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Sammendrag av masteroppgaven

Tittel
"Den fenomenale kroppeBn kvalitativ studie hvor personer med epidermislypullosa

forteller om sine opplevelser i kontakt med tjeeapparatet og sammen med naere

relasjoner.”

Bakgrunnen og formalet med oppgaven
Gjennom vart arbeid, foreldrerollen og engasjenémulike brukerorganisasjoner har vi

engasjert oss i arbeidet med funksjonshemmede aglan de opplever sin hverdag.
Vi savner starre vektlegging av egenerfart kunnskggetterlyser et mer helhetlig syn pa

brukere og pasienter.

Barn med EB ma, i ulik grad, ta hensyn til at derhange sar pa kroppen, og lett kan fa nye.
Utgangspunktet for oppgaven var et gnske om a f&mmskap om hvordan barn klarer &

balansere lek og samhandling med jevnaldrende aghensyn til at de har EB.

| kontakt med foreldre, personer som selv har fioighemming og fra egne erfaringer sitter
vi igjen med en oppfattelse av at mange opplevérdilstrekkelig behandling i

tienesteapparatet.

Vi spurte oss selv hva god stgtte overfor persored EB ville innebaere. Med denne
oppgaven gnsker vi & formidle intervjupersonene® egfaringer og opplevelser med

tienesteapparatet

Forskningsspgrsmal og problemstilling
Forskningsspgrsmalene vare er:

« Hvordan kan barn med EB klare & balansere behoveét theskytte huden best mulig,
samtidig som de deltar i aktiviteter sammen medebdrn?

» Hvordan kan foreldre best mulig legge til rette dicstatte barn og unge med EB i
deres vekst og utvikling?

» Hva kan behandling med fokus pa sar og sykdomdidoi personens opplevelse av a
ha EB?

« Hva kan behandling med fokus pa individets totéleasjon ha & si for opplevelsen av
a ha EB?



* Hvordan kan tjenesteapparatet best mulig statsoper med EB og deres familier?

Ut fra forskningssparsmalene utarbeidet vi probtélingen:

"Hvordan kan sentrale aktgrer veere best muligespillere for personer med EB?”

Metode
Det er intervjupersonenes erfaringer og opplevelseit formidle. Derfor intervjuet vi fire

voksne personer med EB, som sa tilbake pa sin égpvee formidlet erfaringer de har hatt
med helsevesenet, familie, venner og skole undeveksten og i dag. Vi benyttet et
halvstrukturert kvalitativt forskningsintervju. halysen anvendte vi Giorgis
meningsfortetning, som sammen med sunn fornufeog var utgangspunktet for tolkningen

av materialet.

Resultater
Intervjupersonene har uttrykt at de i stgrre gradhiatt som en hel person i helsevesenet i

dag i forhold til tidligere. Helsepersonell anerkjer i starre grad personens egne

opplevelser, og personen er selv mer delaktig abdlngstilbudet.

Alle intervjupersonene gav uttrykk for at selvstigiet er viktig. Det er avgjgrende at
omgivelsene, farst og fremst foreldrene, er bewsstog tilrettelegger for ungdommens

frigjgring fra dem.

Skolen har veert en sosial arena for alle, og emsasem flere har opplevd a lykkes pa. Det
har bidratt til & gi dem en positiv rolle og ideeti Flere har som voksne enda kontakt med

jevnaldrende fra skoletiden.

Den relasjonelle forstaelsen av funksjonshemmiom gektlegger at funksjonshemming
oppstar i matet mellom individet og omgivelsene,geil a gi en bedre forstdelsesramme for

a fange inn begrepet funksjonshemmet.
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1.0 Innledning

| dette kapittelet vil vi redegjgre for bakgrunrfenvart valg av oppgave, hva epidermolysis
bullosa er, problemstillingen, formalet med oppgaug sentrale begreper. Tilslutt vil vi

presentere studiens oppbygning og hvordan vi lgarosert oppgavene mellom oss.

Vi jobber begge som spesialpedagoger pa en intarkomalskole for barn med leerevansker.
Tidligere har vi erfaringer fra den ordinaere skolesykiatrien og fra et kompetansesenter for
sjeldne diagnoser. Vi er begge foreldre til et baed funksjonshemming, og et av barna har
epidermolysis bullosa. | forbindelse med barnag$jonshemming har vi begge veert aktive i
hver var brukerorganisasjon. Gjennom vart arbeicklfirerollen og engasjement i en
brukerorganisasjon har vi engasjert oss i arbeiazt funksjonshemmede, og hvordan de

opplever sin hverdag.

1.1 Beskrivelse av epidermolysis bullosa

Epidermolysis bullosa (EB) kjennetegnes ved sdslemmedannelse som kan oppsta ved
friksjon og stgt. EB er en genetisk sykdom og afv@$oreldrene. Noen former arves direkte
fra en forelder (dominant), mens andre former amegsat begge foreldrene er beerere av
sykdommen (recessiv). EB er en sykdom som i dieg) klan kureres, men lindrende og

forebyggende behandling er viktig. Det er tre haregper av EB:

1.1.1 Simplex

Séar og blemmer dannes i overhuden. Graden av plagérsimplex er ofte pavirket av
temperaturen. De fleste undergruppene av simplexthast plager pa varme dager. Personer

med simplex har en normal forventet levealder.

1.1.2 Junksjonal

Her dannes sar og blemmer i overgangen mellom aderhog leerhuden. Dette farer til at
huden lgsner og det oppstar apne smertefulle sémgMer plaget av darlig tannemalje som
kan gi gule tenner, deformerte negler og blemmep&aynene. Det er to ulike former for
junksjonal EB, Herlitz og non-Herlitz. Ved den mastorlige formen (Herlitz) der barna i
lapet av de farste levearene. Ved den andre varignbn-Herlitz) er den forventede
levealderen normal, men de har gkt forekomst aktadidi forhold til resten av befolkningen.



1.1.3 Dystrofisk

Ved dystrofisk EB dannes sar og blemmer i leerhuapgir smertefulle sar, som kan
sammenlignes med tredjegradsforbrenning. Nar sarelles far de ofte arr. Mange er plaget
av deformerte negler og darlig tannemalje. Detdgimange undergrupper av dystrofisk eb,
som grovt sett kan deles inn i to grupper ettertiao den arves, recessiv og dominant. Den
recessive varianten er den mest alvorlige variariggre og taer kan pa grunn hyppige sar
vokse sammen. Hudkreft er den vanligste dgdsarsakdevealderen er kortere enn

forventet i befolkningen (Lanschutzer og Fine, 200

EB er en sjelden diagnose. | Norge anses en diaggmws sjelden nar det er feerre enn hundre
personer med diagnosen pa en million innbyggerat(®wvam, Lippestad, 2008). | Norge er
det ca 250 personer med EB fra mild til alvorligdyrPersoner med en alvorlig grad av EB
har behov for hjelp fra ulike instanser innen tErapparatet bade kommunalt og sentralt.
Diagnosen har Senteret for sjeldne diagnoser vkshi@spitalet som sitt kompetansesenter.
Brukerorganisasjonen Debra — Norge ble dannet1,18§ er en brukerorganisasjon for
personer med EB, pargrende og andre interessexbeab Norge er tilknyttet Debra —

International, som er en verdensomspendende bmgarisasjon.

1.2 Bakgrunn for undersgkelsen

Vi opplever som spesialpedagoger og brukere aesgeapparatet at den medisinske
fokuseringen pa funksjonshemming, med fokus paaykdar forrang. Vi savner stgrre
fokus pa mestring av personens dagligliv og eganerkunnskap. En diagnose vil aldri gi en
fullstendig beskrivelse av en person med funksjenshing. En person er sa mye mer enn

kun diagnosen, og vi er alle forskjellige.

For & fa starre forstaelse av hva det vil si a Batar vi i tillegg til intervjuene deltatt pa to
inertnasjonale konferanser. En i Helsinki som vakenferanse for fagpersoner organisert av
brukerorganisasjonen Debra, og en konferanse i Mleslsom var en konferanse for

medlemmer av brukerorganisasjonen.

Da vi startet opp studiet gnsket vi finne ut omklyeislse av sar, for personer med EB, gikk
utover fri utfoldelse og kroppslig bergring. Undeisrmed arbeidet ble fokus mer rettet mot a
fa fram personenes egne erfaringer. Hvordan debatte det & vaere aktiv deltagende i lek
og samhandling med andre, samtidig som de tok Inetiisgt de hadde EB. A veere aktiv og



falge eget initiativ er med pa & bygge opp barketsmiskaper og ferdigheter (Rye, 1993/
1994). Det kan veere utfordrende for foreldre adanhb pragve ut ulike aktiviteter nar de vet at
det kan fgre til sar og smerte. Var nysgjerrigoetdette feltet farte til disse

forskningsspgrsmalene:

« Hvordan kan barn med EB klare & balansere behovétheskytte huden best mulig,
samtidig som de deltar i aktiviteter sammen medeabdrn?
« Hvordan kan foreldre best mulig legge til rette dicstatte barn og unge med EB i

deres vekst og utvikling?

Tradisjonelt har medisinfaget veert opptatt av aifeke pa det syke. Malet har veert &
helbrede pasienten. Dette synet fremmer spesialisdremfor & se mennesket som en helhet
(Duesund, 1995). Samtidig opplever vi at ny fors@basert pa a se mennesket som en

helhet har fatt starre innpass i samfunnet. Varskfingsspgrsmal ble da:

« Hva kan behandling med fokus pa sar og sykdomdidici opplevelsen av & ha EB?
« Hva kan behandling med fokus pa individets totileasjon ha a si for opplevelsen av
a ha EB?

| kontakt med foreldre, personer som selv har fioighemming og fra egne erfaringer sitter
vi igjen med et inntrykk av at mange er kritisdebghandlingen de mottar i helsevesenet, og
at mange opplever at de ikke blir sett i tienegpeagtet. Vi satt med undring om hvordan en

kan stgtte en person med EB pa best mulig matekRimgsspagrsmalet vart ble:

* Hvordan kan tjenesteapparatet best mulig stgtoper med EB og deres familier?

1.3 Problemstilling og sentrale begreper

Ut fra forskningssparsmalene utarbeidet vi falgepdlemstilling:
"Hvordan kan sentrale aktgrer veere best mulig sigtllere for personer med EB?”

Oppgaven har vi valgt a kalle:



Den fenomenale kroppeRn kvalitativ studie hvor personer med epiderraislypullosa
forteller om sine opplevelser i kontakten med tfgaapparatet og sammen med neere

relasjoner.

Vi vil bruke Duesund sin forstaelse av den fenonekeoppen. Hun (Duesund 1995) baserer
sin forstaelse av den fenomenale kroppen pa kreppsienologen Merlau -Ponty sine

teorier:

"Den fenomenale kroppen er kroppen slik den visgrfer meg eller oppleves av meg og av
andre.”
(Duesund 1995 s. 29)

| denne oppgaven henspeiler vi var tittel til deogpsfenomenologiske betydningen av den
fenomenale kroppen. Vi forstar den fenomenale keapgmom en opplevende og handlende

kropp i samspill med individet og omgivelsene.

Det er ulike mater a forsta funksjonshemming pan 8&sempel vil vi presentere to aktuelle
forstaelser her. Den ene forstaelsen er individibagevektlegger medisinske forhold. Det er
den forstaelsen som har veert radende innen meatiginbg i andre fagdisipliner.
Funksjonshemmingen relateres til individuelle, bgiske arsaker forbundet med sykdom
eller skade (Grue 2004/2008). En annen mate &ftwsksjonshemming pa, kommer til
uttrykk i den relasjonelle forstaelsen. Der sefugrksjonshemming som et resultat av et
samspill mellom den funksjonshemmede og omgivelsgh&a dette synet har en fokus pa
samfunnsskapte barrierer. Det er den offisiellskeforstaelsesmaten i dag.

| Merlau-Ponty sine verker om kroppsfenomenolodr siet lite om makt, men makt er et

sentralt begrep nar vi skal beskrive relasjonele Adlasjoner er preget av makt i ulik grad.

Spesialpedagogisk praksis og forskning foregaridadtetverrfaglig samarbeid, og andre
fagfelt har veert bidragsytere til spesialpedagogisiksis og forskning (Tangen 2001/2008).
Ved at spesialpedagogikk henter kunnskap fra dagyfelt, og bidrar med kunnskap til andre
fagfelt vil faglige problemstillinger ofte liggegrenselandet mellom flere fagfelt (Tangen,
2001/2008). Spesialpedagogikk har i falge Befri2@0{/2008) en flerfaglig profil. En av
disse profilene er den diagnostiske profilen sorfoeankret i en medisinsk fagtradisjon, og

som knytter diagnosene til somatiske eller nevislkagforhold.
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Selv om vi skriver en oppgave med fokus pa tjersggiaratet og hovedfokus pa helsevesenet,
ser vi at den har en overfgringsverdi til spesiddmmgikk. Intervjupersonene beskriver ulike
holdninger i mgtet med tjenesteytere. Disse holgemie er av allmenn gyldighet. Som

tjenesteyter og spesialpedagog er det viktig & \Evisst sine holdninger.

For & fa fram intervjupersonenes livsverden hamigt en kvalitativ metode, og et
halvstrukturert kvalitativt intervju for & belysegblemstillingen. | analysearbeidet har vi
valgt & bruke Giorgis analysemodell, meningsfoitefieskrevet av Kvale (2001/2006). Vi

har diskutert funnene ut fra en teoretisk referearaene og sunn fornuft.

1.4 Oppgavens oppbygging
Oppgaven bestar av seks deler; innledning, forgkpéinfunksjonshemming, teoretisk
referanseramme, beskrivelse av metode og analyssergasjon av funn med oppsummering

og drgfting av funn med avsluttende kommentarer.

Kapittelet "Forskning pa funksjonshemming” handier ulik forskning som har relevans for
oppgaven. Kapittelet "Teoretisk referanseramme’diemom teori som er med pa a belyse
fenomenene intervjupersonene har formidlet i intmmwe, slik at vi kan fa en bedre analyse
av deres livsverden. Vi beskriver teori som kamestetnomenene og intervjupersonenes
livsverden inn i et videre perspektiv. Kapittelététode” handler om hvordan vi har jobbet
metodisk med intervjuene samt etiske betraktningesvaluering av studien. | kapittelet
"Funn” gir vi farst en kort beskrivelse av interggrsonene. Deretter en presentasjon av
funnene ut fra arenaene: helsevesen, familie, vesmekole. Vi bruker mange sitater for a
tydeliggjgre intervjupersonenes egne erfaringeivagerden. | kapittelet "Dragfting av funn

og avsluttende kommentarer” drgfter vi funneneaaivér teoretiske referanseramme og sunn
fornuft. Som overskrifter bruker vi sitater fra futtelen. P4 den maten gnsker vi i enda starre
grad a fa fram intervjupersonenes stemmer. Vi @teslapittelet og oppgaven med en
avsluttende kommentar der vi oppsummerer og relatannene og drgftingen til
forskningssparsmalene og problemstillingen var.létwingsvis vil vi trekke fram noen
fenomener vi mener det bar forskes mer pa, og éréildm enkelte funn som ikke er drgftet i

oppgaven, men som vi anser som viktige.
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| arbeidet med oppgaven har vi veert sammen om mangelene, mens enkelte deler har vi
fart i pennen hver for oss. Vi var sammen om fegtdelsene og gjennomfgringen av alle
intervjuene. Transkriberingen av intervjuene deitged, mens vi var sammen om
bearbeidingen av det transkriberte materialet.aridisponert de ulike delene av oppgaven i
felleskap. Kapitlene som omhandler kroppsfenomegialg metode har vi ogsa skrevet
sammen. Resten av den teoretisk referanseramnildq,etaluering, funn delen og
dragftingen har vi delt pa a skrive. Vi har gateigpom alt det skrevne i fellesskap, og star
begge for innholdet.
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2.0 Forskning pa funksjonshemming

| det fglgende vil vi kort redegjare for annen farsig som har relevans for denne oppgaven.
Farst vil vi presentere forskning pa funksjonshem@seegne erfaringer. Denne forskningen
gir interessante bidrag for a bedre forsta hvofdaksjonshemmede selv opplever kontakten

med tjenesteapparatet og dagliglivet. Videre viegge fram forskning pa EB.

2.1. Forskning pé funksjonshemmedes erfaringer

| forskningsrapporten "Sjeldne funksjonshemningorge. Brukeres erfaringer med
tienesteapparatet” (Grut, Kvam, Lippestad 20083@mnéeres resultater fra en studie av
brukeres og pargrendes erfaringer med tjenesterotkar. Gjennom studien gnsker de &
belyse livssituasjonen til personer med sjeldn&sjonshemminger. De gjennomfarte et
halvstrukturert intervju med femtien voksne pers@mn har diagnose, trettitre foreldre og ti

andre pargrende.

Det var stor spredning i alvorlighetsgraden av &jokshemming fra de som ikke sa pa seg
selv som funksjonshemmet til de som matte ha hjgfgliglivet. Tiltross for denne
spredningen fant de noen fellestrekk:

» de opplevde a vaere alene i sin situasjon

» de fleste opplevde et behov for a treffe andre saadme diagnose

» de fikk sjelden optimal hjelp

» selvstendighet og selvhjulpenhet var viktig

» de fleste opplevde at det var god kontakt med patsbi barnehagen, og at barna

hadde sin egen kontaktperson
« pa skolen var det flere som opplevde problemertiifolelse med tilrettelegging for

den enkelte persons behov

Det var mange erfaringer de opplevde forskjelligaden av opplevelse samsvarte ikke
ngdvendigvis med graden av funksjonsnedsettelsenlsamme diagnosegruppe var det ogsa
store variasjoner. Det de opplevde forskjellig var:

* noen opplevde at de ikke hadde mye til felles mettemed samme diagnose

« det sa ut som de med synlige vansker lettere filgkrgpmslagskraft i tienesteapparatet

* kunnskap om diagnosen varierte
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| kontakten med tjenesteapparatet opplevde dekatake tok imot informasjon.
Intervjupersonene kunne mye om sin tilstand ogrthag, de kunne ofte mer enn
tienesteyterne. De forstod at personer innen tjeapparatet ikke kan alt, men de forventet &
bli magtt med respekt. De opplevde at hverdagsikegniannskunnskapen hadde lavere status
enn fagkunnskapen. De opplevde ogsa at fagkunriskéigemenn hadde lavere status enn
fagkunnskap fra profesjonelle. Brukerorganisasjensmkompetansesentrene bidro blant

annet med informasjon om diagnosen

Malet med forskningsrapporten "Motstand og mestangfunksjonshemning og livsvilkar”
er i falge Grue (2001) & formidle kunnskap om ojsten til unge voksne
funksjonshemmede. Rapporten formidler hva interjapnene forventer seg av fremtiden,
og hvilke hindre de eventuelt ser i forhold tildivde lever na og det livet de skal leve i
fremtiden. Det er en kvalitativ undersgkelse bas&intervju av trettifire personer, atten

menn og seksten kvinner.

| studiene hadde Grue fokus pa hvordan det er 8evogp med funksjonshemming i forhold
til foreldre, skole, jevnaldrende og hjelpeappadratevil kort referere noen funn som er av

interesse for var oppgave

Det kunne veere vanskelig for foreldre & trekke geemellom omsorg og overbeskyttelse.
Derfor kunne foreldrene komme i veien for barnetsstendighet. Andre opplevde at
foreldrene fornektet at barna hadde en funksjonshiemsa de ikke fikk den hjelpen og

tilpasningen de hadde behov for.

Mange hadde positive beskrivelser av skolen, sjpdsieneskolen. De var inkludert i det
faglige arbeidet, men flere hadde problemer i ftathib det sosiale miljget pa skolen. Tiltross
for positive erfaringer, var det flere som beskaede ikke fikk den tilretteleggingen de hadde

behov for.

De opplevde at mgtet med hjelpeapparatet kunne paebéematisk. Mange matte fortelle sin
livshistorie til stadighet. Hjelpen de mottok bleritinuerlig vurdert, ofte av nye
saksbehandlere. De med ikke- synlige- funksjonshieigpen opplevde at de ofte ikke ble

trodd, mens de med synlig funksjonshemming kunmese at folk fijernet seg fra dem. For
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at de skulle fa nadvendige hjelp, var det flere spplevde at de matte gjgre seg mer

funksjonshemmet enn de var i mgtet med hjelpeafgiara

Hjelpeapparatet var preget av en medisinsk- indifidorstaelse, en forstaelse som

vektlegger individuelle tiltak. De ulike fagomradesa sjelden behovet for & samarbeide.

Intervjupersonenes viktigste drammer for fremtigandrgmmen om utdanning, arbeid og

familie.

Forskningsrapporten "Nar omsorgen oppleves kren&eaden studie av hvordan personer
med fysiske funksjonshemminger, som er avhengidealig hjelp, opplever denne. I sin
forskning har Lillestg (1998) valgt et nedenfragpexktiv der hun har intervjuet seksten

personer to eller flere ganger. Vi vil kort refereroen av hennes funn:

Mange opplever en kamp for & beskytte sin urgrtiggone. Lillestg hevder at mange
opplever en krenkelse i mgtet med helsetjenesmenener hun krenkelse av hjemmet, av
kroppen, av tiden og av den personlige integriteen av svarene pa hvorfor helsetjenesten
oppleves krenkende kan veere:
« helsepersonalet og bruker opplever situasjonem, aéhadde ulik forstaelse av
funksjonshemming og helsetjenestens funksjon
* helsepersonalet betrakter situasjonen ovenfra, imerkeren betraktet den nedenfra
» helsepersonalet ansa deres virkelighetsoppfagls@nnskap som den rette
* helsepersonalet betraktet kronisk lidelse og fuorksiemming ut fra en medisinsk
forstaelse
* brukerne mener at funksjonshemming er konstituettekk ved omgivelsenes fysiske
utforming
* helsepersonalet og brukerne har ulik oppfattelsenavlen hjelpen brukerne mottar er

krenkende eller ei

Lillestg konkluderer med at:

"Skal brukerne av helsetjenesten og seerlig denrgmaserte tjenesten, oppleve den

tilstrekkelig, kvaliteten god og ikke minst verdiga personalet evne & se den enkelte bruker i

den sammenheng og kontekst han eller hun levenianeg slik brukerne ser seg selv.”
(Lillestg 1998 s. 216)
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2.2. Forskning pa Epidermolysis bullosa.

Debra International har utarbeidet et "Researclyfarame” for forskning pa EB (vedlegg nr.
7). Den viser at hovedfokus i forskning pa EB haartvinnenfor det genetiske og medisinske
fagomradet. Pa forskningsprogrammets prioriterisgskommer klinisk forskning og
forskning pa psykososiale forhold og livskvalitederst. Det kan tyde pa at medisinsk- faglig

forskning fortsatt har forrang fremfor forskning pasientens livskvalitet.

Brukerorganisasjonen Debra organiserte en intesnakkonferanse i Mechelen, Belgia fra
24. til 26. oktober 2008. Vi vil kort nevne to sterdmed aktualitet for denne oppgaven, som
ble presentert der. Da forskningen ikke er ferdiga har vi ikke direkte kildehenvisning til
dem, men farer opp forskernes e-post-adresserditirlista. Studiene ble presentert pa
engelsk, og er oversatt til norsk av oss. Alle mgcbegreper har ikke vaert enkle & oversette,

enkelte engelske ord er beholdt i teksten.

Dures (2009) er forsker i helsepsykol@gi The University of the West of England, Bristol.
Hun jobber i et tre- arig prosjekt subsidiert awizefor & finne ut mer om de psykologiske og
sosiale sidene ved a ha EB for voksne, deres famdg for profesjonelle som er involverte i
behandling og pleie. Hun vektla at det er viktigpersoner med EB at de profesjonelle viser
sensitivitet overfor dem. Hun framholt ogsa vikeggn av a ha et subjektivt fokus pa
personen i behandling og pleie. Nar det gjeldgprdéesjonelle har hun erfart at det er viktig
at de mottar jevnlig veiledning og samtale, attetyir for & forestille seg virkningen av & ha
EB kan leeres, og at det er viktig for de profesjen@ delta i lystbetonte aktiviteter pa

fritiden.

Aujla (2009) fra Sick Kids Hospital i Canada presete en starre undersgkelse som sgkte a
fa fram personer med EBs egne opplevelser. | kofam de at:

« Mange fglte seg unngatt som falge av fysisk andedieet. Det var vanskeligere for
dem & bygge opp vennskap, og de ble behandletladasrav ansatte i helsevesenet
og pa skolen.

* Mange opplevde at folk likestilte fysisk annerlduetsmed psykisk annerledeshet

» Omsorgspersoner var overbeskyttende. De ble oftarfsbet som yngre, og ble fratatt
viktige aldersadekvate opplevelser. Slik ble dérggaringsprosess hemmet.

« Det var ikke uvanlig & oppleve seg som en byrdepvagraskende mange falte seg

skyldig for pleie fra foreldre.
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* | kontakten med helsevesenet rapporterte mange @pplevde at de ble behandlet
som et objekt. De ble ekskludert fra intellektisgtnarbeid, og opplevde ofte at de
ikke fikk ta aktiv del i behandlingsplanen.

« De opplevde ofte at de ble behandlet annerledesiale relasjoner, som a bli stirret
pa og kommentert.
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3.0 Teoretisk referanseramme

For & bedre forsta intervjupersonenes historieseadte dem inn i en videre forstaelsesramme,
trenger vi teori. Vi har valgt ut teorier om fun@sghemming, det sosiokulturelle perspektivet,
fenomenologi, kroppsfenomenologi, selvstendighegsjon og makt som ramme for & drafte
intervjupersonenes historier. Slik vil vi belys@blemstillingen i oppgaven.

3.1 Funksjonshemming

Historisk har de vi omtaler som funksjonshemmet biintalt med ulike betegnelser. Uttrykk
som krgpling, tulling, skrulling og vanskapningrbiok sjelden brukt i dag. Men vi kan enda
stgte pa uttrykk som "de funksjonshemmede” eller Btinde” som tingliggjer og
avpersonifiserer den funksjonshemmede delen avkoefigen. Ord og begreper blir ofte
skiftet ut nar de oppfattes som stigmatiserendeelbey lite tilpasset endringer i samfunnet og
endringer i menneskesyn. Men selv om ord og begsites ut, er det ingen garanti for at

innholdet i ordene og begrepene forsvinner (Gru@20

Dette kapittelet starter med & utdype hvordan ffesielle Norge ser pa begrepet
funksjonshemming. Videre vil vi peke pa at mangeanesker med funksjonshemming
opplever et gap mellom offisielle mal og virkeligbe. Sa falger en oversikt over fem ulike
mater a forsta funksjonshemming pa, far vi pekeuljjé@ konsekvenser av a ta i bruk
forskjellige definisjoner. Avslutningsvis forsgkéra peke pa noen skritt videre for

mennesker med funksjonshemming i samfunnet.

3.1.1. Begrepet funksjonshemming i dag

| dag er det vanlig & trekke samfunnet inn naovkifarer funksjonshemming, og i St.meld.

nr. 40 (2003)Nedbygging av funksjonshemmende barrieuéirykkes det et politisk ansvar

for at alle skal oppleve at verdier som likeverlybestemmelse, aktiv deltakelse samt
personlig og sosialt ansvar blir realisert. Dedagjgrende at en skiller mellom hva som
krever politisk-, og hva som krever medisinsk betiay. Personer med EB opplever generelt
en bedre hverdag i dag som falge av bedre sarbkguod) medisinsk utstyr. Med stgtte fra
en fysioterapeut kan leddene bli mer bevegeligbadastningsskader forebygges. Men nar en
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person med EB ikke har adgang til viktige samfutetes som bibliotek, restaurant,

fritidsklubb, konserthus etc., kreves det politisindling for a bedre forholdene.

Grue hevder at begrepet funksjonshemmet viser ¢gihdunksjon er hemmet uten & si noe om
arsaken til det. Han anser "funksjonshemmet” sodrsaksngytralt uttrykk, og synes at det er
et "brukbart begrep Tassebro (2003) peker pa at en har sluttet i elef

"funksjonshemmet” i norske dokumenter. Begrepek§jmnshemming, som i stgrre grad

vektlegger prosesser og relasjoner, blir brukt.Ksjonshemming blir da forstatt som

"....gapet mellom individets forutsetninger og omgsemnes utforming eller krav til funksjon”
(St.meld. 40: 2003)

Ut fra denne forstaelsen rettes oppmerksomhetealagjonen mellom personen og
omgivelsene, det blir viktig & fokusere pa barneamfunnet, og hvordan det kan bli mer
tilgjengelig. |1 St.m. 40 (2003) bruker en begrepedsatt funksjonsevne som henspeiler pa tap
av eller skade pa kroppsdel, eller i en av kropgenksjoner. For en person med EB kan
sardannelser sees pa som nedsatt funksjonsevredetvikke resulterer i nedsatt
samfunnsmessig deltagelse for personen, er det fingdsjonshemming. Funksjonshemming
er altsd ingen statisk, iboende egenskap hos somenen oppstar i mgtet med samfunnet
rundt. En person med EB kan oppleve funksjonshemimskoletimer med fysisk aktivitet,

men ikke i timer basert pa "tavleundervisning”. gadig kan en person oppleve seg bade med
og uten funksjonshemming pa samme arena, skolanigs at begrepet funksjonshemming

er situasjonsbundet.

Vi vil anvende begrepet funksjonshemming framfarkdsjonshemmet i oppgaven fordi vi
som Tassebro mener at "funksjonshemming” i stewad fpkuserer pa relasjonen mellom
personen og omgivelsene framfor personen. Enkigtieskan det veere at det passer bedre a

bruke funksjonshemmet, da bruker vi det.

3.1.2. Mal og virkelighet

Det overordnede mal for norsk offentlig politikkerfor funksjonshemmede har veert full
deltaking og likestilling i mange ar (Grue 2004/20a NOU:8 (2005) "Likeverd og

tilgjengelighet”, ble det lagt fram et forslag om @&nti- diskrimineringslov, som har veert
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gjeldende fra 1.1.2009, for i stgrre grad a naedisélene. Det offisielle Norge vil ikke lenger
kun motivere, men gnsker ogsa a ta i bruk "piskend na de politiske malene. NOU:22
(2001) "Fra bruker til borgérvektlegger at det er samfunnsskapte barrierertsndrer full
likestilling og deltakelse for mennesker med fupksjhemming. Her finner vi et gjennomslag
for en sosial modell for a forsta funksjonshemn(i@gue 2004/2008), som forklares naermere
pa neste side. | det offisielle og politiske Noldje de samfunnsskapte barrierene fokusert for
a bedre forholdene for funksjonshemmede. Men maregkfunksjonshemming opplever
allikevel selv hverdagen sin annerledes. Mangeeygplomgivelser som har vanskelig for a
skille mellom hva som krever politisk handling, lm¢ga som betinger medisinsk behandling
(Grue 2004/2008). Den folkelige forstaelsen av &jokshemming baserer seg nok enda i stor
grad pa individuelle kjennetegn som betinger irliell behandling (T@ssebro 2003). Enda er
det for eksempel mange hjelpe- og statteordningersetinger legeattest. For & fa tilgang pa
yrkesrettet attfgring ma en oppfylle medisinskéekier. Det samme gjelder for tilgang pa
kollektive transportordninger som "TT-ordningen”(@r2004/2008). Disse ordningene er
med pa a stgtte opp under medikaliseringen og igigetingen av funksjonshemmede, og
opprettholder funksjonshemmede som en spesielyjgatmennesker. Grue peker pa at de
spesielle ordningene, som er opprettet for a kosgenfor mangler og minske forskjeller
mellom ulike mennesker i samfunnet, paradoksalt heKker bidrar til & opprettholde
forskjellene med a kategorisere folk (Grue 200480Det er fortsatt et gap mellom mal og

virkelighet for mange mennesker med nedsatt fumisgene.

3.1.3 Fem ulike mater & forsta funksjonshemming pa

Begrepet funksjonshemming er ikke et entydig begwien vi forstar funksjonshemming
pa, reflekterer hvilken forstaelsesramme, elletdetiparadigme, vi er forankret i. Vi har
valgt Grgnviks (2007) inndeling som ramme for vanistilling av ulike mater & definere

funksjonshemming pa. | korthet kan de beskrivds sli

En funksjonsmessig eller praktisk definisjon (fuoctl definition) ser funksjonshemming
som et resultat av individuelle, biologiske forhstom sykdom eller skade.
Funksjonshemming er en egenskap ved individet. Brhfunksjonshemming blir ofte sett p&
som en personlig tragedie, & vaere offer for engkigbne. Denne maten a forsta
funksjonshemming pa, har preget store deler a2@etarhundret (Grue 2004/2008), men har
i lgpet av de siste 20- 25 arene blitt sterkt walfet (Tassebro 2003). Den "folkelige”
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forstaelsen av funksjonshemming er nok basert pladiske og medisinske forhold, men

teoretisk og politisk har denne forstaelsgatt ut pa datb (Tassebro 2003).

En relasjonell definisjon reflekterer en miljgréldorstaelse. Funksjonshemming er et
resultat av samspillet mellom en person med enkelsé, eller funksjonsnedsettelse, og
omgivelsene, som mangler tilpasning og tilretteleggUt fra denne forstaelsen er ikke
funksjonshemming en egenskap ved individet, mestdpparst i magtet med omgivelsene.
Funksjonshemming er med andre ord knyttet til sjirzen. Denne forstaelsen for
funksjonshemming er anvendt i norske, politiskewdo&nter fra midten av 70- arene
(Tassebro, 2003). Den ligger ogsa til grunn fordéms Helseorganisasjons
klassifiseringssystem for funksjonshemmede, ICIDEHer ICF fra 2001 (Tgssebro 2003) og
paraplyorganisasjonen Funksjonshemmedes FellesSaggon, FFO (2009) som

representerer mange funksjonshemmede i Norge

En sosial modell ser funksjonshemming som barriesamfunnet som hindrer mennesker
med funksjonsnedsettelse full deltakelse i samfurineenfor dette synet skiller en klart
mellom biologiske forhold (impairments) og samfusitepte forhold (disability) (T@ssebro,
2003, Grue 2004/2008). De viktigste bidragenesgiink forstaelsen, kommer fra aktivister og
akademikere som selv er funksjonshemmede. (Grué4/2008). Den sosiale modellen vokste
fram farst og fremst i USA pa 1970- tallet, av alikrsaker, blant annet fordi
funksjonshemmede ble opptatt av den diskriminenrdge ble utsatt for som minoritetsgruppe
(Grue 2004/2008).

En administrativ definisjon vektlegger det som stérgires og behandles av velferdsstaten. En
som har en rullestol, er funksjonshemmet fordi éller han bruker et hjelpemiddel som blir

gitt til funksjonshemmede.

En subjektiv definisjon av funksjonshemming sgkéariye opp hvordan personen selv
definerer seg. Den oppstod som en reaksjon pargerfanksjonshemmede opplevde at de
ble avpersonifisert. Mange opplevde at de ble ghktlior ulik behandling og stgtte som fglge
av funksjonshemmingen (Grgnvik 2007).

Vart syn pa funksjonshemming er tuftet pa en retes] forstaelse Vi har valgt en definisjon

fra St.meld. nr.40: 2003 "Nedbygging av funksjormehgende barrierer”. Den er slik:
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"Funksjonshemming oppstar nar det foreligger etmatiom individets forutsetninger og
omgivelsenes utforming eller krav til funksjon”.
(St.meld. nr.40 2003 s.8)

3.1.4 Noen konsekvenser av ulike forstaelsesrammer

Som skrevet ovenfor, vil vart valg av definisjonfamksjonshemming reflektere var
forstaelsesramme. Videre vil det fa konsekvenseddovalg vi gjgr. Hver dag planlegges og
fattes det beslutninger som pavirker samfunnet ketveere utforming av bygninger,
utemilja, tjenester og produkter. Resultatene asalivalgene kan fa store konsekvenser for
mange med nedsatt funksjonsevne i deres hverdadokéddelse for funksjonshemming vil
ogsa prege var holdning overfor personer med eksfanshemming. Om vi som lzerere
mgater en elev i rullestol med a synes synd pa heamesitter i rullestolen og ikke kan
komme opp i annen etasje selv, eller om vi mgtanbaned a beklage at skolen ikke har
universell utforming, gir utrykk for ulike holdnieg som gir rom for forskjellige reaksjoner. |
det farste tilfellet, er det ikke s& mye & gjord.v&rsaken til at eleven ikke kan komme seg
opp i annen etasje selv, er hennes egen rulléstet.andre tilfellet, er det kommunale
myndigheter som har forsgmt seg, og det kan retipsNOU:22 (2001) Fra bruker til

borgel vektlegger en universell utforming av blant anoygg slik at de skal kunne brukes
av alle uten spesiell tilpasning. Da kan det ogsse & henlede leserens oppmerksomhet pa
denne utredningens navn, Fra bruker til borgereObdrger gir assosiasjoner som aktiv,
myndig, demokrati, ansvar. Nar vi hgrer ordet brukaker vi mer pa mottaker, passiv, uten
ansvar. Det er var oppfatning at med & bruke begteprger, gnsker det offisielle Norge a
signalisere at alle mennesker er likestilte, myadig aktive deltakere i samfunnet, til tross

for funksjonsnedsettelser.

Det kan veere vanskelig & ansla antall menneskerfumédjonshemming. For det farste vil
valgt definisjon fa betydning. Grgnvik (2007) visgrantallet funksjonshemmede i Sverige
varierte sa mye som fra litt over 50 000 med eniahtnativ definisjon til 1 300 000 med en
funksjonsmessig definisjon. Et annet problem erleroskal trekke grensen mellom & ha en
funksjonshemming pa den ene siden, og ikke- fumis§jemming pa den andre. Det kan veere
flere arsaker til funksjonshemming, og det er iessant & sparre om nar en er darlig nok til &
bli regnet som, eller regne seg selv, som funks$jemsnet, og hvilke situasjoner som skal

telle da begrepet er situasjonsbetinget. Tgssedrast slik:
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"Grensedragningen mellom funksjonshemmete og agde® mer og mindre vilkarlig mate a
gjere kontinuerlige forskjeller mellom mennesker tiren todeling: funksjonshemmet eller
ikke”.

(Tassebro 2003, s.40)

Andelen av den norske befolkningen som blir regoet funksjonshemmet i forskjellige
undersgkelser har variert fra 7 til 30 prog@missebr®003). Internasjonalt kan variasjonen
veere stgrre. Da begrepet funksjonshemming er buihdetasjonen mellom individ og miljg,

og slik situasjonsbundet, synes vi det harmoneidigda klassifisere individer i enten
funksjonshemmet eller ikke- funksjonshemmet. A aleedikotomier, som funksjonshemmet
og ikke- funksjonshemmet er, passer bedre paletdiishold. Vi anser ikke det eksakte
antallet personer med funksjonshemming som viktignne sammenhengen, men tar med 0ss

videre i oppgaven at det gjelder mange menneskdeogs hverdag.

Det kan veere betimeligstoppe opp a spgrre oss om vi virkelig trengerkdassifiseringen
som diagnosesystemet er. Leger har opp i gjenraandi bidratt til at helsetilstanden og
livsforholdene til funksjonshemmede har blitt bedden medisinske forskningen resulterer
stadig i forbedringer. For personer med EB er @etl\d nevne bandasjer og sarbehandling.
Bandasjene er i dag neermest luktfri, sitter bedreraner behagelige & bruke. Men diagnosen
er ikke utelukkende objektiv, den er ogsa prodwksizbjektivt sprak og historiske forhold
(Kirkebaek 2002). Diagnosen kan bidra til & oppwtth forskjellen mellom "de” og "vi”.

Den kan bidra til & opprettholde gruppen funksj@mstmede som en saeregen gruppe
mennesker som vi holder litt pa avstand. Vi defin@ss selv som "normal” fordi noen andre
en "unormale”. Vi trenger den som er funksjonsheinefier syk for & kunne definere oss
selv som vanlig og frisk. Slik beskytter vi oss mdet ukjente i oss selv (Engebretsen,
Johnsen, Markussen 2008). Flere har satt ord @drate mennesker som framstar som
"annerledes”, kan fylle en med uro og uvilje. Dahkkonfrontere oss med angsten for var
egen sarbarhet og svakhet (Lillesta, 98 og KrisRG8).

3.1.5 Veien videre

Situasjonen for funksjonshemmede er forskjelligg dforhold til for noen generasjoner
siden. Riktignok ser det ut som at den bio- medl®@mmodellen, som ser funksjonshemming
som et individuelt anliggende, er seiglivet. Vi égaper allikevel Grue som forsiktig optimist
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med tanke pa framtiden til mennesker med funksjemshing. Han hevder at den sosiale
modellen for & forsta funksjonshemming, har vaevildtg analytisk redskap for & forsta og
endre den diskrimineringen og marginaliseringen fiamksjonshemmede har blitt, og fortsatt
blir utsatt for(Grue 2004/2008, s.290). Samtidigherehan, ut fra tanker fra Bauman og E.
Levinas, at vi framover bar vektlegge argumenteidegr som er forankret i en forstaelse av
betydningen av neerhet og ansvar (Grue 2004/20aa @risteva hevder det. Hun uttaler at
"samfunnet bestar av forskjellige mater & veere raska pa, livet bgyes i flertal(Kristeva
2008 s.65). Vi forstar denne uttalelsen dit hehuat mener at det er normalt & veere
forskjellig, vi har alle vare seerpreg. Vi er alledel av det menneskelige mangfoldet, og vi
skal ikke klassifiseres i normal og ikke- normalksjonshemmet og ikke- funksjonshemmet.
En fglge av denne livsanskuelsen kan veere a tetkatsvi alle befinner oss et eller annet
sted pa et kontinuum mellom svaert syk og totagkfrhay grad av funksjonsnedsettelse og
uten funksjonsnedsettelse osv. Kristeva sier videx@r anerkjennelse av hverandre som
mennesker, og var anerkjennelse av var egen likleetmennesker med funksjonshemming,

kan bygge opp vennskap og solidaritet og slik skegodighet:

"Anerkjennelsen av var likhet med mennesker medégjomshemminger, ikke ut fra
"vansker” og "hemminger”, men med dem som persosedet som vever det bandet av
vennskap og solidaritet som kjennetegner mennegsketdighet”.

