivelsen av bade behov og hva som ble oppfattet
som relevant hjelp. [...] Det var ulogisk at man skulle fa til noe som
var relevant uten at man selv hadde snakket med de som opplevde det
p& kroppen.” ®. Likevel forventet ikke sekretariatet at brukermed-
virkning ville veare en selvfglge generelt i helsetjenesten. En serlig

% Fra eget intervju med SMEs leder.

% Sitatene er fra programnotat for SME, som ble bearbeidet og revidert arlig.
Understrekning i originalen.

% Fra eget intervju med SMEs leder.
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statlig satsing pa dette omradet ble begrunnet i at det a fa til reell
brukermedvirkning og & gjare brukerperspektivet til det overordnede,
var en tyngre omstillingsoppgave som ikke kunne overlates til
helsetjenesten alene.

I SMEs fortolkning ble publikumsorienteringen til et mal om a
reformere helsetjenesten gjennom forsgksvirksomhet ut fra et bruker-
perspektiv. ®® Brukerperspektivet representerte i folge SME en verdi, et
menneskesyn som tar utgangspunkt i at ethvert menneske har krav pa
respekt for sin autonomi/selvbestemmelsesrett. SMEs reformstrategi
var at brukerperspektivet skulle ha konsekvenser for hvordan
helsetjenesten mgtte sine brukere (dem som sgker eller trenger hjelp).
Perspektivet skulle innebeere at de som star ansvarlig for a yte
tjenester, skulle forholde seg til brukeren som et likeverdig menneske
— et menneske som har sin relevante kunnskap, innsikt og ressurser,
og som kan gjgre vurderinger som er viktige for lgsningen av de
problemer som han eller hun bringer med seg” ®. Klienter og
pasienter tilkjennes rett til selvbestemmelse og likeverdig status, og de
anerkjennes som kunnskapsrike og kompetente. Helsepersonellet pa
sin side ma veere seg bevisst, forstd og tilkjennegi "sitt fags og sine
kunnskapers begrensning”.

SMEs tanke var at brukerperspektivet kunne ivaretas i forsgks-
virksomheten gjennom brukermedvirkning der brukerne skulle fa reell
innflytelse pa utformingen av forsgkene. Brukermedvirkning var
begrunnet i et demokratisk prinsipp om at de som bergres av en
beslutning, skal bli hert og tatt pa alvor i beslutningsprosessen.
Brukermedvirkning er her et ideal bade for den individuelle hjelpe-
relasjonen og for de plan- og beslutningsprosesser som former
hjelpetiltakene generelt.

Brukermedvirkning var videre begrunnet i moderniseringsoppgaven —
pa tanken om at "brukerne besitter helt sentral og viktig kunnskap som
er ngdvendig & bygge pa dersom man skal utvikle en fornuftsbasert,
effektiv helsetjeneste med hgy kvalitet”®. Brukermedvirkning er her et

% Fra “Forsgk i et brukerperspektiv’ av Sekretariatet for Modernisering og
Effektivisering i helsesektoren, Sosialdepartementet, september 1992.

® Fra “Forsgk i et brukerperspektiv’ av Sekretariatet for Modernisering og
Effektivisering i helsesektoren, Sosialdepartementet, september 1992.

% Fra “Forsgk i et brukerperspektiv’ av Sekretariatet for Modernisering og
Effektivisering i helsesektoren, Sosialdepartementet, september 1992.

110



Den politiske innramming av
funksjonshemmedes medvirkning

middel til & fa fram kunnskap om brukernes erfaringer, virkelighets-
bilde og problemforstaelse som et kunnskapsbidrag i utviklings- eller
beslutningsprosesser. For SMEs forsgksvirksomhet innebar denne
medvirkningsbegrunnelsen at brukermedvirkning skulle vaere en kilde
til leering hos fagfolkene. |1 denne fortolkningen var brukermed-
virkning ikke et ideal for (eller en kvalitet ved) hjelperelasjonen, men
en mate a styre innretningen pa yrkesutevernes virksomhet gjennom a
legge til rette for at fagfolk skulle laere av brukernes erfaringer.
Brukermedvirkning ble en metode til & frambringe kunnskap som
skulle bidra til & utvikle bedre offentlige tjenester og tiltak. I SMEs
fortolkning skulle brukermedvirkning ikke bare pavirke arbeidet til de
yrkesutgvere som mgter brukerne ansikt til ansikt, men ogsa veere et
krav til dem som finansierer, styrer, organiserer og administrerer
helsetjenesten.

I SMEs prosjekter kunne brukerne veaere representert ved “de egentlige
brukerne”, “representanter for deres organisasjoner” eller i spesielle
tilfeller, pargrende. | praksis synes SME og SMEs prosjekter & ha
forholdt seg pragmatisk til spersmalet om hvem som representerte
brukerne. En inviterte inn de organisasjonene som fantes, oppsgkte
konkrete brukere, bidro til etablering av brukerorganer der bruker-
organisering manglet eller var svak, og stimulerte dermed ogsa til at

Mental Helse fikk nye lokallag (SME, 1993).

Utvikling av en brukerorientert hjelpepolitikk

Helsetjenesten kan beskrives som & bestd av en ’kjerne’ og av
‘randsoner’ med grenseflater til andre politikkomrader og sektorer
(Erichsen, 1996b). Kjernen utgjgres av sykehusene, den spesialiserte
medisinen — biomedisin og hgyteknologisk medisin — og her rar
legene®. Mot yttergrensene av helsetjenesten finnes randsonene. De
har ikke et like Klart definert kunnskapsgrunnlag. Her mgter
medisinen andre typer fagkunnskap og den kunnskapen folk selv
bruker for handtere sin helse og sine liv. Her mgter helsetjenesten
andre deler av den offentlige virksomheten — utdanningssektoren,
sosialsektoren, rettsvesenet, trygdevesenet og arbeidsmarkeds-
sektoren. | grenseflatene mellom helsetjenesten og andre sektorer

% Erichsen mener det er et &pent sparsmal hvorvidt medisinens kjerne ogsé skal
oppfattes som helsetjenestens kjerne, men gjor ikke selv noen avklaring av dette
sparsmalet.
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omdefineres samfunnsproblemer og offentlige oppgaver, og opp-
gavene flyttes mellom sektorer og yrkesgrupper. Her kan det vere
uklarheter og konflikter om autoritet, ansvar og oppgavefordeling. De
to nasjonale satsingene jeg har beskrevet over, viser nettopp hvordan
det i grenseflatene skjer omdefinering av problemforstaelse og flytting
av oppgaver.

Hjelpemiddelforsgket flytter grensene mellom kjerne og randsone i
helsetjenesten. Hjelpemiddelformidlingen flyttes ut av helsetjenestens
kjerne — sykehusene og medisinernes kontroll, og over til randsonen
der andre yrkesgrupper og andre problemforstaelser dominerer. En
medisinsk, individorientert behandlingsforstaelse avlgses av en
forstaelse der problemet plasseres i samspillet mellom individ og ikke-
tilrettelagte omgivelser, og der funksjonshemmede ikke forstas som
syke, men som personer som er friske, men hindret i sine aktiviteter.
Denne redefineringen av funksjonshemning skjer ikke bare innenfor
hjelpemiddelformidlingen, men ogsa mer allment i politikken for
funksjonshemmede allerede fra slutten av 60-tallet. Den behandling-
orienteringen overfor funksjonshemmede som preget velferdsstatens
oppbyggingsfase, erstattes gradvis av et likestillingsperspektiv:
Forhapninger om & bedre funksjonsevnen gjennom behandling,
trening og pedagogiske tiltak, utfylles av mal om & tilby
funksjonshemmede likeverdige levekar med den gvrige befolkningen.
Skiftet uttrykkes i stortingsmeldingen om politikken for funksjons-
hemmede fra 1966-67"° gjennom en markering av forskjellen mellom
det baerende prinsipp i vanfgreloven av 1958, og en "ny tankegang”
som den nye politikken representerer. Vanfgrelovens prinsipp var at
funksjonshemmede skulle gjares mest mulig selvhjulpne (i gkonomisk
henseende) gjennom organisk og funksjonell helbredelse ved hjelp av
medisinske, sosiale og utdanningsmessige tiltak og gjennom arbeid
som den vanfgre kan utfgre til tross for sin vanfarhet’!. Det nye
prinsippet er “normalisering”. Utgangspunktet er at “personer med
forskjellige typer funksjonshemning utgjer en naturlig del av ethvert
samfunn”, at samfunnet ma tilpasses funksjonshemmede, ikke bare
forvente at funksjonshemmede tilpasser seg samfunnet, og at
’funksjonshemmede bgr ha rett til samme levestandard og valgfrihet

70 5t.meld.88 1966-67 Om utviklingen av omsorgen for funksjonshemmede

™ Referert fra St.meld.88 1966-67 Om utviklingen av omsorgen for funksjons-
hemmede
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til & planlegge sitt liv som andre”’?. Et lignende skifte skjer i

politikken overfor utviklingshemmede i perioden 1960 til 1975; mal
om habilitering erstattes av mal om a sikre utviklingshemmede
likestilte levekar, institusjoner og spesialskoler betraktes ikke lenger
som egnede virkemidler, men erstattes av malsettinger om integrering
og normalisering (Tessebro, 1999). En levekarstenkning dominerte
reformen for utviklingshemmede (avviklingen av institusjons-
omsorgen) og har siden dominert norsk integreringspolitikk (Askheim,
1998; Tassebro, 1996). Hjelpemiddelforsgket er saledes en del av en
mer omfattende stremning.

Hjelpemiddelforsgket og SME har tydelige likheter’: Akkurat som i
utviklingen av hjelpemiddelformidlingen startet SME med a stille det
grunnleggende spgrsmalet om hvordan tjenesten skulle utformes
dersom den skulle utvikles ut fra brukernes perspektiv. Og pa samme
mate som uttrykket ‘pa brukernes premisser’ var kjernebegrepet for
den nye hjelpemiddelformidlingen, ble det ti ar senere en sentral
markar for forsgksvirksomheten i SMEs regi. Felles er ogsa demo-
kratiseringspolitikkens begrunnelse av medvirkning som en rettighet
som tilskrives den enkelte i kraft av menneskeverdet. Til forskjell fra
hjelpemiddelformidlingen hvilte brukermedvirkning i moderniserings-
politikken for helsetjenesten pa enda en begrunnelse. Medvirkning var
bade en demokratisk rettighet for prinsipielt autonome mennesker og
et middel til & sikre at brukernes behov ble lagt til grunn i utformingen
av helsetjenestene. Brukermedvirkning var bade en selvbestemmelses-
rett og en medbestemmelsesrett for den enkelte og et styringsmiddel
for staten — et middel til & styre utformingen av en helsetjeneste som
skulle vare bade effektiv og ha hgy kvalitet. Brukermedvirkning
hentet sin begrunnelse bade fra demokratiseringspolitikken og fra
moderniseringspolitikken.

SME var et forsgk pa & modernisere ogsa helsevesenets kjerne. Fordi
SME mente at helsetjenestens stgrste moderniseringsbehov var den

72 St.meld.88 1966-67 Om utviklingen av omsorgen for funksjonshemmede

™ Det synes imidlertid ikke & vare noen koblinger mellom de forsgksinnsatsene. Ikke
noe i SMEs utviklingshistorie viser til hjelpemiddelformidlingen som inspirasjons-
kilde. Mulig har funksjonshemmedes organisasjoner vert et formidlende ledd, men
det er ikke sikkert for her hadde man opplevd at uttrykket *pé& brukernes premisser’
hadde fatt en negativ konnotasjon i den politiske debatten, fortolket som om brukerne
krevde & fa "velge pd gverste hylle. Dette forteller en av mine informanter fra
funksjonshemmetmiljget.
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inadekvate hjelpen til de med langvarige sykdommer og komplekse
problemer, ble SME’s store satsinger lagt til helsevesenets randsone.
Programsatsingen “Trygd og rehabilitering” rettet mot kroniske
muskelsmerter dreide seg om et helseproblem biomedisinen til dels
ikke anerkjente og heller ikke hadde adekvate behandlings-
intervensjoner for, og det dreide seg om tjenesteutvikling i randsonen
til arbeidsmarkeds- og attfgringsapparatet. Malet for satsingen var
bade a forbedre smerterammedes livskvalitet og a bidra til & hindre
sykefraveer og frafall fra arbeidslivet.

SMEs andre store programsatsing, “Tilgjengelighet i psykiatrien”,
hadde som malsetting a gke de sykes tilgjengelighet til relevant
bistand og & utvikle mer relevant bistand. Ogsa denne bergrte helse-
tjienestens grenseflate til andre sektorer — sosialtjenesten, skole,
arbeidsmarkedsetat og kultursektoren. Konklusjonen fra forsgkene ble
oppsummert som at “mer enn eksperthjelp og medisiner” er viktig for
at mennesker med psykiske lidelser skal fa et bedre liv (Bomann-
Larsen et al., 1995). | likhet med i hjelpemiddelforsgket konkluderes
det her med at den spesialiserte ekspertisens perspektiv er
utilstrekkelig (Sgrensen, 1995). Forsgkene hadde samordning av
hjelpetilbudene som malsetting, men samarbeidet mellom farste- og
andrelinjetjenesten var konfliktfylt; andrelinjen oppfattet prosjektene
som en trussel og sa en fare for utvanning av psykiatrien (Bomann-
Larsen et al., 1995). Programmets evaluering konkluderte med at:
’Psykiatrien som spesialitet ma, om den vil svare pa de behov som er
kommet fram i tilgjengelighetsprosjektene, tillegge arbeid med gking
av brukernes velferd og livskvalitet like hgy prestisje som psykoterapi
eller farmakoterapi.” (Sgrensen, 1995.76). Psykisk helsevern synes a
besta av pa den ene siden en mer eller mindre biomedisinsk kjerne i
andrelinjen, en kjerne som behandler ut fra en spesialisert og
avgrenset fagkunnskap, og pa den andre siden en randsone i farste-
linjen der psykisk helsevern omfatter omsorgstjenester, sosialtjenester
og aktivisering. SMEs satsinger styrket randsonen, og mgtte motstand
i Kjernen.

Samtidig med at helsetjenestens kjerne — sykehusene, spesialis-
tienesten, akuttmedisinen og akuttbehandlingen - underlegges
styringsforsgk modellert etter bedriftsgkonomiske styringsmater —
innsatsstyrt finansiering, fristilling til selvstendige foretak, og andre
forsgk pa & begrense profesjonenes autonomi over helsetjeneste-
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produksjonen (Lian, 2003), tas altsa andre styringsmidler i bruk i
helsetjenestens randsone. Her skjer det en tiltaksutvikling og en ideo-
logiutvikling som har det til felles med de markedsorienterte
styringsmidlene, at ogsa disse representerer forsgk pa a avgrense
fagfolkenes autoritet og autonomi i hjelperelasjonen. | randsonen skjer
avgrensningen av fagfolkene myndighet ved at det trekkes grenser for
betydningen av den ’rene’ fagkunnskap, samtidig som andre
kunnskapsgrunnlag innfares som ngdvendige for a svare pa de sykes
og skaddes behov. Det utvikles bade en erkjennelse av fagekspertisens
utilstrekkelighet, og det trekkes grenser for nytten av den faglige
kompetanse. Kunnskapsgrunnlaget er gjenstand for omdefinering;
grensene mellom biomedisinen og andre yrkesgruppers kunnskaps-
grunnlag forskyver seg bort fra det medisinske; flere sider ved de syke
0og skaddes liv (enn den organiske eller mentale skaden) gjeres
relevant for behandlingssituasjonen; det trekkes nye grenser mellom
fagkunnskap og den kunnskapen de syke og skadde selv besitter. De
nye grensene trekkes slik at mer av de syke og skaddes erfarings-
kunnskap gjegres relevant i utvikling, valg og gjennomfering av
lgsningsforslagene som skal komme ut av hjelperelasjonen. Disse
grensedragningsprosessene har karakter av ideologiutvikling og ut-
prgving for & finne fram til klarhet om hvor de nye grensene bgr ga,
men det er ingen grensedragning som tres ned over fagfolkene.
Snarere er det slik at nytenkende fagfolk, ofte, men ikke alltid, fra
andre faggrupper enn medisinerne, er aktive ideologiutviklere. De
utvikler en brukerorientert hjelpepolitikk.

Utvikling som mgter motstand fra det etablerte

Historien om satsingene som utviklet en brukerorientert hjelpepolitikk
inneholder alle fortellinger om motstand og konfrontasjon.

Fortellingene om hjelpemiddelforsgket er en fortelling om ’en kon-
frontasjon mellom to mater & tenke pa”, pd den ene siden den
“tradisjonelt medisinske maten a tenke pa funksjonshemning”,
materialisert i det etablerte medisinske system for formidling av
harselshjelpemidler, og pa den andre siden den tenkematen som tok
utgangspunkt i at ’det er snakk om friske mennesker som skal leve
sine liv’, og at tjenesteytingen derfor ikke kunne ha en ”syketil-
nerming” som ’selv. om man ikke gnsker det, representerer en type
formynderi, bl.a. fordi man ikke gjar det nadvendige arbeid for & vaere
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sikre pa at behandlers / fagpersonens mal med det man gjer, er det
samme som brukers, og brukers liv og verdier”. Det var en
konfrontasjon som strakk seg helt inn i det nyoppnevnte Radet for
tekniske tiltak for funksjonshemmede.

Ogsa i SMEs utviklingshistorie finnes en fortelling om motstand fra
etablerte fagmiljoer’®. Den handler om hvordan medisinere provoseres
av ideen om at pasientenes erfaringer representerer kunnskap som
helsevesenet bgr ta hensyn til. Fortellingen dreier seg om at SME i
1988 arrangerte et stort seminar om temaet "Hva vil det si a innta et
brukerperspektiv?” Til seminaret ble det invitert fagfolk fra ulike deler
av helsetjenesten, bade fra helseforskningen og fra klinisk praksis,
noen administratorer og en del brukerrepresentanter. Seminaret startet
med at brukerrepresentantene fikk formidle sine erfaringer, og disse
var "meget velartikulerte” og kritiske. Fortellingen handler om at dette
provoserte: ’da ble en del av legene og forskerne forferdelig provo-
sert, [...] og mente at kritikken skyldtes misforstaelser og at ikke
brukeren skjgnte sitt eget beste”, og om at det 1a krutt i det & veere
konsekvent i & innta et brukerperspektiv, og ikke bare si at man gjorde
det”. Fortellingen handler videre om at forklaringen pa at fagfolkene
ble provosert kan vare knyttet til for det forste at det var uvanlig pa
den tiden, at brukere hadde noen mening”, for det andre til at fagfolk i
helsevesenet var ™ veldig uvant med & fa noe annet enn takk™, og for
det tredje til den medisinske kunnskapskultur der *’det som teller av
kunnskap, er forskningsbasert kunnskap, og det er kunnskap basert pa
forskning utfert av medisinere. Brukeres egne erfaringer, det de hadde
fglt pa kroppen, ble kalt ‘pastander’ og ‘udokumentert’. Det var ikke
gyldig kunnskap for det var ikke generaliserbar kunnskap, det var
bare anekdotisk.” Historien om SME er en historie om kamp: Vi
fglte at vi var kjempere. Og det rgynet pa mange ganger [...] Det var
hardt & bli kalt "userigs’.”” Historien handler likevel om at sekretari-
atet turte & forfelge sitt perspektiv, til tross for motstand, fordi
tenkningen hadde statte hos politisk ledelse.

Motstand fra etablerte fagmiljger var ogsa et framtredende trekk da
Sosial- og helsedepartementet med finansiering fra Regjeringens
Handlingsplan for funksjonshemmede satte i gang forsgksvirksomhet
med nasjonale kompetansesentre for sjeldne, funksjonshemmende

™ Den henter jeg fra eget intervjumateriale.
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diagnoser. Utviklingsprosessen fram mot etableringen av disse
kompetansesentrene var preget av at funksjonshemmedes organisa-
sjoner, bade FFO og organisasjonene som representerte de sjeldne
diagnosene, kjempet for at det skulle settes i gang tiltak, av at Sosial-
og helsedepartementet trakk organisasjonene aktivt inn i arbeidet med
utformingen av sentermodellene, av at organisasjonene ogsa delvis
hadde gjennomslag for sine tanker om hvordan tiltakene skulle
utformes, og av at de tiltak som ble etablert, delvis mgtte motstand i
den etablerte spesialisthelsetjenesten (Baklien, 1995). Ogsa i denne
utviklingshistorien finnes et seminar. Dette ble gjennomfart i 1992 og
blant de fagfolkene som skulle utvikle et av de nye kompetanse-
sentrene, fikk det tilnavnet "Mastemyrmassakeren” etter hotellet der
seminaret ble avviklet, betegnende for den ’slakten’ fagfolkene
opplevde at de ble mgtt med fra etablerte fagmiljger (AIm
Andreassen, 1996). | det etablerte medisinske miljget ble det reagert
pa at organisasjonene for funksjonshemmede hadde fatt en sentral
plass som premissgivere, mens det etablerte fagmiljget ikke var blitt
hart (Baklien, 1995).

Uenighet om hvordan kompetansesentrene for sjeldne diagnoser
skulle organiseres gikk helt inn den sentrale helseadministrasjonen.
Helseforvaltningen (helseavdelingen i departementet og Helsetilsynet)
gnsket et system innenfor den etablerte helsetjenesten, mens Sosial-
avdeling Il som hadde ansvaret for Handlingsplanen for funksjons-
hemmede, arbeidet fram nyetablerte sentre. Disse to delene av
departementet hadde ogsa sin eksterne lydhgrhet i ulike retninger —
helseforvaltningen mot profesjonene, sosialavdelingen/avdelingen for
funksjonshemmede mot gruppene funksjonshemmede som skulle
bruke sentrene og deres organisasjoner (Baklien, 1995). | striden om
kompetansesentrene fikk sosialavdelingen og brukersynspunktene
gjennomslag hos politisk ledelse. Sentrene ble etablert i hovedsak i
trad med forslag fra funksjonshemmedes organisasjoner.

Staten — bade alliansepartner og motstander

Det er noen fellestrekk i reformtiltakene som bidro til utviklingen av
en brukerorientert hjelpepolitikk:

De kommer i stand gjennom statlige forsgkssatsinger som har lagt til
rette for nyutvikling pa siden av det etablerte hjelpeapparatet, og det
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dreier seg om forsgkssatsinger med egen finansiering og politisk
Stotte.

De er forsgk pa a organisere en tjenesteyting ’pa brukernes premisser’:
en oppvurdering av brukernes kunnskap og kompetanse, pa politikkut-
formingsniva og i den individuelle hjelperelasjonen. De innebzrer en
rekonseptualisering av klienter og pasienter til kompetente kunnskaps-
besittere, problemeiere og ansvarlige i eget liv. | flere av forsgkene
skjer en aktiv ideologiutvikling gjennom en refleksjon over bade
hvordan funksjonshemmedes problemer skal forstds, og om hvordan
hjelpetiloudene ma bygges opp dersom de skal svare pa behovene slik
disse tegnes nar de sees fra den sykes eller skaddes stasted. Dette
skjedde bade i hjelpemiddelforsgket, i SME og i utviklingen av
kompetansesentre for sjeldne funksjonshemninger.

Representanter for brukergruppene, ofte organiserte brukergrupper og
organisasjonene av funksjonshemmede, er trukket inn i utviklings-
arbeidet, i styret og i referansegrupper rundt hjelpemiddelsentralene, i
SMEs programrad og i gjennomfgringen av prosjektene finansiert av
SME, i kompetansesentrene for sjeldne funksjonshemninger forst i
utviklingen av sentermodellene, og senere i sentrenes styrer.

De mgter motstand fra etablerte fagmiljger, spesielt de spesialiserte
medisinske miljgene, og det er en motstand, som selv om den kan ha
forklaringer knyttet til ressurskamp og kamp om profesjonell kontroll,
ogsa tyder pa at brukererfaringer ikke anerkjennes som gyldige og
relevante for utviklingen av tjenestetilbudet til funksjonshemmede.

Til tross for motstand fra etablerte fagmiljger, blir nysatsingene
gjennomfart. Det skjer i et samspill mellom brukerinteresser, reform-
orienterte politikere, forvaltere og planleggere, og nytenkende fagfolk
som har gjort erfaringer som gjar at de betrakter etablert faglig praksis
i hjelpeapparatet som utilstrekkelig.

"Staten’ representerer altsd bade alliansepartnere og motstandere i
utviklingen av en brukerorientert hjelpepolitikk. Mer presist, noen
deler av staten er drivkrefter for utvikling av tjenesteyting pa bruker-
nes premisser, andre deler av staten utgjer det felt som forkjemperne
gnsker & reformere. For flere av satsingene gar konfliktlinjene tvers
gjennom Helse- og sosialdepartementet selv.

118



Den politiske innramming av
funksjonshemmedes medvirkning

Reformambisjoner finnes hos brukernes organisasjoner, men ogsa pa
politisk niva og i deler av byrakratiet i Helse- og sosialdepartementet.
Det som skal reformeres, er hjelpeapparatet og hjelpeapparatets
fagfolk. Men heller ikke denne delen av ’staten’ utgjgr noen enhetlig
akter. Helsetjenestens kjerne - den spesialiserte institusjonshelse-
tjenesten — ser ut til a vaere mindre mottakelig for reformambisjonene,
og den har ogsa i mindre grad veert forsgkt reformert gjennom
brukerorientering. Det er innenfor det framvoksende rehabiliterings-
feltet at reformene forst og fremst pragves ut.

Heller ikke er det slik at hjelpeapparatets fagfolk er unisone mot-
standere av forsgk pa & reformere hjelpeapparatet pa brukernes
premisser. Tvert imot, nytenkende og reformorienterte fagfolk spiller
sentrale roller i utviklingen av ny ideologi som legges til grunn i
reformene, og i operasjonaliseringen av ideologi til utforming av nye
hjelperelasjoner.

En kontekst der flere utviklingstrekk peker i samme retning
Utviklingen av en brukerorientert hjelpepolitikk skjer innenfor en
starre helsepolitisk kontekst der flere endringer peker mot en sterkere
fokusering av nettopp de malgruppene som SME mente det var behov
a styrke innsatsen overfor — de langvarig syke, de stadig syke, de med
sammensatte problemer.

Denne konteksten Kkjennetegnes farst av at det fra 70-tallet skjer
endringer i de helsepolitiske prioriteringene, fra vekst, spesialisering
o0g prioritering av sykehusmedisin, til desentralisering og utbygging av
almenmedisin (Berg, 1987; Elstad, 1997; Gjerberg, 2002). Det farste
offentlige utvalget som fremmet forslag om prioritering i
helsetjenesten, framhevet at det sa&rlig var pleie- og omsorgstrengen-
de, mennesker med utviklingshemning og fysisk sterkt funksjons-
hemmede som var underprioritert i forhold til behovet. 1 Nasjonal
Helseplan™ gikk departementet inn for, i tréd med Lenningutvalget, at
starstedelen av veksten i helsetjenesten skulle ga til disse gruppene.
Etter hvert skjer en utbygging av tjenester rettet spesielt mot mennes-
ker med langvarige, kroniske og funksjonshemmende helseproblemer.

™ St.meld.nr.41 (1987-88) Helsepolitikken mot &r 2000. Nasjonal Helseplan.

119



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

Psykisk helsevern blir et statlig satsingsomrade med egen handlings-
plan fra 1990 til 1995, og viderefart med gremerkede midler ogsa
arene deretter. Sentrale mal er a gjare tjenestene mer tilgjengelige og
bedre tilpasset til brukernes behov og a gi pasienter og pargrende
starre innflytelse. Og i 1997 kommer en stortingsmelding om tjeneste-
tilbudene til mennesker med psykiske lidelser’®. Her fremheves at
malet er & gi bedre tjenester mer tilpasset brukernes behov, at
pasientene ma trekkes aktivt med i planleggingen og at det er viktig a
gi organisasjoner for brukere av psykiatriske helsetjenester innflytelse
pa hvordan tjenestetilbudene utformes. Det gis statlig stotte til
utbygging av hjelpetilbud pa ferstelinjeniva i kommunene.

Den almene desentraliseringspolitikken i helsetjenesten og prinsippet
om behandling pa "laveste effektive omsorgsniva” (LEON-prinsippet)
kompenseres for mennesker med sjeldne og mindre kjente funksjons-
hemninger gjennom utbygging av nasjonale kompetansesentre. | regi
av Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede ble det igang-
satt forsgksvirksomhet med nasjonale kompetansesentere for sjeldne,
funksjonshemmende diagnoser.”” Behovet for serlige tiltak overfor
sma grupper funksjonshemmede ble farste gang offentlig anerkjent i
ved tidrsskiftet 1970-80, men ferst med Handlingsplanene for
funksjonshemmede pa 90-tallet ble konkrete tiltak igangsatt. Ved
forsgkenes avslutning ble kompetansesentrene viderefart som
permanente tiltak.

Videre blir rehabilitering et pliktig ansvar for kommunene gjennom
Lov om kommunehelsetjenesten fra 1984. | Nasjonal Helseplan™
foreslar Sosialdepartementet at det opprettes en avdeling for reha-
bilitering i hvert fylke, pa region- eller fylkessykehusniva, og et
rehabiliteringsteam pa hvert lokalsykehus. P& begynnelsen av 1990-
tallet utvikler Helsedirektoratet veiledere i medisinsk rehabilitering,
og den davaerende Idébank for helsetjenesten utarbeider en oversikt
over rehabiliteringstiltak og -prosjekter. I 1998-99 kommer en
Stortingsmelding om rehabilitering”® som forsgker & utvikle en strategi

78 St.meld nr 25 1996-97 Apenhet og helhet

" Prosessen fram mot etablering av disse kompetansesentrene er beskrevet i Baklien
1995.

78 St.meld.nr.41 (1987-88)

™ st.meld.nr 21 (1998-99) "Ansvar og meistring. Mot ein heilskapleg rehabiliterings-
politikk”.
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for et mer systematisk og effektivt rehabiliteringsarbeid pa brukernes
premisser. Strategien skal veere et alternativ til det meldingen
beskriver som den daveerende situasjonen i rehabiliteringstilbudet — et
tilbud preget av manglende planlegging og koordinering, uklare
ansvarsforhold og for lite medvirkning fra brukerne selv. Sentrale
medarbeidere fra SME er med pa a utarbeide denne meldingen. | juni
2000 kommer forskrift om habilitering og rehabilitering. Samme ar
opprettes Statens Kunnskaps- og Utviklingssenter for helhetlig re-
habilitering (SKUR), et nasjonalt senter som skal & sikre utviklingen
av kunnskap og kompetanse om rehabilitering og habilitering som en
sammenhengende og overgripende virksomhet, et tiltak som ble fore-
slatt i Rehabiliteringsmeldingen.

Ved artusenskiftet far brukerperspektivet sentral plass mer allment i
helsetjenestepolitikkens verdigrunnlag, og regjeringen understreker at
helsetjenesten ma legge vekt pa brukernes egne synspunkter og valg,
og at brukernes kunnskaper og erfaringer ma brukes aktivt for a gke
kvaliteten pd tjenestene®, og pasientene fér rettigheter gjennom egen
Lov om pasientrettigheter fra 2001

4.5 Ny mulighetsstruktur rundt funksjonshemmedes
innflytelseskrav

Et skifte i politisk klima

Den politiske mulighetsstrukturen som legger grunnlag for endrede
klientposisjoner og for brukermedvirkning, er sammensatt. Den preges
av almene styringspolitiske og helsepolitiske endringer som svekker
den medvirkningsrepresentasjonen og medvirkningsbegrunnelsen som
funksjonshemmedes egenorganisering og innflytelseskrav var grunn-
lagt pa. Tiarsskiftet fra 70-tallet til 80-tallet markerer ogsa et styrings-
politisk skifte.

Fokus skyves fra demokratisering av de politiske beslutnings-
systemene til modernisering av den offentlige forvaltningen og
tjenesteytingen. Med dette falger ogsa en forskyvning av opp-
merksomhet fra politiske beslutningsprosesser til administrative og

8 verdier i helsetjenesten. Sosial- og helsedepartementet, 1-0981B, basert pd St meld
nr 26 (1999-2000) Om verdiar for den norske helsetenesta.

8 Lov 2. juli 1999 nr. 63 om pasientrettigheter.
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faglige iverksettingsprosesser. Medvirkning knyttes na ikke farst og
fremst til de politiske beslutningene, men til politikkens forvaltning og
iverksetting. Den skal vare bidrag i administrative og faglige beslut-
ninger som former praksis i offentlig forvaltning og preger tjeneste-
ytingen overfor innbyggerne. Medvirkning knyttes til forvaltningens
evne til & styre ressursbruken i offentlig sektor, til effektivitets- og
kvalitetsbetraktninger.

I demokratisk teori betraktes forholdet mellom politiske myndigheter
og samfunnsgruppenes interesserepresentasjon i to ulike perspektiver
(Christensen & Egeberg, 1994). | det ene perspektivet vektlegges
samfunnsmedlemmenes evne til & hevde sine interesser og kontrollere
politiske beslutninger, i det andre det politiske systemets evne til &
treffe bindende beslutninger pa samfunnets vegne. Det farste dreier
seg om innbyggernes interessehevding, det andre om statens
styringskapasitet (Christensen & Egeberg, 1994). Med utgangspunkt i
dette skillet mellom interessehevding og styringskapasitet, kan skiftet
beskrives som en forskyvning i styringspolitisk fokus fra a vektlegge
innbyggernes muligheter til & effektivt hevde sine interesser, til a
vektlegge statens kapasitet til & styre.

Rettferdsbetraktninger og medvirkning forstatt som demokratisk rett
til interessebeskyttelse erstattes av en bekymring over medvirkning
forstatt som sarinteressekrav, og som en trussel mot det politiske
systems styringskapasitet og evne til helhetlig styring. Bekymring
over offentlige utgifter og over statens begrensede styringsmulighet
overfor sterke seer- og sektorinteresser, farer til at representasjonen av
interesseorganisasjonene som legitime demokratiske aktarer, erstattes
av en representasjon av organisasjonene som en trussel mot helhets-
hensyn. "Interesseorganisasjonene”, som tidligere var legitime repre-
sentanter for bergrte interesser i forhandlinger med offentlige myndig-
heter, er na blitt selvsentrerte ivaretakere av sarinteresser. Med-
virkning er ikke lenger knyttet til politiske prioriteringskonflikter,
spgrsmal om rettferdig fordeling, eller om skjevheter i ressurser og
mulighet til interesseivaretakelse. 80- og 90-tallets bekymring er ikke
om noen interesser blir for svakt ivaretatt, men en bekymring over at
interesseivaretakelsen blir for sterk. Mens hovedkomiteen for reformer
i lokalforvaltningen i 1974 utelukkende ser positivt pa befolkningens
deltakelse i lokalforvaltningen, ser komiteen i 1988 konflikter,

122



Den politiske innramming av
funksjonshemmedes medvirkning

pressgruppedannelser og trussel mot den helhetlige overordnede
styringen (Elstad, 1990).

Ogsa perspektivet pa medvirkningens nytte i forhold til statens
styringskapasitet skifter: fra at likhet i innflytelsemuligheter er viktig
for demokratiets anseelse, og at politiske vedtak sikres bedre opp-
slutning nar alle er blitt hert og alle hensyn ivaretatt, til at med-
virkningen skal vere nyttig i moderniseringen av forvaltning og for
utformingen av offentlige tjenestetiloud. Nytten er knyttet til iverk-
settingens effektivitet, ikke til politikkens legitimitet. Dermed intro-
duseres ogsa en ny medvirkningsrepresentasjon. Den nye med-
virkningsrepresentasjon er bygget pa den tidligere nyttebegrunnelsen i
at bergrte parters bidrag styrker beslutningers kvalitet, men det
innfares en mer spesifikk representasjon av hvem som i ulike
sammenhenger er *bergrte parter’ og det stilles nye krav til den kunn-
skapen bergrte parter forventes & bidra med. Det ettersparres direkte
erfaring med konkrete deler av hjelpeapparatet, og de ’bergrte’ blir da
de faktiske brukerne av de konkrete tiltakene.

En viderefgring av funksjonshemmedes
medvirkningsbegrunnelser

Den medvirkningsrepresentasjon som funksjonshemmedes organisa-
sjoner sto for, er likevel ikke helt ute av politikken. Den viderefares i
helsepolitikkens szrlige moderniseringssatsing og i politikken for
funksjonshemmede med statte fra skiftende politisk ledelse i Helse-
og Sosialdepartementet. Det skjer en utvikling av en egen bruker-
orientert hjelpepolitikk i helsetjenestens randsone av hjelpe- og
rehabiliteringstiltak rettet mot mennesker med varige og funksjons-
hemmende helseproblemer. Her begrunnes medvirkning bade som
selvbestemmelsesrett, medbestemmelsesrett og som logisk ngdvendig
for & kunne tiloy syke og skadde relevant hjelp. Her skjer en
rekonstituering av velferdsstatens klienter og pasienter. Som ’brukere’
blir velferdsstatens klienter og pasienter besittere av etterspurt
kunnskap og meningsberettiget om velferdspolitikkens utforming.
Som ’brukere’ blir de barere av et perspektiv — et fokus, en problem-
forstaelse — som gnskes brukt av politiske myndigheter i forsgk pa a
reformere behandlings- og hjelpeapparatet.

