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Sammendrag

Avhandlingens tema er menneskers erfaringer med & gjennomga rehabilitering. Den handler
om mennesker som strever med a gjenvinne et liv pa nye premisser etter at de har blitt alvor-
lig skadet. For & fa innsikt i hvordan folk erfarer a skulle bygge opp et nytt liv etter omfatten-
de skader, har jeg i en periode pa to ar fulgt seks personer med ryggmargsskader. Det er en
kvinne og fem menn mellom 20 og 40 ar som bor i sma og mellomstore kommuner i utkant-
Norge. Skadene har fart til betydelige konsekvenser for deltakerne, inkludert lammelser i ulik
grad fra musklene nedenfor skadestedet, samt tap av felelser i det samme omrade. Gjennom
samtaler og narobservasjoner har deltakerne i undersgkelsen latt meg fa del i deres opplevel-
ser og erfaringer med plutselig & matte forholde seg til endrede forutsetninger i f.h.t. kropp,
med annerledes tilgang til verden, samt forandrede relasjoner til mennesker og fenomener i
verden. Til og med tiden ble opplevd pa en annen mate.

Gjennom analyser av et rikt kvalitativt materiale basert pa observasjoner, feltnotater
og intervjuer, plasseres informantens erfaringer i forhold til presentasjonen av de fire forsk-
ningsferdene som utgjorde vare mater. For & forstd mer av betydningen av informantenes erfa-
ringer, skrives avhandlingen innenfor et fenomenologisk livsverdenperspektiv. Som teori an-
vendes filosofen Maurice Merleau-Pontys perspektiv pa den levde kroppen som et utgangs-
punkt for menneskers livserfaringer. Den levde kroppen forstas som dialektisk til verden, noe
som bl.a. betyr at enhver forandring av kroppen medfarer en forandring av var erfaring med
verden. Videre trekkes filosofen og psykiateren Boss sin teori inn. Menneskets vaeremate er
hos bade Heidegger og Boss betraktet som det fundamentale for menneskets utfoldelse.

I avhandlingen forstas rehabilitering som relasjonell. En slik forstaelse medfarer at
samspillet mellom tjenestemottakere og tjenesteytere framtrer som selve kjernepunktet i reha-
biliteringsprosessen. Jeg har derfor ogsa hatt samtaler med fagutevere om deres opplevelser
og erfaringer som sentrale aktarer i den enkeltes prosess. Materiale fra deres erfaringer benyt-
tes til & belyse rehabiliteringsvirksomhetens rammer i Norge. Gjennom analysen av tjeneste-
yternes erfaringer kommer det fram at de opplever a komme til kort i forhold til tjenestemot-
takeres spesifikke problematikker, at de er innvevet i en medisinsk tradisjon som gjer at de
erfarer usikkerhet og tvil om egne roller i rehabiliteringsarbeidet, og at det er grenser for deres
muligheter til & fa tilgang til kompetanse gjennom kurs og veiledning fra spesialisthelsetjenes-
ten.

To sider ved definisjonen av rehabilitering, slik den beskrives i Forskrift for rehabilite-

ring, § 2, brukes gjennomgaende i avhandlingen, nemlig at “’flere aktgrer samarbeider om a



bista brukeren™ og at bistanden skal vere til ’hans egen innsats”. Ved a anvende disse to
uttrykkene, bygges det, i offentlige retningslinjer for rehabilitering, pa en forutsetning om at
alle mennesker har en egeninnsats og egne ressurser a sette inn i sin rehabiliteringsprosess.
Den som blir skadet forutsettes & ha motivasjon til a gjere en innsats. Videre forutsettes det at
en har & gjere med tjenesteytere som har en forstaelse for hva som er viktig og verdifullt for
vedkommende, og faglig sett har kompetanse til & bista vedkommende i det. At slike forutset-
ninger ikke uten videre kan tas for gitt, er noe avhandlingen sarlig far fram. Det kommer ogsa
fram at det heller ikke er samarbeid mellom aktgrene som bistar tjenestemottakeren. Forskrif-

tens palegg om at “’flere aktgrer samarbeider om & bista brukeren i hans egen innsats™ blir

derfor ikke mulig & gjennomfare. Likeledes kommer det fram at mens det offentlige legger
vekt pa individuell plan og koordinator (tjenesteyter med spesielt ansvar for den enkeltes re-
habiliteringsprosess) som viktige arbeidsredskap og relasjonelle ressurser, viser mgtene mel-
lom tjenestens utgvere og mottakere at ingen av dem kjenner til de muligheter dette innebae-
rer. Ressurser som er ment & komme i bruk, blir derfor liggende ubrukt. Kommunikasjonen
mellom partene viser at tjenesteyternes medisinske perspektiv gir faringer pa mgtene mellom
dem.

Til slutt draftes det om funnene i denne undersgkelsen kan representere en problema-
tikk som kan ha noe allment i seg, og at det som er uttrykt i de seks informantenes rehabilite-
ringsprosess ogsa kan ha gyldighet i lignende situasjoner. Ved a anvende Steinar Kvales
(1997) utlegninger om mulige generaliseringer fra kvalitativ forskning, er det rimelig & anta at
problematikken som kommer fram i studien kan brukes for a leere om andre menneskers reha-
bilitering — bade nar det gjelder de som skal bygge livet sitt opp igjen, og de som skal bista

dem i deres innsats.



Forord

Da jeg startet med avhandlingen varen 2003 var det etter mangedrige studier og arbeid med
mennesker som pa grunn av sykdom eller skader matte reetablere seg i livet. Egne erfaringer
som pargrende til nere familiemedlemmers sykdommer og ded, har medvirket til at jeg er
blitt sveert opptatt av hvordan menneskers verdighet blir ivaretatt nar de kommer i ugreie situ-
asjoner. At jeg i lgpet av stipendiatperioden selv skulle fa erfaringer som alvorlig syk, er noe
som gav meg en annen mulighet til & forsta noe av det mine informanter fortalte meg, enn om
jeg "bare” hadde veert forsker; nemlig det & fa et "innsideperspektiv”’ pa deres kamp for a bli
anerkjent som selvstendige, myndige personer — selv om de var hjelpetrengende. Denne tema-

tikken er kjerneproblematikken i min avhandling.

Avhandlingen er et resultat av en stipendiatstilling som ble opprettet i regi av Hggskolen i
Harstad, som ogsa finansierte prosjektet. Jeg vil rette en stor takk til Institutt for helse- og
sosialfag og Seksjon for vernepleie som har stgttet og lagt til rette for meg gjennom en pa
flere mater, slitsom tid. Seksjonsleder Marit Rustad kan ikke takkes nok for hennes kontinuer-

lige tilrettelegging og stette pa veien.

Men den stgrste takken gar til Jenny, Jens, Arne, Vidar, Bard og Sverre fordi de lot meg fa ta
del i deres erfaringer i en besvarlig periode av deres liv. De har latt meg fa veere med pa en
spennende og berikende ferd gjennom to ar, hvor de sjenergst har latt meg fa dele deres opp-
levelser pa godt og vondt. En stor takk til dem alle! Takk ogsa til tjenesteyterne som spesielt
har bidratt med erfaringer som har gjort at jeg har kunnet belyse noen av de offentlige rammer
rehabilitering har. At det er stor avstand mellom myndighetenes gode intensjoner gjennom
lover og forskrifter, til mine informanters hverdag og virkelighet, er noe av det avhandlingen
tematiserer. Gjennom tjenesteyternes apne fortellinger far vi innblikk ogsa i deres betingelser

og hverdag pa en tydelig og levende mate.

Takk ogsa til min veileder professor Edmund Edvardsen ved Institutt for pedagogikk og la-
rerutdanning ved samfunnsvitenskapelig fakultet ved Universitetet i Tromsg. Han har utvist
stor overbarenhet med meg, spesielt nar jeg har vaert mest usikker pa meg selv. Takk for
mange gode samtaler, for spennende metaforer og et rikt innblikk i mange av de stridigheter
mennesker ma gjennomga i kampen for selvet. En varm takk gar til professor Gunn Engelsrud

ved det medisinske fakultetet, Universitetet i Oslo, som i den avsluttende fasen pa bakgrunn



av sin erfaring med helsefaglig fenomenologisk forskning, var villig til 2 gjennomfare en for-
granskning av avhandlingen, og som med sin fagkyndighet sjenergst har bidratt med viktige

innspill.

A skrive en avhandling er en ensom sak som til tider kan veare ganske utmattende. Jeg ma fa
uttrykke takknemlighet for de seminarer instituttet gjennomfarte i en periode under ledelse av
professorene Jens-lvar Nergard og Edmund Edvardsen. De tok litt av brodden ved & arbeide
sa lenge alene. En spesiell takk til mine stipendiatkolleger, Sissel Sollied og Kari Berg, for alt
jeg har fatt dele med dem (ikke minst til Sissel og hennes familie som raust stilte sitt hjem til

radighet i Tromsg!)

En takk ogsa til mine kolleger ved Hggskolen i Harstad, Bente Kassah og Hilde Nordahl- Pe-
dersen, som tok seg tid til a lese gjennom det meget uferdige produktet! Takk for gode rad og
tips. Og til Hanne Eriksen — hennes engasjement i min avhandling har hatt uendelig stor be-

tydning. Tusen takk til henne!

Qg sist, men ikke minst: Takk til Karstein! Han har "baret” meg gjennom og lagt til rette for

meg pa en mate jeg aldri kan gjengjelde! Tusen takk!

Inger S. Martinussen
Harstad, nov. 2007
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"... Et menneske som sitter krumbgyd over motorsykkelen sin, kan bare konsentrere seg om fluk-
tens natidssekund; han klamrer seg til en brgkdel av tiden som er avskaret bade fra fortid og
fremtid; han er revet lgs fra tidens kontinuitet; han er utenfor tiden; med andre ord befinner han
seg i en ekstasetilstand; i denne tilstanden vet han ingen ting om sin egen alder, ingen ting om sin
kone, ingen ting om sine barn, ingen ting om sine bekymringer, og falgelig er han ikke redd, for
fryktens kilde er fremtiden, og den som er befridd for fremtiden, har ingen ting a frykte ... | mot-
setning til motorsyklisten er den som lgper til fots, alltid til stede i sitt eget legeme, han er uten
stans tvunget til & tenke pa vannblemmene sine, pa andpustenheten; nar han lgper kjenner han
sin tyngde, sin alder, han er mer enn noensinne bevisst seg selv og sin livstid. Alt forandrer seg
nar mennesket overlater fartsevnen til en maskin: dermed er hans egen kropp satt ut av spill, og
han hengir seg til en fart som er ikke-kroppslig, ikke-materiell, ren fart, farten i seg selv, ekstase-
fart ..."

Milan Kundera, (2006:5)
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Innledning
Denne avhandlingen handler om mennesker som strever med a gjenvinne et liv pa nye og

ugnskede premisser etter alvorlige kroppslige skader. For fa fram mer kunnskap om folks egen-
opplevelse av den farste fasen i gjenoppbyggingen av livet, har jeg fulgt seks personer gjennom
to ar, etter at de akutt fikk livet sitt knust i en brukket rygg. Rehabilitering er en prosess, og malet
er at personer som bratt far livet sitt endret ved sykdom eller skade skal lzere & utnytte og utvikle
de ressurser de fortsatt har, og ogsa nyorientere seg nar det gjelder a lzre a kjenne en ”ny” verden
gjennom relasjonelt arbeid. Livet har sine oppturer og nedturer, og maten erfaringer i dagliglivet
forstas pa, er med til & skape et menneskes liv.

| Forskrift for habilitering og rehabilitering (2001) star det at ’Flere aktgrer skal samar-
beide om & bista brukeren i hans egen innsats”. Forskning (Fredriksson, 2006) og egne erfaringer
har vist at dette ikke alltid er lett a fa til i praksis. Det medisinske gyet har tradisjon pa a diagnos-
tisere problemer og gjennomfgre tiltak i forhold til faglige vurderinger. | kategorienes diagnose-
verden kan det unike mennesket forsvinne, og medisinske lgsninger kan framsta som “sanne”.
Ved & mgte rehabilitanter i flere kontekster, mgte tjenesteyterne og begge parter sammen, flere
ganger i lgpet av en tidsperiode, er det denne avhandlingens hensikt & undersgke og forhapentlig-
vis skape forstaelse av noen av de prosesser folk gjennomgar nar de rammes av omfattende
kroppslige skader. Videre er hensikten & fa fram materiale som kan skape innblikk i hvorfor livet
deres blir som det blir.

Mine intensjoner med studien er a finne tjenestemottakernes egne erfaringer om hvordan
det er & vaere menneske i en rehabiliteringsprosess, hvilken betydning de kroppslige endringer har
for rehabilitantenes liv — slik de forteller det med egne ord. Siden det ogsa er lovregulert at tje-
nesteytere skal bista tjenestemottakere ’i deres egen innsats™, er jeg interessert i & finne ut hva de
mener er viktig for tjenestemottakerne. Jeg vil videre undersgke hva som preger samhandlingen
mellom partene. Jeg har derfor ogsa intervjuet én sentral tjenesteyter for hver av tjenestemotta-
kerne pa deres aktuelle oppholdssteder. Videre star det at rehabilitering skal forega pa tjeneste-
mottakerens premisser, og skal styres etter personens gnsker eller mal for framtida (Veileder for
individuell plan, 2005:32). Et sparsmal jeg vil belyse er hvilket rom det er for tjenestemottaker-
nes egen medvirkning av rehabiliteringsprosessen, slik dette foregar i et spenn mellom tjeneste-

yternes fagkompetanse og rehabilitantenes egenkompetanse. Undringer over hva det vil si a opp-
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leve at livet blir snudd pa hodet, og fordringen til tjenesteytere om a bista et menneske pa hans
eller hennes egne premisser, har medvirket til min interesse for disse problemstillingene.
Om begreper og sprak

Mennesker som gjennomgar rehabilitering har veert omtalt pa ulike mater gjennom tidene.
| premoderne og moderne medisinsk tradisjon ble alle som mottok tjenester fra medisinsk perso-
nell omtalt som pasienter. | postmodernismens individrettede tidsalder er pasientbegrepet erstattet
med “bruker”, et begrep som er utviklet for a understreke en normalitet i det & motta tjenester fra
fagutgvere. Dette begrepet er av mange blitt oppfattet som et uttrykk for en markedsrasjonalitet
som ikke hgrer hjemme i helse- og sosialfeltet (Lian, 2003). | midten av dette arhundres farste ti-
ar, ble begrepet endret fra "bruker” til “tjenestemottaker” i revidert utgave av Veileder for indivi-
duell plan, 2005. I skriveprosessen har jeg benyttet ulike betegnelsen for & omtale de personene
jeg har intervjuet, som for eksempel ”informant”, eller "intervjupersoner”, jeg har omtalt de seks
som "tjenestemottakere” og “deltakere i studien”. Det begrepet jeg har benyttet mest er “rehabili-
tant” for tjenestemottakere og "hjelper” eller tjenesteyter” for fagpersoner. ”Rehabilitant” er
ikke et begrep jeg har funnet i annen litteratur, men jeg har funnet det praktisk i skrivingen. Be-
grep som “’subjekt” og "individ” bruker jeg der jeg trekker inn teori som skal belyse fortellingene
jeg trekker fram, men i hverdagsmgtene med intervjupersonene har slike benevnelser ikke veert
naturlig for meg a bruke.

Definisjonen pa rehabilitering benytter begrepet aktar’ om tjenestens utgvere. Jeg velger
a benytte begrepet om bade utgverne og mottakere i enkelte sammenhenger — forstatt som selv-
stendige, handlekraftige og myndige mennesker (Moser, 2006:153).

Et hovedpoeng i studien har vert & la rehabilitantenes stemmer fa komme tydelig fram,
fordi deres egne mater a fortelle pa frambringer “uretusjerte” bilder og beskrivelser av deres opp-
levelser. Forskningsmessig belyses fortellingene av teoretiske refleksjoner. Max van Manen
(1990:15) sier ... humanvitenskapene ser ikke pa teori som noe som kommer far praksis for &
~opplyse™ praksis. Teorier skal ’lyse opp™ praksis. Livet vil alltid komme farst, og sa vil teori
kommer etterpa som et resultat av refleksjoner”. Videre vil jeg benytte teorier til ytterligere re-
fleksjoner over de framkomne data i min forskning.

Et annet poeng er a gjare avhandlingen sa lesevennlig som mulig. Jeg har derfor, for lese-

flytens skyld, valgt & oversette det meste av den engelskspraklige litteraturen til norsk.
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Om metode
Metodisk har jeg latt meg inspirere bade av Narratologi' og Grounded Theory?, men min tilnar-

ming til feltet har veert fenomenologisk.

| den narrative tradisjonen vil noen si at vi blir det vi forteller. Men selv om jeg er inspi-
rert av narrativ teori, mener jeg at fortellingen bare er en spraklig uttrykt side ved erfaringen. I et
fenomenologisk perspektiv, derimot, er erfaringen mye mer enn fortellinger om den. Personen er
ogsa den som konstituerer fortellingen, og er saledes mer enn den. Mennesket kan ikke reduseres
til den fortelling subjektet skaper om seg selv. | fglge den danske filosofen Ulla Thggersen
(2003) gjer fenomenologi det til sitt prosjekt a avdekke hva det betyr & vaere menneske, og hva
det vil si & ha erfaringer i verden. Max van Manen hevder at fenomenologisk forskning er en
undring, en ettertenksom sgken etter hvordan mennesket erfarer, opplever verden. Han eksempli-
fiserer: ’Det er en undring (ettertenksomhet, sgken) etter mater en mann eventuelt kan erfare
verden som en mann, for hva det vil si a veere en mann”” (1990:13). Innenfor forskningens verden
er det omstridt hvorvidt fenomenologi kan kalles en metode. Merleau-Ponty (Thggersen, 2004)
kaller refleksjon en metode. Betingelsen for at det skal betraktes som en vitenskapelig metode,
hevder han, er at den artikulerer erfaringen, dvs. at erfaringen sprakliggjegres gjennom tale eller
skrift. Fenomenologi kan kalles en metode dersom den har startpunkt i en umiddelbar erfaring av
verden, og munner ut i en historisk formidlingssammenheng (i denne sammenheng: avhandling-
en). Refleksjonen ma vende tilbake til saken selv, hevder han (Merleau-Ponty, 1999; Thggersen,
2004). 1 min forskning har jeg etterstrebet a falge disse prinsipper, og stetter meg til Max van
Manens (1990:29) uttalelse: ’Det sies at fenomenologi ikke er en metode. Dette er ikke helt sant.
Men det er ikke en regelbestemt framgangsmate, den er oppdagelsesrettet...”.

Jeg bruker fenomenologi bade som metodologi, en filosofi, og en mate a forsta verden pa.
Min begrunnelse for a stgtte meg til en slik forstaelse er bl.a. Merleau-Pontys ytring (1999:16)
om at fenomenologi “er et forsgk pa en direkte beskrivelse av var verden, slik den er”, dvs. slik
jeg forstar den, opplever den (Thggersen, 2004:24, Bengtsson 1988:65). Van Manen sier det slik
(1990:11): ’Fenomenologi tilstreber & redegjgre for betydninger slik vi lever dem i vart hver-
dagsliv, var livsverden”.

For a kunne innhente data og erfaringer i forskningsprosessen, har jeg valgt a bruke kvali-

tative metoder som nzrobservasjoner og apne, deltakende intervjuer, serlig inspirert av Kvale

! Aaslestad, 1999; Chase, 1999; Ellis & Bochner, 2000; Josselson, 1998; Sciarra, 1999; Reissman, 1993
2 Glaser & Strauss, 1967/1999; Bogdan & Taylor, 1984; Lundgren, 1989, Folkestad, 2000
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(1999) og van Manen (1990). Van Manen hevder at den beste maten & komme innenfor livsver-
den er & ta del i den gjennom en nar-observasjon. Det er en tilnerming som involverer en hold-
ning hvor forskeren antar en relasjon som er sa ner som mulig gjennom stemme, toneleie, blikk,
kropp, bevegelse med mer, samtidig som hun opprettholder en hermeneutisk arvakenhet overfor
situasjoner som gir adgang til & ta et steg tilbake for a reflektere over betydningen av disse situa-
sjonene. Her er fenomenologi en tilneerming, en mate a forsta, a stille sparsmal, a delta i dialoger,
som er annerledes enn hvis jeg velger andre tilnerminger til feltet. Jeg har valgt a stette meg til
van Manens utsagn om fenomenologi som metode, som tilneermingsmate i forskningsprosessen,
og har tilstrebet & vaere oppmerksom pa bade informantenes og mine egne uttrykk for opplevel-
ser, og a gi dem betydning.

For & fa fram at bade rehabilitering og forskning er prosesser, har jeg benyttet en metafor
hvor bade rehabilitantene og jeg er pa reise i en verden med mulighet til utvikling, pa tross av
begrensninger. Det er prosesser med bade oppturer og nedturer, og ulike faktorer kan fare utvik-
lingen i forskijellige retninger. Ved a velge en longitudinell studie, en studie som falger intervju-
personene over tid, vil jeg kunne fglge forlgpenes skiftende amplituder i denne perioden. I tillegg
vil ogsa relasjonen mellom oss, forsker og informanter, kunne utvikles og gi sterre mulighet til &
delta i prosessens svingninger. Metodisk er tilnermingsmaten grunnleggende lik pa alle fire rei-
sene, med apne samtaler og naerobservasjoner gjennom hele prosessen, men med ulike innslag pa
hver forskningsferd. Pa farste reise skjer matene i en medisinsk kontekst pa Sykehuset. Det andre
mgtet er pa ulike steder i hjemkommunen. Bard velger & mgte meg i lobbyen pa et konferanse-
senter, Vidar, Arne og Sverre mgter jeg i hjemmene og Jens og Jenny pa et rehabiliteringssenter
(De har da veert hjemme flere uker far de kom til senteret). Tjenesteyterne mgtte jeg pa deres
arbeidsplasser, fysioterapeuter pa fysikalske institutter, ergoterapeut pa kommunalt kontor, og
sykepleiere i deres hjem (i deres fritid). Pa den tredje og fjerde forskningsferden sgkte jeg & opp-
na en fortrolig, kommunikativ kontekst ved & mgte deltakerne i situasjoner som har interesse for
dem, og hvor de fglte seg trygge (Benner, 1994:108). Jeg observerte og intervjuet rehabilitantene
i hjemmene, fulgte dem til fysikalske institutter, til arbeidsplasser, pa restaurant eller jobbkantine,
og sa dem i samspill med ulike mennesker. Tjenesteyterne mgtte jeg pa deres arbeidsplasser som
sist. Jeg mette tjenestens mottakere og utgvere hver for seg, og pa den tredje ferden mgtte jeg
dem ogsa sammen, og fikk ulike inntrykk av samspill og kommunikasjon. Dette har jeg gjort for

a fa fram hvordan forstaelsen faglger en struktur, den hermeneutiske sirkelens struktur (Bengtsson,



Skadet for livet - myndig i eget hus? 9

1999:15). Dette fordi jeg hadde en antakelse om at ulike fenomener vil tre fram i ulik kontekster.
Jeg hadde ogsa en antakelse om at erfaringer fra den enkelte forskningsferd ville rokke ved min
forforstaelse og gke mine forskningserfaringer, og derved gi nye utgangspunkter ved neste mgte.
Jeg har derfor gjort metodiske refleksjoner mellom hver forskningsferd.

Avhandlingens oppbygging
Avhandlingen bestar av ni deler. I erkjennelse av at mgtene mellom deltakerne i studien og meg

som forsker er avhengig av hvem jeg er og hva jeg gjer, har jeg innledet avhandlingen med en
presentasjon av min forforstaelse og erfaring fra rehabiliteringsfeltet. dvs, min forstaelse av men-
neskets vesen, hvordan mennesket “er”, ontologi, og min kunnskapstilegnelse om mennesket,
epistemologi. Jeg har kort presentert noen mater samfunnet/myndighetene presenterer rehabilite-
ringsfeltet, om forskning pa omradet, litt historikk og litt om rehabiliteringens formelle landskap.

Videre har jeg beskrevet hvordan jeg har arbeidet med min tilnerming til feltet, for-
skriftsmessig og etisk. For a oppna sa hgy grad av ngytralitet som mulig i analysen av samspillet
mellom de faglige aktarene og rehabilitantene, henvendte jeg meg til en analysemodell, "Kom-
munikasjonens hus”, som Edmund Edvardsen utviklet (1998, 2001) i sin kulturpedagogiske
forskning, under arbeid med skoleprotokoller og medisinalberetninger i Nord-Norge (fra perioden
1840-1920). Denne modellen har jeg beskrevet detaljert i forhold til intensjonene i rehabilite-
ringsarbeid.

| kapittel 2 presenterer jeg praktiske forberedelser, utvelgelsen av informanter, tjeneste-
mottakere og deres tjenesteytere. Det gis en presentasjon av rehabilitantene, og fortellinger om
den enkelte fra ulykken til mine mgter med dem. For oversiktens skyld har jeg laget et skisseaktig
skjema over mine samtalepartnere, og de av rehabilitantenes naerpersoner som er omtalt i studien.
Videre har jeg forsgkt a fa fram et bilde av hvem de er, slik de forteller det selv med sine egne
stemmer, og hva som har fgrt dem til avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering. Jeg avslut-
ter det andre kapitlet med & heve blikket fra det nere matet til noen generelle betraktninger over
den farste forskningsferden, over noe av det jeg hadde sett og leert om menneskers erfaringer med
a skulle innrette seg i en ny og ugnsket tilveerelse.

| det 3. kapitlet trekker jeg inn teori for & belyse deltakernes fortellinger. For a fa fram
hvilke konsekvenser skadene kan fare til for rehabilitantene, har jeg ogsa valgt & gi en medisinsk
basert oversikt over de skadevirkninger som angar de enkelte deltakere i studien. Ettersom det a
leve med slike skader ikke utelukkende kan forstas ved hjelp av medisinsk kunnskap, har jeg

valgt a trekke inn deler av fenomenologien. Hensikten er a fa fram at teori om subjektet, den lev-
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de kroppen, til romlighet, tidslighet og relasjoner sett i lys av Merleau-Ponty, Boss, van Manen,
Engelsrud, Bengtson med flere, kan brukes for & fa innsikt i dybden og bredden av enkeltindivi-
ders livsendringer ved alvorlige skader. Kapitlet avsluttes med noen refleksjoner over reliabilite-
ten av mine funn. Kanskje ville mine informanter ha formulert seg annerledes hvis spgrsmalene
hadde veert stilt pa en annen mate og av en annen forsker. Kanskije ville deres opplevelse av sin
situasjon ha veert sett i et annet lys hvis min ”lyssetting” hadde veert en annen? Igjen hevet jeg
blikket til noen generelle refleksjoner over noen aktuelle temaer som tillit, dialog og muligheten
til & ha en "helhetlig” forstaelse av et annet menneske. Kapitlet avsluttes med noen refleksjoner
over funn pa ferste forskningsferd og forberedelser til andre forskningsferd.

| det 4. kapittel er deltakerne tilbake til et hverdagsliv i hjemkommunen. Den enkeltes for-
tellinger draftes fortlapende med litteratur som lyssetter erfaringene, og med offentlige dokumen-
ter om Norges intensjoner med rehabiliteringsarbeid. Vi far mate de forskijellige i deres kamp for
a oppna selvstendighet, for a erobre seg en hverdag, eller som Jenny sier: ’ha seg en hverdag”,
og mgte noen av de barrierer de ma overkomme for & nd malet. Vi far delta i fortellinger om hap
og skuffelser, om nederlag og seire. Kapitlet avsluttes med noen refleksjoner over funn versus
mine initiale antakelser, og betraktninger over min forskerrolle.

| kapittel 6 er vi tilbake pa reise, pa den 3. forskningsferden. Pa ferden mgater vi rehabili-
tantenes fortsatte kamp for selvet. Vi far se at alle har bade oppturer og nedturer, og hvordan det-
te pavirker selvfglelsen hos deltakerne. Arnes kamp og Helgas uforferdede apenhet setter lys pa
situasjoner som kan veere til stede, men mer skjult, i samspill mellom tjenestemottakere og tjenes-
teytere som har mindre kompliserte problemforhold. Arnes og hans hjelperes gjensidig gjenstri-
dige samhandling har en framtredende plass gjennom de tre siste forskningsferdene. Kampen om
selvet, om myndighet og handlekraft, samt relasjoner til andre er gjennomgangstemaer for samt-
lige deltakere i studien. Igjen avsluttes kapitlet med & heve blikket og ta et kritisk tilbakeblikk
over mine funn i relasjon til lover og rettigheter, samt min rolle som forsker.

7. kapittel innledes som de andre med beskrivelser av praktiske forberedelser til den fjerde
forskningsferden. Viktige spgrsmal om reliabiliteten av min forskning matte avklares. Hadde jeg
stilt reliable spegrsmal, og hadde jeg klart & slippe hovedpersonene fram slik at deres stemme had-
de sluppet fram? Likesa matte jeg avklare et etisk dilemma — med fare for a torpedere viktige

deler av studien...
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| dette kapitlet far vi mgte narrativenes yttergrenser, eller det Gergen (1999) kaller "pro-
gressive” og “regressive narrativer”. Bent Flyvbjerg (2004) viser til at arbeid med atypiske eller
ekstreme case-eksempler ofte avdekker mer innsikt enn de mer “vanlige” fortellinger, fordi de
aktiverer flere sider av basismekanismer i de studerte situasjoner. Fortellinger om samspillet mel-
lom Arne og hans tjenesteyter Helga, er fortellinger som kan kalles atypiske eller ekstreme sam-
menliknet med de andre deltakernes fortellinger, og far derfor stor plass. Ekstremtilfeller kan i
folge Flyvbjerg veere velegnet for a fa fram poeng pa spesielt dramatiske mater. Vi far se hvordan
relasjoner til folk som star rehabilitantene neer pavirker selvfalelsen.

| kapitlet kulminerer dramatikken mellom Arne og hjelperne, og far en noe overraskende
vending. Overraskende er ogsa vendingen i Jennys liv, og hennes styrke blir satt pa den ytterste
prave. Vi far mate fortellinger om fortvilelse og nederlag, men ogsa om seire og suksesser. Vi er
kommet til slutten av fjerde reise, men ikke til veis ende for deltakernes rehabilitering. Vi far se
noen av de mulighetsbetingelser bade tjenestemottakerne og deres tjenesteytere har, og hvilke
utfordringer bade den ene og den andre kan mate for & oppna handlekraft og myndighet.

| kapittel 8 tar vi en tur tilbake til "myndighetenes hus” hvor vi en siste gang ser litt neer-
mere pa de rammebetingelser tjenesteytere og tjenestemottakere har for a realisere de gode inten-
sjoner lover og forskrifter om rehabilitering, sett i lys av funnene i studien. Kapitlet avrundes med
a foreta en form for profilformet oppsummering av min empirifunderte tolkning av deltakernes
rehabiliteringsforlgp gjennom disse to arene, og noen avsluttende analyser og drgftinger av hva
studien har bidratt med.

Helt til slutt, i kapittel 9, avrundes avhandlingen med en epilog ved forskningsferdens
slutt.
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1. Hvaer ... og hvorfor? Om a leve i verden

1.1. Pareise i verden
| min ungdom reiste jeg en del. Jeg har ofte tenkt tilbake pa mine reaksjoner da jeg kom til Afrika

og skulle arbeide som fysioterapeut pa et spedalsksykehus. Jeg husker at jeg tok et overblikk over
situasjonen, sa de problemene jeg oppfattet som de sterste og satte i gang med viktige tiltak for &
avhjelpe situasjonen. Jeg var ung, ivrig og idealistisk, og ville de andres beste. Men sa ble det
likevel ikke slik jeg hadde tenkt. Mine lgsninger viste seg a ikke veere fullt sa akseptable blant de
folk jeg skulle betjene, som det de var i min forstaelse. Jeg hadde begatt det feiltrinn som mange
med stort engasjement gjar, a overse de andres kultur og egen forstaelse av sitt problem. Etter
hvert skjgnte jeg at mine lgsninger ikke var de beste — og fer jeg dro derfra noen maneder senere
forsto jeg at jeg ikke engang hadde forstatt hva som var deres problem! Det hadde noe med at
deres kultur, roller, verdier og samfunnssystem var fenomener jeg bare kjente fra utsiden. Dette
var i Afrika, hvor forskjellene mellom mennesker og kulturer var apenbare. Likevel kom jeg inn
med den hvite kvinnes “universelle forstaelse”, og med lgsninger fra den vestlige medisinens
vitenskapelige ”sannheter”. Etter hvert har jeg lert at mine afrikanske erfaringer ogsa kan vare
allmenne i min egen kultur, blant de mennesker jeg skal yte tjenester til i mine hjemlige omgivel-
ser. Jeg kan ha kunnskap om mye og forstaelse for mangt, men jeg kan ikke vite hva som vil vere
til gagn for den jeg skal betjene, hva som er viktig for den jeg skal yte tjeneste til i min faglige
virksomhet. Det kan bare personen selv, i samarbeid med meg og den kompetanse jeg kan tilby.
Jeg kan bare anta pa bakgrunn av min kunnskap og mine erfaringer, og jeg kan undres pa bak-
grunn av mine antakelser... Min undringsreise begynte tidlig, og enda ferdes jeg undrende om i
verden ...

Mange ar er gatt, og jeg har veert pa atskillige reiser, og mgtt mennesker i ulike situasjo-
ner. Gjennom arene har jeg arbeidet med folk som har fatt en brastopp i livet pa grunn av sykdom
eller skader. Fra & delta i flerfaglig rehabiliteringsarbeid ved & utgve fysioterapibehandling ut fra
et medisinsk perspektiv, har jeg de siste ti arene lart at rehabilitering dreier seg om mer enn be-
handling. Det er & samarbeide med andre i a bista mennesker som skal bygge opp et liv som pa en
eller annen mate er “kjart i grafta”... Etter Forskrift for rehabilitering, 2001, skal tjenesteytere
bista dem ”’i deres egen innsats”. “Bruker i sentrum” og “verdighet som overordnet mal” er

grunnleggende verdier i rehabiliteringsarbeidet. Min erfaring er dog at det kan vaere vanskelig a
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implementere teorienes idealistiske retorikk i rehabiliteringsarbeidet. 1 praksis reiser det seg
mange sparsmal: Hva betyr dette med bistand til egen innsats i mgtet med det enkelte mennes-
ket? Hva trenger folk a fa bistand til? Hva gnsker de a fa bistand til? Hva av fagfolks kompetanse
er viktig for den enkelte, og hvordan kan profesjonelle tjenesteytere bista dem? Hvordan funge-
rer systemene, organiseringen av verden rundt den enkelte? Hvordan bidrar disse systemene?
Lukker eller apner de for den enkeltes muligheter i livet? I denne studien skal eventuelle mulig-
heter og begrensninger som ligger i samspillet mellom rehabiliteringstjenestens utgvere og mot-
takere undersgkes narmere.

Jeg har valgt a bruke reise som en metafor for a for skape erkjennelse og kunnskap, og jeg
bruker begreper som reise, ferd osv. som en innfallsvinkel til mitt forskningsomrade. Reisen er en
reise blant mennesker i den hensikt & leere hvordan det er & veere menneske nar skader har med-
fart betydelige kroppslige endringer. Min reise forgar pa flere plan. Det er en forskningsferd blant
mennesker som innbefatter konkrete reiser til deltakerne i studien, som innbefatter avstikkere til
andre forskeres ervervede kunnskap som igjen kan belyse og opplyse mine funn. Ved a vere
sammen med deltakerne og fa deres fortellinger fram, er hensikten a fa en serlig tilgang til det
seregne og individuelle, mens jeg samtidig vil bruke teoretiske perspektiver som kan gi starre
forstaelse av det som trar fram. Jeg reiser ikke alene, jeg har nevnt alle mine medreisende pa
forskningsferden, og na vil jeg invitere leserne til & bli med pa avslutningen av reisen, nemlig
denne skriftlige rapporten. Som inspirasjon har jeg valgt noen ord av den franske filosofen Mau-
rice Merleau-Ponty (1994:92)

MENNESKETS INTENSJONALITET ER IKKE EN TENKENDE INTENSJONALI-
TET BASERT PA EN FORNUFT, MEN EN INTENSJONALITET BASERT PA
MENNESKETS PRAKTISKE TILGANG TIL VERDEN
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1.2. Tanker om en ferd i forskningens sfaere. Hvordan ser jeg pa den
virkeligheten jeg skal utforske?

Rollen som historieforteller er sentral i fortolkende fenomenologi, fordi nar folk far struk-
turert sine egne narrative fremstillinger, kan de kople dem til sine mer umiddelbare erfa-
ringer, og problemet med a fa produsert feilaktige generaliseringer eller ideologier er av-
verget (Benner, 1994:108)
Jeg har en “bagasje” med meg pa min forskningsreise. ”Baggasjen” er preget av at jeg allerede
som ung fysioterapistudent leerte om menneskekroppen, om dens funksjoner og feilfunksjoner.
Jeg leerte hvordan fysioterapeuter ved hjelp av grundige undersgkelser og riktig diagnostisering
kunne bidra med a gi behandlingstilbud og finne lgsninger som kunne hjelpe den aktuelle pasien-
ten, hvordan psykologer eller helsepersonell med psykiatrisk videreutdanning var kompetente til
a bidra med bearbeidelse av traumer, hvordan ergoterapeuter kunne gi bistand til tilrettelegging
av hjem og arbeidsplasser, og at leger var ngkkelpersoner som bandt det hele sammen. WHQO’s
helhetssyn pa mennesket som et fysisk, psykisk og sosialt vesen ble grundig diskutert, og leren
om psyke og soma og psykososiale forhold ble oppfattet som synonymt med leeren om et helhet-
lig” menneskesyn. Dette var en selvfglgelighet i studiet og i samfunnet for gvrig.

Etter hvert er jeg blitt konfrontert med at dette sakalte "helhetssynet” jeg hadde leert om
ikke uten videre er en god nok referanseramme. At menneskets "helhet” blir delt i ulike "omra-
der” ble etter hvert et paradoks det ble vanskelig a forholde seg til. Selv om pasienten kom som et
helt menneske, har jeg opplevd organiseringen av hjelpearbeidet som en arbeidsdeling hvor pro-
fesjonene deler mennesket mellom seg. Jeg sgkte en bedre "helhetsforstaelse”, og videreutdannet
meg i psykiatrisk og psykosomatisk fysioterapi. P4 denne maten ble jeg en del av en tradisjon
som hevdet a ha tatt et oppgjer med den dualistiske arven, hvor kropp og falelsesliv, soma og
psyke, ble oppfattet som en enhet. Tilnaermingen til pasienter innenfor denne tradisjonen var pre-
get av en forstaelse av at kroppen forteller menneskets historie, at kroppen uttrykker en persons
livshistorie. Pa tross av at jeg i magter med pasienter opplevde bade pasientene og meg selv som
"hele personer”, vokste en stadig starre erkjennelse av hvor solid jeg var grunnfestet i et mennes-
kesyn og en fagtradisjon som oppfatter mennesket som delorientert og fragmentert. Jeg gnsket a
forsta helhetlig, men jeg falte at mine refleksjoner var “fanget” i en mate a tenke pa som ga meg
en opplevelse av at den psykomotoriske fysioterapiens sakalte brudd med dualismen var grunn-

leggende illusorisk. For hvordan kan noe — her ”hele mennesket” — med en psyke og en soma -
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pavirke "hverandre” hvis det ikke er dualistisk — delt i to? (Boss, 1963, Frglund, 1990, Engelsrud,
1990, Thornquist, 1992). Og hvilke forestillinger var det som styrte” min mate a tenke pa og
forsta?

For a kunne arbeide med slike spagrsmal innenfor en forskningskontekst, tok jeg hovedfag
i helsefag ved det medisinske fakultetet pa Universitetet i Tromsg. Oppgaven var hovedsakelig
vitenskapsteoretiske refleksjoner over de menneskesyn og kunnskapssyn som har dominert den
vestlige medisinske tradisjonen og samfunnskunnskapene for gvrig de siste hundrear, samt den
betydning dette fikk for bistanden akterene ga i rehabiliteringsarbeidet. Innsikt i vitenskapsteori
er ngdvendig for & kunne arbeide med analyser av hva rehabilitering inneberer, og det a forske
gir en anledning til & arbeide med andre sparsmal enn det en daglig praksis gir.

Arbeid med rehabilitering i privat og offentlig regi i kommuner har gitt meg viktig baga-
sje pa min reise for & forsta mer om rehabilitering i praksis. Egne erfaringer og andres forskning
(St.meld. 21, 98/99, Berge & Lorentsen, 2005, Fredriksson, 2006, @verlier, 1998, Nortvedt,
2006) har vist at det til tider har veert stor avstand mellom hverdagens virkelighet og idealene
som er blitt presentert i offentlige utredninger og dokumenter. Men hverdagens utfordringer var
og er fortsatt: Hva betyr det at fagfolk skal bista brukere i deres "egen innsats”? Hvem beslutter
at den enkelte er i stand til & ta de viktige beslutninger? Hvordan skal fagfolk mgte en rehabilitant
dersom det er tvil om at den skadede forstar sitt eget beste? Hva hvis personen gjar valg som stri-
der imot faglige vurderinger? Hva ligger til grunn for de valg mennesker tar nar de er i rehabilite-
ring? Og — hvordan er det a leve nar selvstendige mennesker plutselig far snudd livet sitt pa hodet
og blir fullstendig avhengig av andres bistand i hverdagen?

Dette er utfordringer rehabiliteringsfeltets utavere og mottakere stilles overfor, og som er
viktige & undersgke i en forskningskontekst. Men farst vil jeg presentere litt av det politiske og
kulturelle landskapet i rehabiliteringens historie for & se pa de rammene rehabilitering har i Norge

i dag.

1.3. Rehabiliteringens rammer i Norge.

1.3.1. Litt historikk
| Stortingsmelding 21, 98/99 ”Ansvar og meistring. Mot ein heilskapleg rehabiliteringspolitikk”

defineres rehabilitering som menneskers egen innsats med gjenoppbygging av et liv pa nye pre-

misser, med bistand fra samarbeidende aktarer fra ngdvendige fagfelt. Meldingen introduserte en
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utvidet konseptuell forstaelse av rehabilitering. Forstaelsen representerer en sammensmelting av
en tradisjonell medisinsk forstaelse og en sosial forstaelsesmodell. Fra begynnelsen av 80-arene
har den radende forstaelsesrammen veert i endring. Arene 1983-1992 ble utnevnt som FN’s ti-ar
for funksjonshemmede. Det ble avsluttet med et vedtak i Generalforsamlingen (GF’s resolusjon
48/96) som standardregler for like muligheter for alle mennesker, uansett funksjonsniva. Reglene
er ikke juridisk bindende for den enkelte nasjonalstat, men de er gitt i form av anbefalinger til
medlemslandene (NOU 2001:22). | Norge ble rehabilitering likestilt med forebyggende virksom-
het, diagnose/behandling og pleie og omsorg gjennom Kommunehelseloven av 1984, og i 1999
ble rehabiliteringsmeldingen, St.meld. nr 21, 98/99 ”Ansvar og meistring. Mot ein heilskapleg
rehabilitering”, som bygger pa disse standardreglene, presentert for Stortinget. Intensjonen i mel-
dingen er at ethvert myndig menneske selv skal bestemme hva som er viktig i deres liv. Rehabili-
tering er tjenestemottakers prosess, og fagapparatets rolle er a bista tjenestemottakers i tjeneste-
mottakers prosess.

| NOU 1991:20 "Rettsikkerhet for mennesker med psykisk utviklingshemming” s.40, star
det at: A f& bestemme over eget liv er en av de viktigste forutsetninger for en positiv utvikling og
identitet. Derfor kan man ikke akseptere en passiviserende og overbeskyttende omsorg™. Dette er
en universell sannhet som gjelder for alle mennesker, uansett hvilket kognitivt niva de er vurdert
til, eller hvilke diagnoser, fysiske eller psykiske, de (vi) matte ha. Men forskning og litteratur
bygget pa tjenestemottakeres biografier viser at mennesker som har veert avhengig av bistand for
a leve et hverdagsliv, har mattet kjempe for denne rettigheten (Kngsen & Krokan, 2003, Lie,
1989, St.meld 21, 98/99, NOU 2001:22, NOU 2005:8). De har kjempet mot en hjelpetradisjon de
har opplevd som umyndiggjgrende og undertrykkende, hvor den enkelte er blitt sett pa som klient
eller pasient som matte endres eller tilpasses det eksisterende systemet. Funksjonshemmede og
deres organisasjoner har funnet inspirasjon i den amerikanske borgerrettsbevegelsen som fant
sted pd begynnelsen av 1970-tallet, hvor flere marginaliserte grupper som etniske minoriteter,
fargede, homofile, lesbiske, kvinner og funksjonshemmede begynte & kjempe for menneskeret-
tigheter og respekt, mot undertrykking og forskjellsbehandling (Selboe et al.,2005; Askheim,
2003). Oppraret var farst og fremst rettet mot systemet hvor det a vaere funksjonshemmet ble
definert som egenskaper ved og i individet. | dette perspektivet dreier funksjonshemming seg
ikke bare om individer, men om individets mgte med omgivelsene (Ellingsen, 2001, Hove, 2002,

Hjort, 1999). Pa systemniva betyr det at omgivelsene skal vere tilrettelagt slik at det er tilgjenge-
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lig for alle borgere i Norge®, uansett individuelle ulikheter og variasjoner, og at samfunnet orga-
niseres pa en mate som gjer det mulig for den enkelte & selv fa bestemme innholdet i sine hjelpe-
tilbud®. Men uansett system, uansett strukturelle utforminger i velferdsstaten, vil hver enkelts liv
veere basert pa mgter mellom enkeltmennesker (Alm Andreassen, 1998, Elster, 1998, Martinsen,
1991, Martinussen, 1999). Min interesse knytter seg til hvordan mgater mellom tjenestenes utave-
re og mottakere vil pavirkes av de holdninger og forstaelse som hjelperne bringer med seg inn i
samhandlingen, og hvilke konsekvenser dette kan fa for mottakere av tjenesten. Forskning viser
at nar det gjelder brukerorganisasjonenes deltakelse pa samfunnsniva, er medvirkningen kommet
langt de siste arene. Brukermedvirkning pa individniva er derimot vanskeligere. | undersgkelsene
som Ia til grunn for rehabiliteringsmeldingen (St.meld. nr.21,98/99) ga tjenesteyterne uttrykk for
at brukerne hadde reell innflytelse pa de tiloud de fikk, mens tjenestemottakerne mente at det
ikke stemte. Andre undersgkelser viser samme tendens (Lillestg, 1997, @verlier, 1998, Alm And-
reassen, 1998, Elster, 1998, Grgteig, 1998, Normann, 2003, Fredriksson, 2006, NOU 2001:22,
NOU 2005:8), at tjenesteytere gir uttrykk for at de i deres tjeneste arbeider med “bruker i sent-
rum” men tjenestemottakere gir uttrykk for at de fagler seg oversett og umyndiggjort, og har etter-
lyst fokus pa brukernes egen opplevelse av innflytelse over egen rehabiliteringsprosess. | lys av
dette er det en utfordring a finne hva som skal til for at folks innflytelse over sine egne liv opple-
ves som betydningsfullt.