(Kristeva 2008, s.64)

En viktig forutsetning for a tilrettelegge for attckan skje, er a hindre all ekskludering. Som
eksempel bgr alle barn ga pa barnehage og skitleésrmiljg, vi bar satse pa tiltak som i
stgrre grad kan tilrettelegge arbeidslivet for pees med funksjonshemming, og voksne med
funksjonshemming bar fa tilbud om bolig i vanlige- mmrader. Realiseringen av St.m. 40
(2003) "Nedbygging av funksjonshemmende barriergrvaere viktige skritt i riktig retning.

3.2 Sosiokulturelt perspektiv

| denne oppgaven skriver vi ut fra et sosiokultiupelrspektiv. Det sosiokulturelle

perspektivet har et humanistisk utgangspunkt. Msketeses pa som aktgr, hvor kunnskap og
utvikling skapes gjennom samhandling mellom indiidg miljget rundt. Det er samhandling
mellom personenes egne forutsetninger og samfunoetser og regler. Fra vi blir fadt
innordner vi oss miljget og de kulturelle tradisgae med dets normer og verdier, men det
betyr ikke at de ikke er uforanderlige. Vi forholdess til omgivelsene, og vare erfaringer
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pavirkes av samfunnet med andre ord sa er vi béigeg®ed at vi overskrider de kulturelle
tradisjonene er vi med og skaper noe nytt, vi fikuinnskap og utvikling (Arnesen 2004).
Det sosiokulturelle perspektivet er et perspektimdorbinder makro og mikro nivaene -

samfunn og individ.

John Dewey er en av dem som har preget dette peirsggieHan har et pragmatisk
kunnskapssyn, som bestar i at vi leerer ved a vitiveag i samhandling med andre. Alle
deler, individuelle og samfunsmessige, er vevd inverandre i en historisk og kulturell
kontekst. Dysthe (2001 s. 43) referer til Dewey,

" Idet verkelege livet finst det aldri isolerte etiobjekt eller enkelt hendinger; ein ting eller ei
hending er alltid ein spesiell del, fase eller sidd ei omgivande opplevd verd”.

Med situert laering menes at det legges spesietip@&keeringskonteksten, og at det skal
legges vekt pa autentiske aktiviteter. Dysthe (2@@kkriver to ulike mater a forsta
autentiske aktiviteter pa. Den ene forstaelsen skaen skal lage et leeringsmiljg som ligner
mest mulig pa livet utenfor skolen. Den andre faetsten er at skolen ma forbedrede elevene
pa & leere hele livet. Dysthe henviser til skolem go en viktig arena for leering. Men lzering

finner sted over alt, sammen med venner, familegie med helsevesenet etc.

Vi bade blir pavirket og pavirker miljget rundt o%4 star aldri alene, men er en del av
samfunnet. Med andre ord sa er vi i relasjon ograksjon med andre personer. Relasjonen vi
knytter til andre, og hvordan denne relasjonemar stor betydning for var utvikling. Det er
giennom kommunikativ atferd at relasjoner mellormmesker blir skapt og opprettholdt
(Wadel 1999).

Det sosiokulturelle perspektivet er ikke en enleeltingsteori. Perspektivet bestar av ulike
retninger med forskjellig vektlegninger. Det er maneorier som beskriver forbindelsene
mellom individ og samfunn. Slik vi forstar det,fenomenologi og kroppsfenomenologi en av
disse teoriene. Vi vil i de neste kapitlene beskfenomenologi, og s& kroppsfenomenologi

neermere
3.3 Fenomenologi

Tyskeren Edmund Husserl regnes som grunnleggeréamamenologien (Sokolowski
2000/2007), for litt over hundre ar siden. Fenonhegien stod i sterk motsetning og
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opposisjon til den radende filosofiske retningenallsme. Rene Descartes (1596-1650)
betraktes som den filosofen som i seerlig grad yawliggjort dualismen som filosofi, og hans
dualistiske kroppsoppfatning har veert domineremna ttil i dag (Duesund 1995, Engelsrud
2006). Innen dualismen anser en menneskets sjgbpgp som to atskilte stagrrelser. Tanken

er kroppen overlegen, og Descartes” eksistenshingstenker, altsa er jeg”, er beramt.

Husserls ideer spredte seqg til Russland far reymtes, andre vesteuropeiske land og De
forente stater. Han pavirket mange andre filoseéen Martin Heidegger, Emmanuel Levinas,
Jean-Paul Sartre, Maurice Merleau Ponty og Pauwedric Innen Fenomenologien setter en
det subjektive, erfarende mennesket i sentrum tgangspunktet for videre studier er
opplevelsen av hvordan et fenomen framstar for &skolowski definerer fenomenologi

slik:

"Phenomenology is the study of human experienceoétige things present themselves to us
in and through such experience” (Sokolowski 2000/2@).

Ordet fenomenologi er satt sammen av de greskenenpleainomenon og logos. Det viser til
at en forsgker a forklare hvordan ulike fenomenstfappa varierende mater. Fenomen kan
for eksempel veere bilder i motsetning til enkleedigr, erindret hendelse i motsetning til en
hendelse en har deltatt i, forestilt objekt i mtis® til et sanset objekt, matematiske objekter
i motsetning til levende ting, andre mennesker iseming til dyr, politisk virkelighet i

motsetning til gkonomisk osv. (Sokolowski 2000/20@an sier videre:

"All such phenomena can be explored when we re#fiaeconsciousness is consciousness
“of” something, that it is not locked within its omcabinet” (Sokolowski 2000/2007 s.13)

Vi forstar det slik at alle fenomen kan bli utfoeskar vi innser at bevissthet er bevissthet om
noe, som ikke er isolerte, enkeltstdende faktaernrfienomenologien knytter en altsa viten til
erfaringer; farst kommer opplevelsen eller erfagimgsenere kommer analysen. Den

fenomenale virkeligheten er virkeligheten slik ppbever den.

3.3.1 Sentrale begreper

Det er grunnleggende innen fenomenologieveatienblir sett pa som et hele, ikke kun
summen av alle enkelthetene. Verden er bakgrurhweisonten for vare opplevelser og

erfaringer. Sokolowski (2000/2007) presenterer fiee@nologiens syn pa verden slik:
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"The world is more like a context, a setting, akmaound, or a horizon for all the things there
are, all the things that can be intended and divers” (Sokolowski 2000/2007, s. 43)

Intensjonaliteter et annet begrep som star sentralt i fenomeimsiotnnen fenomenologien
forstar en intensjoner som kognitive og mentalke igraktiske. Med det menes at all

bevissthet om noe og alle erfaringer vi har, éetehot noe. Sokolowski sier det slik:

"In phenomenology, "intending” means the conscimiationship we have to an object”
(Sokolowski 2000/2007 s.8)

Det er tre strukturelle former som gar igjen i favemologiske analyser. De to fgrste formene
har blitt utviklet giennom mange ar av ulike filésg den siste, tilstedevaerelse og fraveer, er
utviklet av Husserl og ulike fenomenologer ettemh@&okolowski 2000/2007). Vi vil kort

nevne de ulike formene for struktur:

1. Deler og helheter (Parts and wholekyor en deler opp helheter i ulike deler,
uavhengige og ikke- uavhengige. Sokolowski (200072(hevder at det er viktig & se
forskjellen pa de delene som kan sta for seg sglde som er ulgselig knyttet il
andre deler nar vi gnsker & forstd, filosofisk, forataelse er.

2. ldentitet og mangfold, (Identity and manifolthndler om at fakta kan bli uttrykt pa
mange mater. Sokolowski (2000/2007) nevner landgandlormandie under andre
verdenskrig som et eksempel. Hendelsen kan utryt&eaange mater avhengig av
hvem som forteller og hvilket forhold personen tidnendelsen. Hendelsens identitet
uttrykkes gjennom helheten av alle uttalelsene @fwdet), ikke som en sum av dem.
Sokolowski skriver at & analysere et fenomen ifitietnog mangfold hjelper oss til &
unnga en forenklet forstaelse.

3. Tilstedeveerelse og fraveer (Prescense- abseale)fylt og tom intensjon, er
originalt i fenomenologien som filosofisk tema. em tilstedeveerelse betegner noe
som er kroppslig til stede. Fravaer er betegnelsemog som ikke er tilstede. |
fenomenologien ser en fraveer som et viktig fenorsekolowski (2000/2007) viser
til at begreper som hap, fortvilelse, anger, hjeméel kun kan forstas gjennom en
forstaelse av begrepet fraveer. | neste kapitteKomppsfenomenologien vil vi vise

ulike mater kroppen kan veere nzerveerende og frade
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Maurice Merlau- Ponty presenterte sin egen eksfitesofi, som senere har blitt betegnet
som kroppsfenomenologi, pa bakgrunn av Husserldeadeggers tenkning (Sokolowski,
2000/2007). For a fange inn vare intervjupersoergre erfaringer og opplevelser, er Maurice
Merlau- Pontys kroppsfenomenologi godt egnet fekape refleksjon og forstaelse. | det

falgende vil vi ta for oss kroppsfenomenologi.

3.4 Kroppsfenomenologi

Det er forskjellige mater & forsta kroppen pa. ftéstaelse av kroppen er av stor betydning i
forhold til hvordan vi mgter personer. Alle er peegv sine kropper, slik en person med EB
er preget av en kropp med sar, blemmer og smeéeviNhar mye kontakt med helsevesenet,
vil leger og annet helsepersonells forstaelse wsemgor betydning for oss. Kroppen er ikke
kun syk eller frisk, den er ogséa blant annet spsihsuell, politisk og juridisk (Duesund,
Skarderud 2003)

Vi har i mange ar veert sterkt influert av Descadeslistiske tankegang Han sa sjelen og
kroppen som splittet og uavhengig av hverandre. $éakroppen som et objekt. Denne maten
a se kroppen pa har i mange ar preget medisirighet med andre fenomenologisk
orienterte tenkere har ogsa Maurice Merlau—Pontyatestand fra dette. Merleau — Ponty er
fadt i 1908 og dagde i 1961. Han var fransk filosgfpsykolog, og som hans hovedverk
regnesPhenomenologie de la perceptisom ble gitt ut i Frankriket 1945. Engelsk
oversettelse fulgte farst i 1962. Han var den &vsistlige filosof som satte kroppen i fokus
0g ga den forrang. Han blir ofte referert til sokndppens filosof” (Engelsrud 2006). Merlau-
Ponty legger vekt pa at vi forstar verden gjenrkooppens persepsjon av omgivelsene eller
situasjonen (Dsterberg 1994). Merlau-Ponty hevddea virkelige verdenen er den verden
hver enkelt oppfatter og erfarer, og at vi ikke karestille oss noe som vi ikke har oppfattet
eller erfart (Baldwin 2008). Det er den verden MarPonty kaller livsverden.

"Livsverden er den konkrete, erfarbare virkeligimesem vi til daglig lever vare liv i, og som
vi tar for gitt i alle vare aktiviteter” (Duesun®a5 s. 34).

Merlau-Ponty (1994) mener at kroppen og sjelemesrinet, hvor kroppen bade er et subjekt
og et objekt. Dette vil vi komme nzermere innpa eenkapittelet.
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3.4.1 Kroppen som kunstverk

| utgangspunktet er det umulig a fullt ut forkl&meppen. Vi kan forsgke a forklare var
forstaelse av den. Duesund og Skarderud (2003)eskai & forklare kroppen vil vaere a
redusere kroppens tvetydighet, det vil alltid vaaralel igjen som ikke lar seg analysere.
Merleau- Ponty (1962/2006) sammenligner kroppen etédinstverk. Han skriver at en
roman, et dikt eller musikkverk er som individeg, & vesener hvor en ikke kan skille ut
kunstverkets uttrykk fra det som er uttrykt i kwesket. For & oppleve mening i det uttrykte
ma en ha direkte kontakt med musikkstykket ellelenngt. Slik er kroppen sammenlignbar
med et kunstverk. Som et musikkstykke formidleriaihold gjennom toner, og romanen
giennom sprak, formidler kroppen seg til omgivelsgiennom sitt eget kroppslige sprak som
gester, mimikk, bevegelser, holdning. Kroppen falieri seg som en helhet, og ma forstas
som en helhet. Jsterberg(1994) forklarer hvorfopken bedre kan sammenliknes med et

kunstverk enn en fysisk gjenstand slik:

..... kroppen er ikke en sammenfayning av vilkarldger,...men en enhet eller syntese, hvor
alle dens deler stér i indre forhold til hverand¢eoppens syntese er intensjonal, dvs. den er
rettet mot noe, den uttrykker et "jeg kan™

(Dsterberg 1994 s. VIII)

3.4.2 Sirkulaer forstaelse

Sirkularitet er et sentralt begrep innen kroppsfeaoologi. Kroppen er bade noe vi har,
objekt, og noe vi er, subjekt. Som objekt er kppn gjenstand, og som subjekt er kroppen
en tilstand. Sammen danner kroppen som subjektagpkn som objekt det eksistensielle
grunnlaget for var erfaring. Denne erfaringen emngtaget for all videre refleksjon, empiriske

teorier og all vitenskapelig virksomhet (Duesun®30

Et uttrykk for kroppens tvetydighet er at den kalé veere subjekt og objekt for oss. Det er
et sirkuleert forhold mellom den levde, subjektivegpen og den fysiske objektive kroppen.

Merleau — Ponty bruker dette eksempelet:

"Om jeg med min hgyre hand griper om min venstreni@ hayre arm det subjektive som
griper, og den venstre det objektive som blir gtelgken idet jeg kjenner at min venstre arm
blir grepet, blir denne det subjektive som oppleden hgyre armen som objekt”.

(Duesund 1995 s.33)
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| eksemplet viser Merleau- Ponty at det eksistetairkulgert forhold mellom det som griper
og det som blir grepet. Jeg-personen bade gripétiogrepet samtidig. At vi kan veere
objekter for oss selv viser at vi kan reflekteremwass selv, vi har en selvreflekterende evne,
som Duesund (1995) hevder er enestaende for denasieglige kroppen. At vi bade er
seende selv og blir sett av andre, at vi er hgreatleog blir hgrt er andre osv., er ogsa
uttrykk for dette sirkuleere forholdet mellom kropgesubjektive og objektive sider. For
personer med en synlig sykdom som EB, kan det eaebelastning a bli sett av andre. En ma
tale a sta i andres oppmerksomhet. Duesund (1%9&)eh at det er gevinsten vi hgster og

prisen vi betaler for & ga inn i samfunnet og katu

Det eksisterer ogsa et sirkulaert forhold mellonplken og verden rundt. Kroppens eksistens
preger den verden vi lever i, samtidig som kroppgsa er objekt for omverdenens
oppmerksomhet. Men dette sirkuleere forholdet ee gdm en sluttet ring. Da kroppen stadig
overskrider seg selv giennom handling, forstaretimer som en spiral.

3.4.3 Vi er vare kropper

| denne oppgaven vil vi ha fram intervjupersoneegse erfaringer og opplevelser ved a sette
fokus pa intervjupersonenes fenomenale kropp. Naa gkal forklare begrepet den
fenomenale kroppen tar vi utgangspunkt i Duesuh@8%) forstaelse av Merlau — Ponty sin
beskrivelse av den fenomenale kroppen. Hun beskilime fenomenale kroppen som
opplevende og erfarende. Gjennom opplevelser agieger er kroppen reflekterende,
meningssgkende og intensjonal (Skarderud, Duesd®8) 2Den fenomenale kroppen er
handlende og selvoverskridende. Den er sosial atekstuell, og er hele tiden i en dialog
med omverdenen Det er denne fenomenale kroppear vhbd oss i mgte med omverdenen,
som helsevesenet og skole. Opplevelsen av hvoidaim mgtt tar vi med oss videre i livet.
Kroppen er bindeleddet til verdenen, samtidig semtien er med & pavirke kroppen
(Engelsrud 2005).

| folge Dsterberg (1994) bruker Heidegger begrémete i verden”, med det mener han at
kroppen og omgivelsen utgjgr en indre relasjoredesnfor "veeren i verden” bruker Merlau-
Ponty begrepet "veeren til verden”, altsa vart ksdige neerveer til verden (Jsterberg 1994).

Med det menes at nar vi legger merke til noe, miégdge merke fra noe, og det gjgr vi med
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kroppen. Som tidligere nevnt er det en relasjorlarekroppen og verden. Det er en
gjensidighet hvor vi har en hensikt med vart fochiill verden, samtidig som vi far reaksjoner
tilbake fra verdenen (Duesund, 1995) Nar vi meagpé&rsoner for eksempel innen
helsevesenet, er det alltid en gjensidig pavirkmidette matet, og da en gjensidig kroppslig
pavirkning. | mgtet med andre gar vi inn med halg, @i gar inn med bade kroppen og sjelen.
Det er ingen splittelse mellom dem. Personer medngBer ikke helsepersonell kun med sine
sar, men med hele sin person. Vi bade haks@sp, og vi er var kropp. Med andre ord vi er
vare kropper (Merlau-Ponty 1994).

11]

Merlau-Ponty (1994) bruker begrepet "corps popp@’engelsk oversatt til "the lived body”,
og "den levde kroppen” pa norsk. Med det meneradtdmoppen er noe mer en bare en fysisk
kropp. Det er en erfarende og opplevende kroppedeén fenomenale kroppen. Erfaringene
kommer far analysen. Far vi kan forstd konsekvemseren handling, som for eksempel det

a ga lange skiturer, ma vi erfare dette gjennonpjien.

Skal erfaringene vi gjgr ha en mening, ma de vasiat fra hvilke reaksjoner de skaper hos
oss. Vi bruker vare ulike sanser, og sansene qupkmer en enhet (Merlau-Ponty 1994).
Personer med en hudsykdom som EB har hyppigeralkiomed helsepersonell enn mange
andre. De har mgtt mange forskjellige personer, sanfremkalt ulike reaksjoner. Det kan
veere positive reaksjoner, eller negative. Persodemagter symboliserer eller har en
oppfarsel som fremkaller de ulike reaksjonene. ¥erdg tingene i verden er ikke ngytrale,
sa folk vi mgter vil alltid fremkalle en eller anméorm for reaksjon i oss (Merlau-Ponty
2008).

Vi er autonome, men vi er samtidig avhengig av anbiér vi lever med andre er og skal vi
veere 0ss selv. Vi har egne meninger og valg (Mdplanty 2008). Det at vi er avhengig av
andre betyr ikke at vi kan avskrive vart eget ansvahar et eget ansvar overfor oss selv og

vare omgivelser

3.4.4 Gjenstand og horisont

En gjenstand vil forandre seg for oss ut fra hvilkale vi ser den fra. For eksempel vil
Stortinget i Oslo framsta for oss pa en mate i Agata, og som et annet bygg nar vi ser det
fra Nationalteateret. Vi kan flytte oss rundt ogertinget fra ulike vinkler, men vi ser det
kun fra en side om gangen. P4 sammen mate vil egestand sett pa bakgrunn av ulike
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horisonter gi forskjellig forstaelse. Merleau- Boskriver at en gjenstand uten horisont eller
bakgrunn er vanskelig & huske. Horisonten gir gen en identitet. Gjenstand- horisont-
strukturen, eller perspektivet, hemmer oss ikksé @jenstanden. Perspektivet kan bade
skjule og avslgre gjenstandens identitet. Var &mise bygger pa vare egne erfaringer og
opplevelser, slik har vi en makt over gjenstand@&rse en gjenstand er altsa & gripe det som
viser seg for oss, gjenstanden mot en gitt bakgrisarvart stasted. (Merleau- Ponty
1962/2006 )

Nar vi ser en gjenstand ser vi den bare fra en siteside. Vi kan flytte oss og se
gjenstanden fra flere vinkler, men vi ser dendlita kun en side. Vi kan la alle disse "snap
shotsene” overlappe hverandre, selv da ser vilidte gjenstanden. Vi ser det vi har erfart
(Merlau-Ponty 1994). | mgtet med andre personenkédke vite alt om dem, vi ser en del av

gangen.

3.4.5 Kroppsskjema

Vi opplever bade omverden og oss selv giennom laopyi blir bade pavirket av
omverdenen, og vi pavirker den. Vi blir bevisst ssb/ og verden gjennom interaksjon med
andre, og gjennom kroppen var. For at en persdrkskae se seg selv med andres gyne ma
hun farst oppleve kroppen. Etter at vi har opple&dkropp, formulerer vi et bilde av den. |
relasjon med andre og gjennom speiling av demilmne kjenne igjen oss selv, vi inntar
vare kropper og avgrenser oss fra de andre (Duek@®f). Med andre ord sa starter vi ikke
ut i verden gjennom var egen selvbevissthet. Irigper leert far kroppen har laert det, og da
gjennom erfaringer vi gjgr sammen med andre. Dertietontakten med meg selv pavirket
av den kulturen jeg til en hver tid er en del awe(Mu-Ponty 1994, 2008).

Kroppen er sosial, og de erfaringene vi gjgr i mpted omgivelsene setter seg i kroppen som
kroppskjemaer. Forutsetningene for kroppskjemabelreten mellom sjelen og kroppen.
Denne helheten gjar at vi vet hvor de ulike deleneg kjenner kroppens yttergrenser fordi
kroppen ikke er en samling organer, men en hehlnat &t blir oppfattet. Vi kjenner kroppens
ulike deler og stillinger gjennom erfaringer og bgelser. Nar vi griper noe kjenner vi haden
ved at den griper gjenstanden, og vi vet hvor hamdekroppen er (Merlau — Ponty 2006).

Merlau- Ponty sier om kroppen og kroppskjema:

32



”...at den er polarisert av sine oppgaver, at eksisterer modem at den samler seg om at na
sit mal, og "kroppsskemaet” er i sidste ende etylkdor, at min krop er i verden”
(Merlau - Ponty1994 s. 44)

Nar vi forstar de verbale instruksene, og de gires motorisk mening er det fordi
kroppsskjemaet ikke bare er en opplevelse av wangpler, men ogsa at det er en opplevelse
av kroppen til verden (Merlau-Ponty 1962/2006). Bresamspill og erfaringer med
omverdenen som gjar at vi motorisk kan utfare dikjeelene vi far, som for eksempel a lgfte

opp hayre arm og ta pa den venstre skulderen.

3.4.6 A merke sin kropp

Kroppen har ulike mater & veere til stede for osopailike mater a veere fraveerende pa.
Duesund(1995) presenterer en modell som D. Ledanthgbeidet pa bakgrunn av
Merleau-Pontys forstaelse av hvordan kroppen kateops fravaerende og naervaerende.

Modellen skiller mellom tre forskjellige kroppsdimgoner for naerveer og fraveer i verden.

1. Den eksstatiske kropp. Den eksstatiske kroppereleggkke merke til, den er glemt.
Denne kroppsdimensjonen oppstar nar var oppmerkspentotalt oppslukt i noe som
eksempelvis & handle, erfare, oppleve, observeraptunisere, leere, pavirke og
pavirkes. Vi legger ikke merke til kroppen, men Wabeveger oss fra et her til et der,
fra fortid til fremtid. A glemme kroppen er avgjade for at vi skal kunne utfolde oss
i verden og forholde oss til verden. (Duesund 19B&nne kroppsdimensjonen gjar at
vi kan delta i en diskusjon, eller engasjere as3e ut over oss selv. Slik kan kroppen
bevege seg ut over sitt stasted og overskrideeleg s

2. Den tilbaketrukne kropp. Med den tilbaketrukne krep sikter vi til den delen av
kroppen som vi i liten grad kan pavirke, de indrgamer. Duesund(1995) skriver at
var sansning av den indre kroppen er begrenséydigeog usammenhengende.

3. Den dys- fremtredende kropp. Vi opplever den dgesmfredende kroppen nar den
kommer i veien for oss, nar kroppen er problematigklisharmonisk. Den dys-
fremtredende kroppen hemmer den eks-statiske knsppene til & glemme seg selv,
den minner oss hele tiden om kroppens tilstedegaerséd smerter og ubehag. Med
en sykdom som EB, kan en oppleve at kroppen herameutfoldelse fordi det gir

smerter og fordi sykdomsaktiviteten setter greifgeutfoldelse. | mgtet med

33



omgivelsenes blikk og reaksjoner, kan de opplebk dobbelt paminnet om sin

kropp.

3.4.7 Avleiring

Den kroppslige forandringen som oppstar i den fezrmate kroppen nar vi behersker en
ferdighet, eksempelvis a sykle eller & lese, kéllerleau- Ponty en avleiringsprosess. Det er
ikke viljen, men selve mestringen av ferdighetem styrer denne avleiringen. Avleiringen
forsvinner aldri; har en fagrst laert & svemme, sadmdet. Vaner avleires ogsa i kroppen pa
samme mate. De kan gjenkjennes som automatiskekiegte og repeterende tendenser som

at en alltid tar pa seg sikkerhetsbeltet nar erekjbil.

3.4.8 Samspill mellom fortid og natid

Det vi har erfart tidligere har vi med oss videx&ie kropper. Det betyr at det vi for
eksempel har erfart i barndommen har vi med ossreartivet, men det er ikke noe absolutt i
disse erfaringene. De erfaringene vi har med asp&Vlirket av de nye erfaringene vi gjar.
Gjennom dette samspillet mellom fortid og natidgierfaringene en ny mening. Det skjer en
utvikling og leering. Merlau-Ponty (1962/2006) begér i boken "Phenomeology of
Perception” hvordan ervervede tanker ikke er eolakiservervelse, men blir pavirket av

naveerende tanker, og at det er vi som gir de eedertankene mening med vare erfaringer.

Nar vi tenker pa fremtiden tar vi med oss erfarirfge fortiden og natiden. Dermed blir det et
samspill mellom fortid, natid og fremtid. Personegd funksjonshemninger vil ofte i starre
grad og tidligere enn andre matte planlegge simticefor at den skal bli best mulig for dem.

| denne planleggingen, og deres tanker for hvofdanmtiden skal bli, tar de med seg

erfaringer de har gjort tidligere, og de erfaringele gjar i dag.

3.4.9 Annerledeshet

Personer med EB har ofte en naerveerende kropp @egér, smerte og for enkelte
opplevelsen av a ikke kunne utfgre dagligdagseigdier uten hjelp. De har en kropp de
stadig blir minnet pa at er der. De blir minnetdaeh og sin annerledeshet gjennom stirrende
blikk fra andre og sin egen fenomenale kropp. (Dodsl995).
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| et kdseri, som ble sendt pa fransk radio i 1848terlau-Ponty ( 2008) opp temaet om at
verden ikke kun skal veere apen for de sakalt frigksunne, men ogsa for
funksjonshemmede, syke og andre med spesielle bEbestdelsen av funksjonshemmedes
behov skal ikke relateres til de sunne og friskenmvordan de funksjonshemmede selv
opplever sin hverdag. Vi er alle en del av den sarheiheten. Mennesket ma veere apen i
forhold til annerledeshet eller abnormiteter, somrdu-Ponty selv kaller det, ved at vi
gransker oss selv uten overbaerenhet. Slik vi fodsf ma vi granske oss selv for a forsta og
bearbeide vare fordommer i forhold til annerledésheVi ma se hver person som en helhet,
og kan ikke lgsrive annerledesheten eller det figkpersonen. Annerledesheten eller det

syke er en del av personens livsverden.

3.5 Selvstendighet

| offentlige dokumenter om mennesker med funksjenshingers daglige liv og arbeidet

med dem, vektlegges selvstendighet som en semrai (Kollstad 2008, Grue 2001, NOU
2001:22, St. meld. nr. 40 2003). Vi kan se det sonrtrykk for at selvstendighet er en sentral
verdi i vart samfunn i sin alminnelighet. Selvstigiet framstar som noe positivt, og som et

ideal som vi sgker etter (Kollstad 2008).

| dette kapittelet vil vi forklare begrepet selvedegghet. Vi vil presentere den norske offisielle
politikken pa dette omradet, og videre to ulikesté@elser som bakgrunn for a forsta hva vi
legger i begrepet selvstendighet for personer mekisjonshemminger. Videre vil vi
redegjgre for tre ulike mater a forsta selvstengligid: som uavhengig og selvhjulpen, som
selvbestemmelse over eget liv, og som evnen fg@ngmfare egne prosjekter sammen med
statte og tilrettelegging av omgivelsene. Avslugisvis vil vi trekke fram noen kritiske tanker

knyttet til forstaelse av begrepet autonomi.

3.5.1 Hva er selvstendighet
Bokmalsordboka (2009) beskriver selvstendighet &tikt & veere selvstendig, frihet,

uavhengighet”. Etymologisk ordbok over det norsgalet danske sprog (1903-1906/ 1996)
beskriver selvstendighet som "som staar paa egnie &éer pa norsk: som star pa egne bein.
Det betyr at en kan tenke og gjgre seg opp en meaalvstendig, og en kan handle

selvstendig, uavhengig av andre.

35



Autonom er et synonym til selvstendighet, det komenedet greske ordet autos som betyr
selv, og nomos som betyr lov, og betyr selvstyrgi@imlex 2009). Kunnskapsforlagets
fremmedordbok (2008) beskriver autonom som: "sejuterende, selvbestemmende,
selvstendig”. Vi forstar det slik at selvstendighem autonom er knyttet til at en selv far

bestemme forhold som er viktig i livet sitt

Ut fra disse forklaringene kan vi trekke to oppfager av selvstendighet; samavhengighet

0og somselvbestemmelse.

3.5.2 Norsk offisiell politikk
Selvstendighet kommer til uttrykk pa ulike matewiske politiske og offisielle dokumenter. |

NOU (2001:22) argumenteres det for at alle skdikheett til full deltakelse og likestilling:

"mennesker med funksjonsnedsettelser skal ha dmeanuligheter som alle andre til
livsutfoldelse og deltakelse i samfunnslivet”.
( NOU (2001:22) s.13)

Det legges ogsa vekt pa at likeverd mellom mennasieanerkjennes, og at ulikheten mellom
mennesker ma respekteres og verdsettes. Videralkaterdrygge for at de far ngdvendig
bistand slik at de kan leve et verdig iNOU 2001:22). | St.meld. nr. 40 framheves det at
regjeringen vil sette den enkelte borger i sentfoinsin politikk, og selvbestemmelse er en av
fire verdier som skal realiseres. Det legges vékd jdentifisere barrierer i samfunnet som
hemmer selvbestemmelse og muligheten for et seldigtdiv framfor & fokusere pa
individuelle faktorer:

"Som verdi henger selvbestemmelse sammen med fdhenhkeltmennesket. For mange med
funksjonsnedsettelse vil muligheten til selvbestetsm og et selvstendig liv vaere knyttet til
hvordan omgivelsene er utformet, omfang og innholite tjienester og holdninger i
samfunnet. Alle skal ha like rettigheter og muligineil & bestemme over eget liv og bli
respektert for sine gnsker”.

(St.meld. nr. 40 2003 s.7)
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3.5.3 Kort bakgrunn for utvikling av begrepet selvs  tendighet for
mennesker med funksjonshemming

Som bakgrunn for & forsta var tenkning om hva lsgendig liv for mennesker med
funksjonshemming er, vil vi nevne to ulike forst®| den som bygger pa "Normalisering”

og den som bygger pa "Empowerment”.

Vi vil farst se pa den forstaelsen som bygger panatisering. Normalisering, i denne
sammenhengen, innebeerer at funksjonshemmede &@ildres i samfunnet pa lik linje med
andre, og ma ikke misforstas med Focault sin felstéav normalisering som en motsats til
awvik (Solvang 2002). Selvhjulpenhet og uavhendighlagliglivet er hgyt verdsatte idealer
innenfor denne tenkningen. Den skandinaviske timigggen til normalisering tar seerlig
utgangspunkt i den svenske forskeren Nirjes arbama utgangspunkt i psykisk
utviklingshemming (Kollstad 2008). Rettigheter snormale levekar, normal dggnrytme og
normal livssyklus er sentralt (Kollstad 2008). $id€81 har det norske overordnede malet
for politikk overfor funksjonshemmede veert "Fulllidding og likestilling” (NOU 2001: 22
s.10). Det kan sees pa som et uttrykk for normtigeKollstad 2008).

Kritikken mot normaliseringen gikk i korthet ut pffunksjonshemmede skulle normaliseres
til & bli mest mulig som andre, etter en standastdmt av andre. Mange oppfattet det som en
disiplinering og et maktovergrep (Kollstad 2008gtbIle mye trening for funksjonshemmede,
og en konsekvens av denne maten a vektlegge salighet pa, ble at funksjonshemmede
ikke hadde tid til & delta i selvvalgte aktivite{&ollstad 2008).

Etter hvert gikk mange funksjonshemmede sammermragta "Empowerment- bevegelsen”
for selv & definere hvilke verdier som skulle ligdgegrunn for deres liv. De krevde respekt

for sitt seerpreg. Empowerment- bevegelsen er kinyittden amerikanske
borgerrettighetsbevegelsen, kvinnebevegelsen &g frigjgringsbevegelser.

Innen empowerment- bevegelsen ser en funksjonshegmsom barrierer i samfunnet som
hindrer mennesker med funksjonsnedsettelse futhkiglse i samfunnet, ogsa kalt den sosiale

modellen for & forsta funksjonshemming.
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Med empowerment- tenkningen fikk selvstendighehging starre plass (Kollstad 2008). En
anerkjenner at den funksjonshemmede selv skal kéemag raderetten over sin
livssituasjon. Sentrale begreper i denne forstaetsaralgmuligheter, individuell

bestemmelse og rettighetstenkning (Kollstad 2008jra denne forstaelsen har alle
mennesker evne til & delta i beslutninger som vederes livssituasjon, det handler ikke om
hva som er normalt. Forskjelligheten dyrkes franédategorisere i normalitet og avvik.
Fagfolk er medspillere, og brukerbegrepet bytted ategar fordi personen det gjelder er mer

enn en tjenestebruker (Kollstad 2008).

3.5.4 Tre mater a forsta selvstendighet pa

Kollstad (2008) refererer til Hegerstrgm som heateselvstendighet forstatt som selvhjulpen
og uavhengig beskriver et gnske og evne til & ldargselv. Det betyr at personen klarer seg
selv og er uavhengig av andre i sitt daglige liatdétsen til selvhjulpen og uavhengig er

avhengig, som kan virke passiviserende pa personen.

Den andre maten a forsta selvstendighet pa, ersstrhestemmelse. Denne maten a forsta
selvstendighet pa, indikerer at en anerkjennerasheine som et selvstendig subjekt, og at
graden av selvhjulpenhet er individuell. Malet eeia gjennom samarbeid legger til rette for
at personen i stgrst mulig grad kan mobilisere egasurser (Kollstad 2008).
Selvbestemmelse er nevnt som en del av regjeringadgyrunnlag overfor personer med
nedsatt funksjonsevne sammen med likeverd, akttaldgdse og personlig og sosialt ansvar.
(St.m.nr.40 2003).

Da vi synes at de ovenstaende forstaelsene avdstgrelvstendighet er litt snevre for & forsta
selvstendighet i denne oppgaven, vil vi ogsa koesentere en tredje forstaelse.

Kollstad (2008) refererer ogsa til Morris, Oliveg Askheim, som gar lenger i a gi makt til
personer med funksjonsnedsettelser, slik vi fordgédr De hevder at uavhengighet innebzerer
at funksjonshemmede har styring og kontroll ovestdig, og at de selv kan bestemme hva de
vil bruke livet til. Hjelp til ngdvendige oppgavkan tas i mot for & na et mal. Som et
eksempel kan en tenke seg et barn med EB pa driéa, 5om har opplevd at det ikke lenger
er like lett a fglge de jevnaldrenes aktiviteteksfnsradiusen til de andre kan ha blitt for
stor, og aktivitetene kan ha blitt for fysisk krede for henne. Sammen med en stgttekontakt
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er det mulig & tilrettelegge aktiviteter pa barregae premisser, og tilby jevnaldrende & delta.
Slik kan en opprettholde kontakt med jevnaldremdehygge opp vannskap som betyr mye

for & leve et godt liv.

3.5.5 Borgerstyrt personlig assistanse

Uloba er et landsdekkende andelslag for borgersgmonlig assistanse. De drives og eies av
funksjonshemmede péa nonprofitbasis. De jobberaugfr sosial forstaelse av
funksjonshemming, og ser funksjonshemming somdyami samfunnet som hindrer
mennesker med funksjonsnedsettelse full deltakkelsgpittelet "Funksjonshemming” er
denne forstaelsen beskrevet neermere. ULOBA utdypgrepene frihet, uavhengighet og

selvstendighet slik:

"4 veere autoriteten i sitt eget liv
a ha kontroll over sin egen tilvaseel
a ha forutsigbarhet i livet sitt
a kunne leve et selvstendig liv

a ha valgmuligheter ”
(Uloba2009)
Ulike undersgkelser har vist at brukerstyrt pengpassistanse (BPA) farer til starre
selvbestemmelse, gkt likestilling og hayere livdikegafor brukerne (St.m. nr.40 2003). |
samme stortingsmelding peker de ogsa pa at erfarengned BPA har vist at brukerstyring og
brukermedvirkning kan nyttes i langt starre gratike tjenester som tilbys personer med

nedsatt funksjonsevne (St.m. nr.40 2003).

3.5.6 Autonomi i dag

Vi ser at det "blaser” liberalistiske politiske der over Europa na. Det indikerer ofte at
begreper som enkeltmenneskets rett og ansvar jdoeiNe |lgsninger, nedbygging av statlig
ansvar, markedets makt fokuseres i starre grade@®m, Lundahl 2006). Det vil ogsa pavirke
var forstaelse av funksjonshemming og hvilke virkdier vi har til radighet for & na offisielle

og politiske mal.
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Schei (2003) peker pa at autonomi, under sterk'kidivig fra USA, har fatt en forrang
framfor andre verdier i medisinsk- etiske retningst. Det ledsages av en gkende
individualisme pa bekostning av kollektiv tenkniog forpliktelse. Han antar at autonomi har
blitt, ikke kun en etisk rettesnor for mange, mgsaen troverdig beskrivelse av mennesket.
Han advarer mot en forstaelse av det autonome rskensom et selvtilstrekkelig vesen,
uavhengig av andres ivaretakelse. Det kan bane ¥&iégjen a forholde seg til "den
objektive kroppen”. Slik kan pasienten framsta sangjenstand en ikke identifiserer seg
med. Det kan igjen fare til at empati ikke oppstike sant som at vi har frihet og ansvar for
vare liv, er vi prisgitt vare livsvilkar, og spekiandre mennesker. Som eksempler pa
livsvilkar nevner han avhengighet, sarbarhet, dghet, relasjoners skjgrhet og eksistensiell
ensomhet. Han hevder at det er samvaer og fellesskamjar det mulig & leve gode liv.

3.6 Relasjon

Personer med ulike former for funksjonshemningerdfi@re kontakt med tjenesteapparatet
enn andre personer. Mange er ofte avhengige audnjele far fra tjenesteapparatet for a klare
seg i dagliglivet. Dermed blir denne kontakten elg@sjonen med tjenesteyterne ekstra
betydningsfull for personer med funksjonshemniny@irre fire intervjupersoner har bade
positive og negative erfaringer i mgtet med tjeeasparatet og hvordan de har erfart de
personlige relasjonene der. | dette kapittelevmil for oss relasjonen mellom bruker og

tienesteyter i tienesteapparatet.

| Store norske leksikon (2009) beskrives relasj@u misse begrepene: "forhold, forbindelse,
(arsaks-) sammenheng, samhgrighet;”. Relasjon ell@nflere personers forhold eller
forbindelse til andre personer eller omgivelserslaBonen er sosialt og kulturelt basert og
skjer innenfor et avgrenset omrade, med andrermvehifor et kulturelt definert system
(Arnesen 2004). Vi har lagt vekt pa ansikt- tilsit- relasjonen, med andre ord den direkte
kontakten mellom personene i denne oppgaven. Datgki- til- ansikt- relasjonen

intervjupersonene beskriver nar de forteller one sirfaringer i matet med tjenesteapparatet.

Vi anser tillit som et sentralt begrep i relasjonfem som Lagstrup (1956/2008) hevder, harer
tillit til en hver samtale fordi vi utleverer osslg i den. Bade verbal og ikke-verbal
kommunikasjon er viktig. Den ikke-verbale kommursikaen kan forsterke det verbalt sagte,

men den kan ogsa underkjenne det som blir sagtikRerverbale kommunikasjonen er den
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mest anvendte kommunikasjonsformen. Det kan vaike atsaker til det. Nar vi skal

uttrykke oss bruker vi mange ulike former for ikkexbal kommunikasjon som mimikk,

gester og stemmevolum (Wadel 1999). Nar vi kommareismed omverdenen kommuniserer
vi med alle sansene vare. Det vil si at vi kommerds med kroppen var. Av vare ulike sanser
hevder Fyrand (2005) at synssansen og blikket evete viktigste kommunikasjonskanalene

vi har. Gjennom blikket viser vi fglelsene vare,dsn informasjonen vi far er usensurert.