Det har skjedd et skifte fra at politikken og ekspertisen definerer
klientenes og pasientenes problemer til at klientene framstar som
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kompetente. Utviklingspotensialet som funksjonshemmede tilkjennes i
velferdsstatens optimistiske oppbyggingsfase, understreker deres
menneskeverd og status som individuelle personer, men behandlingen
er like fullt noe funksjonshemmede, syke og skadde blir gjenstand for.
| troen pa fagkunnskapens behandlingskraft ligger en paternalisme:
det er hos den faglige ekspertisen at kunnskapen om de sosiale og
helsemessige problemene og lgsningene ligger, ikke hos dem som er
rammet av problemene. De nye utviklingstrekkene representerer en
svekkelse av den terapeutiske fagekspertisens betydning: For-
skyvningen fra individfeil til hindringer i omgivelsene, fra organskade
og individbehandling til likestilling i levekar, velferd og livskvalitet,
apner for at folkelig kunnskap kan sette standarden for hva som er de
normale livsbetingelsene som funksjonshemmede skal likestilles i
forhold til, og for at funksjonshemmede selv kan vurdere hva som
skaper hindringer i deres liv. Denne utviklingen ma sees i lys av noe
har skjedd bade med klientene og pasientene selv og av at noe har
skjedd i helse- og velferdspolitikken. Funksjonshemmede har reist seg
og krevd 4 bli tatt pa alvor. Deres krav om innflytelse har fatt politisk
gjennomslag, spesielt i politikken for funksjonshemmede, men ogsa i
helsepolitikken, det siste ikke minst fordi det ogsa har skjedd en viss
dreining i helsetjenesten, bort fra akuttmedisinen og spesialist-
helsetjenesten, og over mot rehabilitering, kronikeromsorg og
helsetjenestene utenfor institusjon.

En mulighetsstruktur med flere
medvirkningsrepresentasjoner

Politiske ideer om medvirkning har skiftet, og begreper om
medvirkning er lagt inn i nye politiske innramminger. Likevel er det
ikke slik at nye forstaelser erstatter de foregaende. Tvert imot, nye
medvirkningsforstaelser kommer i tillegg. Ogsa de tidligere med-
virkningsforstaelsene gjar seg gjeldende i den nye politiske mulighets-
strukturen. Den offentlige styringen preges ikke bare av lag av
medvirkningsforstaelser, typisk er ogsa at offentlige institusjoner sliter
med "geologiske lag” av ulike styringsprinsipper, der nye prinsipper
innfart gjennom reformer, ikke erstatter gamle, men legger seg til de
etablerte og skaper forvirring (Olsen, 1998:12), at ny politikk ikke
erstatter, men legger seg oppa tidligere politikk (Hill, 1997b), at nye
statsmodeller ikke avlgser foregdende, men at utviklingen karakteri-
seres av et gkende antall statsmodeller (Jargensen, 1993).
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Flere ulike medvirkningsrepresentasjoner gjgr seg gjeldende i 90-
tallets politiske satsinger pa brukermedvirkning. Begrepet om "bruker-
medvirkning” er et begrep med flere ideologiske ratter. Det represen-
terer ikke noen enhetlig politikk, men har tvert imot ulike konnota-
sjoner i ulike politiske felt. Medvirkning begrunnes ulikt avhengig av
hvilke styringspolitiske problemstillinger den knyttes til. For a si det
med formuleringer fra diskursanalysen: de politiske diskusjonene om
brukermedvirkning er preget av sin interdiskursivitet, sine for-
bindelseslinjer til de politiske innrammingene som begrepene om
(bruker)medvirkning inngar i — samtidige og fortidige. Begrepet om
"brukermedvirkning” er, i diskursanalysens sprakbruk, et tegn forsgkt
investert med ulike betydninger®”. Innrammingene av ideen om
“brukermedvirkning” er ulike fordi medvirkningsideene har vokst
fram i ulike tidsperioder, er koblet til ulike styringspolitiske problem-
stillinger og har ulike medvirkningsrepresentasjoner og begrunnelser.
Forskjellene mellom de ulike medvirkningsrepresentasjonene kan kort
beskrives som i figuren nedenfor. Poenget her er & tydeliggjere
forskjeller, noe som da ogsa inneberer at de ulike medvirknings-
representasjonene blir entydiggjort. Med det forebehold, mener jeg
likevel at oversikten kan veere klargjgrende.

8 Dette kom tydelig fram da Statens Rad for funksjonshemmede i 1995 tok initiativ
til & samle ulike offentlige instanser og frivillige organisasjoner til erfaringsutveksling
i et Forum for brukermedvirkning. Til forumet kom representanter for
funksjonshemmedes organisasjoner, ulike avdelinger i Sosial- og helsedepartementet,
Rikstrygdeverket, Barne- og familiedepartementet, Kulturdepartementet, Miljgvern-
departementet, Frivillighetens samarbeidsorgan (Frisam), Kommunenes Sentralfor-
bund, en del kommuner og fylkeskommuner, de spesialpedagogiske kompetanse-
sentrene, samt fra tiltak med finansiering fra Regjeringens Handlingsplan for
funksjonshemmede. Samtalene pa forumet demonstrerte at deltakerne snakket om
“brukermedvirkning” ut fra ulike referanserammer og med ulik mening.
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Ulike medvirkningsrepresentasjoner i 90-tallets medvirkningspolitikk

Politikkomrade

Medvirknings-

Medvirknings-

Medvirknings-

begrunnelse representasjon aktarer
Demokrati- Rettighet (verdi)  Interesse- Interesseor-
seringspolitikken Nytte ivaretakelse ganisasjoner
Kunnskapstilfersel (demokratisk
representasjons-
begrep)
Politikken Rettighet (verdi) Interesseivare- Funksjonshemme-
Funksjons- N dvendi takelse des organisasjoner
hemmede Nytte (ngdvendig . (demokeratisk
i politikk- Kunnskapstilfarsel - ropresentasjons-
utformingen) begrep)
Moderniserings- Nytte: Leering Informasjons- Individuelle
politikken (for for- innhenting brukere (statistisk
valtningen) representasjons-
begrep)
Kommunal- Nytte: Laering Deltakelse Individuelle
politikken (for deltakerne) innbyggere
Frivillighets- Bidrag: ressurs-  Samarbeid Frivillige
politikken tilforsel organisasjoner
Den bruker- Rettighet Selvbestemmelse ~ Mennesker med
orienterte hjelpe- isk 0g medbe- helsetjenestebehov
politikken Logisk stemmelse og foreninger for
ngdvendig disse

Kunnskapstilfarsel

Det finnes en egen politikk for medvirkning for funksjonshemmede
bygget pa funksjonshemmedebevegelsens innflytelseskrav og med en
medvirkningsrepresentasjon fra etterkrigstidens forhandlende stat og
korporative styring og pa 70-tallets demokratiseringsambisjoner. Det
er en medvirkningspolitikk bygget pa ideer om maktforskjeller og
interessemotsetninger, om bergrte interessers rett til deltakelse, om
demokratisering som utjevning av skjevheter i deltakelsesmuligheter,
og om politisk kamp og organisering for interessebeskyttelse. Dette er
demokratiseringspolitikkens medvirkningsrepresentasjon der medvirk-
ning er forstatt som interessebeskyttelse. Her har medvirkning farst og
fremst en verdibegrunnelse, en rett til selvbestemmelse og med-
bestemmelse som enhver tilkjennes i kraft av menneskeverdet og
medborgerstatusen, og der selv- og medbestemmelsesretten begrunnes
som en verdi i seg selv. Det dreier seg om den enkeltes rett til & tale pa
egne vegne, med “var egen stemme” som funksjonshemmedes orga-
nisasjoner formulerte det.
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Medvirkning har ogsa en nyttebegrunnelse: den forhandlende stats
korporative styring har vert begrunnet i styringskapasiteten (Nordby,
1994) Motivene var a utnytte organisasjonenes ekspertise og utvide
kunnskapsgrunnlaget for statlig politikk, og a gjere interessegruppene
medansvarlige og dempe mulige konflikter.®* Ogsd hos funksjons-
hemmedes organisasjoner og i politikken for funksjonshemmede
finnes en nyttebegrunnelse. Den dreier seg om at det hos funksjons-
hemmede selv finnes en kompetanse som offentlige myndigheter
trenger for & mate funksjonshemmedes behov. Medvirkning er her
forstatt som kunnskapstilfarsel til politiske beslutninger.

Dette er en medvirkningsrepresentasjon som gir interesseorganisa-
sjonene en sentral posisjon, mens det samtidig rettes forventninger til
organisasjonene om de skal veere representative og internt
demokratiske. Representasjonsutformingen er bygget pa en ide om
demokratisk representasjon — at de som representerer funksjons-
hemmede skal veere utpekt av og sta til ansvar overfor dem de handler
pa vegne av. Det dreier seg om & ivareta de sidene ved representasjon
som J.P.Olsen betegner som ’likhetsaspektet’ og ’utvelgelsesaspektet’
ved et representasjonssystem, altsa at representantene skal veere like
dem de representerer, og veere utvalgt av dem de handler pa vegne av
(Olsen, 1984/1988). Dette er ogsa medvirkningsrepresentasjonen i den
korporative styringen — korporativ styring styrker styringskapasiteten
bare dersom det er en tett kobling mellom representanter og
representerte; bare slik blir medvirkning forpliktende for de
samfunnsinteressene som far pavirkningsmulighet (Schmitter, 1974).
Det er videre en medvirkningsrepresentasjon som baseres pa at det i
det egenorganiserte fellesskapet blant funksjonshemmede foregar en
bearbeiding av individuelle erfaringer slik at disse kan omformes til
samfunnsmessige lgsninger. Slik kan funksjonshemmedes organisa-
sjoner vurdere behov, lgsningsforslag og uttale seg pa vegne av

8 | forhold til partene i arbeidslivet var en sentral motivering og & innkapsle
motsetninger i institusjonelle former, oppnd kontroll, ro og stabilitet Nordby, T.,
(1994). Korporatisme pa norsk 1920-1990. Oslo: Universitetsforlaget.. Den korpora-
tive kanal oppstar nettopp for de samfunnsinteressene som har makt til & hindre
politikken fordi de kontrollerer produksjonen Rokkan, S., (1989). Numerisk
demokrati og korporativ pluralisme: To beslutningskanaler i norsk politikk. I: S.
Rokkan (red), Stat, nasjon, klasse: essay i politisk sosiologi. Oslo: Universitets-
forlaget. Det bla bibliotek. s. 63-110..
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funksjonshemmede. Det som formidles gjennom medvirkning blir da
synspunkter og meninger.

Medvirkningsrepresentasjonen fra demokratiseringspolitikken skyves
i bakgrunnen nar moderniseringspolitikken overtar det styrings-
politiske fokuset. En helt annen medvirkningsrepresentasjon finnes i
80- og 90-tallets ambisjoner om & modernisere den offentlige forvalt-
ningen i stat og kommune. Det er en instrumentell medvirknings-
representasjon, knyttet til politikkens iverksetting, begrunnet som
bidrag i bestrebelser pa a sikre effektivitet, kvalitet og bedre ressurs-
utnyttelse i den offentlige tjenesteytingen, og der brukererfaringen bar
formidles ufiltrert og ikke gjennom organisasjonenes representasjon.
Dette er moderniseringspolitikkens medvirkningsrepresentasjon der
medvirkning farst og fremst har en nyttebegrunnelse. Medvirkning er
forstatt som informasjonsinnhenting og er en metode i forvaltningens
effektiviserings- og kvalitetsforbedringsarbeid. Her finnes ikke noe
begrep om demokratisk representasjon, men snarere et begrep om
statistisk representativitet ettersom forvaltningens nytte knyttes til et
gnske om & fa frem variasjonsbredden i de erfaringer disse brukerne
representerer. Det er ikke funksjonshemmedes interesser som skal
representeres, men informasjon fra faktiske brukere av konkrete
tjenester som skal presenteres. Og nar organisasjonenes medlems-
masse ikke er overensstemmende med populasjonen av mennesker
med den aktuelle brukererfaring, er det ikke selvsagt at organisa-
sjonene er i stand til & representere eller presentere den informasjon
forvaltningen ettersper. Bearbeidingen fra individuelle synspunkter,
gnsker eller erfaringer til politiske, administrative og faglige lasnin-
ger, legges til forvaltningen, heller enn til brukernes organisasjoner.

Den sarlige fortolkningen av moderniseringspolitikken som Sosial-
og helsedepartementets Sekretariatet for modernisering og effektivi-
sering i helsesektoren representerer, kan beskrives som en kobling av
demokratiseringspolitikkens og moderniseringspolitikkens  med-
virkningsbegrunnelser. Medvirkning er her bade en rettighet for de
hjelpsgkende — en rett til selvbestemmelse og medbestemmelse, og
medvirkning er, ikke bare nyttig, men helt ngdvendig for en
helsetjeneste som skal veere relevant for sine brukere. Medvirkning er
ngdvendig fordi den faglige ekspertisen ikke besitter innsikt i alle de
forhold som avgjer om hjelpen blir relevant eller forfeilet.
Medvirkning har innenfor denne brukerorienterte hjelpepolitikken sa &
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si en ngdvendighetsbegrunnelse. Dette er den samme medvirknings-
representasjonen som forsgket med ny hjelpemiddelformidling
utviklet ti ar tidligere. Denne ngdvendighetsbegrunnelsene har
likhetstrekk med nyttebegrunnelsen i vektleggingen av brukerens
bidrag til tjenesteytingen, men er likevel forskjellig. Mens
moderniseringspolitikken knytter verdien av medvirkningen til hjelpe-
apparatets egne forbedringsprosesser, og det dermed er hjelpe-
apparatet eller forvaltningen som vurderer om brukernes bidrag er
nyttig, tilsier ngdvendighetsbegrunnelsen at det er bare brukerne selv
som kan vurdere hva som er god og relevant hjelp for dem. Denne
faglig baserte ngdvendighetsbegrunnelsen skiller seg fra terapeutisk
orienterte medvirkningsbegrunnelser. Her er hensikten med med-
virkning at opplevelsen av innflytelse kan bidra til at pasienten
etterlever legens behandlingsinstruksjon eller at klienten fglger
hjelpeapparatets veiledning (Jensen & Froestad, 1984), eller det er slik
at brukermedvirkning betraktes pedagogisk middel for & laere
presumptivt ansvarsfraskrivende klienter & ta ansvar i eget liv
(QDrstavik, 1995a). Dette dreier seg om begrunnelser der medvirkning
ikke skal bevirke resultater i forhold til de saker eller spgrsmal
medvirkningen dreier seg om, men der medvirkningens deltakelse skal
gi effekter pa individene som deltar.

Kommunalpolitikken for vitalisering av lokaldemokratiet inneholder
en tredje medvirkningsrepresentasjon, en representasjon av med-
virkning som deltakelse. Dette er ogsa en instrumentell medvirknings-
representasjon; medvirkning er et middel til & skape engasjement
rundt lokalpolitikken. Medvirkning har en laringsbegrunnelse. Det
dreier seg imidlertid ikke om lering for & bli flinkere i
interessebeskyttelse som var 70-tallets deltakerdemokratiske leerings-
mal (Lafferty, 1983), men lering for & bli motivert til & ta politiske
verv.

Moderniseringspolitikken falger av forsgkene pa a begrense velferds-
statens stadig stigende offentlige utgifter. Det gjer ogsa utviklingen av
en frivillighetspolitikk bygget pa en tanke om at frivillig innsats skal
avlaste og supplere en overbelastet velferdsstat. | den grad det er
rimelig & si at det finnes en medvirkningsrepresentasjon i frivillig-
hetspolitikken, sa er dette en representasjon av medvirkning som
samarbeid. Medvirkning dreier seg om medansvar, arbeid og ytelse og
er forst og fremst begrunnet som bidrag til samfunnets samlede
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velferdsproduksjon. Organisasjonene etterspgrres som medprodusen-
ter av velferd, mer enn som interesseberere og premissgivere for
politikkutformingen.

Plass for funksjonshemmedes organisasjoner i ny
mulighetsstruktur?

90-tallets politiske mulighetsstruktur innebarer at funksjonshemme-
des organisasjoner star overfor en annen medvirkningsrepresentasjon
enn den innflytelsesretten organisasjonene hadde fatt gjennomslag for
i politikken for funksjonshemmede. Den nye mulighetsstrukturen kan
apne for konflikt mellom funksjonshemmedes organisasjoner og de
delene av det politiske system som er serskilt opptatt av hel-
hetshensyn og overordnet styring. Det kan skje dersom organisa-
sjonene fortsatt forstar sitt mandat som & ivareta funksjonshemmedes
interesser gjennom a reise krav til offentlige myndigheter, og fortsetter
a bruke 60- og 70-tallets politiske uttrykksformer med krav- og
kampretorikk.

Pa den andre siden apner mulighetsstrukturen for en ny plass for
organisasjonene av funksjonshemmede dersom de vil ga inn i rollen
som samarbeidspartner overfor myndighetene. Den nye politikken for
frivillige organisasjoner tilbyr funksjonshemmedes organisasjoner en
ny organisasjonsrepresentasjon. Den introduserer en representasjon av
de frivillige organisasjonene som samspillspartnere for offentlige
myndigheter. ”De frivillige organisasjonene” er medprodusenter av
velferd, bidragsytere i velferdssamfunnet og etterspurte samhandlings-
partnere for offentlige myndigheter som gnsker flere ressurser til a
dekke befolkningens velferdsbehov. Og med moderniseringsfokuset
introduseres brukerne som besittere av kunnskap som myndighetene
etterspgr for a utvikle en mer malrettet tjenesteyting som svarer bedre
pa brukernes ettersparsel, og utnytter offentlige ressurser bedre.

I moderniseringspolitikken er det ikke selvsagt at funksjonshemmedes
organisasjoner er de rette til & representere brukernes erfaringer.
Organisasjonenes almene kunnskap om a leve med funksjonshemning
er ikke ngdvendigvis tilstrekkelig nar forvaltningen ettersper konkret
brukererfaring med bestemte, lokale tjenester. Deres tidligere mate &
uttrykke krav til politiske myndigheter svarer ikke ngdvendigvis pa
forvaltningens nye ettersparsel etter informasjon fra brukerstasted.
Funksjonshemmedes organisasjoner stilles overfor en ny representa-
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tivitetsforventning. De ma kunne tilby kunnskap om konkrete
erfaringer med spesifikke deler av hjelpeapparatet.

Funksjonshemmedes organisasjoner har ikke forlatt sitt mal om a
pavirke velferdspolitikkens utforming. Spersmalet er da hva den nye
mulighetsstrukturen inneberer for funksjonshemmedes mulighet til &
gjere sin egen stemme gjeldende. Dette skal jeg belyse i resten av
avhandlingen gjennom empiriske analyser av to konkrete med-
virkningsprosesser.
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5 Medvirkningspolitikk i praksis. To
prosjekter

90-tallets politiske mulighetsstruktur gjorde det mulig for mennesker
med psykiske problemer eller ervervede hodeskader a bli etterspurt av
et hjelpeapparat som gnsket & legge deres erfaringer til grunn i sin
tjenesteutvikling. Denne mulighetsstrukturen besto ikke bare av
nasjonale satsinger og politiske intensjoner. Ettersom velferdsstaten
har en desentralisert styringsstruktur og en virksomhetsutgvende
forvaltning, der nasjonale politikkformuleringer transformeres av
lokale politikere, planleggere, ledere og fagfolk i hjelpeapparatet, var
ogsa det jeg betegner som den lokale mulighetsstrukturen av
betydning.

| dette kapitlet presenterer jeg de to medvirkningsprosessene,
Kompetanseprosjektet og Tilbakemeldingsprosjektet, som er casene i
dette avhandlingsarbeidet. Presentasjonen har form av utviklings-
historier om hvordan prosjektene kom i stand og hva slags
medvirkning prosjektene la opp til. Jeg viser hvilke lokale mulighets-
strukturer som muliggjorde prosjektene og ga velferdstatens klienter
posisjoner som kunnskapsbarere, og mulighet til & pavirke
velferdspolitikkens praksis. Og jeg viser hvilke medvirknings-
representasjoner som prosjektene ble bygget rundt, og som var i spill
da medvirkningsmalene skulle operasjonaliseres til praksis.

Prosjektene er forskjellige. De ble valgt ut fordi de belyser ulike
aspekter ved temaet medvirkning for velferdsstatens klienter. Av den
grunn er det ogsa forskjellige aspekter ved de to medvirknings-
prosessene som blir gjort til gjenstand for nermere analyse. Derfor er
det ogsa i denne innledende beskrivelsen og analysen forskjell pa
presentasjonen av dem. | Kompetanseprosjektet utvikles brukermed-
virkningen etter hvert som prosjektet kommer i virksomhet.
Brukermedvirkningen er her et element i prosjektorganiseringen, mens
prosjektoppgaven er kompetanseutvikling og kompetansespredning. |
Tilbakemeldingsprosjektet er brukermedvirkningen det hele prosjektet
bygges rundt. Prosjektoppgaven her er & utvikle en form for bruker-
medvirkning — et system for tilbakefering av brukererfaringer til
hjelpeapparatet.
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5.1 Fakta om prosjektene

Kompetanseprosjektet

Kompetanseprosjektet er et case fra rehabiliteringsfeltet, og er et
prosjekt som skulle utvikle og spre kompetanse om en type funksjons-
problemer som kan falge av ervervet hjerneskade. Prosjektet var lagt
til en etablert rehabiliteringsinstitusjon, og det foregikk fra 1996 til
2001, med en forprosjektfase i 1994.

Prosjektet var finansiert med midler fra Sosial- og Helsedeparte-
mentets satsing pa rehabilitering og Handlingsplaner for funksjons-
hemmede.

Initiativtakerne til prosjektet var en gruppe fagfolk i rehabiliterings-
institusjonen, og det fgrste initiativet ble tatt i 1990.

Aktagrene som opptrer i prosjektet er farst og fremst fagfolkene som
ble engasjert som prosjektledere og prosjektmedarbeidere, og de
representantene for prosjektets malgruppe som ble invitert til & veere
brukerrepresentanter i prosjektet. Mange av disse representantene for
de skadde var personer som fagfolkene kjente til fordi de hadde vaert
pasienter pa rehabiliteringsinstitusjonen. Andre var utsendt som
representanter fra foreninger som organiserte mennesker med syk-
dommer og skader som kunne medfgre den type funksjonsproblemer
som prosjektet skulle dreie seg om. | tillegg mater vi representanter
for rehabiliteringsinstitusjonen som prosjektet var lagt til.

Fasen som beskrives her, er hovedsakelig perioden fra rundt
sommeren 1996 da prosjektet startet opp sin brukermedvirkning, og
fram til rundt sommeren 1998 da prosjektet fattet endelig beslutning
om 4 etablere en styringsgruppe med brukerrepresentasjon. | tillegg
beskrives prosjektets etableringsprosess. Beskrivelsen er basert pa
intervjuer med brukerrepresentanter og prosjektansatte, prosjektets
egne dokumenter fra denne fasen (prosjektbeskrivelse, rapporter,
planer, referater og informasjonsprodukter), samt pa observasjon var-
halvaret 1998. Nar ikke andre kilder er angitt, er sitatene fra
intervjuene.

Tilbakemeldingsprosjektet

Tilbakemeldingsprosjektet er et case fra psykisk helsevern, og er et
samarbeidsprosjekt mellom ’staten’ og en forening av psykisk
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funksjonshemmede. Caset har fatt sitt navn etter prosjektoppgaven
som besto i & formidle brukernes erfaringer med psykisk helsevern
tilbake til hjelpeapparatet. Prosjektet foregikk fra 1997 til og med ar
2000.

Prosjektet var delvis finansiert med midler fra Sosial- og helse-
departementet, og delvis med egenfinansiering og egeninnsats fra
samarbeidspartnerne i prosjektet — foreningen, kommunene og
fylkeskommunen.

Initiativtakeren til prosjektet var foreningen, og initiativet ble tatt i
1996.

Aktgrene som opptrer i prosjektet, er for det farste foreningens
fylkesavdeling, som pa prosjekttidspunktet hadde veert i virksomhet i
vel tjue ar. Dernest er det fylkeskommunen og flere av kommunene i
fylket. Fra fylkeskommunen og kommunene deltar bade administra-
sjonen og de utgvende tjenestene. Slik er bade farste- og andrelinjen i
hjelpeapparatet representert. | den etterfglgende analysen av medvirk-
ningsprosessene lar jeg et sykehus representere andrelinjetjenesten, og
en bygdekommune representere farstelinjen. Disse to er valgt ut fordi
her synliggjeres bade endringsdynamikk og endringstreghet, og fordi
datamaterialet fra disse er rikt. (Se mer om begrunnelsen i metode-
kapitlet, kapittel 3.)

Fra foreningen og miljget rundt denne mgter vi prosjektleder,
prosjektmedarbeidere og representanter i prosjektets styringsgruppe.

Fra fylkeskommunen mgter vi medarbeidere med planleggings- og
utviklingsoppgaver.

Fra kommunene mgter vi ledernivaet. Disse mgter vi serlig i de
kapitlene som beskriver hvordan Tilbakemeldingsprosjektet kom i
stand, og hva som var forhistorien til prosjektsamarbeidet.

Fra sykehuset og bygdekommunen mgter vi faglige og administrative
ledere, og tjenesteytere som har sitt daglige arbeid i mgte med de
syke, men disse mater vi altsa ikke far i senere kapitler, i analysen av
medvirkningens betydning for hjelpeapparatet.

Fasen som beskrives her, er fasen fra initiativet ble tatt i 1996 til
prosjektet er etablert varen 1998. Beskrivelsen er basert pa intervjuer
med foreningsrepresentanter, representanter for fylkeskommunen,
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kommunene og hjelpeapparatet som ble med i prosjektet, samt pa
dokumenter fra prosjektet, farst og fremst prosjektbeskrivelsen. Nar
ikke andre Kkilder er angitt, er sitatene fra intervjuene.

5.2 Kompetanseprosjektet: Ettersparsel etter
egenorganisering pa brukersiden

Et initiativ tatt av fagfolk

Historien om Kompetanseprosjektet starter med at fagfolkene pa en
etablert rehabiliteringsinstitusjon identifiserte et udekket behov hos en
av institusjonens pasientgrupper — de med ervervede hodeskader. Fag-
folkene sa et behov for ytterligere oppfelging etter sykehusets
behandlingstilbud — et behov for “senforlgpsrehabilitering”. Akkurat
hva behovet besto i, var uklart for fagfolkene; det fagfolkene hadde
oppdaget var at det ikke gikk sa bra med sine tidligere pasienter etter
at de var blitt utskrevet fra sykehuset. Fagfolkene betraktet seg selv og
sykehuset som de som skulle ha kompetanse til & mgte de skaddes
behov. De sgkte Sosial- og helsedepartementet om penger til & igang-
sette et nytt behandlingstilbud, et rehabiliteringtilbud for senere faser i
skadeforlgpet enn sykehuset allerede hadde behandlingstilbud for. Et
nytt behandlingstilbud ville imidlertid ikke departementet finansiere.

For at departementet skulle bevilge penger matte prosjektforslaget
rettes inn mot den type virksomhet som departementet ville bevilge
penger til - tiltak som kunne finansieres av regjeringens
Handlingsplan for funksjonshemmede. Dette betydde at den opp-
rinnelige ideen matte omdefineres, fra et gnske om & opprette et
behandlingstilbud til et forslag om et tidsavgrenset prosjekt som skulle
ha i oppgave a samle, utvikle og spre kunnskap om skadene og deres
konsekvenser. ® Videre métte sgknaden forsterkes med en ide om
brukermedvirkning, for til prosjekter som skulle fa penger fra
Handlingsplanen for funksjonshemmede, var brukermedvirkning for
funksjonshemmede et krav.

Den type medvirkning som Handlingsplanen for funksjonshemmede
etterspurte, var ikke den form for brukermedvirkning som la nermest
fagfolkenes tenkemate. Fagfolkene tenkte farst og fremst pa
pasientenes medvirkning i egen rehabiliteringsprosess. Handlings-

8 Dette var en lengre prosess som jeg ikke gar nermere inn pa her.
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planen krevde representerende medvirkning i forhold til prosjekt-

oppgavene. Fagfolkene matte utvikle en mate & organisere denne
medvirkningen pa. De laget en Plan for brukermedvirkning.

Representerende medvirkning - mangel pa representative
foreninger

Planen for brukermedvirkning tok utgangspunkt i at prosjektet, pa
samme mate som de gvrige prosjektene pa sykehuset, ville fa en
styringsgruppe. Styringsgruppa skulle ha representasjon fra de skadde.
Slik brukerrepresentasjon i styringsgrupper var det en viss erfaring
med i sykehuset som ogsa hadde et annet prosjekt finansiert av
Handlingsplanen for funksjonshemmede. Her hadde ulike organisa-
sjoner av funksjonshemmede styrerepresentasjon.

Fagfolkene var opptatt av a fa til representativ medvirkning, men
ingen etablerte organisasjoner oppfylte prosjektets representativitets-
krav. Det fantes ikke noen egenorganisering blant de skadde som
tilsvarte prosjektets malgruppe. Det fantes organisasjoner som
organiserte mennesker med skader som kunne medfere den type
funksjonsproblemer som prosjektet ville sette sgkelyset pa, men ingen
organisasjon som hadde disse funksjonsproblemene som hovedfokus.
De etablerte organisasjonene hadde skadearsak som fellesnevner for
organiseringen. Noen skadearsaker var knyttet til organisk helsesvikt,
noen til yrkesmessige paferte belastninger, og andre til ulykkes-
hendelser. Ingen hadde skadens konsekvenser som fellesnevner.

Dessuten mente fagfolkene at “kun et fatall” av deres malgruppe var
med i de etablerte organisasjonene; de viste til et tallmateriale som
indikerte at mindre enn 20% var organisasjonsmedlemmer. 1 tillegg
viste fagfolkene til at de eksisterende organisasjonene heller ikke
hadde satt problemstillingene hgyt pa dagsordenen, og til at mange
skadde fortalte dem at ’det er ingen organisasjon som er relevant for
meg’, eller at "de har ikke plass for meg, jeg har ikke noen diagnose
eller arsak som er relevant’. Som brukerrepresentanter inviterte
fagfolkene derfor bade de etablerte organisasjonene og noen av de
skadde som fagfolkene hadde mgtt som pasienter pa sykehuset. Slik
sikret de det de kalte "en slags kvasirepresentasjon” som de tross alt
var ganske forngyd med, fordi de hadde oppnadd & fa samlet
“representanter fra store deler av landet (landsdeler) og en broket
forsamling”, som en sentral prosjektmedarbeider sa.
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Et foreningslignende medvirkningssystem

Fordi representative organisasjoner manglet, tenkte fagfolkene at de
derfor matte gjere noen “andre handgrep” enn dette andre prosjektet
som "hadde ferdig dannede organisasjoner”.

Disse andre handgrepene besto i at fagfolkene bygde opp
organisasjonslignende organer for a involvere brukerne i prosjektets
utvikling. Et arlig "brukerseminar” skulle velge representanter til en
“arbeidsgruppe” som skulle gi innspill til prosjektets utvikling og
utpeke brukerrepresentanter til prosjektets styringsgruppe og fungere
som representasjonsbasis for styringsgrupperepresentantene. Arbeids-
gruppa skulle fungere fra det ene brukerseminaret til det neste. Del-
takerne pa brukerseminaret skulle veere de samme fra ar til ar. Pa
farste brukerseminar ble deltakerne spurt om de ville si ja eller nei til
a veere med ogsa i arene fram over.

Medvirkningsmodellen ligner en demokratisk oppbygd forening der
brukerseminaret utgjer foreningens landsmgte (arsmgte eller
generalforsamling), brukerseminardeltakerne er *medlemmene’ som
"melder seg inn’ ved & forplikte seg til & delta pd brukerseminarene
framover, mens arbeidsgruppa tilsvarer foreningens styre, et styre som
sa blir invitert til & ha representasjon i prosjektets styringsgruppe.

Fagfolkene omtalte mye av virksomheten til medvirkningsorganene
med termer fra ordingre foreninger, og de rettet forventninger til
arbeidsgruppa som om den var et foreningsstyre. Prosjektmed-
arbeiderne beskrev en “generalforsamlingsdel” av brukerseminaret,
som da var de postene pa brukerseminarets program der man
diskuterte arbeidsgruppas arsrapport og arbeidsplan og valgte ny
arbeidsgruppe. Brukerseminaret vedtok “arbeidsprogram” for arbeids-
gruppa, og arbeidsgruppa avga “arsrapport” over egen virksomhet til
brukerseminaret. De skadde pa brukerseminaret skulle altsa rette sine
forventninger til egne representanter, ikke til prosjektmedarbeiderne.
En illustrasjon pa hvordan Brukerseminaret og arbeidsgruppa var
modellert som en forening med brukerseminaret som arsmgte/lands-
mgte og arbeidsgruppa som foreningsstyre, er falgende hendelse: Etter
at den farste arbeidsgruppa hadde vert i funksjon ett ar — en periode
fra det fagrste brukerseminar til det neste, mente prosjektet (og arbeids-
gruppas medlemmer) at medlemmene i arbeidsgruppa ikke burde vere
pa valg, slik planen for brukermedvirkning tilsa; de gnsket at
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arbeidsgruppas daveerende medlemmer skulle sitte ett ar til. En av
prosjektmedarbeiderne beskriver pa denne maten hvordan dette for-
slaget ble lagt fram for brukerseminaret og ble akseptert “fordi man sa
at det a samkjere seg og finne ut av ting, tok lenger tid enn en hadde
tenkt, at det & velge sa ofte som en tradisjonell forening gjar, ble
veldig meningslgst.” Sammenligningsgrunnlaget er ’en tradisjonell
forening’.

Fagfolkenes begrunnelse for a etablere et eget medvirkningssystem,
og ikke bare forholde seg til de etablerte organisasjonene som
representanter for de skadde, viste til de etablerte foreningenes
mangler med hensyn til a vare faktiske representanter for popula-
sjonen av de skadde. Fagfolkene var opptatt av at de skadde skulle
pavirke utformingen av prosjektet, og @nsket & sikre seg at represen-
tantene for de skadde var representative for bredden i skadeerfaringer,
og for den gruppen skadde som var prosjektets malgruppe. Dette er en
type representativitetsfordring som er knyttet til moderniserings-
politikken — en ide om "statistisk™ representativitet.

Det foreningslignende medvirkningssystemet var ogsa basert pa en
oppfatning om at det ikke var riktig at prosjektmedarbeiderne skulle
bestemme hvem som skulle representere de skadde. De skadde skulle
selv velge sine representanter. Fagfolkene var opptatt av at de skaddes
eget valg skulle veere avgjarende, ikke prosjektets eventuelle gnsker
om & ha greie samarbeidspartnere. De la vekt pa at prosjektet matte
forholde seg til de representantene de skadde valgte og legge til rette
for at de kunne fungere: ”’Det er klart at vi kunne jo ikke si at ’Nei,
veer sa snill, ikke han eller henne, men ta heller den, for det ville vere
enklere for 0ss.”” Representasjonssystemet ble bygget opp for & sikre
prosjektet representativ brukerrepresentasjon, men ogsa for a sikre de
skadde autonomi i valg av brukerrepresentanter.

Den representerende medvirkningen var bygget pa at styringsgruppe-
representantene skulle ha ’foreningsstyret’, dvs. arbeidsgruppa, a
forholde seg til. Med denne strukturen gnsket prosjektmedarbeiderne a
sikre at representantene for de skadde hadde et fundament for & handle
pa vegne av gruppa. De som skulle vare brukerrepresentanter skulle
ikke sitte som enkeltpersoner”, men ”sitte som representanter for
arbeidsgruppen”, ja “egentlig for dere [brukerseminardeltakerne] alle
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sammen”.®® Tanken var som beskrevet her av en sentral prosjektmed-
arbeider:

”Arbeidsgruppa sitter som representanter for brukerseminaret som da
er representanter for populasjonen mennesker som har fatt en slik
ervervet skade. Styringsgruppa ser jeg som et overordnet organ hvor
de [skadde] kan medvirke pa en helt annen mate, ved a legge ramme-
ne for prosjektets drift. Jeg synes at den modellen er ganske god.”

Medvirkningssystemet fagfolkene etablerte, var hovedsakelig bygget
pa medvirkningsrepresentasjonen i politikken for funksjonshemmede.
Denne kom inn i prosjektet gjennom Sosial- og helsedepartementet og
Handlingsplanen for funksjonshemmede som var en av finansierings-
kildene for fagfolkenes forsgk. Dette var ogsa en medvirknings-
representasjon som fagfolkene hadde mgtt (ferst og fremst observert)
som sosial praksis i et annet forsgk pa det sykehuset som fagfolkene
var tilknyttet. Denne medvirkningsrepresentasjonen var fundert pa den
samme medvirkningsforstaelsen som 14 i funksjonshemmedes organi-
sasjoner, i demokratiseringspolitikken og i styringsmodellene med en
forhandlende stat og korporativ samhandling med samfunnets
interesseorganisasjoner. Det dreide seg om medvirkning som rettighet
for bergrte interesser, bygget pa representative organisasjoner med
demokratisk oppbygging, der organisasjonene er talergr for medlems-
gruppene. Det var en medvirkningsrepresentasjon som ga en sentral
subjektposisjon til foreninger som organiserer den aktuelle gruppen
funksjonshemmede, og der disse foreningene, i trad med den almene
forstaelse av kjennetegn ved frivillige organisasjoner, skulle veere
representative og internt demokratiske: der medlemmene velger et
styre, som sa utpeker sine representanter til medvirkningsorganer. Det
var en medvirkningsrepresentasjon med en modell av organisasjonene
som aktgrer som har til oppgave a ivareta gruppens interesser, som
gnsker medvirkning og innflytelse, og som vet noe om hvordan
gruppen gnsker at hjelpetilbudet skal veere. Det var en tanke om
foreninger som medvirker ved & mene noe om utformingen av virk-
somheten de medvirker i forhold til, som pavirker ved & uttale seg,
altsd en tanke om medvirkning som interesseartikulering og organisa-
sjonene av funksjonshemmede som interessebarere.