Men farst av alt vil jeg peke pa noen av de store skiltene som star langs veikanten pa re-
habiliteringsvirksomhetens hovedvei. De viser til rehabilitantenes formelle rettigheter og de for-

pliktelser som regelverket palegger tjenesteyterne i den forbindelse.

1.3.2. Rehabiliteringens formelle landskap. Brukermedvirkning, individuell
plan og koordinator
Stortingsmeldingen ”Ansvar og meistring. Mot ein heilskapleg rehabiliteringspolitikk”, ble ut-

gangspunktet for et malrettet arbeid for bevisstgjering om rehabilitering i Norge, og en planmes-
sig oppfalging med offentlige utredninger, lover og forskrifter. Under behandlingen av meldingen
i Stortinget juni 1999, avsluttet helseminister Hgybraten et innlegg med & si at :

"Brukermedvirkning skal styrkes pa en mer systematisk mate enn tidligere, og gjennom

® Regjeringens handlingsplan for gkt tilgjengelighet for personer med nedsatt funksjonsevne Plan for universell ut-
forming innen viktige samfunnsomrader, 2004

* Individuell plan, 2005
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juridiske virkemidler, veiledning og utvikling av nye verktgy. Her trenger vi en kulturre-

volusjon i hele helse- og sosialtjenesten, og jeg tror den allerede er i gang”.

En kulturrevolusjon? En kulturrevolusjon inneberer en grunnleggende endret forstaelse av nor-
mer og verdier. Helseministeren erkjente at grunnleggende holdninger ikke endres med politiske
vedtak, men krever malrettet og langsiktig arbeid. Et virkemiddel for & iverksette planene, var
opprettelse av et statlig kunnskaps og utviklingssenter for helhetlig rehabilitering, SKUR. Det ble
etablert i mai 2000, og lokalisert til Hagskolen i Bodg®. SKUR hadde som sin visjon:

A bidra til at innbyggere med funksjonsnedsettelser og med behov for sammensatt og

koordinert bistand skal fa et relevant og helhetlig tilbud til stgtte for egen innsats, slik at

de kan delta i samfunnet pa egne premisser og pa lik linje med andre (Fredriksson, 2006)
| regi av SKUR ble det igangsatt en landsomfattende etterutdanning i rehabilitering, med hoved-
fokus pa brukermedvirkning, individuell plan og koordinators rolle. To hggskoleansatte og to
brukerrepresentanter i hvert fylke ble knyttet til et opplaeringsprosjekt som kursledere for fagut-
gvere i rehabiliteringsfeltet i farste- og andrelinjetjenesten®.

For & bidra til en helhetlig tilnzerming, ga Sosial- og helsedirektoratet i 2001 ut en veileder
for individuell plan, inkludert forskrifter’. Den var i forste omgang knyttet til helselovgivningen.
| 2003 ble lovgrunnlaget utvidet til ogsa a inkludere tjenester etter sosialtjenesteloven.
| utkast til nasjonal plan for rehabilitering (2005) beskrives helhetlig rehabilitering som:

Et tverrfaglig virksomhetsomrade med et tverrsektorielt ansvar som per definisjon omfat-
ter alle tjenester og tiltak som kan innga i individuelle rehabiliteringsforlgp — bade indi-
vidrettede og omgivelsesrettede tiltak.

Her ligger det implisitt en forstaelse av at flere deler til sammen utgjer en helhet, at aktgrer fra
flere sektorer sammen kan utfylle brukerens behov for et helhetlig tilbud. SKUR (Fredriksson- 2,
2006:9) legger vekt pa at individuell plan ikke er en enkelttjeneste, men omtaler individuell plan

som en “ordning”, en arbeidsmate.

®> SKUR ble etablert som et prosjekt som i utgangspunktet skulle vare i fem &r. Prosjektet ble avsluttet, oppgavene ble
organisert til andre institusjoner, og SKUR ble nedlagt i 2006.

® | Troms fylke var jeg en av de hagskoleansatte som deltok i SKURs kurslederopplzaring, og sammen med en kolle-
ga og to brukere utpekt av brukerorganisasjoner, gjennomfarte vi flere kurssamlinger av fagutevere som var enga-
sjert i kommunalt rehabiliteringsarbeid.

" Revidert utgave av Forskrift om individuell plan av 2001 kom i 2005 - Fastsatt av Helse- og omsorgsdepartementet
23. desember 2004 med hjemmel i lov 19. november 1982 nr 66 om helsetjenesten i kommunene 8 6-2 a, lov 2. juli 1999
nr 61 om spesialisthelsetjenesten m m § 2-5 og lov 2. juli 1999 nr 62 om etablering og gjennomfaring av psykisk helsevern
§ 4-1, jf. kgl. res. av 19. desember 2001 og lov 13. desember 1991 nr 81 om sosiale tjenester m.v. § 4-3 a.
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Revidert forskrift om individuell plan foreld 1. januar 2005. | forord til Veileder for indi-
viduell plan 2001 star det at

Alle som har behov for langvarige og koordinerte tjenester, skal fa utarbeidet en individu-
ell plan. Planen skal sikre at den enkeltes behov for tjenester skal styre utformingen og
sammensetningen av den. (...)

Formalet med denne veilederen er & bidra til en forstaelse av hvor viktig det er med sam-
handling mellom forvaltningsnivaer og ulike sektorer for a fa et helhetlig og koordinert
tjenestetilbud til den enkelte (...)

Ansvar for & igangsette utarbeidelse av individuell plan er gitt

den del av kommunens helse- eller sosialtjeneste som tjenestemottakeren henvender seg
til” (s.s. § 6), “uavhengig av om tjenestemottaker mottar eller har mottatt bistand fra andre
deler av tjenesteapparatet.

For a sikre tjenestemottakere

”(...) et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud”, innbefatter det "a sik-
re at det til en hver tid er en tjenesteyter som har hovedansvaret for oppfglgingen av tje-
nestemottakeren” (Forskrifter for individuell plan, § 2).
Denne skal utpekes av en instans i kommunen som skal ha opplarings- og veiledningsansvar for
vedkommende (Ind, plan, 2005:23). En brukerundersgkelse gjennomfgrt av RehbNor i 2005 (Lo-
rentsen & Berge, 2006:47) viser at

arbeid med individuelle planer representerer en kraftfull tilneerming for a fremme
mestring og deltakelse i eget liv for mange brukere.

Videre mener de at en av de viktigste suksessfaktorene for a kunne lykkes i arbeidet med indivi-
duelle planer er at arbeidet har
Forankring i gverste politiske, administrative og faglige ledelse. Dette innebarer at ledel-
sen gir legitimitet, tid, rom og ressurser til & arbeide pa denne maten.
Denne forankringen er ngdvendig for at de aktgrer (som) skal samarbeide om & bista brukeren™
skal erverve den ngdvendige kompetansen fagutgverne ma ha for a kunne fylle slike roller. Fra
farste stund blir viktigheten av en trygg og tillitsfull relasjon mellom den spesielle tjenesteyteren
og tjenestemottakeren framhevet (Veil.ind.plan, 2001:19), og presiseres i rapporter fra SKUR
(Fredriksson,1, 2006:9). Denne personen er i praksisfeltet gitt betegnelsen ’personlig koordina-

tor” eller bare koordinator’, men betegnelsen finnes ikke i lov eller forskrift (s.s.). P4 samme
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mate som SKUR i deres rapporter, vil ogsa jeg benytte denne folkelige betegnelse i avhandling-

en.

1.3.3. Samfunnets forstaelse — Hva er rehabilitering
De siste to-tre tiar har fokus i rehabiliteringsarbeidet veert flyttet fra "feilsgking” og "repa-

rasjon” av enkeltindivid, til mulighet for oppbygging av et liv pa nye premisser. Fra forstaelsen
av rehabilitering som en helsepolitisk oppgave, er fokus flyttet til & omfatte alle aspekter ved et
menneskes liv, sosialt og i samfunnet. Da rehabiliteringsmeldingen ble lagt fram for Stortinget i
juni 1999, ble rehabilitering definert som
tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og virkemiddel, hvor flere aktarer sam-
arbeider om & gi ngdvendig bistand til brukerens egen innsats for & oppna best mulig
funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet.
Dette var farste gang Stortinget behandlet rehabilitering som et samlet virksomhetsomrade. Ved a
benytte begrep som "kulturrevolusjon” signaliserte helseministerens at han gnsket a erstatte be-
staende verdier i rehabiliteringstjenesten med noe nytt. Rehabiliteringens historie handler om
oppsplitting og fragmentering i forhold til pasienters diagnoser og omrader i liv og samfunn. Den
handler om medisinsk behandling gjennom opptrening av kroppsfunksjoner, om omskolering,
yrkesrettet attfgring osv. (Thommesen et. al. 2003/1:26). Denne oppsplittingen er sa innarbeidet,
at kanskje kan den “kulturrevolusjonen” Hgybraten etterspgr forventes a kreve en lang prosess?
Slik jeg leser offentlige utredninger, handlingsplaner, forskrifter og veiledninger, er malet
for rehabilitering at mennesker med nedsatt funksjonsniva skal kunne delta i prioriterte relasjoner
og aktiviteter i livet — sosialt og i samfunnet. Det handler om & bygge opp et liv pa helt nye pre-
misser hvis sykdom eller skade har fart til et brudd i den tilvante livsfarselen. Rehabilitering skal
bevirke at folk kan opprettholde myndigheten i sitt eget liv. Rehabiliteringsarbeidet dreier seg
altsd om livsorienteringsspgrsmal der personen selv ma gjares til “ekspert” og ikke styres av eks-
perter, skriver Ivar Lie (1996) i boka ’Rehabilitering og habilitering. Prinsipper og praktisk or-
ganisering™. Det betyr at den faglige innsatsen primart ma rettes mot a bidra til at den som har
funksjonsvansker blir mest mulig kompetent til a planlegge sin egen framtid,. Han fortsetter:

Rehabilitering dreier seg derfor primaert om & iverksette og samordne de tiltak som er
ngdvendige for at den funksjonshemmede skal oppna en hverdagstilvaerelse som han eller
hun rettmessig gnsker innenfor realistiske rammer. Utredning av rehabiliteringsmal blir
folgelig det viktigste tiltaket i all rehabiliteringsplanlegging.
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Forskrifter, veiledninger og handlingsplaner vedrgrende mennesker med nedsatte funk-
sjonsevner har fokus pa enkeltindividers innflytelse over eget liv. Mal for rehabilitering er like-
stilling og deltakelse i sosialt og i samfunnet. Det betyr at det & fa en funksjonsnedsettelse ikke
skal hindre norske borgere i a leve et aktivt liv, men folk skal fa bistand til eventuelt a delta pa
andre mater. Mennesker blir funksjonshemmet i den grad relasjonen mellom individet og omgi-
velsene eller situasjon farer til det (NOU 2001:22:15, NOU 2005:8:21). | falge utredningene blir
utsagn om at funksjonshemmede skal integreres i Norge absurd®. Alle norske borgere er en del av
den norske befolkning, og skal ha like muligheter til personlig utvikling og vekst — uansett funk-
sjonsevner. Her mener jeg menneskeverdet blir lgftet opp pa en felles plattform for alle mennes-
ker. Nar menneskers forutsetninger er endret, er rehabilitering prosesser hvor flere aktarer skal
bist& personer til & bygge livet sitt opp igjen — slik de velger & leve. A sette mal for en rehabilite-
ringsprosess er ikke lett, og noen ganger kan tjenestemottakerne sette mal som fagut@verne vur-
derer som urealistiske. Dette kan vare en riktig vurdering, men veileder for individuell plan
(2005:26) hevder at

Arsak til at mal noen ganger blir stemplet som urealistiske kan imidlertid vere at forvent-
ninger til personer med funksjonsnedsettelser generelt er lave.

Jeg vil igjen vise til Ivar Lie (1996) som understreker at rehabilitering dreier seg om livs-
orienteringssparsmal der personen selv ma gjares til “ekspert” og ikke styres av eksperter. Aktg-
rer fra ulike instanser skal bista brukeren i hans egen innsats™, og malet er at den funksjons-
hemmede skal veere mest mulig kompetent til a planlegge sin egen framtid. Det kan imidlertid
synes som om bade tjenesteytere og tjenestemottakere strever med a forsta hva det innebeerer, og
som veiledere for helse- og sosialfagsstudenter i hagskoler, er dette en utfordring for pedagogisk
ansatte. Forskning (Elster, 1998, Rgnning & Solheim, 2000, Ellingsen, 2001, Normann, 2003)
viser at aktgrene som skal "bista brukeren™ vet mye om sine metoder og sin kunnskap, men ogsa
at de ikke tilsvarende har etterspurt andres, tjenestemottakernes, kunnskap eller fatt den fram. Det
er derfor viktig a fa fram andre fortellinger som ogsa er i tiden, for det er mange som er opptatt av
a finne en utvidet plattform til de tradisjonelle fagforstaelser. I mgte med mennesker som bratt
har fatt livet snudd pa hodet av alvorlige skader, er det mangt som trenges a diskuteres, og mye
som ma mgtes med en ny form for apenhet. Dette fayer seg inn i en utvidelse av den tradisjonelle

medisinske diskurs, som mange i dag utfordrer, og er plassert i den veldig dynamiske diskurs

8 Formuleringen brukes i kortversjonen av veileder for individuell plan, 2001
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rundt hva sykdom, helse og rehabilitering kan forstaes som. Mange er opptatt av dette, og jeg vil i
avhandlingen gi et bidrag for a belyse noen livshistorier, noen situasjoner som kan kaste lys over
hvordan utevere og mottakere av tjenester innenfor rehabiliteringsviksomheten kan fortolkes eller
forstas. For a levendegjere det prosessuelle i de skadedes erfaringer, velger jeg en presentasjons-
form som understreker dette. Jeg beskriver hvordan jeg underveis pa forskningsferden gjar av-
stikkere til teoretiske og metodiske sfarer hvor jeg analyserer og vurderer og gjar refleksjoner.
Jeg har valgt dette grepet for & apne for en dypere forstaelse av noen av de prosesser folk kan
gjennomga i rehabiliteringsprosesser, og noen av de dilemmaer profesjonelle utgver star overfor i
deres bistandsarbeid. Men farst vil jeg presentere det perspektivet som har inspirert meg i min
forskning. Det er et perspektiv hvor filosofer og vitenskapsfolk tenker og snakker ut fra at men-

neskers livsverden er sentralt.

1.4. P& sgken etter data — Forskerposisjon og metodevalg.
| det store spekteret av fenomenologisk forskning har jeg valgt a ta utgangspunkt i den franske

filosofen Merleau-Pontys kroppsfilosofi. Maurice Merleau-Ponty, sterkt influert av den moderne
filosofis grunnlegger, Edmund Husserl, brgt radikalt med den objektive vitenskapens ideal som
bygger pa fordommen om den objektive verden. For Merleau-Ponty skal fenomenologien ga til-
bake til fenomenene slik som de viser seg i erfaringen, for vi begynner & bestemme den vitenska-
pelig. Det er dette Husserl kaller & ga "zu der Sachen selbst". Det betyr at en bar forsgke a lofte
fram hva fenomenene i seg selv bestar i, far lgsninger og resultater presenteres. Den tause erfa-
ringen ma bringes til uttrykk. Fenomenologi er altsa en beskrivelse av fenomenene, og av verden,
som er der fgr man gjer noen analyse av den. Og subjektet er allerede i verden og forholder seg
til verden fgr det begynner & analysere. | falge Merleau-Ponty har verden altsa allerede en me-
ning for subjektet bevisst velger & gi den mening (Thagersen, 2003). | dette ligger meningens
ureduserbarhet og intensjonalitet.

Merleau-Ponty vil sette kroppen som en sentral instans i filosofien og forstar menneskets
erfaring av verden ut fra det. Gjensidig skaper ogsa verden kroppen pa ulike mater. Sparsmalet
blir da ikke om kroppen knyttes til mening, men hvordan kroppen knyttes til mening i konkrete
relasjoner (Thggersen, 2003:18). Merleau-Ponty hevder at kroppen plasserer oss i meningsfulle
situasjoner i verden som overskrider en kausal forbindelse mellom kropp og verden. Fordi var
kropp er var tilgang til verden, vil enhver forandring av kroppen medfare en forandring av var

erfaring med verden, hevder Merleau-Ponty (1994, Bengtsson, 1993). Jeg henvender meg derfor
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til Merleau-Pontys filosofi for & fa en dypere forstaelse av det jeg erfarer i mine mgter med delta-
kerne i studien.

Andre forfattere som har betydning er Medard Boss, lege og psykoanalytiker. Som elev
og samarbeidspartner av filosofen Heidegger, bygger han videre pa hans leere om Dasein (Boss,
1963, Frglund, 1990, Engelsrud, 1998). | dette perspektivet ses sykdommen i sammenheng med
pasientens livshistoriske utvikling og hele hans eksistensielle situasjon. Boss bruker terminologi-
en Dasein® for & betegne endringen fra psykoanalytisk teori og praksis, basert pA Martin Heideg-
gers forstaelse av menneskets livsverden.

Heidegger er i likhet med Merleau-Ponty eksistensfilosof, og bygger sin filosofi pa en
forstdelse av at utgangspunktet for all erkjennelse er menneskets eksistens'® (Heidegger, 1962,
Boss, 1963, Nicolaisen, 2003). Han snakker imidlertid sjelden direkte om menneskers kropp
(Thaggersen, 2004). Mens Merleau-Ponty knytter sansningen og forstaelsen til menneskets
kroppslige eksistens, er menneskets vaeremate det Heidegger betrakter som det fundamentale for
menneskets utfoldelse. Heidegger hevder at uten en nar fortrolighet med vaeren vil virkeligheten
ikke gi noen mening. Og denne fortroligheten manifesterer seg i maten vi er i verden pa. Dette
kaller han Dasein, dvs. en tilveerelse som er knyttet til verden.

Filosofen Max van Manen henvender seg ogsa til den eksistensialfenomenologiske ret-
ningen i sin betraktning av menneskets levde verden. Nar mennesker bratt har fatt betydelige
kroppslige skader vil alle sider ved livet blir berart, og jeg mener derfor at jeg ved a se deres situ-
asjon i lys av Boss’ og van Manens beskrivelse av de ulike eksistensialier, for a belyse mine in-
formanters erfaringer.

A & innsikt i betydningen av et fenomen involverer en prosess med ettertenksom innhen-
ting, klargjering og a gjare eksplisitt meningsstrukturen av den levde erfaringen, skriver Max van
Manen (1990:11). | trad med hans forstaelse av hermeneutiske, fenomenologiske refleksjoner, vil

jeg reflektere over menneskers erfaring med rehabiliteringsprosesser, med spesielt fokus pa "bru-

® Daseinanalysen, (varende i verden) ser sykdommen i sammenheng med pasientens livshistoriske utvikling og hele
hans eksistensielle situasjon. Symptomene ma forstas som delfenomen av et hele, av en livshistorisk sammenheng.
(Aschehoug og Gyldendals Store Norske Leksikon) Boss bruker terminologien Dasein for & betegne endringen fra
psykoanalytisk teori og praksis, basert pA Martin Heideggers Daseinanalyse.

1% Heidegger vektlegger mennesket som et varende, Dasein. Denne méten & eksistere pd utgjer en rekke grunntrekk
som Heidegger kalle eksistensialer. Disse trekkene: romlighet, tidslighet, samvaer i en felles verden, stemthet, erind-
ring, historie og dedelighet er baerende trekk som tilveerelsen ikke kan miste uten a opphare & eksistere som veerende.
Innen psykiatrien ser daseinanalysen sykdommen i sammenheng med pasientens livshistoriske utvikling og hele hans
eksistensielle situasjon. Symptomene ma forstas som delfenomen av et hele, av en livshistorisk sammenheng.
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kermedvirkning”. Fordi jeg i mange ar har vaert en akter i rehabiliteringstjenesten, vil mine re-
fleksjoner baere sterkt preg av det. Med andre ord vil jeg forsgke a gripe fatt i spesifikke erfaring-
er med innholdet av brukermedvirkning, dvs. av menneskers opplevelse av og innflytelse over

eget liv i en rehabiliteringsprosess.

1.4.1. Den levende, den fenomenale kroppen
De overordnede politiske retningslinjer i forskrifter og veiledere' sier at rehabilitering skal vere

helhetlig, og med utgangspunkt i et naturvitenskapelig, medisinsk perspektiv, peker de pa at fag-
folk fra ulike faggrener skal samarbeide om & samle menneskets ulike deler til et hele. Filosofen
Sune Frglund (1990) peker pa en annen mate a betrakte menneskets "helhet” pa, i et fenomenolo-
gisk perspektiv. Det er a stille seg kritisk til at mennesket betraktes som oppdelt i psykiske, soma-
tiske og sosiale deler, og heller sgke en helhet som ligger "bak” eller foran” delene. Dette synet
pa mennesket utfordrer det vestlige synet pa faginndeling, utdanning og hele den vestlige praksis,
og er i trdd med Merleau-Ponty som i likhet med Heidegger'? tar utgangspunkt i livsverdenen.

Et viktig poeng i Merleau-Ponty's livsverdenbegrep er at subjektet opprinnelig er i verden,

far den refleksive analysen gjar det til sentrum for verden (Engelsrud 1990:46).

Han overskrider den dualistiske splittelsen via sin forstaelse av "den levende kroppen™. Den le-
vende kroppen er min mate a eksistere pa, den utgjer min tilknytning til omgivelsene, og det er
som levende kropp mennesket er, handler og reflekterer.

Dette er det “fenomenale” mennesket slik filosofene Merleau-Ponty, Heidegger, Van Ma-
nen, psykiateren Medard Boss med flere beskriver mennesket. De hevder at hvis vi vil erkjenne
hva mennesket er, ma vi begynne med helheten for derigjennom & forsta hva “delene” kan vare.
Delene har nemlig ingen egeneksistens, men er bare deler sa lenge de holdes sammen av helhe-
ten. Dette synet pa mennesket utfordrer det vestlige synet pa faginndeling, utdanning og hele den
vestlige praksis. Fenomenologi sgker a gjenfinne den verden som er gitt far refleksjonen (Tager-
sen, 2004:21). Det er en beskrivelse av en opplevd verden. Men opplevelsen skal ikke forstaes
som noe rent subjektivt. Merleau-Pontys prosjekt var & overskride dualismen mellom subjekt og
objekt.

' Diverse NOUer er grunnlagsdokumenter for lover og forskrifter. Disse og veiledere (for eksempel veileder for
individuell plan) viser til forskning, men referer ikke til hvilken. I avhandlingen aksepterer jeg den forskningen som
ligger til grunn for NOU-er og veiledere, og benytter ogsa det som grunnlag for mine refleksjoner.

12 Merleau-Ponty tar utgangspunkt i livsverden, men i likhet med Heidegger grunner han det ikke i en ren bevissthet
slik som Husserl (Bengtsson, 1993: 65).
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Den oplevelse, som Merleau-Ponty taler om, placerer sig inden for en relation, hvor bade
mennesket og verden bidrager til oplevelsen, skriver Thggersen (2004:21).

Det vil si, fortsetter hun, at opplevelsen avhenger ikke bare av det erfarende subjektet, men ogsa
av den maten verden, dvs. mennesker eller ting framtrer pa, den maten fenomener apner seg for
menneskets persepsjon.

Merleau-Ponty (1994:91) beskriver mennesker som intensjonale kropper som er skapt med
intensjoner om a leve. Denne intensjonaliteten handler ikke om & ha en bevissthet, om & ha et gns-
ke om a utfgre en handling. | falge Merleau-Ponty er intensjonaliteten pretematisk, dvs. den er ikke
tematisert som en akt som er foretatt av bevisstheten. Som person er jeg "rettet” mot verden, og jeg
henvender meg til verden. Intensjonaliteten har ikke karakter av jeg tenker, men jeg kan (s.s.).
Mine armer og mine ben er til for noe. Med benene kommer jeg meg dit jeg vil, men de er ikke
mekaniske redskaper som bringer meg rundt i verden — Jeg gar rundt i verden. Det er ikke benene
som bringer meg. Det er jeg som gar! Hele jeg, hele mitt kroppslige vesen er rettet mot a ga, og jeg
gar. Den kroppen er det jeg vil studere, den fenomenologiske, levende, erfarende kroppen. Den
kroppen som fortsatt er rettet mot & ga — og som etter en skade plutselig ikke er i stand til det leng-
er. Den kroppen som kan fordi den "har det i seg” og har gjort det uttallige ganger — og plutselig
vakner med et uforstaelig brudd med den forlammede del av kroppen. Jeg vil studere levende, in-
tensjonale kropper som er rettet mot en verden som var, men som ikke lenger er som den var.

Malet med studien er a fa fram andre data enn medisinske predikasjoner og tester, eller
undersgkelser som kommer fram i rehabiliteringsmeldinger. Slike data forteller ikke om hvordan
den enkeltes liv er. Det ma undersgkes. Dette er mitt grunnlag for a velge et fenomenologisk ut-
gangspunkt'. Jeg velger imidlertid & dele presentasjonen av teorien opp i to deler. Farst henledes
oppmerksomheten mot et generelt fenomenologisk perspektiv pa egenkroppen (kap. 1.4.1 og
1.4.2). Andre del av teorien, det fenomenologiske perspektivet pa levd kropp, tid, rom og samvae-

ren i verden, presenteres etter mgtet med den enkelte (kap. 3.2). Jeg velger & dele presentasjonen

13 Min livsverden er preget av det menneskesyn som trar fram gjennom spraket — den naturvitenskapelig, dualistisk
beskrevne medisinske personen. | mitt arbeid har jeg funnet det vanskelig & komme utenom et objektivistisk sprék og
finne en alternativ mate 3 beskrive tilstander eller livssituasjoner uten a benytte dualistiske begrep som “psykologi”,
“psykiatri”, “bevissthet”, subjekt”, "objekt” osv. Begrepene “fysisk” eller "somatisk” kan til tider byttes med
“kroppslig”, men kroppslig kan innebaere s& mye mer enn bare “fysisk”, sa det utfordrer det tilvante spraket. Mer-
leau-Ponty beskriver samme dilemma idet han i sine senere verker kritiserer sitt eget hovedverk Persepsjonens fe-
nomenologi” for at heller ikke han er kommet utenom “dualismens klgr” (Thagersen, 2004).
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av det fenomenologiske perspektivet fordi informantenes erfaringer ved det kan levendegjares i

teoripresentasjonen pa en annen mate enn hvis all teorien presenteres isolert.

1.4.2. Egenkroppen — den kroppen jeg er
Merleau-Ponty (1994:32) knyttet eksistensen til det han kaller egenkroppen. Kroppen er et per-

manent, vedvarende forhold til menneskets eksistens. Ingen kan eksistere uten kropp. Den er et
absolutt her jeg aldri kan skille meg fra. Kroppen, hevder Merleau-Ponty (Thggersen, 2004), det
kjedelige legemet, er det stedet hvor bevissthet, kropp og verden krysser hverandre. Kroppen er
et element i verden som ikke bare er et uttrykk for at mennesket er sansende, stofflig og felsomt
overfor verden, men opplevelsen av verden plasserer seg i en relasjon hvor bade mennesket og
verden bidrar til opplevelsen. Ogsa Heidegger knytter eksistensen til egenkroppen selv om han
sjelden snakker direkte om menneskers kropp. Han benytter begrepet "Dasein” om en tilvaerelse
som knytter oss til verden (Heidegger, 1962, Thagersen, 2004). | falge han er det menneskets
veeremate som er et fundament for livsutfoldelsen. Denne involvertheten er grunnlaget i mennes-
kets dagligdagse, praktiske og selvfglgelige omgang med tingene i verden.

At mennesket er en kroppslig eksistens er kjennetegnet ved at bevisstheten er forankret i
kroppslighet, pastar Merleau-Ponty (1994:71). Som kroppslig eksistens har mennesket farst og
fremst tilgang til fenomener gjennom sansning. Alt jeg vet om verden vet jeg i kraft av de erfa-
ringer mine sanser gir meg. Ryggmargsskader vil pavirke nerveimpulsene nedenfor skadestedet i
varierende grad i forhold til skadeomfanget, og vil derfor endre sanseopplevelsene fra omradet.
Anna Freud (1965, ref. i Fyrand, 2002) beskriver huden som kroppens grense mot verden. Ogsa
hun betrakter kroppen som vart egentlige utgangspunkt i verden, og dersom vi ikke har kontakt
med oss selv gjennom kroppen, mister vi i fglge henne, grepet pa virkeligheten. Nar for eksempel
sanseopplevelser fra hud og muskler forsvinner ved at en skade setter nervesystemet ut av funk-
sjon, beskriver hun dette som om grensene for ens person blir borte. Ole Fyrand (s.s.) presenterer
en kvinnelig pasients beskrivelse av en slik opplevelse i boka ”Bergring”:

Den subjektive opplevelsen var sterkest knyttet til det sensoriske bortfall (tap av sanse-
opplevelser). Verst opplevdes dog bortfall av bergringssansen. P en mate forsvant gren-
sene for min person. Nar handen ble plassert pa brystet, kjentes den som svevende i luf-
ten. Det var ingen avslutning pa mitt bryst og ingen begynnelse pa& min hand. Dynen
svevde pa en mate i luften over noe som ikke var meg (Fyrand, 2002:23).
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Sansene fungerer ikke isolert, hver for seg. Merleau-Ponty snakker om sansenes enhet. A sanse er
en handling i verden hvor flere sanser kommuniserer med hverandre. Synssans, hgrsel og lukt
kan liksom hudsans og muskelsans knyttes sammen i persepsjonen. Dette betyr at sansing ikke er
en passiv mottagelse av fenomenenes betydning, men sansning er en handling hvor jeg blir opp-
tatt av tingenes betydning (Merleau-Ponty, 1994:11). Jeg kan fa synsinntrykk uten a oppfatte hva
jeg ser. Jeg ser farst nar jeg oppfatter betydningen av det jeg ser. Sansningen innebzrer en forsta-
else av fenomenene. Forstaelsen fungerer som en opptatthet av fenomenenes mening. Jeg gar og
jeg sykler uten a tenke. Motorsyklisten "ligger” pa veien uten a foreta en kontinuerlig beregning
av kjaringen. Han og hun forstar fordi de utfarer handlingen med kroppen sin. Kroppen formidler
en forstaelse av tingene i verden. Denne formidlingen av en verden forankres i vare vaner. Gjen-
nom erfaringer bygger vi opp en verden av vaner omkring oss gjennom kroppen, for eksempel
nar vi sykler uten a tenke pa fottenes plassering pa pedalene, nar vi klatrer i fjellet eller danser pa
en fest. Dette gjar verden til et fortrolig sted gjennom forstaelsen. Kun nar det oppstar ekstraordi-
nare situasjoner som for eksempel at sykkelen kommer pa kanten av eller utenfor veibanen, eller
at motkommende Kkjgretay hindrer den frie flyten forover, blir fortroligheten brutt og situasjonen
krever konsentrasjon og beregning.

Ogsa nar det gjelder fenomenenes mening er det nzrliggende a skue til Martin Heidegger
(1962) og hans forstaelse av veeren-i-verden. Gjennom & forstd menneskets forhold til vaeren er
det i falge han mulig a forsta hva det vil si & vaere menneske. Han tar utgangspunkt i menneskets
daglige tilvaerelse eller virkelighet, og kaller deres veeremater for eksistensialier. Eksistensialene
kan sies a utgjare forskjellige modifikasjoner av et hovedeksistensial som Heidegger kaller ”Sor-
ge” (Nicolaisen, 2003). Dette kan oversettes med “omsorg”, omsorg for var veren. Disse ek-
sistensialier skal ikke forstas som tilfeldig observerte trekk ved mennesker, men som mulighets-
betingelser som alltid vil foreligge nar det er snakk om menneskets varen. Boss (1963, Frglund,
1990) kaller eksistensialene menneskets grunntrekk eller vesenstrekk, og viser hvordan tilveerel-
sen utfolder seg gjennom dem. 1 tillegg til kroppslighet, romlighet, tidslighet og samveer i en fel-
les verden, fremhever han ogsa grunntrekk som stemthet, hukommelse, historiskhet og dgdelig-
het.

Max van Manen (1990) omtaler eksistensialier som fundamentale livsverdenfenomener.
Han hevder at dette er eksistensielle temaer som gjennomsyrer alle menneskers livsverden, uav-

hengig av deres historiske eller sosiale posisjon. Han fremhever fire eksistensialier som trar fram
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som spesielt interessante: den levde kroppen (kroppslighet), det levde rommet (romlighet), den
levde tiden (tidslighet) og mellommenneskelige forhold eller samvaren (veeren-i-verden). Disse
eksistensialier hevder han er fundamentale i menneskers opplevelse av virkeligheten, dog med
ulik vekting. | fglge van Manen (s.s.) har disse fire eksistensialier veert betraktet som fundamenta-
le strukturer i livsverden innen fenomenologisk litteratur.

| sgken etter & fa fram hvilken betydning det kan ha for mennesker a fa en skade som bratt
avbryter deres tilvante liv, ser jeg disse perspektivene som opplysende og nyttige. For nar men-
nesker blir utsatt for sa alvorlige skader som en ryggmargsskade, ser jeg det som viktig a leere
noe om hvordan forstaelsen av og fortroligheten med verden kan bli for enkeltpersoner nar det
automatiske ikke lenger blir mulig, og det kjente med ngdvendighet ma bli fremmed. Andre
sparsmal er: Nar kroppen plutselig blir endret, blir tiden da avbrutt og oppleves tiden som en ny
tid? Hva skjer med forstaelsen av tingene i verden? Hva betyr det & vaere menneske i verden nar
mye som tidligere var selvfglgelig plutselig blir utilgjengelig?

Under den franske revolusjonen opplevde folk & miste de muligheter de hadde hatt fgr. De
tapte de roller de hadde hatt i familie og samfunn, og den @re og verdighet som I3 i det ble tatt fra
dem. Etter revolusjonen ble de rehabilitert, det vil si de ble "gjeninnsatt i verdighet”. Herav
kommer begrepet rehabilitering. Verden var blitt annerledes, de kunne ikke bare ga tilbake til det
som hadde veert far, men det tapte skulle erstattes med ny ere, ny verdighet og de skulle fa nye
roller. Dette kan ses pa som analogt med mennesker som gjennom skader er blitt fratatt den
kroppslige friheten de hadde tidligere, og rehabiliteringens mal er nettopp a erstatte det tapte med
nye muligheter. Dagens rehabiliteringsideologi omhandler en slik ”gjeninnsetting i verdighet”.
Etter at folk har fatt varige skader kan verden ikke bli helt som fgr, men de skal kunne bygge et
verdig liv pa de nye premissene de har fatt. | falge forskrifter og offentlige veiledninger skal dette
gjeres med hjelp fra flere aktgrer som skal samarbeide om a bistd brukeren i hans egen inn-
sats”. (Forskrift for rehabilitering, 2001).

Men disse spgrsmalene kan jeg ikke finne svar pa alene. For a fa en starre forstaelse av
hvordan mennesker opplever livet i en rehabiliteringsprosess, ma jeg ha med meg noen pa reisen
som kan hjelpe meg a finne de svarene jeg seker. Forskningsferden fortsetter derfor som en reise
sammen med seks personer som er i en rehabiliteringsprosess samt noen av deres hjelpere.

Jeg vil nerme meg hver rehabilitant gjennom a veere sammen med dem, observere dem og

samtale med dem, for derigjennom & fa vite noe om deres livsverden, sett i lys av noen av de ret-
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tigheter og plikter lover og forskrifter gir mennesker i rehabilitering. Personene levde forskjellige
liv da de ble skadet, og livene deres ma ngdvendigvis bli ulike etterpa. | forhold til forskning er
det det nye, a finne data fra ulike personer i forskjellige situasjoner, i varierte kontekster og gjen-
nom flere stadier i rehabiliteringsprosessen. Dersom bistandsyterne skal kunne mgte den enkelte i
hans eller hennes unike behov, mener jeg det er viktig a fokusere pa menneskers mangfold og
variasjon. Men farst vil jeg vise til litt av forskningen pa omrader som vedrgrer avhandlingens

temaer.

1.4.3. Hva sier forskningen
Da helseminister Hgybraten proklamerte rehabilitering som et satsingsfelt i Norge, var

visjonene at gkt kompetanse blant helse- og sosialarbeidere skulle fgre til en kulturrevolusjon i
landet. Det ble utarbeidet forskrifter med konkrete veilere som redskaper i arbeidet. SKUR, Sta-
tens kunnskaps- og utviklingssenter for helhetlig rehabilitering, ble etablert i ar 2000 for & im-
plementere dette i landet. | deres virksomhetsplan 2005/2006 har de formulert fglgende visjon:

A bidra til at innbyggere med funksjonsnedsettelser og med behov for sammensatt og

koordinert bistand skal fa et relevant og helhetlig tilbud til stgtte for egen innsats, slik at

de kan fa delta i samfunnet pa egne premisser og pa lik linje med andre.
Med individuell plan som redskap, skulle tjenesteytere i kommunene kunne bistd mennesker med
behov for rehabilitering, i deres egne hjem. Brukermedvirkning, den enkeltes rett til deltakelse i
beslutninger som angikk han eller henne, skulle veere et styrende prinsipp i arbeidet. 1 2003 publi-
serte forfatterne Thommesen, Normann og Sandvin to bgker. Den ene, ”Om rehabilitering” om-
handler prinsippene i definisjonen om rehabilitering. Her hevder forfatterne at for mange vil re-
habilitering vaere a bygge broer over brudd som har oppstatt mellom fortid og natid, og om a
gjenvinne kontroll over eget liv. Den andre " Individuell plan. Et sesam, sesam?”” var skrevet pa
bakgrunn av undersgkelse av flere enn farti menneskers erfaringer med denne ordningen. Det
viste at brukere og pargrende i deres forskningsmateriale var stort sett meget godt forngyd med
ordningen. Enkelte hevdet at ordningen hadde revolusjonert deres liv. To av deltakerne boken
referer til uttrykte at utarbeidelse av individuell plan farst og fremst ga dem noen som hgrte pa
dem, som tok deres versjon av virkeligheten pa alvor, og som var villige til & jobbe for de interes-
ser og mal de selv hadde (Thommesen et. al. 2003:15). Deltakerne i denne studien var utvalgt

fordi tjenesteyterne hadde benyttet individuell plan som arbeidsmetode. Undersgkelser i forbin-
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delse med stortingsmeldinger'* har vist at mens tjenesteyterne har hevdet at de har arbeidet med
bruker i sentrum og med verdighet som overordnede mal, har tjenestemottakerne ofte opplevd
seg overkjagrt og manipulert. Lillesta hevder fglgende i sin avhandling om hjemmebaserte om-
sorgstjenester: (1998:212)

Det er utvilsomt slik at hjelperne gir omsorg ut fra de beste intensjoner, mens mottakerne
av den samme hjelpen opplever den nedverdigende, respektlgs og utilstrekkelig.

Finn Nortvedts doktorgradsavhandling (2006) ’Innelukket i smerte og utestengt fra verden om-
handler mennesker hvis liv endres ved amputasjoner eller ryggmargsskade. Et av hans poeng i
oppsummeringen av studien er a stille sparsmal ved om ikke lindring av smerte og ubehag var et
underkommunisert tema i rehabilitering som ma veere en integrert og ngdvendig del av et rehabi-
literingsperspektiv.

Ingrid Grundéns forsvarte i 2005 sin avhandling “’Att atererévra kroppen. En studie av li-
vet efter en ryggmargsskada”. Det er den eneste studien jeg har funnet med et fenomenologisk
perspektiv pa personer med ryggmargsskade. Formalet med studien var a fa gkt forstaelse og
kunnskap om hvordan forholdet til kroppen gjenskapes, og & bidra til forstaelse om forholdet
mellom kropp og lzring. Resultatet i studien viser at deltakerne i studien har lart seg a handtere
kroppen, og et viktig funn er at de har leert seg a kjenne den lamme delen av kroppen gjennom a
Iytte til signaler fra den friske delen. Hun slutter:

Ryggmargsskadan medfor et brott i livet och beror den existensiella situationen. Aven om
de existentiella villkaren ar olika for personer med ryggmargsskada och andra manniskor
delar samtliga manniskor det existentiella villkaret av att vara manniska (Grundén,
2005:132)
Min studie innbefatter ogsa rehabilitantenes forhold til egenkroppen, men ulikt Grundéns studie,
er fokus pa hvordan ulike mennesker handterer hverdagslivet med sine endrede kropp.

Rigmor Einang Alnzs’ kapittel i boka A leve med kronisk sykdom”, »’Medbestemmelse i
forhold til rehabilitering, mer enn fine ord?”, tar i likhet med meg opp bade tjenestemottakeres
og tjenesteyteres opplevelse av pasienters muligheter til medbestemmelse i en rehabiliteringspro-
sess. Hun intervjuer imidlertid ikke pasientenes “egne” pleiere, men benytter en fokusgruppe

bestaende av fire sykepleiere om fenomenet medbestemmelse og rehabilitering. Hun hevder at

14 St.meld. 21, 98/99, "Ansvar og meistring. Mot ein heilskaplig rehabilitering”, St.meld. nr. 25 (2005-2006)
”Mestring, muligheter og mening. Framtidas omsorgsutfordringer Helse- og omsorgsdepartementet”
Veileder til forskrift om individuell plan (med Forskrift om individuell plan) Sosial og helsedirektoratet (2001, 2005)
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medbestemmelsens kjerne for rehabilitanter er at de blir lyttet til og gitt oppmerksomhet. Hennes
funn viser at

kvaliteten pa mgter mellom pasient og sykepleier (helsearbeider) er avgjgrende for om pa-

sienten blir delaktig i rehabiliteringsprosessen eller ikke (2001:271).

Bade Lillestal, Grundén, Nortvedt og Alnas har forsket pa levde erfaringer i kritiske perioder av
menneskers liv. Det unike i denne undersgkelsen er at bade tjenestemottakere og deres tjeneste-
ytere er blitt intervjuet samtidig og sammen, og tidsperspektivet, at informanter er blitt fulgt over
sa lang tid som to ar, og i mange kontekster, pa sykehus, i egne hjem, pa rehabiliteringsinstitusjo-
ner og fysikalske institutter, pa arbeidsplasser, pa butikker og pa kafeer/ restauranter.