Som nevnt tar vi i bruk sansene vare i relasjoned endre personer og omgivelsene. Den
farste kommunikasjonen barnet har med omverdengjeenom sansing. Barnet kan tidlig
"lese” omsorgspersonenes reaksjoner gjiennom sppkfige sansing (Merlau-Ponty 1994).
Det er en relasjon mellom spedbarnet, andre persgnemgivelsene. | motsetning til hva
forskere mente tidligere, mener de i dag at spediar sosialt og har evnen til gjensidig
kontakt. Den farste relasjonen mellom spedbarn&tnogprgspersonene er viktig for barnets
videre utvikling. Trygghet er en av de sentralerbpgne her. For at barnet skal oppleve
trygghet ma det ha en trygg, stabil og god tilkinygrtil en omsorgsperson, som Bowlby
(1969/1982) kaller morsfigur. Morsfiguren behguee bare vaere mor, men kan ogsa veere
far eller andre omsorgspersoner. Derfor mener griatseromsorgsperson er et mer dekkende
begrep enn morsfigur. Primaeromsorgspersonen agvdtspedbarn, men allerede i lgpet av
det fgrste aret har de fleste barn tilknytnindi¢ite enn primseromsorgspersonene (Smith
2002). Bowlby (1969/1982) hevder at allerede feanhdneders alderen vil barnets reaksjon
nar primaeromsorgspersonen forlater rommet veerelades enn nar andre personer gjgr det.
Reaksjonen nar primeeromsorgspersonen forlater romnpeeget av at de ulike reaksjonene
viser seg tidligere, er sterkere og mer konsekventenar andre neere personer forlater

barnet.

Opp gjennom historien har flere av spedbarna meatlaj form for EB blitt veerende igjen pa
sykehuset i flere maneder etter fgdselen, menkiferse reiste hjem. Mor og far kom péa
regelmessige besgk for a stelle spedbarnet, mequdae variere hvor hyppige disse
besgkene var. Dermed kunne det bli vanskelig fonddaa fa en god og neer tilknytning til en
omsorgsperson, eller sagt pa en annen mate: primsergspersonen kunne oppleves som
diffus for spedbarnet. | Lov om pasientrettigh€té®©D 2001) er barnets behov for en trygg,
stabil og god tilknytning erkjent, og barnet hat fatt til samvaer med foreldre pa

helseinstitusjon. Dette er lovfested 6-2 Barnets rett til samvaer med foreldre i
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helseinstitusjonDermed vil vi anta at det i dag er vanlig at gromsorgspersonene er igjen

pa sykehuset med spedbarnet etter fadselen.

Barn knytter relasjonelle band til flere og flemrgoner etter hvert som det blir eldre.

3.7 Makt

Nar vare intervjupersoner beskriver relasjonegndjsteapparatet trekker de ofte frem
maktforhold. Vi vil farst og fremst ha fokus pa #tstil- ansikt- relasjonen, nar vi skriver
om makt, det er fgrst og fremst i denne relasjonenvjupersonene uttrykker makterfaringer.

3.7.1 Makt i form av kunnskap

Vi vil eksemplifisere sammenhengen mellom kunnskgmakt ved a se pa lege — pasient
forholdet. Leger har ofte en annen kulturell kdptan pasientene. Med kulturell kapital
mener vi at de disponerer et kunnskaps- og yrkeséeh menigmann star utenfor (Bourdieu
2006), i form av utdanning, sosial og intellektdelhnskap. Det er ikke kunnskapen i seg
selv som er kapital, men det at kunnskapen ikkéggenglig for alle. Legene har monopol pa
et kunnskapsomrade, som pasientene forutsettesednetukket fra. Grue(2004/2008)
henviser til Foucault som mener at makt er ulgdeligtet til kunnskap, og vil bli mgtt med
ulik grad av motstand. Gjennom legenes kunnskapspuainbestdende av teoretisk og klinisk
kunnskap, har de en stgrre makt enn personer mmatenieoretisk kunnskap og kulturell
kapital. Pasienter, og da spesielt personer meudie lidelser, har ofte en erfaringsbasert
kunnskap legene ikke innehar. De har erfart ogthjérkroppen hvordan det er & handtere
sykdom i dagliglivet. Denne kunnskapen kan legenfgensyn til, eller se bort fra.

Ulik kunnskap er verdsatt pa forskjellig vis. Rgenerelt kan vi si at i var vestlige verden er
teoretisk kunnskap ofte forbundet med stgrre mgld¢raner verdsatt enn erfaringsbasert
kunnskap. Slik vi forstar det kan denne tankegarigess tilbake til Descartes og hans teorier
om dualisme hvor han skilte kroppen fra sinnet. RHemte at sinnet var mer hgyverdig enn
det kroppslige. Teoretikere med forankring i fenowiegien og spesielt Merlau-Ponty
(1962/2006) har tatt sterk avstand til denne taakggn. Han mener at kroppen og sjelen er
en enhet, som er beskrevet nsermere i kapitteléksoppsfenomenologi”.
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Legene har legitimitet ikke bare i forhold til stannskap, men ogsa i form av den makt de
har til & ta beslutninger pa pasientens vegne uB#abene har i noen tilfeller gkonomiske
konsekvenser. Enkelt@an trenge spesialtilpasset utstyr. De blir da aglge av personer
innen tjenesteapparatet, som sitter pa makterbtvélge og definere behovene for
vedkommende, "velferdsstatens portvakter” som Galler dem (Grue 2006). Gjennom sin
kunnskap og definisjonsmakt, ved a kunne stillguiiser, har legen makt som pavirker
pasientens sosiale og gkonomiske kapital. Vedganlstiller riktig diagnose og definerer
behovene, kan pasienten fa statte til for ekse@p@pe en tilpasset bil. Pa den maten kan

hun ha en fysisk mulighet til & opps@ke ulike desimenaer og grupper.

@konomisk kapital er makt malt i penger eller anderdier (Hjellbrekke 2003). Ofte vil
personer med alvorlige former for funksjonshemnirigeen lavere gkonomisk kapital og
dermed mindre gkonomisk makt enn andre personeer @ehengig av tjenesteapparatet og
relasjoner de har med personer innen tjenesteappdm a fa gkonomisk hjelp til & dekke
ekstrautgifter i forbindelse med forskjellige fonner tilrettelegging. For a fa starre
innflytelse og makt innenfor det offentlige, kandtemskap i pasientorganisasjoner veere en

sosial kapital for personer med funksjonshemning

3.7.2 Symbolsk makt

Symbolsk makt kan vaere ressurser som are og geRtisstisje er kroppsliggjort symbolsk
redskap som for eksempel kunnskap (Bourdieu 18@&)ninger, institusjoner og andre
gjenstander har en symbolsk verdi. Skole og sykehts institusjoner med stor symbolsk

verdi, som Mari sa i intervjuet: "Du faler den (nmeik) nar du kommer pa sjukhuset.”

Symbolsk makt kan bare utgves nd den dominersedominere. Symbolsk makt er ikke
en fysisk eller gkonomisk maktutgvelse. Det er, 8muardieu (1991) sier, en nesten magisk
makt fordi man gjennom symbolsk makt kan oppnaemedet samme som ved bruk av fysisk
eller gkonomisk makt. | symbolsk makt har en makt konstruere virkeligheten (Bordieu
1996). Kampen om den symbolske makten er en kampwilken oppfatning av den sosiale
verden som er den riktige. Det kan veere en kamfomatllike profesjoner, men ogsa en

kamp mellom pasientens erfarte kunnskap og legemstiske kunnskap.
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| den senere tid har det veert en demokratiseringsgs som har medfart at pasienter og
pasientorganisasjoner har fatt stagrre innflytelselsevesenet. Det er i dag starre flyt av
informasjon blant annet gjennom internett og irdsfanalt samarbeid i
pasientorganisasjonene. | 2001 fikk vi en egen om pasientrettighet¢ HOD 2001), som

har til hensikt & i vareta pasienters rettighetpbeskytte dem mot maktovergrep.

3.7.3 Makt i relasjoner

Makt er en del av enhver relasjon, og ma brukegetil andres beste (Lggstrup 1956/2008).
Asymmetrien og graden av makt kan variere i fortibldvilken type relasjon vi er en del av.
Relasjon mellom to jevnaldrende venner er som pjfteget av jevnbyrdighet. Dermed blir
asymmetrien i disse forholdene mindre enn for eksdmrelasjonen mellom laerer og elev.

Laereren vil som oftest inneha en stgrre kunnskakisogasymbolsk makt enn eleven.

Vi har sezerlig fokusert pa relasjonen mellom leg@asjent. Nar vi oppsgker legen vil vi at
hun har kunnskap om sykdommen slik at hun kan koresriktig behandling. Vi gnsker at
legen har makt, men legen kan forvalte denne maldarlike mater. Ser legen pa pasienten
som et objekt, eller ser hun pa pasienten badess@ubjekt og et objekt? Det vil pavirke om
relasjonen mellom legen og pasienten er preget stekt asymmetrisk maktforhold eller
jevnbyrdighet. Nar pasienten blir behandlet sombgtkt og legen vil hente frem mest mulig
informasjon, kan relasjonen, som Grue (2004/20@8) Bli preget av avhgr. Det er en
asymmetri i maktrelasjonen, som kan avstedkomnkegufid av motstand. Asymmetrien kan
bli mindre markant nar legen lytter til pasientegse erfaringer, og i behandlingen tar disse
til falge (Berg 2003). | NOU:3 (2005)blir det poead at det er viktig at tjienesteytere mater
pasienten med et helhetlig menneskesyn, og atwitswgere ma ha en rett til & gve
innflytelse pa beslutningssystemer.

| fglge Bourdieu (1996)er ogsa sprak makt, ikke kammunikasjon. Sprak og alle former
for ytringer ma tolkes for & bli forstatt. Det &ke uvanlig at legen bruker ord og begreper
som pasienten ikke forstar, og derfor ikke kandolkegen blir sittende igjen med

definisjonsmakten og kan nedvurdere pasientendgregfbaserte kunnskap om sykdommen.
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3.7.4 Makt i blikket

Personer med store og til tider skiemmende safteutsatt for blikk fra personer de mgter i
dagliglivet. Den ydmykelsen og avmakten de kan Y@@ disse blikkene tar de med seg i
mgtet med sykehuset og legen, og avmakten kakstliseforsterket hvis de for eksempel fra

legen mgater et objektfokusert blikk som kun er afipv sarene og det syke.

Personer med EB er seerlig sarbare ved at sykdoran@mseg som synlige sar. Blikket er
derfor en viktig form for maktfaktor i denne samrhnengen. Hvordan vi bruker og tolker
blikket kan bidra til naerhet og avstand, til gjelighet og objektivering. Dermed kan makt
uttrykkes gjennom eller ved blikket. Blikket kan neespontant eller beregnende (Arnesen
2002). Nar vi snakker om blikket kan vi snakke oshicen mer overfart betydning ved at en
faler seg gransket, invadert, ivaretatt eller ajegtk men ogsa i mer konkret forstand, det & ha
blikk- kontakt og hva vi gjennom blikket konkretkigserer pa. Gjennom vart eget blikk og
andres blikk tolker og sanser vi omgivelsen rursdt &i er seende og blir sett (Merlau-Ponty
1962/2006). Fyrand (2005) beskriver hvordan legamreerme seg pasienten ved & bruke
blikket beregnende og negativt. Nar legen brukidgkbt til & skape avstand og ser pa
pasienten som et objekt for behandling, kan pasiefele deg sarbar og ydmyket. | verste fall
kan pasienten oppleve at maktrelasjonen blir edsrelasjon ved at legen tar pasienten i

besittelse slik at hun blir legens "eiendom”.

Vi anser at relasjoner mellom personer i ulike s@minenger inneholder maktNOU:18
(2004)Helhet og plan i sosial- og helsetjenestbtiedet poengtert at tjenesteyteren har starst
makt og innvirkning, og at de ikke kan fri seg &r&andtere asymmetrien i relasjonen pa en

verdig mate.
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4.0 Metode

Metode kommer fra det greske ordet methodos, sdyn dalge en bestemt vei mot et mal.
En forskningsmetode dreier seg om hvordan vi génffor & fa svar pa vare
forskningsspgrsmal. Det handler om a samle inralyaare-, og a tolke data. (Johannessen,
Tufte, Kristoffersen 2002/2006)

| dette kapittelet vil vi farst redegjgre for-, bggrunne metodevalget vart. Videre vil vi ta for
oss kvalitativt forskningsintervju generelt, og hdan vi benytter metoden i oppgaven var
spesielt. Deretter vil vi redegjare for hvordariorberedte intervjuene, og beskrive hvordan
vi forholdt oss til sentrale sider ved intervjuetrsmetode i intervjusituasjonen. Sa beskriver
vi hvordan vi bearbeidet det muntlige intervjumgtiet til en tekst, og videre hvordan vi har
analysert materialet. Dernest fglger evalueringradersgkelsen. Vi avslutter dette kapittelet
med a knytte etiske betraktninger til oppgaven

4.1. Valg av metode

Vi valgte & benytte kvalitativt forskningsintervisom er en av metodene innen kvalitativt
forskningsdesign. Kvalitativt forskningsintervju godt egnet for a fa fram intervjupersonenes
enestaende beskrivelser av sine opplevelser odgreyéa. Vi gnsker a gke var forstaelse for
deres livsverden, og besvare problemstillingenatddtervjupersonene forteller om sine
opplevelser og erfaringer. Med andre ord gnskarfersta meningen med fenomenet, slik

intervjupersonen selv ser det, og belyse arenamressentrale for intervjupersonene.

Et intervju kan ha varierende grad av strukturdeahelt strukturerte - til det helt
ustrukturerte. Vi gnsket a finne en balanse mebldaintervjupersonene fortelle fritt fra egne
opplevelser og erfaringer, og a styre intervjuefoehold til malene vi hadde satt opp. Det var
viktig for oss a falge opp interessante temaeinti@rvjupersonene, samtidig som vi ogsa ville
ha forskningsspgrsmalene og problemstillingen ufolDa ble valget et halvstrukturert
kvalitativt forskningsintervju, eller et halvstrukert livsverdenintervju som Kvale kaller det.

Han definerer et halvstrukturert livsverdenintersiik:

"et intervju som har som mal & innhente beskrivedseden intervjuedes livsverden, med
henblikk pa fortolkning av de beskrevne fenomener”
(Kvale 2001/2006 s 21)
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Vi fulgte intervjupersonene i deres valg av tematsdig som vi benyttet intervjuguiden som
et hjelpemiddel for a sikre oss slik at vi holds ¢i forskningsspgrsmalene og
problemstillingen. Vi var uerfarne intervjuere ogt dar trygt a ha guiden som et
hjelpemiddel & holde seg til. For at guiden skhllest best mulig hjelpemiddel, brukte vi mye

tid pa & finne hovedtemaer og underspgrsmal.

Fog (1994/2007) poengterer at far vi velger kvélitdorskningsintervju som metode, ma vi
avklare bade om vi er egnet og om vi gnsker a eaeéntensiv og kortvarig kontakt med en
person som et kvalitativt intervju er. | et kvatité forskningsintervju kommer vi som
intervjuere tett innpa intervjupersonene over er geriode. Vi synes begge det er interessant
og spennende a laere andre & kjenne, og a fa deds drfaringer og opplevelser. Var
erfaringsbakgrunn som spesialpedagoger og mgdvartii med spesielle behov gjgr at vi har

erfaring med & snakke med andre, og takle fglelsssige vanskelige temaer.

Pa denne bakgrunnen valgte vi et kvalitativt forsggeintervju.

4.2 Kvalitativt forskningsintervju

Ut fra problemstillingen? Hvordan kan sentrale aktgrer veere best mulig stuliere for
personer med EB i deres oppveksphsker vi a fa tak i opplevelsen og erfaringehvir av
intervjupersonene. Det er deres livsverden bagedgifortid og i dag vi vil fokusere pa. Med
livsverden mener vi bade oppveksten til intervjspeen slik den ble erfart, hvordan de i dag
erindrer sin oppvekst, og erfaringer fra dagliglivéag, i lys av at de har EB. Vi gnsker & fa
vite mer om hvilken betydning deres ulike erfaringdar for dem. Materialet har vi valgt a

dele inn i disse arenaene; familie, venner, skglbalsevesenet.

| et kvalitativt intervju skaper partene i intergjuintervjupersonen og intervjueren, empirisk
materiale sammen. Intervjupersonen og intervjuerdregge deltagere i den sosiale
situasjonen som intervjuet er. Interaksjonen melp@riene er derfor avgjgrende for
resultatet. Et godt intervju vil gi et empirisk ragatile med stor grad av troverdighet. Da har
intervjueren et materiale med god gyldighet a jobidere med. Det er derfor av starste

viktighet for intervjueren a bidra til et godt imigu.
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Et kvalitativt intervju er et enestaende og konknette mellom den intervjuede og
intervjueren, og kan ikke gjentas. | intervjuetaskeren fgrst og fremst en praktiker som
forholder seg til sine forskningsmal og forholdeirttervjupersonen. | kraft av & veere
fagperson, er det fgrst og fremst forskerens aretvaet skapes en god atmosfeere, preget av
apenhet og tillit, slik at samtalen flyter fritt dgn intervjuede vil fortelle om sine opplevelser
og falelser. Det innebeerer at intervjueren ma \evésst balansegangen mellom a innhente
kunnskap péa den ene siden, og de etiske sidentektilysamspillet mellom partene i
intervjuet pa den andre. Tema i et kvalitativt iape er ofte nzert og personlig for

intervjupersonen, samtalen kan utvikles til en séesom kan vaere vanskelig & handtere.

Et kvalitativt intervju likner pA mange mater emiig samtale, som er sentrert om et eller
flere tema og spgrsmal. Partene samtaler om etsemale begge, eller alle, er opptatt av.
Relasjonen mellom partene i samtalen er avgjeréardevordan samtalen gar og hvordan
resultatet blir. Mens partene i en vanlig samtalgjensidig fortrolig, er et kvalitativt intervju
naermest ensidig fortrolig. Det er intervjupersontamtelling som er av interesse for
oppgaven. | et kvalitativt intervju sgker vi sonteirvjuere pa kort tid & skape sa god kontakt
at intervjupersonen gnsker a fortelle oss sine aikebeskrivelser. Det innebaerer at vi
forserer vanlig progresjon for en samtale. En ypséimtale er ideelt sett en interaksjon
mellom likeverdige. Da intervjueren definerer sgjaamen, presenterer samtaletemaene og
styrer intervjuet, oppstar det et asymmetrisk nmakthld (Kvale 2001/2006). Til tross for
forskjeller, har et kvalitativt intervju mange ligtstrekk med en vanlig, fortrolig samtale.

Kvale sammenlikner en vanlig samtale med et kvalitantervju slik:

"Sammenliknet med hverdagslige samtaler, kienmetedorskningsintervjuet av en metodisk
bevissthet rundt spgrreformen, fokusering pa dyklaeni i interaksjonen mellom intervjueren
og den intervjuede, og en kritisk innstilling teétdsom blir sagt”

(Kvale 2001/2006 s. 31).

Forutsetningene for et godt, halvstrukturert inieer allment menneskelige kapasiteter som
utvikles og spesifiseres i hvert enkelt intervjetler et samspill mellom partene som ikke kan
laeres bort som teknikker. Men enkelte ting gamigjet kvalitativt intervju. Intervjueren har
rettet sin oppmerksomhet mot intervjupersonen gyanhele intervjuet. Intervjueren er
nysgjerrig pa intervjupersonen, apen for hennes bBHns utspill. Intervjueren lytter
forutsetningslast, og sgker & mgte henne ellerfodna, som Fog (1994/2007) uttrykker det.
Med det mener hun at intervjueren skal mgte hvertmaske som det saeregne individ hun

eller han er. Intervjueren ma vaere bevisst sirofstelse, og rede grunnen for & fa fatt i
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intervjupersonens konkrete erfaringer. Det intezvgun sier er regulert av det hun eller han
har planlagt ut fra en problemstilling, og det laller han sanser, ser og harer.
Oppmerksomheten rettes ikke kun mot innholdet sdgte, men ogsa mot hvordan innholdet
blir uttrykt. En eventuell uoverensstemmelse mellormholdet og uttrykksmaten vekker var
oppmerksomhet, og kan fare til oppfalgingssparsoré fa ytterligere klarhet i forholdet.
Oppmerksomheten er ogsa rettet mot hvordan inteevaionen forholder seg til seg selv og
situasjonen. Hvordan er kontakten mellom partenthljueren ma ogsa rette

oppmerksomheten innover mot seg selv og analygere eaksjoner pa intervjupersonen.

4.2.1 Forskeren som forskningsinstrument

| det fglgende vil vi beskrive hvordan vi forberediss til intervjuene. Vi har delt
forberedelsene inn i tre: Vi gransker oss selv r&tske forberedelser og Praktiske
forberedelser. Siktemalet vart med disse beskever a gjare leseren mer delaktig i selve
prosessen som fgrte fram til det empiriske mattrsdm danner grunnlaget for

undersgkelsen var.

4.2.1.1 Vi gransker oss selv

| et kvalitativt intervju bruker forskeren farst @mst seg selv som forskningsinstrument.
Derfor er det viktig at forskeren kjenner seg dsgt mulig som forskningsinstrument. | det
inngar bade a veere bevisst seg selv som samtabdepslils at en kan bidra til & fremme
samspillet i forskningssamtalen, og at en er faberent faglig slik at en best mulig kan
begripe hva den intervjuede tar opp i samtalerkargse sammenhenger og mgnstre i det som
kommer fram. | det fglgende vil vi redegjare fomh gjorde for a bli bedre kjent med oss
selv som forskningsinstrumenter. Der vi finner daturlig, vil vi fortlgpende fylle ut med

erfaringer som vi gjorde i undervegs.

For & bli mer kjent med oss selv som forskningsimsenter, ville vi ga inn i oss selv og
undersgke vart forhold til det feltet vi skulle @nsigke. Vi gnsket a bli mer bevisst oss selv,
vare fglelser, og vare tanker om & vokse opp mdgisésk funksjonshemming, samt vare
tanker overfor de fire vi skulle intervjue. Pa deaten kunne vi gjgre vare falelser og
fordommer til gjenstand for overveielser. Malet ddreve kvaliteten pa intervjumaterialet.
Som Fog(1994/2007) uttrykker det, gnsket vi & ogpayere grad av objektivitet gjennom a
bruke var subjektivitet.
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Som leerere i ulike spesialinstitusjoner gjiennom geadr har vi begge to erfaringer med a
kommunisere med folk som av ulike grunner streviet. Vi har erfaringer med a
samarbeide tett sammen med barn, ungdom og fonelddt deres livssituasjon. A bygge

opp- og opprettholde kontakt er en del av jobben gobegge liker og finner meningsfull. Vi
antok at erfaringer fra jobben som leerere ville kuartil nytte nar vi skulle foreta intervjuene.
Bade for & skape gode kommunikasjonsforhold, og@ fkunne sette oss inn i
intervjupersonens livssituasjon. Vi er ogsa beggefsnnsengasjerte mennesker som kjenner
godt til samfunnsforholdene som vi og intervjupesee tar del i. Med bakgrunn som
samfunnsengasjerte personer, og med erfaringetasoene, var vi motiverte for & ga inni en

uforutsigbar prosess som et kvalitativt intervju er

Vi er begge madre til et funksjonshemmet barnbkth har barneleddgikt, og det andre EB,
en mildere grad enn hva de intervjuede har. Beggeitfglt "annerledesheten” pa kroppen.
Vi har erfaringer med helsevesenet, offentlige &gt og tilpasning av skolehverdag og
fritid. Vi har med andre ord personlige erfaringeed de samme arenaene som er viktig for
vare intervjupersoner. At en av oss har en sgnnBBedbidrar til at hun har god kunnskap
om sykdomsaktiviteten og hvordan det kan veere BBha/i antok at vare personlige
erfaringer med funksjonshemmede barn, innsikt deykmen EB, og en tilhgrighet i miljget
gav oss en spesiell erfaring i livet som ville gkaden av gjenkjennelse mellom de
intervjuede og oss, og fremme interaksjonen i uppsamtalen. Dalen skriver at personlig
tilknytning til det fenomenet som undersgkes pa@®snsiden kan gi en spesiell innsikt i
temaet. Samtidig er det ogsa en risiko for at ujt@ren involverer seg for sterkt. Hun
refererer til Barbro Saetersdal, som var mor tpstkisk utviklingshemmet barn. Hun uttalte
at hennes personlige tilknytning til forskning oamilier med funksjonshemmede barn kunne
pavirke hennes opplevelser og tolkninger fordi tilnwrte samme gruppe som den som ble
utforsket (Dalen 2004/2008). For oss er det viktigeskrive var tilknytning til temaet i

oppgaven, og slik synliggjgre den delen av vagKkoingsinstrument.

Gjennom leererutdannelse, morsrolle og mange aescasbm spesialpedagoger har vi erfart
uviklingen hos barn fra spedbarn til voksen. Vi kgenkjenne sentrale trekk ved utviklingen,
men har erfart at den er mangefasettert og laadirfezer. Vi ser pa god og trygg tilknytning,
sosial tilhgrighet, frihet til & utforske og a lisate seg selv som gode oppvekstbetingelser ut

over rent materielle forhold.
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| matet med intervjupersonene opplevde vi beggs t@re erfaringsbaserte og teoretiske
forforstaelse ikke strakk til. Vi ble slatt av hvknevende det er & veere totalt avhengig av
hjelp fra andre hver dag. Det er en avhengighetgaper inn i alle livets sider. Utover de
umiddelbare konsekvensene som er knyttet til agtigidg bolig, bergrer det ogsa nar
personen kan sta opp om dagen, legge seg, frinetutighet til & treffe andre. Nar hjelpen
strekker seg over mange timer hver dag, kan detrblietydelig del av den daglige, sosiale
kontakten som personen har. Gjennom samtaleneskgsjonene som intervjuene
avstedkom, opplevde vi & fa en gkt og dypere felstdfor hvor avgjgrende det er for
personen & bli matt som et helt menneske med egninger og @nsker, gode og darlige
sider.

Som del av var forforstaelse antok vi at livetritervjupersonene i stor grad dreide seg om a
handtere sykdommen. Vi tenkte spesielt pa de to\somsterkest rammet. Vi forventet at de
planla dagens gjgremal ut fra hensynet til sykddaggeten, og at fokus pa sykdom fikk en
dominerende plass i livet deres. | mgtet med if@ersonene ble vi slatt av deres overskudd
til & engasjere seg i noe utenfor seg selv somdbonganisasjonen Debra, sosialt nettverk,

familieert nettverk og samfunnsutviklingen generelt.

Vi antok ogsa at vi kom til & mgte mennesker soke ikadde fatt den stgtten de trengte pa
skolen, som hadde opplevd uheldige mgter med hedseet og som alltid hadde strevd med
a fa innpass blant jevnaldrende. Kort sagt forktergtdoss pa mgter med mennesker som ikke
var helt forngyde med livet. Vi visste at for & kerforsta intervjupersonene, ville ogsa vi
matte apne oss i samtalene og selv kjenne pa jnpemsonens opplevelser og fglelser. Derfor
kjente vi en uro for & ga inn i en tett dialog senkvalitativt forskningsintervju er med dem.
Det viste seg at var uro for neerhet med intervispegne ikke slo stikk. Vi mgtte fire

personer som pa hvert sitt vis var myndige i gj#itdiv. De hadde mange ulike erfaringer a se
tilbake pa, enkelte erfaringer var utfordrende agskelige, andre var enkle og greie. Pa
samme mate som for andre. Til tross for en funigjemmende hudsykdom og et stort behov

for hjelp hver dag, slo det oss at vi allikevel lgyole at vi hadde mye til felles.

En av oss kjente til sykdommen EB og miljget i lendkganisasjonen Debra far vi begynte a
arbeide med denne oppgaven. Hun visste hvem aHlevjupersonene var av navn, men

kjente kun en av dem godt. Derfor spurte vi om Villa bidra i et prgveintervju, og hun sa ja.
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Vi forventet at det ville ha betydning for intergiersonene om de sa pa seg selv som syk eller
ikke syk. Vi antok at det ville virke nedbrytend& gelvbildet & alltid veere syk, og foreslo for
oss selv a kalle en uhelbredelig sykdom for etatild. Den antakelsen slo ikke stikk. Vi
opplevde at alle intervjupersonene hadde et hslappet og naturlig forhold til at de var

syke. A se pa seg selv som syk eller ikke syk ttaaetre punkter som var nevnt som
samtaletema i informasjonsbrevet om intervjuetvgsiegg nr. 2). Men fordi det ikke var

aktuelt som et tema blant intervjupersonene, hddke fokusert det i oppgaven.

Vi sa det som en trygghet for oss at vi skulle veeiiatervjuere sammen. Vi kjenner
hverandre godt, og er trygge pa at vi kan jobkesssnmen i en uforutsigbar prosess. Pa den
annen side var vi redde for at det kunne virke aeveldende for intervjupersonene @ mate
to intervjuere samtidig. Under prgveintervjuet, dat ett av temaene vi tok opp med
intervjupersonen, se avsnittet om prgveintervjkeipittel 3.1.2.3: "Praktiske forberedelser”.
Hun syntes at vi sammen klarte & skape en nasatigtalesituasjon, og at samtalen hadde

bedre flyt nar vi alle tre deltok i forhold til oto og to skulle prate sammen.

4.2.1.2 Teoretiske forberedelser

Ut fra forskningsspgrsmalene tok vi opp og beadtseidr forforstdelse av sentrale begreper
som diagnose, funksjonshemmet, sykdom, helse, totdanisasjonen, livshistorie,
livssituasjon, relasjoner. Som bakgrunn for demmofstaelsen ligger kunnskaper om det
norske helsevesenet, den norske grunnskolen ogtamganisasjonen Debras framvekst,
generell samfunnsutvikling, barns utvikling. Vileiha en god teoretisk bakgrunn for & gi
fenomenene i intervjuene en teoretisk ramme. Spehvi & ha en best mulig bakgrunn for &
kunne gi intervjupersonene var oppmerksomhet, om&ise mulige sammenhenger og

mgnstre i intervjumaterialet. Fog uttaler:

De mgnstre, sammenhenger og logikker, jeg ser vdaden, jeg undersgker, viser seqg i det
lys som min teoretiske viden kaster
(Fog 1994/200 s.61).

Til tross for vare teoretiske forberedelser, sifodret ikke det at vi matte revurdere var

forforstaelse hele veien.
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4.2.1.3 Praktiske forberedelser

To av vare intervjupersoner har et utseende speeiget av at de har EB. Som en forberedelse
til & mate intervjupersonene vare sa vi en filmd3whnny Kennedy (2004). | filmen falger vi
Johnny i hans daglige liv med blant annet saretgfiorberedelser til sin dgd. Han har igjen
fatt hudkreft, og vet at han snart skal dg. Filreeet sterkt mgte med en person pa var egen
alder som er inneforstatt med at han skal dg. Beem sveert nyttig film & se for oss. Slik var
vi begge forberedt p& hvordan intervjupersonene.s& st& ansikt til ansikt med personer
som har et sveert annerledes utseende, kan fateutdlevisste falelser rundt annerledeshet
aktiveres. Kanskje er det en reaksjon vi ikke tiglaere ved. Det kunne ha blitt en pinlig og
ubehagelig start pa et intervju. Vi gnsket ikkasette intervjupersonene for det. Filmen viste
seg ogsa a bli en god forberedelse til innholdieervjuet. En av informantene var selv
inneforstatt med at hun skulle dg tidlig. Hun tgpdema som sin siste vilje, eget testament
og terminalbehandling i intervjuet. Hun var svaeigasjert i det. Som intervjuer i et

kvalitativt intervju er det viktig & innstille sqgf intervjupersonen og det hun er opptatt av. Vi
matte selv kjienne dgden som tema pa kroppen fegré en deltagende intervjuer. Dette viste
oss hvor tett inn pa livet et kvalitativt interdgan komme. | alder kunne vi selv identifisere
oss med intervjupersonen. Vi opplevde begge aefilmm Johnny (2004) hadde bidratt til at

vi hadde reflektert litt rundt temaet & skulle dg,a skulle forlate venner og familie.

Da ett av intervjuene skulle forega pa engelslerintiet vi hverandre pa engelsk. Vi snakket
engelsk sammen en hel dag og fant fram aktuellelske gloser som vi noterte for oss selv.
Ingen av partene i intervjuet hadde engelsk sonsmalk. Alle snakket et fremmed sprak. Det
farte til at vi alle matte hjelpe hverandre lithimellom for & finne riktig ord. Noe som farte

til smil og latter. P& den annen side ma vi tatidléning at vi kanskje ikke alltid har funnet
helt riktig ord i vare beskrivelser. Nar en samtale personlige tema som for eksempel
respekt, er valgrene i spraket viktig. Det er ghkiifinne korrekt ord for at beskrivelsen skal
gjenspeile personens opplevelser og folelser hetigt.

Vi giennomfgrte et pragveintervju. | det intervjyevde vi ut det tekniske utstyret og
konstaterte at det fungerte som det skulle. | forlkeadde vi diskutert hvordan vi skulle
forholde oss til at vi var to intervjuere. Vi vgomtatt av at samtalen, som intervjuet er, skulle
flyte fritt og naturlig. At vi sammen skulle klageskape en god ramme fylt av &penhet og
tillit, slik at intervjupersonen gnsket & by pa sety og sin historie. Ett alternativ var at vi

delte intervjuguiden mellom oss og hadde ansvaregtfer vare deler. En annen mulighet var
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at vi lot samtalen flyte fritt mellom oss tre. \toppet opp etter 30 minutter i prgveintervjuet
og la det fram for intervjupersonen. Hun gav kidrakemelding om at den mest naturlige
samtalen var ndr vi alle tre deltok sammen. Hurnesyikke det var vanskelig & forholde seg

til to samtidig, og syntes at vi alle tre haddéefefokus pa samtalen. For oss to intervjuere
falt det naturlig at vi delte pa a ta initiativdratalen. Det ble en arbeidsdeling som gav seg
selv. Og nar den ene var mer engasjert i samtalerien andre, hadde den andre anledning
til & reflektere over samtalen i forhold til spgédsguiden og problemstillingen. Pa det
grunnlaget bestemte vi oss for at vi begge i ftietsen skulle delta sammen. Prgveintervjuet
gav 0ss mye materiale som belyste sentrale sideprablemstillingen var. Derfor bestemte

vi, i samrad med veilederen, a trekke det inn iggwen.

Vi var i forkant klar over at vi skulle samtale miatervjupersonene om tema som kom dem
naert inn pa livet. Vi skulle prate om relasjonaggr familie, tilhgrighet blant jevnaldrende,
deres livssituasjon i dag, som vi for to av intapgrsonenes vedkomne visste var preget av
sykdom. Vi gnsket ikke at de skulle veere forbepédkonkrete spgrsmal. Det kunne ha fart
til ferdig forberedte svar. Vi veide vart gnske etirikt empirisk materiale opp mot
intervjupersonenes krav pa full informasjon. Daidggangspunktet er vanskelig a gi full
informasjon om et halvstrukturert intervju fordi tnden apner for a forfalge tema som
kommer opp i intervjuet, valgte vi & ikke sendeimjuguiden. Vi sendte et brev til hver
intervjuperson med problemstilling for oppgavenopgplysninger om intervjusituasjonen (se
vedlegg nr.2). Der oppgav vi tre tema som vi Vileusere pa i intervjuet:

* Opplevelser i mgtet med stgtteapparatet

« Hverdagslivet (balanse mellom sarstell og aktieitehed jevnaldrende)

« A oppleve seg som syk eller ikke syk

Selv om malet var a veere uavhengig av spgrsmaksguidder intervjuet, jobbet vi med
spgrsmalene. Forskningsspgrsmalene ble omskrespptsmal i et uformelt dagligsprak.
Bade i spgrsmalsguiden og i selve intervjuene gektat spgrsmalene hadde en deskriptiv
form som ” Hvordan vil du beskrive kontakten medsbeesenet?”, og "Klarer du a sette
noen ord pa hva det er som gjgr at du har sa nye tkentakt med de to, altsa
fysioterapeuten og hun andre?” Malet var a fa fspontane, rike beskrivelser fra
intervjupersonene, ikke deres forklaringer (Kval®2/2006). Vi la ogsa opp til oppklarende
sparsmal av typen "Har jeg forstatt deg riktig nar?” nar vi avsluttet et tema for a forsikre
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oss om at vi hadde forstatt intervjupersonen Yéthrukte intervjuguiden (se vedlegg nr.3)

mest under prgveintervjuet, i det siste intervhedde vi den mer i hodet.

Etter forberedelsene opplevde vi oss som uerfanee, vel forberedte intervjuere. | det neste
kapittelet vil vi redegjare for hvordan vi forholdss til sentrale sider ved det kvalitative

forskningsintervjuet i selve intervjusituasjonen.

4.2.2 Intervjuene

Selve intervjuet er en sosial handling hvor intejaken mellom partene er avgjgrende. Med
intervju som metode @nsket vi & skape et forskmhagsriale som gav oss kunnskaper om de
fire intervjupersonenes egne opplevelser med devogp med EB. Som tidligere beskrevet
forberedte vi oss teoretisk pa intervjuene. Vi leaddsa praktisk kompetanse med bakgrunn i
egne erfaringer som samfunnsengasjerte persomemsamre og som spesialpedagoger.
Allikevel visste vi at vi ikke kunne forberede gz alt. Da intervjuet er knyttet til tid og sted,

ma mange avgjarelser tas pa stedet.

Intervjupersonene kjente til vare hensikter medrijiene, og hadde sagt seg villige til &
bidra med sine opplevelser. Som oss, var de ogséaserte i a bidra til at sentrale aktarer pa
en bedre mate kan veere stgttespillere for persnadrEB. Vi opplevde at vi hadde et stort
ansvar for & fa et godt resultat fra hver samtéldadde hovedansvaret for a skape et godt
empirisk materiale, samt ivareta intervjupersonslikeat de ogsa opplevde det som

meningsfylt & delta.

For & fremme interaksjonen mellom partene og tdtegge for et godt intervju, innledet vi
hvert intervju med a fortelle om oppgaven var, livitget, litt om oss selv, at vi gnsket at
intervjuet skulle ha en samtaleform hvor vi alke deltok, at de kunne trekke seg fra
intervjuet og at vi ville trekke uttalelser hvis dasket det. Vi opplevde i alle intervjuene at
den ene av oss sin tilknytning til EB- miljget \ar "dar-apner”. De visste at en av oss hadde
felles erfaringer med dem, og falgelig gode fortntswer for & forsta deres beskrivelser. Vi
var begge godt informerte om EB, og om hvordanoehdider seg til & ha EB. Vi var ogsa
forberedte pa a sta ansikt til ansikt med jevnaldecog yngre som hadde amputeret flere

lemmer, og var avhengig av rullestol.
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Vi hadde informert i brevet at intervjuet ville eaca 1,5 timer. Pa den tiden skulle vi skape
en personlig, fortrolig atmosfeere slik at interngugonen ville fortelle oss sin personlige
historie. Pa kort tid skulle vi trenge inn bak hgtietsfrasene. Mari, Janne, Lena og Ida var
alle positive til oppgaven var. De virket apne @poktige. Vi opplevde allikevel fire ulike
intervjuer. En av intervjupersonene hadde et noeakademisk sprak enn de andre, en annen
hadde et mer konkret sprak. En av intervjupersomes&et at vi i starre grad skulle styre
samtalen med spgrsmalsguiden. Vi forsgkte a ilmsisis pa intervjupersonene for a best
mulig kunne se henne ut fra sitt eget stasted.atetilfelle opplevde vi at intervjupersonen
stoppet opp. Det var i startfasen av et intervjtervjupersonen opplevde at den ene
intervjueren gav uttrykk for en medlidenhet hunlikis, og stoppet intervjuet. Hun satte
intervjueren pa plass, og henviste oss til & Vaaer profesjonelle”. Intervjueren ble "satt ut”

av dette. Hun hadde ikke selv veert bevisst sine werale uttrykk. Intervjueren hadde ikke
klart i innstille seg pa intervjupersonens modushadde ikke sanset hennes grenser. For oss
ble dette et eksempel pa at samspillet i et intieikfe kan leeres bort som teknikker.
Samspillet er basert pa allment menneskelige kegtassom utvikles og spesifiseres i hvert

enkelt intervju.

Det er avgjgrende at intervjupersonen opplevat tillintervjuerne. De ma oppleve tillit til at
det de forteller ikke blir misbrukt, og at interejen forstar dem rett. Intervjupersonen ma
veere apen og oppriktig slik at beskrivelsene #iispnlige og fyldige, Fog kaller det en
metodisk forutsetning for det kvalitative inten{faog1994/2007). Samtidig skal vi veere
oppmerksomme pa at samtalen kan forfare oss (F&¢/2007). Samtalens logikk og
intervjupersonens engasjement i temaet kan fgag ititervjupersonen er mer apen enn hun
eller han gnsker & veere. Vi opplevde at en awijupersonene stoppet opp nar vi snakket om
familieforhold, hun ville ikke snakke negativt owréldrene som var dgde. Hun lot seg ikke
forfgre av samtalen. Denne grensen overholdt vhileforhold var et tema i oppgaven var,

sa vi var jo interesserte i forholdet til foreldeervis vi hadde presset eller motivert henne til
a fortelle noe om foreldrene sine, til tross fohah hadde satt en grense for det, kunne vi
risikert at samtalen ble vanskelig & handtere fortiadde berart et vanskelig punkt for
intervjupersonen. Vi sa pa intervjupersonene véne subjekter, og fant at det eneste moralsk
forsvarlige var & overholde intervjupersonens gee® annen av intervjupersonene fortalte
oss en hendelse under intervjuet for a illustré@oeng. Men senere i intervjuet, ba hun oss

om & ikke bruke den i oppgaven. Miljget rundt EBite; og det ville framga av historien
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hvem det var snakk om. Hun hadde kanskje latt@dgre av samtalen, men oppdaget det

raskt og fikk gitt oss beskjed.