% Sitatene er fra referatet fra brukerseminaret 1996.
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Medvirkning som innflytelsesrett

Etter Planen for brukermedvirkning hadde Arbeidsgruppa et tredelt
mandat: a bidra med representanter til styringsgruppa, a vere et disku-
sjonsforum for brukerrepresentantene i styringsgruppa og a gi innspill
til utviklingen av prosjektet. Fordi prosjektet i flere ar levde med
usikre bevilgninger og Kkorte tidshorisonter ble etableringen av
styringsgruppa utsatt. Arbeidsgruppa ble derimot opprettet, men
ettersom det ikke var etablert noen styringsgruppe, var kun ett element
av arbeidsgruppas mandat aktuelt — & gi innspill til utviklingen av
prosjektet. Slik gikk det til at arbeidsgruppa som egentlig var
modellert som et foreningsstyre, satt igjen med et mandat om a
fungere som en referansegruppe for prosjektet.

Referansegruppe var imidlertid ikke en medvirkningsrepresentasjon
som la innenfor det medvirkningsrepertoaret fagfolkene sa for seg. En
referansegruppe kunne veart legitim medvirkningsmodell etter
moderniseringspolitikken. Etter moderniseringspolitikken er alle
modeller som kan gi nyttige tilbakemeldinger fra brukerne, i og for
seg er anvendbare. Valg av modell blir et hensiktsmessighetsspgrsmal
fordi medvirkningen begrunnes i forvaltningens nytte. Ettersom
fagfolkene handlet innenfor politikken om medvirkning for funksjons-
hemmede der medvirkning begrunnes i funksjonshemmedes inn-
flytelsesrett, var referansegruppe ikke noen aktuell modell. Det var i
det hele tatt ikke en modell som fagfolkene sa. Fagfolkene sa bare
organisasjonsstyremodellen og betraktet perioden fram til styrings-
gruppa ble opprettet som en unntakstilstand, noe de tilskrev usikker-
heten om prosjektets framtid. De omtalte situasjonen for arbeids-
gruppa med uttrykk som “tgffe forhold”, “vanskelige rammer”,
"uryddig situasjon”. Ryddig kunne forholdene bli farst nar styrings-
gruppa kunne opprettes.

Nar referansegruppe ikke var noen aktuell medvirkningsmodell, var
det fordi den ikke apnet tilstrekkelig for & gi de skadde reell
innflytelse. Medvirkningens hensikt, slik fagfolkene formulerte det i
Plan for brukermedvirkning, var at "de som skal benytte en tjeneste,
skal ha innflytelse pa utformingen av den”. At innflytelsen skulle veere
“reell” kom til uttrykk i et gnske om & gi brukerne en pavirknings-
mulighet som apnet for at brukerne kunne prege prosjektet. Flere
utsagn fra prosjektmedarbeiderne illustrerer dette gnsket:
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”’Det kan godt veere at jeg som tilrettelegger og syns at jeg gjar en hel
del masse, synes at vi har hatt brukermedvirkning, men hvis ikke det
synes i den profilen prosjektet framstar med, sa syns jeg det blir
meningslast. Det skal ikke veere ‘pa pynt’ liksom.”

”’Jeg syns det er sveert viktig at de [brukerne] kommer i en posisjon
som gjar at vi [prosjektmedarbeiderne] kommer i en situasjon hvor vi
faktisk ma lytte til hva de sier. Jeg syns det er galt hvis ikke de
kommer i en posisjon hvor de far innflytelse.”

@nsket om a gi brukerne reell innflytelse, ble koblet til sparsmalet om
prosjektet skulle ha en styringsgruppe. Da prosjektet etter to ar med
usikkerhet, fikk klarsignal for langsiktig finansiering, ble sparsmalet
om styringsgruppe reist pa nytt. Et forslag om en radgivningsgruppe
ble reist som et alternativ. | sammensetning var gruppene tenkt noen-
lunde like; de skulle settes sammen med representanter bade fra syke-
huset prosjektet var tilknyttet, representanter for relevante fagmiljger i
andre deler av hjelpeapparatet, og av representanter for de skadde. De
skadde skulle ha to av fem styringsgrupperepresentanter. Forskjellen
mellom gruppene dreide seg om den formelle makten gruppene skulle
tildeles — styringsmyndighet eller ikke. | prosjektets interne diskusjon
om hvilken modell prosjektet burde velge, sto hensynet til brukernes
innflytelsesmulighet sentralt. For de prosjektmedarbeiderne som argu-
menterte for styringsgruppe, var en viktig begrunnelse at det var i en
styringsgruppe brukerne ville fa myndighet til & beslutte om
prosjektets innretning. Som en sa:

”Jeg tror at brukerne rett og slett vil ha stgrre makt i en
styringsgruppe. Jeg Vil ikke ha et rad hvor de bare sitter og kommer
med rad om hvordan vi skal oppfare oss, for rad kan man velge & ikke
hgre pa.”

”Hvis brukermedvirkningen skal bli reell, s& ma det veere en
styringsgruppe”, sa en av de andre. Og slik ble det. Prosjektet
anbefalte sykehuset & opprette en styringsgruppe begrunnet som en
mulighet til ‘reell brukermedvirkning’. | sa stor grad var malet om a gi
brukerne reell innflytelse dominerende, at det forhold at bruker-
representantene ville vere i mindretall i styringsgruppa, ikke fikk
noen oppmerksomhet. Det var kun styringsgruppas myndighet som
fikk betydning. Brukernes innflytelsesmulighet var ogsa helt over-
ordnet spgrsmalet om prosjektets egennytte av en styringsgruppe.
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Dette var et spgrsmal som sa & si ikke var oppe i fagfolkenes
diskusjon om hvorvidt prosjektet burde ha en styringsgruppe eller et
radgivende organ.

Arbeidsgruppa — ikke et foreningsstyre

Medvirkningssystemet var, som beskrevet, modellert som en demo-
kratisk oppbygd forening. ’Foreningsstyremodellen’ var referanse-
rammen for fagfolkenes representasjon av arbeidsgruppa. Derfor
gnsket ikke fagfolkene & styre hva arbeidsgruppa skulle gjare;
arbeidsgruppa skulle ha selvstendighet til & beslutte om egen
virksomhet, og frihet til & ta opp det de skadde mente var viktig.
Arbeidsgruppa skulle fa veere interesseberer overfor prosjektet ut fra
sin egen agenda.

Arbeidsgruppas medlemmer utgjorde imidlertid ikke noe ’forening-
styre’. Arbeidsgruppa var ikke utsendte representanter, og kunne ikke
handle pa vegne av en sammenslutning som ville fremme en felles
interesse. Arbeidsgruppemedlemmene var en samling individer som
hadde sagt ja til & stille seg til disposisjon for prosjektet fordi
fagfolkene uttrykte at prosjektet hadde behov for dem. De hadde ikke
utarbeidete felles malsettinger som de gnsket & fa gjennomfart, eller
klart definerte interesser de gnsket & fa ivaretatt. De noe felles
grunnlag som kunne gi retning for en interesserepresentasjon.

Arbeidsgruppas medlemmer ventet pa utspill fra fagfolkene. De kom
med et dpent sinn: hva vil dere bruke oss til? Og de ble mgtt av
fagfolk som i respekt for brukernes rett til & pavirke, ville veere
tilbakeholdende med & blande seg inn i hva brukerne (arbeidsgruppa)
gnsket & gjere, og svarte med: Ja, hva vil dere gjgre? Hva vil dere ha
innflytelse pa? Fagfolkene overlot pavirkningen av prosjektutformin-
gen til representantenes egeninitiativ.

En sentral referanseramme for prosjektmedarbeiderne var det andre
medvirkningsbaserte utviklingsprosjektet som foregikk pa sykehuset.
Det var et prosjekt som var kjempet fram av de foreningene for
funksjonshemmede som senere ble representert i prosjektets styre.
Dette prosjektet var sterkt forankret i flere av de medvirkende
foreningene; det var foreningenes prosjekt lenge fegr det ble
fagfolkenes. Disse foreningene hadde en sterk egenagenda; de var
opptatt av at fagfolkene som bemannet ’deres’ prosjekt skulle utvikle
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prosjektet i trad med den modellen foreningene hadde utpenslet. Det
som fagfolkene i Kompetanseprosjektet ikke var tilstrekkelig bevisst,
var at innenfor deres problemomradet manglet ikke bare ferdig
dannede organisasjoner’ slik fagfolkene var opptatt av, men det
manglet ogsa organisasjoner som kunne tilby brukerrepresentanter
med en egenagenda i forhold til prosjektets oppgaver. Dermed
manglet grunnlaget for den selvbestemmelse fagfolkene gnsket a gi de
skadde. Og nar brukerrepresentantene ikke grep den innflytelses-
muligheten som fagfolkene apnet opp for, ble det et tomrom.

Brukererfaringene — fagfolkenes datakilde

Medvirkningen var begrunnet i de skaddes rett til innflytelse. Dette
var imidlertid ikke den eneste begrunnelsen fagfolkene hadde for a
etablere kontakt med representanter for de skadde. Medvirknings-
begrunnelsen var dobbel, slik sitatet under illustrerer:

Vi har den malsetting at vi skal spre kompetanse. Hvis ikke vi far
brukere som kan delta, og som kan fortelle oss hvilken vei vi skal ga
og hvilket fokus vi skal legge, sa har det heller ingen hensikt, for det
er brukerne som er grunnen til at vi er her. Hadde det ikke vart for
dem, sa hadde vi ikke behgvd & komme her hver dag, eller da matte vi
funnet pa noe annet a gjare.”

Fagfolkene beskrev prosjektarbeidet som et oppdrag fra brukerne,
ikke direkte, men i prinsipiell forstand: det er brukernes behov som er
begrunnelsen for prosjektets eksistens. Det er brukernes behov som
ma gi retningen for prosjektets virksomhet: brukerne er *problemeiere’
og "grunnen til at vi er her’. Utsagnet om at ’hvis ikke vi far brukere
som kan fortelle oss hvilken vei vi skal ga, og hvilket fokus vi skal
legge’, viser imidlertid til noe mer enn det prinsipielle oppdraget, det
viser ogsa til fagfolkenes andre medvirkningsbegrunnelse: de skadde
som kunnskapsbarere. Ettersom prosjektet skulle ta opp problemene
til de som hadde "levd med skaden en stund”, var det "sa helt apen-
bart” at her var det "brukerne [de skadde] som var eksperter”. Fag-
folkenes argumentasjon om at det var de skadde som var eksperter pa
senforlgpet i skade- og rehabiliteringsprosessen, var ikke fgrst og
fremst en ideologisk korrekt uttrykksmate. Det viste til en realitet som
fagfolkene var sveert klar over (som nettopp var ’helt apenbart’ for
dem), nemlig at de som klinikere pa sykehuset ikke hadde hatt
anledning til & falge opp hvordan det gikk med pasientene etter at de
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var utskrevet fra sykehuset. Fagfolkene visste rett og slett sveert lite
om ’det & ha levd med skaden en stund’ utover det en etter-
undersgkelsen hadde fortalt, nemlig at det ikke gikk sa bra. Fag-
folkene manglet kunnskap om senforlgpet.2® Som en av dem sa: ”’Jeg
personlig mener at prosjektet ville bli veldig halvt om vi ikke kunne ha
tilgang til de erfaringene folk gjeor seg, for jeg vet ikke hvor vi ellers
skulle hente den kunnskapen.” (min uthevning)

For fagfolkene var det viktig & organisere en brukermedvirkning som
innebar at de fikk tilgang til brukernes erfaringer. Inn i medvirknings-
systemet bygget fagfolkene muligheter til & hente ut ’data’ fra de
skadde. Fagfolkene gnsket & “sperre dem ut” og “tappe dem for all
den kunnskap som vi kunne erverve”. Gjennom gruppeintervjuer ledet
av fagfolk og hjemmelekser’ der de skadde beskrev sine erfaringer,
fikk fagfolkene tilgang til de skaddes erfaringer om livet som skadet.
Slik fikk fagfolkene kunnskap om hvordan skaden pavirket familie,
samliv og nare relasjoner, om tidsforlgpene i langsomme bedrings-
prosesser, og om hvilke typer bistand fra hjelpeapparatet som hadde
veert betydningsfullt for & skape endringer i de skaddes situasjon. For
fagfolkene i prosjektet, som kom fra klinisk praksis pa sykehuset, og
sa gikk over i et kunnskapsspredningsprosjekt, var brukerseminarets
og arbeidsgruppas representanter de eneste skadde fagfolkene kunne
"ta pa”. Brukerrepresentantene representerte fagfolkenes tilgang til
den kunnskapen de skulle utvikle og spre. Deres erfaringer ble data
som fagfolkene kunne bearbeide og innlemme i sin fagkunnskap.

Medvirkningsmodellen fagfolkene utviklet var medvirkningsrepre-
sentasjonen fra politikken for funksjonshemmede, og det var altsa en
medvirkningsrepresentasjon som ikke var i overensstemmelse med de
faktiske forholdene, og som derfor ikke lot seg realisere. Det tom-
rommet som da ble skapt, ble fylt av en medvirkningsrepresentasjon
som dekket fagfolkenes kunnskapsbehov — medvirkning som
innformasjonsinnhenting, en medvirkningsrepresentasjon fra moderni-
seringspolitikken. Dette var videre en medvirkningsrepresentasjon
som i liten grad utfordret fagfolkenes innarbeidede helsefaglige
ekspertposisjon. Som fagfolk var de vant til & forholde seg til to typer
kunnskapsproduksjon: For det farste, de vitenskapelige studiene der
pasientene er objekter som ’tilbyr’ data som analyseres av fagfolk og

8 Dette er et tema jeg kommer naermere tilbake til i neste del av avhandlingen.
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blir til kunnskap, og for det andre, den Kliniske praksis der
kunnskapen utvikles gjennom ’a mate eller se mange’ med de aktuelle
skadene. | begge typene kunnskapsproduksjon er det fagfolkene som
er i posisjon til & bearbeide de data som informasjonen fra pasientene
representerer.

Egenerfaringene — brukerrepresentantenes bidrag

Representasjonen av medvirkning som informasjonsinnhenting var
0gsa i stor grad i overensstemmelse med de skaddes forstaelse av hva
de kunne bidra med, nemlig sine personlige erfaringer som skadd. De
skadde kom til brukersamlingene uten kjennskap til prosjektet. De
hadde utydelige forventninger og stilte seg apent til disposisjon for
prosjektet. Med seg hadde de egenerfaringen, og en forstaelse for at
prosjektoppgaven var viktig. Prosjektets formal sto dem neert. Det
representerte et svar pa deres egen opplevelse som skadet, en opp-
levelse av a ikke bli sett, forstatt eller mgtt pa sine problemer. Pa
spersmal om hvordan de var kommet til & bli "brukerrepresentanter’
og hva som var deres drivkraft for & gjere en innsats, fulgte svarene
stort sett samme mgnster: Farst beskrev de skadde at det var tilfeldig
at de var blitt spurt, det var ikke planlagt fra deres side, de hadde ikke
pa forhand tenkt pa at de skulle engasjere seg, de var blitt overtalt.
Deretter fulgte en fortelling om deres egne vonde opplevelser, den
leerdom de hadde trukket av disse som de gnsket & formidle, slik at
framtidens skadde skulle slippe & oppleve det samme som dem.

De skadde fortalte om & ha mgtt kunnskapsmangel, misforstaelser,
feiloppfatninger, og mistenkeliggjering. De fortalte om & ha "’kjent pa
hvor haplgst det var & vare sa forandret uten at noen ting syntes™. De
beskrev det som “’en veldig teff opplevelse”. De fortalte om ’hvor
viktig det var & komme i kontakt med noen som kunne forsta en, og
hjelpe en, ikke minst til & fa bedre selvinnsikt™, og begrunnet det med
at ’man trenger begreper og verktgy for a forsta hva som har skjedd,
hvor man ikke fungerer lenger og hvorfor man ikke fungerer.” De
fortalte ogsd om & ha opplevd noe som hadde lert dem hva
hjelpeapparatet ma gjare annerledes for & mgte behovene rundt de som
blir skadd, om & ha lert mye viktig som hadde hatt stor betydning i
egen situasjon, og som de trodde ville veere av betydning ogsa for
andre: “Tanken pa at det jeg har opplevd, er verdifullt, ikke bare en
pine.” Og de fortalte om & sitte inne med svart smertelige erfaringer
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som de hadde lyst til & gi videre slik at erfaringene kunne komme til
nytte: ’Sa hvis det er bruk for mine erfaringer, sa hadde jeg veldig
lyst til det”.

De skadde gnsket a bidra med sine erfaringer. Og de hadde stor
forstaelse for at fagfolkene trengte & hente inn brukererfaringene nar
de skulle utvikle kunnskap om senforlgpsrehabilitering. Situasjonen i
prosjektet var dermed preget av prosjektmedarbeidere som hadde en
faglig interesse i & hente ut brukererfaringene, og brukerrepresentanter
som betraktet egenerfaringene som det viktigste de hadde a bidra med.
Slik ble representantene for de skadde til fagfolkenes datakilder. Og
slik fyltes tomrommet etter medvirkningsrepresentasjonen som ikke
fungerte.

Brukerrepresentantene - fra pavirkere til medprodusenter

Arbeidsgruppa bidro ikke bare til fagfolkenes kunnskapsoppbygging,
arbeidsgruppa gikk ogsa direkte inn i kunnskapsspredningen og i
produksjon av informasjonsmateriale til bruk i prosjektets kunnskaps-
spredning. Slik beskrev et sentralt arbeidsgruppemedlem hvor
arbeidsgruppa hadde hatt sin hovedinnsats:

“Det som vi har jobbet mest med, det har veert kompetanse-
spredningen, altsa at det som prosjektet har av kompetanse pa feltet,
skal ut sa langt som mulig i landet og i linjen og i alle sammenhenger.
Og den kompetansen vi sitter inne med, som skadede, er en del av den
kompetansen som prosjektet har, sann at vi har jo ogsa deltatt sa mye
som vi har orket og kunnet nar prosjektet har holdt kurs, veert ute og
snakket andre steder.”

Arbeidsgruppas medlemmer beskrev at forventningene til dem var a
jobbe etter prosjektets gnske”, ’gi av erfaringene som skadet”,
hjelpe prosjektet”, ’stille opp i forhold til deres behov”, ’la seg
bruke som skadd for & synliggjere” og “’fere i pennen synspunkter”.
Som en oppsummerte: Alt baserer seg pa at de som har veert med
[som brukerrepresentanter], er med, yter et bidrag liksom. Mer eller
mindre sann frivillig tvang.” Arbeidsgruppas medlemmer forsgkte a
leve opp til det de opplevde at fagfolkene forventet. Fagfolkene pa sin
side formidlet til arbeidsgruppas medlemmer at de matte skriftliggjere
sine tanker, de métte ikke komme med ’en masse ord om hva som er
viktig”, de matte ”gd hjem og skrive”. Og fagfolkene beskrev
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arbeidsgruppas oppgave med uttrykk som at gruppa matte “’finne en
form til & jobbe seg imellom™, de snakket om arbeidet i arbeidsgruppa
ved & sammenligne den med den tradisjonelle jobbingen™ der en
gruppe ”mgtes, og sa deler man ut oppgaver, og sa gjgr man noe for
seg, og s& mgtes man og oppsummerer, eller sender til hverandre
hvordan ting gar, og sa skjer en innkalling pa bakgrunn av det” og
beskrev at arbeidsgruppa (til forskjell fra terapigrupper som
fagfolkene hadde erfaring med) skulle ’komme fram med produkter™.
Arbeidsgruppa skulle ikke bare bidra som datakilder i fagfolkenes
kunnskapsutvikling, fagfolkene forventet ogsa at arbeidsgruppa selv
skulle produsere. Fagfolkene sa for seg at arbeidsgruppa skulle a-
rbeide selvstendig og beskrev sin egen rolle narmest som et
administrativt sekretariat. Ogsa her handlet fagfolkene ut fra et mal
om 4 sikre de skadde selvbestemmelse. De skadde skulle ha full
styring med de produktene som ble produsert, prosjektmedarbeiderne
skulle bare gjare det mulig for de skadde a produsere.

Resultatet av arbeidsgruppas arbeid, med mye praktisk og redaksjonell
stotte fra prosjektmedarbeiderne, ble mange vakre og verdifulle
produkter som fagfolkene kunne nyttiggjere i kunnskapsspredningen,
og som ga den faglige kunnskapsformidlingen en ekstra dimensjon.
Arbeidsgruppa laget innhold til et eget hefte om brukererfaringer med
skaden. Flere av arbeidsgruppas medlemmer var med pa video-
produksjoner prosjektet laget som redskaper til bruk i kunnskaps-
spredningen, og de stilte opp som innledere og foredragsholdere.
Arbeidsgruppa deltok altsa i prosjektets arbeid med & informere om
konsekvensene av skaden. De arbeidet med & synliggjere hodeskaddes
problemer. De skadde stilte opp pa fagfolkenes forventninger. I likhet
med andre foreninger for funksjonshemmede som i tidlig fase var nart
koblet til offentlige institusjoner, svarte de pa institusjonens behov.
Dette kjennetegnet for eksempel foreldrelagene rundt institusjoner for
utviklingshemmede (Brandt, 1987). Videre gikk de inn i oppgaver
som er sentrale for mange foreninger for funksjonshemmede — et
(re)fortolknings-, informasjonssprednings- og synliggjgringsarbeid
(Sellerberg, 1993). Fagfolkene sa for seg en gruppe som skulle utfare
oppgaver slik de tenkte seg at et foreningsstyre ville tatt fatt pa. For
prosjektmedarbeiderne var det naturlig a forvente et slikt arbeid av en
arbeidsgruppe som var modellert etter en foreningsstyremodell.
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Slik ble arbeidsgruppa farst og fremst en selvstendig arbeidende
gruppe, ikke en referansegruppe for prosjektet, og slik ble flere av
arbeidsgruppas medlemmer frivillige medarbeidere i prosjektets
arbeid, mer enn representanter som skulle pavirke prosjektets retning.
Dermed ble brukermedvirkningen omformet fra pavirkning pa
prosjektets utforming til bidrag til prosjektets kunnskapsproduksjon.

Prosjektmedarbeidernes forventninger er her i trad med almene
forventninger til frivillige organisasjoner: organisasjonene ettersparres
som produsenter av velferd og iverksettere av offentlige velferds-
politikk, mer enn som politikkformere og interessebzrere. Frivillig-
heten tas i bruk av offentlige tjenesteprodusenter.

En mulighetsstruktur som skapte etterspgarsel etter
interessebaerere

Kompetanseprosjektet illustrerer hvordan den politiske mulighets-
strukturen, representert ved politikken for funksjonshemmede, apnet
en anledning for representasjon av funksjonshemmedes egenerfaring
og problemforstaelse. Dette skjedde ved at Regjeringens handlings-
plan for funksjonshemmede ga prosjektet gkonomisk stgtte under
forutsetning av at malgruppen — de skadde — skulle fa mulighet til &
pavirke prosjektutformingen. Fagfolkene som opprinnelig tok initiativ
til prosjektet, handlet ut fra en ekspertposisjon: de identifiserte et
problem og sa seg selv, sin institusjon og sin fagkunnskap som lgs-
ningen pa problemet. Underveis i prosjektutviklingen ble ekspertisens
dominerende posisjon utfordret. Departementet krevde brukermed-
virkning, og fagfolkene matte bygge et system for medvirkning. Inn i
prosjektet kom ogsa fagfolk som sa begrensninger ved egen
kompetanse. De mente at den kunnskapen prosjektet trengte for a
svare pa oppgaven — a gi hjelp i senforlgpet av de skaddes rehabili-
teringsprosess — den kunnskapen fantes hos de skadde selv. Faglig
interesse og statlig finansiering koblet med styringssignaler la grunn-
lag for Kompetanseprosjektet.

Denne kombinasjon av politisk og lokal mulighetsstruktur skapte en
etterspgrsel etter noen som kunne representere de skadde, og som
kunne veere med og forme prosjektets innretning. Det fantes imidlertid
ikke noen egenorganisering blant malgruppen som hadde prosjektets
oppgave i fokus. Fagfolkene bygget derfor et medvirkningssystem
som skulle erstatte fraveeret av egenorganisering blant de skadde. De
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bygget et foreningssurrogat — et medvirkningssystem modellert som
en forening, men dette fungerte ikke fordi forutsetningene ikke var til
stede. Det fantes ingen egenorganisering blant de skadde som kunne
mgte fagfolkene med en egenagenda og en selvforstaelse som en
organisasjon med en interessebarende oppgave. | politikken for
funksjonshemmede 1a en medvirkningsrepresentasjon som krevde
organisasjoner som ikke fantes. Politikken for funksjonshemmede
hadde ikke en medvirkningsrepresentasjon for den situasjonen
Kompetanseprosjektet sto i.

Da fagfolkene inviterte til medvirkning, fantes det ikke noe kollektiv
blant de skadde. De skadde som ble representanter, kom som individer
med en personlig skadeerfaring. De kunne ikke svare pa prosjektets
ettersparsel etter interessebarere. De kunne gi av sin erfaring. De
hadde ingen egenagenda, de ventet pa utspill fra fagfolkene. Dette
apnet for at det ble fagfolkenes andre medvirkningsrepresentasjoner
som fikk dominere®: Det dreide seg for det farste om en med-
virkningsrepresentasjon fra moderniseringspolitikken — medvirkning
som informasjonsinnhenting, for gvrig en medvirkningsrepresentasjon
som i liten grad utfordret fagfolkenes tradisjonelle rolle, som eksperter
som utvikler kunnskap pa bakgrunn av de data deres pasienter
representerer. For det andre dreide det seg om en med-
virkningsrepresentasjon som la narmere frivillighetspolitikkens med-
virkningsrepresentasjon — medvirkning som samarbeid begrunnet i
gnsket om & dra nytte av det de skadde kunne bidra med. Arbeids-
gruppa ble medprodusenter i prosjektets kunnskapsoppbygging.

Den politiske mulighetsstrukturen rommet flere ulike medvirknings-
representasjoner, og da grunnlaget for den demokratisk-representative
medvirkningsrepresentasjonen fra politikken for funksjonshemmede
ikke var til stede fantes det andre medvirkningsrepresentasjoner som
kunne tre inn og overta.

87| hvertfall i denne fasen i prosjektutviklingen da jeg fulgte prosjektet.
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5.3 Tilbakemeldingsprosjektet : En etablert organisasjon
tar i bruk ny mulighetsstruktur

Et foreningsinitiativ

Utgangspunktet for Tilbakemeldingsprosjektet var foreningens sterke
gnske om at fagmiljeene og politiske beslutningstakere i stgrre grad
skulle lytte til og ta hensyn til erfaringene til pasienter, pargrende og
brukere av psykisk helsevern. Foreningen hadde lenge veert et kontakt-
punkt for mennesker med psykiske problemer, og for dem hadde den
representert et sted der de kunne utgse sin erfaring. Foreningen
opplevde imidlertid at den ikke hadde noen kanal for & formidle alle
disse erfaringene tilbake til hjelpeapparatet og til politiske be-
slutningstakere:

”] Mental Helse er det fullt av folk som melder fra om sine erfaringer,
men ingen plass der dette blir samla, og da blir det bare fagfolkenes
ord om hvordan ting fungerer som legges til grunn i politiske
beslutninger. Det er ikke nok at hjelpere formidler sine tolkninger av
brukernes erfaringer. Det er forskjell pa dem som er utdanna for &
hjelpe, og dem som trenger hjelp.”

Foreningen hadde allerede gjennom mange ar hadde hatt kontakt med
det offentlige og veert representert i kontrollkommisjon, sykehusstyre
og rad for funksjonshemmede, men opplevde at slik representasjon, og
det & fungere som hgringsinstans, ikke hadde gitt tilstrekkelig
pavirkningskraft. Foreningen gnsket a finne fram til en innflytelses-
kanal som skulle gi stgrre tyngde inn i politiske beslutningsprosesser,
og som i stgrre grad ville forplikte hjelpeapparatet til & ta bruker-
erfaringene pa alvor. Poenget var & finne en metode som skulle
"virke” og "fa konsekvenser”. Derfor utviklet foreningen ideen om et
eget medvirkningsprosjekt der de sykes erfaringer systematisk skulle
samles inn og tilbakefares til politiske, administrative og faglige
beslutningstakere.

Foreningen foreslo for fylkets psykiatriforvaltning et prosjekt som
skulle kombinere brukermedvirkning og brukermgter med selvhjelps-
funksjon. Foreningen gnsket a gjennomfare mgter med brukerne av de
ulike delene av hjelpeapparatet, samle brukernes erfaringer og for-
midle disse tilbake til hjelpeapparatet pa en systematisk mate. Tanken
var at prosjektet skulle fylle to funksjoner: For det farste skulle
prosjektet bringe fram brukererfaringer som de psykiatriske tjenestene
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kunne anvende til & utvikle hjelpetilbudet. For det andre skulle de syke
selv, gjennom brukerfellesskapene som prosjektet etablerte oppleve at
de ikke var alene med sine opplevelser, fa statte, fa tro pa seg sjel og
bli i stand til & terre & si ifra om sine behov og gnsker. Mgtene for
brukerne skulle ledes av personer med egenerfaring som brukere, og
slik skulle brukerne mgate sine egne.

Foreningen betraktet prosjektet som “en motmakt til fag” — til fag-
folkenes fortolkning av de sykes problemer og behov. Deres gnske var
at prosjektet skulle gjgre det mulig at brukernes opplevelser ble tatt pa
alvor:

"Prosjektet skal bidra til & statusheve brukernes erfaringer. Organisa-
sjonen vil fa dybdeinformasjon om brukernes opplevelser og fa samlet
brukererfaringer slik at vi kan bruke disse politisk. For oss er det
viktig at vi dermed far redusert usikkerheten om organisasjonen
faktisk kjenner brukernes erfaringer. For oss er det strategisk viktig at
det blir synlig at vi representerer mange. Vi gnsker a samle brukernes
erfaringer for & rendyrke hva som er brukernes erfaringer med
tjenestetiloudet, og fa tyngde inn i politiske beslutninger. Pasienter,
pargrende og brukere ma bli mer hart pa.”

Foreningen opplevde videre at den trengte et bedre fundament for sitt
interessepolitiske arbeid, og tanken var at prosjektet skulle skape et
bedre grunnlag for foreningens sosialpolitiske arbeid og forslag om
forbedringer. Vi kan fa starre medlemsgkning gjennom & kunne fa
kontakt med flere og vi kan fa flere brukere i tale for & skape en
bredere bilde av hvordan psykiatrien oppleves.”®® Som en av de
sentrale tillitsvalgte sa: Vi har for f4 medlemmer til & si hva som er
brukernes gnsker. Vi er ute, og far informasjon, men den er ikke
strukturert.”

Prosjektideen kan betraktes som et resultat av noen erfaringer
organisasjonen hadde gjort seg om det & vere interesseberer for
mennesker med psykiske problemer, nemlig at det var ngdvendig a
bygge opp medvirkningsformer som i sterre grad forpliktet hjelpe-
apparatet i det psykiske helsevernet. Under denne erfaringen, og
kanskje bare delvis bevisstgjort av de foreningsrepresentantene som
uttrykte den, ligger en forstaelse av iverksettingsorganisasjonenes

8 Kilde: Arsmeldingen for 1996-/97.
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autonomi i forhold til politiske beslutninger: politiske beslutninger
legger rammer, men det er ikke gitt at politiske beslutninger (og
brukerinnflytelse pa disse) ’virker’ eller *far konsekvenser’ for den
faglige praksisen i tjenestene.

Det virkelighetsbilde foreningen handlet ut fra var altsa et bilde av at
det er forskjell pa de sykes egen forstaelse av sine problemer og
behov, og av den hjelp de trenger, far eller ikke far, og den forstaelse
behandlingsapparatet har. Det var ogsa et bilde av at de sykes
egenerfaringer ikke hadde tilstrekkelig status, og ikke ble tilstrekkelig
hensyntatt av politikere og faglige beslutningstakere, og av at
interesseorganisasjonens pavirkningsarbeid ikke hadde gitt tilstrekke-
lig status til de sykes egenerfaringer. For foreningsrepresentantene
synes det selvsagt at det er foreningen som representerer de syke og
veere deres talerar. Prosjektet bygges opp slik at det skal styrke
foreningens posisjon som interessebarer for de syke.

Poenget deres var at foreningen hadde mye innsikt i de sykes egen-
erfaringer, men at denne innsikten ikke var systematisert og dokumen-
tert (samla, strukturert, rendyrket dybdeinformasjon). Her 13 altsa en
forstaelse av at systematisk dokumentasjon er ngdvendig for a fa
gjennomslag (for & fa tyngde inn i politiske beslutninger) — en for-
staelse av at det ikke nyttet med tilfeldige historier eller egenerfaring
fra lang tid tilbake. Foreningen matte synliggjare at den representerte
mange, dette var strategisk viktig for foreningen. Hos adressatene for
foreningens interesseivaretakelse fantes en usikkerhet om foreningen
faktisk kjente og dermed var i stand til & representere de sykes
erfaringer. Slik opplevde foreningsrepresentantene det.

Foreningsrepresentantenes beskrivelse kan leses som foreningens
bilde av politiske beslutningsprosesser: av hvem som har tilgang til
prosessene, dvs. hvem som produserer den kunnskap som far status
som underlag for politiske beslutningene - nemlig fagfolkene, av
hvem som ikke har kanaler, og hvilket kunnskapsgrunnlag som
dermed ikke kommer fram - nemlig de sykes, og av hva som gir en
forening av syke tyngde eller hva som svekker autoriteten til
foreningens uttalelser - nemlig om foreningen kan eller ikke kan
synliggjere at dens uttalelser er representative og at den representerer
mange.
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Siden det er erfarne foreningsrepresentanter som uttaler dette,
personer som har arbeidet med a formidle de sykes erfaringer i flere
tiar, kan utsagnet ogsa leses som uttrykk for en erfaringsbasert
kunnskap om hvordan de politiske beslutningsprosessene hadde
fungert, og som en ervervet forstaelse av foreningens posisjon. Det
hadde veert en posisjon utenfor, pa sidelinjen, uten kanaler, med lav
status. Det var nd en posisjon som var i ferd med a endre seg:
Foreningen var begynt & markere seg som en aktiv bidragsyter og var i
ferd med a bli trukket mer inn i politikkutformingen, som deltaker i
referanse-, arbeids- eller prosjektgrupper rundt nye satsingsomrader.
Tilbakemeldingsprosjektet representerte likevel et mer omfattende
samarbeid mellom foreningen og offentlige myndigheter og hjelpe-
apparat.

En forhistorie — et kartleggingsprosjekt med
brukermedvirkning

Foreningens ide om et prosjekt som skulle fa brukerstemmene fram til
hjelpeapparatet pa tvers av institusjonelle grenser, kom som “en helt
fantastisk timing” i forhold til samarbeidspartnernes egen utviklings-
agenda. Fylkeskommunen og en bykommune i fylket hadde startet et
arbeid for & utvikle et mer samordnet tjenestetiloud for mennesker
med psykiske problemer. De hadde sammen gjennomfgrt en kart-
legging av langtidspasientenes behov og hjelpetilbud pa tvers av
forvaltningsnivaene. P& flere mater beredte dette kartleggings-
prosjektet grunnen for et slikt brukerdrevet prosjekt som foreningen
foreslo: kartleggingen hadde satt pa dagsordenen behovet for et
helhetlig perspektiv pa tjenestetilbudet pa tvers av forvaltingsnivaer
og sektorinndelinger; i kartleggingsprosjektet ble foreningen trukket
inn og fikk medvirkning i prosjektutformingen, og kartleggingen
apnet for en forstaelse av at det var viktig a lytte til de sykes egen
opplevelse av sin situasjon og sine behov.

Foreningen ble trukket med i forberedelsene til kartleggingen. Sparre-
skjemaer og intervjuguider til kartleggingen av brukeropplevelser ble
diskutert med foreningen og andre foreninger for mennesker med
psykiske problemer. En av de aktive forvaltningsrepresentantene i
kartleggingen beskriver at de kontaktene som ble etablert gjennom
denne kartleggingen — mellom forvaltning og forening — de la grunn-
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laget for det samarbeidet som Tilbakemeldingsprosjektet senere skulle
viderefgre:

"Gjennom dette prosjektet sa opplevde vel brukerorganisasjonen at vi
mente alvor med & gnske a ta brukerne med pa rad og lytte mer til
dem. Sa nar vi har evaluert det vi gjorde den gangen, sa har vi sagt
mye om at bade det samarbeidet vi fikk til med brukerorganisasjonen
pa systemniva, gjennom planlegging av hvordan kartleggingen skulle
skje, det var veldig viktig, og det ble knytta noen relasjoner der, og
ikke minst var det utrolig nyttig med den individuelle brukertilbake-
meldingen. Jeg tror at kontaktflaten ut mot brukerorganisasjonen den
ble knyttet her.”

Forvaltningsrepresentanten peker pa hvordan det er blitt knyttet
relasjoner mellom forvaltning og brukerforening, og hvordan bade det
at brukerforeningen ble involvert i planleggingen av kartleggingen, og
det at forvaltningen la vekt pa & samle inn de sykes egne erfaringer,
signaliserte til brukerforeningen at her mgter foreningen en for-
valtning som la vekt pa a ta brukerne pa alvor.

En forvaltning som hadde begynt a lytte til de sykes egen
stemme

Kartleggingen av langtidspasientene foregikk delvis gjennom inter-
vjuer med de syke selv — en ide som fagfolkene i psykiatrien ikke uten
videre hadde sans for. Her ble statlige styringssignaler et argumenta-
sjonsunderlag for administrasjonen til statte for ideen om a intervjue
de syke selv. Som en av de aktive i administrasjonen beskriver:

”’Det var en kamp skal jeg si deg. Ja en ‘kamp’? Det var hvert fall
ikke noen full velsignelse fra det psykiatriske fagmiljget pa a intervjue
pasienter. Jeg fant veldig statte hos Gunvor Anestad, prosjektleder for
et prosjekt i Statens Helsetilsyn, hvor man skulle prgve ut metoder for
evaluering av psykiatriske helsetjenester. Det ble skrevet mange de-
Irapporter, veldig verdifulle ting. En av dem het «Evaluering av
psykiatriske helsetjenester» hvor hun skrev at ‘den eneste sikre kilden
vi har er pasientene’, og at det er mange som sier det, men det er
faktisk gjennomfart i sveert liten grad i psykiatrien. Vi hadde sa mye
diskusjoner om vi skulle intervjue pasienter for du far jo problemer
med paliteligheten over tid; de [pasientene] er jo i stemninger, det de
mener i dag er det ikke sikkert de mener om en maned, og man kan jo
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foyse det til side, og si at dette er ikke holdbart. Men vi valgte & gjere
det, og fikk det [pasientuttalelsene] supplementert i form av at ogsa
behandlerne fikk si sitt.”