Gay Beckers bok “Disrupted Lives. How People Create Meaning in a Caotic World™ har
gitt viktige innspill i innsikt om menneskers bestrebelser for a gjenoppbygge livet under livskri-
ser. Det har ogsa vert relevant a henvende meg til en amerikansk sosiolog, Kathy Charmaz, som
har forsket pa livskvalitet hos kronisk syke, (1983). Hun identifiserte tap av selv som en funda-
mental form for lidelse ved kroniske sykdommer. Studien baserer seg pa dybdeintervjuer av 57
pasienter med kroniske lidelser. | intervjuene fortalte pasientene om et liv fylt med restriksjoner
og sosial isolasjon. De fglte seg nedvurdert og som en byrde for andre, noe som sterkt gikk ut
over selvfglelsen.

Ingunn Moser, (2003, 2006) har gjennom studier av trafikkofre, undersgkt deres mulig-
hetsbetingelser for normalitet, for & bli kompetente, normale subjekter. Hun har forsket pa men-
nesker som har opplevd at deres kroppslige orden har brutt sammen i trafikkulykker. Hensikten
har veert & leere om funksjonshemming, om subjekter, kropper og maskiner, og hvordan teknologi
kan veere med til & gi mennesker muligheter nar kroppslige funksjoner er brutt sammen.

Annen litteratur som har veert nyttig i mitt arbeid, har veert studier om menneskers hver-
dager. Marianne Gullestads bok, ”Kultur og hverdagsliv” (1989:103) har satt lys pa hvordan enk-
le, hverdagslige mater & tenke og forholde seg pa, er med pa a skape var identitet, og si 0ss hvem
vi er'. Ved sammenbrudd i menneskers livsform gjennom sykdom eller skader, endres forutset-
ningen for & kunne fortsette a leve som tidligere.

Viktige guider pa forskningsferden, har veert mennesker som selv har erfart prosessen fra
a vakne opp til et liv pa helt nye premisser. Robert Murphy (1990) og Arthur Frank (1991, 1995),

5| avhandlingen velger jeg & bruke Marianne Gullestads definisjon av identitet.
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h.h.v. antropolog og sosiolog, har tatt utgangspunkt i egne erfaringer, men har i tillegg gjennom-
fart studier av andres erfaringer med sykdom og skader. De har skrevet om erfaringer og mulig-
hetsbetingelser i gjenoppbygging av liv pa nye premisser, av nye "livskart” (Frank, 1995:6). Eli
Kngsen og Ann Kristin Krokan (2003) er representanter for forfattere som pa bakgrunn av egne
erfaringer har skrevet om hvor strevsomt livet kan vere for en ung person med funksjonsnedset-
telser. Deres historie er ikke selvbiografisk eller basert pa forskning, men bygd opp rundt de te-
maer forfatterne har gnsket a belyse.

Forskningsrapporter og bgker om relasjonen mellom tjenestemottakere og tjenesteytere
har veert viktige. Tittelen i Britt Lillestals avhandling "Nar omsorgen oppleves krenkende” (1997)
setter forholdene rundt hjemmebasert omsorg i et alarmerende lys, og har vekket min nysgjerrig-
het ogsa med hensyn til de mulighetsbetingelser tjenesteytere har og har hatt i forhold til & kunne
klare de fordringer rehabiliteringsforskriftene setter.

| overgangen mellom moderne og postmoderne medisin, hvor perspektivet har vert pa
"dreining” fra ekspertene til individene, har det veert forsket mye pa brukermedvirkning, relasjo-
ner og rettigheter. | boka ’Normaliseringsarbeid og ambivalens: bofellesskap som omsorgsare-
na’ skriver Sandvin, Sgder, Lichtwarck og Magnussen (1998) at spenning mellom normalisering
og fornuft er omvendt proporsjonalitet mellom hjelpebehov og selvbestemmelse. Personalets
handlingsvalg bygger pa en kompleks bakgrunn og sammenheng. Sandvin og hans kolleger skri-
ver om bistand til mennesker i relasjoner hvor mottakerne er sterkt hjelpetrengende, og jeg finner
derfor deres funn relevante ogsa i denne studien. Omsorgsarbeidet som personalet er satt til &
gjere handler ogsa om disiplinering, skriver de. Det skaper en alltid tilstedevaerende ambivalens
hos personalet, en ’mental tilstand de bar med seg hele tiden™ (s.s.:137). Denne ambivalensen
kommer til uttrykk i kontekster hvor handlingsvalg er ngdvendig. Sandvin et. al. identifiserer
dilemmaer beskrevet som spenningen mellom normalisering og “fornuft”, valget mellom indivi-
duelle og kollektive tilneerminger og organisering, og vektlegging av autonomi og kontroll. Et
dilemma de beskriver er at normative idealer kommer i konflikt med det som er praktisk fornuft i
situasjoner.

| regi av Norges Offentlige Utredninger er det gjennomfart en rekke undersgkelser® for &

gi retning i politikken for personer med nedsatt funksjonsevne, samt forslag til strategier og vir-

8 NOU 2001:22 ’Fra bruker til borger’; ”Mestring og medvirkning”; Sosial- og helsedirektoratet, Sept. 2005;
NOU 2005:8 "Likeverd og tilgjengelighet. Rettslig vern mot diskriminering pad grunnlag av nedsatt funksjonsevne.
Bedret tilgjengelighet for alle”; NOU 2005: 3 "Fra stykkevis til delt. En sammenhengende helsetjeneste”; NOU
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kemidler for & fremme funksjonshemmedes deltakelse og likestilling i det norske samfunn.
Forskningsgrunnlaget for utredningene har veert nyttige kilder i min studie. Undersgkelser i regi
av SKUR, rapporter og bgker'” har inneholdt informasjon om funksjonshemmedes rettigheter og
muligheter, om gjennomfering — og manglende bruk av — individuell plan inkludert ansvarlig
tjenesteyter/ koordinator. For eksempel viser undersgkelser enda i 2007 at bare en fjerdedel av
barn i Norge far de tjenester de etter loven har krav pa (Aftenposten, 25.april).

I min sgking etter eksisterende forskning, har jeg funnet mange forskningsomrader som er
relevant i funksjonshemmedeforskning. Den forskningsmodellen jeg har veert best kjent med, har
veert den internasjonale disability-bevegelsens og disability forskningens “sosiale modell” (Mo-
ser, 2006, Sandvin, et.al. 1998, Oliver, 1996). | falge denne er funksjonshemminger resultat av
sosial og politisk diskriminering, funskjonshemmende barrierer, byrakratiske kategorier og medi-
sinske diskurser, og har lite eller ingenting & gjere med den individuelle kroppslige forfatning.
Dette vil vaere den del av rehabilitantenes verden, men min tilnerming til forskningsfeltet er
knyttet til det enkelte menneskets erfaring med & skape en ny tilvaerelse etter ulike grader av
kroppslige endringer. Ved & undersgke det i et fenomenologisk perspektiv, og ettersparre enkeltes
opplevelse med den endrede kroppen, er det ikke funksjonshemming som fenomen jeg studerer,
med rehabilitanters erfaringer av deres endrede virkelighet. "Bakteppet” i studien er de rettighe-
ter Norge har tilbudt rehabilitanter gjennom lover og forskrifter, og de fordringer som gjennom
dette er stilt til tjenestens utgvere og mottakere. Denne studien omhandler rehabilitanters og bi-
standsyteres egne fortellinger.

| den narrative tradisjonen vil noen si at vi blir det vi forteller. Men selv om jeg er inspi-
rert av narrativ teori, mener jeg at fortellingen bare er en spraklig uttrykt side ved erfaringen. | et
fenomenologisk perspektiv, derimot, er erfaringen mye mer enn fortellinger om den. Personen er
ogsa den som konstituerer fortellingen, og er saledes mer enn den. Mennesket kan ikke reduseres
til den fortelling subjektet skaper om seg selv. | fglge den danske filosofen Ulla Thggersen
(2003) gjer fenomenologi det til sitt prosjekt & avdekke hva det betyr & veere menneske, og hva
det vil si & ha erfaringer i verden. Max van Manen (1990:13) hevder at fenomenologisk forskning

er en undring, en ettertenksom sgken etter hvordan mennesket erfarer, opplever verden. Han ek-

2004: 18 "Helhet og plan i sosial- og helsetjenestene. Samordning og samhandling i kommunale sosial- og helsetje-
nester”

Y7 »Om rehabilitering”, Normann et.al. 2003 Individuell plan, et sesam, sesam?” av Thommesen et.al., "Den tause
diskrimineringen” av Kngsen og Krokan
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semplifiserer: ’Det er en undring (ettertenksomhet, sgken) etter mater en mann eventuelt kan
erfare verden som en mann, for hva det vil si & vaere en mann™ (s.s.).

Rammen avhandlingen utgar fra og bygges opp om, er samvaret med seks rehabilitanter
og deres fortellinger om sine erfaringer. Begivenheter i natid kan ikke ses som isolerte fenome-
ner, men som fortsettelse av noe i fortiden som leder til noe vi vil sette pris pa, eller kanskje for-
tvile over, i framtiden, hevder bl.a. Gergen (1999), Murphy (1990) og Frank (1995). Gergen hev-
der videre at fordi individer blir behandlet av andre som karakterer i en fortelling, kan deres his-
torie ogsa bli innbakt i en starre fortelling. Det vil vaere interessant a se om informantene har, og
beholder, sine egne fortellinger, eller om de bakes inn i en rehabiliteringsfortelling slik tjeneste-
ytere forteller den. Hvis sa skjer, kan tjenestemottakere gjgre de profesjonelles fortelling til sin,
og pa denne maten vil de kunne sette grenser for hvem de kan veere, hevder Gergen (1999:70).

La meg fortelle litt om hva jeg vil med min forskning:

1.4.4. Frautfordring til forskning
| denne avhandlingen har jeg satt meg fore & undersgke hvordan det kan erfares a gjenom-

ga en rehabiliteringsprosess. For & fa et materiale som kan si noe om slike erfaringer, har jeg
fulgt seks personer gjennom de ulike faser og prosesser de har gjennomlevd i sin rehabilitering.
Gjennom a falge disse seks i to ar har jeg fatt det Geertz (1973) kaller for "thick discrip-
tions” eller sveert rikholdige data, som ogsa inkluderer nzre relasjoner til familier og omsorgsper-
soner. Selv om det er de seks personene jeg falger og har materiale fra, er det en tematisk analyse
jeg gjennomfarer. Dermed sgker jeg & kunne belyse temaer i rehabiliteringsprosesser, som jeg
mener ikke begrenser seg til kun a veere gyldig i forhold til disse seks, men kan veere sannsynlig
ogsa for andre. Jeg begrunner dette ut fra for eksempel Kvale (1997:161) som hevder at det fin-
nes flere forskjellige former for generaliserbarhet, hvorav analytisk generalisering er en av dem.
En analytisk generalisering involverer en begrunnet vurdering av i hvilken grad funnene
ffa en studie kan brukes som en rettledning for hva som kan komme til & skje i en annen
situasjon.
Ved at jeg er opptatt av a teoretisere omkring den tematikken som kommer fram i slike prosesser,
mener jeg at de tema jeg identifiserer ogsa vil kunne gjelde innenfor andre og lignende rehabilite-
ringsprosesser. Validiteten av forskningen har i falge Pervin (1984:48, ref. i Kvale 1997:165) a
gjere med i hvilken grad en metode undersgker det den er ment & undersgke. Fordi jeg med mine

forskningsferder og bruk av intervjuer og observasjoner nettopp har satt meg fore a undersgke
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folks erfaringer gjennom rehabiliteringsprosesser, har jeg reflektert over dette. Jeg mener derfor
at jeg ved mitt valg av tilneerming ligger tett opp til retningslinjene Kvale argumenterer for.

Selv om jeg tar sikte pa & fa fram mer allmenne tematikker, er jeg ogsa svert opptatt av at
det den enkelte erfarer er unikt og leves pa en personlig mate i den enkeltes livsverden. Her blir
mitt livsverdenperspektiv viktig. Livsverden er bade personlig og intersubjektiv (Bengtsson,
1999, Merleau-Ponty, 1994).

Basert pa mine tidligere erfaringer ved a arbeide i feltet hadde jeg en del undringer og an-
takelser ved inngangen til studien. Et omrade jeg har veert spesielt opptatt av, er hvilken betyd-
ning relasjonen til faguteverne kan ha for den enkelte. Jeg har derfor valgt & ogsa intervjue en
av de tjenesteyterne som var sentral for den enkelte tjenestemottaker pa Sykehuset og i hjem-
kommunen, for & hgre om deres oppfatninger. Andre antakelser var at falgende livsomrader ville
bli bergrt i varierende grad for den enkelte:

- selvstendighet og sjglhjulpenhet, mestring av hverdagslige oppgaver
- mobilitet i hjem, i naeromrade, feriereiser og andre reiser (romlighet)
- naturopplevelser

- relasjoner og nettverk

- kjgnn og seksualitet

- arbeidsmuligheter og gkonomi

- opplevelse av kontinuitet, fortid, natid, framtid

- forutsigbarhet.

| tillegg hadde jeg interesse av a undersgke disse omradene:

- Sammenheng mellom vedtatte ideologier og aktuelle praksiser
- Kommunikasjon mellom aktgrer i feltet

- Gjensidig forstatt "bistand til egen innsats™

- Misforstaelser/ Maktkamp

- Forhandlinger, avklaringer

Pa bakgrunn av mine erfaringer i kommunal rehabiliteringstjeneste visste jeg at det a fa utar-
beidet en individuell plan for den enkelte var en problematikk bestdende av mange faglige og

organisatoriske dilemmaer. Et eksempel var at mange tjenesteytere hadde erfaringer med fagpla-
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ner som ikke ble brukt og hovedsakelig endte opp som “skuffeplaner”. De sa derfor ikke hensik-
ten med a utarbeide en slik plan. Usikkerhet om hva som eventuelt skulle vere annerledes med en
"individuell plan”, hvordan den i sa fall skulle utformes, og hvem som hadde ansvar for utarbei-
delsen av den, farte til at tjenesteytere fraskrev seg ansvaret for a sette i gang prosessen. Argu-
mentasjonen mot a pata seg ansvaret var ofte arbeids- og tidspress, og uten opplering eller ekstra
tidsressurs sa mange det ikke som verken hensiktsmessig eller mulig a pata seg oppgaven.

Et annet omrade som ville vare interessant & undersgke var kvalitetssikring av tjenester
ved overfgring fra Sykehusets spesialavdeling til rehabilitering i tjenestemottakernes eget hjem i
hjemkommunene. Et vesentlig sparsmal ville veere om tjenesteyterne i kommunene hadde behg-
rig kompetanse for a kunne gi ngdvendig bistand til ’brukerens egen innsats™ i den spesifikke
problematikken den enkelte rehabilitant brakte med seg? Selv om forskrifter om rehabilitering
hevder at rehabilitering skal ta utgangspunkt i tjenestemottakerens egne behov (Forskrift for re-
habilitering, 8§ 2, Ind. Plan, 2005:14), er dette ngdvendigvis ingen garanti for at tjenestemottake-
rens erfaringer og opplevelser utgjer et sentralt omdreiningspunkt for de beslutninger som tas.

Dette er temaer intervjuene har kretset rundt, og det er spgrsmal jeg har arbeidet med.

Forskningsprosjektet har tittelen:
Skadet for livet - myndig i eget hus?
En analyse av
- folks erfaringer i rehabiliteringsprosesser

- samspill mellom mottakere og utagvere i rehabilitering

Vedrgrende tilnaerming til feltet sier Bengtsson (1999:31):

En forskningsansats innehaller filosofiska stallningstaganden av ontologisk och epistemo-
logisk slag, dvs. grundantaganden om vad verklighet och kunnskap ar. Dessa stélningsta-
ganden far konsekvenser for valg av forskningsmetod. Av de antaganden som gors om
verkligheten och kunskapen foljer vissa metoder och andra utesluts.

| neste kapittel vil jeg gjare rede for mine metodologiske og forskningsmetodiske overveielser.

1.4.5. Metodologiske og forskningsmetodiske overveielser
Oppbyggingen av avhandlingen falger de valg jeg har tatt metodisk. I og med at jeg har

valgt a falge seks personer over en tidsperiode pa to ar, sa falger framstillingen i avhandlingen

denne prosessen kronologisk. Forskningsspgrsmalene mine handler om a undersgke og a "narle-
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se” noen rehabiliteringsprosesser. For & kunne fa materiale fra dette har jeg benyttet og utfart
feltstudier med kvalitative intervjuer og narobservasjoner. Jeg har foretatt det jeg har kalt fire
forskningsferder gjennom perioden. Reisene er konkrete, jeg har besgkt informantene i deres
hjemlige omgivelser i ulike deler av landet, men ogsa brukt som metafor, som menneskers reise
gjennom livets ulike faser. De fire forskningsferdene har krevd forskjellige forberedelser, og uli-
ke problemstillinger har tradt fram. Jeg har derfor gjennomfgrt ulike metodiske refleksjoner knyt-
tet til hver reise.

Steinar Kvale (1997:21) beskriver det kvalitative intervjuet som et livsverdenintervju hvor
malet er & "innhente beskrivelser av den intervjuedes livsverden, med henblikk pa fortolkning av
de beskrevne fenomenene”. | falge Kvale er forskningsintervjuet basert pa den hverdagslige sam-
tale eller konversasjon. Han peker videre pa at intervjuet tjener to spesielle formal i fenomenolo-
gisk hermeneutisk forskning. Farst som middel for & utforske og samle erfaringsmessige histo-
riemateriale som kan tjene som en ressurs for a utvikle en rikere og dypere forstaelse av et men-
neskelig fenomen. | tillegg fungerer det som et paheng for a utvikle en samtalerelasjon med sam-
talepartneren omkring betydningen av en erfaring. Jeg har derfor valgt relativt uformelle intervju-
er hvor malet har veert & fa rehabilitantenes fortellinger om deres opplevelser i de ulike fasene i
rehabiliteringsprosessen.

Fenomenologisk forskning er studiet av levde erfaringer, hevder Van Manen (1998),
skildring av erfaringer vi lever, mens vi lever dem. Hvorvidt forskningen vil veare fenomenolo-
gisk, avhenger av de sparsmal som settes i fokus. A forske fenomenologisk er & sparre fenomeno-
logisk, hevder han. Videre hevder Patricia Benner (1994) at ved a etablere en kommunikativ kon-
tekst hvor de intervjuede befinner seg i omstendigheter de er fortrolige med, kan de lettere fram-
kalle narrative minner og praktisk kunnskap. Mye av var viten kan kun fremkalles i situerte hand-
linger, sier hun. Gjennom samtaler og narobservasjoner i deres hverdagslige omgivelser, har jeg
ment & kunne fa best mulig tilgang til deres livsverden innenfor de rammer jeg har til min forsk-
ning. Jeg har mgtt dem i ulike situasjoner, pa sykehusavdelinger, i hjem, pa kafeer, kjgpesentre,
pa arbeidsplasser, pa fysikalske institutter, alene og i samspill mellom tjenestemottakere og tje-
nesteytere.

Rehabilitantene har selv valgt hvilke profesjonelle aktgrer jeg kunne intervjue. Tjeneste-
yterne har jeg bare mgtt pa deres arbeidsplasser. Jeg har intervjuet dem om deres egne erfaringer,

samt deres fortolkninger av tjenestemottakernes opplevelser. Ved a benytte en slik dobbel beskri-
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velse er det mulig a fa fram ulike perspektiver om samme fenomener, samt & fa rokket ved mine
egne fordommer. Jeg tar for gitt at menneskers levde erfaringer er mer kompleks enn jeg kan
bringe fram i enkeltfortellinger, men samtidig har jeg tro pa at mennesker kan formidle erfaringer
ved hjelp av spraket, og at vi kan lere av hverandres formidlede erfaringer. Van Manen sier det
slik (1990:16)

(...) & tro pa muligheten til & forsta verden gjennom & opprettholde en ettertenksom og
konverserende relasjon med verden. Rasjonalitet uttrykker en tro pa at vi kan dele denne
verden, at vi kan gjare oss forstatt i forhold til hverandre, og at erfaringer kan gjares be-
gripelig. Men et humanvitenskapelig perspektiv tar alltid for gitt at menneskers levde erfa-
ringer til enhver tid er mer kompleks enn det som kan bringes fram i enkeltbeskrivelser,
og at det alltid vil veere et element av noe udefinerbart i livet.

Min hensikt er & veere sammen med deltakerne i studien pa en mate som gjer det mulig for dem a
gjere rede for sin verden med ord som gir mening for dem, men ogsa for meg — selv om jeg ikke
har gjort de samme erfaringer som de har. Van Manen hevder at folk gjennom a fortelle kan finne
en mate & komme underfund med sitt eget liv, fordi narrativer kan veare en kanal for fglelser og et
middel for & uttrykke kroppslige kriser. Et sparsmal jeg gjennom mine samvar med de intervjue-
de derfor ma veere oppmerksom pa, er hvilken pavirkning vare samtaler vil ha for dem? Gjennom
spraket kan jeg fa tilgang til deres verden av erfaringer i den grad erfaringer kan beskrives eller
sprakliggjeres. Uansett vet jeg at den eneste maten jeg kan fa tilgang til det indre mennesket, er a
veere sammen med det i det Bakhtin (2003:196) kaller en dialogisk relasjon.

A tilegne seg det indre mennesket, se og forsta det, er umulig hvis man gjer det til et ob-
jekt for en ngytral og likegyldig analyse. Det er heller ikke mulig a tilegne seg det indre
mennesket gjennom a flyte sammen med det, fale seg inn i det. Nei, det indre mennesket
kan man bare nerme seg, man kan fa til & dpne seg gjennom dialogisk samkvem med det.

Magtene med de ulike vil i filosofisk forstand ha en radikalitet i seg, i den forstand at det mennes-
ket jeg star overfor alltid vil veere en fremmed, i betydningen: ikke meg selv. Age Wifstad (1994:
3678) kaller mater mellom et subjekt og et annet en utfordring, ikke ved det som blir sagt eller
gjort, men ved det blotte narveer av den andre. Jeg ma ta meg i vare for & tro at jeg kan finne
sannheten om den andre. Bevisstheten ligger ikke apen og organisert framfor noen av oss, og som
forsker vil jeg fortolke deres fortellinger ut fra min livsverden.

Van Manens pastand (1990:76) er at den beste maten a komme innenfor livsverden er a ta
del i den gjennom en narobservasjon. Det er en tilnerming som involverer en holdning hvor

forskeren antar en relasjon som er sa nar som mulig gjennom stemme, toneleie, blikk, kropp,
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bevegelse med mer, samtidig som hun opprettholder en hermeneutisk arvakenhet overfor situa-
sjoner som gir adgang til a ta et steg tilbake for a reflektere over betydningen av disse situasjone-
ne. Det er denne holdningen jeg seker & innta i forhold til de seks personene jeg falger i denne
studien. Denne nar-observasjonsmetoden krever at jeg som forsker er bade deltaker og observa-
tar pa samme tid. Det innebzrer at jeg opprettholder en viss reflekterende holdning samtidig som
jeg er pa vakt mot en type manipulerende og kunstig holdning som en slik holdning lett kan
komme til & bli i en sosial situasjon og relasjon (van Manen, 1990:77). Det som er viktig nar en
forsker innhenter anekdoter, hevder van Manen, er a fa tak i poengene eller slagkraften som
anekdotene bearer i seg. Uten dette poenget er fortellingen bare som lgs sand i handen. I erkjen-
nelse av mine evner og begrensninger innser jeg at dette vil veere noen av mine forskningsmessi-
ge starste utfordringer.

Rasmussen (1996:157) peker pa at ”Den feenomenologiske metode er konkret. Den verden
forskeren vil undersgge, er han selv en del af””. Pa grunn av min tidligere tilhgrighet blant tjenes-
teytere ser jeg at det vil det kunne hefte en tvetydighet ved min rolle som forsker. For a imate-
komme dette og legge til rette for & kunne holde en forskningsmessig distanse, har jeg benyttet
Edmund Edvardsens (2001, 1998) modell om symmetriske versus asymmetriske relasjoner, og
dialogisk versus monologisk kommunikasjon i analysen av samhandling, i min sammenheng
asymmetriske relasjoner mellom rehabilitantene og deres bistandsytere. Men la meg fa fortelle
om noen av de praktiske forberedelser jeg foretok for jeg kunne ta fatt pa den farste forsknings-

reisen.

1.4.6. Tilgang til forskningsfeltet og etiske refleksjoner.
Med utgangspunkt i det ovennevnte startet jeg med a gjennomfare et pilotprosjekt. For a

skaffe meg et utgangspunkt for det videre arbeidet, intervjuet jeg en mann som hadde brukket
nakken i en ulykke. P& bakgrunn av det formulerte jeg et brev til mulige informasjonspersoner,
samt noen spgrsmal i en dpen intervjuguide. Etter a ha fatt godkjent meldeskjema av NSD, Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste, og brevet til eventuelle deltakere (vedlegg 1) var godkjent
av Regional komité for medisinsk forskningsetikk (REK), tok jeg kontakt med avdelingslederne
pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering ved St. Olavs Hospital i Trondheim, Hauke-
land sykehus i Bergen og Sunnaas ved Oslo. | Norge er spesialiserte tjenester organisert etter
skadens art og omfang. Ved omfattende ryggmargsskader blir pasienter nord for Mgre sendt til

St. Olavs Hospital i Trondheim. Pasienter fra @stlandet og Sgrlandet blir sendt til Sunnaas syke-
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hus utenfor Oslo og pa Vestlandet sendes de til Haukeland sykehus. | et lite land som Norge er
anonymisering av deltakerne i et forskningsprosjekt en forskningsmessig utfordring. Alle de in-
volverte sykehusene er lokalisert i tilknytning til starre byer, sa jeg velger a kalle byene ”Storby-
en”. De sentrale sykehusene Kkaller jeg ”Sykehuset” og skiller ikke mellom dem i beskrivelsene.
Lokaliseringen av akuttsykehusene er i mindre byer og kalles her ”sykehuset” i ”Byen”. Jeg tror
ikke det er prinsipielt viktig hvorfra i Norge deltakerne i studien kommer fra, men jeg tror det er
store ulikheter mellom tilbudene og mulighetene i sentrale strgk og i utkantstrgk. Ettersom bare
en av deltakerne i studien kommer fra et lite tettsted, har jeg gitt stedet navnet "Hansgy”. De and-
re bor i byer jeg har kalt "Byen”.

Utvalgskriteriene for deltakere i studien var at deres skader var sa omfattende at det hadde
store konsekvenser for det livet de levde. De skulle vaere voksne og rimelig veletablert i livet.
Kjennsmessig fordeling skulle vaere omtrent lik. Ved & kontakte avdeling for fysikalsk medisin
og rehabilitering pa de sentrale sykehusene, kom jeg til avdelinger med pasienter med rygg-
margsskader. Det betyr at pasientene har brudd i ryggen med pafglgende lammelser p.g.a. skade
pa ryggmargen. Hvorvidt skaden var varig ville ikke vise seg fer det var gatt noen uker eller ma-
neder. Uansett ville skaden fare til store konsekvenser for dem i kortere eller lengre tid, sa det
viktigste kriteriet for  delta i studien ville veaere oppfylt.

Fra avdelingenes side ble den praktiske tilretteleggingen for gjennomfgring av studien
gjort med stor imgtekommenhet og hjelpsomhet. Ettersom jeg skulle faglge rehabilitanter i en tid-
lig fase av rehabiliteringen, matte jeg vente noen uker fgr det kom "nyskadde” til avdelingen. Det
var var, og halvannen maned etter min henvendelse, kom fem positive svar i lgpet av en uke. Alle
rehabilitantene hadde ogsa fatt positivt svar om deltakelse fra deres primarkontakter pa avdeling-
en. En maned senere mgtte jeg ytterligere en som var villig til & veere med i prosjektet, i alt seks
personer. Av ulike grunner fikk jeg aldri snakket med hans primarkontakt. | avhandlingen vil jeg
kalle dem for Bard, Arne, Jens, Vidar, Sverre og Jenny. Navnene er tilfeldig valgt, og har ingen
sammenheng med personer jeg kjenner. Alle hjelperne har jeg gitt navn som begynner pa H, og
eventuelle partnere eller naere venner har jeg gitt navn med initialen T.

En apen forskningstilneerming krever kontinuerlig refleksjon og etiske overveielser. Del-
takerne i studien var i en sarbar livssituasjon. Det var derfor viktig a sikre deres integritet ved a
veere seerlig stemt overfor deres sarbarhet og opplevelse av utlevering, slik at de ikke falte seg

utnyttet (Nortvedt, 2006, Lillests, 1998). Gjennomfaringen av studien foregikk gjennom flere
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mgter innenfor deres private sfeerer bade personlig og i deres hjem. Dette innebar at jeg som fors-
ker matte vare forberedt pa & komme i situasjoner hvor mitt naerveer kunne oppleves som en be-
lastning. Ved & ga sa neert innpa ulykken og hva den hadde medfart, var jeg til enhver tid forbe-
redt pa at deltakerne kunne fa falelsesmessige reaksjoner som kunne tilsi avbrudd, omstrukture-
ring eller avslutning av intervjusekvenser. Min bakgrunn som spesialist i psykiatrisk og psyko-
somatisk fysioterapi vurderte jeg som nyttig erfaring. Jeg skulle ikke drive noen form for terapi,
og hadde reflektert mye over grensene for min kompetanse. Jeg var opptatt av folks hverdag, av
deres opplevelse av sin egen kropp, av tilgjengelighet til verden, til mellommenneskelige relasjo-
ner, til opplevelse av tiden og sa videre. Skulle det imidlertid oppsta vanskelige situasjoner var
deres primarkontakter i rehabiliteringstjenesten som jeg ogsa skulle intervjue, forberedt pa a
kunne de fungere som et ”back-up-team”.

Informantene ble far og i hvert mgte gjort oppmerksom pa at de kunne trekke seg fra pro-

sjektet. Dilemmaer i forhold til dette vil bli behandlet i beskrivelsene av forskningsferdene.

1.4.7. Min rolle ... a forske pa levde erfaringer.
En viktig forberedelse far farste del av forskningsreisen var a fa avklart mitt metodiske ramme-

verk og min rolle som forsker i mgte med deltakerne i studien. Det perspektivet jeg skriver innen-
for tar utgangspunkt i og relaterer seg til en kritisk samfunnsvitenskapelig tradisjon der selvre-
fleksivitet og apenhet i forskningsprosessen oppfattes som et allment krav. Den presisjon og ngy-
aktighet en slik humanvitenskap etterstreber, sgker jeg a na gjennom a gi fortolkende beskrivelser
som inneberer helhet og detaljrikdom (Engelsrud, 2003).

I mgtet med rehabilitantene ba jeg dem beskrive sine erfaringer og sin selvoppfatning, og
klargjgre og utdype sine perspektiver pa verden slik de opplevde den na. Likesa ba jeg bistands-
yterne beskrive sine oppfatninger av rehabilitantenes selvoppfatning og opplevelser. | samtalenes
lgp har hjelperne ogsa formidlet sine oppfatninger av bade samspillet mellom dem og tjeneste-
mottakerne, og deres faglige og etiske betenkninger. Forskningsinteressen i avhandlingen er altsa
a undersgke bade hva tjenestemottaker og tjenesteyter har erfart, men med rehabilitantene i fokus.
Hvis essensen i erfaringen er blitt tilfredsstillende spraklig beskrevet, vil, beskrivelsen av en erfa-
ring ha vekket til live eller vist kvaliteten og betydningen, signifikansen, av den pa en fyldig eller
dyp mate (Kvale, 1999, van Manen, 1998). Jeg vil imidlertid ta en liten avstikker og sette et for-
siktig lys pa mine egne opplevelser som forsker, fagperson og menneske. Gjennom min tilstede-

veerelse vil jeg befinne meg i et kommunikativt forhold til alt i verden (Bengtsson, 1999), og
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dermed ogsa til deltakerne i mitt prosjekt. Som "levd kropp™ erfarer og uttrykker jeg som forsker
pa samme mate som deltakerne, mening gjennom min mate a eksistere pa i gjensidighet med om-
verdenen. Min tilnerming til deltakerne i studien handler om samarbeid hvor vi som aktgrer er
utlevert til hverandres forstaelse og aksept. Det er derfor viktig & sgke a forsta ikke bare dem,
men ogsa noen av de prosesser som foregar i meg og mellom oss som mennesker. Her har jeg
kunnet dra nytte av mine erfaringer fra min psykomotoriske fysioterapipraksis hvor jeg aktivt
sgkte a persipere mine pasienters livsverden gjennom a ta inn deres respiratoriske uttrykk, deres
bevegelser og deres vegetative reaksjoner. Pa den maten har jeg forsgkt a forstd mer av deltaker-
ne enn deres verbalt uttrykte erfaringer, og a forsta noe av grunnlaget for deres opplevelse av den
situasjonen de er i.

| artikkelen ”’Metodologiske utfordringer med den levde kroppen som erfaring og pers-
pektiv’” skriver Gunn Engelsrud (2003:3) at

subjektet er intersubjektivt i den forstand at egen og andres levde kropp utgjer en grunn-

leggende gjensidighet.
Hun henviser til Merleau-Ponty (1994:169) som sier at

Uansett om det drejer seg om den andens krop eller min egen krop, kan jeg kun lsere men-

neskets krop at kende ved at leve den, dvs. ved at overtage det drama, der gennemtraenger

den, og smelte sammen med det.
I mine mgter med deltakerne i studien, har jeg som egenkropp alltid befunnet meg i randen av
alle mine persepsjoner. Det betyr at jeg i alle mgter med de andre ogsa har mgtt mine egne
kroppslige erfaringer som del av min dialog med dem (Engelsrud, 2003). I det ligger det ogsa en
fare for overfortolkning av den andres uttrykk, noe som en forsker ma reflektere over og veere pa
vakt mot. | intervjusituasjonen bruker jeg alle sanser for a ta inn den verden deltakerne i studien
beskriver. Merleau-Ponty (van Manen, 1998:27) viser til at sansing bade er historisk, kulturell og
sosial. Den betydningen sansingen har for oss fremtrer alltid mot en bakgrunn av de tidligere er-
faringer som det sansende subjektet har i verden, en verden som bade er historisk, kulturell og
sosial (Bengtsson, 1988). Dette inkluderer ogsa intellektuelle erfaringer. Den mening som er
virksom i sansingen er imidlertid ikke en tillemping av begrep og teorier. Dersom de har innvirk-
ning pa oss, kommer de til & resultere i en ny forstaelse. De kommer spontant til a innga i sans-
ningen uten at vi oppfatter det eller behgver & kunne redegjare for det.

Jakob Melge skrev noen interessante refleksjoner om forskerens “blikk” i et vitenskapste-

oretisk notat ved Universitetet i Tromsg i 1967. Han snakket om at det ofte forventes av fagfolk
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at de skal ha et "kyndig blikk”, og veere ekspert innenfor sine omrader. Som forsker er det min
utfordring & komme inn med et blikk som apner opp for a se den annens prosjekt for a skape seg
en ny framtid, og for & se samspillet i det relasjonelle arbeidet som foregar mellom aktgrene. Ja-
kob Melge skriver at det er et poeng a gjagre var menneskeskapte verden synlig for oss. Den syn-
lige delen av var verden skriver han, er den delen av verden der vi selv er virksomme. Men sam-
tidig kan det samfunnet vi lever i romme mange fremmede verdener, og dermed kan andre deler
av verden bli usynlig for oss. Som kvalitativ forsker er jeg dobbel hermeneutiker. Jeg fortolker
den annens fortolkning av sitt eget liv. Dette skal jeg gjare i ydmyk erkjennelse av at jeg ikke vet
hva den annen vet, at jeg i utgangspunktet ikke forstar den annens prosjekt nar han og hun forsg-
ker & takle sin egen framtid. Kanskije er det et framtidsprosjekt som strekker seg langt fram, eller
det kan omhandle den neste timen, de neste minuttene. Det er Klart at rehabilitantenes nye pre-
miss med ryggmargskaden gjgr noe med framtiden. Men jeg kan ikke vite hva, og de nye premis-
sene kan ikke viske ut spgrsmalet om framtiden.

Melge pastar at det eneste jeg kan ha en dyp og rik forstaelse av nar det gjelder andres
virksomheter, er deres virksomhet innenfor situasjoner eller ordninger jeg selv er godt fortrolig
med, fordi jeg selv har erfaring fra slike virksomheter. Men dette vurderer jeg ogsa som en mulig
feilkilde. Mine virksomheter som fysioterapeut er sa nart tilknyttet pasienter med samme type
skader som deltakerne i studien, at jeg kan komme til & tro at jeg forstar deres erfaringer som
ryggmargskadd ut fra mine profesjonelle erfaringer. Jeg kjenner de begreper som er innebygd i
virksomheten, og har kompetanse innenfor den sammenhengen rehabilitantene er innenfor. Men
samtidig vet jeg at dersom jeg som forsker tror at jeg forstar deres virksomhet i deres gjenopp-
bygging av et liv, at hvis jeg tror jeg ser det som er a se, sa er det fare for at jeg har det Melge
kaller for et "dadt blikk™. Da star jeg i fare for a ikke se det som er a se, fordi jeg ikke vet at jeg
ikke ser det! I mitt mgte med den enkelte ma jeg derfor arbeide for & fa det Melge kaller et
"ukyndig blikk”, for & overskride grensene for min ekspertrolle, og klare & akseptere den Annens
ekspertise pa seg selv. Mine intensjoner er a la den enkelte av mine intervjupersoner sta fram som
kyndig innenfor den sammenhengen han og hun er aktgr i, nemlig som bygger av sitt eget liv pa
de premisser de na har fatt. Kun ved a ha et ukyndig blikk, ved & vaere bevisst at jeg faktisk ikke
fullt ut forstar det deltakerne i studien gjennomlever, kan jeg som ukyndig kommunisere med de
kyndige, de hvis livsverden jeg skal prgve a forsta.

Max van Manen (1990:101) skriver at de basale tingene i var livsverden (slik som levd
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tid, levd rom, levd kropp og levde mellommenneskelige relasjoner) er preverbal, og vanskelig &
beskrive. Til dette trengs raffinement og sensibilitet, sier han. Dette har jeg etter beste evne sgkt &
uteve for a fange opp bade kroppslige og verbale uttrykk i samspillet mellom aktgrene, tjeneste-
mottakere, tjenesteytere og meg som forsker (van Manen, 1990). Fordi deltakerne i studien var
spredd utover store deler av landet har jeg ikke veert i stand til & leve sammen med dem over tid,
slik for eksempel en antropolog gjgr nar hun studerer mennesker. ”Sakene” i denne studien er
hvilken betydning de kroppslige endringene har for brukernes liv, og hvordan hjelpere forstar
hans og hennes formidlede livsverden og bistar i forhold til det. Med en fenomenologisk tilnzr-
ming sparres det ikke: Hvordan lever folk etter en slik ulykke? Denne studien vil etterspgrre hva
selve kjernen i livserfaringen er etter at de kroppslige funksjonene er blitt endret etter skaden (van
Manen, 1990).

Gadamer hevder (1986:86) at det & veere menneske i mgte med andre alltid innebzrer a
veere fortolker. Det kaller han a ha en hermeneutisk innfallsvinkel. Denne fortokningen av verden
hviler pa egen erfaringshorisont og egen forforstaelse. | mitt mgte med deltakerne i studien vil jeg
derfor orientere meg i en kontinuerlig dialektikk mellom selvfortolkning og fortolking av andre
(Vetlesen og Sténicke, 1999, Engelsrud 2003).

Jeg er opplart i mater a tenke pa, persipere pa, handle pa. Som kropp er jeg beerer av min
Veren-i-verden, og som kroppslig individ er jeg en del av et bestemt miljg (Merleau-Ponty,
1994). Alt jeg erfarer, engasjerer jeg meg uavbrutt i. Slik lar det seg ikke gjgre for meg a trd fram
som noe annet enn meg, skapt og utviklet gjennom mitt liv. I denne verden vil aktiviteter og ma-
ter jeg handterer situasjoner og gjenstander pa ha betydning, fordi de speiler hvem jeg er og ska-
per de perspektiv jeg ser verden ut fra. Jeg har derfor ogsa reflektert over mine egne kroppslige
reaksjoner i mgtet med den enkelte personen. Dette vil jeg konkretisere i beskrivelsen av reisene
ut i feltene.

Lindseth og Norberg (2004) beskrivelse av fortolkning av intevju-tekster i en forsknings-
prosess skritt for skritt, har veert praktiske rettesnorer i analyseprosessen, samt Edvardsens analy-
semodell for kommunikasjon i asymmetriske relasjoner. Likesa har Steinars Kvales bok ’Det
kvalitative forskningsintervju™ (1997) veert sentral i forskningsprosessens praktiske gjennomfg-
ring. Samtalene jeg har hatt med deltakerne har hatt en hermeneutisk malsetning: De har veert

rettet mot 4 skape mening og fortolkning i forestillinger om det a bygge opp et nytt liv.



Skadet for livet - myndig i eget hus? 45

1.4.8. Refleksjoner om tilegning av kunnskap om "den Annen”
Nortvedt og Grimen (2003:48) hevder at fortolkningen av mgte med andre mennesker

har betydning i den forstand at et interpersonlig mate eller relasjon som regel forstas eng-

asjert og folelsesmessig. Den er subjektiv i normativ forstand ved at den andres situasjon

far betydning for forholdet til en selv. Forholdet til andre mennesker involverer i dypeste

forstand egen eksistens, i hvordan en selv faler, tenker og opplever det & vaere menneske.
Pa samme mate som aktarene i feltet ma ogsa forskere tillate seg a kjenne pa de moralske dilem-
maer som et bistandsarbeid kan innebere, hvis vi skal leere noe om hvilken betydning store liv-
sendringer har for den enkelte. Ellis og Bochner (2000) skriver i boka "Methods of collecting and
analyzing empirical materials” at

Vi trenger en form som vil tillate leserne & fale pa de moralske dilemmae, tenke med var

fortelling i stedet for om den.

Jeg har valgt en form hvor jeg som person er tydelig i min forskning, slik at leseren er informert
om den basis jeg tolker ut fra. Fra den grunn vil jeg formidle mine inntrykk fra mgtene med den
enkelte slik jeg matte dem. Jeg velger a la dette prege strukturen i framstillingen av avhandling-
en. Jeg vil derfor presentere metodiske og teoretiske refleksjoner som en del av reisemetaforen.

Mine feltstudier foregikk med ulike intervaller. De tre farste med et halvt ars mellomrom,
og den fjerde et ar deretter. Dette inkluderer to turer tilbake til Sykehuset. Den farste tilbaketuren
var for a delta pa utskrivingsmagtet til Arne, den yngste av deltakerne. Samtidig matte jeg Sverre
som ogsa sa seg Villig til & delta i prosjektet. Den andre turen var til Vidar, fordi det etter vart
farste mgte gikk opp for meg at hans posisjon under intervjuet var annerledes enn de andres.
Mens jeg meatte de gvrige deltakerne i full viger i rullestol, i aktivt samspill med andre, 13 han i
sengen og virket mer sarbar. Dette mener jeg kan ha pavirket min ”stemthet” i forhold til inter-
vjupersonene (Kvale, 1999).

Jeg vil i farste omgang gi en presentasjon av informantene slik jeg umiddelbart observerte
dem og fortolket deres fortellinger da jeg matte dem pa Sykehuset fa uker etter ulykken. Dette
gjer jeg for & kontekstualisere begivenhetene. Samtidig vil jeg tilstrebe & gi en fenomenologisk
beskrivelse som en adekvat belysing av noen sider ved deres livsverden som kan gjenlyde, gi
resonans til opplevelse av levd liv. En god fenomenologisk beskrivelse blir validert av levd erfa-
ring og validerer levd erfaring, sier van Manen (1998). Men & ha et slikt fokus innebeerer

a interessere seg for hvordan saken viser seg og samtidig veere opptatt av hvem som erfarer.
Altsa en interesse for erfaring knyttet til & vende seg mot det erfarende subjektet selv. Sub-
jektet forstas som et subjekt som er i verden (Engelsrud, 2003:2).
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Men far jeg presenterer deltakerne i studien, vil jeg gjare noen metodiske refleksjoner og presen-
tere en modell som har veert viktig for & kunne holde en forskningsmessig distanse i analysen av

intervjumaterialet.