Under intervjuet forgkte vi & sanse inn hele sjran. Oppmerksomheten var var rettet mot
det som ble sagt, maten det var sagt pa, hvordarvjnpersonen framstod som person og
hvordan vi selv reagerte. Vi merket oss at en terijupersonene snakket lavere nar hun
shakket om noe som var fylt av sterke fglelseriieme. Det understreket det hun fortalte
oss. Vi la ogsa merke til at en intervjuperson lskjfingertuppene med a holde hendene lgst
knyttet i fanget. Slik unngikk hun a vise fram reg# som hun ikke likte. En intervjuperson,
som hadde hatt stygge tenner fgr hun fikk kronestgg& som voksen, hadde en tendens til &
holde seg for munnen nar hun snakket. Disse eksgm@pliser at nar intervjueren retter sin
oppmerksomhet utover det som blir sagt, vil hurhag i stgrre grad kunne ta hensyn til den

enkelte og fa verdifull informasjon og grunnlag foer nyanserte tolkninger.

Alle fire intervjuene varte mellom 1,5 og 2 tim¥fi.opplevde at alle intervjuene var

"ferdige” nar vi avsluttet, det var naturlig & amsé. Vi avrundet intervjuene med a spgrre om
intervjupersonen hadde noe mer hun ville ta opgr ¢ilfaye. Etter at spilleren var avslatt,
hadde vi hva Kvale kaller en debriefing (Kvale 2(@D6). Vi fortalte hvordan vi ville jobbe
videre med oppgaven, nar oppgaven skulle veeregieminnet om muligheten for & angre en
uttalelse, og gav alle muligheten til & lese ig@mmrsin del av funnene i intervjuene far det ble
brukt i selve oppgaven. Alle fire hadde telefonnena - og mailadressene vare slik at de

kunne ta kontakt

4.2.3 Fra tale til tekst

Nar vi gjer talt ord til skrevet tekst kan det skje del med det talte ordet og meningen det
skal uttrykke. | det talte ordet har vi som interje dialog med intervjupersonen. Da kan
intervjupersonen korrigere eventuelle feiloppfattelder og da, og de kan komme med
utdypning av det sagte. | det skrevne ord er deti@og mellom intervjueren og den skrevne
tekst. (Fog, 1994/2007). Intervjupersonen kan ikekger korrigere resultatet. Det er viktig at
intervjueren er klar over denne maktposisjonersikger seg at hun pa forhand har hatt en
god dialog med intervjupersonen, og fatt fram ivjtgsersonens erfaringer og opplevelser.
Det er disse erfaringene og opplevelsene vi Vitdén i den skrevne teksten og ikke
intervjuerens syn. Empirien er avgjgrende for oppga gyldighet og troverdighet.

57



Vi opplever at vi har et godt empirisk materialeemkan i ettertid se at vi kunne vaert noe
flinkere til & stille oppklarende og utdypende spaél under intervjuene. Dette gjelder
spesielt det farste intervjuet. Vi opplevde enkltug i lgpet av intervjurunden. Hvert intervju
ga oss ny erfaring og kunnskap i forhold til infesituasjonen, og ny kunnskap i forhold til
emnet vart. Etter endt intervju diskuterte og idfiete vi over intervjuet og hvordan
intervjueprosessen hadde fungert. Den nye kunnskagerfaringen tok vi med oss til de
neste intervjuene. Gjennom refleksjonene undebleisi oppmerksomme pa viktigheten av
flere og bedre oppfalgingssparsmal. Oppfalgingsspalene kunne blant annet vaere: "Har vi
forstatt deg rett nar......?", og mer dyptgdende spdt som: "Hva mente du med at....?". For
a sikre oss at vi hadde fatt en best mulig forstdal det intervjupersonene formidlet til oss,
sendte vi funn delen til de intervjupersonene sosket det for gjennomlesning. De kunne da

rette opp eventuelle misforstaelser. Det kom eekelttelser, som vi rettet opp.

Det har veert en fordel & vaere to intervjuere irijtgprosessen. Vi har giennom hele

prosessen diskutert materialet, og hvordan vi bistditt bade det talte og det skrevne ord.

Fog (1994/2007) beskriver det skrevne ord somiwatedt sprak hvor kroppen ikke er med. Pa
den maten kan det transkriberte materialet freisstd et mer fattig sprak enn dialogen som
har bestatt av en kroppslig kommunikasjon, og enfeastaelse, som kan vaere vanskelig a fa

uttrykt i det skrevne ord. Det skrevne sprak espeik som vil sta der for alltid.

Arnesen (2003) nevner at det i prinsippet er tkeukriterier for sitatbruk:

1. Valg av typiske utsagn.

2. Valg av innsiktsfulle og velformulerte utsagn.
| var oppgave er hovedvekten av sitatene "typigskagn”. Det er utsagn som fremhever og er
typiske for funnene i undersgkelsen, men vi haA@gkelte sitater som er valgt pa grunn av
at de er innsiktsfulle og velformulerte. Disse tgitee forteller og viser intervjupersonenes
egne refleksjoner. Et eksempel som vi opplever smsiktsfullt er Idas beskrivelse av hvor
uverdig der er nar hun opplever & bli umyndiggjeet at hun som en voksen og selvstendig
person ikke far ta ansvar for seqg selv. Det ergjjenkapittel 5.2.5 "Helsevesen og
voksenalder”.
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4.2.4 Analyse
Det er ulike former for kvalitativ analyse. Vi haalgt & benytte deler av Giorgis

analysemodell, meningsfortetning, slik den er bexsér i Kvales bok "Det kvalitative

forskningsintervju” (2001/2006). Den er baserdea fenomenologiske filosofien.

"Dette omfatter: lojalitet overfor fenomenet, fangafor livsverdenen, den deskriptive
metoden, a uttrykke situasjonen fra intervjuperssrsynsvinkel, behandle situasjonen som
forskningstema, engasjere forskere og sgken etaing.”

(Kvale 2001/2006 s.128)

Slik vi ser det, er det en analysemodell som et ggdet for & fa fram intervjupersonenes
opplevde og erfarte livsverden, hvem intervjupees@mener er sentrale aktgrer i deres liv,

og hvordan de kan veere best mulige stattespiltagrddm.

Allerede under selve intervjuet startet vi med gsah. Vi sa tidlig temaer som
utkrystalliserte seg. Selvstendighet og det av&ila erfare selv var viktig temaer for alle
fire intervjupersonene. Alle beskrev seg som stageer i den forstand at de var aktive og
utforskende i livet sitt. De bade ville og gnsketrfare nye og utfordrende aktiviteter.
Relasjonen mellom dem og helsepersonell var ogad @é¢ sentrale temaene som kom klart
fram. Intervjupersonene beskrev bade gode og @amisjoner. De gode relasjonene var
preget av dialog, tillit, og en opplevelse av delmersonen ble sett. De darlige relasjonene
var preget av makt, og en opplevelse av at helsepeliet kun sa sykdom, ikke personen.
Nar bestemte temaer kom opp og ble tydelige ivjusituasjonen, fikk vi en anledning til &
stille oppfalgingsspagrsmal og utforske intervjupeenes opplevelser der og da. Kvale
(2001/2006) fremhever viktigheten av meningsfoitegrog tolkning underveis i intervjuet.
Da kan resultatet bli et selvregulerende inter8elv om vi fanget opp temaer og begreper
som vi utforsket naermere i intervjusituasjonen,ddeikke et selvregulerende intervju, men

vi fikk et godt materiale til den videre analysen.

| tre av intervjuene satte vi oss ned umiddelbiier éntervjuet og noterte inntrykkene fra
intervjuet. Vi reflekterte over hvordan vi opplevilervjupersonen, samspillet mellom oss
tre, og spesielle observasjoner som kroppssprakildce ville komme med pa
transkripsjonen. Nar det gjelder det fierde inteetj fikk vi notert ned inntrykkene senere

samme dag. Inntrykkene fra intervjuene har vi diskunange ganger.
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Nar vi na vil beskrive hvordan vi konkret har utfanalysen, henviser vi til Giorgi sine ulike

trinn.

Trinn 1: Intervjuet leses gjennom for a fa en helhtsforstaelse

Da intervjuene var ferdig hadde vi ca 20 maskinghkeesider fra hvert intervju, som vi hadde
transkribert sa ordrett som mulig. Vi prevde a #drpauser, stotringer, latter og lignende i
det transkriberte materialet, slik at vi pa en Imeslig mate tok vare pa det muntlige spraket.
Det gjorde vi med a sette ulike kommentarer i pgreksempel: "(Ida ler og bekrefter med
ja)”, og brukte punktum for & angi pauser, eksempilen fortsatt sa ..... jeg er ikke alltid
like populeaer”. Intervjuene transkriberte vi sélr transkriberte to hver, men leste gjennom
alle intervjuene flere ganger. Ved & lese intemuflere ganger, og gjennom felles
refleksjoner, ble vi godt kjent med intervjupersoe®g fikk gkt forstaelse av det
intervjupersonene hadde formidlet oss. Pa den nidea vi a kijenne materialet vart godt, vi
fikk et godt helhetsinntrykk av materialet far kidle bearbeide det videre. Fog (1994/2007)
referer til Polanyi, som ogsa fremhever viktighesema fa et helhetsintrykk av materialet. Ut
fra helhetsinntrykket framtrer de meningsbeaerenderfeenene. Det er det Polanyi kaller figur
og bakgrunn. Hvor noe star fram og blir figur, dig tydelig for oss. For at det enkelte
fenomen skal sta fram som figur er det avhengigralsakgrunn. Fenomenet ma veere en del

av en stgrre sammenheng. Farst da blir det meylhgsf

Trinn 2: De naturlige meningsenhetene bestemmes

Under meningsfortetningen, kategoriseringene dgitogsarbeidet gikk vi stadig tilbake til
det transkriberte materialet, for at vi skulle vaeoemot det empiriske materialet, og ikke ga
oss "vill pa veien”. Vi leste giennom materialedr ganger for & finne de naturlige
meningsenhetene. Med de naturlige meningsenhetenernai ulike smahistorier
intervjupersonene fortalte oss i intervjuet, sormed péa a belyse forskningstemaet og
forskningssparsmalene i oppgaven.

Trinn 3: Uttrykke temaet som dominerer den naturlige meningsenheten
Vi studerte de naturlige meningsenhetene naermegelfeskrive sentrale temaer. De sentrale
temaene uttrykker selve essensen i de naturligéngeenhetene. Det er var forstaelse av

intervjupersonenes uttrykte livsverden vi sgkerdaga en sa uforutinntatt mate som mulig.
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Trinn 4: De naturlige meningsenhetene undersgkedyiset av oppgavens formal.

Vi bearbeidet materialet pa forskjellige mater iulike fasene i analysearbeidet. Det ga oss
en god forstaelse av materialet. Nye fenomenerfsama som viktige nar vi s materialet fra
nye vinkler, og vi hadde hele tiden fokus pa proigtllingen. Vi stilte oss spgrsmal som:
"Hva sier dette utsagnet oss om hvordan sentrareikkan veere best mulige stattespillere”
etc. Flere interessante uttaleser ble fjernet weaefordi de ikke hadde relevans i forhold til
undersgkelsen. Vi var nd i en fase der vi la mkudqpa formalet med undersgkelsen i
tolkningsarbeidet. Det ga oss nye perspektiver,stggktureringer av materialet, og vi mener
at vi pa en bedre mate fikk presentert det vi @osa intervjupersonenes egen forstaelse av
temaet. Ut fra dette arbeidet fant vi tre hovedtemsom gikk igjen i flere av arenaene:

1. Selvstendighet 2. Relasjon og 3. A gjgre sorardke.

5. trinnet: De viktigste emnene i intervjuet bindessammen i et deskriptivt utsagn.

Slik vi forstar dette trinnet skal vi gjennom eteti tekst, som inneholder flere deskriptive
utsagn, la hver og enkelt fortelle sin livshistorlea dette nivaet i analysearbeidet har vi ikke
latt hver enkelt fortelle sin livshistorie, mentédet hatt fokus pa de tidligere nevnte arenaene,
helsevesen, familie, venner og skole og skrevet ienatekster. Tekstene viser bade
sammenfallende og enkeltstaende livshistorier. ®eere bundet sammen til funndelen.
Malet vart har hele tiden veert & formidle intengtgonenes egne "stemmer” i forhold til de
sentrale temaene vi fant i det empiriske materidehar bearbeidet materialet vart pA mange
ulike mater og vedleggene (4, 5, 6) viser noeneaulike matene vi har bearbeidet materialet
pa.

Vi opplevde Giorgis analysemodell som hensiktsigefss a fa forstaelse og innsikt i
intervjupersonenes livsverdener. Materialet vaddeamye informasjon, og ved a bearbeide
materialet gjennom & kategorisere og meningsfertit, fikk vi bedre og bedre tak i hva

intervjupersonene ville formidle oss

Drgfting av funnene er det siste trinnet i undeetesn. Vi drafter de temaene vi anser som
spesielt sentrale: 1.Selvstendighet, 2.Relasjo3.Agjgre som de andre. Utgangspunktet for
drgftingen er problemstillingen, og en kritisk varohg ut fra sunn fornuft og den teoretiske

referanserammen vi har beskrevet i kapittel 3.
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4.3 Evaluering av studien
Har vi samlet inn empirisk materiale pa en ettéetigt mate som kan belyse vare

problemstillinger, og kan vi peke pa faktorer saidrdr til at personer med EB opplever god
stgtte fra sine stattespillere i oppveksten? Hanaktet a framstille materialet slik at andre

kan sette sin lit til vare funn og tolkninger, éudien troverdig?

Begrepene reliabilitet (palitelighet), validitety{dighet) og generaliserbarhet (overfarbarhet)
brukes ofte for & vurdere arbeidets kvalitet insamfunnsvitenskapene. Kvale (2001/2006)
gjer et forsgk pa & omdanne begrepene reliabiitdigitet og generaliserbarhet slik at de blir
egnet for den kvalitative forskningen. Hans utg@ogt er moderat postmodernisme som
avviser en universell, objektiv sannhet. Vi deleales syn pa sannhet som innebaerer
muligheten for en spesifikk lokal, personlig og sammsmessig form for sannhet (Kvale,
2001/2006). Videre vil vi kort beskrive reliabilitevaliditet og generaliserbarhet, og knytte

noen betraktninger til disse begrepene i var opggav

4.3.1 Generaliserbarhet
Ved kvalitative undersgkelser snakker vi om oveniggav kunnskap istedenfor

generalisering. Kan vare funn, basert pa fire pwsoerfaringer, ha en overfaringsverdi til
andre mennesker i en liknende situasjon? Joharmebsfke, Kristoffersen (2002/2006)

skriver videre om overfgrbarhet:

"En undersgkelses overfgrbarhet dreier seg om idtoem lykkes i & etablere beskrivelser,
begreper, fortolkninger og forklaringer som er iggti andre sammenhenger”
(Johannessen, Tufte, Kristoffersen, 2002/2006 3.200

Denne studien hadde ikke som mal & finne gendmeléxr som kan gjgres universelle, men &
fa fram de fire intervjupersonenes egne erfaringemener imidlertid at kunnskaper som
bygger pa vare intervjupersonenes erfaringer kanfaxes til andre situasjoner enn de som

konkret beskrives her.

| var oppgave har vi lagt vekt pa a legge til réttehva Kvale kaller "Analytisk

generalisering” og "Forsker- og lesergeneralis€rigjgnnom a gi mye og rik informasjon om
intervjupersonene og forskningsprosessen. Vi haé @grdert andre aktuelle undersgkelser
som dokumenterer funn som sammenfaller med nosdra/funn. Se rapportene "Motstand

og mestring” (Grue 2001), "Nar omsorgen opplevesnkende” (Britt Lillestg 1998) og
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"Sjeldne funksjonshemminger i Norge” (Grut, Kvamldgpestad 2008). Vi vil henvise til
kapittelet om annen forskning i kapittel 2 i oppgayhvor vi kort redegjar for funn i disse
studiene. Slik kan andre selv vurdere i hvilkerdgesultatene kan overfares til nye
situasjoner (Kvale 2001/2006).

4.3.2 Reliabilitet
Reliabilitet handler om undersgkelsens paliteligbet gjelder primaert det som skjer mellom

intervjuer og intervjuperson, og spesielt hvordaernvjueren fungerer som
forskningsinstrument (Fog 1994/2007). Det angalkewilata som brukes, maten de samles
inn p& og hvordan de bearbeides. Forskeren kakestgtiabiliteten i studiet ved & gi leseren
en inngaende beskrivelse av konteksten, og end@gpeetaljert framstilling av hele
forskningsprosessen. God reliabilitet er en fortnisg for hgy grad av validitet som

beskrives i neste avsnitt.

| var oppgave har vi lagt vekt pa a beskrive hetskningsprosessen detaljert, slik at arbeidet
er etterprgvbart, se kapitlene "Forskeren som forglsinstrument”, "Forberedelse til
intervju”, "Intervjuene” og "Fra tale til tekst”. Il argumenterer vi for resultatenes
palitelighet. Da kan leseren selv vurdere oss stenijuere, og spore var dokumentasjon av
data, metoder og avgjarelser gjennom hele progjekile intervjuene ble tatt opp pa lydfiler,

og Vil bli oppbevart i henhold avtale med Norsk samsvitenskapelig datatjeneste.

4.3.3 Validitet
Validitet defineres av Johannessen, Tufte, Kristskén slik:

"Validitet i kvalitative undersgkelser dreier sem ohvilken grad forskerens funn pa en riktig
mate reflekterer formalet med studien og representérkeligheten”
(Johannessen, Tufte, Kristoffersen 2002/2006 s).199

| vart arbeid er det interessant a vurdere hvonwiitiar undersgkt det vi hadde til hensikt &
undersgkeSom tidligere nevnt anser vi sannhet eller virkedigd veere spesifikk lokal,
personlig og samfunnsmessig pavirket. Valideringsigiet bar fungere som en
kvalitetskontroll gjennom alle stadiene i underdsde. Kvale (2001/2006) har satt opp syv
stadier i intervjuundersgkelsen som alle bar vadisietematisering, planlegging, intervjuing,
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transkribering, analysering, validering og rappanig Vi har redegjort for disse stadiene

tidligere i metodekapittelet.

Et alternativt validitetsbegrep, som i var oppghaadler om i hvilken grad var praksis
sammenfaller med de metodiske kravene til kvalieatorskningsintervju, avhenger av den
handverksmessige kvaliteten pa undersgkelsen.ighaarer validering & kontrollere -, &

stille spgrsmal til- og a teoretisere over kunngkagom produseres (Kvale 2001/2006).

A kontrollereinnebaerer at forskeren angir sitt perspektiv pegraom studeres, og at hun
eller han er kritisk til egne tolkninger for & miwke en selektiv forstaelse og skjev tolkning.
Kontrollen kan deles opp i ekstern og intern. | staidie har vi gjennomfgart ekstern kontroll
giennom drgftinger med veilederen var, og ved @lsdénnndelen til de intervjupersonene
som gnsket det. Slik kunne de kommentere og juststdtatene. Sammen har vi hele veien
draftet prosessen og sammenliknet vare tolknirdepittelet "Forskeren som
forskningsinstrument” har vi redegjort for vare g@ektiver pa studien.

Med Utspgrringvurderer en validitet ut fra hva en person ell&st&an besvare. Kvale
(2001/2006) hevder at en vanlig kritikk av forskgsmtervjuene er at funnene ikke er valide
fordi informasjonen fra intervjupersonene kan veerannForskningsspgrsmalene vare dreier
seg imidlertid om intervjupersonenes egne erfaringeopplevelser, og ikke utsagnenes
sannhetsgehalt. Validiteten ma derfor knytteshitilken grad vi har evnet & fa fram
intervjupersonenes egen livsverden. For a sikreabgér forstaelse av intervjupersonene
harmonerte med deres eget syn, stilte vi oppfesgipgrsmal under intervjuene som "Har jeg
forstatt deg rett nar.......". Det gav intervjupersoa@mledning til & klargjere og supplere

vare utsagn.

Teoretiseringhandler om at validering genererer teoretiske spaits=or a avgjgre om en
metode undersgker det den var ment & undersglegdetiet at forskeren har en teoretisk
oppfatning om det som skal undersgkes. Vi ans¢e @dteriet som oppfylt. Nar vi gjorde
erfaringer under intervjuene som gikk pa tvers a@nevteoretiske antakelser, slik vi har
redegjort for i kapittelet "Vi gransker oss selbidro det til at vi stilte nye teoretiske

sparsmal.
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4.4 Etikk

| et kvalitativt forskningsintervju forholder vi egil mennesker. Det er snakk om hvilken
holdning vi har, og i forskningssammenheng, hvondaser og forstar de personene vi

forholder oss til i intervjusituasjonen. Som Grungtsier det

"Man skal kunne lide mennesker for at kunne fodgtén og deres ytringer ret, og man skal
kunne neerme sig, ga ind i materialet, uten at éfgtand. Helt bokstaveligt er det sadan, at
tager man afstand fra det, man skal forsta, kommzer pa afstand af det.”

(Fog, 1994/2007 s. 125)

Den nasjonale forskningskomité for samfunnsvitepskghumaniora (NESH, 2008) har
utarbeidet retningslinjer til hjelp for forskerer fé reflektere over egne etiske holdninger og
oppfatninger. | retningslinjene blir det presisarinnen forskningen kan vi ikke betrakte "et
annet menneske bare som et middel, men ogsa smd eéseg selv’ (NESH 2008 s. 6). Dette
kravet gjelder uten unntak. En viktig grunnholdnfoggod moralsk opptreden er a se

intervjupersonen som et medmenneske og respelddkmmmendes menneskeverd.

Vi vil kort trekke fram retningslinjer med aktuaitfor denne oppgaven.

4.4.1 Hensyn til medmennesket

Tillit er et ngkkelbegrep innen kvalitativt forskgjsintervju. Skal intervjupersonen apne seg
for intervjueren, fordrer det tillit. Intervjupensen ma oppleve at det er et tillitsforhold
mellom henne og intervjueren. Lggstrup (1956/2G08&) at tillit er en del av en hver samtale.
Intervjupersonene utleverer seg i samtalen. @geli en etisk og moralsk plikt i & ta i mot og
respondere riktig pa denne utleveringen. Hvis ujtgrersonen opplever at intervjueren ikke
tar imot det formidlede slik det er ment, kan imfepersonen oppleve at tilliten misbrukes. Vi
har en etisk forpliktelse til & formidle intervjugenens opplevelser og erfaringer, og ikke var
egen agenda. Det kan blant annet gjgres ved, sgnil©94/2007) sier, a legge til side var
egen forforstaelse, vaere apen ovenfor det inteevggmen formidler og stille avklarende

spgrsmal under intervjuet.

Vi som intervjuere ma ogsa ha et bevisst forhdltwta som skjer nar intervjuet er over. Blir
det et for neert og tett forhold mellom intervjuegnintervjupersonen kan det bli vanskelig
for intervjupersonen nar intervjuet er ferdig. Injaeren er ikke og skal ikke veere en
terapeut. (Fog 1994/2007) Etter endt intervju \algta sende materialet som skulle brukes til
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intervjupersonene slik at de kunne komme med eediettettelser, som beskrevet i kapittel
4.1.4 "Fra tale til tekst.”

En av de etiske utfordringene vi matte i intervjuasjonen, var valget mellom a ga i dybden i
forhold til forskningssparsmalet, eller ta hensyimtervjupersonens integritet. En annen side
av dette etiske dilemmaet kan veere at intervjubherfior engasjert i intervjupersonen, og
dermed for forsiktig med spgrsmalene. Det kan fibet intervjuet blir overflatisk. Vi kan

ogsa bevisst eller ubevisst veere engstelige foe egmksjoner pa gmtalige temaer, og derfor
ikke tarre stille utdypende sparsmal. | kapitt@.2,”Intervjuene”, beskriver vi et eksempel
der intervjupersonen opplevde at hun ble forfgrsawtalen, som Fog (1994/2007) kaller det.
Hun hadde fortalt oss mer enn hun gnsket, og baross slette det. Vart etiske dilemma var
her om vi skulle ta hensyn til personens gnsker &lforskningsspagrsmalet sta sterkere.
Lagstrup (1956/2008) sier at en etisk avgjgrelseehaetning innad og en retning utad. |
retningen innad ma vi ta en avgjgrelse om a ta parden andres liv eller ta hensyn til oss
selv pa bekostning av den andre. Retningen uthdagdan vi viser var avgjgrelse pa en
sakelig og hensiktsmessig mate. Vi valgte & tayretikintervjupersonens gnske, og ikke
bruke hennes uttalelser. Slik vi ser det, villergkket pa intervjupersonens egen integritet, og
vi ville ha misbrukt var makt ved & la intervjupangn bli forskningsobjekt istedenfor

medmenneske.

Den ene av oss har naer forbindelse til miljget ri®l Det & ha naer forbindelse til miljget
rundt intervjupersonene kan fare til at vi oversekelte funn, og vektlegger andre ut fra egen
forforstaelse (Kvale 2001/2006). Som medlem awassegruppa Debra stiller en med en
forforstaelse, og har gjort seg opp meninger onvdevo deler av stgtteapparatet bar fungere.
Det var viktig for oss a vaere apne rundt dennelprostillingen, og legge til side
forutbestemte meninger, som kunne pavirke svanmeniatervjupersonene. Vi diskuterte ofte,

og stilte kritiske spgrsmal rundt var forforstaelsg forutinntatthet.

Kvale (2001/2006) poengterer at etiske betraktrimgé forega gjennom hele
forskningsprosessen. Det betyr at fgr vi startedl seve forskningsarbeidet og intervjuene,
ma vi reflektere rundt vare holdninger til temamrsonene vi skal intervjue, og ulike etiske
dilemmaer som kan oppsta i forskningsarbeidieapittelet 4.2.1.3, "Praktiske forberedelser”,
beskriver vi et eksempel pa hvordan vi forbered® mraktisk pa intervjusituasjonen med a se

en film om Johnny Kennedy (2004). Den ene av osiske kjent i miljget, og hadde ikke
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tidligere mgtt personer med alvorlig grad av EBr. irgervjuene diskuterte vi hvordan det
ville veere & mgte personer som ser annerledeg htyar viktig det er at vi ikke fokuserer for
mye pa annerledesheten. Er det noe intervjupersosiarle fa slippe, sa var det
overfokusering pa EB, som de ville ha mislikt. De#ea skulle de fa slippe a oppleve vare
eventuelle reaksjoner pa deres funksjonshemmingv@eda ikke nok med diskusjoner og

muntlige forberedelser, i tillegg sa vi filmen owhiiny Kennedy.

| kvalitative intervjustudier ma vi vurdere hvagdaskade som kan péafares intervjupersonene,
og hvilken forventet fordel intervjupersonene kandv a delta i undersgkelsen (Kvale,
2001/2006). Vare intervjupersoner har tidligereenffig fortalt sine historier gjennom
intervjuer, foredrag og/eller paneldebatter. Dedeaderfor erfaringer med a delta i intervju

og sta fram med sine erfaringer. De var alle opptat dele sine erfaringer med andre, for a
kunne veere med pa a gke forstaelsen for hva Eitydryordan det er & ha EB. Med gkt
kunnskap rundt EB, vil de selv og andre personet BEf kunne fa et bedre tilbud og et bedre

hverdagsliv.

4.4.2 Samtykke

Nar vi skal beskrive et fritt og informert samtykkiévi vise til NESH (2008) sin beskrivelse.
Det er retningslinjer alle forskere og studenteeim humaniora og samfunnsvitenskap ma

forholde seg til.

"At samtykket er fritt, betyr at det er avgitt utgtne press eller begrensninger av personlig
handlefrinet. At det er informert, betyr at infonmten orienteres om det som angar hans eller
hennes deltagelse i forskningsprosjektet. Inforovaep ma gis i en form som er forstaelig for
informantene. Behovet for forstaelig informasjdrdéltagerne er spesielt stort nar
forskningen innebeerer risiko for belastninger. Bgdtrne ma gir reelle muligheter til &
reservere seg fra a delta i forskningen uten utiipgress eller ulempe for dem selv. Prosjekt
ansvarlig skal sikre at informasjonen ogsa fakeisforstatt av dem som skal utforskes.”
(NESH 2008 s. 13)
Debra plukket ut intervjupersonene og hadde destddontakten med dem. Hvis
medlemmene ikke gnsket a delta i undersgkelsemekde si nei uten at vi fikk beskjed om
det. Nar de hadde sagt seg villig til & delta, filkkket brev, hvor vi fortalte om innholdet i
prosjektet, hva vi gnsket med det, hva deres willleveere og at de kunne trekke seg nar som
helst hvis de gnsket det. (vedlegg 2). Innledniisgsintervjuet fikk intervjupersonene ogsa
muntlig informasjon om det samme. Som nevnt i kap#.1.2.3, "Praktiske forberedelser”, er

det vanskelig & gi full informasjon om et kvalitatforskningsintervju.
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Med dette mener vi at vi har fulgt NESH (2008)eskmav til informert og fritt samtykke.

4.4.3 Konfidensialitet

Det er fa som har EB i Norge, og enda feerre medatianlighetsgraden intervjupersonene
har. Derfor kan det veere lett & identifisere intgrersonene. | intervjustudiet skal ikke
personlige data offentliggjares slik at andre ldemntifisere intervjupersonene (Kvale
2001/2006). Da oppgaven behandler personopplysningite vi sende melding til Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste — personverndetlbor forsknings- og student
prosjekter, og fikk godkjent de etiske formalitetared denne oppgaven (NESH 2008). Med
godkjenningen er prosjektbeskrivelsen og samtykkeikigen godkjent. (se vedlegg nr.1)

Som nevnt er intervjupersonene fra et lite miljgghde er lett gjenkjennelig. Vi reflekterte

og diskuterte mye rundt hvordan vi pa en best nmikige kunne anonymisere dem. Vi valgte
a intervjue personer fra flere land i Norden. einjumaterialet kommer det ikke fram hvilke
land intervjupersonene kommer fra, eller hvor masmea kommer fra hvert land. Vi er klar
over at det kan veere, og at det er ulikheter ibdgkjellige landene i forhold til hvordan
helsevesenet og skolen forholder seg til fysiskégipnshemninger, men har valgt a se bort
fra det i denne oppgaven. Videre har vi latt aikeivjupersonene vaere kvinner. Maten
kvinner og menn handterer hverdagen sin, viserrigspesifikke forskjeller som vi ogsa har
valgt a se bort i fra. Gjennom flere diskusjonemkai fram til at selv om vi ser bort fra
geografiske og kjgnnsspesifikke forskjeller, viklare a belyse problemstillingen i oppgaven.

Vi har ogsa anonymisert sykehus, steder og sergemoner ved a endre og utelate navn.

Vi har reflektert rundt og diskutert ulike etiskiethmaer gjennom hele intervjuprosjektet; fra
forarbeidet, intervjuene og til analysen/diskusjpag funnene. Vi mener at vi har hatt et
bevisst forhold til problemstillingene og de forgkgsetiske utfordringene gjennom hele

prosessen.
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5.0 Funn

Formalet med oppgaven er a belyse hvordan semikédeer pa en best mulig mate kan statte
personer med EB i deres oppvekst. For a fa kunesl@p det, er vi avhengig av at personer
med EB forteller oss om sine erfaringer fra opptksVi vil hgre deres personlige historier
for & kunne forsta verden sett fra deres stadtadle skriver at det holder med ett intervju
hvis formalet er a forsta den ene personens opisiavav verden (Kvale 2001/2006). Vi
gnsker en litt starre bredde i materialet enn hiveervju ville ha gitt. P4 den annen side er
det ikke mulig & gjennomfare grundige tolkningerdnfier mange intervjuer. Derfor har vi

valgt & intervjue fire personer med EB, Mari, IHana og Janne, om deres oppvekst. Farst vil
vi presentere de fire intervjupersonene. Videragjjevi funnene i disse arenaene:

helsevesenet, familie og naere relasjoner, vennskolg.

5.1 Presentasjon av Mari, Ida, Lena og Janne

| det fglgende vil vi kort presentere Mari, Idaniaeog Janne. Hensikten med presentasjonen
er at leseren skal bli kjient med personene bakeavarslik haper vi at leserne kan danne seg
et bilde av hvem denne oppgaven handler om. Pregenen representerer kun disse fires
erfaringer og opplevelser med & vokse opp med EBjreksjonshemmende hudsykdom. Vi
haper imidlertid at flere voksne med EB, og anHa® nikke gjenkjennende til de fenomen

som beskrives og analyseres i oppgaven.

Brukerorganisasjonen Debra valgte ut fire voksrmsgeer med EB for oss. De kommer fra
ulike nordiske land. Alle fire er valgt fordi de mflekterte, verbale og villige til & by pa seg

selv. De har bade forutsetninger og vilje til &@$a med inn i sin livsverden.

Vi har mgtt alle fire en gang, og vi var sammen rech omtrent i to timer. To intervjuer ble
giennomfart hjiemme hos intervjupersonen, og totp@lirom. Mari, Ida, Lena og Janne

har alle stort sett fulgt vanlig livslap; alle hgtt pa grunnskole og videregaende skole, to har
gatt ett ar pa folkehggskole og to har studerthagkkole/ universitet, og alle fire flyttet i

egen bolig nar de var omtrent tjue ar. | dag borild@ammen med sin familie som bestar av

ektefelle og barn, de andre lever alene. Alle lezr bar veert, aktive i Debra.
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For & anonymisere intervjupersonene, har vi omsitreigtoriene noe. Blant annet har vi
valgt & gi alle fire kvinne- navn. Vi har ogsa atéhoe informasjon og omskrevet data som i

sterk grad var med pa 4 identifisere dem.

5.1.1 Mari

Mari er en reflektert, imgtekommende og apen perdon er midt i fartiarene. Mari har
junksjonal EB. Det medfgrer at hun lett far sdbtemmer. Det varierer hvor mye hun er
plaget av dette. Blant annet opplever Mari at hempsyke og generelle dagsform pavirker
sykdomsbildet hennes. Nar Mari er bekymret for mésgmpelvis stresset av ulike arsaker,
far hun flere sar. Sykdomsaktiviteten hennes bant varierende under oppveksten. |
barndommen hadde Mari mye sar, og var plaget medngy tennene og neglene. Da hun var
i ungdomsalderen hadde hun en bedre periode mee $at | voksen alder fikk hun igjen

flere sar og starre plager.

| dag har Mari fine hvite tenner, etter at hun f&r nye kroner pa dem. Selv om tennene ikke
har misdannelser lengre, holder Mari fortsatt bftadene foran munnen nar hun prater. Det
farer til at det ikke alltid er like lett & hgreafaun sier. Nar vi ser pa hendene til Mari, ser vi

at hun ofte giemmer fingrene og neglene i handea &kjule neglene.

Familien til Mari bestod av mor, far og en bror héin vokste opp. Moren hadde
hovedansvaret for barna, samtidig som hun var gies Mari har alltid hatt kort vei til
sykehus og ekspertisen der. Mari har hatt god kbmt&d familien, ogsa de som har bodd

langt unna.

| dag bor Mari sammen med mann og barn. Mari kiséestellet sitt selv, og trenger ikke

spesiell hjelp i det daglige livet.

5.1.2 Ida

Ida er midt i tretti- arene. Hun bor i egen leigghsom hun trives sveert godt i. Hun har
dystrofisk recessiv EB, og har amputert ett beitegge underarmene pga kreft. Det er lett &

prate med Ida, hun er vennlig, blid og positiv.
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Ida vokste opp med mor, far og en bror. Familietdeakort veg til helsevesenet. Moren til
Ida hadde hovedansvaret for stellet av Ida. Farétathar hele tiden veert engasjert i Idas liv.

Begge foreldrene er aktive stattespillere for Idag.

Ida har ukentlig kontakt med gode venner via telefdun har venner fra grunnskolen,
videregaende skole og folkehggskolen hun gikk pa kbr ogsa god kontakt med Mimmi
som var assistent i klassen hennes i alle aregeupdskolen og ett ar pa videregaende skole.

| dag far Ida hjelp til sarstell av hjemmesykepteiige timer hver dag. Da dette stellet er
omfattende og spesielt, kommer det pleiere sonmigiedet. Nar vi er der har hun nettopp fatt
beskjed om at hun skal leere opp fire nye, det gnuarseg til for da blir det mange personer
med i stellet. Men hun er innstilt pa at det skabgeit.

5.1.3 Lena

Lena er midt i tretti- arene, og har junksjonal EBna har en jobb hun trives med, og bor i
egen leilighet. Hun kan ikke ga langt, da hun agpt med blemmer og sér under beina. Hun
tar hand om sarstellet sitt selv, og er ikke avigpag daglig hjelp. Det er lett & prate med

Lena, hun er reflektert, apen, blid og positiv.

Lena vokste opp med begge foreldrene og en brggg@éoreldrene var yrkesaktive, sa de
hadde en dagmamma hjemme som tok seg av Lena mmlpa dagtid. Moren og faren var

begge to aktive stattespillere for Lena. Ogsa ilmg_ena et godt forhold til familien sin.
Lena spiller et musikkinstrument, og har deltatike korps og orkestre.
Lena har hatt et godt forhold til helsevesenet. Hoser seg som heldig fordi hun har hatt fa

leger som hun har forholdt seg til over lang tie héir hatt anledning til & bygge opp en god
relasjon. Hun anser seg som ekspert pa seg sel, lmgmett med respekt for det.

5.1.4 Janne

Janne er en imgtekommende og reflektert kvinne ifiiti arene. Janne har recessiv

dystrofisk EB. Hun sitter i rullestol etter ampijtaer pa grunn av kreft.
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Sykdomsaktiviteten har variert under oppvekstenJ&me var liten hadde hun relativt fa sar
og blemmer, men som voksen er sar og blemmer gegimblem. | dag far Janne hjelp av

hjemmesykepleien til sarstell hver dag.

Janne har vokst opp i en familie med to foreldrendpror. Begge foreldrene var yrkesaktive.
Det var mor som hadde hovedansvaret for stell avDs var langt til annen neer familie,
men Janne hadde et meget godt forhold til sin mordamne hadde en mormor som sa det
positive og fremhevet det normal med Janne. Ungpveksten hadde Janne lang vei til

sykehus og ekspertisen der.

| dag bor Janne i egen leilighet med kort veiytkehus og ekspertise. Janne har hatt kreft
flere ganger, og vet at det er et tidsspgrsmal lerage hun har igjen a leve. Hun er derfor
opptatt av hvordan den siste tiden kan bli besigndanne har skrevet testamente hvor hun
navngir personer som skal ta hdnd om hennes ultkesisser.

Janne er ogsa opptatt av at alle, og spesielt personen helsevesenet, ma vise respekt.

Respektere pasientene som mennesker, og ikke kidiagi@osen deres.

5.2 Helsevesenet

| denne oppgaven mener vi med helsevesenet: pragesr| sykehus, og den kommunale
hjemmetjenesten. Disse omradene er valgt med bakgmet intervjupersonene har vektlagt

i intervjuene.

For Lena og Ida har primaerlegen og relasjonerritihgerlegen veert, og er fortsatt, av stor
betydning i tillegg til sykehuset og oppfalgingesr.dFor Janne og Mari har sykehuset med
dets ekspertise og relasjonene med helsepersovatebetydningsfullt, spesielt under
oppveksten. | voksen alder er den kommunale hjepemedten viktig for Janne og Ida.
Pleiere fra den kommunale hjemmetjenesten komneen kij dem hver dag for & hjelpe til

med sarstell.
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5.2.2 Helsevesenet og spedbarnsalder

Nar intervjupersonene forteller fra sin spedbadhséi sykehuset, er ikke dette noe de husker
selv. Det de forteller er hva og hvordan de harfaipgt det som er blitt fortalt dem senere i
livet. Det er mellom trettifem og fartifem ar sidemervjupersonene var spedbarn. Det har

skjedd mye innen helsevesenet og spedbarnsforsming den tiden.

En fadsel er en stor og spennende opplevelse medeniarventninger for alle foreldre. For
enkelte foreldre kan fgdselen oppleves vanskefikamskje mer traumatisk enn for andre.
Ett eksempel pa en fadsel som kan oppleves vagskgliraumatisk er en fadsel som ikke
gar som forventet, og nar barnet har store funlssjemninger, sar og store smerter. Tre av
vare intervjupersoner var igjen pa sykehuset fenmaaneder til naermere to ar etter fadselen
pa grunn av komplikasjoner i forbindelse med EB. {amne, som var lengst igjen pa

sykehuset, var sa lenge som to ar er hun litt esigia:

"l:. Emmm, og avstanden til helsevesenet, haddamly vei...?
J:(...).noen ganger sa min mor at jeg var hjemmetwadir, og noen ganger nekter hun for at
det var to ar og sa det var mindre... men allikew¢in mor kom hjem og jeg ble pa
sykehuset.”

(Janne)

Mari var den eneste som ikke var igjen pa sykeheiset fadselen. Maris leger visste tidlig at
hun hadde EB og hvilken type, fordi de hadde kj&apdil diagnosen fra far. EB er en
sjelden diagnose med flere underdiagnoser. A stillédlig diagnose kan i flere tilfeller vaere
vanskelig, samtidig som den videre prognosen ett&ngpp mot hvilken underdiagnose

barnet har. Det innebeerer at det kan veere stokersikt knyttet til barnets framtid.