Pasientene ble intervjuet av sine narmeste i behandlingsapparatet med
en tilneerming der det ble lagt vekt pa at pasienten skulle styre for-
lgpet:

"Vi var veldig klar pa at de skulle la pasienten snakke, og selv om de
opplevde at det pasienten sa ikke var rett, sa skulle de ikke korrigere.
De kunne stille noen forsiktige spersmal, for a hjelpe hukommelsen,
men de skulle ligge veldig lavt. Vi sa til dem: La hele tida pasienten fa
styre det.”

Og administrasjonen fikk mange tilbakemeldinger fra intervjuerne om
at de hadde fatt et nytt bilde av pasientene:

"S4 fikk vi rapporter tilbake som var veldig morsomme for de sa: *Jeg
har kjent denne pasienten i 10 ar, og nar jeg satt og lytta sa fikk jeg
vite ting jeg aldri har visst fgr. At han kunne snakke sa mye. At han
hadde sann oversikt.” Den type ting, og: "Vi er sa glade fordi vi fikk
en bedre relasjon til pasienten.” Masse sanne meldinger fikk vi. ... det
var veldig pad pasientenes premisser. Dette gjorde jo selvsagt at
brukeropplevelsene kom enda narmere; det gir et veldig laft i egen
bevissthet.”

Fortellingen om kartleggingsprosessen illustrerer hvordan intervjuene
representerte en ny og annerledes relasjon mellom behandler og
pasient. Behandlingsrelasjonen var brutt. Intervjurelasjonen plasserte
pasienten i posisjonen som den vitende, den som skulle bidra, ikke
den hjelpetrengende som skulle behandles. Pasienten hadde kon-
trollen, samtalen skulle tilpasses pasientens behov, og innstillingen til
pasientens bidrag skulle veere lyttende, ikke kritisk overprgvende. Og
ny informasjon kom fram. Fortellingen viser dermed hvordan det &
apne opp for de sykes egenopplevelse skaper nye bilder av de syke —
bilder der de syke i starre grad framstar som mennesker med ressurser.
Fortellingen viser videre hvordan det fantes en skepsis i fagmiljgene
til ideen om & lytte til pasientenes egenopplevelse begrunnet i
pasientens psykiske ustabilitet, og hvordan en slik ide kunne gjennom-
fares ved at pasientenes egenopplevelse ble koblet mot fagfolkenes
oppfatninger om pasientene. Slik ble ikke pasientenes uttalelser staen-
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de alene, men kunne holdes opp mot den faglige kjennskapen til deres
diagnose og problemsituasjon.

Endelig viser fortellingen hvordan statlige anbefalinger og nasjonale
policydokumenter som legitimerer en posisjon for pasientene som
meningsberettiget, blir argumentasjonsunderlag for en administrasjon
som vil ga pa tvers av faglige holdninger.

En forvaltning som ga foreningen hjelp til & styrke sin
posisjon

| fylkesadministrasjonen hadde brukerforeningen aktive stattespillere
pa planleggersiden. En av de sentrale medarbeiderne hadde sin yrkes-
identitet knyttet til en fagtradisjon der det ble vektlagt "a se verden
med klientenes gyne”, og hadde et “bankende hjerte” for foreningen
og et anske om & trekke foreningen med.

Da fylkesadministrasjonen mottok foreningens prosjektidé, svarte
administrasjonen med a tilby foreningen konsulenthjelp — en veileder
som bisto med & utvikle prosjektidéen til en prosjektbeskrivelse, og
deltok i drgftinger rundt utformingen av prosjektet. Gjennom denne
prosessen ble ideén om a fa til systematisert innsamling og overfgring
av brukererfaringene til hjelpeapparat og politisk niva, koblet til
helsetjenestens palegg om & drive internkontroll og kvalitetssikring,
og til malet om at helseinstitusjonene skulle opprette kvalitetsutvalg.
Dette var en ide som veileder brakte inn. Veileders tanke var at nar
dette kommer, s& ma vi vere tidlig pd banen med a fa bruker-
perspektivet inn i intern-kontroll systemet.” Veileders erfaring fra
tidligere medvirkningsforsgk var nemlig at medvirkningen matte inn
i de ordinare strukturene”.

Veilederens bidrag var i faglge foreningens representanter, a
tydeliggjere hva hjelpeapparatet kunne tjene pa a bli med i et slikt
prosjekt. Med dette introduserte veilederen hjelpeapparatets per-
spektiv i brukerforeningens problemforstaelse, slik at det ble mulig a
tilpasse prosjektideen til & mate hjelpeapparatets behov og problem-
forstaelse. Veileder ble en oversetter mellom de ulike perspektivene.
Intensjonen var a fa inn i prosjektet bade sykehusperspektivet og
brukerperspektivet”, fa fram bade hva prosjektet kunne bety for
brukerne i form av brukerstyrking, og for hjelpeapparatet i form av
informasjon til bruk i kvalitetsforbedring.
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Et prosjekt som forente brukerinteresser og
forvaltningsbehov

Slik ble det utviklet et prosjekt som hadde som uttalt malsetting a
bidra til “’kvalitetsgkning gjennom gkt brukerinnflytelse i det psykiske
helsevernet”®. Ideen var at brukernes oppfatninger av kvalitet skulle
veere et grunnlag for & utvikle tjenestene i hele behandlingskjeden.
Under la en tanke om at det var mulig & skape endringer gjennom at
tjenestene far inn en tenkning om & ta brukerne pa alvor og sperre
hva de syns™. Dette skulle skje gjennom et system der tjenestene "hele

tiden blir konfrontert med hva det faktisk er pasientene opplever™.

En like sentral malsetting var imidlertid & styrke brukerne slik at
tjenestene kunne mgte et endringspress fra sine “kunder — mottakerne
av tjenestene”. Prosjektforslaget beskriver hvordan brukernes kraft og
mot til & std opp og std pa overfor hjelpeapparatet, begrenses av en
rekke forhold: at bade psykiske vansker og manglende kunnskap om
hjelpeapparatet gjar at den syke ikke spgr om det rette eller forstar at
ting kunne veert gjort annerledes, at det & vare hjelpetrengende gir en
opplevelse av hjelpelgshet som gjer det vanskelig & stille krav, at
tjenestene forvalter goder, og at pasientene derfor vil unnga & komme i
konflikt med hjelpeapparatet, og at brukerne mangler et forum der de
kan mgte andre og fa statte pa at egne meninger og behov er legitime.
Det argumenteres med at fagfolk bruker tid og har fora der de styrker
sin faglighet og oppfatninger om hva som er riktige tilneerminger,
mens brukerne ikke har tilsvarende fora der de kan diskutere sine
synspunkter. Brukermgtene skal representere et slikt forum for bruker-
ne. Her skal brukerne mgte likesinnede, dele erfaringer, lzere av andre,
se egen livssituasjon i nytt perspektiv, og fa mot til & si i fra nar man
ikke blir hert av hjelpeapparatet, og styrke til & mgte resten av
samfunnet.

Prosjektforslaget beskriver videre at det er en grov mangel pa
helhetlige vurderinger av kvaliteten i behandlingskjeden™ og peker pa
at det er for snevert” & male kvalitet bare ut fra den enkelte tjeneste
nar samspillet (eller mangel pa samspill) mellom de ulike leddene og
forvaltningsnivaene kan ha avgjgrende betydning for pasientene. Dette
var en problembeskrivelse i trdd med det bade fylkeskommunen og

kommunene oppfattet som sentrale problemer.

% Fra prosjektforslaget.
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Malsettingen med prosjektet var ”’a fa brukeropplevelsene og bruker-
nes egen stemme til & bli hart overfor alle deler av behandlingskjeden
som mennesker med psykiske lidelser var avhengige av.” Derfor var
det ikke tilstrekkelig at fylkeskommunen gnsket prosjektet. Ogsa en
del av kommunene i fylket matte bli med om intensjonen om a
fokusere pa helheten i behandlingskjede skulle kunne realiseres.

En ide som traff utviklingsorienterte kommuner

Flere kommuner ble invitert til & bli med i prosjektet, og det som
kjennetegnet de kommunene som tok imot invitasjonen, syntes a veere
at ledernivaet i kommuneforvaltningen hadde en oppfatning om at
kommunen matte utvikle seg gjennom a tilpasse virksomheten mer til
befolkningens gnsker. Slik svarte prosjektideen til kommuneledelses
tenkning, illustrert gjennom sitatene nedenfor. Det farste fra en
administrativ leder i bykommunen:

"Offentlig sektor har vert for mye fokusert pa gkonomistyring og
personalstyring, og satt for lite fokus pa hva vi far ut av pengene. Vi
har hatt for lite fokus pa tjenestestyringen. Det store spgrsmalet na er:
Hva gjer vi i den offentlige tjenesteytinga? Fokus ma settes pa
kvalitet. Vi ma utvikle metoder for hvordan vi kan fa svar pa
spersmalet om hva vi faktisk yter. | en tid hvor offentlige tjenester blir
privatisert og konkurranseutsatt, ma offentlig sektor blir flinkere til &
vite hva folk vil ha, hva folk trenger, og om de far det de skulle ha
hatt. [...] Poenget med & preve ut brukermedvirkning er & utvikle
metoder for hvordan offentlige tjenester kan fa anvendbare tilbake-
meldinger fra sine brukere. [...] Hovedhensikten er & teste ut hvordan
vi kan komme brukergruppa mer i mgte, fa dem mer i tale, fa til en
dialog, og & fa testa ut hvordan tilbakemeldinger fra brukerne kan
organiseres slik at de kan fa effekt.”

Lederen som uttaler dette, framstar som resultatorientert: brukermed-
virkningen skal veere malrettet og nyttig for tjenesten. Om med-
virkning farer noe positivt med seg for brukerne f.eks. “at de far vite
mer om systemet og lettere kan heve sin rgst™, sa er det viktig, men
det er ikke tilstrekkelig for *vi har lavterskeltilbud hvor brukerne kan
snakke om sine opplevelser: Vi er ngye pa at det skal bety noe for
var organisasjon.”
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Lederen var ogsd ngye pa at denne type utviklingsarbeid matte
forankres pa hgyeste hold; gjennom politisk beslutning ma prosjekt-
deltakelsen bli legitimert som en del av kommunens prioriterte
satsinger.

Medvirkningens nytte for tjenesten sto sentralt for flere ledere nar de
beskrev begrunnelsene for at kommunen satset pa brukermedvirkning.
Dette sitatet er fra en annen administrativ leder i bykommunen:

[Medvirkning] “star veldig sentralt. Vi mener det veldig alvorlig i
ledelsen i kommunen. Bade i maten vi na er organisert pa, i mal-
settinger som er vedtatt politisk, star det sentralt. Jeg tror at vi kunne
liste opp en god del konkrete grep som vi jobber med, for vi tror at vi
far bedre kvalitet pa tjenesten ved a lytte mer pa det brukerne sjgl
mener. Sa& sann sett er det ikke noen slags floskel fra var side, for &
veere snille eller for & oppfylle statlige forventninger, men vi tror
faktisk at vi kan yte bedre tjenester billigere ved & i starre grad lytte til
dem som har skoen pa, mer enn a lytte til fagfolk.”

Satsing pa medvirkning er ingen ‘floskel’ sier lederen, ikke noe vi gjer
for & veere ‘'snille’. Medvirkning begrunnes ikke i hensynet til bru-
keren. Medvirkning er begrunnet i kommunens egeninteresse: 'vi tror
faktisk vi kan yte bedre tjenester billigere'.

En annen leder, denne gangen fra en bygdekommune, understreker at
forbedringsarbeid ikke er noe kommunen kan komme utenom - det
framstar som et krav fra innbyggerne som blir stadig mer bevisste og
kunnskapsrike. Lederen beskriver kommunens begrunnelse for & delta
i medvirkningsprosjekt pa denne maten:

"Malet er & utvikle best mulig tjenester og a utvikle oss sjgl. Det siste
kan hgres egoistisk ut, men nar vi blir bedre, sa blir ogsa tjenestene
bedre. Malet er bedre kommunale tjenester, bedre tilpasset brukerne,
mer pa brukernes premisser. [...] Brukerne na er ressurssterke folk.
For sto de med lua i handa. Na har de tanker om hva tjenestene skal
veere. Vi ma skjerpe oss. Legene opplever at de blir akterutseilt av
pasienter som er bedre skolert enn legene fordi de har hentet fram
informasjon via PCen. [...] Vi ser na at brukere er en gruppe med
mange ressurser og som kan bidra. Det gjelder ogsa i psykiatrien.
Brukerne er blitt mer bevisste. De finner seg ikke i at fagfolk be-
stemmer. [...] Vi ma fa til at vi tenker oss godt om - tenke pa
brukersida: om de er representert godt nok. Det bgr de bli, i all
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kommunal virksomhet. Det ma bli en vane at vi stiller dette spers-
malet.”

Lederen understreker brukernes gkende forventninger til det offent-
lige, og utfyller denne begrunnelsen med en lengre fortelling om
kommunens utvikling av tjenestetilbudet til mennesker med psykiske
problemer. Det er en utvikling som startet med at kommunens admi-
nistrasjon ble oppmerksomme pa at psykiatri ville bli et satsings-
omrade for sentrale myndigheter, og fant sin forelgpige endepunkt
gjennom en lokal variant av en “stortingsmelding” som ble lagt fram
for kommunestyret, og dannet grunnlaget for en utbygging av et lokalt
psykisk helsevern. Gjennom denne fortellingen viser lederen hvilken
vekt som legges pa koblingen til de politisk ansvarlige organene i
kommunen, og hvilke virkemidler kommunen har tatt i bruk for &
sikre en tett kobling. Tjenesteomradet ma pa den politiske dagsorden.
Politikerne ma bli ansvarliggjort. Politikerne ma informeres grundig,
fa et godt innblikk i saken, bare da blir de involvert og far et
eierforhold til utviklingen av tjenesteomradet. Dette er et viktig poeng
i lederens fortelling, som det var for lederen i bykommunen.

Den kommunale tjenesteutviklingen framstar som nzrt knyttet til
premisser som legges av lokale politiske organer. Bildet lederne
tegner viser en virksomhet sterkt formet av politiske prioriteringer. Da
blir sakenes posisjon pa den politiske dagsorden avgjerende. Lederne
vektlegger at satsingen pa utvikling av psykisk helsevern og bruker-
medvirkning ma forankres i politiske malformuleringer og
prioriteringer. En virksomhet som ikke kommer pa den politiske dags-
ordenen far ikke tilstrekkelige ressurser til & utvikle seg. Men dette er
ogsa lokale prioriteringer som statlige satsinger griper inn i.
Kommuner som gnsker & utnytte statlige satsingsmidler, ma falge
statlige prioriteringer.

En statlig stimuleringspolitikk - styringssignaler og
prosjektmidler

Bak satsingene i kommunene og fylket ligger den statlige politikk-
utviklingen. Nar fylkeskommunen skulle beskrive hvordan bruker-
medvirkning ble en sentral malsetting i fylkeskommunens virksomhet,
sa viste representanten til erfaringer med samarbeid med foreningen,
til kartleggingserfaringene knyttet til & se tjenestetilbudet pa tvers av
forvaltningsnivaene. Denne kartleggingen viste fram negative bruker-
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erfaringer: ”nar vi apner for dialog mellom kommunene og fylkes-
kommunen, sa blir det veldig tydelig at vi har en mate & jobbe pa som
brukerne taper pa - at brukerne har mattet lete seg fram i systemet
sjol”. Men ikke minst viste fylkeskommunens representant til statlige
styringssignaler: ’Stortingsmeldingen representerte enda et tragkk, og
nd med ny helselov er det ikke noen tvil.” Styringssignalene
fylkeskommunens representant viser til, er blant annet Stortings-
meldingen nr.25 (1996-97) ”Apenhet og helhet. Om psykiske lidelser
og tjenestetilbudene”. Her handler allerede farste kapittel (etter
sammendragskapittelet) om gkt brukermedvirkning som overordnet
malsetting. Og her sies det bade at pasientene ma trekkes aktivt med i
planleggingen av behandling og oppfelging, og at organisasjoner for
brukere av psykatriske helsetjenester ma styrkes og fa innflytelse pa
hvordan tjenestetilbudet utformes®.

Kommunene argumenterte i trad med moderniseringspolitikken for at
brukermedvirkning skal gi forvaltningen nyttige tilbakemeldinger som
kommunene kan anvende for & finne ut ’hva folk vil ha, hva folk
trenger, og om de far det de skulle ha hatt’ slik at kommunene kan
utvikle *bedre kommunale tjenester, bedre tilpasset brukerne, mer pa
brukernes premisser’.

Lederne viste til statlige styringssignaler om opp-prioritering av
psykiatrien, om anbefaling av brukermedvirkning, og om pasientene
som kilde til informasjon for vurdering av hjelpetilbud. For dem som
har gjort tenkningen om kvalitetsutvikling gjennom brukertilbake-
meldinger til sin egen, er statlige styringssignaler ikke ngdvendige — &
satse pa brukermedvirkning er da ’ikke noe vi gjer for & oppfylle
statlige forventninger’, slik representanten for ledelsen i bykommunen
uttalte. For dem som skal overbevise skeptikere eller usikre, blir
statlige styringssignaler en ressurs i egen argumentasjon, slik repre-
sentanten for fylkeskommunen beskrev at uttalelser fra Helsetilsynet
ble benyttet for & fa gjennomslag for forslaget om & intervjue de syke
selv.

Fylkeskommunen og brukerforeningen dannet en allianse for & sikre
statlige prosjektmidler til & gjennomfare ideen. En delegasjon med
representanter fra foreningen og fra fylkesadministrasjonen reiste til

% Se Stortingsmeldingen nr.25 (1996-97) "Apenhet og helhet. Om psykiske lidelser
og tjenestetilbudene” side 26.
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Sosial- og helsedepartementet for a selge inn ideen, og de fikk napp.
Helseministeren viste interesse for brukerforeningens etablerte selv-
hjelpsarbeid, og tanken om utvikling av psykisk helsevern gjennom
brukermedvirkning hadde stor stgtte hos departementsmedarbeidere
med bakgrunn fra Sekretariatet for Modernisering og Effektivisering i
helsetjenesten (SME). SME hadde ogsa igangsatt andre utviklings-
prosjekter innenfor psykisk helsevern der brukermedvirkning var en
sentral malsetting. Prosjektet fikk gkonomisk stgtte fra departementet.

En ny posisjon for foreningen — en omsnudd relasjon til
hjelpeapparatet

Prosjektforslaget ga fylkeskommunen det administrative ansvaret for
prosjektet og brukerforeningen driftsansvaret. Det var fra foreningen
at prosjektmedarbeiderne skulle rekrutteres. En sentral tillitsvalgt i
foreningen ble ansatt av fylkeskommunen som prosjektleder, og
prosjektleder rekrutterte lgnnede prosjektmedarbeidere fra miljget
rundt foreningens virksomhet.

Prosjektet ble ledet av en styringsgruppe. | denne ble foreningen
likestilt med de andre prosjektdeltakerne: foreningen fikk tre styrings-
grupperepresentanter, kommunene en hver, og fylkeskommunens ble
representert med en fra fylkesadministrasjonen og en fra andrelinje-
tjenesten. Slik ble foreningen en aktiv samarbeidspartner for fylkes-
kommunen og kommunene, og medeier i et felles utviklingsprosjekt.

Gjennom mgter med brukere fra de ulike delene av hjelpeapparatet for
mennesker med psykiske problemer, skulle prosjektmedarbeiderne
samle inn de sykes egenerfaring. Deretter skulle prosjektmed-
arbeiderne bearbeide erfaringene og tilbakefere dem til hjelpe-
apparatet i anonymisert og systematisert form. Mens foreningen tid-
ligere hovedsakelig hadde forholdt seg til det politiske systemet og
mett fagfolk og hjelpeapparat mer tilfeldig, kom foreningen na i
systematisk kontakt med hjelpeapparat og fagfolk, altsa med en del av
politikkformingsprosessen som tidligere i stor grad hadde veert utenfor
foreningens rekkevidde. Slik fikk foreningen opprettet en kanal der de
sykes erfaringer kunne tilbakefares direkte til hjelpeapparatet.

Gjennom prosjektet fikk foreningens representanter en myndighet
(autoritet) overfor hjelpeapparatet. Andrelinjetjenestens hjelpeapparat
var underlagt den samme myndigheten som hadde administrativt
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ansvar for prosjektet, fylkeskommunen. Fgrstelinjens hjelpeapparat
(kommunene) hadde valgt & underlegge seg prosjektets beslutninger
gjennom a bli med i prosjektet. Den formelle prosjektmyndigheten var
her, som i andre prosjekter, i praksis begrenset og reelt avhengig av
ledelsesforankring og innsats fra de deltakende tjenestene i kommune-
ne og i fylkespsykiatrien.®® | forhold til denne virksomheten var
prosjektets virkemidler farst og fremst a appellere til den forpliktelse
som tjenestene selv hadde tatt pa seg gjennom prosjektdeltakelsen.
Likevel, en slik formell autoritetsposisjon var helt ny for en forening
av syke, som tidligere kun hadde hatt debatten, argumentasjonen og
den offentlige oppmerksomheten som virkemidler i sitt arbeid for a fa
beslutningstakere til & lytte til de sykes egenerfaring.

| kraft av prosjektledelsesmyndigheten styrte foreningen framdriften i
prosjektet, la premissene for innholdet i milepalsamlingene underveis
i prosjektforlgpet, og ledet prosessene som foregikk pa disse samlin-
gene. Slik var det foreningsrepresentanter som opptradte i dirigent- og
innlederposisjoner: det var de som sto pa talerstolen, som la fram
materialet fra innsamlingen av brukererfaringene, og det var de som
bestemte temaene for gruppediskusjonene. Det var brukerrepresentan-
tene som styrte hva fagfolkene skulle diskutere. I disse settingene var
overlegen, psykologen, tjenestelederen, institusjonsstyreren og de
andre fagfolkene flyttet ut av sine autoritetsposisjoner, plassert i salen
og gjort til ordinzre seminardeltakere som matte innordne seg
foreningens ledelse. Overlegen fra den laste gangen i institusjonen,
der alle ledelsens kontorer var plassert, overlegen som i kraft av
pondus, posisjon og autoritet ellers kunne dominere en hver
forsamling, var i prosjektsettingen flyttet ut av sitt domene, inn i
seminarrommet, inn i en setting styrt av representanter for dem som
vanligvis var pasienter og under overlegens kontroll. Materiell-
strukturen understreker relasjonen: brukerrepresentantene pa taler-
stolen foran, i lyset, som individer; fagfolkene i salen, i skyggen, som
en del av en masse, tildelt en deltakerposisjon, med tilhgrende
forventninger om lydighet mot seminarledelsens instruksjoner.

% Dette fraveeret av direkte myndighet i prosjektet er vanlig i en prosjektorganisasjo-
ner pa tvers av flere ulike linjeorganisasjoner. Prosjektet har sjelden beslutnings-
myndighet over linjeorganisasjonene. Vanligvis er det linjeorganisasjonene som skal
implementere prosjektbeslutningene.

164



Medvirkningspolitikk i praksis. To prosjekter

Prosjektet etablerte en omsnudd relasjon i forhold til den vanlige. Her
var det representanter for de syke som ble satt i en styrende posisjon
og fagfolkene som ble plassert i en underordnet posisjon. Posisjoner-
ingen fra hjelperelasjonen ble opphevet i prosjektsettingen.

En mulighetsstruktur som ga innpass for foreningen

Utviklingen av Tilbakemeldingsprosjektet illustrerer hvilke mulighet-
er foreningen kunne spille pa, da den gnsket & fa forvaltningen med pa
et prosjekt som skulle bidra til & “statusheve’ brukernes erfaringer og
bygge pavirkningskanaler som skulle *fa konsekvenser’ for hjelpe-
apparatets praksis. Utviklingen illustrerer hvilken lokal mulighets-
struktur som foreningen kunne ta i bruk.

Tilbakemeldingsprosjektets tilblivelseshistorie viser hvordan en
etablert organisasjon som gnsket a styrke posisjonen til mennesker
med psykiske problemer, klarte & gjore dette ved & utnytte en ny
mulighetsstruktur. Hvilke trekk ved den nasjonale politiske mulighets-
strukturen og ved den lokale mulighetstrukturen var det s som apnet
for at foreningens initiativ resulterte i et formelt samarbeid mellom
foreningen, fylkeskommunene og en del av kommunene i fylket? Den
mulighetsstrukturen foreningen kunne nyttiggjere seg, besto av flere
elementer:

For det farste besto mulighetsstrukturen av en lokalforvaltning preget
av moderniseringspolitikken og en malsetting om & omforme tjeneste-
tilbudet gjennom 4 tilpasse det til innbyggernes ettersparsel og behov.
Foreningen mgtte en reformorientert fylkeskommune som sa behov
for & endre sin virksomhet, og mgtte kommuner med ledelse som sa en
mulighet til & utnytte brukererfaringer for a utvikle egen virksomhet,
0g mgte brukerkrav om bedre tjenester og behov for effektivisering og
bedre ressursutnyttelse. Slik hadde forvaltningen en egeninteresse i a
ga inn i et samarbeid med foreningen for & fa tilgang til brukernes
erfaringer med det psykiatriske hjelpetilbudet.

For det andre besto mulighetsstrukturen i en fylkesadministrasjon med
ansatte som hadde stor dpenhet, en stor sympati for brukerorganisa-
sjonen, og et sterkt gnske om & involvere organisasjonen - et gnske
som ogsa materialiserte seg i form av veiledningsressurser betalt av
fylkeskommunen til utviklingen av organisasjonens prosjektidé.
Fylkesadministrasjonen var foreningens alliansepartner.
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Gjennom statte fra en veileder som kjente forvaltningens og tjeneste-
nes tenkemater, utviklet foreningen et prosjektforslag som kombinerte
organisasjonens tanker om & styrke brukerne til & stille krav til
tjenestene og a styrke brukerorganisasjonen posisjon overfor offentli-
ge myndigheter, med den moderne medvirkningsbegrunnelsen der
brukermedvirkning blir et middel til & kvalitetsforbedre den offentlige
forvaltningen og tjenesteytingen. Gjennom veileder fikk bruker-
organisasjonen innsikt i den argumentasjonen som moderniserings-
politikken representerte. Slik ble foreningens utgangspunkt tilpasset
moderniseringspolitikkens problemforstaelse og lgsningsmodeller. |
denne sammenhengen utgjorde veileder en viktig stettespiller for
brukerorganisasjonen.

For det tredje besto mulighetsstrukturen i statlige signaler om
prioritering av feltet psykisk helsevern, og om a trekke brukerne — de
syke selv — med i utformingen av tjenestene. De statlige signalene ble
argumenter i de lokale diskusjonene. Slik ble foreningens posisjon
styrket gjennom statlig politisk legitimering av de sykes rett til inn-
flytelse og gjennom vektlegging av brukererfaring som kunnskaps-
kilde. Prosjektet ble muliggjort av at staten ikke bare brukte
overtalelse som styringsmidler, men ogsa penger. Staten kunne tilby
prosjektstatte. Statens gkonomiske statte var ingen fullfinansiering av
prosjektet, men nok sveert betydningsfull for at prosjektet ble realisert.

Endelig peker utviklingshistorien pa at prosjektet har en forhistorie:
Foreningen var ogsa tidligere trukket inn og fatt medvirke i et prosjekt
forvaltningen hadde gjennomfart, og derigjennom hadde forvaltningen
signalisert at den gnsket & lytte til de syke selv. | tillegg hadde
foreningen markert seg fordi den hadde bygget opp et selvhjelpstilbud
som var blitt lagt merke til i departementet.”

Slik oppsto et prosjekt som kombinerte medvirkningsrepresentasjonen
fra  moderniseringspolitikken med foreningens medvirknings-
representasjon der det er foreninger av funksjonshemmede som er
interessebarere og talergr for de syke. Samtidig opptrer ikke forening-
en som en interesseorganisasjon som stiller krav til forvaltningen og
det politiske systemet. Foreningen posisjonerer seg som samarbeid-
partner, helt i trad med frivillighetspolitikkens forventninger til slike
organisasjoner.
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5.4 Ulike medvirkningsrepresentasjoner i spill

Flere ulike medvirkningsrepresentasjoner var virksomme i disse to
medvirkningsprosessene.

Medvirkningsrepresentasjoner i Kompetanseprosjektet

Q

Kompetanseprosjektet var fagrst preget av a ikke ha noen klart ut-
penslet  medvirkningsforstaelse eller noe  medvirkningsmal.
Fagfolkene som tok initiativ til prosjektet, handlet ut fra en tradisjo-
nell ekspertposisjon. Prosjektet mgtte et krav om brukermedvirkning
da fagfolkene sgker departementet om midler til & realisere prosjektet.
Prosjektet sgkte penger fra Handlingsplanen for funksjonshemmede,
0og mgtte den delen av departementet som hadde ansvaret for
politikken for funksjonshemmede. Slik mgtte prosjektmedarbeiderne
en medvirkningsrepresentasjon der medvirkning var en rettighet og en
ngdvendig kunnskapstilfarsel, og der foreninger for funksjons-
hemmede var de selvfalgelige representantene for brukerne.

Da prosjektet skulle utforme sin plan for brukermedvirkning var en av
inspirasjonskildene deres et annet prosjekt som vertsinstitusjonen
deres hadde gjennomfart — et prosjekt med representerende med-
virkning i prosjektstyringen fra flere organisasjoner av funksjons-
hemmede, et prosjekt som ogsa var finansiert av Handlingsplanen for
funksjonshemmede, og som derfor ogsa representerte medvirknings-
tenkningen i politikken for funksjonshemmede og i funksjons-
hemmedes organisasjoner. Fordi forutsetningene for denne med-
virkningsrepresentasjonen ikke var til stede, fikk medvirkningen i
praksis en utforming etter medvirkningsrepresentasjonen fra poli-
tikken for frivillige organisasjoner — medvirkning som samarbeid og
bidrag i prosjektets produksjon. De skadde ble produsenter i stedet for
pavirkere.

Selv om den tidlige prosjektutformingen skjedde ut fra en tradisjonell
ekspertposisjon kom det etter hvert inn i prosjektet fagfolk med
brukerorientert innstilling. Disse representerte faglige medvirknings-
begrunnelser. Den ene begrunnelsen var prinsipiell. Den koblet
medvirkningen til prosjektets og fagfolkenes eksistensberettigelse og
understreket at deres eksistens grunnleggende sett var basert pa et
‘oppdrag fra brukerne’. Den forsto de skaddes behov som prosjektets

%2 Forhistorien til prosjektet gar jeg nermere inn i i kapittel 7.
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eneste fundamentale berettigelse og begrunnet medvirkningen i at det
derfor var bade ngdvendig og riktig at de skadde matte prege
prosjektutformingen. Den andre begrunnelsen knyttet medvirkningen
til fagfolkenes kunnskapsbehov. Det var en medvirkningsrepresenta-
sjon som utspilte seg i praksis, og en medvirkningsrepresentasjon som
i stor grad samsvarte med en tradisjonell faglig ekspertposisjon for
den plasserte de skadde som datakilde for fagfolkene. Her ble skadde
respondenter, ikke pavirkere.

| praksis kom Kompetanseprosjektet til a spille pa alle de ulike
medvirkningsrepresentasjonene som var i spill pa 90-tallet, men fordi
det var medvirkningsrepresentasjonen fra politikken for funksjons-
hemmede som sto fremst i fagfolkenes oppmerksomhet, ble ikke
tilbudet av medvirkningsrepresentasjoner bevisst utnyttet. Snarere ble
det slik at prosjektet endte i medvirkningsrepresentasjoner de ikke sa
som ideelle, fordi idealet ikke lot seg realisere. Og underveis skapte
dette frustrasjon: fagfolkene rettet forventninger til bruker-
representantene som disse ikke var i stand til & oppfylle.

Medvirkningsrepresentasjoner i Tilbakemeldingsprosjektet
Den farste medvirkningsforstaelsen vi mgter i Tilbakemeldings-
prosjektet, er foreningens. Prosjektet var foreningens initiativ og
basert pa den medvirkningsforstaelse foreningen hadde ervervet seg,
dels gjennom fellesskapet med andre organisasjoner av funksjons-
hemmede, og dels gjennom egne praktiske erfaringer i samspill med
det offentlige. Det er demokratiseringspolitikkens medvirknings-
representasjon viderefart i politikken for funksjonshemmede og delvis
innlemmet i den brukerorienterte hjelpepolitikken. Medvirkning er
forstatt som innflytelsesrett, begrunnet i at ulike stasteder represen-
terer ulike perspektiver og interesser — i at det er "forskjell pa dem
som er utdanna for & hjelpe, og dem som trenger hjelp”. Det er videre
en medvirkningsrepresentasjon bygget pa at foreningen har en selv-
falgelig posisjon som interessebaerer for de syke, og pa like
selvfglgelig forstdelse av at de syke selv og deres forening har en
kompetanse som hjelpeapparatet trenger for a kunne gi relevant hjelp.

Den neste medvirkningsforstaelsen vi mgter, er den fylkeskommunale
forvaltningens. Sentralt her star en av organisasjonens nere
stottespillere, en fagperson som har gatt over i planleggings- og
utviklingsoppgaver. Dette er en fagperson som synes a representerer
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den brukerorienterte  hjelpepolitikken, som i forvaltnings-
representantens beskrivelse er en fagtradisjon som vektlegger "a se
verden med klientenes gyne”, som begrunner medvirkning bade som
selvbestemmelse og medbestemmelsesrett og som tar som utgangs-
punkt at hos de syke finnes perspektiver og kunnskap som bgr brukes
til & forme hjelpetilbudet. Det er ogsa denne medvirkningsrepresenta-
sjonen prosjektet mgtte hos Sosial- og helsedepartementet da
foreningen og fylkeskommunen sgkte gkonomisk stgatte til & realisere
sin medvirkningside. Dette var en medvirkningsrepresentasjon baret
oppe av departementets helsepolitiske medarbeidere, flere av dem
med bakgrunn fra Sekretariatet for Modernisering og Effektivisering i
helsesektoren (SME).

| tillegg mater vi medvirkningsforstaelsene hos de kommunene som
ble med i prosjektet. Her er det serlig moderniseringspolitikkens
medvirkningsrepresentasjon som star sterkt. Medvirkning er et middel
til & omforme de offentlige tjenestene. Den skal gi styringssignaler til
forvaltningen og reformere fagfolkenes tjenesteyting. Det er en instru-
mentell medvirkningsrepresentasjon, knyttet til politikkens i verk-
setting, begrunnet som bidrag i bestrebelser pa a sikre effektivitet,
kvalitet og bedre ressursutnyttelse i den offentlige tjenesteytingen.
Illustrerende er bykommunens medvirkningsbegrunnelse: Brukermed-
virkning er ikke noen floskel for oss, understreket ledelsen der, *vi
tror faktisk at vi kan yte bedre tjenester billigere ved & i starre grad
Iytte til dem som har skoen pa enn til fagfolk™.

I Tilbakemeldingsprosjektet fungerte bredden i medvirkningsrepre-
sentasjoner positivt: den ga foreningen flere argumenter a spille pa, og
den muliggjorde tilslutning til prosjektideen fra flere ulike stasteder.

5.5 ’Staten’ —ingen enhetlig aktar

Bade frivillighetsforskningen og forskningen om sosiale bevegelser
har problemstillinger knyttet til bevegelsenes/de frivillige organisasjo-
nenes relasjon til staten. Sentralt er det da & ha et begrep om staten.
Det bade Kompetanseprosjektet og Tilbakemeldingsprosjektet viser,
er at staten ikke er en enhetlig aktar.

Kompetanseprosjektet oppsto innenfor en tradisjonell helsefaglig
klinisk virksomhet bygget en ekspertdominert hjelperelasjon, men
omformes etter statlige styringssignaler (brukermedvirkningsideologi)
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og styringsvirkemidler (prosjektmidler) som bidrar til & skape en
etterspgrsel hos fagfolkene etter representanter for prosjektets
malgruppe. Her finnes i utgangspunktet ikke noen kollektiv interesse-
barende handling pa brukersiden. Det er ikke de skadde selv som
beerer fram reformambisjoner, for egenorganiseringen mangler; det er
statlige myndigheter som barer ambisjonene om a reformere hjelpe-
apparatet ut fra et brukerperspektiv. Derimot treffer departementets
styringssignaler reformambisjoner hos noen av fagfolkene som
kommer inn i prosjektet, og slik finner departementets reform-
ambisjoner stattespillere hos lokale fagfolk med endringsvilje. Trolig
hadde ikke reformforsgkene fatt verken forankring eller innvirkning
om ikke de hadde mgtt en slik endringsinteresse. En allianse mellom
statlige endringsagenter (i departementets avdeling for politikken for
funksjonshemmede), statlige styringsvirkemidler, styringssignaler og
lokal faglig endringsvilje er her det som skal til for & endre prosjektets
innretning, fra et tradisjonelt ekspertdominert prosjektdesign til et
design med brukermedvirkning.