1.4.9. "Forisannhet & kunne hjelpe ...” -
Seren Kierkegaard skrev engang (i 1859) det jeg tror ma vere helsearbeideres mest siterte utta-

lelse:
For i Sandhed at kunde hjalpe en Anden, ma jeg forstda mer end Han — men dog farst og
fremmest forstd det HAN forstar. Naar jeg ikke ger det, sa hjelper min Mereviden ham
slet ikke.
Definisjonen av rehabilitering kan etter min forstaelse betraktes som en omskriving av Kierke-
gaards uttalelse for snart 150 ar siden, tilpasset rehabilitering. Den peker pa at en relasjon mellom
hjelper og mottaker i et rehabiliteringsprosjekt ma vere bygget pa anerkjennelse, at hjelperen ma
anerkjenne den Annen som et menneske verdig respekt og lydhgrhet. Men denne anerkjennelsen
ma ogsa veere gjensidig, for uten tillit til hverandre vil det ngdvendige samspillet ikke veere mu-
lig.

Min tidligere tilhgrighet til gruppen av tjenesteytere og mine mange erfaringer som parg-
rende gjorde at det ville vaere spesielt viktig a veere skjerpet i analysearbeidet. Jeg innsa at mitt
eget engasjement kunne bli en utfordring. Min sgken etter metoder som ville minimere faren for
at mine emosjoner skulle styre min fortolkning i analyseprosesser, farte meg til noen modeller
professor Edmund Edvardsen hadde utarbeidet i sin forskning pa samspillet mellom andre aktarer
i en annen tid'®. Tankene mine tok en avstikker pé reisen — i tid og rom. For i samme tidsrom som
Kierkegaard skrev dette, kom embetsmenn sgrfra og skulle “omvende” mine nordnorske forfedre
til et bedre, mer ”hgyverdig” liv. De var ikke interessert i hva nordlendingen forsto. De tilla ikke
hans kulturelle kapital noen verdi. De kom med sine ideer og verdier, med sin moral, sine mater a
kommunisere pa, sine symboler og tankemgnstre, filosofi, kosmologi, religion, estetikk og eks-

pressivitet og alt det Marianne Gullestad (1994:14) beskriver som kultur. Hun kaller " all sosial

'8 Edmund Edvardsen har forsket pa skole- og medisinalprotokoller fra tiden 1840-1920, pa &rlige innberetninger fra
distriktsleger i nord til myndighetene i hovedstaden. Protokollene var beretninger om riksoppdragernes mgter med
“allmuen nordpé” — sett fra riksoppdragernes perspektiv. Edvardsen benevner mgtene mellom riksoppdragerne sgrfra
og "allmuen nordpa” som "kulturmgter”.
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handling”, for kultur. P& bakgrunn av sin forskning skrev Edvardsen artikler*® hvor han presen-
terte sin analysemodell i ulike varianter. Jeg leser Edvardsens artikler i lys av forstaelsen av kul-
tur som hverdagsliv, som livsverden. Artiklene handler altsd om mgter mellom den tids elite” i
form av distriktsleger, prester og laerere og den sakalte "allmue” pa siste halvdel av 1800-tallet og
begynnelsen av 1900-tallet, men de kan vere nyttig som bakteppe for refleksjoner om samspill,
om mgter mellom tjenestemottakere og tjenesteytere i rehabiliteringsprosjekter i det 21. arhundre.
| de neste kapitler presenterer jeg min forstaelse av Edvardsens modell, slik jeg bruker den i ana-

lysen av samspillet mellom de ulike “aktarene” i rehabiliteringstjenesten.

1.5. P4 vei til et analytisk univers —
Hierarkisk og analytisk kulturbegrep i likeverdige eller
maktbaserte kulturmegter.
De tekstlige spor Edvardsen undersgkte i sin forskning, hadde sin bakgrunn i historisk-

kulturelle mgter mellom aktgrer i det som na betegnes som samfunnets farstelinjetjeneste, riks-
oppdragere i skikkelse av lerere og distriktsleger, i interaksjon med "vanlige” folk i Nord-Norge,
"rikets allmue”®. Edvardsen viser til at partene erfarte interaksjonen ulikt, men at kun den enes
stemme kom fram i beskrivelser. For & kunne fa innsikt i partenes ulike syn, valgte han a skille
mellom to kulturbegrep, det hierarkiske og det analytiske, og & bruke det som navigasjonsinstru-
ment pa forskningsferden. Begge begrepene har gye for kulturell variasjon, men skilles i sin
mate a oppfatte forskjellene pa” (Edvardsen, 1998). Den hierarkiske kulturforstaelsen viser til at
kulturelle forskjeller kan og bgr rangordnes. Edvardsen viser til eksempler fra ulike omrader for
bedgmmelse av kulturell kvalitet, bade historisk og geografisk. Felles for dem alle er at den ene

hegemoniske parten definerer den andre kulturens verdier og kvaliteter som laverestaende og

19 Modellen er utformet i fire ulike varianter: Fig.1, om likeverdige eller maktbaserte kulturmgter i kombinasjon med
analytiske eller hierarkiske kulturbegrep, og fig.3, om kulturpedagogens positive eller negative selvtilskrivning i
kombinasjon med hennes positive eller negative andretilskrivning, er presentert i artikkelen "Historiske protokollers
partiskhet” (Edvardsen, 2001). Fig.2, om symmetriske eller asymmetriske relasjoner krysset med dialogisk eller
monologisk kommunikasjon, presenterte Edvardsen pa et veiledningsmgte i mai 2005. Fig. 4, om Knektens positive
eller negative selvtilskrivning krysset med hans positive eller negative andretilskrivning er presentert i artikkelen
”Den sammensatte nordlendingen” (Edvardsen, 1998)

2 Mgtene Edvardsen omtaler var p& ingen méte likeverdige. Som offentlig oppnevnte formyndere var det riksopp-
dragernes oppgave a fere protokoller, bade i skolen og i helsevesenet. Men protokoller av denne typen er, i falge
Edvardsen, a forstd som tekstlige spor etter historisk-kulturelle mgter mellom aktgrer. Det betyr at protokollene som
historisk kilde selv hadde en kilde, nemlig interaksjonen mellom aktarene. Fenomenet riksoppdragelse inspirerte
Edvardsen til & sgke bak riksoppdragerens beskrivelse av mgtene med allmuen, og lese deres rapporter som maktha-
vernes, eller situasjonsdefinitarenes partsrapporter. Han valgte derfor a lese protokollene med et mistenksomt blikk,
en mistankens hermeneutikk, og a forankre konstruktgrenes rapporter i en dobbel beskrivelse (Bateson 1980).
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bedemmer den andre kulturen ut fra dette. Dette betyr at mennesker som har andre verdier, eller
etter riksoppdragernes forstaelse kommer til kort i forhold til denne standarden, ma oppdras til
den “riktige” kulturelle forstaelsen. Vi skal se hvordan en lignende dynamikk kan utspilles i rela-
sjonen mellom tjenesteytere og tjenestemottakere i rehabiliteringsfeltet.

Som en motsats til det hierarkiske kulturbegrepet, stiller Edvardsen det analytiske. Den
som identifiserer seg med en analytisk holdning til kulturelle forskijeller, vil etter hans forstaelse
finne det problematisk a rangordne dem.

| stedet vil hun argumentere for respekt for variasjonene og preve a fa forstand pa de ulike

kulturene pa deres egne premisser (Edvardsen, 2001:139).

Innenfor denne forstaelsen av kulturelle forskjeller, vil ulikhetene i nabokulturer etter Edvardsens
forstaelse veere potensialer til et kulturelt mangfold med mulighet til kulturell utvikling og end-
ring.

I lys av de to kulturbegrepene presenterer Edvardsen mellommenneskelige mater av to
ulike slag. Pa den ene siden, hevder han, er det

likeverdige mater hvor partene setter seg inn i hverandres kulturelle ordninger pa et gitt

felt og eventuelt modifiserer sine respektive ordninger som fglge av forstandens mellom-

komst og maktas fraveer (s.s.:145).
| slike mater sgker den ene part ikke & dominere den andre, men begge parter inspireres i deres
arbeid med egne ordninger. Resultatet kan da bli enten endring, eller erkjennelse av at begge ord-
ninger kan veere fruktbare — side ved side. Motsatsen til likeverdige mater er ulikeverdige eller
maktbaserte mgter hvor

Herren i relasjonen trer sine ordninger over hodet pa Knekten, normalt uten dennes vel-

signelse. Slike ordinger kan veere brukbare, uten at de dermed er holdbare ...” (s.5.).

Det gjer det ikke bedre, i folge Edvardsen, at Herren i gitte tilfeller representerer et demokratisk
fattet flertallsvedtak, selv om demokratiet utvilsomt lgser praktiske problem i en komplisert ver-
den.

Ut fra disse begrepsdistinksjonene, skillet mellom likeverdige og maktbaserte kulturmgter, og
skillet mellom hierarkiske og analytiske kulturbegrep, har Edvardsen videre komponert et analy-

tisk univers. Dette ble presentert i en modell med fire "Rom”.
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Kulturmegter

Likeverdige Maktbaserte
Analytisk 1 2
Kulturbegrep hierarkisk 3 4
Fig. 1

| Rom-1 finner vi likeverdige mgter mellom parter som ser hverandre som likestilte. Her er par-
tenes kulturbegrep analytisk, og begge parter kommer spgrrende til det kulturelle mgtet, noe som
gir dem begge plasser i variasjonen. Hvis vi na vender blikket tilbake til rehabiliteringsvirksom-
heten, og i lys av Gullestads kulturbegrepsforstaelse ser pa mater mellom tjenesteyter og tjenes-
temottaker, ser vi at partene ikke hgrer hjemme i Rom-1. Her kan vi ikke si at partene er likestilte
idet forholdet i utgangspunktet ngdvendigvis har et aspekt av asymmetri. Den ene har noe (fag)
den andre har bruk for (faglig bistand).

| Rom-3 anser partene hverandre ogsa i utgangspunktet som likeverdige, men her er det
likevel en rangorden hvor den ene part anser seg a representere et hgyere niva i et kulturelt hie-
rarki. Her eksemplifiserer Edvardsen modellen ved a vise til en religigs misjonzr i de introduse-
rende faser, nar hun prgvende kommer og sper om innpass. Nar hun etter en stund har vunnet
innpass, viser historien at hun etter hvert kanskje likevel har tedd seg som makta ter seg i Rom-4.
Innenfor rehabiliteringsvirksomheten mener jeg & kunne gjenfinne disse mgtene i sammenhenger
hvor “den opplyste rehabiliteringsarbeider” innledningsvis stiller seg til radighet for a gi bistand
pa personens egne premisser. Men hvis rehabilitantens gnsker og behov har avveket i forhold til
bistandsyterens forstaelse av hva som vil tjene han best, har jeg sett forhold som har vert preget
av manipulasjon og maktutgvelse. Da har tjenesteyteren sett det formalstjenlig @ mgte den annen
part i Rom-4, under utgvelse av makt ikledd en form av "realitetsorientering” eller faglig press. |
artikkelen ”Omsorg i sykepleien” viser Martinsen (1990) til en relasjons autoritetsstruktur, hvor
tjenesteyteren kan falle for fristelsen til & yte en paternalistisk omsorg®, hvor den omsorgstreng-
ende fratas mulighetene til & delta i prosessen om egne livsmuligheter. | lys av Lagstrup (1990)
kaller Martinsen dette en utarting av omsorg. Det som preger en slik omsorg er, i fglge Martin-
sen, at sensitiviteten for den andre er borte. | gitte situasjoner har partene mattet vart innom

Rom-4 for & hindre skade, eller av ngdvendig hensyn til faktiske biomedisinske konsekvenser

2! paternalistisk omsorg er en form for ekspertmystikk og bedrevitende fra yrkesutavernes side (Martinsen, 1990:73)
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dersom tjenestemottakeren gjer valg som kan fare til varige negative konsekvenser for han. Ek-
sempler pa det sistnevnte kan vere at i forhold til enkelte sykdomstilstander vil tidspunktet for
intervenering veere av avgjerende betydning for & kunne pavirke helingsforlgpet. Heri vil det
imidlertid foreligge mulighet til konflikt, dersom tjenestenes utavere og mottakere har ulike mal
for en rehabiliteringsprosess. Under alle omstendigheter vil faren for en paternalistisk intervene-
ring veere til stede, og muligheten til a flytte over til dialogens Rom-2 vil vaere avgjgrende for a
kunne kalle prosessen en rehabilitering etter forskriftene, for rehabiliteringen etter instruksene
kan kun forega i Rom-2.

I Rom-2 presenterer Edvardsen (1998) en kombinasjon av det maktbaserte kulturmgtet og
et analytisk kulturbegrep. For & gi kombinasjonen mening viser forfatteren til at enhver oppdra-
gelses-relasjon, ikke minst m.h.t. riksoppdragelse, per definisjon og prinsipielt sett er og blir en
maktutgvende relasjon, hvor altsa det etablerte samfunn star overfor sine nykommere og star
overfor variasjonen, bade den individuelle og den kulturelle. Nar dette grunnlegende faktum ikke
er til & komme fra, star derfor valget av oppdragelsesperspektiv og metoder mellom Rom-4 og
Rom-2.

Rom-1 og Rom-3 kan veare mgterom, men er per definisjon ekskludert som oppdragelses-
rom. Det kan derfor heller ikke finnes kulturpedagoger i Rom-1. For Edvardsen er det kun i Rom-
2 den forstandige og opplyste kulturpedagogen kan veere a finne.

Poenget er at det gjer noe fra eller til med maktutevelsen dersom den arbeider ut fra et

analytisk versus et hierarkisk kulturbegrep” (1998:12).

Kari Martinsen (1990) viser til en virkelighet hvor dette blir satt pa preve. Hun papeker at en fag-
utgver har en ngdvendig kunnskap som tjenestemottakeren ikke har, og framholder en svak pa-
ternalisme som hun hevder ma overordnes prinsippet om tjenestemottakerens autonomi. Beting-
elsen for dette er at tjenesteyteren handler ut fra et engasjement og en sensitivitet om a gagne den
enkelte tjenestemottaker mest mulig. Sa er utfordringen: Hva gagner tjenestemottakeren mest
mulig? | en sykepleiesituasjon hvor medisinsk kunnskap er styrende for tjenesten som skal gis og
mottas, er fagutgverens kompetanse overordnet. En rehabiliteringssituasjon er imidlertid per de-
finisjon annerledes. Her er den initiale sykdomsperioden tilbakelagt, og formalet er a bista tjenes-
temottakeren i & bygge opp livet sitt. Rehabilitantens kompetanse skal dermed vere overordnet

faguteverens, og utgangspunkt for de valg som tas (Individuell plan, 2005)
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I lys av modellen kan vi si at rehabilitering er og har veert fundert pa asymmetriske rela-
sjoner mellom tjenesteytere og tjenestemottaker og kan beskrives som kulturmgter. P4 et veiled-
ningsmgte i mai 2005 presenterte Edvardsen en videreutvikling av den beskrevne modellen til en
mer generell modell som bygger pa relasjon og kommunikasjon. | denne generelle utgaven av
modellen (fig. 2) far vi altsd en krysning mellom relasjon og kommunikasjon. Som i Bakhtins
(2003) tenkning viser Edvardsen til monologen som grunnleggende annerledes enn dialogen. Hos
Bakhtin er motsetningen mellom dialog og monolog en av de grunnleggende dikotomier i spra-

ket. En dialogisk relasjon vil derfor vare grunnleggende annerledes enn en monologisk®.

Relasjon
Symmetrisk Asymmetrisk
Dialog 1 2
Kommunikasjon Monolog 3 4

Fig. 2
Tradisjonelt har mgter mellom tjenesteytere og tjenestemottakere veert preget av at relasjonen har
veert asymmetrisk og kommunikasjonen har veert monologisk®® — ovenfra og ned — som i Rom-4.
De profesjonelle aktgrene har definert problemene, funnet akseptable og faglig funderte lgsninger
og har truffet beslutninger om hensiktsmessige tiltak, pa samme mate som under medisinsk be-
handling av sykdommer. Dersom tjenestemottakeren ikke har veert enig i tjenesteyterens vurde-
ringer, kan dette ha blitt forklart som manglende innsikt fra vedkommendes side. Tjenestemotta-
kerne har vaert mennesker som etter elitens synspunkt ikke er, eller har veert, i besittelse av den
ngdvendige kompetanse til & kunne vite “sitt eget beste”. Kanskje er det sant, men det kan ogsa
veere at de har gjort valg mot bedre vitende. (Jvnf. for eksempel opplyste mennesker som velger &
royke). Fagutgveren har i Edvardsens anvendte terminologi utevd definisjonsmakt og beslut-
ningsmakt og opptradt som “Herre”, og rehabilitanten har veert gitt en rolle som "knekt”. Knekten
er blitt pafert behandlerens ordning (som i modellens Rom-4, fig.2). Hvis vi i lys av dette ser

helseminister Haybratens palegg om en kulturrevolusjon i helse- og sosialtjenesten, vil en slik

22 Dialogismen: Bakhtin tar utgangspunkt i ytringen. En ytring er aldri isolert, men inngdr alltid i en dialog. Ytringen
er altsd kommunikasjonens grunnenhet, og siden den alltid inngér i en dialogisk kontekst, ma spraket veere dialogisk
i utgangspunktet. Til tross for dette danner motsetningen mellom dialog og monolog en av de grunnleggende diko-
tomier i Bakhtins tenkning.

2% Bakhtin beskriver Platons utleggelse av Sokrates’ dialoger som markerte monologiske diskurser. Dialogens ytre
form er bevart, men Sokrate’s motstandeere er ikke lenger stemmer, men er redusert til rene troper. Deres overfla-
diskhet tjener til & understreke Sokrates’ dyptplgyende skarpsindighet. Deres arroganse og dumhet understrker
Sokrates’ visdom og ydmyke sannhetssgken (Bakhtin, 2003:15).
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kulturrevolusjon handle om & gi rehabilitantens egenkompetanse validitet, og a flytte mgtene fra
Rom-4 til Rom-2. Dette betyr at ministeren taler pa tjenestemottakernes vegne og palegger tje-
nestens utgvere a flytte praksis fra Rom-4 til Rom 2 (fig. 2). Kun her vil vi kunne snakke om reell
brukermedvirkning eller personens mulighet til selvbestemmelse. Selv om relasjonen mellom
tjenestemottaker og tjenesteyter med ngdvendighet ma veere asymmetrisk, skal samspillet mellom
tjenesteytere og tjenestemottakere i fglge offentlige retningslinjer, vaere basert pa en dialogisk
kommunikasjon, en kommunikasjon som i fglge Martinsen (1990) er bygget pa gjensidig tillit,
hvor partene har respekt for hverandres forbehold. Rehabiliteringsvarianten i Rom-22* vil da kun-
ne benevnes som en “dialogisk orientert rehabilitering” (evt. ”analytisk orientert rehabilitering”),
og i Rom-4 som en “monologisk orientert rehabilitering” (evt. “hierarkisk orientert rehabilite-
ring”). Monologisk orientert rehabilitering vil innebare en maktutgvelse hvor tjenesteutgveren
blir fratatt myndighet over sitt eget liv, og er i prinsippet en selvmotsigelse. Rehabilitering sett i
relasjon til Rom-4 kan derfor bare forekomme i helt spesielle, avgrensede situasjoner hvor reha-
bilitanten pa en eller annen mate ikke er i stand til & ta vare pa seg selv. Kun i Rom-2 kan rehabi-

litering utgves etter ”Forskrift om rehabilitering og habilitering” (2001).

1.5.1. Refleksjoner over samspill i asymmetriske relasjoner
Hvis vi fortsetter a reflektere i lys av modellen, ser vi at heller ikke interaksjonen mellom

tjenestemottakere og tjenesteytere kan vére basert pA symmetriske relasjoner som i Rom-1° eller
Rom-3, i det den ene part vil vaere avhengig av den annens kompetanse. Tvert imot vil det ikke
veere mulig & unnga en viss grad av asymmetri i forholdet mellom mennesker hvor den ene har
behov for noe den annen er i besittelse av. En tjenestemottaker vil alltid veaere avhengig av tjenes-
teyterens medmenneskelige og faglige kompetanse, engasjement og tillit. Men det er mulig a
snakke om grad av likeverdighet. I mine mgter med rehabilitantene oppfattet jeg at relasjonen
mellom partene ble utfordret mest der divergensen mellom partenes kulturelle normer var starst.
Hvis vi na ser pa tjenesteyterens opptreden i Edvardsens (1998) perspektiv, kan vi sam-

menligne den med en kulturpedagog® som kombinerer maktutgvelse med det hierarkiske kultur-

24 De to figurene, fig.1 og fig.2, representerer det samme. NAr jeg videre benytter modellene i beskrivelse av relasjo-
ner, skiller jeg ikke mellom Rom-2 og -4 i fig. 1 og fig.2, men bruker dem synonymt.

 Rom-1: Symmetriske relasjoner mellom hvor partene ser hverandre som likestilte. Rom-3: hvor partene anser
hverandre som likeverdige i utgangspunktet, selv om det er en rangorden i forholdet.

% Noen av aktarene Edvardsens omtalte som kulturpedagoger var forgjengere til aktarene i dagens rehabiliterings-
virksomhet, nemlig distrikslegene og lererne. Dagens rehabiliteringsvirksomhet skal veere en ”helhetlig prosess”, og
dreier seg om & bygge opp et liv pd nye premisser. Rehabilitering involverer flere fagomrader, og tjenesteyterne kan
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begrepet. For & kretse inn dette perspektivet har Edvardsen tegnet opp nok et firefelts vindu, V-1
— V-4% (fig. 3). Ved & kikke pa tjenesteyteren gjennom de vinduene, kan vi se hvordan métene
hun ser pa seg selv og den hjelpetrengende pa, farer til ulike strategier i utgvelsen av det oppdra-
get vedkommende har fatt:

Kulturpedagogens (tjenesteyterens) selvtilskrivning
Positiv Negativ

Kulturpedagogens Positiv V-1 V-2
(tjenesteyterens)
Andretilskrivning Negativ V-3 V-4

Fig. 3

Kulturpedagogen (og tjenesteyteren) i V-2, ma i falge Edvardsen, i betydelig grad vaere i villrede
om sin deltagelse i prosjektet. Hun har en negativ selvtilskriving, og tror ikke pa seg selv eller det
hun har a bidra med. | V-4 beskriver han (1998:12) en

krise av dimensjoner, nemlig en fullstendig desillusjonert og muligens ogsa en kynisk kul-

turpedagog, en riktig plageand bade for andre og for seg selv.
Det er den tjenesteyteren som verken tror pa seg selv eller tjenestemottakeren. En tjenesteyter
som kan ses gjennom V-2 eller V-4 kan ikke ha noe a gjare i rehabiliteringstjenesten. Men den
tjenesteyteren som befinner seg i Rom-2 hvor dialogen fgres selv om relasjonen er asymmetrisk
og maktbasert, er som den forstandige kulturpedagogen vi ser i V-1 i figur 3. Her finner vi den
profesjonelle utgveren som hele tiden prinsipielt er i en asymmetrisk relasjon til tjenestemottake-
ren, men tar tjenestemottakerens stemme pa alvor eller er i dialog med han. Med andre ord, tje-
nesteyteren har og utgver makt i bade V-1 og V-2, men ter seg dialogisk i V-1 og monologisk i
V-2. | riksoppdragelsens verden, hvor oppdragerne hadde palagte oppgaver, og malet var a bear-
beide den kulturelle variasjonen, finner vi i V-1 kulturpedagoger som hadde positive tilskrivinger
bade til seg selv og andre. | rehabiliteringsvirksomhetens verden vil en tjenesteyter i V-1 repre-
sentere en "dialogisk orientert rehabilitering”, og anerkjenne bade den annens og sin egen kom-
petanse. Hun vil vaere i stand til dpent & ga i dialog med rehabilitanten for a finne ut hvordan hun
best kan bruke sin kompetanse til & bista han i hans behov.

Gjennom det tredje vinduet, V-3, finner vi riksoppdrageren med en negativ andre-

tilskrivning. |1 rehabiliteringsvirksomheten finner vi tjenesteyteren som ser det som sin oppgave a

0gsé i dag ofte opptre som kulturpedagoger.
"'Vinduene er fikseringer av noe som foregar i prosesser. Figuren “fryser” ulike stadier i prosessen.
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oppdra tjenestemottakeren slik at han forstar sitt eget beste slik hun definerer det. Ved ulike stra-
tegier ("pekefingeren”, manipulerende “realitetsorientering”, m.m.), prgver hun a pode sin nega-
tive andre-tilskriving inn i rehabilitantens hode slik at han underkaster seg og fayer seg under
hennes tilskriving av han. Avvisning, begrensende henvisninger til rutiner og regelverk, trusler
om inndragninger av privilegier, ikke-verbale virkemidler som ’grimaser, myset, rynket, kremtet,
huffet og stannet” kan vaere "nyttige” virkemidler nar tjenesteyteren skal fremme sin sak (Ed-
vardsen, 1998:14)

Under det vedvarende makthaserte kulturmgtet, som jeg ogsa har kalt det ulike vs. det li-

keverdige kulturmgtet, gjor oppdrageren - som i vart tilfelle dessuten er nasjonal utvik-

lingsagent - sin innflytelse gjeldende ved & kombinere trusselen med fristelsen, spotten

med overtalelsen, tilrettevisningen med appellen, formaningen med oppmuntringen (s.s).
Den tjenesteyteren vi beskuer i V-4 er i Edvardsens perspektiv analysefattig, og yter i Martinsens
beskrivelse en utarting av omsorg (Martinsen, 1990:73) En slik tjenesteyter kan bruke sine fagli-
ge kunnskaper og fagetiske normer i egen selvrettferdighet. Hun er

farst og fremst fattig pa dobbel beskrivelse, det vil si fattig pa a lytte til variasjonens poly-
foniske stemmer (Edvardsen 2001:55).

Edvardsen henviser til Dysthe (1999:14) som skriver at polyfoni henger sammen med Baktins
forstaelse av at sannhet aldri er gitt en gang for alle, og aldri kan fanges av et system.

Dette betyr ikkje ei relativering av sanninga, men at ho alltid pa nytt ma konstituerast

gjennom dialog... (s.S.).
Min erfaring tilsier at det er sannsynlig & kunne beskue rehabiliteringsaktgrer gjennom vindu V-
3. Jeg tillater meg derfor a ta en titt inn i vinduet for & se hvem det kan vere. Kanskije vil jeg fa
gye pa den ensrettende, den som ikke behgver a spgrre hva den andre vil ha, fordi hun erfarings-
messig allerede "vet” hva som er best pa vegne av den andre — uansett hva han selv matte mene.
Kanskje vil den faglig ambisigse vere der. Det er den som vil hgste faglig anerkjennelse, og som
ikke ser at de valg hun tar betyr at rehabilitantens egne valg settes under press. Eller den som
anvender faglige termer for & beskrive rehabilitantens tilstand, slik at han blir fremmed for be-
skrivelsen av sin egen situasjon. Jeg er ogsa ganske sikker pa a finne den samvittighetsfulle om-
sorgsarbeideren der, hun som med sine hgyverdige normer og faglige kompetanse ser det som sin
plikt & sgrge for at hennes andretilskriving blir rehabilitantens selvtilskriving. Hennes prosjekt,
"at han laerer a forsta sitt eget beste” slik hun forstar det, har gjennomslag dersom han gjer hen-

nes selvtilskriving til sin selvtilskriving.
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Det ulikeverdige mgtet er ikke preget av herredemmefrie forhandlinger. Herren trenger
ikke forhandle. De definerer. De definerer hvordan situasjoner er & forsta og handler i
overensstemmelse med det. De definerer hvilken Den Andre de star overfor, en mer eller
mindre innbilt Andre som er tilpasset deres afferer. Med makta tar herrer seg defini-
sjonsmakt. Og mektige herrer gir seg selv retten til & inneha den hgyeste innsikt som ogsa
er garanti for opplyst handling (Edvardsen, 1998:12).

Det kan veere flere der som jeg ikke gjenkjenner umiddelbart, men i mgte med bade tjenestemot-

takere og tjenesteytere er det mulig at andre aktgrer ogsa vil tra fram. Det kan veere aktgrer som
ikke ser den Andre med hans evner og muligheter, visjoner og dreammer, men tradisjonen tro lar
seg farge av diagnosens ensrettende kraft, og samvittighetsfullt kartlegger alle funksjonsfeil og
begrensninger som hindrer mennesker i & kunne na sine gnskemal. Eller kanskje finner hun feil
ved rehabilitantens liv og levnet som ma rettes pa hvis han skal kunne regnes som en myndig
person som er ansvarlig nok til & velge livsveien sin selv. Det kan veare aktgrer som ikke har kik-
ket inn i V-1 og sett hvordan det gjennom doble beskrivelser er mulig a fa forstand pa den Andres
verden, og mgte han i Rom-2.

Men rehabilitering er prosesser som kan bglge fram og tilbake, og hvor samspillet i perio-
der kan flyttes fra Rom-2 til Rom-4 og tilbake igjen. Det er relasjoner og prosesser hvor bade
tjenesteytere og tjenestemottaker kan befinne seg i ulike vinduer i lgpet av prosessene — det kan
bare ikke handle om & forbli i Rom-4.

1.5.2. Selvbilde og egen innsats
| huset med rommene og alle vinduene var det mulig & se aktgrer, bade tjenestemottakere og tje-

nesteytere gjennom flere av vinduene, og i bade Rom-2 og Rom-4. Jeg undret meg over de pro-
sesser som foregikk i samspillet mellom dem. Jeg kunne se at i likhet med “farstelinjetjenestens
riksagenter” hadde ogsa tjenesteyterne med seg en arv som gjorde at de stort sett fglte seg hjem-
me hvor de enn befant seg. Men helseministeren fra 1999 hadde stilt krav om en revolusjon, hvor
gardinet skulle trekkes ned for bade V-2, V-3 og V-4 (fig.3), og forholdet mellom tjenesteyterne
og tjenestemottakerne skulle vere dialogisk, preget av positive tilskrivninger bade til den Andre
og til seg selv, slik det var mulig & beskue gjennom V-1 (fig.3). Motsatt skulle rehabilitantens
tilskrivning av seg selv vere likeverdig hans tilskrivning av tjenesteyteren, som i Vr-1 (fig.4).
Her er det relevant & trekke inn Bakhtins begrep om dialog. En dialog innebzarer en gjensidig
relasjon mellom stemmer, sier han, og en stemme aldri er upersonlig (Bakhtin, 2003). En stemme

representerer ikke bare et spraklig subjekt, men strengt sett ogsa en andelig instans. Virkeligheten
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skapes av det som ytres, hevder han. Gjennom dialogen i hverdagen, ved at tjenesteyteren sier det
hun sier, og rehabilitanten sier det han sier, skaper de hverandres virkeligheter. Eller som Edvard-
sen (1998:9) sier det:

A bestemme hvem man er, selvbestemmelsen, er ikke noe man egenmektig og overlegent

bestemmer selv. Identitet er et avhengighetsprodukt. Den er et relasjonelt fenomen, bade i

sin oppkomst, i sitt vedlikehold og i sin endring.
Far ulykken hadde personene i denne studien hatt en oppfattelse av hvem de var. Deres identitet
var blitt utviklet i gjennom livets mange erfaringer. De endringer som na var oppstatt kunne rok-
ke grunnen i selve livet. Den viktigste ferden pa rehabiliteringsveien var na pa mange mater a
finne seg selv igjen. Ikke alt ville vaere nytt, men vesentlige deler av livet var blitt knust i ulyk-
ken, og selv det bestdende matte settes inn i nye rammer. | perioder kunne de fale seg fremmed
for seg selv. Hvem var de na, hva var endret, og var det noe som var som far? Na var det indivi-
dets utfordring a tolke mening inn i livet (Bakhtin, 1981). | denne forvirringen av egen identitet
kunne tjenesteyterne, maktens representanter, veere viktige aktgrer i gjenoppbyggingen av deres
syn pa seg selv. Hjelpernes blikk, deres begreper, deres anerkjennelse eller pannerynken ville
utgjere en viktig del av de erfaringene rehabilitantene gjorde seg, av de fortellinger matene skap-
te i dem (Edvardsen, 1998). Men dialogene kan ha en historikk som kan ha startet for lenge siden,
sammen med helt andre dialogpartnere. Nar for eksempel tjenestemottakere far en diagnose, kan
mye av det tjenesteytere sier vaere startet med ytringer som har foregatt for lenge siden, i andre
sammenhenger. For ofte er det slik at maten noe blir sagt til en person, handler om ting som er
blitt sagt far, eller som forventes a ligge i en dialog som er blitt holdt fer. Bakhtin (1981) omtaler
dette fenomenet fortellingenes flerstemmighet, polyfoni. Forutsetningen for at mening kan skapes
i mgter med mennesker, ligger i det som kalles kulturens verktay, “cultural tool” (Wertsch,
1991:106). | falge Wertsch fordrer all menneskelig handling redskaper eller sprak, "mediational
means”, “meklingsmidler”, til & forme handlingene pa vesentlige mater. De viktigste kulturelle
verktgy vi har, er de narrative formene, hevder han. Wertsch (1998: 106) definerer fortellings-
strukturen i en sosiokulturell teori som “a mediational means”, et "meklingsmiddel”. Nar livet
oppleves kaotisk og fragmentert er det individets utfordring a sette det inn i en sammenheng, a gi
det en meningsbaerende form. Nar det oppleves uten hap og utsikter, er det personens egen opp-
gave a finne en utvei. Fortellingene kan anvendes til & formidle verden, til a skape nye koherente

narrative strukturer som kan gi mening.
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Igjen vil Edvardsens modell (1998:14) kunne veere opplysende om de prosesser som kan
finne sted i samspillet mellom aktgrene. Denne gangen kan ”Knektens selvtilskriving” og "andre-
tilskrivning” studeres, og se om bildet kan nyanseres enda litt til. Men hvis vi ferst tar en liten
avstikker tilbake til tjenesteyterens (Herrens) V-3, ser vi at "Herren” star der som en som har all
makt og myndighet, en overordnet som skuer ned pa sine underordnede. Han befinner seg pa sin
”hjemmebane”, og ’vet™ at han i kraft av sin posisjon og sin faglighet har rett i sine vurderinger
0g sine beslutninger.

Knektens (tjenestemottakerens) selvtilskrivning

Positiv | Negativ
Knektens (tjenestemottakerens) Positiv Vr-1 Vr-2
Andretilskrivning Negativ | Vr-3 Vr-4
Fig. 4%

Tjenestemottakerens Vr-3, hvor vi finner krysningen av hans positive selvtilskrivning og negative
andretilskrivning, er ikke et maktens vindu slik det er for tjenesteyteren. Tjenestemottakerens
beste mulighet til & ha innflytelse over sin situasjon, ma hentes i Vr-1. Mens tjenesteyteren i kraft
av sin definisjonsmakt trygt kan befinne seg i V-3, vil tjenestemottakerens selvbilde vere styren-
de for hvordan han kan gi uttrykk for hvordan han opplever situasjonen. Vr-1 og Vr-3 er begge
vinduer hvorigjennom vi kan se rehabilitanten pa hjemmebane. | Vr-1 kan vi se rehabilitanten i et
fruktbart samspill med fagutgveren, med V-1, fig.3. Gjennom Vr-3 kan rehabilitanten fremsta
som provoserende, eller brysk og lite samarbeidsvillig. Han kan til og med avvise samarbeidet
med vedkommende bistandsyter. Kanskje er han i stand til a bite tennene sammen og gjennomfga-
re ”ordre”, instrukser, fordi han vet han er avhengig av den andres faglige bistand. Gjennom Vr-3
vil vi ofte kunne se tjenestemottakeren i en slitsom posisjon, i opposisjon eller streng selvkont-
roll. Et annet alternativ kan selvsagt veere at han viser overbarenhet med fagpersonen, overser
hennes instrukser, snakker henne etter munnen og likevel falger sin egen overbevisning. Vr-2 og
Vr-4 representerer bortebane for rehabilitanten, hvor usikkerhet og engstelse har gode vekstvil-
kar. Her er det snakk om etablering av bortebaner pa sin egen kroppslige hjemmebane, at han
lerer & akseptere at den andre per definisjon vet bedre enn han selv hva som er best for han. Det
er derfor snakk om en sa sensitiv tilstand at rehabilitanter kan velge a takle den med ”lipservice,

gyentjenerei og tomme ord” (Edvardsen 1998:15). Vr-2 representerer den “’lydige” tjenestemotta-

2 \/r er rehabilitantens/ tjenestemottakerens selv- og andretilskrivning
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keren som ser pa tjenesteyteren som den allvitende eksperten, som den som har “autoritativ” rett,
som har definisjonsmaktens allmektighet. | Vr-4 ser vi den underdanige, selvutslettende rehabili-
tanten som har tapt sin selvstendighet og heller ikke har tillit til hjelpeapparatet. Det er den opp-
gitte, motlgse personen som har problem med a finne, og dermed vinne, et liv pa de nye premis-
sene livet har gitt han. Men som sagt er rehabilitering prosesser som svinger, og hvis vi star lenge
nok og ser gjennom vinduene, sa vil vi kanskje se at de fleste svinger innom alle fire vinduene i
kortere eller lengre tid. Nar jeg har fatt tillatelse til & veere med pa deler av rehabilitantenes og
noen av tjenesteyternes livsreise i en tidsperiode pa to ar, er det kanskije ikke lang nok tid til a fa
se dem fullfare sine rehabiliteringsprosjekt. Men jeg er viss pa at de har mye a fortelle om det &
veere menneske i prosessen — i samspill mellom aktagrer med ulike agendaer for samme sak ...
Med utsikt fra ”’kommunikasjonens hus” vil jeg invitere leseren med og diskutere samspill
og dialog mellom mennesker i rehabiliteringsfeltet i lys av erfaringer, forskrifter og veileder for
individuell plan. Men la oss farst se litt mer pa rammer for samspillet mellom tjenestens utevere

og mottakere i rehabiliterings-Norge:

1.5.3. ... hvor flere aktagrer samarbeider om & gi ngdvendig bistand ...
Regelverket om rehabilitering er utformet for at alle borgere i landet skal ha like hand-

lingsbetingelser. Det bygger pa samhandling mellom de som yter tjenester og de som mottar ytel-
ser, der

"flere aktarer skal bista brukeren i hans egen innsats”. | mgtene skal “den ene parten ikke
dominerer den andre, men (det skal vaere) mgter som kan inspirere begge parter i deres

virksomhet” (Veileder for individuell plan, 2005:19).

Dette inneberer at mater mellom tjenesteytere og tjenestemottakere skal veere preget av dialog,
selv om forholdet mellom partene i prinsippet er asymmetrisk. Det skal preges av et menneskesyn
hvor det ytes respekt for variasjoner, og hvor aktarene praver a fa forstand pa hverandres ulike
utgangspunkt pa den enkeltes premisser, som i Rom-2. Kvaliteten pa tjenesteytingen vil veere
neert forbundet med hvordan dette mgatet fungerer, og vil i fglge Johansen (2005) kunne beskrives
som velferdsstatens ”sanne gyeblikk”.

Tradisjonelt har rehabilitering og behandling vaert samhandlinger mellom tjenestenes ut-
gvere og mottakere som kan tilsvare kulturmgter i Rom-4, etter en asymmetrisk rangorden ut fra
faglige diagnoser og prognoser. Grunnlaget har veert fagekspertisens mening om hva som har

veert realistiske mal, og hva forskning har dokumentert mulig. Fagkunnskap har veert gitt en gene-
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ralisert gyldighet®, og personens egenekspertise har veert gitt liten verdi. Jeg tenkte pd noen re-
fleksjoner Melge gjorde i forhold til maten profesjonelle kom mottakere av tjenester i mgte. Sett i
relasjon til hans tolkning av deres profesjonelle blikk, er slike relasjoner bygget pa utevelse av
makt. Her, i Rom-4 med tjenesteytere vi kan beskue gjennom V-3, er det ”dgde blikk” koplet til
”dgve grer”. Her er rehabiliteringsdefinisjonens intensjon om selvbestemmelse, lagt ded. Fagut-
gveren vet og kan best, og personen det gjelder ma underkaste seg den faglig begrunnete ”sann-
het”. Nyere forskning (Veil. for IP, 2005, Thommesen et al, 2003), viser imidlertid til at fordi
fagfolk generelt har lave forventninger til personer med funksjonsnedsettelser, blir deres mal
nedvurdert og ofte stemplet som urealistiske. Men rehabilitering dreier seg ideelt sett om at men-
nesker skal skape seg et liv de selv gnsker a leve, pa de premissene livet na har gitt dem. Dette
betyr at forskjellige mennesker med tilneermet samme type skade vil gjare ulike livsvalg i rehabi-
literingsprosessen. Tjenesteytere som vil bista folk i en rehabiliteringsprosess ma derfor yte lyd-
har oppmerksombhet til den de skal bista. I henhold til dagens retningslinjer om rehabilitering, ma
relasjonen lgftes fra Rom-4 til Rom-2, til en relasjon som pa tross av asymmetrien preges av like-
verdighet, og foregar i en dialog. | Jakob Melges perspektiv snakker vi her om en bistandsyter
som mgter tjenestemottakeren med et “ukyndig blikk” (som V-1 i Rom-2). Det er det apne blik-
ket som ledsages av et lyttende gre i erkjennelse av at den andre er den kyndig vedrgrende sitt
eget liv. Samtidig bibringer tjenesteyteren sin faglige kyndighet. Gjennom dialogen ma rehabili-
tanten fa forstaelse av eventuelle medisinske fakta som han ikke kan komme utenom. Pa samme
mate som fagpersonen ma sgke a fa forstand pa personens verdier og livsgnsker, ma hun ogsa
gjare det mulig for den andre a sette seg inn i de faglige, de biomedisinske og kulturelle ordning-
er som med ngdvendighet ma veere til stede for a oppna gnskede resultater. | enkelte tilfeller kan
det imidlertid ogsa veare behov for & gi fagekspertisen starre autoritet, a bokstavelig talt "svippe
nedom Rom-4 for & unnga negative konsekvenser av et skadeomfang. Det er det jeg litt selvmot-
sigende tillater meg & benevne “"monologisk orientert rehabilitering” (V-1 i Rom-4). Men svipptu-
ren ma vaere begrenset, og tjenesteyteren ma vare seg bevisst hvorfor hun er der, og at matene
snarest mulig ma flyttes til Rom-2, rommet hvor mgtene er analytiske, selv om de er maktbaserte,

hvor relasjoner kan vare asymmetrisk og hvor kommunikasjonen likevel kan vere dialogisk for-

% Kunnskap om sykdommen er blitt gyldig som kunnskap om personen. Personer er blitt kategorisert etter sykdom
eller skade, og er blitt behandlet etter regimer som har veert ansett best for pasienter ”av den kategori”. Parkinsonpa-
sienter er blitt behandlet etter et regime, slagpasienter etter et annet. Ryggmargsskadde etter et tredje osv. Pasientene
er blitt tilskrevet en rolle, og blitt forventet & skulle tilpasse seg den rollen.
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di begge parter gis rett til positive selvtilskrivinger. Rom-2 et rom for selvbestemmelse og dialog

mellom aktgrene. Men la oss besgke Rom-2 og se hva det a vare i dialog kan innebare.

1.5.4. 1 Rom-2, dialogens fellesrom
| folge Edvardsen (2001) er Rom-2 rommet for dialog og samspill. I anerkjennelse av hverandres

forskjeller kan partene mates i gjensidig respekt, selv om relasjonen er asymmetrisk og maktba-
sert. Mead (1997) hevder at vesentlig for en dialogisk kommunikasjon, er at partene er i stand til
a anta den annens perspektiv. Denne perspektivantakingen gjer det mulig & foregripe den annens
reaksjon pa den ytring en selv er med & frambringe, og derved modifisere den. Meads kommuni-
kasjonsprosjekt er a sgke a anta den annens perspektiv, og se seg selv i rollen til den annen. Et
vesenstrekk ved et meningsfylt samspill er nettopp & kunne regulere sine ytringer. Gjennom & over-
ta den annens rolle, kan hun modifisere sin egen aktivitet, hevder han (s.s). Dette er ogsa i trad med
Bakhtins (2003) ytringer om at dersom samspillet mellom mennesker, her rehabilitanten og tje-
nesteyteren, skal muliggjere en dialog, ma begge parter kunne anta den annens perspektiv og
samtidig holde fast ved sitt eget.

| dialogens fellesrom, Rom 2, ser jeg i lys av Bakhtin, samspillet mellom tjenesteyter og
tjenestemottaker som en begivenhet med tre aspekter®®. At begge parter oppfatter situasjonen pa
samme mate, er et kognitivt aspekt ved begivenheten. Sa har den et etisk aspekt, hvor tjenesteyte-
ren legger egne erfaringer i inntoningen, og bekrefter den annen i hans opplevelse av situasjonen.
Til sist beskriver Bakhtin et estetisk aspekt som er selve handlingssignaturen til faguteveren. Her
sgker hun rehabilitantens perspektiv i hva slags bistand han mener han har behov for**. Hun und-
res pa hva hun kan bidra med for & komplettere den annen i hans innsats for & skape seg et me-
ningsfylt liv. Bakhtin tar avstand fra ideen om at noen kan forsta en annens helhet. | hans pers-
pektiv vil hun vite at den Andre dypt sett er ubegripelig for henne, men som et helt Selv kan hun
hjelpe han ved & fryse han fast” i rom og tid. Som seg selv kan hun sgke hans perspektiv og bista
han i et "her og na”. Hun kan ikke planlegge hans framtid, ikke redusere han til sine egne katego-
rier, men hun kan sta fram som seg selv, og hjelpe rehabilitanten som den han er, som den Andre.
Per Lorentzen (febr.2006) brukte en metafor fra luftfarten for a beskrive Bakhtins utlegning av
tilveerelsens begrensning i rom og tid: Nar et fly skal lette eller lande pa en travel flyplass, blir det

henvist til en spesifikk del av banen i et begrenset tidsrom for & utfare operasjonen. Denne orga-

% Etter opptak av Per Lorentzens foredrag om Bakhtin pé doktorgradsseminar, 28.februar 2006.
%! Dette er i tr&d med Forskrift for Rehabilitering, 2001 og Forskrift for Individuell Plan, 2005
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niseringen i tid og rom Kkalles en slot”. | falge Lorentzen mener Bakhtin at mennesket har sin
slot”, historisk kognitivt i tid og rom. Vi kan ikke vente mens vi vurderer behovet for ytelsen,
eller planlegger strategien. Det er her, i var slot” vi kan interagere, i den kan aktaren bista bru-
keren i hans egen innsats”. Ordene vi bruker forankrer oss med hverandre i denne relasjonen. Det
betyr, sier Bakhtin (2003), at vi hele tiden snakker i en mening som ikke star alene. Ved at vi hele
tiden ma rette oss mot den andre, sa kan vi ikke si hva som helst. Vi kan ikke legge hvilken som
helst betydning i ordene vare, men vi ma legge ordene i en betydning som vi antar har en relevans
med den andre, har en sammenheng med den andre.