Lena, Ida og Janne har alle ulike historier om hage foreldrene var sammen med dem pa
sykehuset etter fgdselen. Janne, som var lengsthedhuset hadde ogsa minst besgk av sine
foreldre. Hun forteller at moren var sjelden paedykset. Det var lang avstand og moren var i
arbeid. For at Janne skulle fa brystmelk pumpetemseg, og sendte brystmelken med buss
til sykehuset. Det ble lite fysisk kontakt og kosllam Janne og moren. Janne mener at
grunnlaget for tilknytningen mellom moren og hue &gt allerede da. Janne antar at siden
hun var atskilt fra foreldrene den farste tidekk fioreldrene heller ikke bearbeidet sine

opplevelser av det a fa et funksjonshemmet barnenetbrt stellebehov. Janne forteller:
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"Antagelig var den psykologiske innvirkningen adide her. Avisningen, og hatet kanskje, og
skuffelsen, et sykt barn og alt som har & gjgre detdJeg vet ikke ...”
(Janne)

Ida fikk besgk av moren som stelte henne hver dagykehuset. | bade Ida og Lena sitt

tilfelle var legene usikre pa om de kom til & lepp. Foreldrene fikk beskjed om at barnet
deres kanskije ville dg. Legene til Lena var uspiaéhvilken type EB hun hadde, og utsiktene
videre avhang av om hun hadde Herlitz eller norlitieSpedbarn med Herlitz vil som

tidligere beskrevet dg allerede i lgpet av de égiestemanedene. Det er en vanskelig situasjon
for nybakte foreldre, og kan virke negativt inntiénytningen mellom foreldre og barn. For

moren til Lena ble dette s& vanskelig at hun iklkegt& a stelle henne den farste tiden.

Pa sykehuset er det mange fagpersoner som karetfgggldrene. Foreldrene trenger ikke a
sta alene med alle avgjgrelsene. Det kan opplesikkart og utrygt a ta med seg barnet hjem,
hvor de har hele ansvaret selv. Bade Janne ogitilér at legene stilte et ultimatum far

foreldrene tok dem med seg hjem. Janne sier:

"(.... )det var diskusjoner mellom henne (mor) ogele@m jeg skulle komme hjem, og bli
hjemme, og en gang var det en diskusjon og legen isas du ikke tar barnet hjem na, vil du
aldri ta det. Klgften er for stort og du vil aldsi vare pa barnet

(Janne)

5.2.3 Helsevesen og barndom

| oppleeringsgyemed er det vanlig at helsepersogedtudenter i helsefag observerer
sykdomstilstander hos pasienter. For pasienter@Bedar det ofte foregatt slik at en og en
pasient har statt fram for en gruppe helsefagligqeell eller studenter og vist fram sarene
sine. Tre av vare informanter har veaert i dennasjanen som barn. Bade Janne og Mari har
negative erfaringer med a vise fram sarene sinedpéevde at de hadde liten innflytelse pa
situasjonen, og at det ble ikke lyttet til dem etit hensyn til deres gnsker, fglelser og
behov. Janne beskriver en rangordning, hvor legemverst i hierarkiet og barna nederst.
Barna hadde ikke noe de skulle ha sagt. Barn sijdiee det ekspertisen (legen) sa. De

opplevde at det a vise fram sarene var noe de ileengndre hadde plikt til & gjare.

"I: Hendte det ofte at du matte vise dine .. (au)?u
J: Og som et barn hadde jeg ingen ting jeg skali. De bare apnet dagren og fortalte at jeg
skulle kle av meg”

(Janne)
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Mari opplevde at det ikke alltid var lett & vaerditai sjenert jente innenfor sykehussystemet
og makthierarkiet der. Det ble tatt lite hensyrhtibrdan barna opplevde a vise seg fram for
andre, ofte naken. Ikke bare skulle de vise sag,fraen de skulle ogsa vise fram sarene sine.
Det var de mest private delene av kroppen. Maritemahhennes integritet kunne ha blitt noe

bedre ivaretatt, som hun selv sier det:

"(....)men hele situasjonen er ubehagelig nar dunditen sjenert jentunge nar du skal sta
naken. For meg sa hadde hjelpi om jeg bare fikkg#atrusa.”
(Mari)

Mari opplevde ikke bare a bli oversett som en perkegene hgrte heller ikke pa Mari og
moren sine egne erfaringer med sarstell, men bédtguéltvers av deres erfaringer. Samtidig
var det vanskelig for Mari sin mor & hevde sin ekpe. Hun hadde lang erfaring med Mari
sitt sarstell, og hadde laert seg hva som fungea®ty hva som ikke fungerte sa bra. At legen
ikke lyttet til mors ekspertise farte til at Maikk feil behandling og Mari ble verre mens hun

var pa sykehuset.

"I: Du var uenig med spesialisten?
M:( ...) Og jeg skjgnte at jeg hadde ingen ting jegrie sagt pa sykehuset. Sa nar jeg var
hjemme pa perm. Jeg var mye bedre nar jeg var higpénperm. Men moren min tarte jo
ikke si noe for hu var jo av den gamle skolen, sédnte ikke si noen ting.”

(Mari)

Da Janne og Mari var barn fikk ikke foreldrene vaaesl pa sykehuset og overnatte sammen
med barna. Uten foreldrene kan Janne og Mari hiaégl sarbare, og veert ekstra utsatt for de
holdningene og pavirkningene de mgtte pa sykehdiaehe forteller at hun opplevde a bli
utsatt for en pleiers misjonering pa sykehuset.dpglevde Janne og de andre barna som
skremmende. De var redde nar de sa at det varalenenpleieren som hadde nattevakt.

"l: Hadde du bedre kontakt med noen pleiere?

J:(...)gammel dame som eide nettene, nettene og,\ay virkelig redd for henne. Hun var en

mgrk og gammel dame, som ville komme til nattskifie, nei det er henne igjen, og da kom

bibelen pa bordet og, og noe ble lest og, og Jditisg Jesus datt. Pass dere for antikrist.”
(Janne)

Lena hadde andre opplevelser enn Janne og Maiigtrmeed helsevesenet. Lena forteller om
den gode relasjonen hun hadde med sin fgrste plegeesom hun hadde til hun var syv -
atte ar. Lena opplevde han "Som veldig sjenerasmagprgsfull”. Lena forteller at hun
opplevde at legen tok henne alvorlig og tok hengyrenne og hennes behov. Lena var fire-

fem ar farste gangen hun demonstrerte sine s&r. &ta fatt aksept fra foreldrene, spurte
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legen Lena. Hun syntes det Vakey”, hun opplevde det som litt spennende pa en positiv

mate.

"l: Hendte det at du matte demonstrere sar forkilegnmen din er sapass sjelden?
L: Ja, da jag var veldig liten, at det husker ifg@ selv, men det har mine foreldre fortalt.
Kunne veert kanskje fire, fem eller noe, som jegtfim Legemgte og, og, da hadde de spurt
foreldrene mine, og til og med meg om det var akieat de fikk titte pa meg. Og da hadde
jeg sagt at det var ikke noe problem. Jeg syntksihdet var litt spennende,”

(Lena)

Alle intervjupersonene forteller ogsa om gode opglser, hvor de fgler seg godt ivaretatt.

Mari var ofte innlagt pa sykehuset. Det var ansatperson, som Mari kaller "leketante”. Hos
"leketanten” fikk Mari og de andre barna lage mgermende, og gjerne aktiviteter
jevnaldrende ikke hadde veert med pa. "Leketantan’ikke helsefaglig utdannet. Hun hadde
ikke fokus pa sykdommen og stell av sar. Mari egaddre barna fikk vist fram andre sider
av seg selv. Samtidig hadde de gode opplevelsknmiee ta med seg hjem etter
sykehusoppholdet:

"(...) jo for hun gjorde ting med barna, hu haddeeikloe stell. De hadde pa gyeavdelingen et
rom der det var jeg har slipt smykker, jeg har lagrhit”
(Mari)

Sykehuset kan ogsa oppleves som et trygt stede @er er ekspertisen, og barna kan
oppleve trygghet ved at de blir tatt god hand ata.fbrteller at hun i perioder hadde
vanskelig for a spise, pa grunn av komplikasjoned spisergret. Det at spisesituasjonen blir
vanskelig og barnet ikke far i seg nok naering opgeutrygt for de fleste foreldre. De kan bli
usikre og utrygge. Det smitter lett over pa bafakan det vaere godt & komme til et milja

hvor det er faglig ekspertise, det opplevde Iday@huset.

"I: Sa du har vaert mer pa sykehus pa grunn av EB?
I: hvis jeg kom dit da, sa matte jeg fa intravedasfor & fa litt neering. Men det som var sa
rart var det at med en gang jeg kom pa sykehusedaf hadde jeg liksom noen dager veert
uten noe som helst, nar jeg kom pa sykehuset,tbgsskesengen, sa gikk klumpen som jeg
sa. Jeg hadde sann klump i halsen som ikke villeegd Men da ble jeg farst trygg pa en
mate. For jeg merket sikkert som u.., barn er getdiservante pa foreldrene sine, Sa jeg
merket kanskje at, mamma og pappa ble litt strgsseette her nar ikke jeg fikk ned ting pa
noen dager.”

(Ida)

Janne tilbrakte mye tid pa sykehuset, ogsa delégraean som en slags avlastning. Der matte

hun mange andre med ulike sykdommer. Janne menastat med de ulike personene, og de
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mange oppholdene pa sykehuset var med pa a hjetpeHil & bli mer uavhengig og
selvstendig ved at hun fikk et videre perspektivipét. Denne uavhengigheten hjalp henne i
lgsrivelsen fra moren. Janne har beskrevet segesdwarn som var veldig umoden og

avhengig av moren i barndommen. Janne forteller:

"Siden jeg var sa mye hjemmefra, det ga meg etreigerspektiv. Jeg mgtte mange personer.
Jeg s& mange syke barn, og, og ... snakket medmgdsener, og sa .... S& pa den maten
lzerte jeg kanskje & mestre i forhold til andre nesther”

(Janne)

5.2.4 Helsevesen og ungdom

Ungdomstiden med overgangen fra barndom til vokgen&r en turbulent og vanskelig tid
for mange. Det er en periode hvor barnet skaldiitsen og Igsrive seg fra tidligere
autoriteter. Ungdom sammenligner seg ofte med jeveiade, og vil gjerne vaere mest mulig
lik vennene sine. Ofte betyr utseende og det anHgeereste mye. Lena opplevde at
ungdomstiden kunne vaere vanskelig. Nar Lena i datjlbake pa denne tiden, forteller hun
at hun hadde trengt hjelp fra andre deler av helsawet enn de rent medisinske. Det er ikke
alltid like lett i ungdomsalderen & se at en trempykologisk hjelp, og spesielt ikke a ta

kontakt med psykolog selv. Hun sier selv:

"Seerlig i ettertiden tror jeg det hadde veert branfieg & fa pratet med en utenforstaende. En
kurator, psykolog eller noe sann”
(Lena)

Personer med sjeldne diagnoser opplever ofte, tekéen med helsevesenet og spesielt i
primaerhelsetjenesten, at det er lite kunnskap rdiaginosen. Kunnskap om diagnosen
innehas ofte av fa spesialister. Det gjgr at spstaa far en viktig rolle overfor personer med
sjeldne diagnoser. Dette gjelder ogsa for EB, defd& personer i Norden som hadde spesiell

ekspertise om EB.

Mari og Ida beskriver to ulike erfaringer i mgte¢dnspesialisten de hadde kontakt med. Ida
forteller at hun hadde god kontakt med spesialisigrat hun ikke har noe negativt & si om
han. Selv om Ida hadde god kontakt med spesialistedet vanskelig for han a snakke
direkte til Ida nar han skulle fortelle om noe Viegligy, som da han skulle fortelle at hun
hadde fatt kreft. Istedenfor unngikk han Ida dardgstes. Ida forteller at han antakeligvis
opplevde det for vanskelig a prate med henne. éd&river en relasjon til legen som bade er

profesjonell pa den ene siden og privat og perggdiden andre siden. Det kan hende
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relasjonen ble for privat til tider nar vanskeligenaer skulle tas opp. Spesialisten fortalte
ikke Ida, som da var en myndig person, direkteuat fadde fatt kreft. Istedenfor var det faren
til Ida som fikk denne beskjeden:

"Han var en snodig kar. Da fortalte spesialistenté&ipappa, da.. at jeg hadde kreft ja, og at
sanne ting da kunne skje. Det var liksom noen rufatehan fikk sagt det. ”
(Ida)

Mari forteller ogsa om den familieere rollen spéstah hadde, samtidig som hun opplevde at
han ikke alltid s& henne som den personen hurogaat de medisinske behovene kunne ga
foran hennes behov som menneske. Nar Mari skudkefvam sarene opplevde hun at det ikke
ble tatt hensyn til at hun var en sjenert tenaridef. var viktigere at helsepersonell og
studenter fikk observere sarene, enn at det llaeasyn til hennes sjenanse. Mari matte ikke
bare vise seg fram for helsepersonell og studebttrble ogsa tatt bilder av henne og andre
med EB for a vise hvordan sarene sa ut. Disserigldevor personene kunne veere nakne eller
delvis nakne, ble ikke alltid anonymisert godt nDkt hendte ogsa at det ble fortalt hvem det
var bilder av. Den private og familizere relasjokan ha vaert medvirkende til at han ikke sa

behovet for & anonymisere personene pa bildeneyis@nfram "EB familien”:

"l: Han hadde en spesiell interesse?
M: Ja, ikke sant, for han var nok ikke flink tdrm, i forhold til det at det var en sjenert 13
aring som stod der og skulle vise seg fram liksAndre ville nok kanskje fa stagrre traumer
av det enn det jeg fikk. Og sa var det veldig sdtnaet, jeg bryr meg ikke sa@ mye om det,
men, nar han har tatt bilder, har han statt ogttfoteédrag. S& har han sagt at det var Mari
som tretten &ring. Det er ikke alle som er likeddiar det hellerS& han, sa nok oss veldig
som en familie, og var nok pa en mate, ja, ehnje§har nok et litt blandet forhold til
ham i dag ogsa.

(Mari)

Bade Janne og Mari hadde et brudd med helsevesenéirene. Det var ogsa de som hadde
flest negativer erfaringer med helsevesenet i dggtea. Janne sa rett og slett ikke hensikten.
Janne var mye pa sykehus, og den "kuren” spesigtdrene ventet pa, fantes ikke. EB er en
sykdom som ikke kan kureres i dag. Janne sa ikkeikten med a veere pa sykehuset. For
Janne var det andre sider av livet som var vikéigelenne perioden. Skolen og venner var for

eksempel viktig for henne. Janne forteller:

"I: | lgpet av tenarene, dro du til sykehuset?

J: Nei da jeg ble femten/seksten ar, sa sa jeat fieg ikke ville til noen sykehus mer, og jeg
gjorde ikke det. Jeg var tjue ehh tjueseks. Deevati ars periode hvor jeg ikke s& noen lege i
det hele tatt.. Kun en gang. Jeg,, jeg fikk feoetldt og da ma du til legen. S&, sé og fysisk
sa, sa det var det ene legemgtet jeg hadde palédgible bare lei .... (Felles emm) Hva er
vitsen? Vet du. De visste ikke noe. Jeg var i gwthf og ....ok du var i god form. Det gjorde
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meg ikke godt. Om jeg var en dag eller en uke pétsyset. Det gjorde meg ikke noe godt. ...
Du kan ikke kurere denne sykdommen, som dere velalih vet. Det... jeg hadde ikke tid ...
det var skole. Jeg var god pa skolen, som vi sriakke og, og hvorfor gjare det?”

(Janne)

Maris brudd med sykehuset kom som en reaksjon fardiikke ble spurt og tatt med pa
avgjerelser rundt seg og sin egen kropp. Mari hdldde ganger mattet vise fram sar og
kroppen sin for helsepersonell og studenter utdwatble tatt med pa avgjerelsen. Dette
skjer igjen nar hun er nitten-tjue ar, og det etege hun i utgangspunktet har et godt forhold
til som vil at hun skal vise seg fram. Tilliten lilgen brytespg hun fagler seg krenket og

overkjart. For en periode bryter Mari kontakten rsgklehuset. Mari sier:

"Jeg har mye sar i lysken, og som sagt har jeg valig sjenert, bestandig utrolig..... Var
jeg hos hudlegen, for jeg var sa kiempedarlig,&éhgn eh og sa kommer han tilbake med to
studenter, og da ligger jeg liksom naken ikke samt nitten/tjue aring, ehe, etter det nekta jeg
a vise meg for studenter. ”

(Mari)

5.2.5 Helsevesen og voksenalderen

Janne og Ida trenger hjelp til det daglige stelti.far hjelp fra hjiemmetjenesten til sarstellet
som tar cirka fire timer. For Ida er det ikke alltike lett & motta denne hjelpen. Spesielt
vanskelig kan det veere nar hun skal laere opp rejerpltil stellet. Hun har opplevd at s&
mange som ni personer har statt rundt henne. Iskriler disse situasjonene som sarbare og

krenkende situasjoner:

"Du fgler deg veldig blottlagt,... du liksom, du, dudu har jo liksom ingen ting & skjule. Du
sitter helt naken foran mennesker. S& man er vskitigar og veldig blottlagt i den settingen.”
(Ida)

Der er ikke bare situasjoner hvor hun skal leereroppleiere som oppleves sarende og
krenkende. Ida har ogsa andre eksempler hvor hskrilser hvordan hun opplever det & veere
sarbar, a bli umyndiggjort og krenket. Hun er erspn som er avhengig av hjelp fra andre i

dagliglivet. | eksemplet nedenfor opplever Ida udigajaringen ved ikke & fa ta ansvar for

seg selv og sitt liv. Systemet blir viktigere edia kine behov:

” (...)for jeg hadde sanne fantomsmerter i armend®djkk hjemmesykepleien det for seg at
jeg ikke hadde noe skriv pa dette her. Sa da kikkeede gi meg piller, ikke paracet engang
kunne de gi meg. For det hadde de ikke da muligh@teenda de alltid har gjort det. Men
plutselig da fikk de, mente de at det, det ma gheropp i. Det er sikkert en som har kommet
pa dette her da. Sa da matte jeg ringe til pa@pmagte han komme hit om morgenen ogsa gi
meg, ta de pillene inn i munnen min, da for detwarskeligheter for dem. Og da hadde vi
hatt dette mgtet med,.. farst Og.... Da var detlspak disse pillene. Og da bare sa jeg at jeg
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vet veldig godt hva jeg tar i munnen min, jeg hantkoll over pillene mine. Men det er greit
hvis dere skal ha det skrivet s& (....) det er ikéie problem. Det er bare & komme ned og
hente det. Det var det minste problemet. Men sa.sdog gadd...fikk kanskje ikke
muligheten..... Jeg vet ikke hva som skjedde, i hfadisa fikk de ikke hentet dette greiene,
dette skrivet, Og da nektet de & gi meg piller gggmatte egentlig ha. Jeg synes det er sa
uverdig, liksom.... mate & veere pd”
(Ida)
Grunnen til at Ida ikke kunne ta medisinen varratararmene nylig var amputeret, og
dermed hadde hun ikke fysisk mulighet til & ta reedine og fgre dem inn i munnen. Hun var
avhengig av at noen kunne gi henne medisinene.ihgesm for Ida var & ringe hjem til

foreldrene for & fa hjelp fra dem.

For & koordinere den hjelpen Ida trenger i kommurarhun ansvarsgruppemgater. Det er
store mgter hvor alle de involverte instansenegrasentert. Mgtene kan veere til hjelp, og de
kan veere problematiske for henne. Noen av answapgmgtene kaller Ida for
"helvetesmgter”. Hun forteller at det er tgft tdgda disse "helvetesmgtene”:

"Det er jo hele livet mitt, egentlig. Da ma du sitter da, og blottlegge deg selv for alle disse
menneskene, og fortelle om dine behov. Og detfer'ta
(Ida)
Med Idas behov for hjelp i dagliglivet blir relasjen og tilliten til de som skal veere med &
tilrettelegge hverdagen for henne viktig. Her han bade positive og negative erfaringer.
Nar relasjonen oppleves darlig, opplever Ida atblirumyndiggjort og sett pa som en

mindreverdig person:

"Og hun ene, da, som lagde kjepper i hjulene fog,rhen er veldig lite allright, for a si det
rett ut. Hun er veldig lite... hun er veldig arrogaretldig sann ovenifra og ned. Du faler at du
blir snakket til som om du er mindre verdt enn &nrsbikkjelort, altsa.”

(Ida)

| motsetning til personen lda beskriver ovenforleper hun god stette i fysioterapeuten sin.

Det er en person som tar henne pa alvor, og sorhadllit til. Hun bade forstar Ida sine

behov, og stiller krav til henne. Hun kan korrigéda nar hun synes Ida er urimelig:

"Hun er et fantastisk menneske. Helt enestaenf@ah fysioteraputer.....)
Sa& hun er veldig god til & sette tingene littrigpektiv for meg. Og komme med fornuftige,
ja... fornuftige tilbakemeldinger. Hun er ikke sarumssier ja, ja jeg er enig med deg i alt, og
ja, jaja, jeg synes de er kiempeteite. Hun er dden”.

(Ida)
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Bade Mari og Janne opplever at det har skjedd stedeinger innen helsevesenet de siste
arene. Janne opplever en ny holdning blant helsepeli, som blant annet vises ved at de

lytter til henne pa en annen mate na.

"(...) na til dags kan du veere sikker pa at, at néka@mmer inn i systemet, vil noen lytte til
deg, og det er trgstende. De tar det ikke som esoplyg fornsermelse hvis de ikke vet hva
som er galt med deg. "

(Janne)

De er ikke bare mer lyttende, men Mari opplevateabgsa har en mer helhetlig fokus pa
pasienten. Legene kan na veere enige med Marisiy&igke forhold kan pavirke sarene og
sykdomsbildet nar en har EB. Mari opplevde at legavieide det som tull de gangene hun
tok det opp under oppveksten. Lena fikk kommedit damme legen og opplevde en god
relasjon til legen. Under oppveksten opplevde huagen hadde fokus pa bade sykdommen

og Lena som person.

Nar Lena skal gi rad til de som jobber innen hedsewet, er det nettopp denne balansen
mellom a se pa sykdommen, og samtidig ikke glemersgmen Lena er opptatt av. Selv om
dette har vaert radende holdninger i hennes mgteheisdvesenet, mener hun at det fortsatt

kan bli bedre. Legene kan bli enda flinkere tiedhglheten rundt pasienten:

"Det er jo & minimere fokus pa sykdommen. S& ldattma vaere fokus pa sykdommen, ellers
hadde vi ikke hatt helsevesenet.( ....) hele tid#a se det friske rundt omkring, tror jeg. S&
klart du er her, for vi skal sjekke dette, men lakeor har du det for gvrig, hvordan gar det pa
jobben?”

(Lena)

Som en del av helheten rundt pasienten er Janrtatopp a fokusere pa den siste tiden av
livet, terminalpleien. Et omrade hun opplever dét fbrsgmt, og som trengs for at hun og

andre skal fale en trygghet for fremtiden:

"I: Hvis, hvis du kunne gnske, kanskje noen hagheisevesenet om 5 eller 10 ar fra nd, hva
ville du gnske eller hape pa av forandringer i tapedisse arene?
J: "Hva slags slutt vil jeg ha” (....)Jeg er redd foda, men jeg vet jeg skal dg, og, jeg tenker
at, jeg lurer pa hvordan det skal og, og... vart teaipleie system er veldig darlig og, ..
overfylt og, ... folk, du vet jeg har hatt fire kreflerede. Og antagelig foregar det noe akkurat
na, jeg bryr meg ikke om det, men ... jeg, jeg lweldig mye pa om, om hva slags slutt vil
jegha.” (....)
Vi snakker s& mye om barn, og vi snakker s& myéalnyer, men hvordan behandler vi
virkelig gamle EB folk?” (....)
Jeg skulle gnske vi hadde et godt og solid tersykahus.”

(Janne)
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5.2.6 Oppsummering helsevesenet

Nyfgdte barn har behov for tett og neer kroppsligtekt med sine primaere omsorgspersoner.
Tre av intervjupersonene var igjen alene pa syketretter fadselen. Hos Ida kom moren pa
sykehuset hver dag for a stelle henne. Janneifddntit morsmelk fra moren, men hun kom
sjelden for & stelle henne. Ida og Lena fortellgsdoat foreldrene var usikre pa hvorvidt de

ville overleve eller ikke.

Personer med EB har mye kontakt med ulike deldredsevesenet hele livet. Denne
kontakten har intervjupersonene opplevd ulikt.rihga og ungdomsalderen deler de seg i to
grupper. De to eldste personene har en mer neggpievelse av hvordan de blir mgtt av
helsepersonell pa sykehuset. Janne og Mari beslaifaringer som viser at de hadde liten
innflytelse. De ble i liten grad tatt med pa avgjger som angikk dem, eller informert om
behandlingen, og matte vise fram sykdomsaktivitstarpa kort varsel uten a bli spurt. Fokus
var i stor grad rettet mor sarene og andre behmw ikke fram. Foreldrene hadde ogsa liten
innflytelse pa systemet. De to yngste, Lena oghéakriver en annen holdning blant de
ansatte i helsevesenet. De fikk mer informasjoa noér lyttet til og de hadde en starre

innflytelse pa egen behandling.

Janne og lda er mest preget av EB i dag og trdnghr til det daglige stellet. De har

avfunnet seg med det, men opplever en avhengighleeldt ville unnveert. Mgtet med
helsevesenet kan til tider oppleves nedverdigesmi®, nar de ma blottstille seg for mange og
nar de ikke blir behandlet som voksne selvstenididiwider. Dette tiltross, de har alle fire
opplevd en positiv utvikling innen helsevesenesidee arene. De opplever i starre grad a bli
lyttet til, at de blir sett pA som personer og ikia en diagnose, og at de har mer innflytelse i
systemet. Relasjonen mellom dem som pasienterleggersonalet er mer preget av dialog
og gjensidig respekt i dag. Tiltross for dette eppl Ida ogsa darlige relasjoner, som er

preget av makt og umyndiggj@aring.

Janne mener at terminalpleie er et "stebarn” inmesevesenet i dag. For Janne ville det veere

en trygghet a vite at hun har tilgang pa god teaipieie nde hun trenger det.
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5.3 Familie og neere relasjoner

Det kom fram i intervjuene at Ida, Janne, Mari @ har ulike familienettverk. Alle fire har
og har hatt god kontakt med hele eller deler avilfamsin. Ida, Janne og Mari inngar ogsa i

relasjon med personer utenfor familien pa en mate afte kjennetegner gode familieforhold.
Med familie og naere relasjoner mener vi personer de intervjuede har et spesielt neert og

stgttende forhold til som har vedvart over tid.

Foreldrene til Ida og broren har hele tiden stdttat Ogsa i dag er de hennes stgttespillere.
Ida har ogsa hatt et neert forhold til Mimmi, skelgiatenten sin, i hele oppveksten. De har

ogsa god kontakt i dag.

| kjernefamilien til Janne var det moren som stdtenne. Hun har ikke hatt mye kontakt med
broren sin, og faren var distansert i forhold éhhe. Men hun hadde mye kontakt med
morens side av familien, og opplevde spesielt anmo hadde et gye til henne. | dag er

begge foreldrene til Janne dgde. Hun har flere @esom hun anser som sine naermeste.

Gjennom barndommen og ungdomstiden var det mdr&fati som var den aktive
stattespilleren i hennes familie. Hun har hatt egasjert storfamilie og en familie i nabolaget
som hun kaller "Reservefamilien min”. De er ogsag aktive stgttespillere for henne. Na er

moren hennes dgd, mannen hennes og barna deresismiskre familie.

Hos Lena var hele kjernefamilien stagttespillerenteskrev foreldrenes venner og naboene
som det sosiale nettverket, men de hadde allikavaeitskillig mer distansert rolle i hennes liv
enn Reservefamilien til Mari og Mimmi for Lena. agl har Lena et neert forhold til foreldrene

sine og broren.

Vi vil presentere de delene av intervjumateriatghser knyttet til familien og de naere

relasjonene, og som er med pa & belyse probleimgét i oppgaven.

5.3.1 Familien og barndom

Ida, Janne, Mari og Lena hadde sar som trengteogt@leie fra fadselen av. Ida hadde store

sarflater, og matte ogsa i stor grad forebyggesdyeSom barn var alle fire mer avhengig av
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hjelp og stette fra familien enn andre barn. Undtrvjuene vektla alle fire at det er viktig
for dem a fa veere med pa a ta avgjarelser som nexciiem, og at de forventer a bli mgtt med
respekt for den personen de er. Alle fire har denske om & klare seg mest mulig selv. Janne

sier det slik:

"Jeg gnsket alltid & veere selvstendig, og detgr §iag. Og, jeg, jeg er stolt av det. Jeg @nsker
ikke at noen skal ta over og gjare ting for megnhtm, jeg vil fa til ting selv, og gjare ting
selv, akkurat sann som jeg vil ha det”.

(Janne)

Et selvstendig liv begynner ikke som voksen, détsen gradvis fram. Bade Lena og Janne
begynte & ta ansvaret for sarstellet selv far dgrte pa skolen. Lena tror at hun var fem -
seks ar da hun begynte a stelle sarene selv, meldifene sine som stgtte nar hun trengte det.
Begge opplevde de at foreldrene oppmuntret deéntéilansvaret for sarstellet selv. Jannes
mor oppmuntret Janne til & stelle sarene sinermely & minne henne om at hun ikke alltid

ville veere i naerheten av Janne. Janne sa det slik:

"Moren min sa til meg at, at.. gjar det (ta ansvaret for sarstellet), hun kommer ikke til &
veere i neerheten.......
I: Bestandig?
J: Bestandig, ja..ja. Og det passet meg bra. Det er en del av seldsgtheten. Absolutt
ngdvendig del.”

(Janne)

Det var uaktuelt for Ida & stelle sarene selv sam.bPa foreldrenes initiativ kom
hjemmesykepleien i kommunen en dag i uka fra ldai\a. Slik ble det en gradvis overgang
fram til Ida fikk hjelp av hjemmesykepleien hvergdéda antar at foreldrene pa den maten
ville legge til rette for hennes frigjgring fra deoyg at hun pa en gradvis mate skulle leere seg
a forholde seg til og stole pa andre. Hun sierstiket

"Jeg tror de tok det litt sdnn gradvis for.at..sikkert, sann for frigjering, a frigjere seg fra
dem og at... Atjeg matte laere meg & forholde meg til amdemnesker. ”
(Ida)

Ida, Mari, Lena og Janne er samstemmige i at ogsarhed EB ma fa gjgre sine egne
erfaringer. Det er lett for foreldre, som gnskebatet skal ha det godt, & stoppe barnet i sin
naturlige utforsking nar de ser at det vil medfemeerter eller annet ubehag. Men barn med
EB ma ogsa selv fa erfare hvor deres grenser ganelhar full tillit til at barn selv finner sine

grenser. Hun hevder at det kan virke hemmendet foarm om foreldrene tolker opplevelsene
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for henne eller han. Hun mener at barn godtaregme forhold som normale, og innretter seg

etter det. Janne uttaler:

"Moren og faren vet at, at dette ma gjgre vondtd@@r raske med a ta barnet og si ikke gjar
dette, det gjar vondt. Men barnet forstar ikke. Famet er alt normalt
(Janne)

Videre hevder Janne at barn aldri vil skade segviigd Det vil finne sin egen vei, og barnet
kan miste tillitt til seg selv hvis det oppleverfateldrene vil stoppe det i sin utforskertrang.

Hun sier:

”(...) men hvis moren alltid sier oh, ikke gjar dittke gjgr datt, da vil barnet begynne & lure:
Hva er galt? Barnet leerer at det absolutt er ntiengd meg.”
(Janne)

Vi stilte Mari et avsluttende spagrsmal, etter abatide pratet om dette temaet en stund, om
hun trodde at det hadde noen betydning for henharahatt fatt lov til & utforske

omgivelsene fritt som barn. Hun svarte kontant:

"Ja, det er jeg 100 % sikker pa.”
(Mari)

Ut fra ulike erfaringer med forskjellige aktiviteteil barnet veere i stand til & veie ulike
opplevelser opp mot hverandre. Slik vil hver ogiane sine egne grenser. Lena gnsket

generelt ikke a gjgre ting som gjorde vondt. Etitak var slalam. Hun sa:

”...er det vondt, sa har jeg ikke lyst til & gjgre d@&n det er ekstremt morsomt, kjgre slaldm
for eksempel, da gjar jeg det allikevel.”
(Lena)

Janne tenker seg et lite barn som eksempelvisprettar lzert & krabbe. Hun tenker seg at
barnet opplever at gleden ved & krabbe bortoverskygger den smerten som barnet hgyst

sannsynlig kjenner:

"men det gjar vondt og jeg liker hva jeg far utdette. Jeg kan bevege meg, det gjer vondt,
men jeg bryr meg ikke om det, for jeg kan kommenftd steder”
(Janne)

Moren til Ida oppmuntret henne til & prave ulikeiteter. Hun la vekt pa at Ida hadde gode

opplevelser sammen med jevnaldrende, og mentesat éa eller til ikke spilte noen rolle.
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Ida setter i dag pris pa at moren hadde denne imgen. Hun mener at det er viktig for

barnets utvikling at det far delta i lek og aktétér sammen med jevnaldrende. Ida sa:

"(...) og mamma sa, for meg var det viktigere & hgi@ve ting, og sa fa et sar, da, og sa ha
det litt gay. Eller ha det ggy, gjare sanne tingsdle andre gjorde, liksom. Det er veldig
viktig, for utviklingen og alt egentlig.”
(Ida)
Og Ida fortalte oss om en tur pa ski sammen meshfaom ikke gikk sa bra. Ida hadde lenge
hatt lyst til & g& pa ski. De lante et par ski dde@v garde, Ida og faren. Det endte med
"blemmer og tull og tays” som Ida uttrykte det,fagen matte baere henne hjem. Pa

spgrsmalet om det hadde sin pris svarte hun utenké& seg om:

"Ja, og det var verdt det!”
(Ida)

Det var sikkert ikke alltid enkelt for foreldrendadbarnet utforske "verden” pa lik linje med
andre barn, de visste jo at barna ville opplevereameg komplikasjoner. Lena, Janne, Mari
og Ida har alle beskrevet foreldre som hadde tillitem, og som péa ulike mater oppmuntret
dem til & gjare sine egne erfaringer. Men vi karkéeoss at den holdningen ikke alltid var s&
lett for foreldrene & ha. Vi kan fornemme at Jarmes ngdig ville ta ansvaret for hva Janne

kom til & gjare i dette sitatet hvor Janne ettedigsin mor:

"(...) gjer hva du vil, men ikke si at jeg ikke sa.Jeg advarte deg, ikke skyld pa nieg
(Janne)

Til tross for at foreldrene til Ida, Janne, Mari log pa mange mater hadde en starre
omsorgsoppgave enn foreldre til friske barn, tegigeet bilde av foreldre som har veert
lgsningsorienterte. Vi har tidligere nevnt at Janmer sendte brystmelk med bussen for at
Janne skulle fa morsmelk nar hun Ia igjen pa sykehuMaris mor var i perioder alene om
omsorgen for to barn. Hun var i fulltids arbeid,lamne ikke alltid fa fri nar Mari var syk.

Nar Mari som barn ble syk, hendte det at morenertathenne med pa jobben. Mari forteller:

"(.....) det var jo bare a putte meg med et skjerf overhaja bussen og sann... | den
vinduskarmen (pa mors jobb), der har jeg liggetsogi. Og mamma har sittet pa et helt
merkt kontor og jobba. Det er ikke sa lett. Foedj jkke talte lys.”

Mari)
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Moren til Lena tok jobb pa sykehuset. Slik fikk féien gode kontakter pa sykehuset, og
Lena tror at det bidro til at hun falte seg megtryler. Foreldrene til Lena forsgkte ogsa a
danne en brukerforening for barn og unge med EBevgs familier. Da sykehuset ikke kunne
gi ut adressene til de aktuelle familiene, stoglettopp. Det var omtrent ti ar far Debra ble

dannet.

5.3.2 Familien og ungdom

Lena trodde under oppveksten at hun var "ekstreméidedes” som hun uttrykte det, "en
egen sort”. Hun relaterte alle sine problemer sbhua ikke var pen nok, ikke populaer nok,
ikke hadde en kjeereste til at hun hadde EB. Tdgror at Lena opplevde et godt forhold til
legen sin, fanget ikke legen opp disse problemietienne situasjonen tok moren hennes
kontakt med Lena for & hjelpe henne. Lena sier:

"Min fglelse, mitt minne er at jeg holdt mye innmeg. Selv om jeg pratet en del med
mamma, sa var det mye som forble inne i meg.”
(Lena)

| ettertid tror Lena at hun hadde hatt godt avaaegomed en kurator eller psykolog. Puberteten
kan veere fylt av mange vanskelige tanker. Rollat séforhandles, mange opplever at de er
pa leting etter sin egen identitet. Lena huskéo@drene hele tiden vektla at hun var som
andre jevnaldrende. Samtidig har hun ikke veert atbenandre, det har veert spesielle hensyn

a ta. Hun sier:

"I: Hva pravde de (foreldrene) & oppmuntre deg til?
L: Jo, nettopp dette & omgas andre venner, & fargedy var som alle andre. Det synes jeg at
de alltid har forsgkt, men hele tiden har det \vemrvanskelig balansegang mellom at det har
veert spesielle hensyn a ta”

(Lena)

Vi har nevnt at Ida, som var avhengig av hjelgditstell to timer hver dag i barnearene, fikk
hjelp av hjemmesykepleien i kommunen fra hun var.tMari, Janne og Lena tok hand om
sarstellet selv fra de begynte pa skolen. Marigjemnom erfaringer i foreningsarbeidet blitt
engasjert i at ungdom som er avhengig av stell,stkles av andre enn foreldrene sine. Hun
legger vekt pa at ungdomstiden er en tid i livetrhdet er naturlig & distansere seg fra
foreldrene, og at det er vanlig med en annen imemge mellom ungdom og foreldre enn
mellom barn og foreldre. Ogséa syke barn skal lessieg fra foreldrene sine. Mari sier:

87



"Det er jeg opptatt av ogsa, det a fa inn hjelligidleg bare tenker pd meg som tenaring om

mora mi skulle smgre meg i lysken og i endetarntparaler pupper og sann. Jeg var en

tretten, fjorten ar, hze!

I: Det hadde veert bedre og fatt inn en fagperson?

M: Ja, det tror jeg. Fatt litt sdnn distanse ogqis&y sa er det en periode i livet hvor du vil

distansere deg fra mor og far.”

(Mari)

For Mari er det ogsa viktig at ungdom som har kligit av foreldrene sine erfarer at hun eller
han ogsa kan stole pa at andre kan mestre sarstile ser det som uheldig at en ungdom er
totalt avhengig av eksempelvis moren sin til dagteg]l, hva hvis hun blir syk og ingen andre
kan stellet? Mari nevner ogsa at ungdom kan hdlloigke sitt anske om og behov for
frigjgring fra foreldrene av redsel for at andrkekan hjelpe henne eller han med sarstellet.
En annen side ved det & veere totalt avhengig apesiell person, er at en da ikke kan gjare
noe som den spesielle personen ikke kan veere metkgEmpelvis ferietur med venner. Mari

sier:

"Jeg tror jo det, om du var fjorten ar, og vanttiimoren din steller deg fire timer hver dag, at
du ikke reagerer pa det kanskje, eller at du ogagarer pa det men ikke tgr. Fordi at du er
redd for at noen andre ikke klarer & gjgre det smren din gjar (...... )

Tenk at for eksempel at moren er syk i 14 dageikkgykan gjere det, sa er det ingen som kan
gjere jobben. Eller om jeg skulle ha veert pa hytteted venninner, sa skulle mora mi vaert
med fordi at jeg kunne ikke vaert med om det ikkeraad noen som kunne stelt med sara
mine.”

(Mari)
For at en ungdom skal gjiennomga en lgsrivelsespsosea foreldrene gradvis slippe taket.
Foreldrene ma tillate at ungdommen blir mer sehditg Mari har opplevd at foreldre holder
igjen denne prosessen. Enkelte foreldre gjer sagwaarlige for barna sine, barna blir deres

livsprosjekt. Mari sier:

”....det tror jeg, uansett hvilken diagnose, foreldnejd litt, litt, hvilket ord skal jeg lete etter,
ehem, de gjgr seg uunnveerlige.
(Mari)
Som ungdom er det vanlig med en lgsrivelse fradogae. Det tette bandet som vanligvis er
mellom barn og foreldre endrer seg gradvis, mes ikke smertefritt. Barnet utvikler seq til
en selvstendig voksen som tar hand om sitt egeTiltross for et godt forhold til foreldrene,
hadde Lena et behov for & lgsrive seg fra dem.foidalte oss et eksempel. Sammen med tre

venninner dro hun pa lotteleir i heimevernet. HasKriver motivasjonen slik:

"Jeg tror ikke egentlig det var for & utfordre niiB. Det var nok snarere for & opponere mot min
mamma, som hatet alt som hadde med forsvarsmalgimed Sa det var en sann liten opposisjon.”
(Lena)
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De matte ha legeattest, sa for & komme av gargsabpe Lena en skolelege som ikke kjente
henne sa godt. Nar hun selv beskrev EB som enddagai hun mestret godt, godtok legen
det. Lena fikk sin legeattest og de tre jenteneadrgarde. Legen hadde full tillit til Lenas
ord. Antakelig visste han lite om EB. Allerede dérkom fram til leirstedet, var fattene til
Lena fulle av sar. Hun fikk ligge der en natt, sétte hun avbryte og reise hjiem. Om moren

sin sier hun:

"Ja, men mamma syntes sikkert det var helt idiptis&n hun stoppet meg ikke.”
(Lena)

Nar Ida ser tilbake i dag, ser hun at hun ikke leadigh lgsrivelsen fra foreldrene som er
vanlig i ungdomstiden. Hun tror sykdommen hennesrhet den prosessen. Det var
aktiviteter hun ikke kunne delta i som var vanligrit ungdom der hun bodde som a sykle,
bade, danse, ballspill. Hun var mer hjemme enn mamngire. Nar hun skulle ut, var hun mer
avhengig av transport enn jevnaldrende. Hun teikkiesa mye pa det nar hun var ungdom.
Men i dag opplever hun et behov for a veere mejoitigg selvstendig i forhold til

foreldrene. Samtidig tror hun at det er vanskadigféreldrene hennes a lgsrive seg fra henne.