Tilbakemeldingsprosjektet oppsto i en allianse mellom for det farste,
en forening av funksjonshemmede som gnsket & styrke sin stilling som
talergr for de syke, for det andre, lokale ildsjeler i administrative plan-
og utviklingsfunksjoner bade i kommunene og i fylkeskommunen, og
for det tredje, statlige endringsagenter, styringssignaler (brukermed-
virkningsideologi) og styringsvirkemidler (prosjektmidler), alle med
et felles mal om & reformere faglig praksis i hjelpeapparat. Mot-
setningene gar ikke mellom staten, fylkeskommune og kommunene pa
den ene siden og brukerorganisasjonen pa den andre siden. | den grad
det finnes konfliktlinjene gar disse internt i og tvers gjennom de ulike
delene av fylkeskommunen og kommunene; mellom pa den ene siden
de som sitter i administrative styrings- og utviklingsposisjoner og som
gnsker & reformere hjelpeapparatet, og pa den andre siden de faglige
uteverne i den daglige tjenesteytingen som skal reformeres. Det er
styringsnivaene som vil motivere fagfolkene til endring.

Slik synliggjer prosjektet at ’staten’ ikke er en stat, men en rekke ulike
aktgrer: “staten’ er bade Staten, her representert ved Sosial- og helse-
departementet og nasjonale politiske satsinger, og fylkeskommunen
representert bade ved den administrative forvaltningen og de fylkes-
kommunale psykiatriske andrelinjetjenestene. Og endelig er ’staten’
ogsd kommunene, og ogsa disse bade med en administrativ forvalt-
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ning og ledelse, og et lokalt hjelpeapparat bemannet med fagfolk.
Sentral-, regional- og lokalforvaltningen blir her foreningens statte-
spillere og allierte, mens fagfolkene i helsetjeneste og hjelpeapparat,
som ogsa er en del av ’staten’, blir utsatt for endringsambisjoner.
Allianser og konfliktlinjer gar ikke mellom stat og sivilsamfunn, men
tvers gjennom staten og internt i de ulike delene av styringssystemet.
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6 Grenser for staten? Om staten kan skape
egenorganisering i sivilsamfunnet

6.1 "Velferdshybrider” — nye sammenvevninger mellom
stat og sivilsamfunn?

Sivilsamfunnet er under endring, beskriver frivillighetsforskningen.
De frivillige organisasjonene blir mer integrert i den offentlige poli-
tikken. De blir medprodusenter av velferd og iverksettere av statlig
velferdspolitikk som et ledd i statlige fristillingsbestrebelser
(Lorentzen, 1994; Selle, 1999) Staten trenger inn i sivilsamfunnet og
grensene mellom stat og sivilsamfunn utviskes.

Frivillighetsforskerne mener a se en utvikling av noe de kaller "vel-
ferdshybrider”; dette er organisasjonsformer i grenselandet mellom
det offentlige og det frivillige, serlig innenfor helse- og sosial-
omradet. Det kan vare institusjoner eid av frivillige organisasjoner,
men med driften finansiert av offentlige midler, eller offentlige
frivillighetssentraler. Det kan ogsa veare at det offentlige etablerer
foreninger for sine brukergrupper (Wollebak et al., 2000). Serlig
denne siste formen for ’velferdshybrider’ er av interesse i forhold til
organisert medvirkning for velferdsstatens brukergrupper. Om disse
sier Wollebak, Selle og Lorentzen:

”’Det offentlige tar [...] i bruk organisasjonsprinsipper som tidligere
har veert forbeholdt de frivillige organisasjonene. [...] Selvhjelps-
grupper etableres av institusjoner i helsevesenet, sosialkontorer
oppretter foreninger for arbeidslgse, helseinstitusjoner driver pasient-
foreninger m.v. Forvaltningen etablerer ogsa klientsammenslutninger,
med “’brukerperspektivet” som legitimerende ideologi. Selvhjelps-
grupper startes opp som ettervern i offentlig psykiatri. [...] Velferds-
hybridene farer til at skillet mellom stat og sivilsamfunn viskes ut. Det
er ikke bare at staten tar bolig i organisasjonene, frivilligheten” tas
ogsa i bruk av offentlige tjenesteprodusenter. Hybridene gjer det
vanskeligere enn fer & finne frem til seregne kjennetegn ved de
frivillige organisasjonene, og det kan bli vanskeligere for dem a opp-
rettholde sin identitet og sitt serpreg.” (Wollebak et al., 2000:84).
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Ettersom organisasjonsfrihet er en viktig sivil rettighet og organisa-
sjonsautonomi et sentralt kjennetegn ved frivillige organisasjoner, vil
det vaere vesensforskjell hvorvidt slike foreninger eller sammenslut-
ninger oppstar pa bakgrunn av press eller stimulering fra det offentli-
ge, men etableres med selvstyre, eller om foreningene blir etablert,
styrt og drevet av det offentlige. Uttrykkene i sitatet over forteller at
det offentlige griper inn i sivilsamfunnets egenorganiseringsprosesser
og “etablerer”, “oppretter” og “driver” foreninger. Beskrivelsen til
Wollebak, Selle og Lorentzen er uten identifiserbare eksempler eller
referanser til studier av slike hybrider. Mine spgrsmal blir: Er det
faktisk slik at staten skaper egenorganisering i sivilsamfunnet slik at
grensen mellom staten og sivilsamfunnet er i ferd med a bli visket ut?
Er det egentlig nytt at staten pavirker organisasjonsdanning i det sivile
samfunn?

Videre, er det mulig at staten kan klare & etablere egenorganisering
blant velferdsstatens brukergrupper uten at det finnes et behov eller en
interesse hos de pasienter eller klienter som involveres? Selle og
@ymyr beskriver jo at det nettopp er egeninteressen som kjennetegner
selvhjelps- og interesseorganisasjonene pa helse- og sosialomradet,
ettersom disse er interesseorganisasjoner som sgker politisk inn-
flytelse: ’Dei er "moderne™ pa den maten at dei er spesialiserte og
byggjer pa eigeninteressa, men dei er gammaldagse™ ved at dei
treng medlemmene sine langt pa veg slik som dei tradisjonelle sosiale
massergyslene. Det er med andre ord eit symmetrisk forhold mellom
organisasjon og medlem.” (Selle & @ymyr, 1995:265).

Endelig, vil en egenorganisering som er stimulert fram av staten, ha
mistet sitt potensiale til & representere et alternativt perspektiv til
statens slik at den ikke kan sies & ha en egen identitet eller serpreg? Er
det slik at staten “tar bolig’ i organisasjonen og preger den med sine
problemforstaelser og perspektiver?

Jeg vil her beskrive et eksempel pd noe som kanskje kan oppfattes
som en slik “hybrid’ organisasjonskonstruksjon innenfor velferds-
feltet, og utdype hva som kan ligge i dette som frivillighetsforskerne
oppfatter som et nytt trekk. Eksempelet jeg vil beskrive er
Kompetanseprosjektet der fagfolk som skulle utvikle et hjelpetilbud
for mennesker med ervervete hodeskader, etterspurte en egenorgani-
sering blant de skadde som kunne fungere som samarbeidspartner for
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fagfolkene. Dataene jeg benytter er kvalitative intervjuer med fag-
folkene og representanter for de skadde, samt observasjon av deres
samhandlingsprosesser gjennom to ar. Prosjektperioden varte i
omtrent et tiar, fra forste ide til prosjekt var sluttfgrt. Hovedprosjekt-
fasen var pa om lag seks ar, hvorav de to forste var preget av
usikkerhet om finaniseringssituasjonen og prosjektets framtid. Mine to
observasjonsar var de to arene som fulgte etter at usikkerheten var
tilbakelagt, men jeg har ogsa hatt noe kontakt med prosjektet i de to
siste arene av prosjektperioden.

6.2 Et medvirkningssystem - en "hybrid” organisasjon?

Kompetanseprosjektet skulle utvikle og spre kunnskap i hjelpe-
apparatet om en type funksjonsproblemer som fulgte av ervervede
hodeskader. En kombinasjon av politisk og lokal mulighetsstruktur
skapte grunnlaget for at Kompetanseprosjektets fagfolk etterspurte
noen som kunne representere de skadde, og veere med pa a forme
prosjektets innretning. Som beskrevet i kapittel 5, fantes det ikke noen
egenorganisering blant malgruppen som hadde prosjektets oppgave i
fokus. For a sikre seg representativ representasjon bygget fagfolkene
et organisasjonslignende medvirkningssystem som besto av et arlig
brukerseminar (’landsmgte’), en arbeidsgruppe (’foreningsstyre’) som
igjen skulle ha representasjon i prosjektets styringsgruppe. Fag-
folkene bygde et medvirkningssystem i form av en "kvasi-forening”
eller en ”hybrid” organisasjonsform. Bakgrunnen var deres gnske om
4 ha en samarbeidspartner pa brukersiden med samme fokus som
prosjektet selv, og et gnske om 4 sikre at de som skulle representere de
skadde faktisk var representative for malgruppa, ideelt sett bade
demokratisk — ved at de selv skulle velge sine representanter, og
statistisk — ved at representantene skulle utgjare et bredt utvalg av
populasjonen av mennesker med slike skader. Representasjons-
systemet ble bygget opp for & sikre prosjektet representativ bruker-
representasjon, men ogsa for & sikre de skadde autonomi i valg av
brukerrepresentanter. Fagfolkene gnsket & ivareta bade ’likhets-
aspektet’” og ‘’utvelgelsesaspektet’ wved et representasjonssystem
(Olsen, 1984/1988). Videre la fagfolkene vekt pa & gi de skadde reell
innflytelse gjennom representasjon i en styringsgruppe med instruk-
sjonsmyndighet over prosjektet, og de la vekt pa at de skadde selv
skulle ha kontroll over det informasjonsmateriellet de produserte; de
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skadde skulle bestemme, prosjektmedarbeiderne skulle gjgre produk-
sjonen mulig, dvs. veere sekretariat for arbeidsgruppa (’forenings-
styret’).

6.3 Et foreningssurrogat, ikke en egentlig forening

Fagfolkene gikk langt i & tillegge medvirkningssystemet forenings-
karakter. Likevel opererte de med en forstaelse av at det fantes grenser
for hvor mye forening medvirkningssystemet kunne vere. Prosjekt-
medarbeiderne handlet ut fra begrep om hva som matte veare en
forenings eller et foreningsstyres oppgave, til forskjell fra en oppgave
for arbeidsgruppa. Grensene mot forening ble for det farste trukket
ved at det var prosjektledelsen som hadde kontrollen over de midlene
som ble brukt til arbeidsgruppas virksomhet, bade driftsutgifter
knyttet til mgtevirksomheten, og kostnadene til de produktene
arbeidsgruppa bidro til. Grensene for arbeidsgruppa ble videre trukket
opp ved a peke pa hva som etter prosjektmedarbeidernes forstaelse var
foreningsoppgaver, og som derfor 1a utenfor arbeidsgruppas mandat:
Det var en foreningsoppgave a vere interessebeerer for de skadde
overfor offentlige myndigheter, og det var en foreningsoppgave a
drive sosial stgtte eller likemannstiltak skadde imellom.

Grenseoppgangene var likevel utydelige, bade for prosjektmed-
arbeiderne og for brukerrepresentantene. Ikke sjelden kom prosjek-
tmedarbeidere eller arbeidsgruppa opp i diskusjoner om hvor grensene
skulle ga.

En illustrasjon er et arbeidsgruppemgte der et av de nye medlemmene
foreslo at et hefte arbeidsgruppa holdt pad & utarbeide, senere skulle
bearbeides til et studiehefte som sa kunne brukes i likemannsarbeid,
og at prosjektet kunne sgke om midler til & sette i gang et like-
mannsarbeid. Prosjektmedarbeiderne avviste forslaget: Vi ma holde
fast pd mandatet for arbeidsgruppa. Hvis likemannsarbeid blir det
overordnete, er det organisasjonsarbeid.” Prosjektmedarbeideren for-
tolket altsa forslaget om studiehefte til likemannsarbeid, verken som
en del av den type produkter arbeidsgruppa kunne produsere, eller
som et forslag fra arbeidsgruppa om en type materiell prosjektet kunne
utarbeide.

En annen illustrasjon er et arbeidsgruppemgte der det foregikk en
diskusjon mellom prosjektledelsen og noen av arbeidsgruppas
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medlemmer, om hvordan arbeidsgruppa kunne agere overfor departe-
mentsbyrakratiet og politikere for & fa situasjonen for de skadde pa
den politiske dagsordenen. Arbeidsgruppemedlemmene var opptatt av
at lokalt hjelpeapparat skulle bli oppmerksom pa de skaddes
problemer. Diskusjonen endte med at arbeidsgruppas leder sa at na er
diskusjonen langt utenfor arbeidsgruppas mandat, na snakker en som
om arbeidsgruppa jobber som en interesseorganisasjon. Dette farte til
at arbeidsgruppa gikk over til en annen sak. | neste mgte ble lederen
bedt om & presisere sitt syn, og svarte som falger: ’Prosjektleder
uttrykker andre forventninger enn mandatet for arbeidsgruppa sier.
Der er det ikke sagt noe om at arbeidsgruppa skal fungere som en
spydspiss inn til politikerne. Arbeidsgruppas funksjon er knyttet til
prosjektet internt. Arbeidsgruppa skal ikke markedsfere vare
funksjonsproblemer samlet og organisert. Det er en interesse-
organisasjonsoppgave. Jeg som privatperson kan det, men ikke som
leder i arbeidsgruppa.”

Eksemplene illustrerer den utydelighet som eksisterte. Noen ganger er
det prosjektmedarbeiderne som trekker opp grensene og arbeidgruppe-
medlemmene som forsgker & utvide dem. Det skjer i forhold til
spgrsmalet om likemannshijelp, altsa i forhold til en ide om at fagfolk
skal tilrettelegge for et ikke-fagstyrt hjelpetiloud. Andre ganger er det
prosjektmedarbeiderne som forsgker & utvide grensene, og arbeids-
gruppemedlemmene som forsgker & holde pa noen grenser. Det skjer i
forhold til spegrsmal om arbeidsgruppa skal fungere som
interessebeaerer overfor andre instanser enn fagfolkenes utviklings-
prosjekt. | diskusjonene henvises til *mandatet’ for arbeidsgruppa,
som til tross for at dette ikke er besluttet av noen andre enn prosjektet
selv, likevel gis en autorativ status. Det blir en selvpalagt oppgave-
begrensning. Diskusjonene om grenseoppgangen mellom arbeidsruppa
og en ’forening’ handler ikke om hva de ulike aktgrene mener er
fornuftig eller gnskelig. Det droftes ikke konkret om det er
hensiktmessig at (noen fra) arbeidsgruppa tar kontakt med sentrale
helsemyndigheter for & lgfte fram de skaddes problemer, eller om det
er fornuftig eller praktisk gjennomferbart at prosjektvirksomheten
utvides med en likemannsinnsats. Diskusjonene har form av referanser
til noen almene og mer absolutte standarder for hva som er en
"forening’, og som da er noe annet enn hva arbeidsgruppa er. Dette
kan betraktes som at aktgrene griper til lettvinte argumenter for &
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avvise nye oppgaver, men det uttrykker ogsa at aktgrene gjer sine
vurderinger ut fra en implisitt forstaelse av hva de betrakter som en
passende oppgavedeling mellom en forening og et prosjekt ved en
offentlig helseinstitusjon. Vurderingen viser til en implisitt standard i
deres representasjon av hva en "brukerforening’ er.

Denne standarden var derimot ikke styrende for aktgrenes handlinger i
alle sammenhenger. Da prosjektet et stykke ut i prosjektperioden sto i
fare for & miste deler av sin prosjektbevilgning, og i sa fall matte legge
ned sitt eget metodeutviklingsarbeid, hadde fagfolkene ikke
betenkeligheter med & motivere arbeidsgruppa som sadan, eller de
foreningene som var representert i arbeidsgruppa, til & handle
utadrettet. Og heller ikke arbeidsgruppa selv lot vaere a agere overfor
overordnede organer og bevilgende myndigheter. Her hindret ikke
mandatet for arbeidsgruppa utadrettet handling. | stedet ble utadrettet
handling av fagfolkene fortolket som at arbeidsgruppas medlemmer
“brydde seg om” og "hadde et engasjement” for prosjektet. Posisjonen
som interessent i forhold til prosjektets virksomhet, har tydeligvis veert
et tilstrekkelig legitimt grunnlag nar eget eksistensgrunnlag ble truet.
Arbeidsgruppa kunne altsa agere som interessebzrer ut fra posisjonen
som interessent i prosjektet.

Videre forsgkte arbeidsgruppa noen ganger a handle som interesse-
barer for de skadde ogsd i andre sammenhenger. Arbeidsgruppa
gnsket & komme med i prosessen der funksjonshemmedes organisa-
sjoner ga innspill til stortingsmeldingen om rehabilitering. FFO
koordinerte innspillene fra funksjonshemmedes organisasjoner. Etter-
som arbeidsgruppa ikke var en forening, ble de ikke kontaktet av FFO.
Det matte skriftlige henvendelser til, bade til FFO og departementet,
fgr arbeidsgruppa ble inkludert blant de som fikk komme med
innspill. Arbeidsgruppa gnsket videre a sgke midler fra Ekstra-spillet,
men disse var forbeholdt organisasjoner. En representant fra
arbeidsgruppa deltok pa en europeisk konferanse der det ble snakk om
a stifte en europeisk organisasjon for de skadde. Arbeidsgruppe-
representanten kunne ikke bli med i dette arbeidet fordi vedkommende
ikke representerte en forening. Som et sentralt arbeidsgruppemedlem
oppsummerte: ’[Det har veert et problem] at vi ikke har vert noen
etablert organisasjon med styre og budsjett, og dermed sa faller vi
utenfor i en del sammenhenger. Sarlig nar det gjelder bevilgninger og
penger, men ogsa pa den formelle siden ved at ikke vi far de
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henvendelsene som organisasjonene far.”” Disse erfaringene gjorde at
flere av arbeidsgruppas medlemmer ble overbevist om at en forening
var ngdvendig.

6.4 Foreningen som manglet, men som omsider ble
stiftet

Fagfolkene brukte uttrykket "ferdig dannede organisasjoner” om det
prosjektet som de sammenlignet seg med, og skilte seg fra ved & ikke
ha slike “ferdig dannede organisasjoner”. Uttrykket antyder midler-
tidighet og prosess: mulige organisasjoner er ‘enna ikke ferdig
dannede’, de er *forelgpig uferdige’. Det peker pa fagfolkenes forhap-
ning om at det i lgpet av prosjektperioden skulle bli dannet en bruker-
organisasjon som matchet prosjektets fokus.

Foreningsdanning pa dagsordenen ved prosjektstart
Spegrsmalet om & danne en ny forening ble satt pa dagsordenen av
fagfolkene allerede i forprosjektfasen pa prosjektets aller farste
brukersamling i 1994. Funksjonshemmede Fellesorganisasjon var
representert pa seminaret, og representanten foreslo at et alternativ til
ny forening kunne veare en “pool” hvor de aktuelle av de etablerte
organisasjonene, kunne mgtes og arbeide sammen om felles lgsninger.
Bade FFOs representant og andre representanter for etablerte orga-
nisasjoner fraradet at det ble dannet en ny organisasjon. Konklusjonen
ble at det forelgpig ikke var behov for noen ny organisasjon og at det
burde sees mer pa modellen med en ”pool”. En gruppe med
representanter fra de skadde pad seminaret og fra de etablerte
organisasjonene skulle arbeide videre med saken.

Gruppesamtaler deltakerne imellom viste at selv om deltakerne gnsket
seg et fellesskap av likesinnede; etterspurte ingen en forening som
skulle ha mulighet til & pavirke prosjektets utforming. @nske om en
organisasjon var fagfolkenes. De gnsket seg en samarbeidspartner pa
brukersiden. Dette gnske var til stede gjennom hele prosjektperioden.
Fagfolkene mente at det var vanskelig med brukermedvirkning ’pa
systemniva’ (representerende medvirkning) nar de fleste brukerne
ikke er organisert. Det er vanskelig & samarbeide med de etablerte
organisasjonene hvis brukerne ikke er der, sa fagfolkene til de skadde
som ikke hadde problemer med & fange opp fagfolkenes gnsker: Vi
foler jo sterkt at prosjektet gnsker at det skal lages en egen
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organisasjon. Og sa blir det litt sdnn: er det prosjektet sitt behov?
Eller er det brukernes?””, sa en brukerrepresentant som kom til
prosjektet flere ar ute i prosjektforlgpet.

Forsgket pa a danne en ’pool’ av de etablerte foreningene strandet.
Bade prosjektmedarbeiderne og representantene for de skadde
oppfattet at det skyldes personskifter i FFO slik at saken kom ut av
fokus. Da prosjektet to ar senere, i 1996, ble etablert som flerarig
prosjekt, tok fagfolkene utgangspunkt i at egenorganiseringen blant de
skadde var svak, og konsentrerte seg om a etablere et medvirknings-
system som tok hensyn til dette.

To ar deretter igjen, i 1998, gnsket prosjektmedarbeiderne a igjen sette
spgrsmalet om ny forening pa dagsordenen for brukerseminaret.
Arbeidsgruppa ble presentert for et programforslag med en post om a
danne en ny organisasjon. Ettersom arbeidsgruppa var sammensatt av
representanter bade fra organiserte og uorganiserte, var gruppa delt i
forhold til gnske om ny forening. De som allerede var med i en
forening, sa hovedutfordringen som a fa de etablerte foreningene til &
reise deres sak mer aktivt. De stilte sparsmal ved om det & bidra til
organisasjonsdanning egentlig var prosjektets eller arbeidsgruppas
oppgave. Programposten pa brukerseminaret kom derfor til & handle
om & nedsette gruppe til & utrede ny organisasjon, i stedet for om a
danne en brukerorganisasjon, og mandatet for gruppa ble & utrede
behov for, ikke & fremme forslag til ny organisasjon. Dette forslaget
sluttet brukerseminaret seg til.

Foreningen stiftes fem ar senere

Aret etter skulle utredningsgruppa legge fram sin utredning og
arbeidsgruppa matte igjen forholde seg til spgrsmalet om ny organisa-
sjonsdanning. Her ble spgrsmalet om foreningsdanning rammet inn pa
to mater som bidro til & gjere det lettere & danne en ny forening. Den
ansvarlige for utredningsgruppa, et medlem av arbeidsgruppa og selv
en foreningsrepresentant, startet med & referere gruppas mandat som a
“utrede oppstart av en ny organisasjon”, presenterte gruppas arbeid i
form av svar pa en rekke spgrsmal om utformingen av en slik
organisasjon (medlemskap, vedtekter, intern organisering, finansiering
osv.). Videre refererte representanten gruppas konklusjon som var at
“det er et udekket behov fra den enkelte bruker som ikke de
eksisterende organisasjoner kan tilfredsstille”, at ’mange brukere kan
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ikke personifisere seg med eksisterende organisasjoner”, og at det bar
opprettes en organisasjon som kan tilfredsstille de aktuelle be-
hovene.” En foreningsrepresentant spurte da om det virkelig var
behov for en ny forening. En av de uorganiserte avviste dette: Helt
fra 94 har vi diskutert om det er behov. Brukerseminaret har kommet
fram til at det kan veere behov.” Spgrsmalet om det er behov for en ny
forening eller ikke, ble dermed definert ut av diskusjonen. Forenings-
representantene i arbeidsgruppa konkluderte med at spgrsmalet om
organisasjonsdanning ikke var noe arbeidsgruppa skulle ta stilling til,
0g at ettersom det var snakk om en frivillig organisasjon, kunne ingen
nekte noen & danne en slik. Dermed defineres ogsa spgrsmalet om
arbeidsgruppa, og senere brukerseminaret, skal stemme over eller fatte
noen beslutning om ny foreningsdanning ut av diskusjonen.

Brukerseminaret ble sa presentert for konklusjonen om det fantes et
udekket behov som de eksisterende foreningene ikke dekket. Denne
konklusjonen var i overensstemmelse med opplevelsen til flere av
seminardeltakerne og det ble foretatt valg til et interimstyre for en ny
forening. Aret deretter avholdt den nye foreningen sitt forste &rsmate.
Ogsa to av fagfolkene i prosjektet ble valgt inn i foreningens styre, en
som nestleder og en som varamedlem.

Til slutt blir det altsa dannet en ny forening — en forening som ikke tar
utgangspunkt i skadeérsak, men i skadens konsekvenser, dvs. de funk-
sjonsproblemene prosjektet hadde i fokus. Samtidig skjer det en
utvikling i de etablerte organisasjonene: ogsa disse setter de skaddes
problemer hgyere pa dagsordenen. Sa nar prosjektet avsluttes med &
anbefale en viderefgring av kunnskapsutviklingen og kunnskapsspred-
ningen i et permanent kompetansesenter, forslas det samtidig en
brukermedvirkning bygget pa foreningenes representasjon, bade de
etablerte foreningene og den nye. Da eksisterer i hvert fall til en viss
grad det medvirkningsgrunnlaget som fagfolkene savnet da de startet

opp.

6.5 En gnsket forening og en treg dannelsesprosess —
hva forklarer tregheten?

Blant prosjektmedarbeiderne fantes det altsa i hele prosjektperioden et
gnske om at det skulle dannes en forening som bedre enn de eksis-
terende organisasjonene, kunne dekke prosjektets malgruppe, og ha
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fokus pa de funksjonsproblemer fagfolkene var opptatt av. Likevel tok
prosessen mer enn fem ar. Hva er forklaringen? Og hvorfor kunne
ikke fagfolkene bare etablert en forening for de skadde?

Fagfolkenes rolle - tilbakeholdenhet og aktiv stimulering

Fagfolkene gnsket seg en representativ samarbeidspartner pa bruker-
siden med samme fokus som prosjektinnretningen. Pa den andre siden
mente prosjektmedarbeiderne at organisasjonsetablering var en
oppgave som la utenfor prosjektets mandat. Allerede i planen for
brukermedvirkning sto det eksplisitt at det ikke var prosjektets
oppgave a etablere en brukerorganisasjon. | hele prosjektperioden
foregikk det derfor diskusjoner, avveininger og utprgving av hvor mye
prosjektet kunne tilrettelegge for ny organisasjonsdannelse uten at
prosjektet selv deltok aktivt i en etableringsprosess. Fagfolkene ville
gjerne stimulere til organisasjonsdannelse. Samtidig mente de
prinsipielt at det ikke var riktig at initiativet til en ny organisasjon
skulle komme fra fagfolk — det var ikke en oppgave for prosjektet a
“fgde en brukerorganisasjon”. Slik uttrykte prosjektmedarbeiderne
avveiningene de sto oppe i:

”Vi hadde stor respekt for at ikke fagfolk skulle si at ’vi gnsker
brukermedvirkning’, og sa ga inn og styre en forening.”

”Vi har diskutert det tusen ganger. Der kommer dette vanskelige med
at vi skal legge forholdene til rette, men vi skal ikke ta over - altsa det
har med brukermedvirkningen igjen. Og vi har prevd & legge for-
holdene til rette flere ganger for at initiativet skal tas - altsd bade
kastet ball og neer sagt fatt de til & ta opp ballen. Vi stiller oss veldig
positive nar vi far foresparsler og vil kunne tilby en hel del praktisk
hjelp. Men jeg tror ikke at det er riktig at det er vi som setter i gang
organisasjonen. Hvis det skal veare brukerorganisasjon, sa kan jeg
godt tenke meg at noen herfra kunne delta i et styre, altsd vi kunne
godt veere med, men ikke at det blir en brukerorganisasjon dannet av
fagfolk, det tror jeg blir feil.”

Fagfolkene forsgker & balansere mellom pa den ene siden a ’legge
forholdende til rette’, men pa den andre siden a ikke ta over’; mellom
a tilby praktisk hjelp og eventuelt delta i et styre, men ikke skape en
"brukerorganisasjon dannet av fagfolk’. En brukerorganisasjon fedt
eller dannet av fagfolk er ’feil’. Det bryter med normen for hva en
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brukerorganisasjon er. Dette knytter fagfolkene til ’brukermed-
virkningen’; den impliserer at dannelsen av en brukerorganisasjon
tilhgrer omradet for brukernes selvbestemmelse. Fagfolkene kunne da
ogsa veart mer aktive enn de faktisk var; de kunne selv forespurt
personer og etablert et interimstyre tidligere i prosjektforlgpet,
uavhengig av det medvirkningssystemet som 1a i brukerseminaret og
arbeidsgruppa.

Selv om fagfolkene gnsket & vere tilbakeholdende, ga de samtidig
entydige signaler om at en ny forening var gnsket. De beskrev gang pa
gang de etablerte foreningene som ikke tilstrekkelig representative for
de skadde, og pekte dermed pa et tomrom en ny forening burde fylle.
Og de gjorde flere ganger spagrsmalet om dannelse av en ny forening
til en del av brukerseminarets program. Fagfolkene danner ikke en
forening, men de gjegr ganske mye for & stimulere til en forening skal
bli dannet. Likevel tar det lang tid fgr de skadde griper anledningene
fagfolkene legger til rette. Hva forklarer deres ngling? De vet jo at
fagfolkene gnsker seg en forening. Er funksjonsproblemene den
viktige hindringen? Eller er det noe mer som mangler?

Funksjonsproblemene — en hindring

En viktig hindring for ny organisasjonsdannelse ble opplevd a vare de
skaddes egne funksjonsproblemer — deres manglende kapasitet til a ta
initiativ og et aktivt grep om en etableringsprosess, og til a utfgre det
praktiske og administrative arbeidet som en foreningsdrift krever.
Som en av de skadde beskrev det: Vi lider av Peer Gynt—syndromet:
gnske det, ville det, men gjgre det, nei ...” og som en annen sa:
”Rrsaken til organisasjonsbehovet, skaper problemer for organiserin-
gen.” Fagfolkene delte de skaddes opplevelse av at funksjons-
problemene var en hindring for a ta grep om etablering og drift av en
organisasjon. De var opptatt av at de skadde ville trenge pargrende
som aktive stettespillere for & fa en slik forening til & fungere. De
forsgkte & motivere pargrende de kom i kontakt med, men ingen grep
utfordringen.

Sikkert er det rimelig & betrakte funksjonsproblemene som en
begrensning i en organisasjonsdanningsprosess, men de var ikke den
eneste. Tregheten i de skaddes organisasjonsetablering handlet ikke
bare om deres skade. Den handlet ogsd om at de manglet en felles
identitet som skadde. En slik identitet matte bygges far kollektiv
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handling var mulig. De skadde matte bade etablere en individuell
identitet som skadet, og en felles kollektiv identitet som gruppe
skadde.

6.6 En felles identitet matte utvikles

Identitetsdannelse og grunnlag for kollektiv handling

Identitetsdannelse foregar i et samspill mellom individ og omgivelser;
identitet konstrueres i relasjon til spesifikke og generaliserte andre.
Identitetsutvikling handler om en avgrensning av subjektet i forhold til
andre, en mulighet til & (gjen)kjenne seg selv (identifisere seg selv),
og a bli anerkjent av andre (Calhoun, 1995; Melucci, 1996).
Identitetsdannelse er altsa alltid en sosial prosess. Muligheten til a
kjenne seg selv, avhenger av andres anerkjennelse. Mangel pa
anerkjennelse skaper problemer. Det skjer nar omgivelsene avviser a
se den enkelte slik individet ser seg selv, eller undertrykker en gruppe
pa grunn av stigma som gruppa tillegges. Avhengigheten av andres
anerkjennelse handler ogsa om at omgivelsenes forstaelser av hva det
er mulig & vere, ogsa langt pa vei utgjer de mulighetene individene
har til a forsta seg selv (Calhoun, 1995).

Identitetsdannelse er en konstruksjonsprosess, selv. om det kan
oppleves som en oppdagelsesprosess (Calhoun, 1995). En slik
identitetskonstruksjonsprosess kan med Bourdieu beskrives som et
arbeid for & ordsette det uutsagte, ‘the labour of enunciation’ — et
artikulerings- eller begrepsliggjeringsarbeid som er ngdvendig for a gi
navn til det ubenevnte og begrepsfeste tidligere pre-verbale og pre-
refleksive erfaringer slik at de far en slags objektiv eksistens - ““name
the unnamed and to give the beginnings of objectification to pre-
verbal and pre-reflective dispositions an ineffable experiences”
(Bourdieu, 1997/91:129). Ved & begrepsliggjeres blir de tidligere
uuttalte og uutsagte erfaringene gjort kommuniserbare, og slik kan de
bli til et felleseie.

Identitetsdannelse foregar bade pa individuelt og pa kollektivt niva.
Den kollektive prosessen er forsgkt begrepsfestet med termene
“identitetspolitikk® og ’kollektiv identitet’, begge knyttet til studier av
sosiale bevegelser, til studier av gruppers kamp for & endre etablerte
samfunnsforstaelser og strukturer som marginaliserer dem eller deres
verdier. Kollektiv identitet definerer ikke bare aktarers selvforstaelse,
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men ogsa deres forstaelse av de muligheter og hindringer som de ma
handle i forhold til, og som dermed gir retning for deres kollektive
handlinger (Melucci, 1996). A se identitet som noe som i kronologisk
orden ferst ma dannes i individet, og deretter identifiseres som et
felles prosjekt, vil veere & overse at identitetsdannelsen er en stadig
(re)konstruksjonsprosess. Kampen for egne interesser er ikke bare et
resultat av en kollektiv identitetsdannelse, kampen former ogsa
gruppens identitet (Calhoun, 1995). Likevel, noe grunnleggende felles
ma vaere pa plass, det som definerer at individer tilhgrer den samme
gruppen, altsa at de deler noen vesentlige kjennetegn eller erfaringer.

Selvorganisert selvhjelp blant marginaliserte (egenorganisert blant
velferdsstatens brukergrupper) har i fglge den danske sosiologen Kjeld
Hagsbro slike trekk av identitetspolitikk. Den selvorganiserte
selvhjelpen har en identitetsregulerende funksjon og en problem-
lokaliserende funksjon (Hggsbro, 1992). Identitetsregulering skjer
gjennom det selvorganiserte fellesskapet som utgjer en alternativ
samfunnsmessig sammenheng til de ordinere sosiale sammenhengene
som de marginaliserte har fatt problemer med a fungere i. Ofte ligger
det i den nye sammenhengen ogsa muligheter for en alternativ praksis
der den enkelte kan oppleve & vere til nytte for andre. Og endelig
ligger det rom for en kollektiv bearbeiding av problemene, og
oppbygging av 'motbilde’ til det stigmatiserende bildet av de margina-
liserte, som omgivelsene ofte har. Slik gir selvorganiseringen mulig-
heter til & bryte med stigmatisering og bryte med etablerte problem-
forstaelser. Der Goffmann beskriver individuelle mater a handtere
stigma (Goffman, 1975/1963), tiloyr egenorganiseringen en kollektiv
strategi — et krav om & bli respektert pa egne premisser. Gjennom
selvhjelpsorganiseringen lokaliseres og redefineres sosiale problemer.
Denne redefineringen av problemet er viktig fordi den vender
problemforstaelsen vekk fra den som har (er pafert) problemer, og ut
mot de omgivelsene som skaper problemene. Den problemlokali-
serende funksjonen kan virke pa individnivaet, ved & hjelpe den
enkelte til & identifisere og lgse sine problemer, men ikke minst virker
den pa kollektivt niva gjennom en organisert pavirkning i offentlig-
heten, for & endre etablerte forstillinger om problemet og de som er
satt i en problematisk situasjon.
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A matte rekonstruere sin identitet

Da de skadde farste gang ble invitert til prosjektet, hadde de bak seg
en traumatisk opplevelse — en ulykke hadde rammet dem, for de fleste
bratt og uventet. Ulykken hadde grepet dramatisk inn i deres liv;
mange av dem ble stilt overfor problemer med a fungere i arbeid eller
utdanning. De hadde startet ut med en identitet som mestrende og lik
med andre, som en som kunne oppfylle normale forventninger, men
skaden hadde rokket ved denne identiteten. Identiteten matte
rekonstrueres, men hvordan? Og i hvor stor grad ville skaden bli et
stigma som ville overskygge ens gvrige sosiale identitet?

En av de skadde forteller om hvilke fortolkningsoppgaver, av-
veininger og redefineringsprosesser den enkelte star overfor®®. Perso-
nen som forteller, ble skadet for noen ar tilbake, har fatt diagnostisert
sin skade, har veert igjennom den farste rehabiliteringsprosessen, er
tilbake i arbeidslivet, men har mattet ta konsekvensen av skaden, har
gatt ut av en lederstilling og fatt delvis ufarepensjon. Den endelige
avklaringen av skadens innvirkning i livet er ikke avsluttet, ved-
kommende "har ikke landet i forhold til arbeidslivet”.

Ikke s lang tid for samtalen, har hjelpeapparatet bistatt i forhold til
tilrettelegging av arbeidssituasjonen. Erfaringen med dette er utgangs-
punkt for de farste refleksjonene:

”Jeg er jo en person som er rimelig handlekraftig og kan handtere
sant selv, men det er ogsa slitsomt & alltid ordne opp selv, derfor var
det godt & bruke en «autoritetsperson» utenfra til & si ifra. Men jeg
dragyde lenge far jeg gjorde det, hadde ‘mange rasjonelle grunner’ for
at det ikke ble gjort, bl.a. lederskifte pa jobben. Det var taft & trekke
inn her pa jobben skade-delen av livet mitt.”

Personen gnsker ikke & bli identifisert som skadet pa jobben:

”De jeg har jobbet sammen med lenge, er orientert om skaden min. |
begynnelsen fortalte jeg om skaden til alle - det var kanskje en del av
a veere selvopptatt, men na gjer jeg ikke det lenger. [...] Jeg har
faktisk to kolleger som ogsa er skadd, men jeg ville ha trgbbel med a

% Refleksjonene er framkommet under et lengre intervju om mange ulike temaer. Jeg
har trukket ut de utsagnene som bergrer nettopp dette temaet, og satt dem sammen til
en helhet for & tydeliggjere den prosessen jeg vil beskrive. Utsagnene er forsiktig
omskrevet for & fjerne identifikasjonsmarkgrer og & sikre anonymitet.
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ga til dem og si ‘hgr na her, hva med en liten brukerorganisasjon?’
Det er noe med at alle strever med & opprettholde sitt yrkesliv. Alle
har gatt over i 50%, det er skjedd noe, man har gatt ut av stillingene
sine, men det er et eller annet med den identifiseringen i forhold til
hva man gnsker at skal veere viktig for en.”