Med denne teoretiske bakgrunnen inviterer jeg leseren med for & mgte mennesker i reha-
biliteringsfeltet, mottakere og utgvere av tjenester. Ytterligere teori for & fa bedre innblikk i, og

forstaelse av den andres situasjon, vil jeg komme tilbake til etter presentasjonen av den enkelte.
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2. Forste del av forskningsferden — mgter med mennesker i
rehabilitering

2.1. Overveielser vedrgrende deltakere i studien.
Fem av dem som hadde sagt seg villige til & delta i studien hadde veert utsatt for skader i

lgpet av mai og juni, den sjette var skadet et halvt ar tidligere. Alle unntatt én var imidlertid
menn, sa ideen om lik kjgnnsmessig spredning var derfor vanskelig & gjennomfare. Dette avspei-
ler imidlertid den kjgnnsmessige fordelingen i Norge nar det gjelder slike skader. Aldersspred-
ningen viste seg & veere mellom ca. 20 og 40 &r. Arsaken til aldersvalget var at de som skulle
veere med skulle veere veletablerte mennesker. Av de som ble med i prosjektet var alle unntatt
Arne pa 20 ar etablert med utdannelse og arbeid. Tre, Jens, Jenny og Sverre, levde i faste parfor-
hold, en, Bard, hadde avsluttede forhold bak seg mens to, Vidar og Arne, var enda ’fri og frank”
(Vidar). Alle hadde felles at de var skadet pa en mate som hadde stor betydning for resten av
livet, og de var alle pa vei mot en framtid de ikke hadde forutsett. Som foreskrevet i forskrift for
rehabilitering, fikk de bistand fra flere aktgrer pa avdelingen i farste del av reisen deres mot en
usikker framtid. Pa avdelingen hadde hver og en av dem en spesiell kontaktperson blant persona-
let. Samtlige primarkontakter var villige til a bli med pa forskningsreisen ved a la seg intervjue
pa de premisser som var beskrevet i introduksjonsbrevet (Vedlegg 1).

Cirka et halvt ar etter vart mgte pa Sykehuset, reiste jeg til deres hjem i kommune-Norge
og mgtte dem der. Deretter dro jeg tilbake med et halvt og et ars mellomrom, dvs. fire mater i
lgpet av vel to ar. De hjelperne som rehabilitantene hadde utpekt var villige til & la meg intervjue
dem. Det var sykepleiere, hjelpepleiere samt fysio- og ergoterapeuter. | de felgende kapitlene vil
jeg presentere de enkelte rehabilitantene. Tjenesteyterne blir na&ermere presentert i den grad de trer
fram i studien. Gjennom prosessen var det forskjellige tjenesteyterne som bisto tjenestemottaker-

ne.
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2.2. Deltakerne i studien
For a fa oversikt over hvem jeg intervjuet samt de av rehabilitantenes narpersoner som er omtalt

i studien, har jeg laget falgende skjema:

Forste feltstudie — pd Sykehuset

Rehabilitant Tjenesteyter Nere relasjoner

Vidar Hege (sykepl.) Tore (kamerat og kompanjong)
Jens Helene (hjelpepl.) Tora (samboer)

Jenny Henriette (hjelpepl.) | Teodor (samboer)

Bard Henriette (hjelpepl.)

Arne Hulda (sykepl.)

Sverre Tove og Tiril (samboer og datter)

Andre feltstudie — i hjemkommunen

Rehabilitant Tjenesteyter Neere relasjoner

Vidar Helge (fysioter) Tore (kamerat og kompanjong)
Jens Hergunn (ergoter) Tora (tidligere samboer)

Jenny Hanne (fysioter) Teodor (samboer)

Bard Hans (fysioter)

Arne Helga (sykepl.) Tormod (likemann), Trond (P.A.)
Sverre Tove og Tiril (samboer og datter)

Tredje feltstudie — i hjemkommunen

Rehabilitant Tjenesteyter Nere relasjoner

Vidar Helge (fysioter) Tore (kamerat og kompanjong)
Jens Holger (fysioter) Tora (tidligere samboer)

Jenny Hanne (fysioter) Teodor (samboer)

Bard Hans (fysioter)

Arne Helga (sykepl.) Tormod (likemann)

Sverre Tove og Tiril (samboer og datter)

Fjerde feltstudie — i hjemkommunen

Rehabilitant Tjenesteyter Neere relasjoner

Vidar Helge (fysioter) Tore (kamerat og kompanjong)
Jens Hermod (fysioter) Tora (tidligere samboer)

Jenny Henny (fysioter) Teodor (tidligere samboer)

Bard Hans (fysioter) Torlaug, Kjereste

Arne Helga (sykepl.) Tormod (likemann), Trond (P.A.)
Sverre Tove og Tiril (samboer og datter)
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2.2.1. Rehabilitantene
| trad med ordlyden i introduksjonsbrevet tok jeg kontakt med personene som hadde respondert

pa henvendelsen, i lgpet av en uke. Jeg reiste til Storbyene og matte fem personer som var sterkt
skadet etter ulykker. Jeg mgtte Bard som hadde falt ned fra en fijellhylle og fatt en ryggmargsska-
de med lammelser i venstre ben. Han var i slutten av trettiarene da ulykken skjedde. Arne pa 20
ville ikke fortelle meg hvordan han var blitt skadet og ville kun la meg lese journalen hans hvis
han hadde godkjent det som sto der. Han var lammet fra halsen og ned, og kunne kun bevege
armene, hodet og litt av skulderpartiet. Han hadde litt fglelse i venstre hands fingertupper, men
ellers var alle kroppens konturer ”visket bort” for han. Vidar, Jenny og Jens var i alderen 26 — 35
ar. De hadde alle veert i motorsykkelulykker og var lammet fra bryst/midjepartiet og ned. Jenny
var 26, Vidar var i slutten av tjuearene og Jens var i midten av trettiarene da de ble skadet. Sverre
mgtte jeg en maned senere enn de andre. Han var 40 ar og hadde veert utsatt for en maskinfarer-
ulykke. Han var lammet fra livet og ned, men var allerede begynt a fa hudfalelse pa deler av un-
derkroppen da jeg mgatte han.

| presentasjonen av rehabilitantene benytter jeg medisinsk terminologi for & angi brudd-
stedet. Dette gjares fordi den medisinske terminologien er spesifikk i sin angivelse av skadehgy-
de og omfang, og fordi det medisinske perspektivet ogsa er relevant i beskrivelse av rehabilitan-

tenes situasjon.

2.2.2. Tjenesteyterne
Tjenesteyterne jeg skulle snakke med var utpekt i kraft av sine roller som informantenes primeer-

kontakter. De er skjematisk presentert i tabellen i kapittel 2.2, men vil bli neermer presentert etter
hvert som vi mgter dem i prosessen. Farst de som bisto tjenestemottakerne pa Sykehusets avde-
ling for fysikalsk medisin og rehabilitering: Henriette var hjelpepleier med videreutdanning i re-
habilitering. Hun var primerkontakt for bade Bard og Jenny. Helene, Jens’ primarkontakt, var
ogsa hjelpepleier. Hulda og Hege var begge sykepleiere og var h.h.v. Arnes og Vidars primer-
kontakt pa sykehuset. De mgtte meg med apenhet og interesse, bade for pasientene og for studi-

en. Jeg matte ikke Sverres primerkontakt pa sykehuset.

2.2.3. Paavdelingen
Pa Sykehuset oppholdt jeg meg pa avdelingen farste gang en uke. Stemningen var god, humoren

kunne henge lgst og til tider veere ganske “ra”. Jeg ble fort inkludert blant de tilstedeveerende. Det
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var kanskije fordi min historie inkluderer mange tap og mye sorg, sa jeg kunne dele det jeg tolket
som deres overlevelsesstrategi, deres humor. Jenny og Jens hadde kjerestene sine, Teodor og

Tora, pa besgk. Alle virket innlemmet i et fellesskap — et skjebnefellesskap?

2.3. Fortellinger fra Sykehuset
Da jeg ankom Sykehuset var det stor aktivitet i avdelingen. Alle som hadde sagt seg villig til &

delta i prosjektet var opptatt med trening eller stell. Tora og Teodor bodde pa rommet sammen
med h.h.v. Jens og Jenny, og sa ut til & delta i aktivitetene pa avdelingen. I tillegg til kontorer,
treningssal, behandlings- og konsultasjonsrom, besto avdelingen av pasientrom, dagligstue og et
kjekken pasientene kunne disponere selv. Jeg hilste pa alle deltakerne i studien, og fikk benytte et
av undersgkelsesrommene til & gjennomfare intervjuene. Jeg tilbrakte en arbeidsuke pa avdeling-
en, samtalte, observerte og deltok i ulike sosiale sammenhenger. Det var sommer og godt veer, og
en dag spiste vi lunsj sammen pa en uterestaurant og var pa et kjgpesenter handlet. Det var en
glad stemning i ”gjengen”, som allerede hadde lert seg a forflytte seg ganske rutinert i rullestol.
Arne var noen ar yngre enn de andre og tok seg en tur pa egen hand, men kom til restauranten til
avtalt tid. Vidar mgtte jeg kun pa rommet hvor jeg intervjuet han alene. Jeg intervjuet deltakerne

og hjelperne hver for seg, tok opp alle samtalene pa minidisc og transkriberte dem senere.

2.3.1. Farste samtale med deltakerne i studien
Den farste jeg snakket med var Bard. Han kom inn pa kontoret i rullestol og han snakket med lav

stemme. Han var tydelig bergrt av & snakke om sine opplevelser, og fikk tarer i gynene da han
snakket om den omsorg han hadde fatt pa sykehusene. Arne rullet stolen fram og tilbake hele
tiden og virket urolig under samtalen. Innimellom strakte han seg med armene opp og til siden
mens han gjespet stort. Jens’ mimikk var stille, og den forandret seg lite mens vi snakket. Jeg
kunne ikke registrere andre emosjonelle uttrykk enn at han holdt seg fast i rullestolen eller vred
hendene mot hverandre. @ynene virket rolige, og de mgtte mine gyne under samtalen. Vidar var
den eneste jeg matte som var sengeliggende under vart farste mgte. Han hadde veert pa basseng-
trening og skulle hvile. Han snakket med lav, fast stemme, men armene rystet i skjelvinger sa han
matte legge dem under hodet for a holde dem i ro mens han fortalte. Jenny, den eneste kvinnen i
gruppen, fortalte om sine opplevelser pa en litt distansert, men beskrivende mate. Den sjette del-
takeren, Sverre, mgtte jeg en maned senere. Han vekslet mellom dypt alvor og “ra” humor under

samtalen.
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Alle informantene ga kroppslige emosjonelle uttrykk gjennom pust, stemmeleie, bevegelser,
passivitet/uro m.m. gjennom samtalene. | de falgende kapitlene vil jeg i lys av teori presentere

deltakernes fortellinger om det som hadde hendt dem, supplert med kommentarer fra hjelperne.

2.4.Bard — i kast ned fjellsida
Bard var pa en sgndagstur i neromrade der han bodde da ulykken skjedde. Han gikk i et fjell-

omrade og skulle til & forsere et lite utspring i fjellet. Plutselig mistet han taket og rutsjet ned-
over. Han for kast i kast ned fjellsida, en strekning pa 25-30 meter. Der ble han liggende pa ei
smal fjellhylle i over en time. Bards stemme var svak da han fortalte om tanker ved avgrunnen,
om dgdsangst, pustevansker og store smerter. Fordi han nesten ikke klarte & puste, klarte han
heller ikke & rope. Smertene beskrev han som uutholdelige, og han hadde ingen fglelser i venst-
re ben.

’Mange tanker spant gjennom hodet. Jeg var sikker pa at jeg kom til & dg, det var jeg helt
sikker pa. Det var den farste tanken nar taket glapp og nar jeg la pa hylla. Ropte og ropte,
ingen hgrte meg og ingen tilbakemelding. Sa... at det var alvorlig, at skaden var alvorlig,
det forsto jeg. At jeg kanskje ikke ble hart, for det var en trafikkert vei imellom der og ikke
no’ omrade folk vanligvis gikk pa™.

Han fortalte at han hadde en datter pa 10 ar. Uoverensstemmelse med moren hadde fert til at
han aldri hadde mgtt henne. Han hadde kun fulgt henne pa avstand. Muligheten for at han kun-
ne dg uten a vite hvem han var, var ikke til & holde ut. P& tross av morens motstand mot at han
skulle ha kontakt med henne matte han overleve slik at han kunne fa bli kjent med henne!

Men dgdens endelige time var ikke kommet til Bard. Etter cirka en time ble hans svake
nedrop hgrt, og han ble hentet av et seekinghelikopter og brakt til sykehuset. Han fglte han
hadde fatt livet i gave, og kjente en dyp ydmykhet i forhold til det.

*Skulle jo ha dedd der oppe. Det skulle jo ikke ha veert mulig & overleve dette. Den juling-
en jeg fikk nedover ... Det er helt uvirkelig™ (Bard).

Fra & oppleve fjellneimen som en utpost for frihet og glede, ble det na et trangt og farlig livsrom
for Bard. Hans beskrivelse av oppholdet pa den trange fjellhylla ferte tankene mine til noe
Murphy (1990:63)* hadde skrevet: ”Dgden var en av premissene for den totale menneskelige

ensomhet”. Jeg kunne “kjenne” hvordan rommets mennesketomme uendelighet fylte Bard da han

%2 Robert Murphy hadde en svulst hayt oppe i spinalkanalen. Den var i prinsippet godartet, men fordi den vokste,
utviklet den et press pa ryggmargen som etter hvert forte til livstruende lammelser.
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14 der. Tanken pa daden, forestillingen og frykten, farte til en ny slags erkjennelse hos han: Mu-
ligheten for & dg alene pa fjellhylla var uutholdelig, og tanken pa det ugjorte i livet hans, pa datte-

ren han aldri hadde kjent, fylte han med fortvilelse og angst.

2.4.1. Pa sykehuset, ivaretatt og usynlig
Bard fortalte om fortvilelse og ensomhet da han 14 pa akuttsykehuset. Kveldene og nettene var

verst. ”Alle” visste at han hadde det vondt, de visste at han grat om natta, fortalte han, men ingen
kom og snakket med han om det. ”Det var ingen som tok tak i dette”. Pa fysioterapiavdelingen
mgtte Bard folk som lyttet til han, men det var i begrenset tidsrom og utenfor avdelingen hvor
han hadde sin tilhgrighet.
’Det gikk vel en fjortendager - treuker. Det ble liksom bare skjavet vekk til en ung syke-
pleier tok tak i det. Hadde en ordentlig prat med meg”.

Problemet var, mente Bard, at

’mange av sykepleierne og hjelpepleierne ble handlingslammet nar de sa jeg hadde det

vondt. Jeg tror ikke de visste hva de skulle gjgre. Hadde de bare tilbudt meg a ta en prat

pa tomannshand, sa hadde det veert nok. Hadde ikke trengt & veere lenge, kanskje fem mi-

nutter. Sa det - tror det er mye sann mangel pa forstaelse, hva som skal til nar folk har det

vondt. Helt enkelt. Bare fa garra ut av systemet. Lgsnet pa ventilen” (Bard).
Ved & hare seg selv fortelle til den unge pleieren, opplevde Bard at det ble pa en mate tatt brod-
den av, ufarligjort™, og han fglte han kunne komme videre i livet.

Bards fortelling om oppholdet pa akuttsykehuset var preget av ambivalens. Pa den ene si-
den hadde han problem med & motta den omsorgen han fikk. Pa den andre siden var han fortvilt
over at ingen ville mgte han i hans eksistensielle angst. Han beskrev en tid pa sykehuset med en
opplevelse av en veldig ensomhet. Han ble ikke sett. Jeg tenkte pa Murphys refleksjoner over a
leve i dgdens skygge (1990:63):

Ingenting er sa fullstendig isolerende som 4 vite at nar en har det vondt, er det ingen andre
som fgler smerten; at nar en blir syk, er sykdommen en privatsak; og nar noen dgr, fortset-
ter verden nesten uten en skramme.
Rehabiliteringsavdelingen pa Sykehuset var annerledes, fortalte Bard. Her fglte han seg sett og
akseptert, selv om primarkontakten pa avdelingen, hjelpepleier Henriette, ga uttrykk for han kom
”litt mellom barken og veden” fordi han var sjglhjulpen i forhold til andre pasienter. Men det han
hadde behov for a snakke om, fortalte Henriette, var datra.

’Det snakket han mye om. Og det tynget han veldig mye. Sa de problemene tror jeg over-
dayvde litt av skaden og alt rundt det. Sa det var det viktigste for’n.”.
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Han viste bilder fra avisen av ulykken og redningsaksjonen, men ellers snakket han mest om den
datteren han pa grunn av konflikter med barnets mor aldri hadde kjent, men som han hadde fulgt

pa avstand.

2.4.2. Og livet gar videre
Bard hadde fatt en skade i ryggmargen pa hgyde med Th 12, ved det nederste ribb-benet. Dette

forte til at han fikk lammelser i venstrebeinet og hadde problemer med a ga. Bard strevde med a
akseptere at benet var falelseslgst. | begynnelsen, pa akuttsykehuset, ville han bare bli kvitt be-
net. Det var liksom ikke en del av han. Det var som et unyttig vedheng. | fortvilelse ba han per-
sonalet om a kutte det av. Fa det bort. Men fortsatt var det ingen som grep fatt i det han sgkte &
formidle.
’De tolket det kanskje sann at det var bare smerter. Kanskje...?”
Bard opplevde at hans tilvante liv var truet, og at fagutaverne ikke forsto hvor meget som sto pa
spill.
Etter to-tre uker ble han overfart til avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering pa
Sykehuset. Fremskrittene begynte & komme, og med dem avtok smertene rimelig kjapt.
’Fglelsen kom kjapt og jeg klarte & mestre flere og flere ting. Da var det ok. Da aksepter-
te jeg benet slik det var. Men, det gikk jo en stund”.
Etter en kort periode i rullestol klarte han a ga med skinne som stgattet kneet og ankelen.
Bards bistandsytere var betydningsfulle for han, spesielt fysioterapeutene. Fysioterapien

var liksom hgydepunktet i hverdagen for meg. For der sa jeg fremskrittene, og de sa
fremskrittene og forklarte at senen beveget seg i den muskelen der og de dro meg veldig
godt framover. Og jeg blei jo optimistisk med tanke pa framtiden. Og jeg satte meg tidlig
mal at i september skulle de se meg pa en topp. Da skulle jeg pa en fjelltopp. Det satte jeg
meg. Og den star jeg ved” (Bard).
Dette var et viktig mal for Bard. Det hadde oppstatt i en spgk sammen med en hjelpepleier, men
for Bard hadde dette to sider. Konkret ville han gjenerobre muligheten til 3 bestige, erobre konk-
rete fjelltopper, og metaforisk ville han ta tilbake det han forelgpig hadde mistet.
Men det viktigste for Bard var a fa kontakt med, og bli kjent med datra. Og sa matte han
komme i jobb sa snart som mulig. Hans siste jobb som handverker trodde han ikke var realistisk,
men

”Jeg kunne tenke meg litt sann... kanskje litt sann a selge hjelpmidler. Demonstrere hjel-
pemidler” eller en undervisningsstilling,
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1 helsevesenet eller noe annet. Det kunne jeg kanskje tenke meg. Eller jobbe med barn
(...) En jobb er veldig viktig for meg. Det er det vel for de aller fleste. Jeg er ikke skapt til
avereiro”.

2.4.3. Bard — et mgte mellom to verdener
Bard var tydelig bergrt av a fa fortelle om sine opplevelser. Han fortalte enkelt og detaljert om
bade smerter, angst og lengsler. Mgtet med Bard lgftet fram utfordringer i matet mellom to ver-
dener. Mens Bard hadde behov for & snakke om sine muligheter om & fa gjenoppta det livet han
hadde levd, var fagutevernes fokus delt mellom han og alle de andre pasientene pa avdelingen.
Mens personalet har et faglig perspektiv som gjaldt alle pasientene pa avdelingen, var den enkelte
pasient, for eksempel Bard, innvevd i sin egen livsverden, og opplevde frykt og usikkerhet i for-
hold til & skulle fortsette et liv med uendelig mange tap og begrensninger. Personalet sa at Bard
var blant de heldige som hadde relativt sma skader sammenliknet med andre. Han opplevde at
fortidens muligheter til livsutfoldelse var borte, og at framtiden var usikker og truende. ’Altfor
mange blir fratatt mulighet til samtale’” hevdet Frank (1991:4), og mente at muligheten for dialog
med personalet var & mgte dem pa deres premisser, i deres faglige perspektiv. Dette kan gi den
enkelte en opplevelse av genuin ensomhet som forsterker en angst for det som ligger foran
(Frank, 1991, Murphy, 1990). (Jvnf. Bérds grat da han opplevde at ingen sa han). Lgsningen,
fortalte Frank (s.12), var

a fokusere mindre pa helbredelse og mer pa fornyelse

- mindre pa a bli som far, og mer pa a se nye muligheter.
| falge Murphy og Frank er dette et allment behov hos folk som mater truende kroppslige end-

ringer, og det er rimelig & anta at det var dette Bard trengte hjelp til.

2.5. Arne — 20 ar og tetraplegiker
Arne var lett & fa gye pa da jeg kom inn pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering. Han

var ung, smilende og snakket og spgkte med sine medpasienter. Men under samtalen med meg pa
kontoret senere pa formiddagen, var atmosferen ikke like utvungen. Han trillet uavbrutt stolen
fram og tilbake og virket urolig. Han strakte seg, lgftet armene ut og opp, gjentatte ganger. Han
“vandret” rundt i rommet med gynene, og mgtte mitt blikk direkte innimellom.

Arne var 20 ar og hadde veert utsatt for en ulykke som skadet ryggmargen i nakken i hgyde
med C6. Han var lam fra halsen og ned, men kunne bevege armene og hodet. Med hjelp av spesi-

elle hansker kunne han trille en manuell rullestol. Arne ga uttrykk for at han ikke ville at jeg skul-
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le lese andres beskrivelse av han. Min hensikt med studien var a fa hare om hans opplevelse av
livet etter ulykken, sa jeg sa det ikke som avgjgrende for avhandlingen & fa lese den medisinske
beskrivelsen av han. Jeg valgte derfor & ikke lese andres beskrivelser i journaler og pleierapporter
pa daveerende tidspunkt.

Hulda, primarsykepleieren, beskrev Arne som en forngyd person som aldri hadde gitt ut-
trykk for annet enn at han hadde det "greit” eller “bra”, og pa tross av hans situasjon kom hun
ikke med noen refleksjoner rundt det. Ved samtalens begynnelse ble hun gjort oppmerksom pa at
Arne ikke ville at vi skulle snakke om ulykken. Hun fortalte imidlertid at Arne hadde ligget i re-
spirator i flere uker fgr han kom til avdelingen. Videre fortalte hun at han aldri hadde vist noen
falelsesmessige reaksjoner pa det som hadde hendt han. Fra det medisinske perspektivet kom det
fram at Arne hadde en psykisk lidelse som hadde fart til at han var sveert urolig, og vanskelig &
takle for personalet den farste tiden. | samarbeid med en psykiater ble hans medisinering endret,
og Arne ble mer medgjerlig. Dette, fortalte Hulda,

"lettet det bade samarbeidet med oss pleierne, og ogsa resten av yrkesgruppene her, da.
Sa til & begynne med var det en liten utfordring akkurat det med samarbeidet og ... Men
jeg faler at vi alltid har respektert han og at han har respektert oss™

Det var ingen som kjente til hendelsesforlgpet til skaden. Det var ingen vitner til ulykken, og i
falge overlegen og Arne selv konkluderte politirapporten at ulykkesforlgpet var ukjent. Vedre-
rende hans erfaring med hjelperne, mente hun at han nok opplevde at enkelte i personalgruppa
var veldig dominerende og ikke lot han fa ta sine egne valg. Personalet satte mange grenser for

Arne, og Hulda berammet hans toleranse for det. Men la meg fortelle Arnes egen historie:

2.5.1. Samarbeid og begrensninger
Arne snakket ikke om ulykkesforlgpet. Han hadde lagt ulykken bak seg, sa han. Han ville heller

ikke snakke om hvordan han hadde levd livet tidligere, men han fortalte at han hadde veert til-
knyttet et miljg hvor folk ruset seg. Arne var forngyd med samarbeidet med personalet, og ga
uttrykk for at han hadde det godt. Han fortalte om en rekke avtaler han hadde inngatt med perso-
nalet pa avdelingen, om alt fra telefonringing til bruken av rusmidler. Men det som irriterte han
mest, var at enkelte satte grenser for bagateller, og kanskje satte egne regler i forhold til han. Li-
keledes var det provoserende nar det ble tatt avgjarelser over hodet pa han.

Hulda mente at Arne var med pa a ta avgjarelser som angikk hans framtid. De avgjgrelsene

som ble tatt rundt han med tanke pa tilbakefgring til kommunen og hva det medfarte, trodde hun
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at han fglte at han var med pa a bestemme. Men Arne opplevde at enkelte satte egne grenser for
han, og at beslutninger ble tatt pa hans vegne. Her kom det fram to helt ulike versjoner av samme
fenomen: mens personalet mente han hadde innflytelse pa beslutninger som ble tatt vedrgrende
hans liv, folte Arne at han ikke ble respektert og var prisgitt enkeltindivider i personalgruppa.
Lillests (1998:70) hevder at ’Kampen om virkelighetsforstaelsen dreier seg i stor grad om selv-
bestemmelse, respekt og innflytelse”. Pa sykehuset var Arne en del av institusjonens territorium,
og han aksepterte at hans personlige rom ble fylt av "avtaler”, direktiver vedrgrende hans hver-
dagsliv pa avdelingen og valg av livsstil. Han var i en statusunderlegen posisjon, bade symbolsk
og reelt, og i Huldas fortelling kunne det virke som om han pa mange mater trakk seg tilbake og
var en passiv tilskuer til sitt eget liv.

Arne snakket om viljen til & dg pa samme selvfglgelige mate som han snakket om viljen til &
leve.

Jeg skulle egentlig ha veert ded, sa .. Jeg har visst at jeg kom til & dg ganske ung uansett™

Arne kunne ikke begrunne hvorfor han skulle dg i ung alder, men holdt fast pa at han skulle ha
veert ded for lengst. Franks beskrivelser (1993) av hvordan alvorlig sykdom hadde fatt deden til &
tra fram for han som en mulighet, virket ogsd som en realitet i Arnes liv. Han snakket mye og
apent om deden. Men konsekvensene av ulykken var i hans gyne ikke bare negative. Det negative
var at han forelgpig ikke kunne ga, at han ikke kunne spise sjgl og at han var avhengig av hjelp.
Personalet var ikke profesjonelle nok, mente han, fordi de ikke klarte & hindre at han gikk opp i
vekt. Ellers var det negativt a matte "brette ut privatlivet mitt til mange personer!”” (Arne) Nar
han la i koma var det likegyldig hvem som vasket han og skiftet kateter. Men det var likevel en
fordel nar han var vaken. I vaken tilstand kunne han sette grenser.

”Det er som a bli fadt pa nytt og likevel kan sette grenser... Sa hvis noen har gjort ting med
meg, sa kanskje har jeg akseptert det. For jeg trodde det skulle vaere sann ... Sann at hvis
jeg har blitt mishandlet seksuelt, sa har jeg trodd at det skulle vaere sann... Men siden jeg
husker ting i fra ulykken og husker hvordan det var fer, sa kan jeg sette grenser, sant? Det
er jo det som gjer at barn er veldig sarbar”.
Den danske teolog og filosof Lagstrup (1963:163) sier at ”’Et elementert faanomen i vores tilvee-
relse er det, at en hver af os ger krav pa at vaere omgivet af en urgrlighedssone”. Mennesket veg-
rer seg mot a bli invadert i denne sonen. Lagstrup knytter urgrlighetssonen til personlig integritet.
Lillesto (1998:86) skiller mellom tre ulike aspekter ved urgrlighetssonen som vesentlig for beva-

ring av den personlige integritet: hjemmet, kroppen og tiden. | denne fasen av rehabiliteringen
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oppfattet jeg at Arne forsvarte seg mot krenkelser i kroppens territoriale® urgrlighetssone. Hulda
fortalte:

” Hovedproblemet til Arne tror jeg er at han har blere- og tarmlammelser. Spesielt gjel-

der det tarmen som er lammet p.g.a. skaden han har. Han far jo hjelp til tarmtgmming

daglig, og ogsa bleretemming, med kateterisering. Han ser pa det som et veldig stort ...
han synes det er ekkelt, det med tarmtemming, at han ma ha hjelp til det. Han gruer seg
0gsa, det har han sagt, til han kommer hjem, for han er jo avhengig av hjelp da 6g™.
Han hadde snakket om stomioperasjon® p.g.a. at det vil lette arbeidet til dem rundt han, og ogsé
lette det for han selv, fortalte Hulda. Sett i lys av Laggstrups betraktninger over urgrlighetssonen,
er det sannsynlig at Arne pa den maten ville beskytte seg mot andres inntregning til hans mest
intime kroppsdeler.

Som nevnt i omtalen av individuell plan, er rehabiliteringens hovedfokus selvbestemmel-
se nar det gjelder valg av livsverdier. Rehabiliteringen er rehabilitantens egen prosess, og flere
akterer skal samarbeide om a stgtte denne prosessen, slik at de kan delta i samfunnet pa egne
premisser. Arne hadde mange dremmer og mal for framtiden. Noen av dem skulle i fglge Hulda
kunne vaere godt oppnaelige. Andre trodde hun ville vaere vanskelige & fa oppfylt. P& papiret
kunne det virke enkelt, men

"dessverre, sa fungere det ikke akkurat slik. Hjelpen rundt han ma pa en mate organiseres
mer enn han tror. Men han gnsker jo sterkt & komme hjem, eller & begynne igjen i jobb
som er tilrettelagt for han. Men det er snakk om et par ar fram i tid har han sagt sjal. Og
det tror jeg er ganske realistisk og, om det gar bra. Dette er de malene han har snakket
om, at han skal ut a reise litt, komme seg litt ut. Ikke bare sitte inne i leiligheten sin nar
han kommer hjem, for det tenker han veldig mye pa. Det & bli sittende hjemme alene. Og
jeg skjgnner jo at det bekymrer han, for det kan jo skje”.

La meg fortelle noen av Arnes tanker om framtiden slik han framla dem for meg:

2.5.2. "Sablir det jo slik det skal veere”. Verdighet og likeverd
Arne utdypet ikke de "negative” sidene ved ulykken mer, men snakket om fordelene han na had-

de. Skaden ville gjare det lettere for han & fa egen bolig og bil. Han ville fa gkonomisk "velstand”
nar han fikk trygd, og ved a fa personlig assistent ville han vare sikret privatsjafgr. Han fortalte

om “kompisene” som betydde mye for han. Han hadde ideer om hvordan det skulle bli nar han

% Lillests (1998) viser til at begrepene urgrlighetssone og territorium brukes synonymt av ulike forfattere. Noen
definerer territoriet som et relativt fysisk velavgrenset geografisk omrade. Andre, som for eksempel Goffman, defi-
nerer territoriet videre, og innlemmer ogsa det personlige rom, kroppens rom.

¥ Stomioperasjon: at tarmen legges ut slik at avfaringen fores direkte i en pose p& magen.
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kom hjem. Leiligheten han ville fd nar han kom til hjemkommunen etter endt sykehusopphold
ville kunne veere et sted hvor folk kunne mgtes og ha et sted & veere. Han mgtte ogsa folk pa sy-
kehuset som hadde like store skader som han hadde, og som hadde fatt tilpasset egen bil. Hvis
han hadde bil, ville han kunne ha en viktig rolle blant vennene. I tillegg var han opptatt av mulig-
heten til & fa en personlig assistent. Dette ga han mulighet til & tilby et par av vennene jobben slik
at de kunne fa lgnn for den hjelpen de ga han nar de var sammen. Det ville veere et arbeid hvor
han ville fungere som arbeidsleder, og kommunen ville sté for det lsnnsmessige®. Arne han viss-
te at for & kunne henge med i det livet han gnsket & fortsette & leve sammen med vennene sine,
matte han ha mye hjelp, og han gnsket ikke a veere i et mottakerforhold uten & kunne gi noe tilba-
ke. Leilighet og bil var ressurser som betydde mye for Arne.

”Jeg vil at vi skal kunne gjgre det samme som vi ellers har gjort. Dra pa fisketur og pa
hytta og slike ting(...). Feste og ... Kanskje ga pa trening sammen, fordi jeg ma trene hver
dag. Ja, at det ikke blir bare & ta imot, nei. Sann at hvis jeg har en god ide, sa deler jeg
med en annen person... sa blir jo det slik det skal veere...”.

Om vennene:

’Sa kan de komme & hente meg, ikke sant. Eller de kan hjelpe meg litt sa jeg kan trene litt
for jeg vil fa mitt eget treningsgjesterom, sant ... Sa jeg behgver ikke veere sammen med
dem hele tiden. Jeg skal ikke hold dem i handa hele tida. Men de skal veere tilgjengelig
hele tida. Ja, sant? Sa min leilighet den blir liksom oppholdsrom, neermest™.
Arne hadde framtidsvisjoner helt fram til alderdommen. Den gnsket han 4 tilbringe i bokollektiv
med “vanlige folk” som ytte til fellesskapet pa ulike mater. Hans bidrag kunne veare gkonomi og
bil.

Murphy (1990),% sosialantropolog og professor ved Colombia University, skrev om tap av
verdighet da han gradvis ble lammet fra halsen og ned p.g.a. en svulst i ryggmargskanalen. Han
hevdet at han ved sitt tap av autonomi og ensidig avhengighet opplevde tap av status. Dette for-
klarte han ved & sammenlikne sin situasjon med en omvendt prosess av barns utvikling. Utvik-
lingen til voksen modenhet, hevder han, er en prosess for & oppna uavhengighet og selvstendig-
het.

% Brukerstyrt personlig assistent (BPA) er et tilbud pa linje med andre helse- og sosialtjenester i kommunene for &
oppna likeverd og likestilling for funksjonshemmede. Tjenestemottaker er arbeidsleder, og BPA bidrar med service
og assistanse, slik at arbeidsleder kan leve livet slik han/hun selv gnsker. Stortinget vedtok & lovfeste brukerstyrt
personlig assistanse 1. mai 2000.

36Murphy skrev boken, “The Bodysilent”, sosialantropologiske studier av ryggmargsskadde inkludert egne erfaring-
er.
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De fleste samfunn sosialiserer barn til a gi og motta og til & oppna en viss grad av autonomi.
Overavhengighet og manglende gjengjeldelse blir betraktet som umodne trekk, og voksne
som har det — selv om det er uforskyldt — lider av redusert status. Dette er en av grunnene til
at funksjonshemmede og eldre ofte blir behandlet som barn. (...) Disse prinsipper er grunn-
pilarer i var personlighet: A vaere en giver s& vel som en mottaker (s.s.:201).
Arne var ikke villig til & anta en slik status, og planla en framtid med likeverdighet og gjensidig-
het sammen med sine venner. Han smilte underfundig og spakefullt under intervjuet, men pa vei
ut dera tilkjennega han en anelse om skjgrheten i disse framtidsvyene idet han vendte seg mot
meg. Stemmeleiet var lavere idet han spurte:
’Men Inger, hvis samfunnet tvinger en person tilbake til livet ved & legge han i respirator
i flere uker, kan samfunnet da bare stuve han vekk etterpa?”
Jeg kunne ikke svare, for jeg visste at fremdeles i 2007 bor unge mennesker pa sykehjem, og selv
om han fikk egen leilighet ville hans funksjonsevner veere avhengig av de spesifikke innretninger
og ordnende praksiser hans hjemkommune kunne tilby han. Disse ville produsere det sosiale, det
tekniske, det subjektive og det menneskelige i og for Arne (Moser, 2006:140). Dette ville igjen
bero pa den kunnskap og kompetanse som ville vere tilgjengelig i den delen av samfunnet han

skulle vende tilbake til.

2.5.3. Utskrivingsmgte fra Sykehuset
En dag en maned senere ble jeg av avdelingssykepleier gjort oppmerksom pa at det skulle vare

utskrivingsmgate for Arne dagen etter. Etter & ha innhentet tillatelse fra Arne om a fa veere med,
reiste jeg tilbake til Sykehuset.

Da jeg matte Arne virket blikket resignert. Mgatet ble holdt pa et lite kontor. Alle satt i en
ring, ca. 10 personer: Overlegen (som farte ordet), avdelingssykepleieren, primarsykepleier, psy-
kiatrisk sykepleier, sosionom, fysioterapeut, ergoterapeut, aktiviter, en annen lege, Arne og jeg.
Som ved vart farste mgte trillet Arne stolen fram og tilbake hele tiden, og virket urolig. Han kik-
ket rundt omkring i rommet, matte blikket til de som snakket direkte til han, men lot raskt blikket
sveipe rundt i rommet igjen.

Overlegen innledet med a si at sa langt som Arne var kommet na, var det realistisk a tro at
han ville kunne komme. Alle ga litt informasjon innen sine "felt”. Sosionomen virket begeistret
da hun fortalte at hjemkommunen hadde satt av to stillinger til han. Han skulle reise dagen etter.
Arne virket lite engasjert, tok i mot informasjon uten synlige reaksjoner. Heller ikke overlegens

pastand om at han hadde utviklet det funksjonsnivaet han kunne oppna, sa ut til a gjare inntrykk.
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Noen timer senere ble jeg informert om at Arne ikke fikk komme hjem likevel. Leiligheten var
ikke ferdig. Utskrivelsesdatoen hadde vert klar i flere uker, men ettermiddagen far avtalt hjem-
reise hadde kommunen gitt beskjed om at de ikke kunne ta i mot han likevel. Jeg oppsgkte Arne
pa rommet hans. Han virket tilsynelatende helt uanfektet. Likevel opplevde jeg en haplgshet bak
dekket av hans tilsynelatende totale likegyldighet. Hans kommentar var:
’Nei, det er greit. Da far jeg se flere fotballkamper og mgte Steinar (en tidligere pasient
der) som skal inn pa kontroll™.

Kommunens planlagte utsettelse var en maned.

2.5.4. Om aveere den han var —tanker om et mgte
| alle intervjuene understreket Arne at han sa seg selv som den samme som han alltid had-

de veert. Han mente at endringene kun var kroppslige, og ville ikke gi det stor betydning. Det var
viktig at vennene hans og folk omkring han skulle forsta det, og behandle han deretter. Hans tan-
ker om framtiden handlet om at livet skulle bli tilnsermet som det var tidligere. Han visste at han
matte ha hjelp (forelgpig), men den bistanden han matte ha, skulle han fa av sine venner. Hjelpen
skulle kompenseres med lgnn, apen leilighet for kameratene og bil.

Arne snakket ikke om krenkelser i forhold til den hjelp han mottok, men sykepleieren for-
talte at han avskydde hjelp til avfgring og vannlating. Selv sa han lite som kunne oppfattes som
klage eller kritikk. Ikke engang utsettelse av det primearsykepleieren kaller hans “etterlengtede
hjemreise” farte til kritikk eller klage. Men han beskrev & matte “’brette ut privatlivet mitt til
mange personer’’, som “negativt™.

Jeg opplevde Arnes fortellinger som fortalt med en streng grad av selvsensur. Hans opptre-
den var forekommende, og maten han snakket, eller kanskije ikke snakket pa, ga meg tanker om at
det kunne vere vanskelig & si noe negativt om mennesker han var avhengig av. Arne var tydelig
pa at han ikke ville at jeg skulle vite noe om ulykken. Han hadde gitt meg tillatelse til & snakke
med sykepleierne om han, men han ville likevel ha en viss kontroll over det jeg fikk vite. >Jeg vil
farst lese det som star om meg™, sa han, de sier sa mye rart” (Arne). Noe skulle jeg kunne vite,
annet skulle veere skjult for meg. Dette gjorde at jeg opplevde at han hele tiden var pa vakt over-
for det jeg sa, og at jeg hele tiden var pa vakt overfor det usagte. Dette bevirket til at jeg som lyt-
ter intuitivt kan ha dannet mine egne narrativer som kanskje ikke samsvarer med Arnes opprinne-
lige indre bilder (van Manen, 1990). Jeg har mine data og inntrykk, men ikke mer enn det, og

fortsatt er det noe som bare er Arnes. Slik vil det alltid veere, men formodentlig i sterre grad i
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relasjoner hvor partene er usikre pa hverandre slik jeg oppfattet mitt og Arnes forhold i begynnel-
sen. De fglgende mgtene med Arne og med hans bistandsytere ville kunne gi mulighet til en viss
grad av validering av intervjuene (Kvale, 1997, Lindseth & Norberg, 2004) slik at fortellingene
reflekterte hans erfaringer slik han sa dem, og slik han gnsket at andre skulle se dem. Uansett vil
ordene, i falge Merleau-Ponty (1994:140) kun utgjere de ytre tegn pa en indre erkjennelse, og det

vil veere sannsynlig at han erfarer langt mer enn han kan fortelle.

2.6. Vidar — "Helt plutselig kjort ned...”
Den neste jeg matte var Vidar. Han var i slutten av 20-arene da ulykken hendte. Han kom kjaren-

de pa motorsykkel, fortalte han stille, da han helt plutselig ble meid ned av en bil som krysset
hans veibane. Han ble kastet gjennom luften og landet pa et jorde. Han brakk ryggen og skadet
ryggmargen alvorlig i heyde med Th 6. Han ble paralysert (fullstendig lammet) fra under bryst-
beinet og ned.

Vidar var tenksom fgr han svarte pa mine spgrsmal, men han virket apen og samtalen flgt
lett. Etter en stund fikk han skjelvinger som grenset til rystninger i hendene og armene. Han la
dem bak hodet — trolig for a holde dem i ro, kontrollere rystningene. I henhold til skaden var det
fysiologisk og anatomisk umulig at han hadde spasmer i armene, sa rystningene matte ha andre

arsaker, en mulig infeksjon etter eller annet sted, eller kanskje intervjusituasjonen?

2.6.1. Pajordet med brukket rygg
Vidar fortalte stille om ulykken.

"Det var en motorsykkelulykke. Jeg var - jeg Ia pa veien som alle andre, og jeg ble over-
rasket over en som kom over i motsatt kjgrefelt, og skulle over mitt kjgrefelt og inn pa en
sidevei. Han matte da krysse min kjgrebane. Han ser da ikke at jeg kommer, og krysser
kjgrebanen. Jeg rekker ikke & bremse nok for & komme meg unna, og jeg treffer da bilen
og far meg en flyvetur, for a si det sann, og lander femti meter bortenfor pa et jorde. Fullt
bevisst faktisk, nesten hele tiden. Eneste svevet jeg ikke husker noe av i lgpet av ulykka. ...
Og skaden min er en tverrsnittslesjon TH 6 — 7. Ja... den er ganske hgy. Sa jeg har da
mistet faligheten fra underkant av brystet og nedover. Fglighet og bevegelighet. Kort for-
talt i alle fall”.