De liker & falge med pa hva som skjer i livet hennéa sier selv:

"For jeg faler at de tingene som er naturlig i témgsalderen, var ikke sa naturlig for meg pa
grunn av sykdommen.” ......

».. Jeg har nok stgrre behov, pa mange matersi&éaseg fra mine foreldre i dag. Men jeg
tror det er vel s& vanskelig for dem a lgsrivefsagneg. De liker a falge med, og de liker & ha
kontroll, og hvis ikke de har den kontrollen, s eém, det synes de ikke er s& OK.”

(Ida)

Nar Lena ser tilbake pa sin oppvekst har hun dttirdoreldre til barn og unge med EB:

"La personen selv bestemme hva hun og han kldegrikke. Fokuser pd mulighetene
istedenfor & se pa begrensningene.”
(Lena)

5.3.3 Familien og voksen alder

Mari er opptatt av roller. Spesielt er hun oppaattoller mellom ektefeller, det angar henne.
Hun har opplevd negative kommentarer fra andrénnérhar hevdet at mannen hennes ikke

skal vaere sykepleieren hennes. Hun synes detteiltait at han bistar henne noen ganger,
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men han skal ikke stelle henne som en fast ordiiegvil ga ut over deres

kjeerlighetsforhold. Hun sier:

"Men er du sjuk i tre maneder, sa skal han ikk#estieg. Da ma du ha en hjemmesjukepleier
..... Det & skille mellom de rollene, mellom & vaere emm) kjaereste, ehe, ikke sant?.”
(Mari)

Ida stortrives i leiligheten sin. Her kan hun Ieteselvstendig liv. Men det har ikke alltid veert
slik. Etter fire ar pa videregdende skole og epidgfolkehayskole fikk hun en leilighet i et
kommunalt bofellesskap. De fleste beboerne trehjgie til hverdagslige aktiviteter som a
spise og til personlig hygiene, sa det var dggnineeta Flere av beboerne hadde ikke verbalt
sprak og ropte og skreik mye. lda syntes det viasamt & bo der. Det hendte at hun var redd
i sin egen leilighet. Hun tror det var et godt sdedtere for dem som trengte mye hjelp, men

det ble for mye institusjon for henne. Hun fgltg seervaket i sin egen bolig. Hun sier:

"Og jeg hadde helt hetta for snn institusjonsogpleom jeg falte dette her var, at hun
(styreren ved bofellesskapet) pravde a fa til, Sfajeg dreiv og sneik meg ut dgrene og lgp
bort til bilen og sanne ting. Hvis, og hver gang kem hjem seint eller noe, sa kom
nattevakten ut og lurte pa hvor jeg hadde veertikdgm.. Jeg felte at det var nesten verre
enn & bo hjemme, nesten altsa...”
(Ida)
Hun bodde der i fem ar. Flytteprosessen anslatihérha tatt to- til tre ar. Fgrst matte hun
overbevise foreldrene sine om at bofellesskapet ude et egnet sted for henne. Det var ikke
enkelt, for de syntes dette var et trygt og goeid $or henne. Men Ida var avhengig av a ha
dem pa sitt "parti”, som hun sa det i intervjuatr$t da kunne hun begynne a overbevise folk

i kommunen om at hun matte fa flytte. Hun forteller

"Ja, da var det masse runder med kommunen. Fafs¢imgt matte jeg overbevise mamma og
pappa om at dette var det riktige for meg a flpeeefra. De syntes dette var et veldig trygt og
fint sted for dem, ikke sant. Sa jeg matte forgette dem hvor V|kt|g det var for meg &
komme vekk derifra. Og s& matte jeg ha dem papaiti. Og sa matte jeg sette i gang
kommunen for at de ogsa skulle forsta at dette ikkestedet for meg a bo. Det tok et par ar,
et par, tre ar tenker jeg. Det tok lang tid.”
(Ida)
Til tross for at Ida skulle gnsket at hun hadde éatasrivelse fra sine foreldre tidligere, har
hun i dag et neert forhold til foreldrene sine. Déennes aktive stattespillere. Hun er glad for
den stgtten hun far av foreldrene,dwm gir Ida trygghet & vite at foreldrene er i negeh.
Hun vet at de trar til og hjelper henne nar hunder det. Til tross for at Ida liker a fokusere
pa det som er positivt, opplever hun ofte storerdtinger forbundet med a ha EB. Da er det

spesielt godt & ha et nettverk rundt seg som tedtende til. Hun sier selv:
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"Selv om jeg ordner opp i alle ting selv, ettejeaf har blitt voksen har jeg gjort det,
selvfglgelig. Sa flyttet jeg for meg selv, men jeg alltid at de (foreldrene) er i neerheten. Og
de hjelper meg nar det blir altfor taft.. Og det er sa trygt og godt, liksom. Og det erigeld
viktig, faktisk, at du har et nettverk, for dettgft (refererer til & ha EB).”
(Ida)
Ida er avhengig av hjelp fra andre hver dag, détwi fortsette a vaere. Avslutningsvis i

intervjuet forteller hun at det er noe av det vatigiste ved a ha EB. Hun sier selv:

"For det er forferdelig teft, synes jeg, & veereemdig av andre mennesker. Som jeg har sagt i
tidligere situasjoner ogsa, hadde jeg bare kunset uavhengig av mennesker, sa hadde det
veert sa deilig. For det er egentlig, det synesjegft.”

(Ida)

5.3.5 Oppsummering av erfaringer fra familien

Nar informantene forteller om oppveksten sin, legije fire vekt pa at det er viktig at
foreldrene tilrettelegger for at barnet utviklegg# en selvstendig person. Foreldrene til
Janne og Lena oppmuntret sine barn til selv a$aarfor sarstellet far de begynte pa skolen.
Foreldrene til Ida tok initiativet til at hiemmesyileien i kommunen begynte a stelle sarene

hennes fra hun var ti ar. Slik la de til rette éor gradvis lgsrivelse mellom barn og foreldre.

Janne, Lena, Mari og Ida er ogsa samstemmigelirass for at mange barn med EB har
smerter og mange sar, sa er det viktig at de faldet seg fritt og finne sine egne grenser for
aktivitet. Barn godtar sine egne forhold som noamaty Janne mener at vi ma vise barna tillit
til at de kan leere av sine erfaringer og finne giranser. Hvis en stopper barnet mye i fri
utfoldelse, kan barnet bli usikker og lure pa ome rogalt med det. Ut fra sine egne
erfaringer blir barnet i stand til & veie glede®o& mestre en aktivitet opp mot det ubehaget

det medfarer.

| ungdomsalderen opplevde Lena en fglelsesmed$igdavioren stgttet henne etter beste
evne gjennom samtale, men Lena opplevde at myé&fombe | henne. | ettertid skulle hun

gnsket at hun hadde fatt prate med en kurator@igdrolog om disse tankene.
Ogsa i ungdomsarene er det viktig 4 tilretteleggesélvstendighet. Erfaringer fra

foreningsarbeidet har fort til at Mari er opptattsd ungdom skal stelles av andre enn

foreldrene sine. Det vil statte deres naturliggjéniingsprosess. Det er viktig & unnga ungdig

91



avhengighet av foreldrene, derfor betyr det myenatan stole pa at ogsa andre kan utfare

sarstellet.

Ogsa overfor voksne er det viktig a tilretteleggedt selvstendig liv. Mari er opptatt av at
mannen hennes ikke skal veere hennes pleier. Didttey at en er partnere i et ekteskap. Hvis
den ene skal veere avhengig av den andres pleielétarzere vanskelig a ta vare pa
kjeerlighetsforholdetSom voksen merker

Ida i dag at hun ikke har hatt den lgsrivelserfdraldrene som er vanlig i ungdomsarene.

Hun antar at hennes sykdom forsinket prosessentiddgreom hun gnsker seg en mer fri
stilling overfor foreldrene, opplever hun ogsaatfdrene er hennes viktigste stgttespillere.
Det gir henne trygghet & vite at de stiller oppHenne, og hun har opplevd at hun trenger den
stgtten. For & fa flytte fra boligen hun ikke trgdi, var hun avhengig av a ha foreldrenes
stgtte far hun begynte a bearbeide folk i kommutikrgss for at hun var myndig. Ida
opplever det som helt ngdvendig a ha et godt nétt&mtidig opplever hun det vanskelig &

veere sa avhengig av andre som hun er. .

5.4 Venner

Alle intervjupersonene fortalte at de hadde vemo@pveksten. Venner har betydd mye for
dem, og er fortsatt viktig i deres voksne liv. Lagplevde en vanskelig periode i overgangen
mellom barnealderen og ungdomsalderen i forholdetiiner. Da flyttet hennes beste
venninne. De hadde hengt sammen i tykt og tyntjeidhadde vaert mye de to. Da hun flyttet,
matte Lena finne nye venner, og det var ikke s&dethenne i den perioden. Mari, Janne og
Ida fortalte at de fortsatt har venner fra oppvekstDet er venner de har regelmessig kontakt
med. Janne har lite kontakt med familien i voksdera men mye og naer kontakt med sine

venner.

5.4.1 Venner og barnealder

Det gar mye tid til stell av sar med en hudsykdem €B. Det er naerliggende & tro at nar det
gar mye tid til sarstell, kan det ga utover kongakbg leken med jevnaldrede. Tid til stell
skulle passes inn i forhold til tid til venner, kdiaktiviteter, lekser og sgvn. Vi vil na trekke
fram de ulike erfaringene intervjuepersonene hadidehold til deres opplevelse av om

sarstellet gikk ut over kontakten og leken med eenDeres erfaringer varierer. Mari og
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Janne opplevde ikke at sarstellet gikk utover kktetamed venner, Ida fant en egen lgsning

og Lena opplevde at stellet kunne ga utover koetakted jevnaldrende.

Opplevelsen av om de brukte sa mye tid pa sarstgldet gikk utover kontakten med venner
avhang ikke av hvilken type EB de hadde. Det eliggende a tro det fordi
alvorlighetsgraden av sykdommene varierer med BBgnosen. Janne og Ida har recessiv
Dystrofisk EB, som er den mest alvorlige diagnoseens Mari og Lena har junksjonal EB.
Mari og Janne som opplevde at stellet ikke gikkwer kontakten med jevnaldrende, sier
begge at de til tider tok sarstellet lettvint. Dsatte eller forenklet stellet. For Mari og Janne
var kontakten med jevnaldrende viktigere enn ehdigistell. Mari beskriver kort hvor raskt

et sarstell kunne veere.

"(...) dusjet og vaska meg smarte bruledin pa sakapé meg kleerne og lgp ut.”
(Mari)

Den dag i dag mener Janne at sarstellet ikke akalfang tid, maks en time. Dermed vil det

ikke ga utover det sosiale livet.

Ida fant en egen lgsning slik at tiden til sarsteéde skulle ga utover kontakten med venner.
Hvis det passet seg sann, tok hun med seg venm@nrsanstellet. Nar venninnene var pa
besgk, kunne de vaere med nar hun ble stelt. Pénétam var vennene deltagende i en viktig
del av dagliglivet til Ida. De leerte og erfarte tstallet innebar, og det ble en naturlig del av
omgangen deres. Ida forteller selv:

"da var det ikke verre enn at hvis de var der,adde med. Og det var veldig greit, for det, da
ble det liksom sé veldig naturlig for dem.”
(Ida)
Lena var den eneste som satte ord pa at hun ompétitien til sarstell kunne ga utover
kontakten med venner. P& den annen side forstaihiun matte akseptere det. Stell av sar
var noe som matte gjares, det hgrer med til det @B Lasningen for Lena var & akseptere at
slik var det, for hun kunne allikevel ikke velget thert. Hun opplevde at det kunne veere

urettferdig og vanskelig til tider.

"I: Hvordan opplevde du sarstell, at det var myest&ll, at det gikk ut over tid med leke- med
kompiser eller var, eller var det?
L: Ja, jo, det kunne jeg vel, syntes jeg i blanenMiet var jo ikke noe som jeg fikk velge bort,
det var bare sann.”

(Lena)
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Lena, Mari og Janne forteller alle at da de bleestih hadde ansvaret for sarstellet selv,
brukte de alle mindre tid pa stellet. De fikk darrfriid, som kunnes brukes sammen med

venner.

Alle fremhever at venner har og er sveert viktigdem. | barnealder er det gjennom
deltagelse i lek og andre aktiviteter med jevnaldreennskap ofte dannes. Foreldrene sa ogsa
viktigheten av at de fikk veere med venner og ukienslike aktiviteter. Mari, Ida, Lena og
Janne hadde fa hindringer hjemmefra nar de skafleex\sammen med venner. Foreldrene
satte fa grenser, men det varierte i hvilken gmdgbmuntret dem til & erfare selv og taye
egne grenser. Lena, Mari og Ida fikk aktiv statgeforeldrene til & veere med pa de samme
aktivitetene som vennene. Det hendte foreldrenéerwatre med 4 tilrettelegge i forkant for at
de skulle kunne veere med pa de samme aktivitet@neszennene deres. Et eksempel er
moren til Mari, som avtalte med Mari sine vennémeikke skulle fortelle Mari om hva de
skulle gjgre i forkant av en morsom aktivitet. tetafor skulle de bare komme og hente
henne. Var det noe Mari gledet seg til, fikk huteafondt i gynene og matte holde seg

hjemme. Mari forteller:

"Sa& mamma og venninnene mine hadde jo etter héenirble stgrre som fleip & at om vi

skulle pa kino eller pa byen sa skulle dem ikkecs til meg, de skulle bare komme & hente

meg for hver gang jeg gleda meg sa fikk jeg vomaiteit.”

(Mari)

De forteller alle at de er sta, og at denne staheten drivkraft for dem til & prave nye ting
0g sta pa litt ekstra. Staheten driver dem fremdvema framhevet at nar det er noe hun liker
veldig godt a gjare, lar hun ikke sarene og blenerstoppe henne. Da gar den gode
opplevelsen foran vonde ben dagene etterpa. Meslhia veert glad i & jogge, og med
blemmer og sar pa bena kan dette veere vondt odepnalisk. Tiltross for denne staheten
kunne enkelte av intervjupersonene oppleve atkkeaktid kunne veere med pa alle
aktivitetene. Spesielt Ida og Janne har satt ordigpi#. Rundt atte til ti ars alderen opplevde
Ida at leken til vennene ble mer fysisk, og detikke like lett for henne a falge dem. Pa
denne tiden fikk de jevnaldrende en starre bevegaisgius. Noe kunne Ida veere med pa,
men ikke alt. Lasningen for Ida var at hun fikkttkontakt. Stattekontakten tok ogsa med
vennene hennes pa ulike aktiviteter. Dermed fam@l@naer der hun og vennene kunne gjgre

ting hun mestret, som Ida selv sa det:
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"for da kunne vi gjgre ting p& mine premisser”
(Ida)

Ved hjelp av stattekontakten kunne lda og venniardsita i lek og aktiviteter sammen péa
Idas premisser. Janne hadde ikke stgttekontakielbgk i de aktivitetene som hun mestret og
likte. Janne tilpasset seg vennenes "verden”. Jandde ved sjgen, og det var et spennende

omrade der hun og vennene kunne mgtes i leken.:

"I: Du var aktiv?
J: (....) Jeg tilbrakte mye tid nede ved strandg.ldede i en havneby. Det var alltid en
lekeplass”

(Janne)

Lena hadde en bestevenninne pa barneskolen. Relte et sveert tett og godt forhold.
Bestevenninnen flyttet da Lena var tolv ar. Detedit at Lena opplevde en falelsesmessig
toff tid. Hun hadde ikke hatt mye kontakt med ddrarklassekameratene tidligere. Etter at

venninnen flyttet, matte hun finne nye venner. €ehun ikke lett pa

Det varierer hvor tidlig barn merker at de ikkesem andre barn, men i lgpet av barnearene
har alle intervjupersonene merket at de er annesledet var synlige tegn pa diagnosen,
aktiviteter de ikke kunne vaere med pa, eller andebruke lengre tid enn venner pa morgen-
og kveldsstellet. Lena forteller at hun tidlig merklenne annerledesheten, og at det ikke kom
som en overraskelse pa henne at hun ikke var saandte barna. Allerede i tre til fire ars
alderen kunne Lena konstatere Mtrfe negler sé ikke ut som andreBet kan da veere lett &
relatere alt til funksjonshemningen, bade for pees@ selv og omgivelsene rundt. Selv om
sarene og blemmene ofte gjgr at enkelte aktivitetarveere vanskelig & veere med pa, er det
ikke ngdvendigvis derfor de ikke liker disse ake#ene. Ingen barn har de samme
interessene. Mari er opptatt av dette. Hun poeagtdrdet ikke er sikkert det er pa grunn av

funksjonshemningen hun ikke likte, eller ville vaated pa enkelte av aktiviteter:

"Jeg har alltid veert redd ball og sann, det a likgé et , ..men jeg er ikke sikker pa om jeg
ville likt & spille fotball og handball og sdnnsem jeg ikke hadde hatt EB.”
(Mari)

5.4.2 Venner og ungdom

Selv om det har veert flere aktiviteter Lena, Idariller Janne ikke har kunnet veert med pa,

ser det ikke ut som de har opplevd dette som dt@toblem. De har hatt felles interesser

95



med jevnaldrende, og de har kunnet delta i ulikesidter. De selv og familien har funnet
alternative lgsninger. Alternative lgsninger harti#god hjelp, og de har ikke fglt at de har
veert utstengt eller gatt glipp av mye under oppterks Janne sier at det er kun to ting hun

ville gjgre som hun ikke har fatt gjort. Den enedisse tingene var & sykle:

"jeg syklet ikke, og det var noe ehh, jeg haddedikjare” (....)"ingen kjgpte en sykkel il
meg”
(Janne)

| ungdomsalderen kan det vaere vanskelig & veereladas og skille seg ut. Det er en alder
hvor det for mange er viktig & veere som alle anili@i og Lena fglte at de ikke var

populaere blant guttene. Det er ulikt hvordan Lepdari arsaksforklarer dette. Lena
relaterer de fleste vanskelighetene i ungdomsatddrEB. Det er EB som gjar at hun er
annerledes og ikke pen nok. Alle ser at hun er @ehes. Hun sier noe om at det kanskje
ogsa var godt a kunne skylde pa EB. Da kunne lggelérsaken utenfor seg selv og samtidig
distansere seg noe ved at det var EB og ikke heéenear noe galt med. | voksen alder, nar
Lena ser tilbake p& ungdomsalderen, ser hun aikkervar sa spesiell. Det & slite med

utseende, ikke veere pen og populaer er noe ddlalez ungdom opplever:

"I: Men opplevde du da, tenkte du da noen gangidtatide EB, var det noe som var relatert
til EB'n i dette?
L: jeg tror at jeg dessverre relaterte alle mingbfgmer til at jeg hadde EB. At jeg ikke fant sa
fort nye venner nar bestevennen min forsvant. Refardi jeg hadde EB. Ehe at jeg ikke var
sa populaer blant guttene var fordi jeg hadde BBdénfor at jeg som voksen innser at det er
noe som alle barn og ungdom gar igjennom de helsiie. Og kjenner at, at tror at man ikke
duger og leter etter feil pa seg selv. For megdegeg at alle andre hadde det veldig bra, og at
det bare var jeg som, som ehe, som hadde det \iapsigeat det var meg det var synd pa.
Ehe det kan jeg pa en mate synes var fint & skpddeéB'n, og samtidig kan jeg synes det var
ganske naivt og ikke forsta at det handlet om s& mgr enn EB.”

(Lena)

Mari sier selv at hun relaterte vanskene til utseerg ikke EB. Hun kunne fortelle at hun
grat fordi hun ikke var pen. Noe av det som gjaatiMari ikke fglte seg pen nok var at hun
hadde gule tenner og deformerte negler. Defornmartger og gule tenner kan veere synlige
tegn pa EB. Dermed kan noen av de problemene Materte til utseende ogsa ha en
sammenheng med EB. Kommentarer fra fremmede gjetldke enklere for Mari. Det
kunne veere kommentarer som fokuserte pa det Marivae misforngyd med ved eget
utseende. Fremmede personer med deres tankelgseckoaner var med a legge ansvaret for

Maris gule tenner pa Mari:
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"Tror nok det har plaget meg voldsomt. Av voksnerniiken hgrt at voksne har sagt til barna
sine at sann blir tenna dine om du spiser godteikke pusser tenna dine. Det er sann, ja,ja.
Det er ikke spesielt hyggelig som trettenaringkédase voksne”
(Mari)
Slike kommentarer fester seg, og er med & preg®penes oppfattelse av seg selv. Da Mari
ble eldre fikk hun nye kronr pa tennene, og troddeéa ville alt bli greit. Slik ble det ikke for

henne. Hun opplevde at selvtilliten var uforandret.

Tilhgrighet er et viktig tema for alle. Noen karmpbgve en spesiell tilhgrighet ved a mate
andre med tilsvarende funksjonshemning. Tre awijitpersonene har vokst opp uten a mate
andre med samme EB som dem. Lena og Ida fortatte applevde en spesiell tilhgrighet da
de mgatte andre med EB. Det var ikke bare en spé#ielrighet de opplevde, men de sa ogséa
at det var flere som var som dem. Lena beskritefaiste mgte med Kari, da oppdaget hun
at hun ikke var s& annerledes og spesiell somrioddé. Tvert imot s& hun at personer med

EB er som andre personer, EB er kun en del av pkgketen:

"nar jeg traff Kari for eksempel, og sa at hun Meedan som meg. Det var farste gangen jeg
sa noen som var likedan som meg. Da fikk jeg en @plevelse, og forstod at hun var en helt
vanlig person som var tilfeldig hadde EB. Jeg hadadd under hele min oppvekst, og trodd
at jeg, at jeg var sa ekstremt annerledes, atgegw egen sort. Jeg var liksom knapt
menneske. Nei, jeg var helt overbevist om at jeghedt annerledes, og at alle som traff meg
sa det med en garig

(Lena)

5.4.3 Venner og voksen alder

Alle intervjupersonene har naere venner, og et bikasialt nettverk. Janne, Ida og Matri
forteller at de fortsatt har venner fra barnear@eehar venner fra de ulike fasene i livet. Det
er bare Mari som har stiftet egen familie. Nar Ldda og Janne ikke har stiftet egen familie
kan en anta at venner og kontakten med vennedéxiio viktigere for dem. Det er kun Lena
som i dag er yrkesaktiv. Det er ofte gjennom arbiewdli voksen alder skaffer oss nye venner.
For Mari, Ida og Janne er ikke arbeidslivet demaes hvor de kan skaffe seg venner. De ma
finne andre arenaer der de kan mgte nye persorférryg venner. En av disse arenaene har
veert foreningsarbeidet. Alle har veert aktive inf@eningen Debra. Ida forteller at hun har
ukentlig kontakt med noen av vennene hun har frvelpsten.

"|: Men, akkurat, men nar du sier nd at du snaki@om venninner. De venninnene du hadde
nar du gikk p& barneskolen, har du kontakt med iddamg?
I: Har venninner fra barneskole, gymnas og folkéskiden (...)
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Vi har vel, ja, vi snakker med hverandre om kveldenge ganger i uka, i alle fall ukentlig”
(Ida)
Som tidligere nevnt er tilhgrighet viktig. Ida ogria opplevde en spesiell tilhgrighet da de
mgtte personer med samme EB som dem. Janne fodted#e hennes venner er uten
funksjonshemninger. Hun opplever ikke at hun hamspesiell tilhgrighet til en person bare
fordi vedkommende har en funksjonshemning. For damrdet viktigere med felles interesser

enn fellesskapet i det a vaere annerledes.

"Jeg har ingen funksjonshemmede venner og jegkkanienner med EB. Mine venner er alle
normale folk” (ler litt felles av begrepet norm&gnskje det er med, eller kanskje det er bare
det at ... jeg er ikke interessert i det. Kanskjg,gkulle ikke si det pa band, men (ler litt) den
slags nettverk er jeg ikke interessert i.”

(Janne)

For Janne har vennene overtatt noen av de rokbeme ofte familiemedlemmer har. Janne vet
at hun snart skal dg. | sin siste vilje har huédiroppgaver og ansvar til vennene sine. Det

blir vennene og ikke familien som skal ivareta resnsiste gnsker.

5.4.4 Oppsummering venner

Det er kun Lena som opplevde at stellet av sar gdekutover kontakten med venner, men
samtidig har det veert noe hun har akseptert. Deeasuin ikke opplevde at stellet gikk utover

kontakten med vennene hadde ulike Igsninger férdef til.

Venner, og aktiviteter med venner har veert viktigdlle intervjupersonene. Foreldrene sa
ogsa viktigheten av sosial omgang med jevnaldreRéaillike mater og i ulik grad la
foreldrene til rette for at de skulle ha kontaktchjevnaldrende. Samtidig har alle lagt vekt pa
at de er sta, og at dette er en av drivkreftendlfort annet & pragve ut nye aktiviteter. De
kunne ikke veere med pa alt vennene gjorde, meartaifike aktiviteter og leker der de og

vennene kunne mgtes i et fellesskap.

Alle har i lgpet av oppveksten fglt pa det & vaergededes. Det har variert nar de har falt
denne annerledesheten, og i hvilken grad det legeptivet deres. Tre av intervjupersonene
forteller at de har opplevd en spesiell tilhgrighed & mgte andre med EB. Da har de opplevd
at de har veert en av flere, og i mgtet med andrdéngelv sett at det er mer enn diagnosen
som preger en person. Janne derimot, oppleveesiimsrighet med andre ut fra
interessefellesskap.
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Det har variert hvor mye de har relatert problemsne til EB. Mari og Lena forteller om det
a veere ungdom og ikke fgle seg like populeer soandee. Der har Lena relatert mange av
problemene til EB, mens Mari har relatert det medrat hun ikke trodde hun var pen. |

ettertid har de sett at det er tanker og fglelsditabte har i ungdomsalderen.

Alle har venner og et sosialt nettverk i voksenalari, Janne og Ida forteller at de fortsatt

har venner fra oppveksten sin.

5.5 Skole

Mari og Janne begynte pa skolen pa begynnelseyttav sllet, mens Lena og Ida begynte
nesten ti ar senere. De har erfaring med ulikeesiystemer. Etter a ha fullfgrt grunnskole og
tre - eller fire ar pa videregaende skole, gikk ivay Ida videre pa folkehggskole, Janne
begynte pa videre studier. Janne og Lena har studehggskole eller universitet.

Rent generelt har Janne, Mari, Ida og Lena triyifeskolen. Skolen har veert en arena som de
har opplevd mye positivt pa. De har veert sammenjmethldrende der, og de har deltatt i
undervisning pa lik linje med dem. De hadde ikkeeryfortelle fra skoletiden. De har fortalt
en del fra Grunnskolen, men lite fra videregaerkabdesog ingenting fra folkehagskole og
videre studier. Av den grunn er det vanskelig & dgp intervjumaterialet fra skoletiden i

barn, ungdom og voksen. Vi har valgt & referere afiplevelsene som er knyttet til skolen i

ett kapittel.

| det fglgende vil vi presentere de delene av ujenaterialet fra intervjupersonene skoletid

som er med pa a belyse problemstillingen i oppgaven

5.5.1 skoletid

Lena, Mari og Ida begynte i farste klasse pa skbtim skolekretsen de tilhgrte, og fullfarte
skolegangen der. Janne startet med hjemmeundewyidaihun begynte pa skolen. Selv
godtok Janne denne skolesituasjonen som barn.tEttér syntes ikke leereren

hjemmeundervisning var meningsfullt nok for henrane forteller:
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"Veldig tidlig sa laereren at dette gir ingen menihgorfor gar hun ikke til skolen som alle
andre barn?”
(Janne)

Det resulterte i at Janne begynte pa vanlig skaée.gikk hun tredje klasse en gang til, og var

derfor ett ar eldre enn de andre i klassen sin. fdllimrte grunnskolen i denne klassen.

Alle fire var avhengige av noe tilrettelegging aeneyntagen pa skolen. Eksempelvis sa er
vannkopper en sykdom som kan gi store problemepdosoner med EB. Nar det gikk
vannkopper pa skolen, matte familiene varsles.afwar kroppsgving komplisert. Ida hadde
ikke kroppsgving. Janne, Lena og Mari hadde sattksoppsgving, men nar de hadde mye
sar, kunne de velge det bort. Da likte de ikke geviagarderoben sammen med de andre. |
friminuttene matte de veere forsiktige i fysisk [@kgrunn av sarene. Det kunne veere
vanskelig for dem & delta pa turer utenfor skolema hadde en slags vogn som hun kunne
sitte i. Foreldrene til Ida tok kontakt med skofegnhun begynte der og informerte om EB
slik at skolen kunne ta hensyn til henne. De infentie ogsa pa et foreldremgte slik at alle

skulle vite litt om EB og at det ikke er farlig.eha sa:

" Mine foreldre kontaktet skolen far jeg begynte wigimerte om meg pa foreldremgte sa alle
skulle vite hva det var og at det ikke var noeidang sann.”
(Lena)

Leereren til Janne kom hjem til dem og hadde enaamted moren fgr hun begynte pa
skolen. Janne var ikke selv med pa samtalen, oigkethva de snakket om. Janne selv

vektlegger at det ikke var noe spesiell tilrettgiag rundt hennes skolegang. Hun sier selv:

"Det var sann det var, ikke noe a snakke om, ikie spesielt, ikke noe ekstraordinaert. Ingen
spesiell pult eller stol.... eller noe som det. Jeg bare gikk der alle andne’ gik
(Janne)

For & forebygge nye sar og for & beskytte de sdarendadde, fikk Lena en vattert stol i
klasserommet. Det hadde ingen betydning for Lermuatskilte seg ut med en annen stol enn

de andre i klassen. Som hun sa, sa visste allenavdr annerledes. Hun sier om det:

"Og det er jo klart at da utmerket jeg meg litt, radla visste om at jeg var litt annerledes.”
(Lena)
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| klassen til Ida var det to som trengte fysisketiielegging. Sammen hadde de en assistent,
Mimmi, i klassen. Mimmi var en venninne av foreldegtil Ida, sa Ida kjente henne godt far
hun begynte pa skolen. Mimmi var godt informert lolas behov og Ida falte seg trygg nar
Mimmi var der. Mimmi hjalp Ida med praktiske oppgasom a bezere sekken hennes,
pakledning nar hun trengte det. Ellers hjalp huinkliassen der det trengtes. Ida forteller om
Mimmi:

"hun var jeg veldig, veldig nzer (.....) Og da var g&hn at hun var nesten som

reservemamma. Der var jeg mye. Var med henne hjmskolen mange ganger”.
(Ida)

Mari, Janne og Lentulgte samme timeplan som klassen. Ida begynte figesinen time, da
hun startet dagen med sarstell to timer hver daggiprde hun fra farste klasse. Slik Ida
husker det, var leereren hennes fantastisk. Badedskolen tilrettela sa godt de kunne for at
hun skulle ha det bra. Blant annet sarget de fegge minst viktige fag og aktiviteter for Ida

i farste time slik som kroppsgving.

"De la ofte gym til de farste timene. Sann at jegrke, sann at jeg ikke gikk glipp av sa veldig
mye, da”.
(Ida)

Mari, Janne, Ida og Lena har trivdes pa skolen.eg@mav noe ulik grunn. For Mari var
skolen fgrst og fremst en god sosial arena. Huddarhnge venner, og deltok alltid i felles
lek. Det hendte at hun fikk negative kommentararelever i andre klasser, da forsvarte
klassekameratene henne. Nar klassekameratenertereeane, brydde hun seg ikke om de

negative kommentarene. Mari sa:

"Nar jeg fikk kommentarer fra folk utenfor klassésom bade jenter og gutter i forsvar for
meg. Sa da gjorde det ikke sa mye at de ertet megjdraverlapp” (hun matte ha lapp pa gyet
nar hun hadde blemmer og sar der).

(Mari)

Mari var i perioder mye borte fra skolen, og gikipg av mye skolefaglig. Dessuten strevde

hun med lese- og skrivevansker. Hun opplevde iklskalen tilrettela for hennes skolefaglige
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vansker pa en god mate. Den tilrettelagte undeingem gjorde at hun falte seg dum. Hun sa

selv:

"Jeg var mye borte. Det var ikke noe seerlig aljed,mistet mye. Jeg falte meg dum pé grunn
av stgtteundervisningen”.

(Mari)

Da hun pa slutten av barneskolen var pa leirsk@ehun mer darlig enn vanlig. Hun hadde
mye blemmer og kunne ikke ga. Allikevel ville hua leirskole sammen med klassen. Der
matte hun bli igjen pa leirskolen nar klassen drpautur. Det ble ikke lagt til rette for at Mari
kunne delta. Hun sa multifunksjonshemmede eleverfik sitte i vogn for a delta pa
klassens tur. Mari opplevde at leereren ikke tokneealvorlig, og lurer pa om han trodde at
hun forsgkte & bruke sykdoms- situasjonen sin fomrsslippe noe. | ettertid lurer Mari pa om

leereren forstod hennes situasjon og problemer.ditrrselv:

"Nar vi var pa leirskole, matte jeg bli igjen pdrékolen nar de andre dro pa tur. De
multifunksjonshemmede fikk sitte i ei vogn, detkfikke jeg. Ingen spurte om bestevenninna
mi kunne bli igjen. Det blei lagt lite til retteed var jo med pa det meste... kunne det veere
vanskelig a forsta at det var reelt, trudde kanakjeg brukte det?”

(Mari)

Ved siden av skolen som en sosial arena, likteeldda og Lena ogsa den skolefaglige siden
av skolen. De opplevde alle tre at de lyktes medetkgene. Lena hadde ambisjoner med
skolearbeidet. Hun visste at hun ikke kunne heedgps noen idrettsarena pa grunn av EB.
Hun hadde blemmer under fattene og kunne ikke galeh grunn ville hun hevde seg
intellektuelt, hun sier:

"Jeg har veert overambisigs pa skolen. Nar jeg fildeekunnet hevde meg pa fotballbanen, sa
har jeg prevd & hevde meg intellektuelt i stedet”.
(Lena)

Alle fire framhever at de stort sett har deltatlipfe med de andre i klassen pa skolen, og det
virker de stolte av. | noen tilfeller kunne de sbebstemme om de ville delta, slik som Lena og
Mari i gymtimene. Mari har deltatt i gym pa skoleadle ar bortsett fra i en periode pa slutten
av barneskolen, da var hun sveert darlig. Hun hatlite sér mange steder pa kroppen. Hun

sier:

102



"Jeg hadde en periode, pa barneskolen, da jegeldigwdarlig, hvor jeg ikke ville ha gym
fordi jeg ikke ville dusje sammen med de andre”
(Mari)
Lena fikk ogsa veere med pa & bestemme om hunveile med i gymtimene. Den ordningen

hendte det at hun utnyttet:

"Ja, jeg fikk bestemme selv om jeg kunne veere rniledigke. Og om jeg kunne gjare det

momentet, eller om jeg fikk sitte og hvile og gjsmm jeg ville. Og der utnyttet jeg

situasjonen iblant, nar jeg synes det var kjedali ikke ville. Sa da sa jeg nei, det kunne jeg

ikke gjere, da hadde jeg vondt og sann”.

(Lena)

Mange opplever overganger som sarbare periodesk®én gjelder det overgang til &
begynne pa skolen, og overgangen mellom ulike skDlet kan ogsa vaere en overgang fra en
kjent leerer til en ukjent. Janne, Mari, Lena og iMiar gatt videre pa skole etter videregaende

skole og opplevd flere overganger. Lena sier gdinene overganger:

"Ja, det tror jeg du opplever da, at du er mer dades i et utrygt miljg enn nar du er i et trygt
milja”.
(Lena)

Samtidig som overgangen fra noe kjent og kjeertdd nytt og fremmed kan veere fylt av
usikkerhet, kan det ogsa representere en god antgfbr forandringer. Ida opplevde at
overgangen til videregaende skole ble et vendepfonktenne. Ida besgkte skolen en uke i
forkant av skolestart sammen med Mimmi, assistefRé@rskolen tok radgiveren og laereren
opp at forholdet mellom Ida og Mimmi virket veldigert, og at det kanskje ville veere en
fordel for Idas egen utvikling at assistenten herogelda hadde et mer distansert forhold til

hverandre:

"0g da sa de det pa en veldig pen og hyggelig midkanskje det hadde veaert lgannsomt for
meg & ha en annen assistent, for det virket somadeteldig neert.
I: Du trengte litt mer distanse?
I: Ja, at det var viktig for meg & fa litt distanf® da... for at jeg liksom skulle utvikle meg
litt mer, da. Hun... hun var jo nesten litt sinnnmaa pa en mate”.

(Ida)

Verken Ida eller Mimmi sa denne siden ved forholtkres, at det kunne komme i vegen for
Idas utvikling. Ida selv er glad for at leerernedeh videregaende skolen sa det, og tok det
opp. Det viste seg at de hadde rett. Det var wwitké for Ida at hun fikk en ny og ukjent
assistent. Samtidig la Ida vekt pa at det ble pagin respektfull mate til Mimmi som hadde

fulgt henne i mange ar. Bruddet i deres arbeidsidrkom ikke i veien for deres sosiale
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forhold. Enkelte ganger trenger en noen utenfra lsamse en situasjon med "nye gyne” som
vi sier, de kan tolke en situasjon uten de sammeefaningene som godt kjente gjar. Ida sa

selv:

"Det s& ikke hun (Mimmi), og det sa ikke jeg hellgten det er jo det som er litt fint med sant,

hva andre kan se”.
(Ida)

Etter ett ar pa videregaende skole, tegning, fagrfacge, sgkte Ida seg inn pa videregaende
skole, allmenne fag. Fordi hun hadde gatt ett &egaing, form og farge, var hun ett ar eldre
enn de andre i klassen og kjente ingen der. Deint@ressant for oss a fa vite litt om Idas
motivasjon for & ga videre pa videregaende skdlmegane fag. Igjen er det gnsket om & gjare

det samme som de andre jevnaldrende som styrteshielnn uttaler:

"I: Hva var det som gjorde at du ville g& gymnas sier du kjente ingen?
Ida: Alle gikk gymnas
I: Alle av de du kjente?
Ida: Ja, ... ja Og da ble det sann at da gjorde reain d
I: Det er vel sann i den alderen at man skal fétgeken?
Ida: Det er viktig... ja.. S& har man lyst til & hiss og alt dette her, ikke sant?
Sa jeg tok del - eksamen, jeg da. For jeg begynlié senere (om morgenen) og fikk ikke
med meg alt”
(Ida)

Ogsa for Mari har det veert viktig & gjgre som an8a@m mange av sine venner, flyttet hun
hjemmefra etter videregaende skole og gikk etddiofkehggskole. Nar hun tenker tilbake pa

skolegangen sin sier hun kort::

"Jeg ville jo helst veere sa normal sonigiu
(Mari)

Noen ar etter folkehggskolen, tok Ida et brevkaorsafbli interigrkonsulent. Grunnen til det
var at hun gnsket & ha noe som hun kunne litt merfoinneha kunnskap om et emne var

betydningsfullt for hennes identitet. Hun sier selv

"for min egen del, & ha liksom et eller anneteligranne ... som.. liksom visste litt om. Det
var litt betydningsfullt for meg, da.”
(Ida)
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5.5.2 Oppsummering av erfaringer fra skoletiden

Bortsett fra de farste tre skolearene til Janneaha fire fullfart grunnskolen i sitt naermiljg. |
forbindelse med skolestart tok foreldrene til Legada kontakt med skolen og informerte
om barnas sykdom. Foreldrene til Lena informertgaqua et foreldremgte. Da Janne skulle
begynne pa lokalskolen i tredje klasse, kom laerpéehjemmebesgk, og hadde et mgte med

maoren.

Av tilrettelegging pa skolen fortalte Lena at hikkfen vattert stol. Det syntes hun var helt
greit, alle visste jo at hun var annerledes, somdau Ida hadde en assistent som hjalp henne i
lapet av skoledagen. Ida kjente henne nar hun beggnskolen, og hadde et godt forhold til
Mimmi som hun het. Ida startet en time etter daepd skolen pa grunn av sarstellet. Skolen
tilrettela timeplanen slik at den ble best mulig ienne.

Alle fire trivdes pa skolen. Den ene som trengt@efiaglig tilrettelegging, Mari, trivdes ikke
med de faglige utfordringene. Skolen evnet ikkidréttelegge pa en god mate, og hun falte
seg dum. Allikevel hadde hun det bra pa skolen.némne var skolen fagrst og fremst en sosial
arena. Janne, Ida og Lena trivdes godt pa skoled.silen av a ha det bra sosialt, opplevde

de at de lyktes med de skolefaglige utfordringene.

Vi har ogsa opplevd gjennom intervjuene at angzitskolen har grepet inn pa en
betydningsfull mate for Janne og Ida. Laerereratiing grep inn nar hun ikke var forngyd
med Jannes skoletiloud hjemme. En radgiver greglikrat Ida fikk en ny og ukjent assistent
pa videregaende skole. De syntes da at forholdbkbmmdda og assistenten fra grunnskolen,
Mimmi, var litt vel naert, og antok at det kunne meenldas selvstendighet. Det var en side av
deres forhold som verken Ida eller Mimmi hadde tqugk

Alle fire har vektlagt at de gnsker & leve sa \tasim mulig, og at de har hatt gnske om a
gjere som sine jevnaldrende venner. Gjennom inteng har vi sett at de i stor grad har klart
det pa skolen. Ida, som hadde behov for dagligttédlegging, tok deleksamen pa
videregaende for & ga pa gymnas som alle gjordfgraiyveere russ.