Ogsa det a veare brukerrepresentant i Kompetanseprosjektet blir et
forhold som identifiserer en som skadd. Derfor kan det ogsa vere et
tema en ikke snakker sd mye om pa jobben:

”Jeg har ikke annonsert veldig for det. Det er noe med rollen din og
sann. Man beskytter seg nok litt.”

Nettopp fordi en ikke gnsker a bli identifisert som skadet, er det viktig
at ikke andre definerer en slik, uten at en selv er klar over det. Kanskje
mestrer en ikke jobben likevel? Det er viktig a sikre seg at noen sier i
fra om en ikke fungerer:

En kollega som ogsa er en venn av meg, tror jeg at kommer til & si
ifra om ting. Du blir litt sann, vet du: ‘fungerer jeg bra nok? Har jeg
innsikt nok? Kan jeg jobbe med dette her? Bar jeg gi meg? Er det
noen som kommer til & si ifra til meg?’ Du sitter alltid med den lille
usikkerheten for folk er jo sa hyggelige. En vet jo aldri helt, for de sier
liksom at ‘nei, det gar sa bra’, men... men! Jeg vet jo det fra andre.
Jeg er jo attfgrt og har papir pa det. [...]

Jeg tror i alle fall jeg har noen som jeg kjenner godt, som jeg regner
med kan gi meg korreksjon hvis jeg ikke fungerer. [...] Hvordan blir
man plassert i forhold til skaden? For man er jo var i forhold til
‘hvilken gruppe er jeg kommet med i?” ‘Pasientgruppen’? Du blir
veldig var pa det. [...] Jeg har en venn som ikke er i jobb, og bare
snakker sykdom. Slik orker ikke jeg & bli, selv om jeg skjgnner at slik
kan man bli - & bare vare opptatt av egen helse. Sgnnen min sa: Na
ma du skjerpe deg, vi gidder ikke & hgre mer om dette her.””

Personen gjar et skille mellom sin rolle som yrkesperson og sin rolle
som skadet person. Pa jobben vil man ikke framsta som skadet: ’I
begynnelsen fortalte jeg om skaden til alle, men ikke na lenger’. Som
skadd, sa gar man uvegerlig inn i rollen som skadet, som pasient under
behandling, som en som ma forholde seg til hjelpeapparatet, som far
papirer pa at man er attfgrt. Papirene blir en identitetsmarkgr for en
identitet man ikke gnsker. Man har en tilhgrighet til & ikke veere

187



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

skadet, sa er man blitt skadd ogsa, men skaden skal ikke vere "over-
skriften’ pa ens identitet.

Den skadde tegner opp to motsatte subjektposisjoner®: P4 den ene
siden beskrives posisjonen som yrkesaktiv, mestrende og kompetent.
Det er en posisjon som det ikke hefter noe stigmatiserende ved. Pa den
andre siden beskrives posisjonen som pasient, en som bare snakker
sykdom, som er selvopptatt, kjeder sine samtalepartnere, og som blir
en belastning for sine omgivelser. Den ene subjektposisjonen er
selvvalgt og gnsket. Den andre er ugnsket, den blir man plassert i. Sa
lenge en gnsker & holde fast i posisjonen som yrkesaktiv, er det
sentralt & unnga identitetsmarkerer som kan plassere en i
pasientposisjonen, slik som papirer pa attfgring, foreningsmedlems-
skap eller oppgaver som representant for gruppen skadde i forhold til
prosjektet.

Dette er en person som ’ikke har landet’ i forhold til hvilken
subjektposisjon som skal gi den framtidige identiteten. Identiteten som
"skadd’ knyttes til subjektposisjonen ’pasientgruppen’. Det er en
identitet personen ikke har villet ga fullt inn i. Subjektposisjonen
betraktes fra utsiden. Det er personens ikke-skadde identitet som
betrakter *pasientgruppen’, som ’vet jo det fra andre’, altsd som selv
har vaert med pa & observere at personer ikke fyller yrkeskravene.
Innrammingen er de friskes representasjon av pasienter. Subjekt-
posisjonen som skadd er fortsatt ugnsket, men kanskje uunngaelig.
For subjektposisjonene er ikke fritt apne for den enkeltes valg. En ma
veere i stand til & fylle en subjektposisjon som mestrende. Forelgpig
utprgver den skadde om skaden kan gjeres sa ubetydelig at den ikke
vil hindre fortsatt arbeidslivdeltakelse, men & veare handlekraftig,
selvhjulpen og ytende kan vise seg & bli for slitsomt. Som skadd kan
en videre risikere & bli tilskrevet en identitet som ikke-mestrende.
Frykten er & bli plassert i denne subjektposisjonen uten & vare klar
over det selv. Det kan skje dersom en ikke har tilstrekkelig innsikt i
egne begrensninger.

% Begrepet om "subjektposisjoner” har jeg hentet fra diskursanalysen. Det skiller seg
fra det sosiologiske rolle-begrepet ved at roller knyttes til bestemte sosiale kontekster
slik at personer kan veksle mellom ulike roller, mens subjektposisjoner er mer
generelle og former ogsa rollene. Subjektposisjonene stiller opp hele pakker for
hvordan man skal leve og te seg” Neumann, I.B., (2001). Mening, materialitet, makt:
En innfgring i diskursanalyse. Bergen: Fagbokforlaget..
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Identiteten redefineres i samspill med omgivelsene, den konstrueres
ikke i isolasjon og av individet alene. | den skaddes fortelling figurerer
bade spesifikke og generaliserte andre. De spesifikke andre er bade de
som er stgttespillere (familie og naer kollega som vil si i fra) og de
som vil kunne stigmatisere, ledelse og kolleger pa jobben som kunne
mene at en ikke fyller jobbkravene. De generaliserte andre er de som
beerer oppe de negative representasjonene av ’pasienter’. For for-
telleren er identiteten som mestrende kjent og konturert, identiteten
som pasient er diffus, men degraderende.

A bli synlig for seg selv og hverandre

De skadde hadde ikke bare opplevd en ulykke som stilte dem overfor
nye spgrsmal. De hadde ogsa opplevd a sta overfor noe ukjent og
udefinerbart. Helsevesenet hadde tatt hand om deres ytre og fysiske
skader. De skulle vaere ferdigbehandlet, men opplevde at de ikke var
blitt seg selv igjen. Noe var galt, men de forsto ikke hva. Funksjons-
problemene var i en viss forstand ’usynlige’. De skadde manglet en
kunnskap som de kunne anvende til & forsta sine opplevelser. Heller
ikke deres narmeste, deres arbeidsplasser og det alminnelige
hjelpeapparatet hadde kunnskap om deres skader og funksjons-
problemer. De skadde hadde opplevd at konsekvensene av deres skade
ble feildiagnostisert eller ikke diagnostisert i det hele tatt. De hadde
opplevd & ikke bli trodd nar de opplevde at de ikke maktet; de hadde
opplevd mistenkeliggjering, og & bli vurdert ikke etter medisinske
kategorier, men etter moralske kategorier — de var blitt tilskrevet
identiteter som late, tiltakslgse, vanskelige, aggressive. De Kkjente
heller ikke andre med samme skade. P& sitt hjemsted var de alene.
Deres funksjonsproblemer var deres “individualiserte opplevelse”
(Scotch, 1988). Deres funksjonshemning var usynlig for andre, deres
opplevelse var 3 ikke bli sett i sin skade. De slet med problemer
omgivelsene ikke anerkjente. En av dem beskriver det som at de alle
sammen hadde en "hunger” etter bekreftelse, etter & hare ’ja, dette er
et problem’, de var helt "uthulte” av mangel pa anerkjennelse av sine
problemer.

Via ulike omveier hadde de sa kommet i kontakt med sykehuset og
mgtt fagfolk som kunne identifisere det udefinerbare og forklare hva
det handlet om. Gjennom mgtet med sykehusets og prosjektmed-
arbeidernes faglige kunnskap, fikk de skadde begreper til & fortolke
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sine opplevelser av at noe ikke fungerte som det skulle. De fikk et
begrepsapparat til & beskrive sine skadeerfaringer. De hadde veert
ordlgse. Fagkunnskapen tilbgd dem ord de kunne benytte i sitt
begrepsliggjgringsarbeid, for & bruke Bourdieus uttrykk (Bourdieu,
1997/91). Men ikke bare de faglige ordene var betydningsfulle.

Gjennom brukermedvirkningen mgtte de andre skadde; og stimulert
av fagfolkenes interesse for deres historier, delte de sine erfaringer
med fagfolkene og hverandre. De kjente sin egen historie igjen i de
andres. De identifiserte likheter og forskjeller. De bygget mgnstre i
skade- og bedringsforlgp, og de utviklet en forstaelse av hvordan en
kunne mestre livet med skaden. De ble for hverandre “nare
fremmede” slik Dag Album beskriver pasientfellesskapet pa sykehus
(Album, 1996), men pa en litt annen mate: De var mer fremmede fordi
de mettes sjeldnere og over kortere tid, men de var narmere fordi
fagfolkene oppfordret dem til & formidle det personlige. De snakket
ikke om ufarlige ting, for & holde pa normaliteten, slik Album
beskriver at sykehuspasientene gjorde, de blottstilte det unormale. | de
skaddes fellesskap var sorgen lgftet fram. Dette skjedde ikke ved at de
utbroderte sine smertelige erfaringer, men gjennom korte fortellinger.
Bak de korte fortellingene I skjult mening som var lesbar for de andre
som gjenkjente erfaringene. Deres fellesskap var preget av de leste
“halen bakom ordene” i hverandres fortellinger. Nettopp med dette
uttrykket — halen bakom ordene — beskrev en av de skadde den
skadeerfaring som bare de som selv var skadd, hadde mulighet til &
forsta: "Det er akkurat som at du slipper & veere fremmedspraklig. Du
har akkurat det samme spraket som fgr du ble skadd, men bak ordene
ligger noe helt annet”. Den skadde eksemplifiserer med & nevne en
rekke av dagliglivets ord og uttrykk, og fortsetter: ”du brukte jo de
ordene fgr ogsa, men na ligger det en hale bak ordet. | begynnelsen
matte vi forsikre oss om at vi snakket det samme spraket, ikke det
spraket en mgter fra samfunnet, det som er fullt av misforstaelser og
feiloppfatninger”. | fellesskapet utviklet de skadde det nye spraket av
de gamle hverdagslige ordene. De konstruerte det skadde subjekt, og
skapte en ny identitet som de som skadde kunne ga inn i.

Identitetskonstruksjon dreier seg, som nevnt, om a avgrense seg selv i
forhold til andre, om & forsta seg selv pa en mate som kan gi mening
til ens livserfaringer og & bli anerkjent av andre. Skaden og anner-
ledesheten hadde de skadde en sterk opplevelse av allerede fgr de
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mettes i prosjektsammenheng. Det de manglet, var en mulighet til &
forsta seg selv, og a bli anerkjent av andre. Det var en slik mulighet
fagkunnskapen og fellesskapet mellom de skadde representerte. Fag-
folkene, fagkunnskapen og de andre skadde ble redskaper i
konstruksjonen av en identitet som skadd. | mgte med fagfolk som
visste noe om deres skade, og i mgte med fellesskapet med de andre
skadde, opplevde de skadde a bli anerkjente som skadet. Gjennom de
mgteplassene som prosjektet etablerte for dem, og gjennom den
kunnskapsutviklingsprosessen de deltok i, skapte de skadde en felles
forstaelse av hva deres problemer besto i, og av hva det ville si a veere
et menneske med slike typer problemer. | prosjektet ble de skadde
medprodusenter av informasjonsmateriell om skaden, og produktene
de skapte, ble deres representasjoner av den nye identiteten. Slik ble
de skadde et "vi’.

Det var opplevelsen av & ikke ha blitt sett som skadde, som ga retning
til de skaddes kollektive handling. De fortolket behovet for kollektiv
innsats som et synliggjeringsbehov. Informasjon og kunnskaps-
spredning ble svaret. Dermed var Kompetanseprosjektet selv et svar
pa synliggjeringsbehovet. Og derfor var de skaddes innsats som
medprodusenter i prosjektets kunnskapsproduksjon og kunnskaps-
spredning nerliggende. Var det sd ngdvendig med kollektiv
organisering i form av en ny forening slik fagfolkene gnsket? Kunne
ikke de etablerte foreningene dekke behovene ogsa i forhold til disse
gruppene skadde?

A stifte en ny forening eller g& inn i de etablerte?

P4 brukerseminaret introduserte lederen for utredningsgruppa
spersmalet om ny foreningsdanning. Lederen refererte arbeidsgruppas
erfaringer med & ikke veere en forening, og presenterte den nye
foreningen, ikke som en konkurrent til de eksisterende (”ikke en som
stjeler medlemmer”), men snarere som en som kunne ”plukke opp de
som overhodet ikke er organisert”. Det kom en del spgrsmal om det
praktiske rundt organiseringen, for en representant fra en av de
etablerte foreningene igjen reiste spgrsmalet om det virkelig var behov
for en ny forening. Lederen for utredningsgruppa svarte med a vise til
at prosjektmedarbeiderne har fortalt om mange som ikke har funnet
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noen organisasjon a organisere seg i. Flere i salen nikket til dette.
Mange tegnet seg pé talelisten for & holde innlegg™:

Det er fint & ha en organisasjon & kontakte om spgrsmal som: Er det
normalt & ha det sdnn? Det blir ikke s& skummelt & ha det sann, hvis
andre har det slik ogsa. Det er viktig & fa ut informasjon til pargrende
og til politikere. Det er trygt & ha en gruppe i ryggen som vet noe om
skaden, for eksempel i forhold til arbeid og utdanning.” (en uorgani-
sert)

Vi som har denne skaden, vi passer i hop. Hvis vi skal fordele oss pa
alle de eksisterende organisasjonene, sa splitter vi hverandre. En
organisasjon med et konkret formal kan fere oss sammen.” (en
uorganisert)

”Hvis vi danner en organisasjon, og det er mulighet for det, for all
organisering bygger pa frivillighet. Jeg er ikke imot, men vi ma tenke
pa konsekvensene. Hvis vi star samlet, er vi sterke. Min organisasjon
er opptatt av vare problemer. Hvis jeg syns at min organisasjon er for
lite opptatt av det, sa ma jeg ga til min organisasjon og si i fra. Og da
ligger hele apparatet klart. Hvis jeg skal snakke for min organisasjon,
over 15.000 blir rammet hvert ar, men vi far dem ikke med i
organisasjonen. Det blir like vanskelig & fa tak i dem for en ny
organisasjon som for de gamle.”” (en foreningsrepresentant)

”Selv om min forening er den organisasjonen som hele tiden har
jobbet med vare problemer og vart aktiv i forhold til prosjektet, sa...
De utenfor identifiserer seg ikke med foreningen, og foreningen vil
ikke skifte navn.”®® (foreningsrepresentanten som ogsé ledet ut-
redningsgruppa)

% Jeg referer de skaddes diskusjon om ny forening fortlgpende og kronologisk.
Poenget er & ikke bare fa fram hvilke typer argumenter som var i bruk, men ogsa i
hvor hyppig de ble brukt og hvordan argumentene sto i forhold til hverandre. Av
anonymitetshensyn er foreningsnavn og skadenavn erstattet med betegnelser som
’min organisasjon’ eller vare problemer’. Spraklig gir dette et sterkere inntrykk av
identifikasjon enn bruk av navn. Nar jeg likevel vektlegger identitet som den sentrale
faktoren, er det pga. de andre uttrykkene som anvendes i argumentasjonen. Jeg mener
dette, sammen med anonymitetshensynet, forsvarer utskiftingen av uttrykksmater.

% Ppoenget er at foreningens navn viser til skadeérsak, og de som ikke har denne
skadedrsaken, vil ikke identifisere seg med foreningen selv om foreningen arbeider
aktivt med de skaddes problemer.
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”Jeg har veert med i flere av de etablerte foreningene (nevner navn),
og jeg folte meg ikke hjemme noe sted. Jeg vil heller ikke inn i en av
de andre foreningene (nevner et nytt navn), for jeg har en annen
skade.” (en uorganisert)

Jeg har en skade som passer til en av foreningene (nevner navn), sa
jeg burde vaert med. Og jeg var det i den spede begynnelsen, i en del
ar. Men den fungerte ikke etter mitt behov. De profilerer seg med
rullestol. Jeg sa ikke at de jobbet med vare problemer. Jeg faler ikke
noe tilhgrighet til de andre foreningene (nevner navn). Det er viktig a
samle kreftene om det som det dreier seg om, i en forening. Det blir
veldig vanskelig, helt sikkert, & sldss om medlemmer og penger. Vi ma
tenke o0ss godt om.” (en uorganisert)

”Jeg er enig med deg; jeg har heller ikke falt noen tilhgrighet til den
foreningen. Men hva skal navnet pa en ny forening veere? (Nevner et
narliggende forslag, men mener det vil gi gale signaler:) Jeg vil ikke
melde meg inn der! Og hvordan skal vi skaffe medlemmer? Via
prosjektet.”” (en uorganisert)

”Jeg syns vi skal jobbe for en sammenslutning av foreningene. En ny
forening skal samarbeide tett med de etablerte (nevner navn). Om
noen ar kan de kanskje sla seg sammen.” (en uorganisert)

”Det er enighet om en egen forening. Det ma veere med folk med
organisasjonsbakgrunn.”” (en uorganisert)

”Det er flott med de som er med i foreninger, men det er viktig med
flere foreninger om samme sak, for oss som ikke fgler seg hjemme i de
som finnes.”” (en uorganisert)

Jeg har veert med i en av foreningene (nevner navn) og far bladet
deres, men jeg kjenner meg ikke igjen.”” (en uorganisert)

Jeg skal ikke forsvare min organisasjon (nevner navnet pa en av de
som flere har sagt at de ikke fgler tilhgrighet til), men en del
mennesker finner seg aldri til rette i noen organisasjon. Sann er det
ogsa med politiske partier. De oppretter et nytt parti. Dere ma vere
klar over hva slags jobb dere har foran dere. Dere tror at det gar
raskere & fa ut informasjon hvis det er en ny organisasjon, men tenk
pa hvor lang tid det tar & stable en organisasjon pa beina. Det er leit
a se s& mange engasjerte mennesker som sitter her og ikke gjer noe i
den organisasjon de tilhgrer. Jeg vil ikke melde meg inn i en forening
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med det navnet som ble foreslatt, det er like stigmatiserende.” (en
foreningsrepresentant)

”Beklager hvis jeg var klgnete, jeg er mektig imponert over det
arbeidet foreningen (nevner navn) gjer, og bladet deres er utmerket.”
(en uorganisert som tidligere har uttalt at vedkommende ikke faler seg
hjemme i foreningen til foreningsrepresentanten over).

”Det er snakk om kjgp og salg. Dere har ikke kjgpt de tjenestene de
eksisterende organisasjonene star for. Den tilhgrigheten har dere ikke
funnet. Dere skal ikke vaere redd for & starte en ny organisasjon. Det
er ikke vanskelig. Det vanskelige er & finne mennesker til & drive
organisasjonen. Den vil vise seg levedyktig. Vi skal ikke svartmale det
a starte en liten organisasjon.” (foreningsrepresentanten som ogsa
ledet utredningsgruppa)

Mateleder, en utenfra som prosjektet har leid inn til & lede samlingen,
konkluderte s& med at det ikke var kommet noen protester mot at det
skulle velges personer til & sitte i et interimstyre for en ny forening, og
deretter ble det valg. Ogsa foreningsrepresentanten fra utrednings-
gruppa ble med i interimstyret. Slik dannes en ny forening. Det foretas
ingen avstemning. Brukerseminaret er ikke noe besluttende organ i
dette spgrsmalet, slik foreningsrepresentantene har papekt. Hvem som
helst kan stifte en frivillig forening, utfordringen er & skaffe
medlemmer.

Organisering — et spgrsmal om tilhgrighet

| diskusjonen har foreningsrepresentantene forsgkt & argumentere med
arbeidsinnsatsen forbundet med foreningsdanning og foreningsdrift
(’den tid det tar & stable pd beina en organisasjon’, 'de etablerte
foreningene representerer et apparat som bare kan tas i bruk’), og med
at det uansett vil veere vanskelig a fa tak i alle skadde. Det siste er et
argument rettet mot prosjektmedarbeiderne som hele tiden, ogsa i den
siste diskusjonen, har lagt vekt pa at det er vanskelig med represen-
terende brukermedvirkning nar sa mange av de skadde ikke er med i

foreningene.

Diskusjonsdeltakerne opererer med to typer forstaelser av hva som er
"samling’ versus ’splittelse’, altsd av hvor avgrensningen trekkes om
hva som er innenfor og hva som er utenfor. Den ene forstaelsen
handler om & samle kreftene om det som det dreier seg om’, altsa at
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det er de spesielle skadekonsekvensene som er samlende, og splittelse
er om menneskene med slike skadekonsekvenser sprer seg pa flere
foreninger (dvs. de etablerte foreningene). Den andre forstaelsen
handler om at de skadde bgr ’sta samlet’ og ’veere sterke’ ved a bli
med i de etablerte foreningene i stedet for & spre seg pa enda en
forening.

Sparsmalet om etablering av ny forening eller ikke, handler ikke
primert om praktiske avveininger av ressursinnsats eller mulighetene
til 4 fa tak i medlemmer. Det handler farst og fremst om identitet, om
a ’fole tilhgrighet’, om & veere sammen med de man ’passer i hop’
med, om & ’kjenne seg igjen’, om a ’fgle seg hjemme’, om foreninger
som har en ’profil’ som de kan eller ikke kan ’identifisere’ eller
"personifisere’ seg med. De uorganiserte som uttaler seg, legger alle
vekt pa at de ikke har en identitet som samsvarer med de etablerte
foreningene. En av foreningsrepresentantene introduserer den alterna-
tive foreningsidentiteten, den som er knyttet til skadearsak, ved a
snakke om seminardeltakerne som ’engasjerte mennesker som ikke
gjer noe i den organisasjonen de tilhgrer’. Men ingen av de
uorganiserte ’kjoper’ denne identiteten. Slik de avgrenser seg som
subjekt i forhold til andre, er det skadekonsekvensene som er det
avgjarende skillet.

Ingen, verken prosjektmedarbeidere eller uorganiserte skadde, uttaler
noe direkte negativt om de etablerte foreningene. De argumenterer
bare med at foreningen ikke kan tilby en identitet som de skadde
kjenner seg hjemme i — ’dere har ikke kjgpt det de eksisterende
organisasjonene star for, den tilhgrigheten har dere ikke funnet’, sier
den foreningsrepresentanten som siden blir med i den nye foreningen.
Identiteten ble avgjgrende.

De etablerte foreningene forsgkte a holde igjen, men hadde ingen
midler som var tilstrekkelige til & forhindre etableringen av en ny
forening. Som foreningsrepresentantene selv pekte pa, det eksisterer
organisasjonsfrihet; de som gnsker det, star fritt til & danne en ny
forening. De etablerte foreningene hadde fatt sin sjanse, men de klarte
ikke a gripe den. De etablerte foreningene klarte ikke & presentere en
identitet som traff den identiteten de uorganiserte hadde utviklet
gjennom prosjektsamlingene. Uten denne identiteten, der grensene
trekkes etter andre markgrer enn det som danner grunnlaget for de
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etablerte foreningene, hadde det ikke veert grunnlag for en ny foren-
ing. Slik sett er prosjektets viktigste bidrag til ny organisasjons-
dannelse a etablere fellesskapet mellom de skadde. Gjennom at
prosjektet samler dem, far de skadde mulighet til a begrepsliggjere
sine erfaringer og utvikle en kollektiv identitet.

6.7 En identitet formet av fagsprak — ingen alternativ
stemme?

Gjennom prosjektets mateplasser utviklet de skadde en delt forstaelse
av hva det ville si a vare "skadd”. | konstruksjonsprosessen tok de i
bruk de redskapene som fagkunnskapen tilbgd dem. De brukte den
faglige forstaelsen til & forstd seg selv og de problemene som hadde
framstatt som uforstaelige. Det er nerliggende & tenke seg at de
skaddes egenforstaelse dermed blir en kopi av fagfolkenes forstaelse
av dem, og at en egenorganisering som er stimulert fram av fagfolk,
ikke vil representere en alternativ stemme. Er det slik?

La oss se nermere pa den fellesforstaelsen de skadde utviklet om det
tema de skadde og fagfolkene hadde felles — rehabilitering i
senforlgpet etter en skade. Spgrsmalet om hva rehabiliteringen besto i,
og hva som hadde hatt betydning i rehabiliteringsprosessene var et
tema arbeidsgruppa stadig vendte tilbake til, og som fagfolkene var
nysgjerrige pa a hare de skaddes erfaringer med. Jeg vil presentere to
diskusjoner der fagfolkene er mottakere av de skaddes erfaringer. De
fleste av de skadde som deltok i samtalene, var kvinner. De
representerte et spenn i alder og bakgrunn. De var i ulike livsfaser da
de ble rammet av skaden, og de hadde ulik livshistorie. Noen kom fra
lederjobber, andre hadde knapt startet pa utdanningen. Noen hadde
familie og barn, andre var enslige. Skaden fikk ulike konsekvenser, og
de skadde var ikke enige om alt. Likevel utviklet de i stor grad en
felles forstaelse av hva som er viktig nar en ma lere seg a leve med
konsekvensene av skaden.”’

I den forste diskusjonen var fagfolkene pa jakt etter hva som hadde
"gjort en forskjell” i de skaddes liv. De lette etter hvilke typer

%7 Forstéelsen presenteres med deres egne ord, med den begrensning at deres utsagn er
referert etter observasjonsnotater, og ikke etter band. Jeg har ogsa satt sammen utsagn
pé ulike tidspunkt i samtalen, og bearbeidet dem forsiktig for & fjerne identifikasjons-
markarer.
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intervensjon fra hjelpeapparatet som hadde bidratt positivt til rehabili-
teringsprosessene. De skadde sa lite om dette. Deres historier handlet
om a fa ny kunnskap og a komme til ny erkjennelse om sin situasjon.
De skadde beskrev lange forlgp i en prosess der en langsomt narmer
seg det nye mennesket en er blitt:

"Senforlgpet for dere fagfolk er etter ett ar, for oss er fem ar fortsatt
akutt med blalys.”

"Fagfolk sier: du blir ikke frisk, dette ma du leve med. Vi har hert:
Det skjer ikke mer etter to ar, da flater det ut. Da er det viktig ogsa a
si: Det skjer bedring hele tiden, ogsa lenge etter skaden.”

"Det er en slags gjenfadelse. Kan vi se pa det som utviklingsfaser
parallelt til det & bli fedt — at man ma ga igjennom pa et helt galt
tidspunkt i livet, det man trodde man hadde lagt bak seg for lengst?”

”Du har null erfaring fra det nye livet. Du er nyfegdt. Du var en sirkel
som trillet, og er blitt en trekant som humper rundt. Er da rehabili-
tering & fa deg neermest mulig sirkelen, eller er det & fa trekanten til &
fungere best mulig?”

"Det dreier seg om en skal bli optimal pa det friske menneskets
premisser eller pa det nye menneskets premisser. Det er det veldig stor
forskjell pa, men ikke sé ofte at det tas opp.”

De skadde beskriver videre hvilken betydning det har hatt & fa kunn-
skap og erverve seg innsikt i det som har skjedd med dem:

”Du ma vite at noen reaksjoner er et uttrykk, ikke en direkte fglge av
skaden, men det sunne som reagerer pa noe som er vondt. Du er trist,
lei eller oppbrakt over at du er blitt en trekant. Det er med pa a styrke
sjglbildet hvis det blir betraktet som sunt og normalt.”

Og de beskriver den nye erkjennelsen de har kommet til, et resultat av
en reorienteringsprosess:

”Hva som er meningen med livet, vil endre seg. Fra a kjgre en raflott
bil, til & ha mulighet til & bli transportert.”

"Livet har sine muligheter, det gjelder a se dem.”

"De negative tingene forsvinner ikke, men du ser annerledes pa det.
Kan en like trekanter?”
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Den neste diskusjonen kommer som et resultat av at fagfolkene har
invitert medlemmene i arbeidsgruppa til & beskrive sitt eget rehabili-
teringsforlgp over tid og forsgke a beskrive situasjonen pa ulike
tidspunkt i rehabiliteringsprosessen, ett, tre, fem og sju ar etter skaden
oppsto.

En av fagfolkene som er tilstede pa arbeidsgruppematet, starter med a
introdusere hvordan fagfolkene har tenkt, og fagpersonen legger vekt
pa at ting ikke er ferdigtenkt:

Vi tenker pa a se rehabilitering som en prosess som hjelper personen
til & finne sine ressurser til a fungere optimalt. Det er viktig at man
kan male om man nar malet. Nar malet er tydelig, er det lettere &
snakke om rehabilitering. Helsevesenet definerer mal og aktarer, for a
se om en nar malet. Mennesker kan ha livsprosjekter som ikke er
relatert til skaden. Nar i forlgpet er det rehabilitering og nar er det
andre livsprosjekter? For eksempel hvis jeg om ti ar vil lere a kjere
motorsykkel, hva er da det? Vi har ikke tenkt at rehabilitering skal
vare hele livet. Rehabilitering ma ogsa skilles fra andre tjenester.
Rehabilitering er ikke kurativ medisin — & bli frisk. Det er heller ikke
varige tiltak — pleie og varig omsorg. Vi gnsker & si noen om
forutsetningene for at noe kan kalles rehabilitering.”

Fagfolkene tenker rehabilitering som en prosess og en innsats som er
avgrenset. Den er avgrenset i forhold til hvilke problemstillinger eller
sider ved livet som skal innga — den har en definert malsetting, noe
som skal oppnas, og som er sa tydeliggjort at det er mulig & male om
malet er nadd. Videre er prosessen avgrenset ved at den har et mal — et
endepunkt eller sluttsted. Den er dermed avgrenset i tid, den skal ikke
vare hele livet. | tillegg er rehabiliteringsinnsatsen avgrenset fra andre
typer intervensjon fra hjelpeapparatets side; den er ikke behandling og
ikke varig omsorg.

De skaddes forstaelse er annerledes. Jeg gjengir her refleksjonene til
tre av dem:

”Rehabilitering er et ord som er beheftet med krykker og rullatorer. |
stedet for & snu pa rehabiliteringsbegrepet som handler s& mye om
armer og bein, kan vi tenke nytt. Vi ma heller snakke om & utvikle
seg, bedre seg, gjenfinne seg. Vi behgver kanskje ikke ha kunstige
skiller mellom livsprosjekter og rehabilitering. Kanskje vi skal si:
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rehabilitering gjelder ikke oss. Eller far helsevesenet bakoversveis
hvis vi ikke vil snakke om rehabilitering?”

"For meg har rehabilitering veert & bli nesten frisk. Jeg steiler nar du
sier at rehabilitering ikke varer hele livet, for det gjer det jo. Alle er pa
jakt etter tilsvarende livskvalitet som far skaden. Det dreier seg om &
finne en omvei sann at jeg kan gjere det samme som tidligere, gjare
det litt annerledes, bruke lenger tid. @kt kunnskap gir bedre forstaelse
av hvorfor ting skjer, men det fjerner ikke gnsket om a veere som far.
Vi kan skille mellom egenrehabilitering og offentlig rehabilitering.
Jeg ma ga en halv time hver dag. Det er egenrehabilitering.”

"Det offentlige kan slutte, men en fortsetter a rehabilitere seg. Det
kommer fra en selv. Det at du ma ga hver dag, det er sluttproduktet av
rehabiliteringsprosessen. Det & komme fram til at du ma ga hver dag,
det er rehabiliteringsprosessen. Vi trenger hjelp til & hjelpe oss sjal.
Rehabilitering i det som jeg har veert igjennom, er det som har hjulpet
meg til & hjelpe meg sjal, til & se ting, til & forsta ting, se alternativer,
ta valg, finne metoder som kan fungere for meg. Og det er hjelp slik at
jeg far det jeg har funnet fram til, til & fungere i min hverdag.
Funksjonsnivaet er ikke bedret, det som er endret er maten en takler
det pa. Kunnskap gjer en i stand til & sno seg. Jeg er enig i at en
gnsker samme livskvalitet som far, men for meg har det lite med hva
du gjorde far. Det ma skje pa premissene til det mennesket du er blitt.
Jeg vil huske den jeg var far. Jeg har en sykkel i kjelleren. Den vil jeg
alltid ha, men i dag har jeg funnet fram til friluftsliv i nye former. Man
kan ikke sammenligne seg med den en var, og leve i skyggen av seg
sjal, av det en var tidligere.”

Den faglig, helsetjeneste-definisjonen av rehabilitering passer ikke de
skadde. De praver pa forskjellige mater & finne begreper som stemmer
med deres egenopplevelse. De er opptatt av at rehabilitering handler
om sjglbilde, om sorg, sinne og aksept av skaden og om & finne ny
mening i livet. De vil forkaste den helsefaglige termen og innfare
andre begreper som bedre fanger opp deres erfaringer (utvikle seg,
bedre seg, gjenfinne seg), eller de vil innfare begrepsskiller som kan
fange opp bade helsetjenestedefinisjonen og egenforstaelsen (offentlig
rehabilitering versus egenrehabilitering). De skadde vil knytte
rehabiliteringen ikke til den innsatsen som skal gjere dem i stand til &
mestre livet ("fungere optimalt’ i fagterminologien), men til den
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innsikten som ligger til grunn for at en handler annerledes slik at livet
fungerer.

For de skadde er rehabilitering en uavgrenset prosess. Den er ikke
avgrenset i tid, har ikke noe sluttpunkt, men pagar kontinuerlig ("varer
hele livet’). Den handler ikke om en avgrenset del av livet, men om
hele livet — om & utvikle seg som menneske. Den handler om & finne
fram til det nye menneske en er blitt, og forsone seg med det, finne
livskvalitet i den nye livssituasjonen, eller den handler om a finne
mater & gjenfinne seg selv pa ved & gd andre veier. Kort sagt,
rehabiliteringen er rekonstruksjon av identiteten.

Fagfolkene representerer en administrativ tenkemate, der det handler
om a gjere en oppgaveavgrensning, og foreta en avgrensning av den
offentlige innsats. Nar denne kontrasteres med de skaddes egen-
forstaelse, blir det tydelig at det offentliges innsats ikke samsvarer
med de skaddes prosess eller forlgp.

6.8 Om statens muligheter til & gripe inn i sivilsamfunnets
egenorganisering

Staten pavirker

Kompetanseprosjektet viser hvordan staten kan pavirke organisering i
sivilsamfunnet. Staten legger grunnlaget for egenorganisering blant
velferdsstatens brukere for det ferste ved at Sosial- og helse-
departementet stiller krav til fagfolk i offentlige tjenester som gnsker
prosjektmidler fra staten, om at de ma samarbeide med bruker-
gruppene (ha brukermedvirkning). Slik etablerer departementet et
behov hos de offentlige tjenestene, her en gruppe fagfolk i et ut-

viklingsprosjekt, for a ha organiserte brukergrupper som sam-
handlingspartnere.

Det er ikke noe nytt fenomen at frivillige organisasjoner, interesse-
organisasjoner eller andre sivile sammenslutninger dannes eller
omdannes som en respons pa statlige handlinger, eller at forhold ved
staten eller det offentlige hjelpeapparatet pavirker slike dannelses-
eller omdannelsesprosesser av interessegrupper eller sosiale
bevegelser (Egeberg et al., 1978). Det har ikke bare skjedd i forhold til
frivillige organisasjoner i velferdsfeltet. Innenfor organisasjonene i
arbeids- og nearingslivet finnes en rekke eksempler pa at
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myndighetene har stimulert til organisasjonsdannelser eller til
strukturrasjonaliseringer blant etablerte organisasjoner (Egeberg et al.,
1978). Det har ogsa tidligere skjedd i forhold til funksjonshemmede
(Ravneberg & Solvang, 1995; Scotch, 1988). Norsk Forbund for
Psykisk Utviklingshemmede, som landsomfattende organisasjon, ble
etablert som en direkte respons pa et initiativ fra sentrale helse-
myndigheter om & etablere et rad for omsorgen for funksjons-
hemmede; det manglet en forening som kunne representere de
utviklingshemmede (Brandt, 1987). To forhold synes a ligge bak en
norsk utvikling med stadig flere sma organisasjoner, nemlig at det har
veert lett a fa organisasjonstilskudd, og at en offentlig institusjon
(Frambu Helsesenter) for familier med funksjonshemmede barn har
skapt grunnlag for organisasjonsdannelse rundt barnas ulike
funksjonshemninger (Ravneberg & Solvang, 1995). Betydningen for
organisasjonsdanning av en offentlig institusjon der mennesker i
samme livssituasjon mates og etablerer et felleskap, er heller ikke ny.
Ogsa mange av de tidlige foreningene for funksjonshemmede vokste
opp i fellesskapet mellom pasienter, innlagte og beboere pa
langtidsinstitusjoner. Det gjaldt bade handikaplag, lag av tuberkulose-
pasienter og foreldrelag rundt skoler og institusjoner for utviklings-
hemmede (Brandt, 1987; Froestad & Jensen, 1983; Skogheim, 1993).
Ravneberg og Solvang beskriver videre at bade legeprofesjonen og
nyere profesjoner innenfor helseapparatet (bl.a. fysioterapeuter) har
veert sterke stottespillere i etablering av pasientorganisasjoner
(Ravneberg & Solvang, 1995). Ogsa pilotprosjekter tilsvarende
Kompetanseprosjektet, har stimulert til organisasjonsdanning. Blant
annet vokste Autismeforeningen ut av et slikt prosjekt i fgrste halvdel
av 1960-arene (Tgssebro, 1999).