Bruddet er hgyt, og det er en komplett skade. Det betyr at lammelsene er varige. Men Vidar satte
hap til forskningens muligheter i vitenskapens verden. Gjennom genforskning og hagyteknologi
ville det kanskje apne seg muligheter for a reparere eller erstatte en gdelagt ryggmarg, hapet han.

Hva en slik skade ellers innebarer er beskrevet i kapittel 3, ”’Den medisinske kroppen”.
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Hege, Vidars primearkontakt pa avdelingen, fortalte senere at Vidar ikke hadde snakket
mye om ulykken. Men det han hadde fortalt beskrev hun som "veldig sann ngkternt”. Han hadde
"hatt uflaks, vaert uheldig (...). Men maten han fortalte det pa, var liksom ngkternt”. Hege utdy-
pet ikke hvilken betydning hun la i sin fortolkning av Vidars fortelling, men jeg tenkte at ved a la
Vidars "ngkterne” fortelling veere baerende vedrgrende hans opplevelse av ulykken, var det mulig
for Hege a skjerme seg mot a bli involvert i hans eventuelle fortvilelse. Frank (1995) mente at
helsepersonell beskyttet seg mot egne smerter ved a holde en profesjonell avstand. Men kanskje

var det & holde en viss ngktern avstand ogsa Vidars mate a bevare sin integritet?

2.6.2. "Bare en liten pause”. Fremmere, ressurser, malsetning
Vidar beskrev ulykken som en brudd pa det normale livet. Etter ganske kort tid skjgnte han at han

bare hadde ett valg, han matte se positivt pa livet. Han reflekterte over bade gode og vanskelig
sider ved det, og fortalte levende om angst, fortvilelse og raseri i forbindelse med ulykken. Men
fokus matte vaere pa det han kunne fa til. ’Det er fortsatt mye igjen”, sa han.

Sykepleier Hege beskrev en ung mann som

"viser et veldig pagangsmot og tro pa framtiden. Og alt dette skal han klare. Han tar hver

dag som den kommer til en viss grad, praver a fa det til slik som han vil ha det”.

Han hadde fortalt henne at han var vant med & presse seg i treningssituasjoner, og likte a slite seg
fram til 2 n@ mal han har satt seg. Dette sa Hege pa som en uvurderlig ressurs som ga henne tro
pa at

"dette skal han klare. | det siste har han ikke snakket om at han ikke skal klare det. Eller

at han har liten tro pa framtiden™.

Korsettet var forelgpig en hindring for full utnytelse av de kroppslige muligheter han hadde, men
han trente innefor de bevegelsesmuligheter han hadde.

Vidars mal var i farste omgang a klare seg selv 100 % pa egen hand, og sa komme hjem
og praktisere det. ’Det tar nok litt tid & innarbeide litt rutiner og komme seg i gang hjemme”.
Men, sa han, det skulle nok ga bra. Han fortalte om nzre relasjoner til familie og venner. Han var
ugift "per dags dato™, svarte han spakefullt da jeg spurte om familieforhold. Generelt sa han pa
forholdet til andre mennesker som uendret fra far ulykken.

"Jeg uttrykker meg pa samme mate, og blir kjent med folk pd samme mate, og far samme
responsen tilbake. Sa jeg kan ikke se noen forskjell i det. Sa lenge hodet er klart er det
veldig bra™.
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Vidar fortalte om gode erfaringer pa de sykehusavdelingene han hadde veert pa. Han fglte seg tatt
vare pa
“hele veien ... Jeg faler det at jeg gjgr det som jeg trenger, og det som jeg ikke klarer, det
far jeg hjelp til. Jeg har ikke noen problemer med det, for & si det sann”.
For personalets del, sa Hege smilende, matte de veere oppmerksom pa a ikke hjelpe Vidar for
mye. Det var lett a strekke seg for langt, og ikke legge merke til at han faktisk allerede var i stand
til & gjere mye selv. Vidar kommenterte ogsa spgkefullt at
”det hender jo at du blir litt bortskjemt, at du tar imot litt hjelp — mye mer hjelp av det du
kanfa...”.
At forholdet til hjelperne var godt fortalte bade Vidar og Hege.
”Han er en mann som er veldig flink til & forklare hvordan han vil ha ting. Sann at jeg
tror at han opplever at han far god hjelp. For jeg tror at hvis han ikke hadde fatt det, vil
han ha sagt fra” (Hege).
Vidar var motivert til a fortsette livet pa de nye premissene han hadde fatt. Han var utdannet me-
kaniker, men hadde arbeidet som handverker sammen med Tore, en kamerat, de siste par arene.
Na hadde kameraten og han startet et kompaniskap.
Vi dreiv og starta en bedrift sammen sa... Det var liksom det som skulle bli, eller det blir
geskjeften videre, for & si det sann. Bare en liten pause”.
Vidar sa ikke ulykken eller skaden som en hindring i forhold til sitt kompaniskap med Tore.
”’Bare en liten pause”. Ellers var planene klare i forhold til jobbskaping. Mye kunne gjares bare
han hadde telefon og datamaskin, sa han regnet med & kunne begynne i arbeid med en gang han
kom hjem. Han tok initiativ i forhold til trening i det daglige, og selv om han enda var i en im-
mobiliseringsfase hvor han matte bruke korsett, aksepterte han de begrensninger han hadde i den
navarende fasen.
Pa bakgrunn av Vidars fortellinger virket det ikke som om han opplevde ulykken/ skaden
som et varig brudd i livet. Han kalte det en pause. Han var pa vei ut i et aktivt liv, med planer og

pagangsmot pa tross av skaden.

2.6.3. "Jeg kan gjgre det og vil gjgre det og skal gjgre det sjgl”.
Da jeg intervjuet Vidar ferste gang, kom han rett fra bassengtrening. Etter samtalen gjorde jeg

meg tanker om at i motsetning til de andre jeg hadde mgtt som alle var mobile i rullestol, 13 Vidar

i senga. Dette kan fart til at han i mine gyne virket mer sarbar enn de andre som jeg hadde mett i
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sosiale sammenhenger hvor det ble spgkt og samtalen flgt lett. Jeg valgte derfor & gjare ny avtale
med Vidar, og reiste tilbake til Sykehuset litt over en maned senere.

Det var nydelig veer da jeg kom til sykehusomradet denne septemberdagen. Vi hadde ingen
fastsatt tid for mgtet, sd Vidar var ikke til stede da jeg kom. Det var greitt & fa tak i han via mobil-
telefon. Han var pa butikken og handlet. Ti minutter senere kom han susende inn pa sykehusom-
radet i elektrisk rullestol med ei ung jente pa fanget, leende og glad. Han bodde ikke pa avdeling-
en na, men i en treningsleilighet i tilknytning til Sykehuset. Siden sist hadde han veert hjemme pa
besgk en ukes tid.

Det var en "helt annen” Vidar jeg matte denne gangen. Han var apen, glad og virket trygg.
Vidar var inne i et framtidsprosjekt med a trene seg i & bo alene i leilighet. Det betydde at han
skulle ta seg av alt egetstell, husstell og klesstell, planlegge og gjennomfare innkjap etc.. Men for

vi gar videre, vil jeg vende tilbake til det jeg oppfattet som séarbarhet, eller sorg, hos Vidar.

2.6.4. Om atatilbake livet nar alt er kjart i grofta
Robert Murphy (1990:53) hevdet at Blant mennesker som har gjennomgatt akutt traumatisk

skade pa ryggmargen, er det vanlig & erfare en periode av sorg™. Da jeg snakket med Vidar fars-
te gang, ga hans fortelling gjenklang av en dyp sorg i meg, selv om han fortalte at alt "gikk bra”.
Ved mgtet en maned senere ba jeg han derfor tenke seg tilbake, og fortelle hvordan han hadde
opplevd tida etter ulykken. Han ble tenksom og alvorlig, og fortalte stille:

’Du kan jo si det pa den maten at da jeg kom hit, sa var det jo... Altsa det var mange
brudd, sa det var mye komplikasjoner bade med bevegelighet og - Du var mgrbanka og du
var sliten sa du hadde behov for veldig mye hjelp. Og da var det jo ogsa en periode hvor
du var litt — ja, deprimert og lei deg over situasjonen sann som den var. Det var liksom
ikke no” moro. (Lett utpust-oppgitt-smil). Sa det var liksom den farste biten. Da fikk jeg
hjelp til det meste, nesten. Men s& — Kroppen restituerer seg og bruddene gror og du faler
deg piggere og piggere, liksom. Jeg kom meg veldig fort. Nar jeg 1a pa akuttsykehuset sa
husker jeg at jeg — de siste 2 dagene - Jeg l& og ventet pa a reise hit, sa var jeg liksom
klar for & begynne a gjere noe”.

Vidar var pa vei tilbake til et hverdagsliv:

’Jeg hadde jo liksom — hadde truffet igjen folk og hadde pratet litt med dem om det som
hadde skjedd og ... Du kan si — den ferste perioden her - det var en sann tung — litt sann
tung periode. Det tar litt tid & komme i gang og det er litt nytt og uvant og sann. Men sa
kommer du i kontakt med personalet, du blir kjent og du begynner & fa igjen litt av gnisten
og det kommer en sann periode hvor du begynner a klare & ville gjere litt sjel ... Og sa
gjer du mer og mer av deg sjal sann at det blir liksom en vane. Det du ikke gjer, det far
du hjelp til. Sa det hender jo at du blir litt bortskjemt, at du tar imot litt hjelp — mye mer
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hjelp av det du kan fa ... (latter). Men na som jeg er enda friskere og enda mer mobil, sa -
na er jeg liksom kommet over den fasen at nad kan jeg gjare det og vil gjgre det og skal
gjare det sjgl. Na vil jeg ikke ha noe hjelp, for & si det sann. Samme hva slas utfordringer
som kommer, sa vil jeg prave a gjare det sjgl, pa egen hand!”
Vidar fortalte om muligheter til selv a ta initiativ til & snakke med ulike fagfolk, og til a lese egen
journal og pleierapporter. Nar han mente de ikke var korrekte, kunne han gjere endringer. Spesi-
elt pleierapportene som skulle sendes til hjemkommunen var viktige, fordi de la grunnlag for
kommunale sykepleiere der som eventuelt skulle hjelpe han der hvis det var behov for det. Han
snakker om a “’ta tilbake livet™ sitt:

Alt det jeg gjer, liksom for a klare meg pa egen hand er - Jeg tar jo tilbake de tingene
jeg kunne fra far, da. Leert meg pa en litt annen mate. Far liksom tilbake litt av privatlivet
ditt! Du kan ga pa do sjal og tisse sjal og dusje sjel og — andre ting. Det er jo — det er lik-
som — na har du lert det sjgl. Na kan du gjere det sjgl. Na trenger du ikke hjelp, liksom.
Na blir det liksom mer din business. Du styrer dggnet sjgl og ... Det er sanne smating som
betyr no. Na star jeg opp nar jeg ma, og sa legger jeg meg nar jeg ma, eller skal, eller vil
legge meg. Ikke skal, men vil (ler) sa...”

2.6.5. Ettertanker om et mgte —om & komme seg "pa veien igjen”
Vidars fortelling viser pa en spesiell mate hvor stor betydning enkeltpersoner kan ha for mennes-

ker i krise. For Vidar var Tore, en kamerat og kollega, en slik person. Vidar fortalte om tanker
han gjorde seg om livet, at ting som tidligere ble tatt for gitt, ble gitt ny mening.

Videre viser fortellingen hvordan hans tidligere helsetilstand, hans treningsform pavirket
hans rehabiliteringsmuligheter. Han erfarte selv at hans slit pa treningsstudio kom til nytte i den-
ne situasjonen. Han likte & "bruke seg”, sa han, og kjenne at han ble sliten. Hurtigheten av svinnet
av ubrukt muskulatur fylte han med undring og sorg. Smilet var trist da han "klasket” seg pa laret
og kommenterte de tynne, "dede” larene. Men mens Vidar fokuserte kroppens endringer, vektla
sykepleier Hege treningens effekt pa hans evne til & tale press og kamp for et nytt liv. Hun under-
streket hans evne til  se muligheter i livet, og stettet hans tro pa at han kunne gjenerobre det livet

han hadde hatt, ”pa en litt annen mate™.

2.7.Jenny — fra MC treff til rullestol
Jenny, den eneste kvinnen i gruppen, var min neste samtalepartner. Hun var i midten av

tjuedrene. Hun uttrykte besluttsomhet og ro med blikk og kroppsuttrykk. Jeg fglte at hun holdt en
viss distanse til meg under samtalen, men nar hun snakket om arbeidet sitt som forsker, apnet hun

mer opp og ga det betydning gjennom sin faste stemme. Jenny hadde hggskoleutdanning, og for-
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talte at hun kunne komme tilbake til jobb selv om hun skulle forbli avhengig av rullestol. Hennes
samboer, Teodor, var pa besgk og gled inn i det sosiale miljget som var pa avdelingen.

Jenny var midt i 20-arene da motorsykkelulykken inntraff. Hun bodde sammen med Teo-
dor pa tredje aret. De hadde begge fast arbeid, og bodde i eget hus i Byen. Jenny arbeidet som
forsker i et privat firma. Hun arbeidet som biotekniker, og ’er bare avhengig av hender og hode™
(Jenny). Hun vurderte det som ganske problemfritt & komme tilbake til arbeidet. Jenny og Teodor
var aktive medlemmer i en motorsykkelklubb, hvor Jenny var styremedlem i en avdeling av norsk
motorsykkelunion. Paret levde et fritt liv med motorsykkelkjgring hele sommeren. Jenny og Teo-
dor hadde sa vidt begynt & snakke om & fa barn og stifte sin egen familie, men farst ville de nyte

friheten litt mer sammen.

2.7.1. Pahodet i grafta
Jennys valgte a begynne sin fortelling for selve ulykken:

Jeg kan jo fortelle litt om hva som skjedde far den ulykken, for det fgler jeg er ganske
viktig. For jeg jobber i styret for norsk motorsykkel-union, i en lokal avdeling. Og vi ar-
rangerte et kjgreteknisk kurs pa en raserbane i Fylket™.

Jenny fortalte at de lokale arranggrene hadde gjort mangelfulle forberedelser til kurset, og
at dette stilte store krav til styret da de ankom raserbanen. A vare béde arranggrer og deltakere pé
kurset var en krevende kombinasjon, sa da Jenny satte seg pa sykkelen etter den andre kursdagen
for & mate samboeren 40 - 45 mil lenger ser i landet, var hun sliten.

Ti mil leger sgr skjedde det.

’Sa var det bare en slakk venstresving. Jeg var langt ute til hgyre, og... sa gikk jo alt sa
fort, at jeg bare registrert at: Oj! Na er jeg langt ute tel hgyre, nu gar det galt. Og sa tip-
pet jeg rundt og tumlet bortover og ble liggende pa magen”.

Jenny reflekterte over hendelsesforlgpet, hva som ville ha veert riktig a gjere for a unnga ulykken:

”*Jeg tror at kroppen min var sliten, og den greide ikke a reagere slik som far. Sa jeg inn-
biller meg at jeg var for treg i oppfattningen. At det liksom var det som farte til at jeg
havnet utfer. Og samtidig, nar en havner opp i en slik situasjon, ma en overga instinktene.
Man skal jo egentlig, istedenfor a slippe gassen og kikke ned i grofta, sa skal du kikke opp
pa veien igjen og gi gass i hap om at sykkelen tar seg til, og fa sykkelen pa rett kjor
igjen”.

| ettertid ble hun fortalt at hun ma ha flgyet gjennom luften og landet pa hodet. Hun ma ha landet

pa hodet, for hjelmen var helt gdelagt. Bruddet var ganske hgyt oppe i ryggen, men det er en in-
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komplett skade®’,

’sa forhapningene til & komme seg pa fattene er jo til stede. Jeg vet jo at jeg blir handi-
kappet pa et eller annet vis, men jeg vet ikke hvor stor handikappet blir enda. For det kan
ingen fortelle meg enda, ikke fer det er gatt enda ei stund. Sa... kort sagt er det det som
skjedde i selve ulykken”.

2.7.2. Pavei opp av grefta for 2 "ha seg en hverdag”
Jenny sa det ikke som et problem at hun kanskje blir sittende i rullestol. Malet om a greie hverda-

gen, komme seg ut og inn av rullestol og bli sjglhjulpen med hensyn til & fa tamt blaere og tarm,
visste hun at hun ville klare. Nar det gjaldt andre mal for livet, var det noe hun ville justere etter
hvert som mulighetene apnet opp for det. Men hun var Klar til & komme tilbake til arbeidet, og
hun ville "ha seg en hverdag”. Hun drgmte ogsa om & komme tilbake til motorsykkelmiljget, som
"pasitter eller som sjafgr” (Jenny).

Teodor kom tidlig inn som en aktiv medspiller i Jennys rehabilitering. Han var den vik-
tigste ressurspersonen i hennes liv. Samtidig ga Jenny uttrykk for en nagende usikkerhet i forhold
til sin egen verdi i Teodors verden. Hun insisterte pa at han matte snakke ut med personalet pa
sykehuset, og tenke gjennom hvordan han ville ha det i livet. Hun ville at han skulle reise hjem
og tenke seg om, finne ut om det var mye han ville komme til & savne nar hun kom hjem og ikke
ville veere som far.

”Jeg vil ha deg hjem sann at du kan fa tenke litt over ting. Ja, fa gjort litt ting sjel, og
kjenne etter om det noe du kommer til & savne nar du vet det at jeg kommer tilbake og at
det ikke blir helt som fgr. For det blir en del begrensninger. Sa jeg haper han bruker den
tiden til han kommer tilbake til & tenke litt pa seg selv. Tenke hvordan han vil ha det™.

@ynene stralte da hun fortsatte:
”Og sa blir han samboer med meg pa lik linje som fer. Vi ser jo det at det sikkert blir en
del begrensninger og sant, men vi far ta det som en utfordring, sa far vi prave a lgse det.
Men han er utrolig flink i denne situasjon og er med og statter meg fullt ut, sa han er sa
god & ha akkurat na (...). Og vi har slatt oss til ro med det at det kunne ha gatt mye verre.
Jeg har ikke trengt & veere her faktisk... sa vi tenker heller framover, ja. Og han har jo
sagt hele tiden:” Dagene gar ikke. De kommer!”” Og det er jo et veldig fint motto & ha.
Fordi det gjelder jo det med a se framover, a ikke & henge seg opp i ting som man vet at
man ikke rar med likevel. Det er noen ting med det der a klare & se positiv pa ting, og at
man vet at det kunne ha gatt sa veldig mye verre, og at en har den holdningen istedenfor
at man ser pa hva en gar glipp av. Vi ser heller pa hva vi kan fa til og hva vi kan gjere
utav det (...) Han har sagt at han ikke kjenner noen steder at han savner det gamle livet
vart. Han er Kklar til & start pa nytt og bli med meg i denne prosessen”,

fortalte hun og smilte stolt.

%" Se kap.3, den medisinske kroppen
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2.7.3. Tid... fgr, na og livet videre
Far ulykken 14 livet foran Jenny og Teodor. De hadde skapt seg et hjem, var en del av et miljg og

en vennekrets som pa mange mater var dem neaermere enn familien, og verden 13 apen for dem.
Enda en stund ville de nyte friheten sammen, men de hadde planer om a stifte familie en dag ...
Na hadde dgden presentert seg pa nart hold.
’Det kunne ha gatt mye verre. Jeg har ikke trengt a veere her, faktisk...” (Jenny),

Jenny ble stille. Fornemmelsen av dgden som en endelig del av livet, som en konstant faktor som
nar som helst kunne gripe inn i alle deres planer, hadde apenbart verdier i livet uansett utfall av
skadene. Muligheten for at Jenny kunne bli sittende i rullestol var stor, men i stedet for & avskrive
livet, hadde dadens narhet skapt nye dimensjoner i livet for dem. Det kunne ha gatt mye verre.
Tiden kunne ha vert "ute” for henne. Sa de tenkte framover. ’Dagene gar ikke. De kommer™, var
Teodors motto, og ble Jennys malesnor i livet:

’Fordi det gjelder jo & se framover, a ikke & henge seg opp i ting man vet at man likevel
ikke kan gjere noe med. Det er noe med det der & greie seg, at man ser positiv pa ting, og
at man vet at det kunne ha gatt sa veldig mye verre, og at en har den holdningen isteden-
for at man ser pa hva en gar glipp av. Vi ser heller pa hva vi kan fa til, og hva vi kan gje-
re utav det”.

Jenny hadde som mal at hun skulle bli sjglstendig, hun skulle "drive” seg selv, sa hun engasjert.

2.7.4. Kroppslighet, hverdag og jobb
Selv om bruddet i ryggen var hgyt, mellom Th 4 til Th 6, hadde Jenny hap om & komme pa fatte-

ne igjen. Skaden var innkomplett, d.v.s at det var usikkerhet om hvor mye av ryggmargen som
var skadet. Ingen deler av kroppen var blitt "borte” for henne. Hun hadde spasmer i bade bena og
magen innimellom, og hun hadde hudfglelser i bena.

Jennys verste kroppslige opplevelse var at mage, tarm og blere ikke var i orden. Det be-
grenset frineten mer enn det a ikke kunne ga. Sosiale situasjoner gjorde det viktig a klare a tom-
me bzra pa toalettet.

"Tenk bare pa nar en for eksempel er ute og farter eller er ute og - ja, skal komme seg sa-
pas at en skal ut pa besgk, sa spgr du ikke folk om du far lane senga for at du skal tamme
bleera! Sa det er klart at det blir en veldig stor frihet nar det er i boks™ (Jenny)

| forhold til jobben var utfordringen & klare de daglige rutinene.

"For greier jeg hverdagen, sa vil jeg ogsa greie jobben. (...) Jeg klarer ikke a se hva an-
net jeg kan gjare enn & trene meg, a fa den styrken i armene og teknikken som skal brukes
for & greie hverdagen”.
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Arbeidsplassen vurderte hun som relativt enkel a tilpasse en rullestolbruker. Hun skulle kunne
klare seg selv med enkle endringer. Jenny snakket om jobben med stolthet, og muligheten for &

komme tilbake til arbeidsplassen var et viktig incitament for henne i forhold til treningen.

2.7.5. Egenkontroll og sjglstyring
Sa snart Jenny hadde oppnadd framgang ved treningen, prgvde hun ut hvordan hun kunne utford-

re, utvikle det hun hadde lert. Hun hadde fatt skiftet seng sa hun lettere kunne ta seg ut og inn av
senga. Det samme gjaldt bleeretemmingen. Etter & ha fatt demonstrert hvordan det skulle gjeres,
tok hun over selv. Hun kledde av og pa seg klaerne far hun fikk profesjonell veiledning, og ga
uttrykk for tilfredshet for at personalet stgttet henne i det. Egenkontroll i det daglige var veien til
frihet for Jenny, og det var uhyre viktig for henne a veere sjglhjulpen. Hun hadde ikke vert lenge
pa Sykehuset far hun begynte a legge planer for framtiden og livet utenfor. Hun sgkte pa hjelpe-
midler hun ville ha behov for i hjemmet, og serget for at de ble brakt til farens leilighet i naboby-
en, hvor hun planla et besgk i lgpet av sommeren. Et av malene med besgket var a fa prave hvor-
dan hun Klarte seg utenfor sykehusets trygge rammer. Hjemmet hadde de allerede lagt ut for salg.
Det egnet seg darlig sa lenge Jenny var avhengig av rullestol.

Pa avdelingen ble Jenny beskrevet som ’sardeles positiv’”. Henriette, Jennys primarkon-
takt pa avdelingen beskrev henne slik:

’Hun snakker om jobben sin. Og hun har snakket om at alt blir litt annerledes, og at alt
ma gjgres pa en annen mate. Men hun er sa positiv at hun ser at: nei, det skal ikke bli noe
problem. Jobben skal hun klare — det er ingen store forandringer som ma gjeres. Sa hun
ser ikke pa noe som noe problem. Pluss at hun har veldig god statte, da. Stattespiller i han
Teodor™.

2.7.6. Ettertanker etter samtale med Jenny ...
Jenny fokuserte pa organisatoriske muligheter og utfordringer som ville mgte henne i hverdagen.

Selv om hun i utgangspunktet virket litt reservert i forhold til meg, fortalte hun om livet, kjeerlig-
heten og hap for framtiden. Samtidig tok hun en del forbehold, og ga rom for tvil i forhold til
hvilken betydning skaden kunne fa i forhold til enkelte i hennes nere nettverk. Teodor var hennes
viktigste stattespiller, og framtiden spant omkring de to sammen. Deres natid og framtid ble til-
skrevet usikker verdi i lyset av de endringer som hadde oppstatt. Det var viktig for Jenny at Teo-
dor skulle gnske et liv sammen med henne. Det var viktig for henne & bli mgtt som den samme

voksne, tiltrekkende kvinnen som tidligere. | forhold til Teodor ville hun at han skulle tenke
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gjennom hvordan livet med henne kunne bli hvis hun kom til & fa en alvorlig grad av funksjons-
nedsettelse. Hun innsa at muligheten til full restitusjon var sveert begrenset, og hadde som mal ”’a
ha seg en hverdag” enten hennes kroppslige funksjoner skulle forbli i status quo, eller om hun
skulle oppleve bedring. A vende tilbake til arbeidet ans& hun som uproblematisk. Det var et ar-
beid hun utfgrte sittende, og hun regnet med at hun kunne gli tilbake i arbeidsmiljget etter kort
tid.

2.8. Fortellingen om Jens
Jens sa vennlig og avventende ut da han kom inn pa kontoret. Det var en maned siden ulykken,

og to uker siden han kom til Sykehuset. Jens’ ansikt var ganske uttrykkslgst mens han fortalte om
seg selv og ulykken han hadde vert utsatt for, men han fikk tarer i gynene da han snakket om
ungene sine. Han hadde tre barn i alderen fire til tretten ar. De bodde sammen med moren sin i en
by cirka 35 mil lenger nord i landet. Han fiklet litt med gipsen pa den ene armen, ellers var det
lite bevegelse & se. Av Helene, Jens’ primarkontakt pa avdelingen, ble Jens beskrevet som en
sosial person. Hun hadde forstatt at han vanligvis var en "igangsetter” og en som fikk organisert
ting i venneflokken, men pa avdelingen hadde han veert mer tilbaketrukket. Hun fortsatte:

Etter hvert tror jeg jo at det kommer tilbake nar han tar tiden til hjelp, da. For det har jo
vist seg far. Har de sittet i sofaen far, sa sitter de etter ogsa. Sa som regel kommer de i
gang nar de kommer hjem til seg selv’” (Helene).

Kjeeresten, Tora, var pa besgk og bodde sammen med han pa rommet hans. De var i en “samflyt-
ningsprosess”, og han presenterte henne som sin samboer. Tora var stille i fellesskapet med de
andre. Hun fortalte at hun var fortvilt over situasjonen som hadde oppstatt. Etter & ha levd i et
forhold hun beskrev som undertrykkende, hadde hun opplevd a fale seg ’som en prinsesse”
sammen med Jens. Muligheten for at forholdet skulle endres var urovekkende, men hun elsket

han og hapet pa det beste. Tanken pa framtiden skremte henne.

2.8.1. Sidelengs i grgfta
Jens svarte ganske kort pa spgrsmalene. Han virker ikke som en "fortellende” mann.

Om ulykken fortalte han at han var kommet kjgrende pa motorsykkel pa veien mellom Tettstedet
og Byen. Det var glatt pa veien, og plutselig mistet forhjulet "taket” i veibanen. Han for inn i ei
stein-kjerring™ og ble liggende. Tilfeldigvis var det en ambulanse pa vei fra Byen og nordover

da ulykken skjedde, sa han ble ikke liggende lenge. Ikke for etter at ambulansen var kommet
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kjente han at noe hadde skjedd med kroppen. Han viste ikke om han hadde vert bevisstlgs pa noe
tidspunkt, men han husket ikke tidsrommet fra fallet til ambulansen kom. Det viste seg at en
ryggvirvel i hgyde med Th 8 var blitt knust i fallet.

Jens ble sendt til Mellombyen for & bli operert. P.g.a. de smertelindrende medisinene han
fikk, har han fa erindringer fra tiden pa sykehuset. Han var der fire-fem dager far han ble overfort
til sykehuset i Byen. Oppholdet beskriver Jens som godt, med godt samarbeid mellom tjeneste-
yterne. Etter noen uker ble han overfgrt til Sykehuset.

2.8.2. Kroppslighet og framtidstanker
Pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering ble Jens beskrevet som en sjglstendig

person som fikk til det meste. Av den grunn, fortalte hjelpepleier Helene, kunne han lett komme i
bakgrunnen i forhold til andre som stilte mer krav om oppmerksomhet. Det starste problemet for
Jens, mente hun, var fortsatt & matte motta hjelp i forhold til bleere- og mage-tarm-tgmming.

’Fordi det er jo ganske privat bade det ene og det andre™ (Helene).

De fleste kunne oppleve uhell ved manglende tarmkontroll i den tidlige fasen etter en slik
skade. Det gjorde ogsa Jens, og det var tydelig at skammen og ubehaget var stort.

Utviklingen de farste tre maneder, fortalte Jens, ville gi en pekepinne pa hvor stor skaden
egentlig var. Opplevelsen av kroppen beskrev han som

"Tung, ned-delen i hvert fall. Oppleve den? Nei vet ikke hva jeg skal si. Tungt a forflytte

meg, ellers sa..., jeg kjenner jo ikke at jeg har ned-delen sa...”.
Den maneden han hadde vart pa Sykehuset opplevde han at han hadde hatt stor framgang. Hans
farste store mal var & komme tilbake til arbeidet. Han var blitt kontaktet av sin arbeidsgiver alle-
rede mens han |a pa sykehuset i Byen, og de sa positivt pa at han skulle kunne komme tilbake til
arbeidet som tekniker. ”Det var jo veldig opplaftende. Det var jo et mal”” (Jens). En av hans kol-
leger var ogsa rullestolbruker, sa arbeidsplassen var allerede noe tilrettelagt for rullestolbrukere.
Hans starste fritidsaktivitet med “bilskruing” og motorsykkelkjgring virket derimot uoppnaelig.
Venner hadde allerede tatt kontakt mens han 13 pa sykehuset. Jens smilte:

’De har stilt opp sa langt, sa jeg tror ikke det blir noe problem. Men det vil jo vise seg et-

ter hvert som det kommer. A se hvordan det blir”.

2.8.3. Tilbake til Sykehuset —en maned senere
En maned senere kom jeg tilbake til avdelingen. Da virket Jens "tung i hug”. Jeg opplevde en

"tyngde” i brystet mitt med en gang jeg matte han pa stua. Det var flere til stede som sa pa TV
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sammen. Jens hadde samme uttrykk i ansiktet som jeg hadde sett han tidligere, men “noe” var
annerledes. Han virket nedstemt. Jeg spurte etter kjeresten. Hun var begynt pa utdannelse i en
naboby — hennes hjemsted, sa han. De kom ikke til & flytte sammen far “til neste ar” (Jens).

Under samtalen med Helene, hans kontaktsykepleier, ble hans nedstemthet fortolket som
en reaksjon pa skadeomfanget. Hans lammelser var uendret mens andre som var kommet til avde-
lingen pa samme tid som han, hadde begynt a oppleve liv i muskulaturen. De hadde innkomplett
spinalskade®, mens hans var komplett. Flere av dem var begynt & g4, og deres blere-tarm-
funksjon var begynt a normaliseres.

’Han har det steintgfft for tiden™, fortalte hun. "Det er det sda ... Men vi far prave a ta
tiden til hjelp og hjelpe han over kneika. Det er ikke annet & gjer, altsa™ (Helene).
Personalet hadde derfor invitert en likemann til & snakke med han, en tidligere pasient som hadde
samme type lammelser som Jens. Han kunne fortelle at det fantes en framtid. Han hadde giftet

seg og bygget hus og hadde fatt seg arbeid — etter ulykken.

2.8.4. Ettertanker etter samtale med Jens ...
Jens hadde planlagt et nytt liv sammen med Tora og hennes sgnn. | Igpet av et gyeblikk var bena

bokstavelig talt blitt slatt under han. Det var temmelig sikkert at hans lammelser forble perma-
nente, og det var ikke lenger sikkert at Tora og han skulle starte et nytt liv sammen. Men skjant
Jens virket "dempet”, var hans mal & fa sitt eget hjem i Byen, og a komme tilbake til arbeidsplas-
sen. Han beskrev et nettverk av familie og venner som hadde stilt opp for han, og som han regnet

med han ville ha et tilneermelsesvis uendret forhold til nar han kom hjem.

2.9. Sverre - Nar verden glir unna
Den siste jeg mgtte var Sverre. Han fortalte at han var pa arbeid da det hendte. Han var 40 ar og

en erfaren anleggsarbeider.

Morgenen hadde forlgpt som vanlig med arbeid med den store anleggsmaskinen. Plutselig kjente
han at grunnen holdt pa a gi etter. Maskinen var to-leddet, og bakvogna begynte a vri seg. Sa be-
gynte forvogna a gli, fer den reiste seg, og slo ned igjen. Sverre ble kastet ut gjennom vinduet og
landet pa ryggen pa en stein. Han hgrte en lyd som av en brukket kvist, og rullet ned skraningen

sammen med maskinen i ei dyp grop.

% Se kap. 3.1.3. Ved en inkomplett skade er ikke kontakten mellom de perifere nerver og sentralnervesystemet helt
brutt, og de farste ménedene er det usikkert hvor stor skaden er. Ved komplett skade er ryggmargen sa skadet at
ingen perifere signaler ndr til hjernen, og lammelsene er permanente.
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”Jeg skjgnte med en gang hva som skjedde. For det var en heslig lyd, og den tror jeg jeg
vil huske resten av mitt liv. Sa det blir ingen som far lov till & knekke en tarrkvist ved si-
den av meg! For det var virkelig en lyd jeg kommer til & huske! Det var spratt™.
Sverre tok med en gang kontroll over organiseringen av hjelpearbeidet. Han ga beskjed til kolle-
gene at de skulle ta bilder for & dokumentere det som hadde skjedd. Videre organiserte han hjel-
pearbeidet. Farstemann til skadestedet fikk beskjed om & stabilisere ryggen slik at det ikke skulle
bli bevegelse i bruddstedet.
”Jeg kjente jo at her var det noe galt i ryggen. For jeg visste jo det at med den smellen sa
var - sa visste jeg jo at den var brukket, men ikke hvor ille” (Sverre).
Sverre var hele tiden ved bevissthet, og kampen om kroppen var malrettet.
Det var trangt nede i gropen der han Ia. Han kjente grunnen beveget seg, og var redd maskinen
skulle rutsje lenger ned og gjere skaden verre. Ingen matte blande seg inn i det som skjedde!
”Hvis de hadde vridd pa meg sa hadde det ikke vaert det utfallet det er i dag™ (Sverre).
Sykebilen kom, men den unge legen som "bare vimset omkring™, innga ingen trygghet hos han.
Han visste at ambulansehelikopteret med erfarent krisepersonell var pa vei, sa den lokale legen

og ambulansepersonalet fikk ikke rgre han.

2.9.1. Selvkontroll og ekspertise
Etter 20 minutter kom ambulansehelikopteret med den ekspertisen Sverre hadde ventet pa. | heli-

kopteret kom det en kort diskusjon om hvilket sykehus han skulle fraktes til. Igjen tok Sverre
ledelsen, og sa fra hvor “ekspertisen” var. Det var dit, til sykehuset i Regionsbyen han skulle. Vel
framme ble han operert.

”Sa husker jeg jo egentlig alt til de klipte av meg klerne i Byen (smalo) og ga meg mer
smertestillende, og sa var det merkt, altsa (...) Til jeg vaknet morgenen etter og fikk roy-
keplaster og en halv kopp kaffe (latter). Ja det var jo ganske vilt — jeg sa det til henne —
hun spurte jo om hva jeg gnsket. Ja, sa sa jeg en rgyk og en kopp kaffe. Klask, sa det, og
sa fikk jeg raykeplaster” (Vi lo godt). ”Jeg lo jeg ogsa. Det var det mest ville! Det var det
der!” (Sverre).

Etter akuttbehandlingen matte Sverre til hjembyen til det lokale sykehuset i pavente av plass pa
avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering i Storbyen.

Jeg 1& og sa pa fattene og opplevde ingen kontakt. Altsa absolutt ingenting. Jeg hadde
ikke engang en ta jeg kunne bevege pa. | begynnelsen var alt bare fjernt. Nei, egentlig
tenkte jeg ikke fordi jeg var ganske ...ja, bevisstlgs i kroppen og tankene var ikke begynt &
komme egentlig. Han var fglelseslgs fra cirka 10 cm over navlen og ned. Sa det farste jeg
tenkte pa var at: Ja, ja. Der gikk na de bena. Det var liksom det farste jeg tenkte pa. Og
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sa ... Ja, sa ble jeg na bare liggende der og tenke over bare sann, ja, sdnne smating, ikke

sant? Bare sann ... hodet bare spant av garde... Ikke slik at jeg reflekterte eller noe sant”.
Sverre hadde hatt prolapsproblemer i ryggen i et par tiar tidligere, sa han var vant med a ta vare
pa kroppen sin. Han var den som kjente kroppen sin, sa han, og han ville ha et ord med i laget nar
noe skulle skje. Det var viktig for Sverre a ha kontroll over egen situasjonen.

*Jeg liker & ha kontroll med ting. Ja. Jeg er systematiker og tilrettelegger ting for meg

selv og andre og ...ja. Altsd, Jeg tar ikke sa mye pa sparket™.
Oppholdet pa sykehuset var godt sa lenge han fglte at personalet og han spilte pa lag, men nar
han ble gitt beskjed om beslutninger som var tatt pa hans vegne, steilet han. Han fikk for eksem-
pel beskjed om at han skulle reise til Sykehuset pa kort varsel. En slik framgangsmate var helt
uaktuelt for Sverre. Han opplevde det som en overstyring. En reise hjemmefra pa ubestemt tid
krevde visse tilrettelegginger av han.

”Dere kan ikke bare forvente at jeg skal pakke klokka halv seks og dra til flyplassen klok-
ka ti for da gar flyet. Glem det! Bare marsj ut! Skal jeg reise, sa skal jeg dra med alle ting
unnagjort! Hvem skulle ta seg av posten og — ja, alle slike ting matte jeg ha klart for jeg
dro!”” (Sverre)
Retten til brukermedvirkning handlet i falge Sverre ogsa om retten til hverdagsting som for andre
virket sma. Sverre hadde ting han matte ordne, og det skapte uro pa avdelingen nar han insisterte
pa a fa forberede seg pa a skulle forlate hjembyen og dra ut til det ukjente — til Sykehuset i Stor-
byen. Men nar det var ordnet og hans oppgaver i hjemmet var organisert og ivaretatt
... da var jeg klar for a reise hit, og motivert pa at sann er det og sann skal jeg ha det,
og sann blir det...”

2.9.2. "En kvilepause med rullestol pa leasing”
Tiden pa Sykehuset var ei god tid for Sverre.

’Jeg har virkelig hatt det - ja, jeg kunne ikke ha hatt det bedre. Det ville ha vert kunstig
visst jeg skulle ha hatt det bedre”. Sverre lo litt og fortsatte: "’Ja, det er sant, det. Det ville
ha veert unaturlig hvis jeg skulle ha hatt det bedre” (Sverre).

Det tok ikke mange dager far Sverre begynte a oppleve endringer i kroppen sin. Farst kom hudfe-
lelsen tilbake rundt midjen. Han brukte selv & sette en antikoaguleringsinjeksjon i underhuden pa
magen. Plutselig en dag var det ikke lenger bare a stikke sprayten i huden. Det gjorde vondt!

A daeven, hva er det som skjer?! Og da, ikke sant, da var det vondt! Og s&, ikke sant — ut
med den igjen - prgve pa den andre siden, ikke sant, og jo: der var det akkurat like vondt!
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Sa da var det normalt. Da var det kommet tilbake og sa kjente jeg pa innsiden av knaerne.
Sa blei det akkurat like ens!™ (Sverre)
Plutselig kjente han smerter i alle muskler i benene. Det var liv!

Helt fra Sverre 13 i gropa og kontrollerte hvem som fikk bista han, hadde han insistert pa a
ha kontroll over livet sitt. Na satte han seg mal. Det var han som kjente kroppen sin, og det var
han som kjente hvilke begrensninger han hadde. Dette opplevde Sverre at personalet pa avdeling-
en respekterte.

’De har liksom skjgnt at det ikke nytter at de skal komme a fortelle meg hva jeg skal (...)
Jeg har jo selvfglgelig hatt noen nedturer og i seng noen dager p.g.a. at det har veert
vondt. Det fgrste jeg syntes jeg matte leere meg, var a fa tilbake kreftene i armene slik at
jeg var selvhjelpen pa do, kunne ga i dusjen, kle pa meg strampene, kle pad meg sokkene,
klippe taneglene — alle slike ting. Jeg har jobbet og jobbet og jobbet og jobbet med det for
liksom & fa til dette, slik at jeg skal ha kontroll med det og ikke at jeg ma ligge i senga og
ikke ... om morgenen, og ikke ligge & vente pa at noen skal komme a hjelpe meg. For det
har jeg ikke tid til. For nar jeg mener at na skal jeg std opp, sa skal jeg st opp. Sa skal
jeg kle meg og gjare alt det vanlige™.

Pa Sykehuset opplevde Sverre at hans beslutninger ble respektert hvis han ikke var "klar” til tera-
peutenes forslag til progresjon i opptreningen. Fysioterapeuten sa for eksempel en dag at: I
morgen skal du opp & ga”. ”’Nei, sa jeg. | morgen skal jeg ikke opp & g&™. Pa sparsmal om hvor-
for ikke, svarte Sverre:

’Det er to ting det er snakk om. Min kropp. Mitt hode. Nar mitt hode er klart til det, sa
skal jeg opp a std og ga. Uka etter var jeg klar til & starte gangtrening. Jeg var klar den
dagen til & gjere det, for da var jeg klar oppi her (pekte pa hodet). Altsa, hodet skal ogsa
vaere med. Det er ikke bare kroppen som skal veere med. Du ma - hva skal jeg si - mane
deg littegranne opp til det... gjere deg klar i hodet ogsa. Er du klar i hodet, sa er stort sett
det meste — du far det til”.
Tiden for han fikk bevegelse i muskulaturen var skremmende. Musklene bare “forsvant”. Etter
kort tid opplevde han at knarne var det mest utstdende pa benene. Men ’sa begynte det bare &
tulle pa seg. Og sa har det tullet pa seg alvorlig fort™ (Sverre). Pa under to maneder var Sverre
oppe og gikk! Han hadde alvorlige smerter, men han gikk!! Legenes og fysioterapeutenes vurde-
ringer av muskler som "virket” og ikke "virket” var uinteressante for Sverre. Det var deres mate a
si det pa. Men

’(...) jeg hadde en annen filosofi over dette. Jeg har jo egentlig sagt hele tiden at dette
bare er en hvilepause. Jeg har bare denne rullestolen pa leasing. For de skal fa den tilba-
ke (Sverre).
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2.9.3. Tiden framover.
Sverre var midt i livet da ulykken hendte. Han hadde samboer og en liten datter pa tre ar. Han

hadde ogsa en sgnn og en datter i tendrene fra et tidligere ekteskap. De bodde sammen med sin
mor i samme by. Sverres mal var a komme tilbake til det livet han hadde levd far ulykke. Hans
farste mal var derfor 8 komme pa et rehabiliteringssenter for videre opptrening etter hans opphold
pa Sykehuset.
’For sa lenge jeg er sa selvhjelpen som jeg er, ja, sa trenger jeg ingen til & hjelpe meg
med noe. Det er jo trening — trening — trening” (Sverre).
For veien til Sverres suksess gikk gjennom hardt arbeid. ”Det er hardt slit”. Men grunnlaget ble
lagt helt i begynnelsen, fra han 13 i gropen.

”Det var det som var grunnlaget for det jeg ser resultat av i dag. Det at jeg var bevisst.
Og at jeg klarte a berge hodet. Sa lenge jeg skjente med en gang hva som skjedde™ (Sver-
re).
Sverres "vapen” mot motgang og smerter var humor. Pa tross av alvoret i hans fortelling, hadde
samtalen mellom oss veert full av galgenhumor og "ra” latter.

’Det at de andre begynner & skjgnne at det gar an a ha litt galgenhumor pa dette - det ma
man ha. Hvis man miste humoren, sa — nei. Det gar ikke! S& man ma ha litt kommentarer.
Ogsa — gir man litt, s& ma man og kunne fa tilbake. Sa hvis man ikke har litt humor i det-
te, sa blir man bare sittende. Og det er litt farlig det, at folk blir sittende alene og at de
ikke taler at de blir litt ertet” (Sverre).