5.6 Oppsummering av funnene

Vi har intervjuet fire ulike personer om deres grfger og opplevelser. Mange av erfaringene
og opplevelsene er felles, mens andre er individukeintervjuene har vi stilt apne spagrsmal,
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dermed har intervjupersonene kunnet utfolde sagik@ omrader som vi ikke hadde planlagt

pa forhand.

Intervjupersonene har uttrykt at de i stgrre griachigtt som en person i helsevesenet i dag i
forhold til tidligere. Med det mener de at de fdfiormasjon og blir tatt med pa rad angaende
behandling og tiltak der det er naturlig, helsepeedl har stgrre fokus pa hvordan pasienten
opplever at hun har det, og de blir bedt om destifip for studenter, det blir ikke forlangt.

Kort sagt opplever de i dag en stgrre mulighet plvirke beslutninger som vedrarer dem. De
uttrykker at dette har veert en viktig og riktig ikting. Tiltross for denne positive utviklingen
er det fortsatt et forbedringspotensiale i forhtild se pasientens sosiale- og psykologiske
behov, ved siden av de medisinske.

Det a veere et selvstendig individ, & ha kontro#irasitt eget liv, blir fremhevet som viktig av
alle fire. For at personene skal utvikle selvstghdt, ma de tidlig fa utfolde seg og selv
kjenne pa kroppen hvor grensene gar. A vaere avhendijelp i dagliglivet, kan vaere med
pa & forsinke lgsrivelsen fra foreldrene. Lasriedta foreldre ma planlegges. A motta hjelp

kan oppleves som krenkende i enkelte situasjoner.

Skolen har veert en viktig arena for sosial kontagtet sted hvor fokus pa sykdommen ikke
har veert like fremtredende som innen helsevesarietvjupersonene har deltatt mest mulig
sammen med jevnaldrende i oppveksten, og fleratamjupersonene har fortsatt venner fra
denne tiden. For alle har det veert viktig a leveadig som mulig. De fleste opplever en
spesiell tilhgrighet til andre med EB.

Vi har sortert materialet vart etter arenaene kelsenet, familie, venner og skole Tiltross for
at valget av arenaer var gjennomarbeidet, mistet viktig funn fordi det falt utenfor de
arenaene vi hadde valgt. Lena opplevde som ungdolet atraffet seg a veere selvstendig. Pa
trygdekontoret syntes de hun var for selvstendlig lia saerskilte behov. Allikevel mente hun

at en profiterer pa a veere selvstendig.
Ut fra funnene vare ser vi at tre hovedtemaer psée ut for & belyse problemstillingen i

oppgaven: 1.Selvstendighet, 2.Relasjon og mal& dggjgre som de andre. | den videre

draftingen vil vi forholde oss til disse temaene.
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6.0 Drgfting

Vi vil ta utgangspunkt i det intervjupersonene faamidlet oss og diskutere deres utsagn ut
fra teori, som vi har beskrevet i kapittel tre "Tetisk referanseramme”, og sunn fornuft.
Farst vil vi ta for oss "selvstendighet”, si "Rétasog makt” og til slutt "A gjgre som alle

andre”.

6.1 Selvstendighet

Alle fire intervjupersonene gav uttrykk for at seiendighet er viktig for dem, Janne uttalte at
hun var stolt av sin grad av selvstendighet i dig.intervjupersonene gav uttrykk for
selvstendighet, var de alle enige i, og opptateagma barn skal fa utforske omgivelsene
mest mulig fritt. For starre barn er det viktigddvizere med sammen med jevnaldrende og
delta i aktiviteter selv om det kan medfgre komgdiloner pa grunn av EB. Avveiningen
mellom a delta i aktiviteter med jevnaldrende pa dee siden, og a ta hensyn til at de har EB
pa den andre siden, kan barn i stor grad ta setebviktig & kunne stelle sarene sine selv,
og for de som trenger hjelp, som Ida, er det viktigoen andre enn foreldrene kommer inn

nar barnet blir starre for a legge til rette forvamlig frigjgringsprosess fra foreldrene.

Alle med EB trenger hjelp og statte av ulik gracedvselvstendighet, legger vi her til grunn
en forstaelse av selvstendighet som styring ogribbmtver eget liv, og at de selv kan
bestemme hva de vil bruke livet til (Kollstad 2008¢Ivstendighet innebeerer da at en kan ta i

mot hjelp til ngdvendige oppgaver for & na et mal.

6.1.1 "Jeg kan ikke lzere av at du gjer feil”

Uttalte Mari og mente med det at hun matte fa gpime egne erfaringer for & leere. Hun
gnsket som barn a fgle det samme som andre bagjege de samme feilene, hun ville ikke
beskyttes. Barn med EB har en hgyere risiko faidrgpseg skader i oppveksten. De ma bade
ta hensyn til de eksisterende sarene, samtidigdmbeskytter seg mot & fa nye sar. Janne,
Ida, Lena og Mari mente alle sammen at sma bakeadil ma fa erfare livet selv. Gjennom
egne opplevelser laerer de hvor egne grenser gaeksémpelvis ettaringen krabber mot en
rad ball for & fa tak i den, mente de at barnet ikkulle stoppes. En slik krabbetur utsetter
barnet for a fa nye sar pa grunn av trykk mot hyudessuten vil de eksisterende sarene ogsa

bli provosert.
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Alle barn viser interesse for & utforske omverdemgmanipulere med gjenstander fra
fadselen (Rye 1993/ 1994). Nar barnet kan bevegeuselt ved egen hjelp, kan det utforske
omgivelsene ut fra eget initiativ. Rye hevder dteateen forutsetning for at barnet utvider
forstaelsen for arsak- virkning- sammenhenger, evih@ forutse hendelser og at de far en
forstaelse for at personer og objekter har en lamsster uforanderlige over tid (Rye 1993/
1994). Gjennom a falge sitt eget initiativ byggarret opp kunnskap og ferdigheter. Slik

apner verden seg for barnet pa en ny mate. Ryeeskiidere:

"Omsorgsgivers oppmerksomhet og sensitivitet i dtditil barnas behov, deres varme og
respons pa initiativ fra barnet og den frihetemyddarnet til & utfolde seg, er systematisk
relatert til barnets kognitive utvikling”. (Rye 1993/ 1998419)

Samtidig er det ikke lett for foreldre & oppmuriiegnet sitt til en aktivitet som vil medfare
komplikasjoner, smerter og ubehag. Foreldre gralkegyodt for barnet sitt. De vil beskytte
det. Det kan veere smertefullt & se at barnet hadtyog engstelsene for fremtiden kan veere
store. Grue (2001) skriver i sin rapport om opptekdil unge voksne funksjonshemmede at
foreldre ofte trenger viljestyrke for ikke & oveskgtte barna sine. For noen foreldre kan det
veere vanskelig a skille mellom overbeskyttelse mgarg. Vi antar at det ligger omsorg bak
bade omsorg og overbeskyttelse, sa hva forelder aosn omsorg, kan barnet oppfatte som
overbeskyttelse. Overbeskyttelse i form av at finepasser pa, og til dels overvaker viktige
sider ved livet, kan knyttes til en opplevelse aangiende selvstendighet, som er knyttet til et
darlig selvbilde som voksen. (Grue 2001). Det kasvervanskelig for foreldre & balansere
mellom omsorg for at barnet har det godt pa dersate?, og overbeskyttelse som hemmer

barnet pa den andre siden.

| materialet vart forteller alle at de har oppldeteldre som oppmuntret dem til
selvstendighet og uavhengighet. Det kommer tilykkipa ulike mater. Jannes mor
oppmuntret henne til & gjgre ting selv, og fortdkane at hun (moren) ikke kom til & veere
sammen med henne bestandig. Lena fikk reise pé&leotsom ungdom. Turen var dgmt til &
mislykkes, men moren stoppet henne ikke, og Letta pas pa at hun fikk erfare det selv.
Idas mor oppmuntret Ida til & delta i lek med jddrende. Hun sa til Ida at selv om hun fikk
noen sar, er det viktig & det litt gay. At foreldrene har oppmuntret barna til

selvstendighet og uavhengighet, betyr ikke at deskkvent gjorde det. De kan ogsa ha sendt
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ut andre signaler. Jannes mor sa til henne at Jamme gjgre som hun ville, men hun hadde
advart henne. Det er vanskelig & se dette somaghaHolden stgtte, kanskje ligger det litt
resignasjon bak uttalelsen. Det kan ogsa hendenatihfra en sterk vilje til ikke &
overbeskytte Janne bestrebet seg pa a ikke himareeh Viktig i denne sammenhengen er at
Janne, Ida, Lena og Mari alle sammen sitter igjed opplevelsen av at foreldrene

oppmuntret dem til & delta sammen med jevnaldrepgié| & utforske omgivelsene.

At foreldre oppmuntrer barna sine til a bli selvstige og uavhengige betyr ikke at de ikke er
interesserte i dem. Materialet vart rommer flersegkpler pa at foreldre har vaert tilgjengelige
pa barnas premisser. Idas far lante ski til Idamgpa skitur sammen med henne fordi hun
hadde et sterkt gnske om det. Ida fikkelmmer og tull og teyssom hun uttrykte det, og

faren matte baere henne hjem. Slik fikk Ida erfaa det er & ga pa ski. Maris mor og Maris
venninner gjorde en avtale som fgrte til at Mamke bli med venninnene ut. Vi forstar det
slik at foreldrene har vist adekvat merbeskyttedsen er et begrep Ingstad og Sommerschild
bruker (Grue 2001). Adekvat merbeskyttelse er letyit hvordan tilveerelsen er tilrettelagt,

og refererer ofte til omsorgsfulle foreldre (Gru@2).

Vi har ogsa eksempler i materialet pa at forelddetlegger at barna har mye til felles med
andre barn, de fokuserer ikke pa det som er ardesrlé-oreldrene til Lena la vekt pa at hun
var som alle andre. Samtidig, fortalte Lena, vigstalle at de matte vise spesielle hensyn.
Men det var godt for Lena at foreldrene vektlalilet hadde felles med andre, og ikke det
som var avvikende. Maris mor fokuserte alltid ogelari at hun kunne vaere med pa de
samme aktivitetene som andre barn, og moren blaayjed pa a tilrettelegge for det. Bak
denne vaerematen kan det ligge en tanke om at b\ésmi foreldre ikke fokuserer det som er

annerledes, sa kanskje andre ogsa ser likheteméofréorskjellene (Grue 2001).

Janne, Ida, Lena og Mari er alle glade for at desi®opp med foreldre som ikke frargvet

dem egne opplevelser og erfaringer. Det er viktipeeldrenes statte er tilpasset barnets alder
og behov. Det er ingen tvil om at personer medeBder, i varierende grad, bistand og
stgtte. Ut fra samtalene, ser det ut som om faeaktil vare fire intervjupersoner har gnsket

at barnet skulle ha en oppvekst mest mulig lik arxrn.

Kroppen er erfarende og opplevende, sier M. MerRaunty (1994). Ved bergring, lukt, smak,

syn og hgrsel sanser vi omverdenen gjennom krofipeesund 1995) Det lille barnet som
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krabber bort over gulvet sanser inn verden. Vet@pe barnet hemmer vi barnets lzering.
"Kroppen er var primaere forstaelsesinstans”, helersund (1995 s.32). Med det mener
hun at erfaringen alltid kommer fgr analysen ogtéelsen, all refleksjon og vitenskap
forutsetter sansning og erfaring. For at barn m@dEal bygge opp kunnskap og erfaring, ma
de starte med & gjare det i praksis, slik vil derskride seg selv. Hvis vi stopper barnet og
forteller hvorfor, serverer vi barnet analysenddaringen. Barndom, og retten til en
barndom forutsetter at barnet skanes for delereavotsnes kunnskap (Duesund 1995).

For barn ser det ut til at fysisk aktivitet ofte”"gmgangsbilletten” til sosialt samvaer med
jevnaldrende. Tre av intervjupersonene tok oppedteimdeles har venner fra barneskolen.
Mange livslange vennskap starter i barnearenek&evaere en utfordring a tilrettelegge for
at barn med store funksjonshemminger kan deltamed jevnaldrende. Foreldre méa vurdere

omsorg, adekvat merbeskyttelse og overbeskyttelse.

6.1.2 "I hele oppveksten kjarte jeg slalam selv om det gjorde vondt”

Uttalte Lena. Lena sa pa seg selv som en forsidigon, hun hadde ikke behov for & presse
sine grenser i fysisk aktivitet, men med slalamdetrannerledes, for det likte hun. For henne
var gleden ved & sta slalam verd komplikasjonengbeipaget det medfart®et viser, som
Duesund skriver (1995), at kroppens motsetningameBubjekt og objekt forenes i
bevegelsen. Kropp og identitet er tett forbundgtdet er giennom kroppen vi sanser verden
og reflekterer over oss selv. Det er slik vi ford¢erleau Pontys bevis pa var eksistens: vi

eksisterer fordi vi er var kropp (Duesund 1995).

Med en sykdom som EB kommer en ikke fra at en nhéetesyn til at en har en hudsykdom,
en alvorlig sykdom som farer til funksjonshemmingudik grad. Vi vil hevde, ut fra
samtalene vi har hatt med fire voksne med EB ogpstenomenologisk forstaelse, at
personen med EB selv ma fa avgjgre deltakelsée alktiviteter. Vi forutsetter da at det ikke
er alvorlig fare for personen. Den opplevende kewppverskrider seg selv. Ut fra disse
erfaringene bygger personen opp sitt kroppsskjéiirekjent med seg selv og blir stadig mer
kompetent til a foreta slike avgjarelser (Duesu@@s). Nar andre, eksempelvis foreldre,
griper inn og omgjar barnets egne avgjgrelseidéast stort ansvar. Janne er redd for at sma
barn kan bli usikre pa seg selv, og leere at ngmkmed det hvis foreldre stadig overpraver
barnets valg. Det kan fare til at barnet gjor sdwpagig av bekreftelse fra andre for & delta i
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aktiviteter, noe som ikke fremmer selvstendighetiaghengighet. Nar foreldre er
oppmerksomme og sensitive i forhold til barnetsdvelog nar de gir respons pa barnets
initiativ, gir foreldre barna god statte (Rye 198894). Slik kan en tilrettelegge for at barnet
opplever seg anerkjent som person, noe vi vil hdateen sammenheng med utvikling av

tillit til seg selv og selvstendighet.

Mari fortalte at hun har hart om ei lita jente nig&l8l som kan falle pa en mate som tydet pa at
hun har leert seg en teknikk som i minst mulig grealoserer sarene hun har. Ogsa Janne og
Lena stgtter en slik positiv tro pa barnets evih@roblemlgsning. Det er vart syn at barn,
giennom egne erfaringer, kan laere seg individilpligsede teknikker og metoder for a lgse
hverdagslivets utfordringer. Ettersom barna vokgsgr og utvider sitt kroppsskjema, vil de ha
en rik erfaringsbakgrunn for a foreta egne valgswde pa egen demmekraft. Det er en god
bakgrunn for selvstendige valg. Som Mari fortadi@ kunne hun lgpe fem kilometer med
blemmer under beina, men hun ville nok ikke leggpéuskitur hvis hun risikerte & miste all
hunden pa fattene.

6.1.3 "Jeg vil klare meg selv og gjgre ting selv, a  kkurat slik jeg vil ha det”

Uttalte Janne som var stolt av sin selvstendighen hadde ikke hatt noe spesiell
tilrettelegging pa skolen, som barn stelte hundidérene sine selv. | dag er Janne avhengig
av hjelp til stell av sar hver dag, det binder feenstarre grad til hjemmet enn tidligere, da
hun selv hadde ansvaret. Ida er ogsa avhengigeqv ¢y stotte hver dag. Hun har et
omfattende stell av sar, og trenger ogsa hjelpatijlige oppgaver som handling. Lena og Mari
har enkelte hjelpemidler som gjar hverdagen enktardem. Bortsett fra det er de

selvhjulpne i hverdagen.

Alle fire intervjupersonene har satt ord pa atetetiktig a legge til rette for et selvstendig liv.
Som eksempel trengte Ida hjelp for a tilrettelefpyesosiale aktiviteter pa sine egne
premisser som barn. Hun maktet ikke lenger & hemegki aktiviteter sammen med
jevnaldrende. Med hjelp av en stgttekontakt kiacte & bygge opp og opprettholde vennskap.
Flere av vennene fra denne tiden er hennes vemlagy dgsa. Det viser at det var viktig for

Ida & f& hjelp. A tilrettelegge for sosialt samyegrjevnaldrende store barn og ungdommer, er

en oppgave som ville bli vanskelig for foreldreleinne tiden av livet identifiserer barnet seg
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mer med jevnaldrene enn med foreldrene. A trekkeeimstattekontakt kan ogsé sees pa som

en mate a tilrettelegge for en sunn frigjgring w@llbarn og voksne.

| dag tar stellet til Ida fire timer hver dag. Henselv aktiv i dette stellet, og fortalte at
hjemmesykepleierne ofte spar henne til rads. Hup&éjemmesykepleierne og henne som
er team, det gir henne en rolle som deltaker, ngyndiaktiv. Slik opplever hun en kontroll
0g styring over eget liv. Det kan oppleves vangkatidagliglivets organisering blir avhengig
av andre, av vaktordninger, av kommunale budsjé@eane 2001, Lillestg 1998). Det er
viktig at personene viser hverandre gjensidig respem individer, viser forstaelse for

tjenestemottakerens sarbarhet, og ikke krenkeopers urgrlighetssone (Lillestg 1998).

Foreldrenes forstaelse av funksjonshemming vil beyg for deres holdninger og atferd
overfor barnet, ved siden av andre forhold som tspadoreldreskap og barneoppdragelse.
Med en medisinsk -individuell forstaelse av funksjpemming fokuserer en pa individuelle
forhold som sykdom, funksjonsnedsettelse, og eyeflehn veere at en venter pa en "kur” som
helbreder sykdommen. Jannes mor ventet pa en kuslilEforstaelse kan fare til en

fokuserer pa begrensninger framfor mulighetene. Btedelasjonell forstaelse av
funksjonshemming, vil en fokusere pa barrieremifmnet, og i starre grad vektlegge
individets muligheter (Grue 2001).

Foreldrene til Lena pravde a starte en brukerosgasjon. Det kan vaere et uttrykk for at de
gnsket a samle forelder til- og barn med EB, uthe&garinger, og bli en sterkere
maktfaktor. Det samsvarer med det synet pa funksi@mming som kommer til uttrykk i en
relasjonell forstaelse og den sosiale modellen f&wilier med EB er det en mate a spre
kunnskap om et sjeldent kunnskapsomrade, og stksakinnflytelse i systemet. Gjennom a
engasjere seg i brukerorganisasjoner, eller skdi@dhs et politisk parti etc. kan en bidra til
at funksjonshemmende barrierer i samfunnet byggdsag barn med funksjonshemminger
opplever mindre avhengighet og stgrre grad av saidgyhet. Vi antar at foreldrenes
forstaelse av funksjonshemming ikke konsekvengti#ih samme modell, men at den kan

variere mellom en medisinsk- individuell og en sghaell eller sosial forstaelse.

Idas mor stelte Idas sar hver dag til hun var,tdarbegynte hjemmesykepleien & stelle henne

en dag i uka pa initiativ fra moren. Ida fortaltdaeldrene pa den maten ville tilrettelegge
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for at hun gradvis skulle frigjgre seg fra foreluee Foreldrene sa lengre fram i tid, og @nsket

a tilrettelegge for en vanlig lgsrivelse mellom taforeldrene.

At foreldre steller og pleier sma barn, er oftealppematisk. Alle barn far i varierende grad
hjelp av foreldrene sine pa ulike livsomrader. Betrygt for barnet & bli stelt av sine neere
omsorgspersoner. Det er ikke uvanlig at foreldemtér sammen rollene som mor og far pa
den ene siden, og rollen som behandler pa den aitine (Grue 2001). En del foreldre
fortsetter som behandlere opp i ungdomsarene. &ehkmme barnets naturlige frigjgring fra
foreldrene. En grunn kan vaere at foreldre og bidea stoler pa at andre kan klare a stelle
sarene like bra. Men Mari peker pa at barnet bles avhengig av foreldrene hvis det kun er
de som kan stellet. Tenk, sier Mari, om vennenagdemsarene skal pa en tur og mor ma bl
med for & stelle? Eller, sier hun videre, hvem skalle hvis mor blir syk? Det setter
ungdommen i en sveert sarbar posisjon. Et annet moenéintimsfaeren”. Som barn er ikke
det et tema, men som ungdom er det vanlig med latartighet. Som Mari sier, ville hun
ikke sette pris pa at moren smurte henne i lyskpenuletarmen nar hun var tretten -fjorten
ar. | tilfeller hvor foreldre fortsetter & stelle barsiae, oppleves dette ofte som

overbeskyttelse og kontroll av barna og ungdomnsene mottar pleien (Grue 2001).

Hvis pleie og oppfglging overlates til andre, kante bidra til & lgse opp allerede sterkt
knyttede band mellom foreldre og barn. Ida fortaltéun gradvis ble stelt av
hjemmesykepleien fra hun var ti ar. Foreldrenebeaisste pa a tilrettelegge for en Igsrivelse
mellom Ida og dem som foreldre. Allikevel opplebein et behov for en mer selvstendig rolle
overfor foreldrene i dag. Hun tror det vil veere siaglig for foreldrene a lgsrive seg fra henne.
De liker & falge medha kontroll”, som hun sier. P& den annen side er Ida fullstelnelvisst

at foreldrene er hennes viktigste stattespillegsad dag. Nar hun trenger hjelp, er de der med

en gang. De har et godt forhold og det gir henneygghet & vite at de er i naerheten.

Selv antar hun at grunnen til at forholdet er s§pett mellom henne og foreldrene, er at hun
har EB. Det hemmet hennes Igsrivelse fra foreldréménun var ungdom. Pa bakgrunn av
intervjupersonenes uttalelser, ser det for osemt@m det ligger flere utfordringer i dette
feltet. Pa den ene siden er det viktig a ta vareégdt@ode forholdet mellom barn og foreldre,
samtidig er det viktig & planlegge, oppmuntre agyéetil rette for en naturlig lgsrivelse

mellom foreldre og barn.
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Selvbestemmelse, likeverd, aktiv deltakelse, pdigoig sosialt ansvar er, som nevnt
tidligere, sentrale verdier i regjeringens politikk personer med nedsatt funksjonshemming
(St.meld. 40 2003). Videre star det at tjenestestgrist mulig grad skal tilpasses brukerne.
Dette samsvarer godt med Janne, Mari, Lena ogimgagsmsker. Spesielt Janne og Mari har
opplevd en tid i helsevesenet da pasientens efgrenger og synspunkter ble lite vektlagt. |
"Fra stykkeuvis til helt. En sammenhengende helseg&e” uttrykkes det at

brukermedvirkning bade er en del av verdigrunnlaggten rettighet brukerne har for a kunne
gve innflytelse pa beslutningssystemene (NOU:3 p@E§net pa pasientrollen i denne

utredningen er at pasienten na er langt mer aktadvirkende og bevisst (NOU:3 2005).

For vare fire intervjupersoner er det pa tide algrane en aktiv og bevisst pasientrolle i
helsevesenet. Pa den annen side er det viktig & veeisst pa at gruppen av pasienter og
gruppen av brukere er en heterogen gruppe mennéiekan veere mennesker som ikke
gnsker a ta aktiv del i beslutninger vedrgrende dgdandling, og det kan vaere mennesker
som ikke evner det. Nar ansatte i helse- og sasalvet mgter pasienter og brukere er de
sistnevntes sarbarhet ofte temaet. Det er varasyet er viktig at en fokuserer mulighetene
framfor begrensningene, og at en tilstreber flaki®bi systemet framfor fastlagte rutiner og

prosedyrer.

Pa den annen side hender det at brukere og pasierseog fremst trenger & oppleve omsorg
og at ansatte tar vare pa dem, viser forstaelssgmati. Da er det viktig at helsepersonell
tilpasser seq til pasienten eller brukeren, og érgikn kunnskap og makt til det beste for
pasienten (Befring 2008/2008). Begrepene selvrsilitiet og autonomi reflekterer bade
tvang og frihet om a selv definere seg og formdisi{Grut, Kvam og Lippestad 2008). De
skriver videre at sosial- og helsepolitikken hatiklet seg mot mer individualisering og
privatisering, kravene om retten til selv & beslitaker som vedrarer dem selv, er et uttrykk
for det (Grut, Kvam og Lippestad 2008).

6.2 Relasjon og makt

| dette kapittelet vil vi diskutere funn fra int@unaterialet med fokus pa relasjon og makt i
relasjonen. Tidlig i bearbeidelsen av intervjumialet kom det fram at relasjon og hvordan
intervjupersonene blir mgtt i tienesteapparatetvestor betydning for intervjupersonenes liv.

Ida og Janne er eksempelvis avhengig av daglig fjelkommunens hjemmetjeneste, for
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dem blir det sveert viktig at relasjonene til arsatijemmetjenesten fungerer godt. Alle gir
eksempler pa bade relasjoner de opplever som guelepgsa mange eksempler pa relasjoner
de opplever som darlige. | et sosiokulturelt peksipevil relasjonen veere viktig i livet vart,

fordi vi leerer og utvikler oss i relasjon med andrgnesteyteren har innflytelse og makt i
relasjonen med pasienten. Det er noe de ma veeissbiekontakt med brukeren (HOD 2001,
NOU:3 2005).

6.2.1 "Min mor kom hjem og jeg ble pa sykehuset”

Er et utsagn der Janne forteller at moren dro Hhileeretter fadselen mens hun var igjen pa
sykehuset. Den tidlige tilknytningen og relasjoseedbarnet har med
primaeromsorgspersonen er viktig for barnets vidériling. Barn leserer om verden gjennom
relasjoner, fgrst med primaeromsorgspersonen, ogahdeden stadig flere personer.
Spedbarnet er sosialt og er engasjert i sosialsggirmed omverden umiddelbart etter
fadselen. Mange vil hevde at samspillet og tilkimygen mellom mor og barn starter allerede
under graviditeten (Rye,1993/1994).

Tre av intervjupersonene i var undersgkelse vaniga sykehuset etter fgdselen, og da fra
noen maneder til et par ar. Det varierte ogsa bfterforeldrene kom pa besgk. Bowlby
(1969/1982) har poengtert at primaeromsorgsperseneiitig for spedbarnet den farste
tiden. Den tidlige tilknytningsrelasjonen har betydy for barnets senere utvikling, og kan ha
langtidsvirkning pa neere relasjoner senere i liselyforstaelse og eventuelle psykiske
problemer senere i livet (Smith 2002). Sykehusesiree rutiner med turnusordninger, og
mange ulike fagpersoner er innom. Det er et systamikke er lagt opp til at spedbarn
trenger f& omsorgspersoner den farste tiden. Nédbspnet far mange & forholde seq til pa
sykehuset, kan den farste tilknytningen mellom btog primaeromsorgspersonen bli
vanskelig. Nar foreldre og barn har veert atskikrolere uker kan det fare til et atypisk
tilknytningsmanster (Smith 2002).

Bade Lena og Ida forteller at foreldrene var usjkiieom de ville overleve de fagrste
levemanedene. A fa beskjed om det rett etter fedsslyntes Lenas mor var vanskelig &
handtere, og hun klarte ikke a stelle Lena derntddiden. Det & fa et barn med
funksjonshemming og i tillegg ikke vite om det wilerleve kan utlgse sjokk hos foreldre
(Asmyhr, 2004/2008). Sjokk kan fare til traume dilkfor eksempel mor, som i Lenas tilfelle,
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ikke klarer & stelle eller ta i barnet. Nar omspegsonen opplever traumer kan det ga utover

tilknytningen og skape et atypisk tilknytningsmamngBowlby 1969/1982).

Den farste tiden etter fgdselen var preget avstaeshade foreldre og barn med mye
usikkerhet rundt helsen til barnet og om barnée alerleve eller ikke. | denne utrygge
situasjonen kunne foreldrene oppleve en trygghetsnbarnet var pa sykehuset. Der hadde
personalet makt i form av faglig kompetanse ogretdil & iverksette behandling viss det
var behov for det (Schei 2003). Det kan veere entliha, slik vi ser det, & veie behovene for
medisinsk behandling opp mot spedbarnets behosmf@od og neer tilknytning til
primaeromsorgspersonen. Har legen et objektfokiskitigr kroppen fra sjelen, vil
behandlingen farst og fremst veere rettet mot sykdem Har legen derimot et helhetlig
fokus pa barnet, og ser pa barnet bade som etk$wgj@bjekt, vil hensynet til spedbarnets
totale sitasjon veere viktigere (Merlau-Ponty 1962&). Slik vi ser det, kan fglgene av et
objektfokus, som ikke tar hensyn til barnets @i ituasjon, kunne fa stor betydning for

barnets videre utvikling.

Det kan se ut som legene ogsa sa at spedbarnet hadrk behov enn de rent medisinske ved
at de ga foreldrene beskjed om at de matte ta metkbhjem. Legene brukte sin makt og
posisjon for at foreldrene skulle klare a ta degjaxende skrittet - & ta med barnet hjem.

| voksen alder har Janne reflektert over hva hefarsse levear kan ha betydd for hennes
tilknytning til foreldrene og hennes senere utvigli Faren hadde et distansert forhold til
henne, han taklet ikke at hun hadde EB. Jannatroegge foreldrene opplevde skuffelse nar
de fikk et barn med funksjonshemming. Pa grunneavfgisiske avstanden fikk de ikke
etablert en naer og trygg tilknytning i starten iaetl. Uten neerhet i relasjonen mellom
foreldre og barn vil ikke foreldre fa den samme ighgten til & kjenne hele barnet og
bearbeide sine falelser og opplevelser ved deeétiarn med funksjonshemming (Smith
2002). Det er i en gjensidig relasjon mellom tospeer, der vi tar i bruk alle sansene vare, at

vi har muligheten til & bli kjient med den andreasg selv (Merlau-Ponty 1994, 2008).

Atypisk tilknytning i barnets farste levetid kansjore fglger for barnets senere utvikling
(Bowlby 1969/1982). Hvor avgjgrende den farstengtihingen vil veere for barnets utvikling
er ogsa avhengig av kvaliteten pa den senere tilkmyen mellom barnet og

omsorgspersonene (Smith 2002). Alle erfaringeliai tar vi med videre i vare kropper, men
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samtidig blir opplevelsene pavirket av nye erfaginfMerlau-Ponty 1962/2006). Det betyr at
de fagrste erfaringene er viktige for var utviklimgen de er ikke endelige. Vi tar de med i
kroppen som kroppskjema, mens nye erfaringer kae waed a gi ny leering (Merlau-Ponty
1994).

Det er blitt mer fokus pa barns behov for tilkknyipide siste tjue arene. Bowlbys (Smith
2002) teorier, og forskning med utgangspunkt i Hanser er blitt mer toneangivende i
samfunnet vart. Fglgene av dette kan vi blant as@étov om pasientrettigheter, paragraf
6-2, som omhandler barns rett til samveer med foegdd helseinstitusjoner(HOD 2001).

Dette er en ny lov, og etter var erfaring anerkganna barns behov for kontakt med foreldre.

| de neste kapitlene vil vi diskutere positive agyative opplevelser intervjupersonene har
hatt i relasjoner med omgivelsene rundt seg, oigdd og fremst med personer i
tienesteapparatet. Nar helsevesenet har fatt splass i kapitlet, er det fordi

intervjupersonene var mest opptatt av relasjoner de

6.2.2 "Helvetesmgter”

"Helvetesmgater” er begrepet Ida bruker om utvidetsvarsgruppemagter der alle aktuelle
instanser i kommunen er samlet for a diskuterelagl@gge Idas framtid. Pa disse mgtene
opplever Ida at hun blir blottstilt nar hun forezllom sine behov. De ulike personene i mgtet
forholder seg forskjellig til Ida. Noen av relaspme oppleves av Ida som gode, mens andre er

vanskelige.

Pa matene er det som nevnt mange personer til. $tdma utlevere seg selv og sine behov
for de andre i gruppen. Laggstrup (1956/2008) hewtlétlit harer til en hver samtale, og at

det & vise tillit betyr a utlevere seg selv. Da Bét viktig hvordan utleveringen blir mottatt av
de andre. | disse "helvetesmgtene” utleverer égptis mange personer pa engang, noe hun
beskriver som tgft. Personer vi mgter vil alltidrfrkalle en eller annen reaksjon hos oss
(Merlau-Ponty 2008). Nar Ida bruker "helvetesmizéem benevnelse pa disse mgtene, tyder
det pa at hun satt igjen med mange negative reasgom ikke styrket hennes tillit til
tienesteyterne. Selv om hun ikke opplever at det éHitsforhold i relasjonen, méa hun
utlevere seg selv for a fa hjelp Grue 2001). Vi amogs med en urgrlighetssone, som har til
hensikt & beskytte oss, sikre oss vart privatlistygke var personlige integritet (Lillesta
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1998). Ida opplevde det som krenkende da urgrisgloeen hennes ble overskredet. Dette
samsvarer med Lillestgs (1998) undersgkelse deoper med funksjonshemming forteller
hvordan de opplever krenkelse nar det ikke tasymetisderes urgrlighetssone.

Ida trenger mye statte i hverdagen, og hun méa diafbolde seg til mange instanser. Det kan
da veere en fordel for henne at de ulike instaneaneen samme kunnskapen slik at det blir
et helhetlig fokus pa tiltakene (Aune 2004/20083t Br ikke gjennom det som blir fortalt av
andre vi leerer personer best a kjenne, men dempgliggjorte erfaringen i ansikt — til ansikt
relasjonen (Merlau-Ponty 1994, 2008). Det er bdeaesbm kan formidle sin egenerfarte
kunnskap. Dermed er det kanskje nettopp de humistet tilliten til, og som hun har et
distansert forhold til, hun bar ha direkte kontaietd. Pa den maten kan hun influere pa deres

holdninger og meninger.

Pa den andre siden kunne det veere enklere a ferselgltil faerre personer om gangen, og
kanskje personer hun har opparbeidet seg etfoliitsld til. A forholde seg til f& personer Ida
har tillit til, kan styrke hennes tillit overforeesteapparatet, og det kan veere lettere &
formidle sine behov . Et av problemene som kan @ppgs Ida kun skal forholde seg til
noen av tienesteyterne, er samordning av informasjptjenester. Det er ogsa et etisk
dillemma hvis noen av tjenesteyterne skal formiafermasjon om Ida til andre uten at hun

er tilstede.

Har tjenesteyteren et helhetssyn pa brukeren agptad rette slik at det blir en god tillit i
relasjonen, vil det gi en bedre forstaelse av merke hverdag og behov og kan fare til bedre
tiltak.

| det far omtalte "helvetesmgatet” beskriver Idapemson hun opplever hun har en darlig
relasjon med. Hun er arrogant med en ovenfra oghoéthing, og Ida opplever at hun er
mindre verdt enn en "bikkjelort”. Hun beskriver pener med det Schei (2003) omtaler som
autoriteer makt. Idas interesser anerkjennes ikkalatjenesteyterne. Denne formen for
relasjon har flere av intervjupersonene opplevampen oppveksten, og de opplever den
fortsatt i dag. Lena har eksempler pa mater humatirmed trygdekontoret hvor hun ikke blir
trodd, og Janne har eksempler fra kontakten mexkhesenet der hun som barn ikke fikk

snakke direkte med legen, men matte snakke tihlegesykepleierne.
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6.2.3 7 Jeg skjgnte jeg hadde ingenting jeg skulle ha sagt.”

Dette er et utsagn Mari hadde da hun skulle fer@th en erfaring hun hadde da hun var pa
sykehuset som tolvaring. Da opplevde bade hun agmat de ikke ble matt med forstaelse,
og at de ikke hadde innflytelse p& behandlingeMasi. Hun ble behandlet pa tvers av deres
erfaringsbaserte kunnskap, som de hadde opparlggéahetom flere ars erfaring med EB og
sarstell. EB er en sjelden sykdom, derfor er detgadeger som ikke vet nok om sykdommen
til & gi en god nok behandling. Da blir det eksfidig a lytte til pasientens egne erfaringer.
Legen kunne i dette tilfellet valgt & ta hensyMari og morens erfaringer, men han valgte a

ikke gjare det.

Gjennom legerollens status og prestisje hadde lsgaolsk makt (Bourdieu 1996). Han
hadde makt til & konstruere virkeligheten (Bourdi®96). Mari opplevde at det var han som
satt p& den rette kunnskapen, og visste hvordameakulle stelles (Grue 2004/2008).
Legens symbolske makt ble forsterket av sykehissetbolske verdi. Nar Mari senere kom
pa sykehuset, kunne hun fgle makten i veggenek®ghaget. Mari, som bare var tolv ar, og
moren opplevde at de ikke kunne gjgre annet enngrdne seg legen. Hiemme derimot,
hadde Mari og moren makt til & konstruere virkedigin selv. Der kunne ikke legen bestride
deres virkelighetsoppfatning. Nar Mari var pa pesjori kunne hun og moren igjen utfgre
sarstellet pa den maten de visste var best. Delenlslidiri og moren kunnskapsmakten om
hvordan Mari sine sar skulle behandles i motsettiin@ sykehuset, hvor legen satt med
kunnskapsmakten.

Relasjonen mellom Mari og mor pa den ene sidefeg@gn pa den andr, var en asymmetrisk
relasjon, og kan betraktes som en relasjon praggyrabolsk vold (Bourdieu 1996). Legens
behandling var til mer skade for Mari enn til hjetig hans bruk av makt for & gjennomfare
behandlingen var ikke ngdvendig for & helbrede NHiellbrekke 2003). Nar Mari var
hjemme var hun mye bedre enn nar hun var pa sykeHhdadde legen lyttet til mor og Maris

erfaringer kunne det ha hindret feilbehandling tmgessmerter for Mari.

Vi kan stille spgrsmal ved om ikke moren til Maddde et ansvar for a si klart og tydelig fra
at den behandlingen datteren fikk ikke var til beste for henne. | dag kan vi klage til
pasientombudet. Denne hendelsen er cirka tretitbake i tid, da eksisterte ikke
pasientombudet og de hadde ikke den samme muligtieéeklage. | lege — pasient -

119



relasjonen har legen den starste pavirkningsmaktespm Befring presiserer, har personer i
en seerlig maktrelasjon, som legen i dette tilfeéspesielt etisk ansvar for at makten brukes
til den andres beste (2002/2008).

Alle de erfaringene intervjupersonene har gjorfartsatt gjar i mgtet med helsevesenet,
setter seq i kroppen som kroppsskjema (Merlau-Pb@®2/2006). Hva konsekvensene av a
stadig erfare negative opplevelser i mgtet mecdekielenet kan bli, vil vi diskutere naermere |

neste kapittel.

6.2.4 " Jeg sluttet & oppsake leger ”

Dette er et sitat hentet fra Janne sine opplevetser helsevesenet. Hun valgte a bryte
kontakten med sykehuset og leger i en periode @a 8itatet representerer ogsa Mari som
ogsa brgt med helsevesenet i omtrent ti ar. Vlieildiskutere erfaringer vi mener har hatt

stor betydning for at Janne og Mari valgte & bkytetakten med helsevesenet.

For at leger og studenter skal fa en klinisk kumpstm en sykdom ma de se og erfare
hvordan sykdommen fortoner seg. For at leger skatdr kunnskap om EB har en og en
pasient statt fram for en gruppe leger og studdatei vise sarene sine. Gjennom hele
oppveksten viste Mari og Janne flere ganger frama sér ovenfor et panel av leger og
studenter. De fikk liten eller ingen informasjoforkant av demonstrasjonen, og ble heller
ikke spurt om de gnsket a delta. | undersgkelsgjeltine funksjonshemninger i Norge” er
det flere som har erfaringer med a vise fram sdlefger og studenter (Grut, Kvam og
Lippestad 2008). Det var ikke bare det at Mari agng ikke hadde innflytelse pa situasjonen,
de fikk heller ingen informasjon om hva som skshge. Vi forstar det slik at de var utsatt for
en voldsrelasjon da de matte demonstrere sar, ogneerkastet legens dominans (Schei
2003).

Legene pa sin side var fokusert pa a fa mest nkulignskap om sarene og sykdommen, og
det kan se ut som de ikke sa personen som haddgtBi en medisinsk forstaelse av
funksjonshemming, med et objektfokus, kan detesdifjgjare legenes behandling av Mari
og Janne. Legene vil gi en god medisinsk behandiigdorhapentligvis utvikle en medisin

mot sykdommen. For & utvikle en medisin, eller en kna de ha god kunnskap om
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sykdommen. Da er sykdommen og ikke personen sorsylkdommen av stgrst betydning for
legene (Duesund 1995).

Nar legene skal studere sarene tar de i bruk hlikdket er ikke det apne imagtekommende
blikket Mari og Janne mgater, men et granskende lsidm er fokusert pa sar og skavanker.
Det er det beregnende og negative blikket som skafstand mellom legen og pasienten
(Fyrand 2005). Det er et blikk som ikke skapeittiMari og Janne opplevde dette blikket
som ydmykende og krenkende. De opplevde at defstad panelet med leger og studenter
avkledd i dobbel betydning.

For & unnga ydmykelse og opplevelse av krenkelsgokesonen som blottstiller seq for leger
og studenter selv se pa sin egen kropp som ettodpek er skilt fra kroppens subjekt. Slik
kan en skille den besveerlige kroppen fra selvegmens. Det kan veere til hjelp nar det skjer
sjelden eller en gang. Hvis en ofte skiller kropfranselve personen kan det pavirke
kroppsbildet, og bidra til at en far et usunt krsipifde (Duesund 1995). Erfaringene fra &

demonstrere sar er en av mange kroppsliggjorteiegzr Mari og Janne tar med seg videre.

Mari og Janne har et subjektivt og fenomenalt fidhib seg og kroppen sin. For dem er ikke
huden og sarene noe som kan studeres for segasedwét fra resten. Som individ er de en
helhet slik Merlau- Ponty (1962/2002) beskriver idabppsfenomenologien.