"Staten’, her Kompetanseprosjektet, etterspgr organiserte bruker-
grupper, men ikke en hver brukerforening oppfyller ’statens’ krav.
Foreningen ma veere representativ for den aktuelle brukergruppen,
dvs. den ma fange opp en tilstrekkelig andel av malgruppen for
tjenestens innsats, og den ma ha et tilsvarende problemfokus som den
tjenesten som gnsker foreningen som samarbeidspartner. 1 Kompe-
tanseprosjektet hadde fagfolkene hgyere representativitetskrav enn de
etablerte foreningene kunne oppfylle. 1 mangel av representative
foreninger etablerte de derfor et system for & sikre demokratisk, repre-
sentativ medvirkning, et medvirkningssystem med foreningslignende
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karakter. Fravaeret av representative brukerforeninger ledet altsa til
etablering av noe som frivillighetsforskerne muligens vil betegne som
en “hybrid organisasjonsform” - et foreningssurrogat etablert og
drevet av fagfolk. Det medvirkningssystemet fagfolkene bygget, var
modellert etter manster av frivillige foreninger. Derfor kan dette
kanskje beskrives som at staten tar i bruk organisasjonsprinsipper som
har veert forbeholdt frivillige organisasjoner. Samtidig er disse
organisasjonsprinsippene de samme som ogsa politiske partier og det
representative folkevalgt-systemet er bygget pa: bred representasjon
fra hele den aktuelle populasjonen, og selvstyre i valg av
representanter.

Dessuten, fordi fagfolkene bygget medvirkningssystemet etter en
foreningsrepresentasjon, var de opptatt av & holde fast pa et ideal om
interndemokrati og foreningsautonomi. | motsetning til slik frivillig-
hetsforskerne beskriver velferdshybridene, var altsa fagfolkene her
opptatt av at a ikke overstyre brukergruppens selvbestemmelsesrett,
pavirke de skaddes valg av representanter eller forme de skaddes
meninger.

Fagfolkene handlet videre ut fra en forstdelse av at a etablere et
medvirkningssystem ikke var det samme som & bygge en forening.
Medvirkningssystemet var nettopp ikke en forening. Det dekket ikke
fagfolkenes gnske om en brukerforening, det var en erstatning for
fraveeret av en forening. Det var altsa ikke slik at staten opprettet eller
drev en forening av de skadde.

Til en viss grad rettet likevel fagfolkene forventninger til med-
virkningssystemet som om det var en forening. Etter hvert forsgkte
ogsa de skadde selv & handle som en forening: de gikk inn i et
informasjons- og opplysningsarbeid, og de forsgkte a reise de skaddes
problemer overfor helsepolitiske myndigheter. Her erfarte de imidler-
tid at nettopp dette at de ikke var en forening, vanskeliggjorde denne
utadrettede oppgaven. For & opptre offentlig som interesseberer (i
europeisk foreningssamarbeid eller som hgringsinstans), var det av
betydning om arbeidsgruppa faktisk og formelt var en forening eller
ikke. Forstaelsen av at medvirkningssystemet ikke var det samme som
en forening, ble forsterket gjennom forsgkene pa a overtre grensene
og handle som en forening. Da statte fagfolk og skadde pa regulerte
former for samhandling mellom stat og innbyggere der det ble krevd
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at innbyggerne skulle vaere representert gjennom en ’riktig’ forening.
Representasjonen av ’frivillige organisasjoner’ er institusjonalisert
bade i individenes forstaelse og i regulerte praksisformer.

| lgpet av prosjektperioden etablerte de skadde en forstaelse av at det
var behov for en egen forening, slik at de skaddes problemer kunne bli
satt hgyere pa den faglige og helsepolitiske dagsordenen. Og til slutt
etablerte de en forening. Slik oppstar foreninger med samme
problemavgrensning og malgruppe som den institusjon eller tjeneste
som danner utgangspunkt for samlingen av brukerne. Her ligger en
mulig forklaring pa at det skjer en vekst i nye foreninger for
funksjonshemmede: ’Staten’ stimulerer til egenorganisering basert pa
den samme innretning, problemforstaelse og malgruppeavgrensning
som den aktuelle delen av staten gnsker seg. Sykehusets andre
medvirkningsprosjekt, det prosjektet som fagfolkene sammenlignet
seg med (se kapittel 5), var derimot et prosjekt som ble formet etter de
etablerte organisasjonsgrensene; her var diagnose utgangspunkt for
brukerorganiseringen, som igjen la grunnlaget for prosjektetablerin-
gen. Her gikk altsd pavirkningen motsatt vei: sivilsamfunnsorgani-
seringen pavirket statens innsats.

Grenser for staten — makten er avhengig av legitimitet

Kompetanseprosjektet viser ikke bare at staten pavirker sivil-
samfunnet, det demonstrerer ogsa at det er grenser for staten, for hvor
langt staten kan ga i & intervenere i sivilsamfunnets organisering.
Disse grensene er delvis knyttet til legitimitet. De handler om i hvor
stor grad det oppleves legitimt at staten, her via fagfolk, kan gripe inn
i sivilsamfunnets prosesser, dvs. direkte etablere en brukerorganisa-
sjon. Fagfolkene handlet ut fra en forstaelse av at for sterk inngripen i
en organisasjonsdanningsprosess, ville veaere brudd med bruker-
gruppens selvbestemmelsesrett. Fagfolkene gnsket en forening for
deres malgruppe, men begrenset likevel sin innsats og stiftet ikke selv
en organisasjon. Dette synes & uttrykke at den medvirkningsrepre-
sentasjonen som fagfolkene forholdt seg til, var innleiret i en stgrre
representasjon av forholdet mellom stat og sivilsamfunn. | denne
representasjonen finnes normer om hvilke typer statlig inngripen som
er illegitime, normer om organisasjonsfrihet og statsuavhengighet (at
organisasjoner skal kunne opprettes og nedlegges uten statlig inn-
blanding), og om indre selvstyre i organisasjonene. Fagfolkene
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forholdt seg til at en forening av skadde matte etableres av de skadde
selv, pa deres eget initiativ. Deres tilbakeholdenhet viser hvor sterkt
idealet om foreningsautonomi og indre selvbestemmelse kan sta. Sa
selv om ’staten’, her representert ved fagfolkene, gnsket seg en
samarbeidspartner pa brukersiden, demonstrerte ’staten’ samtidig en
forstaelse av at det bgr finnes en grense for statens inngripen i sivil-
samfunnets prosesser. Fagfolkene demonstrerte en selvbegrensning.

Dernest handler grensene for statlig inngripen om legitimiteten til en
eventuell forening som skal representere brukerne, altsa om den
eventuelle foreningens legitimitet i sin utadrettede virksomhet overfor
omgivelsene, sarlig politiske myndigheter. Dette sa ikke fagfolkene
seerlig mye direkte om. Fagfolkene uttrykte at en brukerforening ville
veere viktig i forhold til & sette de skaddes problemer pa den helse-
politiske dagsordenen. A & de skaddes problemer pé& den helsepolitis-
ke dagsordenen, var ogsa fagfolkenes malsetting. Prosjektet startet
med at fagfolkene identifiserte et problem som de gnsket & reise
overfor helsepolitiske myndigheter. Dette oppnadde fagfolkene til en
viss grad gjennom & fa etablert prosjektet; prosjektet kan sees som et
uttrykk for at departementet erkjente at det fantes et rehabiliterings-
behov som offentlige myndigheter ikke i tilstrekkelig grad ivaretok.
Dersom behovet for helsepolitisk innsats skulle synliggjares ytterlige-
re, matte en ny aktgr inn — de skadde selv. Et krav om sterkere offent-
lig innsats overfor de skadde, ville fatt en ytterligere tyngde om det
ble fremmet av de skadde selv, dvs. gjennom deres egenorganisering.
En forening ville likevel ikke ha politisk legitimitet som representant
for de skadde, dersom den var sterkt dominert av fagfolk. Da ville
ikke kravene fra organisasjonen utad framsta som krav fra de skadde
selv.

Det synes & eksistere en viss intersubjektiv forstaelse av hva en
egenorganisert sammenslutning i sivilsamfunnet “er’. Noen elementer
synes a vere felles for flere organisasjonstyper, for eksempel for-
ventninger til et internt demokratisk styringssystem og forventninger
om at organisasjonen skal vere interesseberer for sin sak overfor
myndigheter og samfunnet forgvrig. Andre forventninger synes a vere
mer spesifikke. Til en viss grad er ogsa de mer spesifikke forstaelsene
institusjonalisert gjennom offentlig politikk, for eksempel i form av
kriterier for hvilke organisasjoner som er berettiget til statsstatte, og
hvilke organisasjoner som blir offisielle hgringsinstanser eller
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oppnevnt som partsrepresentanter i offentlig utvalg. For eksempel
kreves det av organisasjoner som skal fa stgtte via tilskudds-
ordningene til funksjonshemmedes organisasjoner, at de ma vere
landsomfattende interesseorganisasjoner av og for funksjonshemmede,
og at de ma veere representative, demokratisk oppbygd og bygge pa
individuelt medlemskap.®® At en forening for funksjonshemmede er en
organisasjon som bestar av og arbeider for funksjonshemmedes
interesser, er en spesifikk forventning knyttet til funksjonshemmedes
organisasjoner. Det er en institusjonalisering av det prinsipp funk-
sjonshemmedes organisasjoner kjempet for — at kun funksjonshemme-
de selv skulle handle pa vegne av funksjonshemmede. Det var en slik
intersubjektiv og inkorporert forstaelse av hva en ’organisasjon av
funksjonshemmede’ er for noe, som fagfolkene i Kompetanse-
prosjektet handlet ut fra.

Bade statens vekt pa representativitet og legitimitetsbetydningen ved &
kunne demonstrere at foreningen faktisk organiserer de aktuelle
gruppene funksjonshemmede, kan veere med pa a forklare anner-
ledesheten til de nye selvhjelps- og interesseorganisasjonene — deres
sterke fundament i medlemskapet — det symmetriske forholdet mellom
organisasjon og medlemmer (Selle & @ymyr, 1995). Staten forventer
et medlemsfundament, og det er medlemskapet som gir foreningen
legitimitet utad.

Makt, penger og overtalelse er styringsmidler staten kan ta i bruk, men
styringsmidlene har sine grenser (Eriksen, 1993a). Penger, her
prosjektmidler med krav om brukermedvirkning, skapte gnsket om en
brukerorganisasjon som samarbeidspartner. I demokratiske samfunn
er imidlertid makten avhengig av legitimitet. Statens makt kunne veert
benyttet til & skape en forening, men makten kunne ikke, som
beskrevet over, sikret foreningen aksept og legitimitet. Denne type
maktbruk synes ogsa vanskelig & rettferdiggjere — den overskrider
grensen for statlig inngripen i sivilsamfunnsprosessene.

% Kilde: Haringsnotat "Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner og tilskudd til
likemannsarbeid”, Innstilling fra Tilskuddsutvalget 31.august 2001, Sosial- og Helse-
departementet. Innstillingen gir en beskrivelse av nasituasjonen og den historiske
utviklingen av tilskuddsordningene pé& dette omradet, i tillegg til utvalgets egne
anbefalinger om hvordan ordningene bar videreutvikles.

205



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

Grenser for staten — makt kan ikke skape identitet

Kompetanseprosjektet demonstrerer ogsa en annen grense for statlig
inngripen, en grense som handler om hvorvidt ’staten’ har effektive
midler til & oppna gnskede resultater. Makten, som fagfolkene kunne
tatt i bruk om de faktisk hadde stiftet en ny forening for de skadde,
egner seg heller ikke til a skape verdier eller holdninger; makten kan
ikke gi mening eller identitet, makten kan bare tilveiebringe ressurser
eller sanksjonere ugnsket adferd (Eriksen, 1993a:119). Egen-
organisering avhenger ikke bare av statlig innsats, viktigere er de
prosesser som ma skje i og blant de potensielle foreningsmedlemmene
— de ma utvikle en kollektiv identitet som en gruppe med bestemte
kjennetegn, til forskjell fra andre grupper. Staten er ikke uten
virkemidler i forhold til identitetsdannelsen. Staten kan tilby redskaper
i form av forklaringsmodeller og sprak som de skadde kan forsta seg
selv igjennom. Styringsmiddelet “overtalelse”, i form av sprak til a
utvikle en identitet som skadde, var altsd et middel som sto til
fagfolkenes radighet, uten at de selv tenkte pa dette som et middel til
organisasjonsdanning. Videre kan staten bidra — slik fagfolkene her
gjorde og slik institusjonene for funksjonshemmede tidligere fungerte
— ved & etablere mgteplasser der individene kan mgte andre i samme
sosiale kategori, og der kollektiv identitet kan utvikles. Staten kan
imidlertid ikke skape identiteten hos de skadde.

Den gruppen funksjonshemmede jeg har beskrevet her, var kjenne-
tegnet ved en usynlig funksjonshemning, en funksjonshemning som
ogsa var usynlig for de skadde selv; de skadde manglet sprak om sin
funksjonshemning og deres skade var i utgangspunktet deres indi-
vidualiserte opplevelse. De ble et *vi’ gjennom de mgtene med sine
egne som prosjektet la til rette for, og gjennom den produksjonen de
tok del i, utviklet de en ny selvforstaelse og sa en kollektiv identitet.
Farst da fagfolkenes gnske om en ekvivalent samarbeidspartner pa
brukersiden mgtte en tilsvarende kollektiv identitet hos de skadde, 1a
det til rette for ny organisasjonsdannelse. Dette illustrerer igjen den
tette koblingen mellom organisasjon og medlem i organisasjoner av
funksjonshemmede. Organisasjonsdeltakelsen kan ikke primaert
forstds som en aktivitet, en oppgave eller en interesse,
organisasjonsdeltakelsen framviser ens identitet, det handler om hvem
ener.
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Grenser for staten? Om staten kan
skape egenorganisering i sivilsamfunnet

Kompetanseprosjektet viser med dette ogsa en mulig forklaring pa at
det har skjedd en vekst i nye og sma organisasjoner av funksjons-
hemmede, en utvikling fra inklusive til eksklusive organisasjoner som
forklares med at et stadig sterkere gnske om a ha en organisasjon med
fokus pa egne problemer (Lorentzen & Olsen, 1991). Forklaringen
organisasjonsdanningen her peker pa, er et gnske om & ha en forening
som fullstendig samsvarer med ens egen identitet. De skaddes drgfting
av ny foreningsdannelse, handler i liten grad om praktiske over-
veielser av arbeidet rundt foreningsdannelsen. Den handler heller ikke
om taktiske overveielser rundt hvilke organiseringsformer som vil gi
starst forventet gjennomslag. Deres argumentasjon handler om hva de
kan identifisere seg med, og hva de vil bli identifisert som. Bade de
skaddes argumentasjon under dannelsesdiskusjonen, og de reflek-
sjonene som den ene skadde gjorde seg om a bli med i en forening av
skadde, viser hvordan subjektposisjonene som tilskrives foreninger for
funksjonshemmede, er stigmatiserende posisjoner; det er posisjoner en
gnsker & unngd & bli plassert i. Kanskje peker dette pa funksjons-
hemmedes samfunnsmessige status. | sa fall vil muligheten for & bli
stigmatisert, veere et sarlig kjennetegn ved organisasjoner av funk-
sjonshemmede sammenlignet med andre av sivilsamfunnets organisa-
sjoner. Her ligger muligens ogsa en forklaring pa utviklingen av stadig
flere foreninger for funksjonshemmede: de etablerte foreningene blir
lett forbundet med stigmatiserende subjektposisjoner som uorganiserte
grupper ikke vil identifiseres med.

Endelig har Tilbakemeldingsprosjektet vist at selv en statlig ’skapt’
egenorganisering ikke er styrbar for staten, den far sin egen dynamikk.
Selv om egenorganiseringen pa brukersiden er oppstatt pa bakgrunn
av statlig initiativ og faglig problemforstaelse — den starter ut i den
faglig definerte forstaelsen av brukergruppens problem — sa vokser det
fram i mgtene brukerne imellom, en problemforstaelse som skiller seg
fra fagfolkenes, en egen forstaelse av hva det vil si & veere skadet, en
ny konstruksjon av identiteten som skadet. Her ligger et potensiale for
at brukergruppene, til tross for at de starter ut med a gripe det faglige
spraket for a forsta seg selv, likevel kan utvikle en egen stemme og
representere et annet perspektiv enn fagfolkenes. Det finnes altsd ogsa
her en grense for staten. Det er en grense for i hvor stor grad det er
mulig & tre en faglig problemforstaelse nedover en gruppe som har
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gjort et begrepsliggjegringsarbeid og utviklet en egen forstaelse av sine
problemer og behov.

Ikke utviskede grenser, men medvirkning i grenseflatene

"Velferdshybridene farer til at skillet mellom stat og sivilsamfunn
viskes ut”, sier Wollebak, Selle og Lorentzen, og argumenterer med
at staten tar bolig i organisasjonene og at "frivilligheten” tas i bruk av
offentlige tjenesteprodusenter (Wollebaek et al., 2000:84). Kompe-
tanseprosjektet har vist at offentlige tjenesteprodusenter gjerne tar i
bruk frivillig arbeid, men det viser ogsa at grensene mellom stat og
sivilsamfunn ikke er visket ut. De er tvert imot hgyst virksomme i
representasjonene av frivillige organisasjoner. ’Staten’ bidrar til
organisasjonsdannelse, initiativene er styrt av fagfolkenes behov.
"Staten’ handler samtidig med respekt for normer om interndemokrati
og foreningsautonomi, og med respekt for at det finnes en
legitimitetsgrense for hva som kan anerkjennes som en forening av og
for funksjonshemmede. ’Staten’ handler med en selvbegrensning.
Videre, det finnes en grense for statens intervensjon, en grense for hva
staten kan skape. Staten kan ikke skape den kollektive identitet-
dannelsen som er det ngdvendige fundament for en egenorganisering.
Dette er en prosess som ma forega hos de bergrte selv. Farst nar en
kollektiv identitet er etablert, finnes det et grunnlag for ny organisa-
sjonsdannelse. Og endelig, selv en egenorganisering som er stimulert
fram av staten og en faglig basert problemforstaelse, har et potensiale
til & representere en alternativ problemforstaelse.

Medvirkning er derimot nettopp noe som ma forega i grenseflatene
mellom stat og sivilsamfunn. Bare slik kan sivilsamfunnets organisa-
sjoner mediere mellom de private erfaringer og den offentlige
politikken.
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7 Fra opposisjon til posisjon. En forening
foretar et linjeskifte

| forste halvdel av 1990-tallet arrangerte en forening for mennesker
med psykiske problemer en demonstrasjon mot fylkestinget i eget
fylke. Demonstrasjonen var rettet mot forslaget til budsjett for
helsetjenestene til mennesker med psykiske problemer. Budsjett-
forslaget innebar nedskjaeringer, og det var ikke fgrste gang at ned-
skjeering ble utfallet av fylketingets budsjettbehandling. Demonstra-
sjonen tok form av at foreningsmedlemmene bar en ’likkiste’ til
fylkestinget. Likkisten skulle symbolisere at mennesker tar sitt eget liv
fordi de ikke far hjelp og behandling. Demonstrasjonen foregikk med
stor pressedekning bade fra lokale og riksdekkende media. Fylkes-
tingspolitikerne reagerte kraftig og negativt, og i foreningens om-
givelser var reaksjonene blandet. Foreningen oppsummerte at demon-
strasjonen hadde vert vellykket fordi den hadde satt fokus pa det
problem foreningen var opptatt av. Denne demonstrasjonen ble likevel
siste gangen foreningen tok i bruk slike dramatiske politiske uttrykks-
former.

Ved slutten av 1990-tallet var foreningen en aktiv samarbeidspartner
for fylkeskommunen i et utviklingsprosjekt med sikte pa a reformere
hjelpeapparatet for mennesker med psykiske problemer. Foreningen
framsto som tillitvekkende, som en etterspurt ressurs og bidragsyter i
utviklingen av hjelpetilbudet til mennesker med psykiske problemer,
og selv mente foreningen at grunnlaget for et godt samarbeid var lagt
fordi foreningen hadde veert opptatt av "a vise 0ss som serigse” og
unnga et hgyt konfliktniva. Noe har skjedd.

Foreningen med likkistedemonstrasjonen var foreningen som tok
initiativ til Tilbakemeldingsprosjektet. Foreningen ble stiftet i 1979 og
hadde 20-arsjubileum i den perioden jeg beskriver her. Dette er altsa
en fortelling om en forenings omdanningsprosess, beskrevet av
foreningen selv som en utvikling "fra & veere en kamporganisasjon i
sin spede barndom, via rollen som hgringsinstans, til a bli en serigs
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organisasjon som myndighetene samarbeider med”.*® Det har skjedd
et linjeskifte i foreningens tilnerming til offentlige myndigheter, et
skifte fra en opposisjonslinje til en samarbeidslinje. Foreningen har
beveget seg fra a anvende politiske uttrykksformer som mange ikke
aksepterte, og som skapte negative motreaksjoner, til 4 ta i bruk
aksepterte politiske pavirkningsmidler. Spgrsmalene jeg vil belyse
her, er hvordan og hvorfor denne transformasjonsprosessen har
foregatt.

Datagrunnlaget for a belyse foreningens transformasjonsprosess og
bakgrunnen for denne, er samtaleintervjuer med sentrale tillitsvalgte i
foreningen og med foreningens sentrale samarbeidspartnere i
forvaltningen, og skriftlige kilder som belyser foreningens virksom-
het, deriblant arsberetninger, regnskap og en oppsummering av
foreningens 20-ars historie. Disse kildene gir bade tilgang til
foreningens virkelighetsforstaelse og tilgang til faktiske opplysninger
om foreningens virksomhet. Den perioden jeg hadde kontakt med
foreningen og dens samarbeidspartnere, ligger i tid fem ar eller mer
etter den politiske demonstrasjonen jeg omtalte. Dette betyr at
linjeskiftet ma rekonstrueres retrospektivt. Det er dermed en viss fare
for at aktgrene formidler en presentasjon av hendelsene preget av
situasjonen pa intervjutidspunktet mer enn av oppfatningene da
hendelsene fant sted. Til en viss grad oppveies dette av de skriftlige
kildene, sarlig da arsberetningene som er utarbeidet fortlgpende. En
annen begrensning ved dataene er at de primert er samlet inn for &
belyse Tilbakemeldingsprosjektet. (Se mer om dette i Metodekapitlet.)
Prosjektets forhistorie og foreningens skifte til en samarbeidslinje, er
farst og fremst kommet inn i datamaterialet ved at de involverte
aktgrene har trukket inn temaet. Likkistedemonstrasjonen var en slik
hendelse som informantene brakte inn i intervjuene. Det var nettopp
fordi flere av dem brakte den inn, at jeg forsto at den pekte pa noe
vesentlig.

% sitatet er fra fylkeslagets organ, og fra en beskrivelse av 20-&rsperioden
organisasjonen har lagt bak seg.
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7.1 Organisatoriske transformasjonsprosesser og deres
drivkrefter

Et sentralt utgangspunkt i en analyse av organisatoriske transfor-
masjonsprosesser er organisasjonens formal og oppgave — hva det er
foreningen gnsker & oppna, hva som er grunnlaget for foreningens
eksistensberettigelse og handlemater. Denne foreningens oppgave er a
veere interesseberer for mennesker med psykiske problemer. Ved
stiftelsen ble formalet formulerte i tre punkter: foreningen skulle drive
holdningsskapende arbeid, bidra til utvikling av behandlingstilbudene
ut fra egne erfaringer og arbeide for & bedre rettssikkerheten innen
psykiatrisk helsevern, og gi medlemmene rad og veiledning i
forbindelse med deres behandlingsbehov'®. Virksomhet skulle alts&
rettes mot offentlige myndigheter og hjelpeapparat (utvikle be-
handlingstilbudet og bedre rettssikkerheten), mot allmennheten (drive
holdningsskapende arbeid) og mot egne medlemmer (gi rdd og
veiledning). | tillegg ville foreningen drive organisasjonsbygging
(stifte lag) og veere en mgteplass for mennesker med psykiske
problemer. Foreningen sd mange oppgaver, og trengte ressurser og
kapasitet til & lgse disse.

Pa to mater gjer formal og oppgave foreningen avhengig av staten for
a nd sine mal. For det farste er det de politiske, administrative og
faglige beslutningene i ’staten’, her fylkeskommunen og kommunene i
fylket, som foreningen ma pavirke om den skal fungere som
interesseberer for de syke. For det andre representerer staten en inn-
tektskilde for foreningen: Statlige drifts- og prosjektmidler til frivillige
organisasjoner'® gjar det mulig for foreningen & ha et hgyere aktivi-
tetsniva enn om foreningen matte basere seg pa det medlemmer og
tillitsvalgte kan makte pa frivillig, ulennet basis og det
medlemskontingenten kan dekke av utgifter til alt fra porto og reise-
utgifter til informasjonstiltak og lokalleie. Kan linjeskiftet forklares
som en strategisk tilpasning foreningen gjorde for & oppna sine mal
om a pavirke ’staten’ og a fa tilgang til et finansieringsgrunnlag for
egne aktiviteter? Har foreningen lagt bort en opposisjonslinje for a
komme i posisjon? Er det rasjonell kalkulering og bevisste valg som

100 Kilde: Medlemsbladets oppsummering av 20 &rs historie, nr.2, 1999.

101 5like driftstilskudd og prosjektmidler tildeler staten frivillige organisasjoner
innenfor en rekke ulike samfunnssektorer som helse- og sosial, idrett og kultur.

211



Brukermedvirkning, politikk og velferdsstat

ligger bak foreningens endrede tilneerming til offentlige myndigheter?
Eller er en slik fortolkning av foreningen utelukkende som en
rasjonell, strategisk aktar, en utilstrekkelig forklaringsmodell til &
fange opp de endringskrefter og endringstregheter som er i spill i slike
transformasjonsprosesser?

Det er neerliggende a sgke etter forklaringer pa transformasjonen bade
i foreningen selv, og i den sosiale og politiske kontekst foreningen
inngar i, i den politiske mulighetsstrukturen. Begrepet om politisk
mulighetsstruktur kan tolkes som mulighetsstruktur er noe eksternt i
forhold til bevegelsen og noe bevegelsen kan atskilles fra, og at det er
noe som setter rammer for bevegelsen eller er noe bevegelsen kan ta i
bruk. Et konstruksjonistisk perspektiv pa sosiale bevegelser vil
derimot understreke at den politiske mulighetsstrukturen ma forstas og
fortolkes av bevegelsens aktgrer (Hjelmar, 1996). Det er aktgrenes
fortolkning av mulighetsstrukturen som avgjer hvordan de forholder
seg til den. Forklaringene pa transformasjonsprosessen kan dermed
ikke utelukkende finnes i foreningens kontekst, de ma ogsa sgkes i
foreningens kapasitet til & fortolke og forholde seg til den mulighets-
strukturen foreningens star overfor.

Institusjonaliserte handlemater preget av organisasjonens

dannelsesfase

Utviklingen i sivilsamfunnets organisering i skandinaviske land er av
flere beskrevet som noe som har skjedd i bglger eller faser, der hver
fase har sine bestemte kjennetegn og organisasjoner som er dannet i
samme fase preges av like trekk (Micheletti, 1995; Selle, 1998; Selle
& @ymyr, 1995; Stramsnes & Selle, 1996). Slik skulle en anta at det
er de ulike fasenes sosiale eller politiske kontekst som preger
foreningene, og at det er mulighetsstrukturen i dannelsesperioden som
er den betydningsfulle. I et ny-institusjonelt organisasjonsperspektiv
(Powell & DiMaggio, 1991) vil en beskrive at det som skjer er at
nydannede organisasjoner utvikler sin virkelighetsforstaelse og sitt
handlingsmgnster ved a tilpasse seg de institusjonelle premissene som
omgivelsene i dannelsesperioden representerer, og at slike virkelig-
hetsforstaelser og handlingsmgnstre gradvis blir institusjonalisert og
selvfglgeliggjort (Meyer & Rowan, 1991). Tanken er at i institusjona-
liseringsprosessen etablerer organisasjonen forstaelsesmater som etter
hvert innarbeides, tas for gitt, som legges til grunn i aktgrenes daglige
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praksis. Institusjonaliserte strukturer og praksiser far en egenverdi og
en selvfglgelig legitimitet som ikke er knyttet til deres faktiske
effekter pa organisasjonens maloppnaelse, men der nettopp dette at de
ikke trenger begrunnelse, gjegr etablerte strukturer og praksiser
motstandsdyktige mot endring (Oliver, 1992). Forstaelser og
handlingsmater blir inkorporert og selvfglgeliggjort hos sentrale
barere av organisasjonens grunnleggende oppgave og formal. Selv
om konteksten endres, kan organisasjonen bli "hengende etter’, dvs.
fortsette & handle ut fra sin etablerte virkelighetsforstaelse, selv om
endringer i omgivelsene har ugyldiggjort denne.

Et slikt institusjonelt organisasjonsperspektiv innebzarer at den
foreningen jeg beskriver her, vil veere preget av mulighetsstrukturen
rundt dannelsesperioden (i dette tilfellet, slutten av 1970-tallet) slik
denne framsto for foreningen, og ble fortolket av foreningens nere
omgivelser, deriblant moderorganisasjonen og fellesskapet av
funksjonshemmedes organisasjoner. Foreningen var en del av Mental
Helse, en landsomfattende organisasjon for mennesker med psykiske
problemer, deres pargrende og andre engasjerte. Foreningen var ogsa
en del av funksjonshemmet-bevegelsen i Norge, en bevegelse som
hadde som hovedformal & hevde funksjonshemmedes rett til inn-
flytelse pa egne livsbetingelser og rett til & tale pa egne vegne.
Bevegelsen sto for et oppgjer med en tradisjon der funksjons-
hemmedes interesser ble ivaretatt av fagfolk og humaniteere organisa-
sjoner som handlet pa funksjonshemmedes vegne. Funksjonshemme-
des organisasjoner krevde at det var funksjonshemmedes egne
organisasjoner som var de legitime talergr for funksjonshemmedes
interesser. De krevde & bli hert og tatt pa alvor av politiske og admi-
nistrative myndigheter i velferdsstaten. Det er i denne tradisjonen
foreningen befinner seg nar den ved stiftelsen beskriver formalet som
a "bidra til utvikling av behandlingstilbudene ut fra egne erfaringer”
(min kursivering).

Jeg har i kapittel 4 beskrevet den politiske mulighetsstruktur som
funksjonshemmet-bevegelsen utviklet sitt medbestemmelseskrav i, en
kontekst preget av en forhandlende stat, interesseorganisasjoner som
legitime demokratiske aktgrer, interessepolitiske aksjoner som
legitime politiske uttrykksformer, et politisk mal om demokrati-
utvidelse gjennom gkt deltakelse for underrepresenterte og en med-
virkningsrepresentasjon der medvirkning begrunnes som innflytelses-
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rett, og som tilgang til kunnskap og synspunkter politiske myndigheter
trenger for & utvikle en kvalifisert politikk. Jeg har videre beskrevet
hvordan denne konteksten er endret slik at funksjonshemmedes
organisasjoner fra 80-tallet og fortsatt ved 2000 arsskiftet star overfor
en helt annerledes politisk mulighetsstruktur. Det er en mulighets-
struktur preget av en politikk for & modernisere, fornye, effektivisere
og kvalitetsforbedre den offentlige forvaltning og tjenesteyting, og
med en medvirkningsrepresentasjon der brukerinformasjon skal
nyttiggjeres i moderniseringsarbeidet. Det er videre en mulighets-
struktur der interessekamp forstds som serinteressehevding og der
frivillige organisasjoner konseptualiseres som samarbeidspartnere og
iverksettere av offentlig politikk.

Ut fra et institusjonelt organisasjonsperspektiv kunne en anta at den
nye mulighetsstrukturen ville resultert i en marginalisering av
funksjonshemmedes organisasjoner ettersom disse var fundert pa 70-
tallets virkelighetsforstaelse og eksistensbegrunnelser. For den
foreningen jeg her beskriver, er resultatet motsatt: | den nye
mulighetsstrukturen er foreningen posisjonert som aktiv og attraktiv
samarbeidspartner. Den nye mulighetsstrukturen betydde at fore-
ningen matte finne andre typer problemformuleringer og andre
politiske  uttrykksformer og tilnermingsmater til  politiske,
administrative og faglige myndigheter. Den nye mulighetsstrukturens
medvirkningsrepresentasjon handler om effektiv ressursutnyttelse,
tjenestekvalitet og hjelpeapparatets nytte av tilbakemeldinger fra sine
brukere. Dette har foreningen tatt inn over seg og introdusert
tilbakemeldinger fra de syke som et viktig virkemiddel i tjenestenes
kvalitetsutvikling, og posisjonert egen forening som den ngdvendige
formidleren av tilbakemeldingene fra de syke. Slik er Tilbake-
meldingsprosjektet konstruert. Foreningen holdt fast pa medvirknings-
representasjonen fra politikken for funksjonshemmede — om funk-
sjonshemmedes organisasjoner som talergr for funksjonshemmede.
Den holdt fast ved fortolkningen av seg selv som den som skulle
representere mennesker med psykiske problemer og ved malet om &
styrke de sykes posisjon i forhold til tjenesteapparatet, men om-
formulerte malformuleringene og tilpasset dem premissene i den nye
mulighetsstrukturen ved a utforme et medvirkningsprosjekt med
“kvalitetsforbedring” som sentral merkelapp. Prosjektet er formulert
slik at det mater bade hjelpeapparatets og foreningens behov.
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Foreningen ser ikke ut til & henge fast i den virkelighetsforstaelse som
dannelsesperioden institusjonaliserte. Synes da ikke dette som en
rasjonell tilpasning til en ny mulighetsstruktur? Jo, men det er ogsa
ngdvendig a belyse spgrsmal som: Hva er det som farer til at en
forening erfarer at mulighetsstrukturen er endret, og sa seker a tilpasse
seg den nye mulighetsstrukturens betingelser, dens problemforstaelser,
lasningsmodeller og begrepsapparat? Hva er det som virker til at en
forening som har en etablert virkelighetsforstaelse, blir oppmerksom
pa at denne ikke lenger er konsistent med den nye mulighets-
strukturen, og blir i stand til 8 omforme denne?

Impulser til deinstitusjonalisering

Den tidlige ny-institusjonelle organisasjonstilnermingen er blitt
kritisert for a ha mer fokus og forklaringer pa hvordan etablerte
organisasjonsformer og -praksiser opprettholdes og fastholdes, enn pa
hvordan slike endres. Nyere tilnerminger i institusjonell organisa-
sjonsteori har derimot satt sgkelys pa institusjonell endring, og sekt
etter impulser eller press som farer til endring i organisasjoners
institusjonaliserte normer og forstaelser (Dacin et al., 2002). En har
veert opptatt av at endring ofte er en kombinert prosess av de-
institusjonalisering der etablerte normer og praksiser svekkes og
forsvinner, og av inntreden eller oppbygging av nye oppfatninger og
praksiser. Deinstitusjonalisering refererer til at etablert organisasjons-
praksis mister legitimitet som resultat av at organisasjonen mgter
utfordringer og press. Nar det gjelder press i retning av de-
institusjonalisering har Oliver (1992) skilt mellom tre ulike typer
press: 1. politisk press som oppstar ved endringer i de maktforholdene
som har stettet og legitimert etablerte forstaelsesmater og etablert
praksis enten internt i organisasjonen eller i organisasjonens
omgivelser, 2. funksjonelt press som oppstar pa bakgrunn av at organ-
isasjonen opplever problemer pa utgvende niva for eksempel knyttet
til nytten eller effekten av etablert praksis, og 3. sosialt press som kan
oppsta ved at det skjer endringer i organisasjonens medlemsmasse, for
eksempel at nye personer med annen bakgrunn eller forstaelsemate
trer inn i eller blir dominerende i organisasjonen slik at selvfglgelig-
gjort organisasjonspraksis dermed ikke lenger framstar som selv-
folgelig. Dette kan skje ved lederskifte eller hgy turn-over blant
organisasjonens medlemmer.
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Mens organisasjonsteoretiske rasjonell aktermodeller forklarer or-
ganisasjoners handlinger som rasjonell adferd rettet mot & oppna
fastsatte mal, altsa, med Schiitz’ begrepsapparat, som for & handlinger,
sa opererer institusjonell organisasjonsteori med forklaringer som
viser til at organisasjoner handler fordi noe har skjedd i eller rundt
organisasjonen. Mens for & handlinger viser til den handlendes
motiver forut for handlingen, sa viser fordi handlinger til tidligere
erfaringer, og derfor er tidsstrukturen viktig a klarlegge nar en skal
forsta handlinger: hva var den handlendes kunnskapsmengde pa det
tidspunkt handlingen skjer (Schiitz, 1978).

Overfgrt til denne organisasjonens transformasjonsprosess: Er det
kanskje ikke slik at foreningen har lagt bort opposisjonslinjen for a
komme i posisjon? Er det snarere slik at linjeskiftet har kommet fordi
den politiske og lokale mulighetsstrukturen er endret, dvs er et resultat
av at organisasjonen har tatt inn over seg at det fordres andre typer
problemformuleringer og andre tilnermingsmater og at etablerte
tilneermingsmater har mistet legitimitet (politisk press)? Er det slik at
foreningen har opplevd at de innarbeidede politiske aksjonsformene,
ikke lenger fgrte fram (funksjonelt press)? Eller er det slik at det har
skjedd personskifter i foreningen som igjen har introdusert nye
forstaelsesmater og tilneermingsmater (sosial press)?