2.9.4. Sverres vei til seier. Refleksjoner over et mgte
Tre momenter var fremtredende i samtalen med Sverre. Det ene var hans aktive innsats for & ha

kontroll over den situasjonen han var i, bade pa ulykkesstedet og pa sykehusene. Dette inkluderte
at han stilte krav vedrerende personalets faglige kunnskap. Han avviste fagfolk han ikke fglte var
faglig kompetente. Det andre var maten han omtalte kroppen sin pa. Det var som om kroppen var
en selvstendig person han matte vaere pa godfot med”. Og “kroppen” hadde gitt positive signa-
ler! Opplevelsen av at fglelsene i huden og bevegelsene i musklene vendte tilbake, gjorde han
sikker pa seier over skadene, og en triumferende tilbakekomst til et "vanlig” dagligliv! Det tredje
var hans humoristiske sans. Humoren I3 latent i alle samtaler, og det var ingenting han ikke kun-
ne spegke med. Sverre var ukuelig optimistisk. ”’Alt er mulig hvis man bare vil’, sa han, og grep
livet sitt med alt han hadde.

| neste kapittel vil jeg invitere leseren pa en reise til to av vitenskapens kunnskapsunivers,

for & fa innsikt i rehabilitantenes rehabiliteringsprosesser. Jeg har valgt a belyse kroppen bade
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funksjonelt og som levd erfaring, ved & trekke inn noe fra bade et biomedisinsk®® og et fenomeno-
logisk perspektiv. Den medisinske beskrivelsen av kroppen er betraktet fra et utvendig perspek-
tiv, og er tuftet pa en vitenskap som er objektivistisk orientert, og hvor harde fakta og idealer, og
malbare og mekaniske relasjoner mellom dem er i hovedfokus. Kun de sider som er aktuelle for
deltakerne i studien presenteres. Det fenomenologiske perspektivet har fokus pa det levende sub-
jektet, spesielt Merleau-Pontys fenomenologi. Gjennom dette perspektivet er malet a fa belyst
noen av de betydninger de kroppslige endringer har pa livet.

| tillegg til den levde kroppen (kroppslighet), det levde rommet (romlighet), den levde ti-
den (tidslighet) og mellommenneskelige forhold eller samvearen (veren-i-verden), fremhever
Boss (1963, Frglund, 1990) ogsa grunntrekk som stemthet, hukommelse, historiskhet og dgdelig-
het. Alle disse eksistensialier er fundamentale i menneskers opplevelse av virkeligheten, dog med
ulik vekting. | teorien har jeg lagt ulik vekt pa presentasjon av grunntrekkene i forhold til det fo-
kus som kom fram i intervjuene.

Forstaelse av det ene perspektivet utelukker ikke det andre for & fa innsikt i noen av tjenes-

temottakeres og tjenesteyteres utfordringer og dilemmaer i rehabiliteringsprosesser.

¥ Fordi denne avhandlingen ikke skrives innenfor en medisinsk kontekst, men innenfor samfunnsvitenskapelige
rammer, tar jeg det ikke for gitt at leseren er inneforstatt med medisinsk terminologi. Jeg tillater meg derfor 3 la
presentasjonsformen avvike fra en forskningssjanger, og benytter en leerebokaktig form (kap. 3.1). | kapittel 3.2 er
intensjonen & gestalte den fenomenale kroppen, det levende subjektet.
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3. En reise til det medisinske og det fenomenologiske univers
Det a forsta mennesket som en kroppslig eksistens, et inkarnert subjekt, er sentralt hos Merleau-

Ponty (1994). Dette betyr, i fglge Thggersen (2004:26), at bevisstheten er innleiret i kroppen, og
at mennesket er et kroppslig, intensjonelt bevissthetsvesen. | et medisinsk perspektiv kan kroppen
oppfattes og behandles som et objekt. | falge dette perspektivet pa kroppen er det mulig a se ulike
deler isolert og & beskrive deres funksjoner medisinsk og vitenskapelig. Kroppen kan skijares
opp, organer kan behandles og kroppen kan sys sammen igjen. Men konsekvensen av sykdom
eller skade pa ulike organer kan ikke isoleres fra livet, og kan gi store endringer i mulighet til
livsutfoldelse. Skader pa ryggmargen vil gi konkrete utslag i kroppsfunksjoner, alt etter skadested
og omfang. | det neste kapitlet vil jeg gi en biomedisinsk beskrivelse av kroppens funksjoner nar

ryggmargen skades, slik de tilskadekomne erfarte nar de vaknet opp etter ulykken.

3.1. A ha en brukket rygg — den medisinske kroppen®
Pa Sykehusene fikk rehabilitantene informasjon om ulike konsekvenser av a vere ryggmargsska-

det. Informasjonen ble gitt i den kontekst de befant seg innen, en medisinsk. Jeg velger a la den
medisinske beskrivelsen fa stor plass, fordi en medisinsk forstaelse er relevant i forhold til a for-

sta deltakernes tilstand. Jeg viser til de skader de ulike personene har.

3.1.1. Ryggmargsskade — komplett eller inkomplett skade
Ryggmargen er beskyttet av ryggseylen, coloumna. En ryggmargsskade medfarer lammelser av

muskler nedfor skadenivaet og bortfall av sensoriske impulser fra samme omrade. Fra de sju
halsvirvlene (cervicalcloumna) gar nervetrader til muskler i hals, armer og fingre og til mellom-
golvet (diafragma). Arnes skade er i hgyde med den sjette cervicalvirvel, i C6-omradet. De neste
tolv virvlene er brystvirvlene (thoralkalcoloumna). Mellom thorakalvirvel nummer to, Th 2, til
Th 8, gar nervetrader til bryst- og ribbensmuskler, mens bukmusklene forsynes av nervetrader fra
Th 6 til Th 12. Disse musklene samt mellomgolvet har stor betydning for respirasjonen og evnen
til & hoste og harke. Vidar er skadet i Th 6, og vil da vere bergrt av de begrensninger det medfg-
rer. Det samme vil Jenny og Jens som er skadet ved henholdsvis Th 4-6 og Th 8.

Lendedelen, lumbalcoloumna, bestar av fem virvler, L1 til L5. Nervene fra disse segmen-

tene kalles lumbalnerver. De fem nederste virvlene er vokst sammen i korsbenet, sacralcoloumna.

0 Kilde: Handbog for ryggmarvskadde. RYK — Rygmarvsskadede i Danmark.
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Nervene herfra kalles sakralnerver, S1 til S5. Musklene i benene forsynes fra lumbalnervene og
den gverste av sakralnervene. Bekkenbunn, endetarm og blaere forsynes fra S2 til S5. En skade pa
ryggmargen pavirker ogsa det ikke-viljestyrte, det autonome nervesystemet som regulerer krop-
pens automatiske funksjoner som hjertefrekvens, blodtrykk og aktiviteter i indre organer.

Et brudd i ryggen som farer til en ryggmargsskade klassifiseres i diagnoser som beskriver
skadens omfang og konsekvenser. Farst og fremst skiller man mellom paraplegi og tetraplegi.
Det avhenger av hvor i ryggmargen skaden sitter. Jo hgyere opp i ryggmargen skade er, desto
mer dysfunksjon er det. Graden av funksjonsforstyrrelser bestemmes av skadens niva og omfang.
Hvis skaden sitter i nakkeregionen, fra Th1 og opp, vil alle fire lemmene veare bergrt. En som har
en slik skade kalles for tetraplegiker etter det gammelgreske tallet fire (eller quadriplegiker etter
det latinske tallet fire). Arne har en skade ved C6 og betegnes derfor som tetraplegiker.

Sitter skaden i bryst eller lendenivaet kan personene bruke armene og kroppsmusklene
over skadestedet. Personer med slike skader kalles paraplegikere. Utover beskrivelsen av skade-
nivaet, er det ogsa viktig a vite noe om skadens omfang. Ryggmargen kan vere helt eller delvis
gdelagt. Man snakker da om en komplett eller inkomplett skade. Ved komplette skader sendes
ingen nerveimpulser fra og til sentralnervesystemet og periferien. Dette gjelder Vidar, Jens og
Arne. Det betyr at tilstanden blir permanent. At skaden er inkomplett betyr at ikke alle forbindel-
ser gjennom ryggmargen er brutt. Noe av fglesansen kan vere intakt, og noen av de motoriske
nervebanene kan gi impulser til muskler eller andre organer. Da er muligheten til & vinne tilbake
alt eller deler av muskelstyrken til stede. Bard, Sverre og Jenny har alle inkomplett ryggmargska-
de, men skadens omfang er ulik hos de tre. Muligheten for remisjon vil derfor veere ulik, avheng-
ig av flere faktorer. Det viktigste er skadens omfang, men innenfor skadeomfanget vil egen inn-

sats og gjenopptrening ha avgjagrende betydning for hvor langt man kan na.

3.1.2. Pustevansker
Hvis skaden er i nakkevirvlene, over C6 slik som hos Arne, er bade respirasjonsmusklene, bryst-

og magemuskulaturen, og mellomgulvet pavirket av skaden. Disse musklene er aktivt deltakende
i respirasjonen, spesielt ved hoste og nys. Nar denne statten ikke fungerer, er det stor risiko at
slim og vaske samles i lungene. Lungebetennelse finner da et lett bytte i mennesker som ikke kan
kvitte seg med slim og sekreter med hoste ved hjelp av bryst og bukmusklene. I tiden far antibio-
tika var det slike infeksjoner folk dgde av. Men framdeles kan lungebetennelse vere skjebne-

svanger. Rayking vil derfor veere ekstremt farlig for Arne og andre med en slik skade.
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Ryggmargskadde vil alltid ha behov for & vedlikeholde de kroppslige evnene de har. De
vil ha rett til vederlagsfri fysioterapi, men ma basere seg pa egentrening resten av livet for a opp-
rettholde de kroppslige evnene de har. | tillegg vil ryggmargsskadde veere utsatt for urinveisin-
feksjoner, trykksar, smerter, spasmer, benbrudd* og problemer med seksualfunksjonen. Resten
av livet vil ryggmargsskadde bli innkalt til kontroll pa henholdsvis St. Olavssykehuset i Trond-
heim, Sunnaas ved Oslo eller Haukeland sykehus i Bergen, avhengig av hvor de bor. Her vil det
foretas relevante undersgkelser, og eventuelle nye behandlingsmuligheter eller medisin vil bli

vurdert.

3.1.3. Kroppslige funksjoner — Tarmen
Mange opplever tarmproblemene som noe av de verste problemene de har som ryggmargsskadd.

Et problem er at gjennomlgpstiden i tykktarmen kan vare opp til dobbelt s lang som normalt,
hvilket farer til forstoppelse med de komplikasjoner det medferer. Hos personer hvor skaden er
over lendeniva (Th 12 — L2) er tarmfunksjonen styrt reflektorisk. Dette gjaldt alle informantene i
studien. Forbindelsen mellom tarmen og hjernen er brutt, og man kan derfor ikke temme tarmen
ved a slappe av i lukkemuskelen. Nerveforbindelsene mellom ryggmargen og tykktarmen er
imidlertid intakt, sa ved hjelp av fingerteknikker i endetarmsapningen og faste rutiner er det mu-
lig & fa temt tarmen reflektorisk.

For alle ryggmargsskadde er det viktig & komme inn i faste rytmer for temming av tar-
men. Hvis man hopper over en gang eller to, risikerer man a bli forstoppet, og det kan ta mange
dager & komme inn i en god rytme igjen. Ved en skikkelig forstoppelse kan man fgle seg uvel, fa
kvalme og hodepine, og i siste ende kan det fere til autonom hyperrefleksi. Det er en sveert alvor-

lig tilstand som trenger neermere omtale:

3.1.4. Autonom dysrefleksi
Nar ryggmargen er skadet hgyere enn Th 6 slik som hos Arne, bergres det autonome nervesyste-

met. Dette kan fare til at en fin samstemthet mellom de ulike organene forstyrres. For eksempel,
vanligvis nar blara er full, samstemmes dette med hjertets arbeid med a fordele blodet i kroppen
gjennom gkt hjertefrekvens. Ved en skade over Th 6, kan blodtrykket gke faretruende, og i verste
fall kan det fare til en livstruende blodtrykksgkning med dgden til folge. Dette kalles autonom

dysrefleksi og kan behandles dersom symptomer som sterk hodepine, gasehud og ansiktsrgdme

*! Et hvert organ som ikke belastes, vil degenerere. Benstruktur som ikke belastes vil avkalsifiseres og veere utsatt for
brudd.
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blir oppdaget i tide. Kontrollert og regelmessig tamming av blara er derfor livsviktig for en per-

son med skader som for eksempel Arnes.

3.1.5. Kroppslige funksjoner — Bleera
En ryggmargskade vil ofte ha stor pavirkning pa blera og vannlating. | begynnelsen skjer det

hyppig pinlig ufrivillig vannlating, men etter hvert laerer de fleste den “nye” kroppen a kjenne og
leerer & ta sine forholdsregler. Utettheten blir sjeldnere, og de fleste opplever at skulle det skije
uhell, sa blir det likevel ikke sa pinlig.

Den enkelte ma finne regimer for & tsamme blaera som passer for han eller henne, og ma
passe pa at blera tammes sa fullstendig som mulig hver gang. Dersom trykket i bleera stiger
p.g.a. ufullstendig temming, kan urinen fares tilbake i urinlederne og frakte bakterier til nyrene.
Den beste metoden til vannlating er per i dag RIK, en kateteringsmetode hvor den enkelte katete-
riserer seg selv. Dette skjer ikke sterilt, sa hygienen er sveert viktig. For de som har en darlig
handfunksjon finnes det hjelpemidler, for eksempel en tang, som kan vere til hjelp. Men klarer
man ikke a kateterisere seg selv, er det mulig & bruke et sakalt "toppkateter”. Da legges et fast
kateter direkte inn i bleera ved et kirurgisk inngrep gjennom huden like over kjgnnsbenet. Urinen
fores da til en pose som plasseres ca. 30 cm under blere. Urinposen festes da til leggen og gjem-
mes under bukse eller skjart. Pa grunn av stor infeksjonsfare og risiko for kronisk blaerebetennel-
se, er toppkateter ikke det fgrste man vil anbefale. Men det kan veere en god metode for den som

ikke kan kateterisere seg selv, og gnsker en hgy grad av frihet.

3.1.6. Spastisitet
Like etter skaden settes alle reflekser ut av funksjon. Da er forbindelsen mellom hjernen og krop-

pen ute av funksjon, og ryggmargen er i sjokk. Denne sjokktilstanden medfarer helt slappe musk-
ler nedenfor skadenivaet, inkludert mage og tarm. | denne fasen kan det ikke vurderes med sik-
kerhet hvor omfattende skaden er. Hvis refleksene gradvis vender tilbake selv om lammelsene
fortsatt opprettholdes nedfor skadestedet, snakker man om spastisk lammelse. Det kan ta fra timer
og opp til 5 — 6 uker far refleksene viser seg.

Uhemmede reflekser som forsterkes av ryggmargskaden, viser seg som spastisitet og/eller
spasmer. Spastisitet er en gket stivhet i muskulaturen, mens spasmer er betegnelsen pa ufrivillige
muskelsammentrekninger. Bade spasmer og spastisitet er resultat av at nar forbindelsen mellom

de perifere nerver og sentralnervesystemet er brutt, mangler de hemmende impulser fra hjernen.
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De sensoriske nervene sender impulser fra huden og musklene inn til den delen av ryggmargen
som er tilbake. Ryggmargen sender impulsene videre via de motoriske nervene og far musklene
til & kontrahere. Disse bevegelsene skjer imidlertid helt uten hjernes og viljens kontroll.

Spastisiteten varierer fra person til person. Hvis skaden er inkomplett, kan personen trene
seg til & bruke spasmene til a sta eller til og med til & ga ”pa”, selv om det blir en stiv og unaturlig
gange. Spastisiteten har ogsa den virkning at musklene ikke svinner hen. Spasmer i bena kan ogsa
fare til at muskelaktiviteten bedrer blodsirkulasjon i baken og bena, noe som igjen bevirker at en
blir mindre utsatt for trykksar. Benene bevarer noe av sin muskelfylde i motsetning til de slappe
lammelser hvor muskelfylden blir borte og benene blir tynne. Pa den annen side kan ufrivillige
bevegelser, spasmer, forvanske mulighet til funksjonell gange.

Svinnet av muskelfylde kort tid, bare fa uker etter ulykken, var et smertefullt tap for flere
av de skadede. Flere av informantene hadde trent regelmessig for a holde kroppen i form bade
funksjonelt og estetisk. Kropp og muskelfylde betydde noe for dem, og det var fortvilelse i blik-
ket deres nar de pekte pa hvor hurtig for eksempel larmusklene var svunnet hen.

Jeg har na beskrevet kroppen slik den presenteres i en naturvitenskapelig, en medisinsk
kontekst, i den form pasienter ved avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering far den presen-
tert*?, og i den form jeg leste om den enkelte i journalene.

Far jeg fortsetter presentasjonen av ’den levende kroppen™ i et fenomenologisk perspektiv,

vil jeg gi en kort oversikt over skadehgyde og —omfang hos den enkelte:

Navn Skadehgyde Skadeomfang
Arne C6 Komplett
Vidar Th6 Komplett
Jenny Th 4-6 Inkomplett
Jens Th8 Komplett
Bard Th 12 Inkomplett
Sverre Th 12 Inkomplett

*2 Handbog for ryggmarvskadde. RYK — Rygmarvsskadede i Danmark
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3.2. Kroppen, det levende subjektet
| dette kapitlet vil jeg igjen presentere noe om et fenomenologisk perspektiv, fordi en slik teori

kan bidra til & forsta informantenes levde erfaringer i verden. Min intensjon er & "male” “situa-
sjonsbilder” som kan gi en forstaelse av de livsendringer den enkelte ma tilvennes. Fokus inne-
baerer
a interessere seg for hvordan saken viser seg og samtidig veere opptatt av hvem som erfa-
rer. Altsa en interesse for erfaring knyttet til & vende seg mot det erfarende subjektet selv.
Subjektet forstas som et subjekt som er i verden (Engelsrud, 2003).
Mennesket lever i verden, og via kroppen blir vi plassert og plasserer oss i meningsfulle situasjo-
ner i verden. Den egne kroppen er subjekt for alle erfaringer vi har. Som subjekt er den egne
kroppen ikke i rommet og tiden som treer, bord og stoler, men den bebor rommet og tiden. For
den egne kroppen oppstar et levd rom og en levd tid gjennom dens veren-i-verden, gjennom dens
interaksjon og kommunikasjon med verden. Rommet og tiden gestalter seg for meg i mine aktivi-
teter (Merleau-Ponty, 1994).

3.2.1. Romlighet - A bebo rommet, bebo verden
”Egenkroppen leerer os om verden, og verden lerer oss om egenkroppen”. (Thagersen,

2004:14)
Thegersen (2004:63) skriver at & bebo rommet er & veere fortrolig med det som er i rommet. A
bebo verden er a vere fortrolig med eget forhold til verden. Merleau-Ponty ser ikke rommet som
et objektivt rom, men han ser det som et opplevd rom, hvor mennesker alltid er engasjert i noe.
For eksempel, ndr motorsyklistene sitter pa motorsykkelen, er sykkelen ikke en objektiv gjen-
stand i et geometrisk rom som forteller dem om deres geometriske posisjon i verden. Derimot er
sykkelen knyttet til deres situerthet, deres prosjekt. Motorsykkelen i verden er utkastet som et
rom fordi den gir dem et sted hvor de kan foreta bestemte handlinger. Rommet er det sted hvor vi
kan bevege oss, uttrykke oss og fortelle historier. Det er der vi kan erfare vindens milde bergring
ved et stille vann, kjenne dens harde pisk pa en motorsykkel i regnveer eller pa en skitur nar stor-
men overrasker oss med sngens iskalde snert.

Det betyr noe for oss om fenomenene er tilgjengelig for oss eller om det er utenfor vart
raderom. Rommet er det frie eller apne spillerom som ting, begivenheter og andre mennesker
framtrer i, og som gir disse fenomenene en romlig betydning (Frglund, 1990:204). Det var der

Bard sgkte a erobre fjelltopper og Jenny, Jens og Vidar suste av garde pa motorsykler. Her kont-
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rollerte Sverre store maskiner i ulendt terreng, og det var i det frie spillerommet Arne levde livet
pa stadige reiser i mgter med de vennene han valgte. Opplevelsen av romlighet handler om at
mennesket og omgivelsen det er i pavirker hverandre emosjonelt. Det far betydning for forstael-
sen av tingenes essensielle natur (van Manen, 1990). Fra vi fades begynner vi a utforske var egen
kropp og verden, og a finne var tilhgrighet i verden. Ved a utfare millioner av tilfeldige aktivite-
ter og malrettede handlinger, farer menneskets tilstedeveerelse og selvfalgelige vearen i verden til
en fortrolighet med det som er i verden. A bebo et rom er fglgelig noe annet og mer enn & bare
veere innenfor fire vegger, i det Merleau-Ponty kaller et objektivt rom (1994:94). Det er a oppleve
rommet, a alltid veere engasjert i det. Det handler ikke om a vaere fortrolig med at fenomener er
plassert i rommet, men det handler om & bli fortrolig med de situasjoner fenomenene inngar i, om
en tilstedevaerelse i situasjonen, en situasjonsromlighet i motsetning til en posisjonsromlighet
som beskriver gjenstanders utstrekning og plassering i rommet (s.s.:43). Det er & vite hvordan
ting skal brukes, og i hvilke situasjoner det er hensiktsmessig. Det er & foreta handlinger i verden
som far betydning.

Nar Jenny beskrev falelsen av a sitte pa motorsykkelen, fortalte hun om kjeerlighet og
samhold. Hun fortalte om & veere en del av naturen i et spesielt fellesskap med Teodor, mannen
hun delte livet med. Hun fortalte om motorsykkeltreff hvor folk mgtes og gjer ting sammen. Mo-
torsykkelen ga tilgang til et opplevd rom hvor kropp og sykkel var til stede i forlengelse av hver-
andre, og hvor sykkelens betydning var integrert i hennes kroppslige handlinger. Men mens Mer-
leau-Ponty (1994, Bengtsson, 1993) hevder at mennesket ma innrette seg i for eksempel sykke-
len® for & skape en fortrolighet som betyr at kroppen kan gjere de riktige bevegelser i forhold til
sykkelen, beskriver Milan Kundera (2006:6) hvordan motorsykkelen kan lgfte subjektet ut av
opplevelsen av tid og rom, og skaper et fiktivt rom for syklisten:

"... Et menneske som sitter krumbgyd over motorsykkelen sin, kan bare konsentrere seg
om fluktens natidssekund; han klamrer seg til en bregkdel av tiden som er avskaret bade fra
fortid og fremtid; han er revet lgs fra tidens kontinuitet; han er utenfor tiden; med andre
ord befinner han seg i en ekstasetilstand; i denne tilstanden vet han ingen ting om sin egen
alder, ingen ting om sin kone, ingen ting om sine barn, ingen ting om sine bekymringer,
og felgelig er han ikke redd, for fryktens kilde er fremtiden, og den som er befridd for
fremtiden, har ingen ting a frykte (...)

*¥ Merleau-Ponty skriver om den blindes stav som en slags forlengelse av kroppen. Staven er ikke en gjenstand den
blinde persiperer, men en gjenstand han persiperer med. Slik jeg ser det er sykkelen en tilsvarende gjenstand Jenny
persiperer verden med.
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Alt forandrer seg nar mennesket overlater fartsevnen til en maskin: dermed er hans egen
kropp satt ut av spill, og han hengir seg til en fart som er ikke-kroppslig, ikke-materiell,
ren fart, farten i seg selv, ekstasefart ..."
Mens Kundera beskrev naermest oversanselige opplevelser pa motorsykkelen hvor han opplevde
a bli lgftet ut av tid og rom, fortalte Jenny om hvordan fortrolighet med motorsykkelen ga til-
gjengelighet til det frie eller apne spillerom som Teodor og deres felles venner tradte frem i, og
hvordan dette ga deres spesielle relasjon betydning. Opplevelsen av romlighet handler om at om-
givelsen vi er i pavirker oss emosjonelt, og vise versa.

Ved plutselig a miste bevegelsesevnen i underkroppen, befant personene seg i en verden
som var totalt ulik den de befant seg i som gaende. Uten & kunne smelte sammen med motorsyk-
kelen, lape opp en trapp, klatre opp en fjellside eller veere i samspill med en bil og mekke i moto-
ren, eller med en gravemaskin og vere en del av et anleggslag, var friheten og forholdet til men-
nesker og ting i verden begrenset, og mye ble utilgjengelig. Sittende i en rullestol var det opplev-
de rommet helt annerledes enn de var da de gikk, sto eller satt pa en sykkel. Mennesket er omgitt
av et betydningsfelt som fenomenene i verden spenner omkring oss. Tingnes identitet, verdens
identitet, henger sammen med hvordan mennesket persiperer fenomenene i verden. Alt vi opple-
ver, har romlig betydning, og det er ut fra de betydningene vi finner egen romlig orientering og
vart “stasted” i oss selv og i verden. Evnen til & finne et slikt stasted er betingelsen for var selv-
stendighet (Frglund, 1990:204).

Nar Merleau-Ponty snakker om rommet, er verden pa en mate delt i to hvor det velkjente,
det vi allerede er fortrolige med, utgjer den ene siden. En annen side er nye fenomener og nye
situasjoner i verden som vi ikke er fortrolige med, men som vi mgter ut fra hvem vi er, med de
erfaringer vi har. Dette utgjer en tvetydighet i var tilstedeveerelse i verden (Merleau-Ponty, 1994,
Thagersen, 2004), og vi lever hele tiden i blandingen av det velkjente og det ukjente, det frem-

mede.

Merleau-Ponty understreker at den egne kroppen ikke er et subjekt som er i rommet. Per-
sonen bebor rommet og tiden. Det & veere en kropp betyr for et levende vesen a tilhgre et bestemt
miljg, smelte sammen med spesielle gjeremal og uavbrutt engasjere seg i det (Merleau-Ponty
1994:93). For deltakerne i studien fgrte den kroppslige endringen til et brudd i det tilvante livet.
En annen slags kropp vil ngdvendigvis gi en annen opplevelse av varen-i-verden. Merleau-Ponty

snakker ikke bare om at verden er delt i to, men han skiller ogsa mellom to lag i kroppen (s.s.:21).
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Han snakker om en tilvant kropp som er bareren av varen-i-verden slik verden “alltid” har veert,
slik den blir tatt for gitt, og den aktuelle kroppen som er her og na. Poenget er at den tilvante
kroppen eksisterer som en bakgrunn, som et grunnlag for var aktuelle kropps persepsjon. Dette
betyr at de handlinger, de bevegelser personene kunne gjare far skaden, stadig er til stede i den
tilvante kroppen. Men fordi vedkommende ikke lenger kan bevege, ikke har kontakt med, store
deler av kroppen, kan den aktuelle kroppen ikke lenger foreta samme orientering som tidligere.
Susan Sonntag (1979) skapte en reisemetafor hvor hun betrakter livet som en reise hvor det a bli
alvorlig skadet kan oppleves som a krysse en grense. Dette er beskrivende for informantenes situ-
asjon. Pa en mate er personen den samme. Pa den annen side kan vedkommende erfare en annen
identitet idet fundamentale forutsetninger er endret. De samme tanker hadde sosiologen Frank da
han gjennomgikk rehabilitering etter alvorlig sykdom. | fglge han (1995:10), ma vedkommende
na leere seg a tenke annerledes, bygge opp et nytt liv. "Il people have to learn to think different-
ly” hevder han. Det levesett, de gjeremal og de aktiviteter personene har veart sammensmeltet
med og engasjert i, ma endres eller faller kanskje bort. Maten a vare tilsluttet et miljg forandres.
Maten & vere en del av familien, av venneflokken, i arbeid eller fritidssysler blir annerledes.
Kroppslige endringer vil ngdvendigvis fa stor betydning for menneskets varen-i-verden.
Merleau-Ponty gjar bevegelsen til en primar faktor for persepsjon. Men samtidig viser
han at kroppens permanens er en forutsetning for persepsjonen. En person kan kun se fra det sted
han eller hun er. Nar Jens sitter i rullestolen og ser pa bilen, patvinger dette utgangspunktet han
kun et begrenset perspektiv pa bilen fordi hans perspektiv er inkarnert og kroppen hans patvinger
han et sittende perspektiv. At et perspektiv er inkarnert betyr at vi ser verden fra et perspektiv
hvor vi er til stede som kroppslige, intensjonelle vesener (Thagersen, 04). Det 4 sitte i rullestol gir
han likevel et perspektiv som ogsa er relativt permanent. Rullestolens plassering kan endres om
dog bare i horisontalplanet. Den er kun fysisk til stede der og da, mens kroppens perspektiv er en
ontologisk ngdvendighet fordi den muliggjer faktiske situasjoner. Kroppen forankrer et menneske
i en persepsjon som han eller hun erfarer verden fra. At kroppens permanens er ontologisk betyr
at hans veeren er ngdvendig for at han skal kunne persipere. Ved en varig endring av kroppen vil
kroppens perspektiv fortsatt veere en ontologisk ngdvendighet, men det vil vare begrensninger i

hvilke relative perspektiv personen kan innta.
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3.2.2. Kroppens beherskelse av verden — kroppens romlighet
Siden persepsjonen er avhengig av personens spontane bevegelser, vil skader i sentralnervesys-

temet resultere i at de spontane bevegelsene forsvinner, og evnen til persepsjon fra det gjeldende
omradet blir borte. For & beskrive dette vender Merleau-Ponty seg til Gestaltpsykologien (Mer-
leau-Ponty, 1994:44) og hevder at en kropp er en gestalt som fungerer som det tredje ledd i en
figur-bakgrunn-struktur. Persepsjonen kan for eksempel ikke reduseres til nervebanenes prosesser
— selv om nevrologiske prosesser ngdvendigvis finner sted nar vi persiperer. Persepsjonen er
knyttet til helheten i kroppen fordi kroppen finner seg selv i relasjon til sine oppgaver og samler
seg til én for & nd et mal. Egenkroppen er her, sier Merleau-Ponty, i denne situasjonen, i denne
oppgaven (ikke her pa stedet, denne posisjonen). Denne strukturen peker pa at det fenomen men-
nesket persiperer alltid trar fram mot en bakgrunn, for eksempel treet som trar fram pa bakgrunn
av himmelen eller nesen som trar fram pa bakgrunn av resten av ansiktet. P4 samme mate trar
mennesket fram pa bakgrunn av det miljg det tilhgrer. Merleau-Ponty hevder at kroppen forank-
rer persepsjonens figur, det persiperte fenomenet, ved & fungere som en gestalt. Rommet er et
forhold ved den persiperte verden. Merleau-Ponty beskriver relasjonen mellom verden og subjek-
tet som en organisk relasjon. Det vil si en relasjon basert pa kroppslighet. Ettersom kroppen inn-
gar i situasjoner i verden, oppstar rommet som en fglge av denne relasjonen fordi ’min kropp er
der det er noe & gjare” (Merleau-Ponty, 1945*). Kroppen handler pa bestemte méter - den fullfa-
rer oppgaver. Derigjennom utkaster den et rom omkring seg som det sted situasjonen foregar i,
hvor handlinen finner sted (Merleau-Ponty, 1994:44). For Jenny, for eksempel, er motorsykkelen
utkastet som et rom i verden fordi den gir henne et sted hvor hun kan foreta bestemte handlinger.
Hun kan oppleve fart og spenning, hun kan ha nare naturopplevelser hun kan dele med Teodor
og andre personer som har betydning for henne. Hun kan komme seg lett fram i trafikken, delta i
motorsykkelklubbens mange arrangementer eller med noen fa venner osv. Hun kan utfgre alle
mulige handlinger med kroppen sin. Det er disse handlingene som utfolder motorsykkelen som et
menneskelig rom hvor hun kunne bevege seg, leke og uttrykke seg uten & tenke over sin konkrete
posisjon i verden. Fenomenologisk var motorsykkelen mer enn et objektivt redskap som kunne
frakte henne fra et geometrisk sted til et annet. Motorsykkelen var en funksjonsenhet som utfoldet
muligheter for henne. Det som konstituerer sykkelen er kroppens grep om en situasjon. | lys av

en beskrivelse Edvardsen ga av relasjonen mellom en fisker og hans bat (1999), tenker jeg at for

“ Merleau-Ponty, 1945:289/1962:250 ref. i Thagersen 04:130
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Jenny var sykkelen ikke en ting, men en relasjon. Selv om vinteren nar den var stuet bort, var den
der som en beredskap og henviste til sine relasjoner, fylte den dremmen om sommer og felles-
skap og opplevelse av enhet med naturen. Og den vitnet om nye somre, nye opplevelser under
sngen, bak den kalde vinteren hvor folk befant seg hver for seg.

Nar Merleau-Ponty derfor snakker om egenkroppen, altsa om kroppen som alltid er, at li-
vet er, sa viser han at kroppen ikke er en ting pa linje med andre ting. Den har en absolutt perma-
nens her og na. Kroppsdelene utfolder seg ikke i forhold til hverandre, men de omslutter hverand-
re.

(...) er min krop som helhed for mig ikke en samling af organer, der er placeret ved siden

af hinanden i rummet. Jeg har den i udelt besiddelse, og jeg kender mine lemmers stilling

hver iser gennem et kropsskema, hvori de alle er omfattet (1994:41).

Kroppens lemmer omslutter hverandre som et hele. Dette at en person ikke oppfatter kroppsdele-
ne som enkeltdeler, men som en sammenhengende helhet, kaller Merleau-Ponty et kroppsskjema.
Det er ikke et skjema som forteller hvor kroppsdelene er i forhold til hverandre og til verden, men
det er et skjema som uttrykker en integrasjon av kroppsdeler, lemmer og organer, hvor helheten
gar forut for delene og hvor helheten far verdi i forhold til kroppens handlinger i bestemte situa-
sjoner. Nar for eksempel en person strekker seg forover for & gripe noe med handen, er hele
kroppen med i bevegelsen. Hele kroppen har intensjon om a gripe. Blikket, kroppens muskuleare
stabilisatorer, respirasjonen — hele mennesket er involvert i oppgaven a gripe. Skjema er et gresk
ord for holdning, og Merleau-Ponty (1994:43) beskriver et kroppsskjema som kroppens holdning
til oppgaver i situasjoner. | oppgaven "a gripe” vil hele kroppen veere engasjert i utgangspunktet
far armen gjennomfarer armens del av oppgaven. Det er denne holdningen til oppgavene, det at
kroppen samler seg i en helhet i bestrebelsene for & lgse oppgavene, Merleau-Ponty kaller et
kroppsskjema.

Ved et endret kroppsskjema ved en ryggmargsskade, vil kroppens forsgk pa a samle seg i
den tilvante helheten mislykkes i bestrebelsene pa a lgse oppgavene. Med lammelser vil det ikke
veere mulig — egenkroppen, personens varen-i-verden, hans eller hennes mate a veere til pa vil
veere endret, og kan ikke lenger smelte sammen med de gjeremal de tidligere uavbrutt har veert
engasjert i. ”Kroppen er der det er noe a gjgre”, hevdet Merleau-Ponty, og det er gjeldende bade
for og etter skaden. Men far det er skapt et nytt kroppsskjema, kan personen oppleve at han pa en
mate ma forholde seg til to kropper. Begge kroppene er til stede i egenkroppen, bade den tilvante

med alle kjente muligheter, og den aktuelle som ikke lenger kan ga inn i tilvante situasjoner.
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Merleau-Ponty skrev om hvordan folk kan kompensere for det tapte ved a utvide livsverden med
instrumenter. Han brukte eksemplet med den blindes stav. For deltakerne i studien kan rullestolen
betraktes som et slikt instrument. Den bade gir og begrenser tilgangen til verden. Den blir ikke
sanset som det den er, men den blir en forlengelse av den bevegelseshemmedes kropp, og som
sadan det han eller hun erfarer verden gjennom. Ingunn Moser (2006) tilpasset Merleau-Pontys
eksempel om den blindes stav og hevdet at teknologi kan veere en slik ”forlengelse” av kroppen
for mennesker som er blitt hardt skadet i trafikkulykker, og gjgre det mulig a skape normalitet
ved a oppheve begrensninger. Ved a benytte datateknologiens muligheter kan mennesker na and-
re i hele verden, og selv om de har store lammelser, kan de forflytte seg og kommunisere via spe-
sifikke innretninger. A innlemme et objekt i egenkroppen p& denne maten, innebzrer at det dan-
nes vaner. | begynnelsen er det en distanse mellom egenkroppen og tingen, for eksempel stolen
for en rullestolbruker. Men etter hvert som personen interagerer med stolen, minsker avstanden.
Til slutt har stolen opphgrt med a veere en ting for personen. Han eller hun har dermed innlemmet
stolen i sin egen kropp. Ferdigheten med a bruke stolen er sedimentert i kroppen. Dette innebarer
at hver gang personen setter seg i stolen innlemmes den spontant i kroppen. Ved at rullestolen
oppharer med & vare ting utenfor mennesket, blir den i stedet et middel for & utvide og omgestal-
te personens verden. Men personen ma laere seg a beregne tilgjengeligheten til verden i og med
stolen. Han og hun ma beregne om det er mulig & passere gjennom en dgrapning, komme over
darterskler, fortauskanter med mer, og forsere hindringer i naturen. Rullestolene er blitt en utvi-
delse av egen kropp, og er i interaksjon med verden. Denne slags vaner hevder Merleau-Ponty
verken er objektiv kunnskap eller ren automatikk.

Ogsa bilen kan vare et slikt eksempel pa ting som blir et middel til & gi tilgang til verden
— som en utvidelse av egen kropp. For en passasjer har bilen en annen rolle. Den kan godt nok
veere en forlengelse av passasjerens kropps veeren-i-verden, men pa en radikalt annen mate enn
hos fgreren. Passasjeren er fratatt muligheten til & interagere med verden gjennom bilen, og den

kan derfor ikke innlemmes i hans eller hennes veeren-i-verden (Bengtsson, 93).

3.2.3. Levd tid —tidslighet
A skulle gi gjennomtenkte forklaringer og konklusjoner p& meningen med fenomener, er en

vanskelig oppgave ved fenomenologiske refleksjoner. Et av de kjente filosofiske eksemplene er
erfaringen med tid. Vi regulerer livet vart gjennom tid. Vi beerer klokketiden med oss pa hand-

leddet. Vi deler dggnet inn i morgen, middag, kveld og natt. Og vi tenker pa tiden som gikk og
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drgmmer om tid som skal komme. Vi snakker om en eksistensiell tid, om en indre tid og en ytre
tid. Vi lever i tiden, og & legge planer for framtiden er noe vi gjerne tar for gitt. Folk snak-
ker om tid som gar, noen ganger fort, noen ganger sakte. Og likevel — hvis noen sper:
"Hva er egentlig tid?”, sa er det ikke mulig a beskrive det. Hva er det som gar fort eller
sakte ettersom tiden forlgper? Var prerefleksive levde erfaring med tidens betydning er
annerledes enn vart refleksive grep vedrgrende den fenomenologiske strukturen av den
levde meningen med tiden. Van Manen (1998:104) hevder at

Den levde erfaringen vi hadde av tidens betydning uten a tenke over det, er annerledes
enn nar vi reflekterer over den fenomenologiske strukturen av den levde meningen med,
eller betydningen av tid.

Tidligere er kroppen blitt beskrevet som en vesentlig mate var tilveerelse utfolder sig pa. Men det
er pa lik linje med alle de andre vesenstrekkene. For i lys av Boss hevder Frglund (1990:206) at:

Kropsligheden er ikke mer grundleeggende end rumligheden og tidsligheden eller andre
grundtreek. Uden tidsligheden ville vi for eksempel ikke kunne veere i live, og sa ville
kroppen veare en livlgs ting.

Levd tid er subjektivt opplevd tid i motsetning til klokketid eller objektiv tid. Levd tid er ogsa en
tidsmessig mate & vaere i verden pa. Tiden er et nett av intensjonelle handlinger som forbinder en
person med verden. A vere levende og & veere fri betyr & kunne ta imot livsmuligheter, og
livsmulighetene er alltid i framtiden, det er noe som kommer (Frglund, 1990). En endring av be-
vegelsesevne vil fare til et brudd i handlingsmuligheter, som igjen vil sette begrensninger i a
kunne ta imot de livsmuligheter som ligger i en fri og bevegelig kropp. Drgmmer og planer ma
endres. Framtiden blir usikker og uforutsigbar. | boken "The Wounded Storyteller” forteller
Frank (1995:6) om en kvinnes opplevelse av sin egen sykdom som tap av livskart. ’Malet og
kartet jeg hadde navigert etter for, var ikke lenger brukbart”. Menneskets livskart er den enkeltes
mate & vaere pa, reagere og fungere pa i livets mange sammenhenger. Dette minner om Husserls
beskrivelse av livsverden, som menneskets fundamentale forutsetninger som styrer personens
forstaelse og persepsjon (Bengtsson, 1988). Ved endringer i livet ma disse reaksjons- og hand-
lingsmater endres, fordi de tidligere alternativene ikke lengre er mulige for vedkommende.
Natiden vil alltid vere preget av en fortid som kommer fram for mennesket som minner
eller som erfaringer som pa en eller annen mate har satt spor i den enkelte. Maten en person farer

seg pa (full av hap og tillit eller nedtrykt og sliten), fakter han har adaptert og gjort til sine egne
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(fra foreldre, laerere, venner etc.), ordene personen benytter og spraket som binder han til sin for-
tid (familie, skole, kultur) osv. Og likevel er det ogsa sant at fortiden endres under natidens press
og innflytelse. | skadeopplevelsen kan et menneske finne endringer i sin levde tid, i tidsligheten.
Idet personen opplever betydelige kroppslige endringer, gjgr han noe med seg selv. Det kan da
veere at han omtolker hvem han engang var og hvem han er. Fortiden endrer seg fordi mennesket
lever rettet mot en framtid det allerede ser konturene av. Gjennom hap og forventninger finnes
perspektiver pa noe som skal komme i livet, eller slike perspektiver kan ga tapt gjennom usikker-
het og mangel pa vilje til & leve (van Manen, 1990). Lillesta (1998:91) gjeor betraktninger om
tiden som et sosialt fenomen. Den blir da et uttrykk for hvordan tiden anvendes og den mening
som legges i sosiale aktiviteter.

Tiden som territorium har i vesentlig grad & gjgre med autonomi og selvraderett, hevdet
hun og fortsatte: Maten en person bruker tiden pa, er en del av vedkommendes handlings-
rom.

Om opplevelsen av tid skrev Frglund:
Oplevelsen af tider knyttet til vores garemal, til det vi skal, til det der sker. Dette kunde
man udtrykke ved at sige, at tiden primert er en tid-til....et eller andet.(...) Tidens kvalitet
@ndrer sig med min situation. (Frglund, 1990:205)

Levd tid er den tiden som raser av garde nar livet er godt, eller nesten star stille nar vi kjeder oss
eller har det trasig. Levd tid er en tidsmessig mate a veere i verden pa. Som ung er vi rettet mot og
gnsker velkommen en apen framtid, mens den eldre minnes tiden som er gatt. Tidsdimensjonen
av fortid, natid og framtid konstituerer horisonten i en persons tidslandskap (van Manen, 1990).
Malet for forskningsprosjektet er a fa vite hvor deltakerne faler de er pa vei — hva deres prosjekt i

livet er.

3.2.4. Samveren i verden® - levde relasjoner
Mennesker angar hverandre og har behov for a leve i samveer med andre, hevder Boss (1963:34)

og kaller ogsa det et av menneskets grunntrekk eller vesenstrekk.
(...) mennesket er i bunn og grunn “ute i verden” og med de tingene han stgter pa. Hans

eksistens er opprinnelig en “varen-i-verden”, hvor begrepet ““i”” ikke ma forstas i betyd-
ningen i en tilstand av tomrom, men alltid i dets opprinnelige mening av a vere i en ting.

> Menneskets opprinnelige veeren-i verden er ikke en abstraksjon, men alltid en konkret hendelse. Hans vaeren-i-
verden forekommer og fullbyrder seg selv kun i og som menneskets mangfoldige og spesielle veereméter, og for-
skjellige méter og forholde seg til ting og mennesker (Boss, 1963:34)



Skadet for livet - myndig i eget hus? 107

(...) For bare pa basis av faktisk a veere med noe kan mennesket “erfare” neerhet sa vel
som utilnermelighet (s.s.)