Vi har tidligere sagt at leger trenger klinisk kskap om sykdommer de skal behandle og at
de da ma se hvordan sykdommen arter seg. Dettéegvjupersonene inneforstatt med. De
ser ogsa nytten av at legene laerer mer om sargra,det er giennom dem legene kan
innhente denne kunnskapen. For at behandlingerbBkadst mulig er ikke bare kunnskap om
sykdommen viktig, men ogsa kunnskap om pasientersoplige forhold (Duesund 1995).
Det er mer et spgrsmal om hvordan dette blir gidom Janne sier:

"Du ma se med dine egne gyne nar du er en lege utdnning” (...) “ Respekt, dette ene
ordet, lite brukt i helsevesenet: respekter baneepekter den voksne, respekter mennesket.
Og det er ikke kun en diagnose.”
(Janne)
Vare fire intervjupersoner er enige i at det hart\ea positiv utvikling i helsevesenet nar det
gjelder synet pa pasienten. Lena, som er ti areyrgn Mari og Janne, har ogsa mattet vise

sarene ovenfor leger og studenter. Hun fikk infsjoi, ble spurt og tatt med pa rad.
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Relasjonen mellom henne og legen var preget avglizd) apenhet. Pasientene har fatt starre
medvirkning i behandlingsprosessene. De far merinésjon og blir tatt mer med pa rad. |
2001 kom det en ny lov ” Lov om pasientrettighew@et pasientens krav til informasjon og

medvirkning er lovfestet i kapittel 3.

| dette og det forrige kapittelet har vi gitt nogksempler pa erfaringer vi mener bidro til at
Mari og Janne brgt med helsevesenet. De negafaengiene de hadde med et helsevesenet
lagret seqg i kroppene deres og redusert tilliteinelisevesenet. De opplevde at deres integritet
ble "trédkket pa”. Janne opplevde at fokus var adien kur mot EB. Da kuren manglet, s
hun ingen grunn til & ha kontakt med helseveséttpersoner stadig stater pa krenkelser
slik Mari og Janne har opplevd, er det lett & Balmakt. Mari og Janne tok et oppgjer med
denne avmaktsfglelsen i ungdomsalderen med dé&ester’vapenet” de hadde, slik vi ser

det, de brgt med legene og sykehuset. Nar kontaké#lom pasient og lege brytes som i
dette tilfellet, har ikke legen tilgang til pasiens erfaringsbaserte kunnskap om sykdommen,
noe som vil forringe legens kunnskap (Duesund 1995)

Alle intervjupersonene forteller om negative opglser i tienesteapparatet. Det er
sammenfallende med funnene Grue (2001) har i sillenswkelse "Motstand og mestring” der
de negative opplevelsene med hjelpeapparatet &rdedlominerer de intervjuedes
fortellinger. Intervjupersonene har ikke kun negapplevelse i det neste kapittelet vil vi

diskutere deres positive opplevelser.

6.2.5 " Veldig sjenergs og omsorgsfull”

Det er Lena sin beskrivelse av legen hun haddeaudavar barn. Ut fra denne beskrivelsen far
vi en forstaelse av en lege hun hadde tillit tilsmgn s& henne og tok henne alvorlig. Nar Ida
beskriver en relasjon hun opplever som god beskhua relasjonen til fysioterapeuten i

kommunen. Det er en person som lytter til henntaogenne alvorlig.

Intervjupersonene er samstemte i sitt syn pa hda gelasjoner kjennetegnes ved:
« Apenhet, informasjon og deres erfaringer blir swbrlig.
* Relasjonen mellom tjenesteyter og bruker er pragelialog og det tas hensyn til
brukerens egenerfarte kunnskap.

* Medvirkende i egen behandling.
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« Atde blir sett pa som et helt menneske. Anerkjeatraeres fysiske tilstand henger

sammen med deres psykiske velbefinnende og motsatt.

Det a ha fokus pa hele personen kan veere mer kievenlegen enn kun a ha fokus pa det
syke A ha fokus pa hele personen betinger empiaiis&velse og engasjement. Nar vi er
engasijerte i andre personer kan deres lidelsestgikt inn pa oss. Leger kan i lgpet av en dag
forholde seg til mange personer med ulike lidelPet kan da veere lettere for dem, og deres
egen psykiske helse, hvis de har en viss distdnsastenten. Fra intervjumaterialet har vi et
eksempel der en lege skal fortelle Ida at hun &takfeft, noe han syns er vanskelig a fortelle
henne og det tar lang tid far han klarer a fa dagtNar han endelig klarer & si fra om kreften
er det ikke til henne han forteller det, men tiefa hennes. Med stgrre distanse til pasienten

ville han kanskje klart & overbringe det vanskebgeskapet direkte til henne.

Vi har fgr nevnt at alle intervjupersonene har helisjoner de har opplevd som positive i
kontakten med helsevesenet, men det er Lena agptdaunder oppveksten har hatt flest
positive erfaringene med tjenesteapparatet. Dgs# t ar yngre enn Mari og Janne. Det kan
tyde pa at det har veert en positiv utvikling i leelsparatet med mer fokus péa dialog og det a

se hele personen i behandlingen.

Alle intervjupersonene sier at de opplever at detnepositiv utvikling, men at den kan bli
bedre. Grue (2001) mener at den medisinske modeliesatt har en dominerende posisjon i
Norge. Han hevder at hvis personer med funksjonstiegiskal fa et bedre tilbud, ma denne
modellen og det individbaserte perspektivet eessadly en forstaelse av funksjonshemming

som legger vekt pa samspillet mellom individenébagierer i samfunnet.

De offentlige myndighetene legger vekt pa samdpitiellom individet og de fysiske og
sosiale barrierene i samfunnet for & forsta fumsi@mming. Et helhetlig menneskesyn blir
ogsa fremhevet som viktig. | NOU:3 (2005) star det:

"Menneskene kjenner seg ofte makteslgse og sarbaséet med helsetjenesten og det er
derfor viktig at mgtet blir preget av respekt fakeltindividet med utgangspunkt i et helhetlig
menneskesyn”

(NOU:3 2005 s.129)

Hvordan relasjonen mellom tjenesteyter og brukegéuer, er av stor betydning for bruker.

Det er i relasjonen mellom tjenesteyter og bruketeadiene i helsevesenet blir realisert.
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(NOU:3 2005). | en relasjon vil begge parter pa@irkverandre. Det betyr at pasienten med
sitt fokus og veeremate ogsa kan pavirke legenebsdbm Merlau-Ponty sier (1962/2006), vi
blir sett og vi er seende. Selv om vi kan paviegeh sitter legen med den stgrste makten i
lege — pasient relasjonen. | falge Befring (200@8)har personer som innehar den starste
makten et spesielt etisk ansvar slik at maktendsuik det beste for den andre, i dette tilfellet
pasienten. Vi har hatt stagrst fokus pa relasjorge + pasient og tjenesteyter — bruker, men
det er de samme forholden som gjelder for leertewelasjonen.

6.3 A gjgre som de andre

Nar det gjelder sosialt samspill med jevnaldrenaleJanne, Mari, Lena og Ida litt ulike
historier fra oppveksten. Janne og Mari deltokwktiek med jevnaldrende, de var med pa
det meste. Et unntak var forball, det likte inggrdam. Lena knyttet seg mest til en venninne.
De likte rolige aktiviteter. Ida deltok i fri lek @l jevnaldrende til hun var ett sted mellom atte
og ti ar, da var hun mer sammen med venner i migdngper. Skolen har veert en viktig
arena for a knytte kontakter og vennskap. Janne, dgada har alle venner fra oppveksten.

Gode venner betyr mye for alle fire i dag ogsa.

6.3.1 "Nar jeg ikke har kunnet hevde meg pa fotball  banen, sa har jeg
prgvd & hevde meg intellektuelt isteden”

Slik uttrykte Lena at det var viktig for henne &te seg. Med en fysisk funksjonshemming la
det til rette for at skolen kunne veere en arena hua opplevde a lykkes. Vi vil farst legge

fram det intervjupersonene har fortalt om hvordameltirene informerte skolen.

Nar Janne begynte pa skolen i tredje klasse, kaarés hjem og snakket med moren. Idas
foreldre informerte skolen pa forhand, og Lenaslfine informerte skolen pa forhand, og
senere pa et foreldremgate. Vi er av den oppfatatriet er av stor betydning a gi
informasjon. Det er viktig at skolen er informéik st skolen er forberedt pa at en elev med
en funksjonshemming begynner, hjelpemidler er p&9bg hele klassen kan innstille seg pa
hverandre fra fgrste dag. Vi tror det er positortlharnet at foreldrene i klassen far
informasjon pé foreldremgte. A gi informasjon @adolk pa alvor. Ut fra informasjon er det
lettere & forholde seg og vise hensyn. Lena ferttidet var viktig for foreldrene hennes a
formidle at EB ikke er farlig, det er ingenting &xe redd for. Videre la de vekt pa at ingen

skulle ta ansvar for hva Lena kunne delta i, devaret tok Lena selv. Slik apnet foreldrene
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en kommunikasjonskanal. Etter informasjonen paddoeengtet, tror vi de andre foreldrene

opplevde det enklere & ta kontakt med foreldrdrestia hvis de hadde sparsmal.

Alle fire har vokst opp med en sjelden diagnoségéli var det f& mennesker rundt dem som
hadde kunnskap om sykdommen. Lena mente at de gahge hadde et negativt mgte med
en tjenesteyter, sa skyltes det uvitenhet. Narvalkinformerte om EB, hadde hun erfart en
god relasjon. A inneha informasjon er en forutsegrior forstielse og empati, som er viktige
egenskaper i all mellom- menneskelig kontakt.. Maaat & veere den eneste med en synlig
funksjonshemming pa en skole, gker faren for atqrean blir identifisert ut fra synlige
sykdomstrekk. En blir identifisert som "sykdommeaksempelvis "hun med EB”. Det kan
hindre en i & se personlige egenskaper.

Janne, Mari, Lena og Ida trivdes pa skolen, deenjufa alle sosial tilhgrighet. P& skolen
knyttet de kontakter og vennskap. Enkelte av disdeldene varer enda. Mari opplevde at
klassen beskyttet henne nar barn fra andre klassgtrhenne fordi hun hadde lapp over det
ene gyet, som hun hadde ved blemmer pa gynenerstaf det slik at klassen, som kjente
Mari, sa henne som et individ pa linje med dem.deb/sa hele personen, ikke kun en del,

EB. Elevene som ertet henne sa kun lappen ovey dsespesielle og det syke.

Bade Janne og Lena var bevisst at de var flinkekpéen, det hadde betydning for
selvfglelsen deres. Lena uttalte at da hun ikkenkuii best pa idrettsbanen, ville hun lykkes
med skolefagene. | de teoretiske fagene pa skalemi&t ligge til rette for & oppleve den eks-
statiske kroppen (Duesund 1995). Personer med BBi&dull oppmerksomhet pa noe
utenfor sin egen kropp, og glemme selve kroppen sykdom. Opplevelse av den eks-
statiske kroppen er avgjagrende for at en kan iaegasjere seg i noe ut over seg selv
(Duesund 1995). Engasjement er en viktig forutsetfior a bli mester. Da ma kroppen
bevege seg ut over sitt stasted og overskridealedBuesund 1995).

Teoretisk kunnskap bidro til & gi Ida, Lena og Jaan positiv rolle, og en positiv identitet.
Videre vil en god utdanning apne for flere muligitgia arbeidsmarkeder. Som voksen er en
arbeidsplass knyttet til gkonomisk selvstendiglyestatus som voksen og ansvarlig (Grue
2008).
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Mari hadde lese- og skrivevansker, og fikkesialundervisning som hun kalte det. Den
opplevde hun som stigmatiserende, og hun fgltelaeg Lena og Ida opplevde at skolen
tilrettela for deres fysiske funksjonshemmingeep&od mate. Mari, som trengte skolefaglig
tilretteleggig, erfarte at skolen ikke klarte détgn god mate. Hun stilte spgrsmal ved om
laereren forstod henne, og hadde tillit til hennies& grunn til & spgrre om en medisinsk
diagnose som EB har stgrre legitimitet og letteneegerer tilrettelagt undervisning enn lese-
og skrivevansker, som er en "skolediagnose” meduklare kjennetegn enn EB/i har for

lite materiale til & peke pa tendenser, men det erteressant tanke.

6.3.2 "Da fikk jeg en a-ha- opplevelse, og forstod  at hun var en helt vanlig
person, som tilfeldig hadde EB”

Uttalte Lena og tenkte pa sitt farste magte mednereia med EB. Hun var nitten ar da hun, i
regi av Debra, mgtte en hun diagnosemessig kuimmealikne seg med. | mgtet med henne,
opplevde hun at hun fokuserte pa hennes identitgeoson, framfor EB. Lena sa ikke pa
henne som sveert annerledes. Videre resonerte gtletikke hun var sa annerledes som
hun hadde trodd. Mgtet med denne andre gav Lakajj $brstod henne, "stgtet” til & komme
seg ut av mange ars negative tanker om seg selvaldda tretten- fjorten ar farste gang hun

mgtte en annen med EB. Hun fglte en annen tilhetigied ham enn andre hun hadde mgtt.

Debra spiller en viktig rolle i Lena sin historigpesielt for dem som har sjeldne diagnoser,
kan brukerorganisasjonen veere et viktig mateplikira vare samtaler med
intervjupersonene har det mye & si for personesrtifikasjon a mate en som en kan speile
seg i. Det betyr ikke like mye for alle. Janne ltetat hun ikke hadde opplevd mgtet med
andre med EB som like viktig, for henne var detigild oppleve tilhgrighet med personer ut

fra interessefellesskap.

Vi kan arsaksforklare forhold pa ulike vis. Maridu stygge negler og gule tenner pa grunn
av EB, og opplevde sarende kommentarer fra ukjavkene. Hun fortalte under samtalen at
hun kunne huske at hun var lei seg fordi hun ikiee pen nok”, som hun uttalte. A vaere
misforngyd med utseendet hadde Mari til felles mmedhge jevnaldrende. Lena, derimot,
relaterte sitt utseende og at hun ikke hadde erekjeetil at hun hadde EB. Hun gav EB
skylden for det hun opplevde som vanskelig i ungstmene. Det var farst det ovennevnte

mgtet med en jente med lik diagnose som hjalp heéheemer utvidet og positivt bilde av
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seg selv. Da farst sa hun at hun ikke var sa asahes| og at det ogsa var mange andre som

opplevde at de ikke strakk til i forhold til egrer¥entninger.

Kanskje kunne det vaere godt a relatere livets \aiggksider til EB. Slik kunne hun gi EB
skylden, og definere det ut av selvbildet sitt. 84&na og Mari tok opp i samtalen en fare for
a overfokusere EBs betydning i livet. Mari sa atman ikke likte ballspill, sa hadde ikke det
med EB & gjare, men med hennes personlige prefataiisn kom aldri til & bli fiellklatrer

fordi hun hadde haydeskrekk. Lena var ikke sa ipédysisk aktivitet, det forklarte hun med

at hun var erilitt lat ” person Hun tror ikke hun hadde vaert mer fysisk aktiv Ui

Ut fra kroppsfenomenologisk forstaelse er kroppea vi bade er og har. Vi utvikler oss i
samspill med omgivelsene. Vi ser og opplever ongeree, samtidig som omgivelsene ser og
opplever oss (Merleau Ponty 1994). En person samerinaynlig funksjonshemming, som

EB, blir ogsa sett og fortolket av sine omgivel€2et er prisen vi betaler og gevinsten vi
hgster for & ga inn i samfunnet og kulturen hemiegsund (1995). | var tid preget av stort
fokus pa et perfekt utseende og en velproporsjdmepp (Duesund 1995), kan byrden fales

ekstra stor ved a ha en synlig sykdom som pregeeatle slik som EB kan.

Ut fra denne forstaelsen blir det viktig at tiemgsere i helse- og sosialtienesten, i skolen og
foreldre hjelper personene med EB til & makte & &tali sett og vurdert av andre. Vi tror
ikke det er enkelt, men har noen tanker om hvaggrvektlegge. Ut fra intervjuene vil vi
hevde at det er viktig med apenhet og informasiigres flest mulig forhold rundt situasjonen
kommer opp og alle parter vet hva de kan forhokdetd. Det er viktig a ta alle parter pa
alvor, og ta utgangspunkt i erfaringer. Videre etrktig a ikke relatere alle forhold til
diagnosen, men ha fokus pa samfunnsskapte bari@eeerelt er det viktig & vektlegge

muligheter framfor begrensninger. Som Einar @veeesger i boka "Livets gyeblikk’:

Sunnhet dreier seg om & etablere et forhold tilsebgsom er preget av selvrespekt. Du skall
unnga & gjere deg selv makteslgs i ditt eget livskal akseptere og respektere deg selv som
din egen autoritet. Det mest fruktbare utgangsptrfer & mate sykdom og vanskeligheter er
& akseptere at man selv kan bidra med noe for i@ aitdasjonen til det bedre”.

(Dverenget 2007 s.161)

127



6.4 Avsluttende kommentar

Resultatene er interessante. Intervjupersonenetiekat de er fire personer med ganske lik
diagnose, men hgyst ulike individer i forskjelligessituasjoner. Som oss alle gnsker de & ha
kontroll over viktige forhold i livet sitt som hedsfremtid, familie, bolig og fritid. De gnsker
seg et meningsfullt liv med familie og gode venrigennom deres erfaringer, har vi samlet

innsikt og kunnskap som vi haper vil veere av irgsecfor flere.

Funnene bekrefter den teoretiske rammen rundt egogaosiokulturelle lseringsteorier
generelt og kroppsfenomenologi spesielt. De beredt vi alle star fram med var fenomenale
kropp, bade den objektive kroppen som vi har, aggiijektive kroppen som vi er.
Intervjupersonene har gjennom sine historier \tiftzan, fra de er sma, evner a ta riktige
avgjarelser for seg. Ved & la barnet gjgre sine egfaringer anerkjenner vi kroppens objekt
og kroppens subjekt. Det betyr ikke at foreldreangre omsorgspersoner ikke skal veilede og
veere tilstede, men vi skal fglge barnets initiatweere sensitive for deres gnsker og behov.
A ha en fysisk funksjonshemming er ikke en trigebke, det er et livsvilkar som mé gripes.

Slik kan en finne mulighetene og bygge opp undendda selvstendighet.

En sosial modell og den relasjonelle modellen fioréta funksjonshemming synes & veere de
beste forstaelsesrammene for & fange inn mangedritiger knyttet til funksjonshemming. A
realisere de allerede nedfelte malene i offisietieolitiske dokumenter ser for oss ut til &

veere et viktig skritt pa vegen til & anerkjenneki&jonshemming.

Det er lett & fokusere pa forskjellene mellom peesaned og uten funksjonshemming. Slik
kan vi beskytte oss mot det ukjente i oss selgmgrettholde avstanden. Det synes viktig a
veere bevisst pa at de medisinske diagnosene kemtbidt vi framhever forskjellene.
Samtalene bekreftet at vi har mye til felles, ikkimst gnsket om a leve et selvstendig liv

sammen med mennesker som vi bryr oss om. Slik @eler av det samme fellesskapet.

Gjennom samtalene har vi erfart at den beste bjglgtatte kjennetegnes av a veere
individuelt tilpasset, vektlegge muligheter frambmgrensninger, anerkjenne egne erfaringer,
skille de samfunnsskapte barrierene som krevetigiolbhehandling fra forhold som krever

individuell behandling. Gjennom & ta i mot hverasgdiillit, mates ansikt- til- ansikt, kan vi
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bygge opp under engasjement og empati. Slik kaitreftelegge for at vi alle blir ivaretatt

nar vi mest trenger det.

Til slutt sitter vi igjen med flere spgrsmal sonikke kunne ga inn pa i denne oppgaven.
Enkelte sparsmal er knyttet til skole og pedagogisiksis. Et spgrsmal er om det er lettere a
motta tilrettelagt undervisning med en medisinggdose som EB i forhold til en
spesialpedagogisk diagnose som lese- og skrivegarS8gt pa en annen mate, har de
medisinske diagnosene stgrre legitimitet i skolemde mer funksjonsrettede
spesialpedagogiske diagnosene? A glemme kropparggarende for at vi skal kunne

utfolde oss og forholde oss til verden (Duesundb)9¥i lurer videre pa hvordan skolen kan
stimulere og legge til rette for at personer mesisly funksjonshemming kan oppleve den
eksstatiske kroppen. Slik kan vi stgtte personat fueksjonshemming i deres skolegang ut

fra kroppsfenomenologisk teori.
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Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIARS SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

)

Harald Harfagres gate 29

Anne-Lise Arnesen N-5007 Bergen
" % . Norway

Avdeling for lereratdanning Tel: +47-55 58 21 17
Hagskolen i @stfold . Fax: +47-55 58 96 50
Remmen . nsd@nsd.uib.no

5 i . . www.nsd.uib.no
1757 HALDEN - . : W Org.nr. 985 321 884
Var dato; 09.04.2008 Varref. 18603/2/P8 Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om be}{indling av petsonopplysninger, mottatt 15.02.2008. Meldingen gjelder prosjektet:

18603 Den fenomenale kroppen. Voksne med budsykdommen epidermolysi bullssa (EB),
" forteller om sin.oppvekst, og buordan holdvinger i stotieapparatet var med | pd G pasirke
deres iy
Behandlingsansvarlig Hagskokn i Qstfold, ved institusfonsns sversts loder
Daglig ansvarly Anne-Lise Arnesen
Stndsnt Ann Katalin Gombos

Pessonvetnombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysainger vil vaere regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Petsonverombudet tilrir at prosjektet giennomfares.

Personvernombudets tilrdding forutsetter at prosjektet gjeanomfares i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelte kommentarer samt personopplysningsloven/-

helsetegisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen eadres i forhold il de opplysninger
som ligger il grunn for personvetnombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjemna,

http: n3d.uib.n onvern/f d/skjema.html. Det skal ogsi gis melding etter tre Ar detsom
prosjeltet fortsatt pagic. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
i .nsd.uib. nv rosjektoversiktjsp.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslytning, 01.08.2009, rette ed heavendelse angiende status for

behandlingen av personopplysninges.

) N N ’l b E
Vennlig hilsen %«'&\

orn Hentichsen - Pernilla Bollman
Kontaktpersén:‘ Pernilta Bollmaa tf: 55 58 24 10
Vedlegg: Prosjektvurdering ;
Kopi: Ann Katalin Gombos, Sendre Sxtre vei 12, 3475 SETRE . .
Avdelingskontorer / District Offices:
GSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Biindem, 0316 Oslo, Tel: +47-22 85 52 11, nsd@uiauno
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvi . itet, 7491 im. Tal: +47-73 59 19 07. kyre.sana@sv.thsno

TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tn"omsa. 9037 Tromsa. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uitno
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Vedlegg 2

Informasjonsbrev til informantene

Vi heter Ann Katalin Gombos og Ingrid Hoff Andreseg jobber som spesialpedagoger pa en
spesialskole. Vi er i tillegg studenter ved mastetiet i spesialpedagogikk ved Hggskolen i
@stfold, avd. for laererutdanning. Var veileder vagskolen i @stfold, Halden er Professor
Anne Lise Arnesen.

Dette brevet distribueres til dere via DEBRA NorDerfor vet vi farst nar du tar kontakt med
oss hvem vi skal intervjue. Samtidig vil vi presesat det er frivillig & delta. Det betyr at du
kan trekke deg nar som helst i Igpet av prosjekdden. Du trenger ikke gi noen grunn for
det. Hvis du trekker deg fra prosjektet vil alléadam deg makuleres.

Som tema for var masteroppgave har vi valgt éesemere pa hvordan personer med EB har
opplevd holdningene i stgtteapparatet gjennom.IWietil ogsa se pa konsekvensene av ulike
holdninger i statteapparatet. | den forbindelsekensi & intervjue voksne med EB om sine
erfaringer .

Problemstillingen var er per i dag: "Hvordan kaetapparatet vaere en best mulig
stattespiller for personer med epidermolysis baffjs

Vi gnsker gjennom studiet & bidra til & gke kunpsk& om fremmende og hemmende
holdninger i statteapparatet. Vi haper du ser nydtestudiet vart, og vil bidra med dine
erfaringer i et intervju.

Noen opplysninger om selve intervju situasjonen:

* Intervjuet vil ta ca. 1,5 timer

» Det vil bli tatt lydopptak av intervjuet, som vidgin skal transkribere. Disse
lydopptakene vil bli slettet etter bruk, og ikkedwist personer som ikke er involvert i
oppgaven.

« Du kan selv avgjgre om du gnsker & svare pa aiessspilene

* Anonymiserings datoen er 01.08.2009. Det betytl &dopptak skal slettes senest
denne datoen. Transkriberingen av intervjuenelvslbttet, eller du blir anonymisert
ved at vi endrer/fierner informasjon som kan vikddg.

« Du kan pa forhand lese dine utsagn som bli brokipigaven. Du kan da komme med
eventuelle kommentarer.

De temaene vi gnsker & belyse i intervjuet:
* Opplevelser i mgte med stgtteapparatet
« Hverdagslivet (balanse mellom sarstell og aktiviter med jevnaldrende)
* Syk eller ikke syk
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Prosjektet er meldt til Personvernombudet for fons§, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste.

Dere kan ta kontakt via e-post eller telefon.

Ingrid Hoff Andreserhofandr@online.ndlf. +47/99530502
Ann Katalin Gombosnn.katalin@bof-nett.nthf. +47/47018331

Hilsen

Ingrid Hoff Andresen Ann Katalin Gombos
spesialpedagog spesialpedagog
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Vedlegg 3

Intervju guide

Stikkord for innledning:

Presentasjon av meg selv.

Hensikten med intervjuet og prosjektet.

Anonymisering, konfidensialitet.

@nsker & ha en samtaleform, nedtone intervju formen

Tema: Bakgrunn

Tema: Opplevelser i mgte med stgtteapparatet, og darst og fremst helsevesenet.

Alder

Type EB

Har du en progredierende EB eller er den blitt exddmed arene?
Kommer du fra landet eller fra by omrade?

Familie nettverk/sosialt nettverk

Hvilke instanser i stgtteapparatet har du kontadd Pn

Hvor ofte har du hatt kontakt med lege/sykehus?
Hvordan vil du beskrive denne kontakten?
Hvor var fokus?
= Sar?
Demonstrasjon av sar?
Din totale situasjon?
Ble du hgrt p4, tatt med i avgjarelser vedrgreratpstiv?
Har du hatt god kontakt med/fast lege?
Hvordan har du opplevd kontakten med stgtteappg&rate
Har du noen rad til statteapparatet?
Har jeg forstatt deg riktig nar.......?

Tema: Hverdagslivet (balanse mellom sarstell og aiditeter med jevnaldrende).

Hvor mye tid tok sarstellet i barne- og ungdomssidd
» Tror du det pavirket dit samspill med jevnaldrefide
= Hvordan opplevde du det?
Vennskap
= Aktivitet
* Tid
= Fellesskap
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= Sosialt nettverk
- Hvordan opplevde du stgtte fra foreldrene dine?
=  Hvor mye fikk du bestemme selv?
« Aktiviteter, sarstell, venner
= Barndom
= Pubertet — selvstendighet
- Det kan se ut for oss som det kan oppsta et matgsforhold mellom det &
beskytte huden mot sar og kroppskontakt og bevesfeiset. Har du noen
tanker rundt dette temaet?
- Har du noen rad til foreldre?
- Var det noe som var spesielt bra under oppveksten?
- Var det noe som var spesielt vanskelig under opgieeR

- Har jeg forstatt deg riktig nar.......?

Tema: Syk eller ikke syk.
- Hvordan opplevde du at klassekameratene sa pa deg?
- Det er en diskusjon i dag om en livslang diagnassnesykdom eller en
tilstand. Har du noen tanker rundt dette?

Tema: Hvordan oppleves fokuseringen i stagtteapparat i dag.
- Har du opplevd endringer i fokuseringen pa deg bawker i statteapparatet i
den senere tid?
- Mgter du ulike holdninger i stgtteapparatet?
- Har jeg forstatt deg riktig nar.......?
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Vedlegg 4
Analyse

1. beskrivelse av egen erfaring av fenomenet. (foesisr
2. ordrett transkripsjon, analysen ledes av falgeedéer:
a. betrakte hver enkelt uttalelse i forhold til beskisen av emnet.
b. Skrive ned alle viktige uttaleser.
c. Liste opp alle uttaleser, men ikke gjenta dem setvinformanten gjer det.
Dette danner meningsenhetene som til sammen k&n\eetenomenet.
d. Relater og samle under temaer de ulike meningssgerie.
e. Sla sammen de ulike meningssamlingene til tekstigkkrivelser. Inkluder
sitater.
f. Konstruer en tekstuell- strukturell beskrivelsena@ningen med og essensen
av din erfaring.
3. fullfgr de ulike trinnene ovenfor.
en felles eller sammensatt tekstruell- struktuseBkrivelse av alle informantene. Alle
beskrivelsene er integrert.

Helsevesenet = rgd nettverk = bla
Forhold til legene = rosa selvstendighet = lysebla
Makt = rad tauskunnskap = lilla

Sar vs helhet = mork rad
Klinikk = oransje

Intervju 1
Kvinne 40 arene
Junksjonal non Herlitz
Kort vei til helseapparatet.
Ekspertise fra dag en.
Mann og barn.
Mor full jobbe, og alene ansvar.
- informant var med mye pa jobb — stgtte fra arbeitlsger
- reserve familie i neermiljget
sykdomsaktivteten
- mye som barn
- lite i ungdomsalderen
- mye som voksen
mindre etter graviditetene
- idag varierende etter bl.a. formen.
Intervju situasjonen
- Hjemme hos informanten
- Hadde en skadet sgnn hjemme

Ja de sier det. De sier det om du bandasjerer todithdet farste aret som , som det er den
dadelige formen. Det farste aret sa er det menat de kan hindre litt utvikling etter hver.
Men det vet ikke jeg s& mye om. Der er jo det démug og sier i dag, og i hverfall nar de
ikke vet diagnosen Har du og faren simplex vedele men vet de ikke noe om
sykdomsforlgpet skal du bandasjere barnet som
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Kommentar/kode

Naturlig enhet

Helhet vs
sar/psykososial

Tar fra famile
myndighet s1

S3 Spesialist leger

Kroppens s.6
betydning/
innvirkning

S8
Spesialisten viser
en mer helhets syr

s.10

Helsevesnet en de
av samfunnet

Utvikling til & se
mer helhet

pa en internasjonal konferanse var det en sykeeia har jobbet mye
og lenge med barn med eb, som sa i sitt foredragramente hun var
den mest betydningsfulle personen i et eb barns liv

]Ikke flink til sdnn i forhold til det at det var e n sjenert 13 aring

for at om det var sann at jeg grua meg eller giadg sa slo det nesten
aldri feil at jeg fikk blemmer pa gya altsa.

jeg bare blir febersjuk sa na har jeg sar undex ieh ene armen, for da blir j
verre.

Om ikke mamma kunne vaere sa snill & komme & pratedisse foreldra. Sa
det har Spesialisten at mamma er et eksempel &veaelv om han da ikke

ville at vi skulle kjenne hverandre og sann, meeksempel for andre. For & §
at man faktisk kunne leve

De er nd mer bevisst pa det med bergring, sa ded&iat de barna som
blir bandasjert mye at man ofte skal la de liggstefiebordet en
halvtime/time med fysisk kontakt kanskje litt rohgusikk, varmt bad sz
det er man i dag mye mer bevisst pa enn fgr. Daforéest mulig stelte
barnet for at det kanskje fikk et sar. Eh sa jagmok at helsevesenet I
snudd der, men det er klart at det er noen typer du ikke kommer
unna at de ma polstres for & pa en mate ha kumie lrerdagen sin,
men sa har de kanskje ikke polstring i ansiktetrela ma man kanskje
Ipasse pa at man rarer. de

Helsevesenet er klart i endring, men jeg trur ikkésevesenet hadde
veert i endring hadde ikke veert pa en mate at laetgsnet forandrer
seg. Jeg kan i hvertfall ikke sette fingeren pa.dmar jeg kom inn i el
gruppa i 91 nar vi starta. Like mange forskjelligeer da som na, noen
er fortsatt pa polstring og ikke skal det, og ilskal det, og andre er ikK
der i det hele tatt. S& det er kanskje like mysKjailigheter nd, men
forskjellen er at helsevesnet det ser man baré fei kunne man ikke s
til en lege at jeg er sa psykisk darlig at na grdérlig i sara. Da lo de jq
av deg for det har jo ingen sammenheng for dei enjgenetisk sykdor]
skal du vite.

D
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Vedlegg 5

Opplevelser i mgte med tjenesteapparatet, da fgrsg fremst helsevesenet

Hvor ofte har du hatt kontakt med

lege/sykehus?

kontakten?

Hvordan vil du beskrive denne

Kun en

To eller flere

Kun en

To eller flere

Idahjemmesykepleie
fra 10 ar, Janne fra
voksen alder

Mye péa sykehus
Janne matte ga om
igjen et ar pa skolen.
Lena ¥ ar i 20 arene
pa sykehus

Ida spisergrs prob

@nsker lite kontakt
(alle fire) i
ungdoms/voksen aldé
Janne , sluttet med
kontakt som 15 ar-
tilbake som voksen,
de andre minst mulig
kontakt

Ida + Mari mye prob
med gynene som bar
— kunne ligge opptil 1
uke som blind s.
6+18, alle mye pa
sykehus som barn,
men Lena opplevde
det ikke som mye
Janne, Lena, Ida var
igjen pa sykehuset
som spedbarn 2 mdr
og mer (Lenal hadde
med en foreldre)

Janne, Skylc for
infeksjoner ble lag
2p& mor

Lena, hardhendt
skole pleieren tok
hardt i, ikke
hensyn til det
falsomme.
Forberedelse
opplevde at hun
nkke ble informert
for en innleggelse
— opplevde
negativt.

Vanlig atforeldre
var med pa 70
tallet, god kontakt,
Ikke allvitende
lege god relasjon.
16-17 ar sommer
jobb pa var ba om
utstyr fikk ikke sa
det varkosmetisk.
Fikk med mer info

tpasient

Liten innflytelse som

Janne og Mari oppleve
at de ikke blir Iyttet til,
skjer over hodene pa
dem ka Jeg skjgnte at
jeg hadde ingenting jeq
skulle ha sagt pa
Rikshospitalet’s. 13
Janne matte snakke
gijennom sykepleierne.
Bade Janne og Mari
hadde pleiere de var
glade i — viste mer
omsorg, innlevelse, ikK
kun sar i fokus
Opplever at blir lyttet
til

Ida og Lena opplever 3
de blir lyttet til

Ida Egne gnsker blir
hart

Godt forhold til
spesialist + familie lege
Lena sjenergs og
omsorgsfull lege.
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Vedlegg 6

Venner
Tid Janne Mari Ida Lena
Barn sarstellet (om sos nettverk: Det har alltid Hvordan opplevde
Venner "Det gikk veert bra, men sa har jeg hatt en du sarstell, at det
Hindret ikke |ikke utover | mamma som ikke har sagt at jeg var mye sarstell, at
kontakt med |sosial tid” |ikke far lov til det det gikk ut over tid
venner med leke- med
kompiser, eller var,
var det?Ja, jo, det |
vel, syntes jeg i blar
var jo ikke
noe som jeg fikk
velge bort, det var b
Med i
lek/sarstell S& mamma og venninnene mine | "da var det ikke verre
Fant en felles hadde jo etter hvert nar vi ble stafenn at viss de var der,da var jeg kanskje i
arena " Jeg som fleip & at om vi skulle pa kingsa var de med. Og d€{7-8 arsalderen, sa d
tilbrakte mye| eller pa byen sa skulle dem ikke sivar veldig greit, for | min bestevenninne
tid nede ved | noe til meg, de skulle bare kommgdet , da ble det liksonpsom jegvar sammen
stranda. Jeg| a hente meg for hver gang jeg gleda veldig naturlig for |jeg fikk et spgrsmal,
Barna pa levde ien |meg sa fikk jeg vondt i gyet. dem.” sa gikk jeg ut, sa fikl
hennes havneby. Det forklare hva det var
premisser var alltid en ” rundt 10 ar da, 8- 9-
lekeplass” 10 &r. Sa begynte jed a
kjede meg litt mer, for
det at de som var,
venninnene mine pa
samme alder, ikke
sant, alle leker s& mye,
vet du. Og sykler
rundt i gatene, og
hopper paradis, og
l@per, boksen gar.
Man er med pa noe av
det, men det er jo
begrensninger for & sj
det sdnn” " sa endte
det med at vi sgkte pa
sann stgttekontakt, sq
hadde jeg fra jeg var
10 ar™ for da kunne
Normal- vi kjgre ting pa mine
Isering Men ellers sa er jeg ganske sta dgyremisser” jeg har alltid visst at

sa jeg jogga til Rotnes og tilbake

liksom som er to mil og sann. Selg
r

om jeg har blemmer og sann und
beina sa jeg faler ikke det sa veld
mye. Det er nok mer..

g

jeg er annerledes fre
begynnelsen. Det

visste jeg hele tiden
Det var sa apenbart

Mine negler sa
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annerledes

jeg har alltid hvert redd ball og
sann det & liksom fa et , ..men jeg
er ikke sikker pa om jeg ville likt
a spille fotball og handball og san
selv om jeg ikke hadde hatt eb.

"jeg husker jeg mgatte
Vidar. Da var han 18-
19 ar, og jeg var jo
yngre enn han. S3,..
da var vel ikke jeg
mer enn 12- 13 ar ellg
noe sant, tror jeg, 14
kanskje. Det syntes
jeg var kjempestas. [
falte jeg liksom veldig
tilhgrighet med han p
en mate.”

ikke ut som andres.
Det kunne jeg
konstantere nar

jeg var 3-4 ar, det
kom aldri som noen
overraskelse

14
-

"

a

Do
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Vedlegg 7

DEBRA Research Programme
in Epidermolysis Bullosa
DEBRA’s mission ‘working for a life free from pain’

embraces not only action to deliver care, but
also research to develop improved treatments.

conditions, which cause the skin to blister or shear at the slightest
friction or even spontaneously. There are at least 5,000 people
living with EB in the UK and an estimated 500,000 worldwide.

~25%, where blistering causes chronic open wounds and scarring, with serious and ultimately often fatal
complications in the recessive formy); and Junctional (5%, with two subtypes, of which one is fatal in infancy).

VIl (RDEB and DDEB), laminins, integrins and collagen XVII (JEB).

WNbving for s i
Epidermolysis Bullosa (EB) is a group of rare genetic skin %”;“76 é%/%a qffp o

There are three main types of EB: Simplex (usually the least severe, and affecting ~70%); Dystrophic (affecting

Progress in identifying the underlying genetic causes of the various major forms of EB over the past 15-20 years has
yielded approximately 10 key genes. These genes encode skin proteins: keratins 14 and 5, plectin (EBS), collagen

DEBRA funds a portfolio of fundamental and applied research
aimed at understanding and developing improved treatments

. ° EB Genetics and Biology
and, ultimately, cures for EB.

e Cancer
) o Prevention
» o) Diagnostics
o Therapies

current and recently completed research:

DEBRA prioritizes four areas of research:

° EB Therapy Development including

Chronic wounds and scarring = Gene therapy

in RDEB lead to significant o Cell therapy

disability, disfigurement and ° Protein therapy

pain. ) Small-molecule regulation of

- gene expression
X ° Clinical
o Pain control
o Nutrition
o Wound care
DEBRA International Portfolio of o Psychosocial and quality of ife.

Genetics and Biology

University of Dundee Ribozyme gene therapy for Dowling-Meara EBS
University of Nice/Freiburg Preclinical gene therapy for RDEB

University of Dundee Study of mechanisms behind cell fragility in EBS

NYU $chool of Medecine K15 keratin to the rescue of basal keratinocytes in EBS

Guys & St Thomas' Hospital  Influence of allogeneic fibroblasts on basement membrane zone composition in RDEB
Netherlands Cancer Institute ~ Generation of a motse model for EBS-MIO
Max F Perutz Labs, Austria Inducible deletion of plectin in basal keratinocytes

Univ Bonn Medical School Using small molecules to understand the molecular basis of EBS

University of Dundee Investigation of fever-associated improvement in EBS

University of Dundee Identification of genes and mutations in unsolved cases of SB simplex

Therapy development

University of Dundee RNA Therapeutics for EB Simplex

University of Nice Preclinical gene therapy of RDEB and the development of a gene therapy for DDEB
University of Nice Imbalance of protease activity in JEB patients: therapy implications in skin blistering
University of Freiburg Mouse model for non-Hallop Si RDERB: festing call and protein therapies
The Jackson Laboratory A new model for junctional epidermolysis bullosa

Guy's Hospital London Genotype-phenotype correlation in EB

University of Nice Gene therapy of mild JEB

Cancer Research

University of Turku Matrix metallo-proteinases as prognostic markers in SscC

University of Dundee Skin carcinogenesis in RDEB

University of Freiburg Skin cancer & EB: registry & material bank

Guy's & St Thomas' Genotype-phenotype correlation for skin cancer in EB

Barts & Royal London Generation & assessment of peptide/scFv antagonists to integrin avbé

Clinical Research

UWE +. Identifying psychosocial needs and difficulties experienced by those with EB
Great Ormond Street Efficacy & safety of low-dose amitriptyline treatment

Great Ormond Street The mechanism and efficacy of topical steroids in paediatric EB

Great Ormond Street \/Psychological adjustment of children with EB

Birmingham Children's DebRA Clinical Fellow in EB

Solihull Hospital Pain in epidermolysis bullosa

University of Dundee Developing therapies to control wound healing in EB
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