7.2 Et linjeskifte for & fa tilgang pa penger og posisjoner?
Tilbakemeldingsprosjektet viser hvordan foreningen har tilpasset seg
den nye mulighetsstrukturen. Gjennom prosjektet har foreningen
sikret seg en utvidet tilgang til sykes erfaringer, fatt gkonomisk statte
fra staten til & samle inn og dokumentere erfaringene, og fatt etablert
kanaler direkte til hjelpeapparatet. Foreningens linjeskifte synes a ha
veert en viktig, kanskje til og med en ngdvendig forutsetning for at et
slikt samarbeidsprosjekt kunne utvikles. Men betyr dette at det var
malet om en samarbeidsrelasjon som var foreningens hensikt med a
foreta linjeskiftet, at linjeskiftet skjedde fordi foreningen gnsket &
sikre seg de penger og posisjoner som Tilbakemeldingsprosjektet
apnet for?

Penger?

Mulighetsstrukturen representerte nye inntektskilder i form av
prosjektmidler fra Sosial og Helsedepartementet. Formelt gikk disse
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til fylkeskommunen, men i praksis innebar de mer ressurser til miljget
rundt foreningen. Prosjektet fikk kontorer i foreningens lokaler og en
sentral tillitsvalgt ble prosjektleder. Personer fra foreningsmiljget ble
engasjert som prosjektmedarbeidere til oppgaven med a framskaffe og
dokumentere brukererfaringene. Og selv om dette dreide seg om
engasjementsstillinger og flere av dem i sma stillingsbraker, innebar
prosjektet en gkt aktivitet i foreningsmiljget.

Foreningen var likevel ikke uten inntektskilder for Tilbakemeldings-
prosjektet. Arsberetningene og regnskapene viser at foreningen har
finansiering fra mange ulike kilder, men forteller samtidig at kildene
er usikre og at det er et stadig pagaende arbeid a skaffe finansiering til
de oppgavene foreningen gnsker a ta fatt pa. Viktige inntektskilder for
foreningen var fylkeslegens tilskudd til velferdstiltak for funksjons-
hemmede (en post pa statsbudsjettet som ble fordelt via fylkeslegene
til lokale tiltak), tilskudd fra fylkeskommunen til drift av foreningen
og til ulike aktiviteter i regi av foreningen, studietilskudd som ble
brukt til skolering og organisasjonsutvikling, samt kontingentrefusjon
fra moderorganisasjonen. Hver av disse postene var i farste halvdel av
90-tallet pa under 50.000 kr. Med unntak av driftstilskuddet fra
fylkeskommunen pa rundt 25.000 kr var alle inntektskildene knyttet til
bestemte oppgaver eller tiltak som foreningen forpliktet seg til &
gjennomfare.

Den starste inntekstkilden, den eneste som var pa over 100.000 kr var
arbeidstiltaksmidler (lgnnstilskudd) fra arbeidsmarkedsetaten, i noen
ar var tilskuddet over 200.000 kr. Denne typen tiltaksordninger gjorde
det mulig for foreningen & sikre seg en arbeidskraft utover frivillig
fritid, samtidig som foreningen kunne tiloy mennesker med psykiske
problemer et sysselsettingstilbud. | flere tilfeller var det egne med-
lemmer og tillitsvalgte som fikk arbeidstrening gjennom tiltaks-
ordningene. Slik fikk foreningen en viss finansiering til et sekretariat,
som oftest i begrensede stillingsbragker og over Kortere tidsperioder.
Foreningen var altsd ikke uten finansieringsmuligheter, selv om
finansieringskildene var begrensede og flere av dem var ustabile og
knyttet til bestemte aktiviteter, slik at foreningen var pa konstant
utkikk etter nye finansieringsmuligheter. Den nye typen inntektskilde
— prosjektfinansieringen — skiller seg ikke fra de tidligere inntekts-
kildene: det er finansiering med oppgave- og tidsbegrensning og
finansiering som krever stadig innsats for a fa tilgang til.
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En frivillig forening med fa faste inntekter ma lete etter inntekts-
muligheter der slike finnes, og tilpasse virksomhetsutformingen til de
til enhver tid tilgjengelige finansieringskildene, enten disse er arbeids-
markedstiltak eller prosjektmidler. Foreningens handlingsprogram for
perioden 1997/98 viser at foreningen hadde fanget opp at
prosjektmidler kunne bli en viktig inntektskilde: ’Prosjekter er noe
som er blitt populert for det offentlige nar tilskudd skal gies. Dette er
ogsa utfra at man gnsker & kunne gi penger til malrettede tiltak som
har en tidsbegrensning. Dette medfgrer at vi som organisasjon ogsa
ma tilpasse oss dette.”” Som en sentral tillitsvalgt uttrykte det: Nar
det gjelder prosjektene, sa fant vi ut at hvis vi ikke leerer oss hvordan
vi skal gjare prosjekter, sa far vi ikke penger. For det var andre som
kom og sa at hvis dere snekrer prosjekter, sa far dere penger. Sa vi
matte jo bare begynne a tenke prosjekt da.”

Tilbakemeldingsprosjektet var ikke det eneste prosjektet foreningen
hentet midler til. Departementet hadde tidligere finansiert et fem-
maneders prosjektengasjement til & utarbeide en publikasjon om
foreningens brukerdrevne kontaktsenter og mateplass. Stiftelsen Helse
og Rehabilitering’® som fordeler midlene fra Extra-spillet, ble pé
slutten av 90-tallet en annen kilde til prosjekter i regi av foreningen,
og her er foreningen selvstendig prosjektarranger. Tilgangen pa
prosjektmidlene synes ikke & veere avhengig av en samarbeidsrelasjon
til forvaltningen.

Posisjoner?

Foreningen var heller ikke tidligere uten tilgang til pavirknings-
kanaler. Arsberetningene og den oppsummerte historikken viser at
foreningen var akseptert som representant for mennesker med psykis-
ke problemer. Allerede fra 80-tallet hadde foreningen representanter i
alle kontrollkommisjonene for fylkets psykiatriske tjenester, og fast
plass i styret for fylkets psykiatriske sykehus. Her var fylket et

102 Helse og Rehabilitering, en stiftelse med 22 medlemsorganisasjoner, har konsesjon

til & drive tv-spillet Extra. Overskuddet fra Extra skal bidra til frivillige
organisasjoners innsats for & bedre fysisk og psykisk helse i Norge. Alle frivillige,
humanitere organisasjoner kan sgke om midler til definerte prosjekter innen
forebygging, rehabilitering og forskning, uavhengig av medlemskap i stiftelsen. |
2001 fordelte Helse og Rehabilitering 187,7 millioner kroner til 133 ulike
organisasjoner. Til sammen har Helse og Rehabilitering siden starten i 1997 delt ut
907 millioner kroner. Kilde: www.helseogrehab.no 3.4.02
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foregangsfylke, for selv ti ar senere, i stortingsmeldingen om psykiske
lidelser og tjenestetilbudet, forplikter ikke departementet seg til noe
mer enn & vurdere & lovfeste at kontrollkommisjonene skal ha
medlemmer som representerer brukerinteressene.'®

Den nye mulighetsstrukturen representerer likevel rom for en mer
direkte kontakt med hjelpeapparatets virksomhet ved at hjelpe-
apparatet selv, men ikke minst deres overordnede i kommunene og
fylkeskommunen ettersper brukererfaringer som grunnlagsmateriale
for effektivisering og kvalitetsforbedring i tjenesteytingen. Tilbake-
meldingsprosjektet utvikles ut fra en bevisst intensjon om a utvikle en
ny innflytelsekanal og a sikre at brukerstemmene i stgrre grad skal
prege hjelpeapparatets virksomhet. De nye problemformuleringene,
koblingen mellom brukererfaringer og kvalitetsutvikling, er derimot
noe som kommer inn i lgpet av prosjektutviklingsperioden, i 1996, og
det er veilederen som bidrar med denne maten & vinkle prosjekt-
innretningen. Pa den tiden linjeskiftet skjedde, tre ar tidligere, finnes
det ikke spor av slike prosjektideer i arsberetningen.

Ny posisjon — linjeskiftets resultat, ikke dets begrunnelse
Linjeskiftet har apnet for at foreningen kunne bli formell samarbeids-
partner i felles prosjekt mellom foreningen, fylkeskommunen og
kommuner i fylket, og apnet slik for en ny posisjon for foreningen.
Men verken prosjekt som inntektskilde eller moderniserings-
politikkens problemforstaelse og mulighet for & posisjonere forenin-
gen som bidragsyter i tjenestenes kvalitetsutvikling, synes & ha veert
svart synlige for foreningen pa det tidspunktet linjeskiftet faktisk
skjedde — pa begynnelsen av 90-tallet. Det er farst i siste halvdel av
90-tallet at foreningen for alvor blir bevisst at prosjektorganisering og
prosjektmidler kan bli viktige inntektskilder for foreningen. Og det er
fgrst underveis i utformingen av prosjektbeskrivelsen at kvalitets-
koblingen blir synliggjort for foreningen. Derfor kan linjeskiftet
vanskelig vaere motivert av ambisjoner om prosjektposisjoner og —
penger. Prosjektet synes & vaere et resultat av samarbeidslinja mer enn
en intensjon bak linjeskiftet.

Da ma vi lete etter forklaringer i andre typer endringsdynamikker. Var
forklaringen pa linjeskiftet knyttet til at foreningen opplevde at

102 st.meld nr 25 (1996-97) Apenhet og helhet, s. 32.
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etablerte tilnaermingsmater til myndighetene ikke hadde legitimitet
(politisk press) eller ikke fgrte fram (funksjonelt press)? Var det slik at
det hadde foregatt personutskiftninger i foreningens ledelse, og at nye
tenkemater kom med nye folk (sosialt press)? Eller finnes det
forklaringer pa et slikt linjeskifte som er saregne for denne type
organisasjoner som foreningen representerer, foreninger for
mennesker som har veert marginaliserte, og som har opplevd at deres
meninger og erfaringer ikke har blitt tillagt vekt, slik forenings-
representantene beskrev foreningens tidligere erfaringer? La oss ga
tilbake til likkistedemonstrasjonen i 1993.

7.3 En organisasjon som sluttet & vaere 'rabiat’

Da de skulle beskrive bakgrunnen for samarbeidsrelasjonen fortalte
bade fylkesadministrasjonen, bykommunen — den stgrste kommunen i
fylket - og foreningen selv om et linjeskifte i foreningens tilnaerming
til offentlige myndigheter. Likkistedemonstrasjonen sto sentralt i flere
av fortellingene.

Fortellinger om et linjeskifte

Bykommunens representant kontrasterte dagens samarbeidsrelasjon
med relasjonen ti ar tidligere, en relasjon preget av konflikt og
avstand:

”Vi hadde vel en situasjon der foreningen var oppfatta som en ganske
aggressiv og vanskelig og pagaende brukerorganisasjon pa slutten av
80-tallet, tidlig pa 90-tallet. Og jeg tror de hadde et... de opplevde &
ha et darlig forhold bade til fylkeskommunen og til kommunen. Og vi
har hatt en vanskelig situasjon mellom kommunen og fylkeskommu-
nen fra tidligere, bade innafor somatikken og i forhold til psykiatrien.
Og sarlig kom dette til uttrykk i forhold til handtering av
langtidspasienter med psykiske lidelser.”

Foreningen ble oppfattet som aggressiv, vanskelig og pagaende, for-
teller bykommunens representant, men gir samtidig en innrgmmelse:
samarbeidet mellom fylkeskommunen og bykommunen var vanskelig
og det rammet nettopp langtidspasienter med psykiske lidelser.
Foreningen hadde grunner til & veere pagaende og aggressiv, men
aksjonsformen foreningen brukte, ble ikke akseptert.
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Fylkeskommunens representant fortalte om en forening ”som har ut-
vikla seg veldig, en forening som virkelig pa en mate har blitt voksen,
om det gar an a bruke et sant ord”, og kontrasterte dette med bildet av
foreningen for fem til ti ar siden:

"Hvis jeg tenker tilbake til 1991, dengang var det en annen leder i
foreningen. Da var det en veldig militant leder, som kom opp pa
kontoret til meg og vifta med bestemmelser og dokumenter og var sa
sint, og hele tida skulle ta oss. Vi brukte fryktelig mye tid pa a prave a
lage et klima... Og som var pa mgtene i helse- og sosialstyret og hele
tida trigga folk. Og det som skjedde var jo at, ja de oppnadde ikke...
de oppnadde sikkert a fa forstaelse for at de var viktige, men de gode
relasjonene ble det ikke, det kom senere, det kom med andre folk. [...]
| budsjettbehandlinga i fylkestinget for noen ar siden, kanskje fem ar
siden, da var det nedskjeeringer - det har jo veert sa mye nedskjeringer
- da demonstrerte Mental Helse pa fylkesordfagrerens kontor ved a
komme med en likkiste. Og de hadde bestilt presse. Det var sveert
bilde i avisa. Og det liket som var inne i Kkista, det var psykiatriske
pasienter som dgr p.g.a. at pengene forsvinner. Det var for sterkt for
dem, altsa. Der gikk de for langt. Politikerne falte seg sa provosert av
det, og sa sara, for mange politikere slass jo ogsa for psykiatrien. Og
det tror jeg kanskje var et vendepunkt pa en mate. [...] Jeg vil ikke si
at det var feil, for det har jo veert salderinger, somatikken har hele
tiden hatt sa mye overskridelser at psykiatrien har mattet betale for
det. Det har jo veert sann.”

Foreningen ble oppfattet som militant og sint, en forening som hele
tiden var ute etter & ’ta’ myndighetene, og som nok fikk opp-
merksomhet, men ikke oppnadde gode relasjoner. | likhet med
bykommunens fortelling, ligger det ogsa i fylkeskommunens fortelling
en innrgmmelse: det hadde jo veert salderinger, psykiatrien hadde
mattet betale for somatikkens overskridelser. Foreningens problem-
forstaelse er akseptert; foreningen hadde grunner til & reagere, men
reaksjonsformen var ikke akseptabel.

Foreningsrepresentanten introduserte likkistedemonstrasjonen for &
forklare hvordan foreningen senere kunne utvikle et godt samarbeid
med fylkeskommunen:

Vi slutta med & veere rabiat, skulle jeg si. Vi slutta virkelig med et
pang, et virkelig stort oppslag. Det var forrige gangen de holdt pa &
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skjeere ned pa psykiatrien. Da hadde de skaret ned ar etter ar etter ar,
og vi hadde protestert ar etter ar etter ar. Sa laga de en Kkiste, en
likkiste med krans oppa og gikk gjennom byen og opp til politisk
ledelse. De hadde dekning i alle aviser, VG, NRK, lokal-TV.
Fylkesordfgreren ble sa sint. Han diskuterte ikke penger med Mental
Helse, nei, hvis vi ikke fjerna oss derifra med en gang. Noen aviser
skrev lederinnlegg om at dette var pa tide, syns det var rett ord til rett
tid. Andre sa Fy! Vi fikk til og med telefoner fra forskjellige
journalister som sa ‘det var bra!l” Og sa fikk vi kjeft, spesielt fra
LHL™. Det tror jeg hadde litt med likkista & gjere, kanskje er en
likkiste ganske sterkt da. Pa den andre sida sa ble det veldig fort stille
med kjeftbruken, egentlig, fordi vi sa: *Jo, men det er sann. Det er x
antall folk som tar livet sitt hvert ar.” Og det er det fortsatt. Hvert ar
sa er det minst et av nere medlemmer som tar livet sitt, som vi veit om
og kjenner. I snitt sa har det vaert det mens jeg har vert med i Mental
Helse, ikke alle fordi de ikke far tilbud, men forskjellige arsaker.”

Foreningsrepresentanten beskriver historien med en viss distanse. *De’
laget en likkiste og ’de’ hadde dekning i avisene. Forenings-
representanten tar ikke avstand fra det som ble gjort, men argu-
menterer for at det var dekning for den dramatiske aksjonen — det er
mange som dgr av psykiske lidelser, som tar livet sitt, og viser at
aksjonen, selv om foreningen fikk kritikk av noen, ogsa fikk statte fra
mange. Som aktiv i foreningen er ogsa representanten en del av det
foreningen har gjort: *vi’ fikk kjeft og stette.

Den lille markeringen av distanse i fortellingen far en til & lure pa om
det kanskje var slik at foreningsrepresentanten som foreller, ikke selv
var aktiv i demonstrasjonen eller i foreningen. Fylkeskommunens
representant beskrev jo at nye relasjoner kom med nye folk, og teorier
om deinstitusjonalisering peker jo pa personskifte som et endrings-
press. Arsberetningen for aksjonsaret viser derimot at representanten
var styremedlem, og at den personen som senere ledet foreningen inn i
samarbeidsrelasjonene, allerede da var foreningsleder. Verken fore-
ningsrepresentanten som forteller, eller lederen er nye i forenings-
sammenheng; lederen har vert aktiv i foreningen siden midten pa 80-
tallet, og foreningsrepresentanten som forteller, har flere tiars fartstid
som representant for organisasjoner av funksjonsemmede. Det har

104 |_andsforeningen for Hjerte- og Lungesyke.
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skjedd et skifte i foreningsledelsen, slik fylkeskommunens represen-
tant beskrev, men endringen i foreningens tilnerming til offentlige
myndigheter fulgte ikke direkte av personskiftet. Linjeskiftet er ikke
en falge av sosialt press internt i foreningen.

Akseptable og ikke-akseptable politiske uttrykksformer

Fortellingene om foreningens linjeskifte fortelles fra to ulike posi-
sjoner — fra dem som angrep (foreningen) og dem som ble angrepet
(fylkeskommunen, og kommunen). Likevel er fortellingene pa mange
mater like. Begge versjonene forteller at beveggrunnene til forenin-
gens reaksjoner var legitime - det hadde foregatt nedskjeeringer,
hjelpetilbudet til mennesker med psykiske lidelser var for knapt, men
ble likevel rammet av overskridelser i somatikken. Det er de politiske
uttrykksmatene som foreningen anvendte, som ble opplevd som ‘for
sterke’.

Forvaltningsrepresentantenes fortellinger om linjeskiftet i foreningens
tilneerming til offentlige myndigheter viser at den nye mulighets-
strukturen ikke bare utgjgres av nye styringsproblemer og nye
politikkformuleringer, men ogsa av bestemte forventninger om rela-
sjonen mellom stat og sivilsamfunn. Mulighetsstrukturen gir mer eller
mindre ekspliserte normer for hvordan sivilsamfunnets sammen-
slutninger skal tilnerme seg offentlige myndigheter. Den inneholder
normer om hva som er akseptable og hva som ikke er akseptable
politiske uttrykksformer. Begge forvaltningsrepresentantenes fortellin-
ger viser en kontrast mellom dagens situasjon der forvaltningen har
gode relasjoner til foreningen, og situasjonen fem til ti ar tidligere da
relasjonene var alt annet enn gode. Nettopp kontrasten mellom
fortidens og dagens situasjon viser hvilke tilnzerminger fra foreningens
side som forvaltningen oppfatter som uakseptable.

Forvaltningsrepresentantene tegner et bilde av en forening med en
angrepstilnerming: Foreningen (og lederen) var ’aggressiv’, 'mili-
tant’, ’sint’. Foreningen var ’vanskelig’ og ’vifta med bestemmelser
og dokumenter’. Den var pagaende’, stilte pa forvaltningens kontor
og helse- og sosialstyrets mgter , provoserte, ’trigga folk’ (skapte
negative reaksjoner) og ’skulle ta oss’.

Foreningen tok altsa i bruk lovlige politiske kanaler — anledningen til
a veere til stede pa mgtene i offentlige politiske organer som skal veere
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apne for publikum og presse. Foreningen argumenterte ved & henvise
til politiske dokumenter og bestemmelser, trolig da dokumenter og
bestemmelser som ga foreningen grunnlag til a papeke svikt ved situa-
sjonen: Sviktende oppfelging av politiske lgfter? Sviktende etterlevel-
se av politiske vedtak? Bestemmelser som skulle gitt de syke et bedre
tilbud? Begge forvaltningsrepresentantene medgir jo at foreningen
hadde grunnlag for kritikk — nedskjeringer og manglende samordning
rammet hjelpetilbudet til de syke. Foreningen lot ikke forvaltning og
politikere i fred, men holdt svikten opp for dem - "tok’ dem.

Fortellingene uttrykker ikke at en for mennesker med psykiske
problemer ikke har rett til & ta i bruk politiske uttrykksformer som
ligger i en angrepstilnerming. Det forvaltningsrepresentantene under-
streker er at disse uttrykksformene ikke skaper gode relasjoner. Gode
relasjoner er, slik forvaltningsrepresentantene ser det, gnskelig ikke
bare for forvaltningen, men ogsa for foreningen. Derfor kan fylkes-
kommunens representant om enn noe nglende beskrive foreningens
transformasjonsprosess med begreper om en vekstsprosess: som en
forening som har "utvikla seg veldig”, som har "blitt voksen”. En
"voksen’ forening ser seg tjent med & ha en god relasjon til
forvaltningen.

Gode relasjoner forutsetter — med de begrepsmessige motpolene til
forvaltningsrepresentantenes beskrivelse av de darlige relasjonene — at
foreningen er vennligsinnet og behersket (ikke sint, aggressiv og
militant), enkel & ha med & gjere (ikke vanskelig), tadlmodig og
forstaelsesfull (ikke pagaende og ute etter & ta sine motparter). Om
noen hadde presentert dette omvendte begrepssettet for for-
valtningsrepresentantene, ville de trolig ikke ha sagt at det er
ngdvendig for foreningen & ga sa langt i retning av & demonstrere en
samarbeidsinnstilling. Som jeg senere skal komme tilbake til, sier den
ene forvaltningsrepresentanten tvert imot at forvaltningen ma tale
konflikt i forhold til brukerforeningen. Likevel, fortellingene om
linjeskiftet viser at det er grenser for hvor mye konfliktinnstilling
forvaltningen kan tale. Forvaltningen gnsker ikke & bli angrepet; de
myndighetsrepresentantene som foreningen retter seg mot, psykiatri-
forvaltningen og helse- og sosialpolitikerne, vil bli trodd pa at de har
et gnske om & gjere noe for mennesker med psykiske problemer.
Deres gnske er a bli sett slik de ser seg selv, som ‘politikere som ogsa
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slass for psykiatrien’ slik fylkeskommunens representant beskriver
dem.

Den nye mulighetsstrukturen besto ikke bare av en nasjonal og lokal
moderniseringspolitikk som posisjonerte brukerne av offentlige
tjenester som aktgrer som kunne tilfgre det offentlige etterspurt
informasjon. Mulighetsstrukturen besto ogsa av normer om akseptable
politiske uttrykksformer som sto i motstrid til den tilnsermingsmaten
foreningen hadde innarbeidet. Angrepstilneermingen har ikke full
legitimitet. Foreningen er utsatt for et politisk press. Er det dette
foreningen har oppfanget?

Et linjeskifte i emning?

Foreningsrepresentantens fortelling om likkistedemonstrasjonen og
foreningens linjeskifte inneholder ogsa en fortelling om en tidligere
hendelse der foreningen, sammen med andre lokale foreninger av
funksjonshemmede, endret tilneermingsmate i forhold til politiske og
administrative beslutningstakere. Denne hendelsen foregikk om lag ett
ar far likkistedemonstrasjonen, i 1992, og den var knyttet til et
nasjonalt informasjonsprosjekt, i regi av det statlige Radet for
funksjonshemmede, finansiert av Regjeringens Handlingsplan for
funksjonshemmede, det sakalte “Funksjonshemmede i funksjon” (FIF)
(Markussen & Berild, 1993). Prosjektet besto i at et ”Pensum om
funksjonshemmede” ble sendt til beslutningstakere pa politisk og
administrativt niva i kommunene og at det skulle gjennomfares
markeringer i kommunene i regi av lokale foreninger for funksjons-
hemmede. | disse markeringen skulle et sentralt element veere en
“tentamen om funksjonshemmede” der etatsledere og politikere skulle
besvare 20 spgrsmal pa bakgrunn av den informasjonen de hadde fatt
gjennom “Pensum om funksjonshemmede”. Foreningsrepresentanten
fortalte om de lokale foreningenes reaksjoner pa dette opplegget. De
lokale foreningene representerte ogsd andre grupper funksjons-
hemmede enn mennesker med psykiske problemer.

"Fgr var det sann at nar FFO hadde valgmater, hver gang det var valg,
sa dunka dem ting i hodet pa politikerne ‘Hvorfor ditt?” og ‘Hvorfor
datt?” “‘Dere er sa fele, og vil ikke hgre pa oss’ og sant. Da vi hadde
FIF, fant vi ut at det er ikke noe vits & holde pa a gjgre narr av folk,
det er ikke noen vits i & late som de skal sitte pa skolebenken og
dumme seg ut med a fa praver som de ikke greier & svare pa. Det var
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vi veldig enige om hele gjengen. Vi la det opp rett og slett med a
fortelle hvordan hverdagen var er. Vi tok ikke den runden om de
svarte rett pa spgrsmalene. For folk ville da hare, de ville da prove a
forsta.”

Utsagnet viser til en etablert praksis i funksjonshemmedes
organisasjoner ("hver gang det var valg’). Det var en praksis bygget pa
en oppfatning om at funksjonshemmede var en marginalisert gruppe
som ikke ble lyttet til ("dere vil ikke hgre pa oss’). Og det var en
praksis som tok i bruk en angrepstiln@rming der oppgaven var a
"dunke ting i hode pa politikerne’, skjelle dem ut ("dere er sa fale”).
Tidligere har jeg beskrevet foreningsrepresentantenes begrunnelse for
Tilbakemeldingsprosjektet - at de sykes egenerfaringer skulle fa starre
betydning i faglige og politiske beslutningsprosesser. | denne
begrunnelsen 13 det bildet av de politiske beslutningsprosessene som
foreningen gjennom mange ars erfaring hadde dannet seg: et bilde av
at det var fagfolkene, ikke de syke selv, som hadde tilgangen til og
kunne levere kunnskapsgrunnlaget for de politiske beslutningene, og
et bilde av foreningens posisjon som en posisjon utenfor, pa side-
linjen, uten kanaler, og med lav status. Det er et bilde av relasjonen
mellom offentlige myndigheter og funksjonshemmedes organisasjoner
som foreningen synes a dele med flere i funksjonshemmet-bevegelsen,
et bilde som begrunner bevegelsens krav om innflytelse pa lik linje
med andre samfunnsgrupper og krav om a fa handle pa egne vegne.
Kanskje er det slik at opplevelsen av marginal posisjon ogsa har
institusjonalisert i funksjonshemmedes organisasjoner bestemte mater
a nerme seg offentlige myndigheter pa. Det vil veere tilnermings-
mater som er preget av hva som var legitimt i den politiske mulighets-
strukturen da organisasjonene vokste fram som interessepolitiske
talerar og krevde medbestemmelse og innflytelse for funksjon-
hemmede, i 60- og 70-tallets demokratiseringsperiode kjennetegnet
ved politisk aktivisme og hayt konfliktniva.

90-tallet representerer en ny politisk mulighetsstruktur. En aggressiv,
konfliktorientert tilneerming er ikke lenger akseptabel, av sivilsam-
funnets sammenslutninger forventes konstruktivt samarbeid. Forenin-
genes oppgave er ikke a kritisere og kreve, men a levere informasjon
som myndighetene etterspgr. Foreningsrepresentantens kritiske ord-
bruk forteller da ogsa at angrepstilnermingen nd framstar som lite
tiltalende. 1 foreningsrepresentantens fortelling blir den en tilnaerming
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som ikke (lenger) farer fram. Den oppfattes ikke lenger som effektiv.
Den er derfor avlgst av en ny tilnermingsmate. Fortellingen handler
om at funksjonshemmedes representanter sluttet & behandle politiker-
ne som de var uvillige, sluttet & *dunke ting i hodet’ pa politikerne,
eller & ’gjere narr av dem’ ved a synliggjere hvor lite kunnskap
politikere har om funksjonshemning. | stedet begynte funksjons-
hemmedes representanter a betrakte politikerne som mennesker med
en interesse for & hgre og forsta. Slik er det blitt overensstemmelse
mellom fylkeskommunens og foreningens bilde av politikerne — de er
mennesker som gnsker a forsta og som gnsker & prioritere funksjons-
hemmede. Fortellingen er dermed en fortelling om foreninger som har
kommet til ny erkjennelse, og har utviklet et nytt bilde av sine
motstandere og en ny fortolkning av egen oppgave. Oppgaven er a
informere — *fortelle hvordan hverdagen var er’. Den nye tilnaermings-
maten er en tilbydertilneerming. Den er et svar pa myndighetenes nye
ettersparsel.

Foreningsrepresentantens fortellingen handler om hvordan foreningen
(og andre lokale foreninger av funksjonshemmede) utviklet en ny
tilneermingsmate som innebar & innta en tilbyderrolle og tilby
politikerne kunnskap om ‘hvordan hverdagen var er’, altsa kunnskap
som politikere trenger og gnsker. En erfaring med at etablert praksis
ikke (lenger) var en legitim eller virksom tilnermingsmate til
offentlige myndigheter synes & veere en forklaring bak linjeskiftet.
Organisasjonen ble utsatt for politisk og funksjonelt press.

"Var siste utvei” — marginaliserte gruppers politiske
uttrykksformer

Foreningsrepresentantens fortelling om informasjonsprosjektet viser at
et linjeskifte var i ferd med & skje, men bare ett ar senere tar
foreningen igjen i bruk en angrepstilneerming og henger ut fylkes-
politikerne for nedskjeringer i psykiatrien. Gjennom likkiste-
demonstrasjonen i forbindelse med fylkestingets budsjettbehandling
demonstrerer foreningen for offentligheten hvordan mennesker dgr
fordi politikerne ikke bevilger penger til psykiatriske hjelpetilbud.
Angrepstilneermingen er likevel ikke forlatt. En erfaring med at
etablert praksis ikke var virksom eller legitim, har ikke trengt
fullstendig igjennom. Hvordan kan dette forklares?
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| studier av sosiale bevegelser gjgr Piven og Cloward et skille mellom
"normativ”’ og "ikke-normativ” kollektiv handling, forstatt som et
skille mellom handlinger som ligger innenfor normale politiske
handlemater, versus protest som foregar utenfor og er rettet mot den
normale politiske virksomhet (Piven & Cloward, 1992). De medgir at
skillet mellom normativ og ikke-normativ kollektiv handling kan vaere
vanskelig a trekke fordi normene kan vere flertydige. Dessuten, i
moderne samfunn har innbyggerne fatt utvidede politiske rettigheter
og samfunnet taler flere typer konfliktuttrykk og former for
protestaksjoner. Slik jeg ser det, gir det mening a operere med et skille
mellom normativ og ikke-normativ kollektiv handling, selv om
uttrykket “normativ’ pa norsk gir noen andre assosiasjoner enn det
som synes a ligge i Piven og Clowards skille, nemlig et skille mellom
aksepterte versus ikke-aksepterte pavirkningsmidler eller protest-
former. Imidlertid synes det rimelig 4 tenke pa dette som en
kontinuum der det er snakk om gradsforskjeller snarere enn absolutte
motsetninger. | Norge er uttalelser til planer pa offentlig hering, en
konvensjonell og akseptert politisk uttrykksmate, mens blgtkake-
kasting pa politiske ledere er langt mindre akseptert, om enn muligens
tolererbart om det fortolkes som en humoristisk protestform.

Nar Piven og Cloward argumenterer for at skillet mellom “normativ”
og “ikke-normativ” kollektiv handling er betydningsfullt, er det fordi
de ensker & argumentere mot hovedtyngden av forskere innenfor
ressursmobiliseringstilneermingen i studier av sosiale bevegelser.
Ressursmobiliseringsteoriene representerte et oppgjer med den tidlige
forstaelsen av sosiale bevegelser som et resultat av sammenbrudd i
samfunnets sosiale kontroll eller normative integrasjon. | den tidlige
forstaelsen ble framvekst av sosiale bevegelser tolket som et uttrykk
for at hurtige og omfattende sosiale endringer ferte til misngye,
frustrasjon eller aggresjon (Cohen, 1985). Ressursmobiliserings-
teoretikerne betraktet tilslutning til sosiale bevegelser som rasjonell og
strategisk handling, og ikke som irrasjonell, falelsesstyrt misngye-
reaksjon pa urettferdighet og lidelse. Deres poeng var at misngye og
frustrasjon stadig vil oppsta i forlengelsen av strukturelle konflikter.
Eksistensen av slik frustrasjon er derfor ikke tilstrekkelig til & forklare
kollektiv handling; at det organiseres sosiale bevegelser ma forklares
ut fra tilgang pa ressurser, organisering og muligheter for kollektiv
handling (Jenkins, 1983).
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Piven og Cloward mener at det er viktig a klarlegge de forholdene
som far mennesker til & forsvare sine interesser gjennom a gripe til
protest- og motstandstrategier, sivil ulydighet eller vold, og dermed
risikere represalier. De peker pa at desintegrasjon, svake sosiale band,
sosial deprivasjon, & ikke fa dekket grunnleggende menneskelige
behov, kan legge grunnlag for opprer og bruk av ikke-aksepterte
politiske uttrykksformer.

I denne sammenhengen blir spgrsmalet: Kan opplevelse av margi-
nalisering forklare at foreningen grep til en slik ikke-akseptert politisk
uttrykksform som likkistedemonstrasjonen?

”Det ble jo sa galt at vi matte bare markere” forklarte forenings-
representanten om hvorfor den nyutprgvde tilbydertilneermingen igjen
ble forlatt, og viste til at foreningen hadde protestert *ar etter ar etter
ar’, men at politikerne likevel vedtok nedskjeeringer i psykiatrien. Vi
har tidligere mange ganger opplevd at vare henvendelser ikke har fatt
gehar” forklarte foreningen i arsmeldingen som begrunnelse for den
“sterke” uttrykksformen. Vel er vi vant til at psykiatrien ikke blir
prioritert, men en nedskjeering pa i alt 10 millioner og den konsekvens
et slikt forslag ville ha for brukerne av disse tjenestene, matte bli
patalt av oss slik at det vistes og aller helst slik at politikerne ville ta
hensyn til det i sin videre behandling av budsjettet.” sto det i
foreningens arsberetning for aksjonsaret. Aksjonen ble beskrevet som
”var siste utvei”. Foreningen opplevde at dens problembeskrivelse
ikke var blitt tatt pa alvor, og valgte en ikke-akseptert politisk
uttrykksform. Arsberetningen oppsummerte at foreningen ’ma kunne
si seg svert forngyd med fokuseringen vi fikk pa vare sak gjennom
denne formen for aksjon™, og konkluderte med at erfaringene “tilsier
at lignende aksjoner bgr prioriteres [...] i tiden fremover™®.
Foreningsrepresentanten som introduserte likkistedemonstrasjonen,
fortalte derimot om demonstrasjonen som et vendepunkt, et sluttpunkt
for en ’rabiat’ tilneerming. Men hvordan er dette blitt et vendepunkt?

Vendepunktet — den offentlige anerkjennelsen

Foreningsrepresentantens fortelling om berettigelsen av den dra-
matiske aksjonen hadde en fortsettelse, og fortsettelsen var en

195 sitat fra Arsberetningen.
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fortelling om at ogsa fylkesordfgreren som ble sa sint, i ettertid
erkjente at foreningen hadde rett:

Da vi holdt pa med helseplanen for fylket... “vi’, det hgrtes ut som
det var vi som laget den. Fylkesradet [for funksjonshemmede]'® fikk
henvendelse om & vaere med pa den. Pa andre mgtet var
fylkesordfgreren til stede, og da sier han: En gang sa kom Mental
Helse .... Og han sa det: ’Den gang ble jeg sint. Det gikk veldig inn pa
meg og.” (For han har jo hatt sine psykiske problemer han og, pa
forskjellig vis.) "Men etterpa sa jeg at de var ngdt til & gjere det.” Det
sa han da til en fullsatt fylkestingssal der det satt folk fra hele fylket,
behandlingsenhetene og alt. Da var tomahawken begravd. [...] | dag
har vi et veldig godt forhold. Det han sa at han gjorde, var at han
reagerte fordi han hadde det vondt sjgl. Hvis han hadde vert
avbalansert, og hadde alt sammen klarert og lagt langt bak seg, sa
hadde han ikke reagert sann, for da hadde han sett hva slags budskap
vi hadde.”

Fortellingen om fylkesordfareren er en fortelling med to poenger. Det
handler om hvordan en motstander er blitt en alliert, en utenforstaende
er blitt en av de egne - en som selv har slitt med psykiske vansker.
Foreningsrepresentanten ser fylkesordfareren ikke bare i den offisielle
rollen, men ser mennesket bak rollen, et menneske som er lik dem selv
— en som hadde det vondt.

Fortellingen handler ogsd om en motstander som har kommet til ny
erkjennelse. Fortellingens andre poeng er at fylkesordfgreren er-
kjenner at foreningen hadde rett i sitt budskap. Det er den samme
erkjennelse som bykommunens og fylkeskommunens representanter
gir uttrykk for, nemlig at det var saklig grunn for foreningens
protester, men mens deres erkjennelse uttrykkes i intervju med
forskeren, uttrykker fylkeordfgreren sin erkjennelse i offentligheten,
“foran en fullsatt fylkestingssal’. Og i den offentlige bekjennelsen om
erkjennelsen — "etterpa sa jeg at de var ngdt til & gjere det” — ligger en
anerkjennelse av at foreningens problembeskrivelse var riktig:
foreningen er blitt tatt pa alvor.

106 Fylkesradet for funksjonshemmede er et radgivende organ oppnevnt av
fylkeskommunen, med representanter for funksjonshemmedes organisasjoner, fylkets
politikere og administrasjon. Foreningsrepresentanten som forteller, har vaert medlem
av dette radet.
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Om ikke foreningen hadde fatt en slik anerkjennelse, er det mulig at
den hadde viderefgrt sin angrepstilneerming i trdd med den
umiddelbare oppsummeringen av erfaringene med likKiste-
demonstrasjonen, nemlig at aksjonen var vellykket fordi den farste til
en fokusering av de problemene foreningen var opptatt av. Dette var
en forening som fortsatt brukte en ikke-akseptert tilnerming til
offentlige myndigheter i mer enn ti ar etter at politisk protest og
opposisjon fikk svekket legitimitet som politisk uttrykksform, og ble
erstattet