Samveeren med andre er den levde relasjonen vi har med andre i det interpersonlige rommet vi
deler med dem. Levinas (ref. i Berg, 2004) betegner et menneskes forhold til andre mennesker
som far-logisk, og gir det en primer betydning. Uten kontakt med andre ville det lille nyfadte
barnet dg, selv om det fikk mat og kleer og det som kan kalles for en ytre omsorg. Det er i mgte
med sine naermeste og andre at barnet utvikler et jeg, og det er i disse far-logiske forhold evnen
og muligheten til naerheten til andre mennesker blir lagt. For mennesket er ikke primeert et indi-
vid, ikke et isolert subjekt. Kun i samvar med andre kan subjektet fortolke seg selv som et ”jeg”.
Gjennom livet skjer mgter med andre gjerne kroppslig, ved et handtrykk eller bare ved a veere
oppmerksom pa den annens kroppslige naervear. Mennesket er ikke basalt ensomt i sin egen ver-
den, men det kan vere ensomt selv om det befinner seg i en stor folkemengde. For menneskets
veeren er a vaere-sammen-med noen. Dette grunntrekk ved menneskets tilvaerelse kaller van Ma-
nen (1990) "Lived other” eller "’relationality””, og Boss kaller det "samveeren”. "Ensomhed er en
indskreenkning af den grundlaeggende samvaren’ sier han (Frglund, 1990, Boss, 1963). Dette
betyr at det nazre samvar med et annet menneske kan forandre oss, ja, kan endre vare liv.

Samveret kan nemlig (som barende grundtraek) bere os, hvis vi tgr lade det ske, og ikke
insisterer pa — hver for sig — at bare det alene. Derfor ligger det en skabende kraft i sam-
veeret (...) Forutsaetningen er, at de to parter virkelig mades, og ikke lader sig ngje med at
observere hinanden el. med at kommunikere forskellige informationer (Frglund, s.s).

Frank (1995) bruker uttrykket “other-relatedness” om forholdet mellom mennesker. Han
hevder at maten vi deler vart kroppslige samveer, pavirker hvem vi er. Den danske presten og
filosofen Lagstrup (1991:25) hevder at

Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gare uden at han holder noget af dets liv
i sin hand. Det kan veare meget lidt, en forbigaende stemning, en oplagthed man far til at
visne (...) sa det simpelthen star til den enkelte, om den andens liv lykkes eller ¢j.

Moralfilosofen Levinas beskriver ogsa forholdet til andre mennesker som noe som forplikter.
Han skriver om “den fundamentale udlevertheden, som kendetegner det umiddelbare forhold
mellom mennesker”. | kriser som deltakerne i studien gjennomlevde, blir slike forhold tydelige.
Frank (1995:33) sier det samme: I being for the Other, | bearing responsibility for the other”. A
leve for den andre er ikke tegn pa godhet, hevder Levinas. Personer lever for andre fordi deres liv
som medmennesker krever det. Kun i relasjon med andre dannes selvet. A bli ”sett” og & ’se den

Andens ansigt” er et av Levinas’ hovedpoeng.
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3.2.5. Stemthet
Pa samme mate som mennesket ikke kan vaere utenfor en sammenheng, kan det heller ikke eksis-

tere i en folelseslgs tilstand. Denne siden ved mennesket presenterer Boss som et grunntrekk, som
"stemthet”.

Traditionelt deles psyken op i fornuft, falelse og vilje, hvor felelser far den tvivisomme
rolle at vaere frakendt fornuftens erkendeevne og rationalitet. Fglelser kaldes blinde og ir-
rationelle. (...) Den levende person er alltid ”stemt”. Hver enkelt tilstand er ”stemt” i en
egen tone, og i denne stemtheten har mennesket tilgang til sin egen tilstands helhet. (Frg-
lund, 1990:199)

| en fenomenologisk forstaelse har ikke mennesket en “indre verden”, en “psyke”, narmest i
motsetning til en ytre, rasjonell, objektiv verden. Ulykker farer til at mennesker blir skadet, ikke
bare den objektive kroppen med eventuelle psykiske falgetilstander..

Stemthet er karakteren av menneskets apenhet eller mottakelighet, hevder Boss (Engels-
rud, 1998). Enhver falelse betyr at den apner for visse erkjennelser og er lukket og kald ovenfor
andre. Ved & la pasientens opplevelser fa forrang, forholder Boss seg til personens egne livsmu-
ligheter, og seker gjennom sin tilnserming a “tale” til disse livsmulighetene. Dette gjer han ved
oppmerksom lytting og ved a ha et perspektiv som henvender seg til det han benevner som pasi-
entens selvhelbredende helhet (s.s.).

Samveret med terapeuten er en anledning til at pasientens helbredende helhet kan skje av
seg selv. Hvis ikke den helbredende helhet alltid er til stede i enhver person vil ingen be-
handling veere mulig (s.s.:6)”.
For deltakerne i studien handler det ikke om helbredelse fra en sykdom, men om rehabilitering
for & bygge opp et nytt liv etter dramatiske tap av livsfunksjoner, etter & finne de funksjoner som
enda kan gjenerobres, og erstatte de som var gatt tapt.

3.2.6. Nar daden trar fram som en mulighet
Dgden blir ofte omtalt som “den siste reisen”. Livets sikreste endeligt er at vi engang skal dg.

Men “engang” er uvirkelig og fjernt nar livet utfolder seg i et levende menneske pa en motorsyk-
kel eller oppover en fjellside. Dgden er livets mest forutsigbare fenomen. “’Likesa er det visst at
det er menneskets lodd én gang a dg”, sier Paulus i brevet til Hebreerne (9.27). Alle avslutter
livet med & dg. Boss skriver at dgden som vesenstrekk hgrer med til livet som den grensen som
gjer livet til hva det er.

Vi er kun dadelige sa leenge vi lever, og derfor findes dedens betydning i enhver af vores
oplevelser. Enhver streben, enhver vilje til det ene eller det andet, enhver prioritering, et-
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hvert valg el. handling, er muliggjort og ngdvendiggjort af daden. Varede livet evigt, var
det ingen grund til at gare noget — der ville jo veere tid nok (Frglund, 1990:210).

Den moderne medisinens etiske dilemma er at det noen ganger kan virke som om kampen mot
daden er et mal i seg selv, uansett hvordan livet vil arte seg for personen. Det kan synes som om
enhver malelig forlengelse av livet i seg selv regnes for & vere et gode. For Arne som skulle leve
det livet han var blitt gitt av en av medisinens seiere, var dette en skremmende triumf & vaere en
del av. I en slik verden er dgden som en del av livets dybde, vanskelig a fatte. Moderne mennes-
ker fagler seg fremmedgjorte og befinner seg i en stadig seken etter mening i livet. Var kulturs
fremmedgjgring av lidelse og dad er en arv som har fert til at helsepersonell kan virke darlig rus-
tet til & veere til stede for den som star ansikt til ansikt med livets mulige ende (Martinussen,

1999). Og mulighet til valg kan gjare det vanskelig for pargrende a gi slipp pa en som er elsket.

3.2.7. Ulike situasjoner - forskjellige perspektiver pa kropp
Jeg har presentert litt av et fenomenologisk perspektiv fordi jeg mener at et slikt perspektiv apner

opp for a forsta informantenes erfaringer i en for dem ny virkelighet, en "ny” verden. Ved ogsa a
presentere litt av et medisinsk perspektiv pa kropp, har jeg sgkt a vise hvordan forstaelse for beg-
ge perspektiver er viktig og ngdvendig for & kunne bistd mennesker som er blitt alvorlig skadet.
Ettersom studien begynte etter at skaden var behandlet kirurgisk og medisinsk, er den medisinske
presentasjonen kort og skjematisk, knyttet til de omrader som er aktuelle for deltakerne i studien.
Hovedfokus er lagt pa den levende kroppen, det levde liv, i et fenomenologisk perspektiv.

Men for jeg avslutter betraktningen over farste forskningsferd vil jeg reflektere over noe
av det jeg hadde fatt innblikk i sa langt pa ferden, sett i lys av bidrag fra menn og kvinner i forsk-

ningens verden...

4. Refleksjoner etter fagrste forskningsferd
Farste del av min forskningsferd var over. Jeg hadde intervjuet og observert seks ulike personer

som hadde veert utsatt for ryggmargsskader, samt deres primerkontakt pa avdelingen. | den vide-
re presentasjonen av studien, vil jeg la hendelsesforlgpet pa reisen styre avhandlingens progre-
sjon. Det betyr at for jeg presentere analysen av mine funn, vil jeg ta leseren med pa refleksjoner
rundt forskningsferdene.

| intervjuene har jeg skt & mobilisere deltakerne til & reflektere over deres erfaringer gjen-
nom samarbeidende hermeneutisk-fenomenologiske samtaler. Gay Becker (1999) omtaler vans-

kene med a artikulere, sette ord pa spesifikke kroppslige sammenbrudd, som en vesentlig del av



Skadet for livet - myndig i eget hus? 110

smerten som oppstar ved alvorlig sykdom eller skader. | samtalen lette bade rehabilitantene og
jeg etter en delt forstaelse av deres fortellinger gjennom oppfalgende sparsmal, presiseringer og
korrigeringer. | dette 14 en undersgkelse og en tolkning av det som ble fortalt, som styrte samtalen
og samtalens utvikling (Kvale, 1997). | denne prosessen var det spesielt viktig & ikke undervurde-
re min egen rolle i dialogen.

Steinar Kvale (1997) skriver om intervjuer at bade intervjuer og informant ma vere erlig.
Et spersmal er hva det betyr? Det er ethvert menneskes rett a velge hva de vil fortelle for & frem-
stille seg selv sa gunstig som mulig. Kanskje ville den enkelte ha svart annerledes hvis de hadde
fatt de samme spgrsmalene en gang til. Det betyr ikke at de ikke hadde veert erlige i den farste
samtalen, men andre ting kunne ha tratt fram for dem og satt situasjonen i et annet lys. Opplevel-
sen av fortid og natid kunne ha veert annerledes med et annet fokus, en annen "lyssetting”. Deres
innsikt og forstaelse kunne ogsa ha gkt gjennom samtalen og fatt dem til & uttrykke seg annerle-
des. Det er dialogens natur, at den kan fare til vekst i den enkeltes egenforstaelse like mye som
hos samtalepartneren.

Det ble tidlig Klart at Arne var mer forbeholden enn de andre vedrgrende hva han ville
snakke om. Jeg forsto at det var ting som han ikke ville at jeg skulle vite. Jeg skulle ikke lese
hans journal. Han hadde ikke snakket om at han hadde hatt psykiske problemer opp gjennom
livet, sd jeg antok at han ikke ville at jeg skulle kjenne til det. Jeg skulle ikke vite noe om det livet
han hadde levd far. Men jeg kjente til en del av det. Primarsykepleieren hadde fortalt meg det for
jeg snakket med han. Pa forhand hadde han gitt oss tillatelse til & snakke om han. Dette gjorde
intervjusituasjonen med han vanskelig og litt anstrengt. Jeg var redd jeg skulle skyve han fra
meg, for jeg mente han hadde noe spesielt & bidra med, og samtidig matte jeg vokte meg for a
overtrede hans grenser.

Kvale (1999) skriver videre at det er mulig & validere et intervju ved & ga tilbake og stille
kompenserende sparsmal hvis noe er uklart. Men det farste mgtet mellom deltakerne og meg var
mgter mellom fremmede, og slike mgater er ikke ngdvendigvis preget av at parter blir oppmerk-
somme pa og ytrer seg om seg og sitt i en slags uforbeholden tillit til den andre (Edvardsen,
2001). Dette merket jeg da spesielt med Arne. Det betydde ikke at han ikke var arlig, men etter-
som jeg merket hvor forbeholden han var, ble jeg mer tilbakeholden med mine oppfelgings-
sparsmal, og fortolkningsrommet ble mer uklart. Dette ville igjen kunne fare til starre ungyaktig-

het enn om jeg hadde turt & veere mer pagaende undersgkende i mine sparsmal.
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Mine intensjoner med intervjuene var at informantene skulle kunne delta aktivt i prosessen,
og at de ogsa skulle ha nytte av vare samtaler. De hadde frivillig sagt ja til & delta i studien, og
hadde investert stor interesse i forskningsprosjektet. Dette ga meg som forsker en moralsk for-
pliktelse overfor dem for & forhindre en utnyttelses-situasjon, eller en situasjon hvor de kunne
komme til & utlevere seg pa en utilsiktet mate. Det betydde at jeg til enhver tid ville vere apen i
forhold til min forskning, og at de skulle kunne stille sparsmal ved alt jeg gjorde. Usikkerhet og
tilbakeholdenhet i forhold til Arne kunne stride imot et slikt forskningsetisk prinsipp.

Her ble Sciarras (1999) kritiske bemerkninger om kvalitativ forskning tydelig. Han hevder
at forskerens subjektivitet vil vaere en kritisk komponent i kvalitativ forskning. Denne subjektivi-
teten er ikke bare kognitiv, som eksempelvis i forskerens tro, holdninger, kulturelle biaser, med
mer. Den er ogsa affektiv, i forskerens emosjoner. | fglge Sciarra bygger kvalitative forskning pa
disse to pilarer, forskerens kognitive og affektive engasjement. For ikke bare er emosjoner tillatt i
kvalitativ forskning, skriver han, den har avgjgrende betydning. Med min dpne natur innser jeg at
dette bade er min sterkeste og min svakeste side som forsker. Sciarra vektlegger empati for a
kunne forsta meningen, betydningen, av en annens verden, og ser det som utenkelig at en kvalita-
tiv forsker skal kunne oppna resultater ved a distansere seg fra emosjoner. Sciarra benytter Ro-
gers (1959, ref. i Sciarra, 1999) definisjon av empati som fglelser ’som om en er den andre per-
sonen”. Som nevnt i kapitlene om min forforstaelse, tror jeg ikke det er mulig & anta en posisjon
hvor en forstar en annen som om en er den annen, som om en kan adaptere den annens indre refe-
ranser. Men jeg tror det er viktig & forsgke a innta den annens perspektiv ved aktiv, deltakende
lytting.

Neste skritt i forskningsprosessen var derfor a analysere den naive forstaelse jeg hadde fatt
av teksten etter den innledende lesingen jeg hadde foretatt. Jeg lette etter temaer som kunne vare
basis for neste skritt i forskningen (van Manen, 1998, Lindseth og Norberg, 2004). | veksling
mellom 4 lete etter temaer, lese teksten igjen som helhet, og tenke gjennom den naive forstaelsen
og temaene i forhold til litteratur om levd erfaring, ville jeg sgke a formulere en mer uttemmende
forstaelse som kunne bringe for dagen ny innsikt i hvordan rehabilitantene opplevde den proses-
sen de gjennomgikk.

I lys av dette leste jeg hvert enkelt intervju for a finne temaer og fenomener som kunne
veere skjult i teksten. I lys av feltnotater om kroppslige reaksjoner og uttrykk, lette jeg etter narra-

tiver i intervjuene med rehabilitantene som kunne gi meg en pekepinn pa hva som hadde betyd-



Skadet for livet - myndig i eget hus? 112

ning for den enkelte, hva som var viktig for deres mulighet til & skape seg et nytt liv. PA samme
mate lette jeg etter narrativer i hjelpernes fortellinger som kunne understgtte eller avvike fra tje-
nestemottakernes fortellinger om erfaringer i rehabiliteringsprosessen. Jeg lyttet til diskettene
mens jeg leste transkriberingene og feltnotatene. Hva sa de egentlig, og hvordan sa de det? Hva
slags reaksjoner hadde jeg fatt mens vi snakket sammen, og hvordan reagerte jeg nar jeg i ettertid
leste og lyttet til det de sa? Hva sa rehabilitantene, og hvordan var responsen hos tjenesteyterne
pa de samme temaene? Hva slags temaer kom fram hos den enkelte? Var det noe alle snakket om,
eller vektla de ulike sider ved livet og ved rehabiliteringsprosessen? Den enkelte hadde ikke
snakket helt fritt. Jeg hadde deltatt og dermed pavirket hva slags temaer som ble lgftet fram. Men
jeg hadde deltatt ved aktivt a falge opp det de snakket om, og innenfor disse rammene sgkte jeg &
fa forstand pa det som kom fram.

En apen tilnerming krever kontinuerlig refleksjon og etiske overveielser, fra studiens
planlegging til dens avslutning. Som deltaker i studien har intervjupersonene blitt oppmuntret til
a snakke med meg som forsker pa omrader som overskrider en vanlig samtale. Fog (2004) be-
tegner ikke-strukturelle intervjuer som en profesjonell anvendt samtale preget av ensidig apenhet
og fortrolighet. Rehabilitantene var i en sarbar situasjon, og ved a apne seg for meg betyr det at
de viste noe av denne sarbarheten. Dette fordret tillit. Tillit i elementeer forstand er noe som harer
samtalen til. A vise tillit betyr & utlevere seg selv, skriver Lagstrup (1991:19). ’Man har vovet sig
frem for at blive imgdekommet™, sier han, og gar sa langt at han hevder at dette kan ha betydning
for den annens liv. I mine mgter med deltakerne i studien ligger det derfor en fordring om at jeg
skal veere denne tillitten verdig. Det betyr at jeg ma veere apen for den andres opplevelse av hans
eller hennes fortelling, men det betyr ogsa at jeg ma vage meg fram med min oppfattelse av det
de sier. For jeg kan ikke veere en ikke-tolkende samtalepartner i forholdet.

La oss se pa noen av erfaringene derfra i lys av teori:

4.1. P& vei til et liv pa nye premisser. Funn vs. antakelser
Rehabilitantenes livsmuligheter ble satt i et nytt lys pa Avdeling for fysikalsk medisin og rehabi-

litering. De hadde fatt erfare at alle sider ved livet var blitt bergrt av skadene. Deres rehabilitering
tok til mens de enda ikke visste hva framtiden ville bringe. De hadde fortalt om en tid i marke
hvor natiden var uvirkelig og framtiden ikke eksisterte, og de hadde opplevd en periode av uvir-
kelighet og kaos. Fra & ha mulighet til utfoldelse i en relativt dpen verden, opplevde de na a vere

”pa vent”. Ingen kunne si hvor endelig skadeomfanget var. Men med bistand fra erfarne tjeneste-
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ytere, inspirert av medpasienter og i mgter med tidligere pasienter, hadde de ogsa leert at det fan-
tes nye muligheter til et fullverdig liv. Hovedfokus i denne tidlige rehabiliteringsfasen hadde veert
a bli kjent med kroppen slik den var etter skaden, og utvikle de kroppslige muligheter som var til
stede, men enna gjemt for dem. Som jeg hadde antatt hadde de allerede begynt a erfare hvilken
betydning endringene kunne ha for selvstendighet og sjglhjulpenhet og mestring av hverdagen.
Men de hadde lart seg teknikker for egenstell, forflytning og mobilitet inne pa avdelingen og ute
i Storbyen. Enda var situasjonen uavklart, men de hadde allerede begynt a legge planer for et
hverdagsliv med arbeid og et hjem som ville veere tilrettelagt for dem.

Pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering opplevde de at personalet var til stede
for dem. Den starste utfordringen for personalet pa avdelingen var a bista til & aktivere livskrefte-
ne i den enkelte, fortalte Helene, Jens’ primarkontakt pa avdelingen. For rehabilitantene matte
hente fram de falelser som skulle kunne sette dem i bevegelse hvis de skulle kunne gjgre en inn-
sats i den situasjonen de var i. Som Arne Nass uttrykte det:

Det er en kraft bak falelsen som har hele mennesket med seg. De aktive emosjoner har hele

mennesket og menneskets natur med seg” (1998:59)
De matte kunne mobilisere en stemthet, en lyst til & kjempe for & skape et liv pa usikre premisser.
Dette understreket Age Wifstad (1994) i artikkelen ”’Mgtet med Den Andre” hvor han hevdet at
relasjonen mellom behandlere og klienter ikke er ekspertens vurdering av et saksforhold, men et
mgte med den andre. Det var ogsa det rehabilitantene hadde lagt vekt pa. Ingen snakket om avde-
lingens beskaffenhet, om det var nytt og moderne, eller bygningsmessig gammelt og litt tungvint.
Det var mgtet med den enkelte tjenesteyter informantene snakket om. Det var det de beskrev som
betydningsfullt for hvordan de opplevde rehabiliteringsprosessen sin, for hvilket “guts” og pa-
gangsmot de klarte & drive seg selv fram med. Wifstad (1994) viste til hvilken innflytelse tradi-
sjoner fra den greske antikken og gammeltestamentlig jededom har hatt pa dagens tenkning in-
nenfor faglighet og etikk. Arven fra det greske er a gjenkjenne det typiske i "Den Andre”, & tenke
diagnose. Var jagdiske arv handler om & erfare noe unikt i mgtet med "Den Andre”, hvor relasjo-
nen er det sentrale. Innenfor rehabiliteringsvirksomheten ma alle tjenesteytende akterer veere
béade grekere og jeder. A kjenne personens diagnose er viktig for & kunne ta de forholdsregler
som trenges. Men ethvert mgte med ”Den Andre” er unikt (Lagstrup, 1991, Martinsen, 2000), og

et fenomenologisk perspektiv gir mulighet til & fa innsikt i og gkt forstaelse for det unike, og for
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relasjonen mellom tjenesteyter og tjenestemottaker i den situasjonen rehabilitantene er i. Dette
ville veere en av de omrader det ville vare viktig a sette forskningens lys pa.
Vidar hadde snakket om hvordan han i samspillet med personalet ble satt i bevegelse:
’Det tar litt tid & komme i gang og det er litt nytt og uvant og sann. Men sa kommer du i
kontakt med personalet, du blir kjent og du begynner a fa igjen litt av gnisten (...)”
Pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering fortalte rehabilitantene fortellinger om at den
enkelte fglte seg ivaretatt, inspirert og motivert til a veere i nuet og strekke seg mot en framtid.
”Alt har liksom klaffet! Ja, jeg ma si det at hadde det vaert pa annen mate, sa har det vert
unormalt kunstig!!”
fortalte Sverre om oppholdet pa avdelingen. Deltakernes farste mal, fortalt med Jennys stemme,
var & ’ha seg en hverdag™ (Jenny). Det var a gjenerobre tidligere selvfglgeligheter, som for ek-
sempel & klare toalettbesgk og intimhygiene selv. Nar de bare hadde klart det, uttrykte de en ge-
nerell forventning om frihet i en apen verden igjen. Som Jenny uttrykte det:

”Ja, sa vidt jeg har skjgnt det, skal jeg veere her pa Sykehuset, sann at jeg klarer hverda-
gen, sa jeg skal klare de daglige malene, som det & kle p& meg og komme meg opp i en
stol. F& tamt bade mage og tarm, og fa ga pa toalett, og a greie a handtere rullestol(...).
Sa det er generelt nar en skal ut, sa slipper du a tenke pa de tre fire neste timene far du
skal temme blera igjen. Sa du kan vare borte lengre av gangen, og slipper liksom a av-
bryte fordi jeg ma hjem & temme bleera. Sa det er klart at det blir en veldig stor frihet nar
det er i boks”.

Malet var & etablere seg i et nytt hverdagsliv, og det betydde at framtiden matte innlemmes i et

nytt kroppsskjema.

4.1.1. 7Jeg er jo ikke syk. Jeg er jo bare lam”. Tanker om livet i tiden.
Deltakerne hadde vaknet til en skremmende opplevelse etter ulykken — plutselig a vaere lam, ikke

kunne bevege deler av kroppen! Men i lgpet av tiden pa rehabiliteringsavdelingen hadde de be-
gynt a vende blikket framover. ”Jeg er jo ikke syk. Jeg er jo bare lam”, sa Arne som var blitt lam
fra halsen og ned. ”’Jeg er jo den samme personen som jeg alltid har vert”. Han var ung, og han
forventet at hans framtidige sosiale liv skulle kunne veere tilnermet lik det fortidige — med de
justeringer hans nye situasjon ville kreve. Vidar fortalte at den farste perioden pa Sykehuset var
en ’litt sann tung periode”. Men i samarbeid med personalet fikk han “gnisten” tilbake og det

kommer en sann periode hvor du begynner a klare & ville gjare litt sjel ...””. Jenny var den eneste
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som hadde forbehold om framtiden i forhold til sine nermeste, idet hun uttrykte usikkerhet i for-
hold til sin egen verdi som kvinne.

Rehabilitantene ga uttrykk for en stimulerende her-og-na-opplevelse pa rehabiliteringsav-
delingen pa Sykehuset. Flere uttrykte behov for a understreke at de var de samme personer som
far ulykken, og sa ingen grunn til at deres forhold til slekt og venner skulle endres selv om de
skulle bli avhengig av rullestol. Men Grundén (2005: 67) forfekter i sin forskning pa ryggmargs-
skadde, at skaden pavirker den verden de lever i, og at forskningen viser at denne prosessen tar
tid.

For den nyskadade personen finns det inga erfarenheter av hur det &r att leva med en ska-

da, men ju langre tid som forflyter dess mer integreras ryggmargsskadan som blir mer och

mer en del av identiteten

Ryggmargsskade er ikke noe en person har, hevder Merleau-Ponty (1994) med fokus pa den lev-
de kroppen. Det er noe han er. Skaden pavirker den verden den enkelte lever i, og blir etter hvert
en del av den personens identitet og liv. Ved a sammenlikne seg med sitt tidligere liv, framholdt
Jenny, var det ikke mulig & komme videre i livet. For & komme videre, sa hun, var det avgjgren-
de & holde blikket framover, og & se de muligheter som livet kunne gi — pa tross av de ugnskede
endringer. Enda var de tidlig i prosessen, og hvilke muligheter den enkelte ville kunne realisere,
var avhengig bade av faktorer de kunne pavirke, og elementer som la utenfor deres pavirk-
ningskraft. En av faktorene Murphy (1990:113) pasto at funksjonshemmede ikke kunne unnga,
var stigmatisering i samfunnet. Hva enn den funksjonshemmede ma synes om seg selv, sa han,
blir han eller hun gitt en negativ identitet av samfunnet, og mye av hans sosiale liv er en kamp
mot dette patvugne bildet.

Men rehabilitantene hadde ingen erfaringer med det enda, og bare tiden ville vise hvordan
livet ville bli. De snakket om en normal hverdag hvor det & komme tilbake til et arbeidsliv var en
selvfalgelighet. Jenny og Jens var blitt matt av neermeste overordnede allerede pa akuttsykehuset,
og var blitt forespeilet & kunne komme tilbake til det arbeidet de hadde far ulykken. Vidar og
kameraten fortsatte planleggingen av deres felles bedrift. Sverre hadde allerede begynt a fa far-
ligheten tilbake, og hadde hap om a returnere til sitt faste arbeid. Bards framtidsdremmer var a fa
arbeide med hjelpemidler, mens Arne hadde drammer om forretningsdrift.

Frank (1995) hevder at maten vi deler vart kroppslige samvar med andre, pavirker hvem
vi er. Rehabilitantene understreket betydningen av venner, og mente at forholdet til venner og

familie ikke ville bli pavirket av skaden. Arne, for eksempel, dramte om en framtid som inkluder-
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te nettverket av kammerater. | venneflokken skulle han finne hjelpere som han kunne gi lgnnet
stilling som personlige assistenter i de daglige gjeremal. Muligheten til & fa bil og leilighet til
disposisjon for seg og sine venner sa han pa som en positiv konsekvens av ulykken

Vi vil gjgr det samme som vi ellers har gjort. Feste og ... Kanskje ga til trening i lag, for

jeg ma trene hver dag™...(Arne)

For Vidar var kameraten Tore en viktig medspiller i det drama som utspilte seg i hans liv.
Sammen hadde de lagt planer for a bygge en felles arbeidsplass. Disse planene ble ikke skrinlagt
selv om Vidars bevegelsesmuligheter ble dramatisk endret. De "tok en pause”, fortalte Vidar med
et smil. Jens fortalte om venner som hadde stilt opp for han, og bistatt med praktisk hjelp. Teodor
var Jennys viktigste medspiller, og sammen med han fglte hun seg sterk, fortalte hun med stolthet
i stemmen. Hennes fortellinger om han viste at han hadde framtredende betydning i hennes liv.
Han "var” kjerlighet og trygghet, og ga henne krefter til a legge ut pa framtidsferden, til a ta fatt
pa gjenoppbygging av livet.

For Vidar, Arne, Jenny og de andre ble tiden plutselig avbrutt ved ulykken. I mitt forste
mgte med de tilskadekomne var det som om framtiden “sto pa vent”. Selv om de allerede fa uker
etter ulykken gynet hap om et verdifullt liv etter sykehusoppholdet, var livet vesentlig her og na.
Det ville bli annerledes enn tidligere, men de hadde forventninger om selvstendighet og tilhgrig-
het i verden. | begynnelsen var de bundet til natiden, fanget av behovet for opplaering av rutiner
for tidligere selvfglgeligheter. Jenny sa det slik:

’Sa det er generelt nar en skal ut, sa slipper du & tenke pa de tre fire neste timene for du
skal temme blara igjen. S& du kan veere borte lengre av gangen, og slipper liksom & av-
bryte fordi jeg ma hjem & temme bleera. Sa det er klart at det blir en veldig stor frihet nar
det er i boks”.

Malet var a fa tilbake hverdagen, og det betydde at framtiden matte innlemmes i et nytt kropps-

skjema.

4.1.2. Den tilvante kroppens begrensninger av den aktuelle kroppens
kompetanse.

For Vidar, Jens, Jenny, Arne, Bard og Sverre, var kroppsskjemaet forandret i h.h.t. Mer-
leau-Pontys perspektiv, i og med at de paralyserte kroppsdelenes tilvante bevegelser ikke lenger
var integrert i kroppen deres. Deres aktuelle kropp var ikke lenger identisk med den tilvante
kroppen. De matte finne en ny mate a bebo verden pa. Hele kroppen var ikke "med”. De havnet
bokstavelig talt i “grefta” ved ulykken, og etter det forholdt den tilvante kroppen seg til et
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kroppsskjema som den aktuelle kroppen ikke kunne gjennomfgre. ”Bakteppet” hadde endret seg,
0g personen som “gestalt” tradte fram i et nytt perspektiv. Det var nemlig ikke en del av kroppen
som hadde endret seg, som var “utilgjengelig”. Hele kroppen blir annerledes ved alvorlige rygg-
margsskader — egenkroppens romlighet, dvs. situasjonsromligheten. Egenkroppens holdning til
oppgaver fortsetter & vaere som far, men det er ikke mulig & gjennomfare oppgaven! Fra a vere
en kropp som lgper, sykler, gar og hopper, er en ryggmargskadet kropp en kropp uten funksjonel-
le ben (eller for en tetraplegiker som Arne: uten funksjonell kropp i det hele tatt!) Personen opp-
lever det Merleau-Ponty kaller et "tvetydig naerveer” av kroppsdeler som ikke lenger er i bered-
skap for tilvante situasjoner, tilvante handlinger. Verden ma utforskes pa nytt, fra andre perspek-
tiver. Livet ma planlegges. Det mest selvfglgelig ma tilpasses i system — forflytning, toalettbesgk,
reiser. De ma komme seg opp av “grgfta”, men de vil likevel befinne seg pa en ukjent vei. Felles-
skap i familie og vennekrets blir annerledes. Jens og Vidar som var de handlende aktgrer i meka-
nikkens verden, ble tilskuere i situasjoner hvor de tidligere var ressurser. De som var aktive mo-
torsyklister, var frargvet ferdigheten med sykkelen, og det livet dette fgrte med seg. Tidligere
selvfalgeligheter ble store utfordringer. Kroppen ble noe som matte tas hensyn til. Steder og akti-
viteter ble utilgjengelige, eller i alle fall vanskelig tilgjengelig. Det matte skapes nye vaner. Ting-
ene i verden fikk annen betydning. Handlingsrommet var blitt endret.

Merleau-Ponty gjer bevegelsen til en primeer faktor for persepsjonen, og viser samtidig at
kroppens permanens er en forutsetning for persepsjonen. Rehabilitantene erfarte verden fra ulike
perspektiv. Utenfor Sykehusets trygge rammer opplevde de at folk snakket over hodet pa dem, til
deres venner eller partnere, og ikke til dem nar de var pa butikker eller liknende. De falte seg
degradert som voksne mennesker. De mgtte en verden som kommuniserte avstand til deres krav
om a fa vaere den samme som far, a bli behandlet som far, bare med bevegelsesbegrensninger. De
falte seg som de samme personer som fgr, men andre ga dem ikke anerkjennelse for a vare det.

De kom inn i en verden som var tilrettelagt pa en mate de tidligere ikke hadde vart opp-
merksom pd, en verden for gdende og staende. De var ikke i stand til & lese plakater som var satt i
staende menneskers gyehgyde, og de hadde problem med & betjene bankterminaler pa butikker,
minibaker, kino m.m. Kun fa steder i Norge kan rullestolbrukere ta buss eller andre offentlige
kommunikasjonsmidler, og ingen der deltakerne i studien bodde. Jenny, Jens, Vidar og Arne
fungerte na i sittende posisjon, i hayde med sma barn. Bard og Sverre kunne sta, men forelgpig

var deres bevegelsesevne begrenset.
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4.1.3. Ved "livets grensepost”
Arthur Frank (1995) kalte det & veere alvorlig syk som a veere ved “livets grensepost”, et mgte

med livets slutt. For Bard tradte dgden fram som en grotesk mulighet idet han rutsjet nedover
fijellsiden og ble liggende alene pa kanten av stupet. Han var sikker pa at han kom til & dg da han
rutsjet nedover fjellsiden. Dgden er livets ultimate avbrudd, og pa kanten av stupet ble det klart
for Bard at hans mest eksistensielle behov var a bli kjent med sin datter. Der, ved denne grense-
posten, tradte den datteren fram som han kun hadde fulgt pa avstand. Pa fjellhylla fylte hun hele

hans livsrom.

For Jenny og Teodor ble ulykken en paminnelse om livets skjgrhet, og hva som var det
viktigste i livet. De fant trgst i at de pa tross av skadens alvorlige karakter, fortsatt hadde hver-
andre: Og vi har slatt oss til ro med det at det kunne ha gatt mye verre. Jeg har ikke trengt &
veare her faktisk...”. Bade Bard og Jenny snakket om ydmykhet for livet, takknemlighet for fort-

satt & veaere i live.

Arne var bevisstlgs i flere uker far han vaknet etter ulykken.

Egentlig”, sa han, skulle jeg ha veert dad. jeg har visst at jeg kom til & dg ganske ung

uansett, sa...”.
Pa spgrsmal om hvorfor han skulle dg i ung alder, svarte han at ’Fordi at det er bare sann det
er”. Min farste reaksjon etter mgtet med Arne var at han virket distansert eller lite engasjert. Han
hadde gitt uttrykk for at han ville veere med i prosjektet, sa kanskje var det hans mate a trekke seg
tilbake fra den virkeligheten han var kommet i, eller kanskje ville han likevel markere en skepsis
til prosjektet? Det kunne ogsa vare en reaksjon pa medikamenteringen. Det virket som om liv og
dad smeltet sammen. Han snakket om viljen til & leve og viljen til & dg pa samme selvfalgelige ,
litt "avflatet” mate. Spgrsmalet om hjelpernes ansvar for livet hans nar de hadde holdt han kuns-
tig i live, var knyttet til det faktum at han var blitt hentet tilbake fra dgden til livet, et liv han ut-
trykte engstelse for. Arne aktualiserte en tilbakevendende etisk diskurs hvor moderne medisin
kan bekjempe daden i situasjoner som tidligere ikke var mulig. Jeg vil ikke komme med hentyd-
ning til hva som vil vaere riktig i forhold til Arne, men selv uttrykte han skepsis til det. Kun tiden
ville vise om han ville mene at han ble reddet til et liv hvis innhold hadde verdi for han.

Deltakerne i studien hadde alle opplevd nerhet til "livets slutt” i ulykken. Flere av dem ga

uttrykk for tanker om & ha revidert verdien av livet. De snakket om livet som en gave i lys av
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dedens mulige utgang av ulykken. Den eneste som ga uttrykk for dgden som en nesten like vel-

kommen mulighet som livet, var Arne. Han var urolig for hva livet na ville bringe.

4.2. Samspill, behov og "bistand pa brukers premisser”
| dette kapitlet vil jeg reflektere rundt samspill mellom tjenestemottakere og tjenesteytere

generelt og spesielt. Etter Aleksander Kiellandulykken i 1980 har det vart mye fokus pa viktighe-
ten av tidlig profesjonell inngripen etter ulykker. Dette skulle veere spesielt viktig kunnskap for
sykehuspersonell pa akuttavdelinger. Men flere av informantene fortalte at de fglte seg oversett
og ikke ivaretatt i den farste vonde tiden pa de lokale akuttsykehusene. Bard, for eksempel, for-
talte om en intens lengsel etter en samtalepartner etter hans skremmende opplevelse pa kanten av
stupet. Pa tross av stadige anmodninger om & fa snakke med noen pa avdelingen, gikk det lang tid
for han ble hart.

Arthur Frank skrev pa nittitallet (1991 og 1995) to bgker om sine og andres mgter med
sykehustjenesten. Han kritiserte legenes profesjonelle opptreden, og betegnet dem som distanser-
te og Kkjelige. | fglge Frank erfarte han at de profesjonelle stilte krav om at han skulle takle sin
situasjon med alvorlig sykdom, usikkerhet og angst, uten at dette ble gjort synlig. Han opplevde
at det ble forventet at han skulle handle som om livet, hele livet, ikke egentlig var bergrt av syk-
dommen. Kanskje kan fagutaveres fraveer i forhold til & vaere til stede for pasienten bety at pasi-
enten stilles overfor denne type krav om a klare seg selv? Hvis tjenestenes utgvere ikke signalise-
rer aksept for at situasjonen kan oppleves som uutholdelig, er det kanskje ikke urimelig at de til-
skadekomne kan oppleve dette som forventning om at han eller hun bgr kunne “mestre” deres
kritiske situasjon, som om de var pa sykehuset for & bli "frisk” fra en midlertidig kroppslige til-
stand, for etterpa & vende tilbake til deres tilvante liv i tréd med Parsons sykerolle®. Om sitt be-
hov for & fa snakke med noen om sin nye situasjon, skrev han:

Jeg ma tilfgye at jeg ikke visste hva jeg ville si, eller hva jeg gnsket at legen skulle si. Jeg
hadde ikke behov for & grate eller skrike eller holde tale om livets forgjengelighet. Jeg er
ikke sikker pa om det jeg ville si kunne uttrykkes i ord. Men jeg trengte en eller annen
form for anerkjennelse pa det som hendte med meg. Den dagen ble jeg en som var kom-
met deden veldig nar, og jeg kunne nér som helst komme s& nar igjen. A komme dit hen
betyr & forandres (...) min doktor skulle ha funnet en mate a la meg forsta at han hadde
skjgnt det (Frank: 1991)

% | Talcott Parsons teori om sykerollen beskriver han en persons sykdom som om den er personens eget ansvar.
Personen blir syk, er syk en periode, og blir frisk (Becker, 1999).
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Bard fortalte at han slet med tanker om ulykken i mer enn to uker far en ung sykepleier satte seg
ned med han. Han mente at mange av sykepleierne og hjelpepleierne ble handlingslammet nar de
sa at han hadde det vondt. Han trodde ikke de visste hva de skulle gjare, at de tenkte at de "bur-
de” gjare noe spesielt, stille opp for han slik at situasjonen ble bedre for han. Og sa hadde de ikke
kompetanse til det. Men det han hadde behov for var a fa lov til a fortelle, at noen lyttet slik at
han fikk lgsnet pa ventilen”, ikke at de skulle komme med forslag til lgsninger. Frank (1991)
etterspurte en bekreftelse pa at personalet hadde sett hans angst og fortvilelse. Kanskje bare en
hand pa skulderen. Men han hevder at helsepersonell palegger seg selv a holde pa en distanse for
a leve opp til en slags profesjonalitetskrav. Berg (2004:98) hevdet at det er en del av legenes opp-
leering. Frank (1991, 1995) og Murphy (1990) pasto at det er allmenne erfaringer blant pasienter.
Men i lys av Franks pastand kan det veere at Bard hadde rett, at personalet opplever en hjelpelgs-
het fordi de faktisk ikke vet hva de skal gjere. Eller det kan vaere en slags selvbeskyttelse. Frank
hevder at helsepersonell snakker om sykdom og om skade, men ikke om helheten som handler
om a leve dette sammenbruddet i livet. Pa den maten dikterer tjenesteyteres profesjonelle distan-
sering maten pasientene skal respondere pa dette, sier han. Slik gar den syke glipp av de mulig-
heter til & forandre livet og synet pa en selv som ligger i det & veere syk (Frank, 1991).

| journalene fant jeg kun medisinske beskrivelser av kroppen og den enkeltes skader, di-
agnoser og antydede prognoser. Det var imidlertid ingen beskrivelser av verken rehabilitantenes
eller tjenesteyternes opplevelse av samspillet mellom dem. Jeg valgte derfor a ikke bruke journa-
ler eller skrevne rapporter.

| bogkene At the Will of the Body” (1991), og "The Wounded Storyteller” (1995) gjengir
Frank mange liknende fortellinger. | dag, tolv-femten ar senere, ser det ut som om verden gene-
relt ikke har forandret seg s mye — pa tross av tiar med idealer med “bruker i sentrum”. Men i
falge deltakerne i studien finnes det unntak fra denne distanserte veeremate. Mgtet med rehabilite-
ringsavdelingene hadde veert viktig for dem, og de beskrev hvordan de var blitt mgtt med forsta-
else og kunnskap. Nar de omtalte sine mgter med de ulike avdelingene pa sykehusene, formidlet
de farst og fremst personalet, deres veeremate og samhandlingen med dem. De la stor vekt pa
maten de ble Iyttet til, og den maten personalet bemerket alle framskritt, hvor ubetydelige de enn

kunne synes. Det var farst og fremst personalets personlige og menneskelig kvalifikasjoner de
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var opptatt av. Likesd var mgter med likemenn*’ som hadde ervervet verdifulle liv pd tross av
skadene, viktig for dem.

Rehabilitantene hadde opplevd et brudd i deres tilvante liv. Generelt poengterte de viktig-
heten av a erfare at de erobret stadig flere hverdagssituasjoner. | jobben med & gjenopptrene de
kroppslige funksjoner som fremdeles var intakt, hadde de kompetente tjenesteytere som bisto
dem i & leere teknikker for & mestre hverdagssituasjoner pa nye mater. Deltakerne i studien hadde
pa en bokstavelig mate havnet i grafta, eller pa kanten av et stup, med hele sin kjente verden.
Derfra skulle de skape seg en ny verden, en verden pa helt nye premisser. | boka ’Intoxicated by
My Iliness™ fortalte Broyard (1992) om viktigheten av & finne gode fortellinger i/om livet, og at
dette var en felles oppgave for pasient og fagutgver. Da jeg megtte rehabilitantene pa rehabilite-
ringsavdelingen s& det ut som om de allerede hadde begynt & skape “kart” over den verden de
skulle inn i etter sykehusoppholdet. De erfarte at de fikk hjelp til & skape nye fortellinger om sine
liv, at det var mulig a klare hverdagsoppgaver ved hjelp av teknikker selv pa et tidlig stadium i
prosessen, og at livet fortsatt hadde noe de kunne ettertrakte. De holdt allerede pa a etablere en ny
verden, og det virket som om de var ved & komme seg opp av grafta, eller bort fra stupet. Deres
spillerom i verden hadde fatt nye grenser, nye “regler”, men ingen av de involverte snakket om &
se seg tilbake eller forbli pa livets “grenseposter”. Samtlige fortalte optimistiske fortellinger som
de selv deltok i, og som de investerte i og satset pa. De hadde planer om eget hjem, om jobb og
fortsettelse av et selvstendig dagligliv.

Jeg hadde mgtt den enkelte ansikt til ansikt, og jeg kjente pa stor arefrykt for a vere ver-
dig den tillitten de hadde vist meg ved & la meg slippe inn i sveert sarbare omrader av livet. En av
de mater jeg mente a kunne gjere det pa, var a vise en aktiv tilbakeholdenhet for a ivareta deres
grenser, og holde fokus pa samtalen innenfor de rammer av faglighet som forskningsspgrsmalene
ga rom for.

Dette mgtet med den enkelte var den farste av fire. Deltakerne hadde valgt & mgte meg pa
de premisser de var blitt forelagt i introduksjonsbrevet. De var seks ulike mennesker med seks
ulike mater & mgte meg pa. Bade Jenny, Vidar, Sverre og Bard virket som apne fortellere som
fortalte detaljert om sine opplevelser, bade de faktiske forholdene rundt ulykken og sykehusopp-
holdene, forholdet til seg selv og til nerpersoner. Bard fortalte tilsynelatende uten merkbare for-

behold, mens Jenny hadde en viss reservasjon i forhold til meg. Mgtet med Vidar ga meg sa mot-

*T Likemenn: mennesker som hadde tilsvarende skader, og som hadde vzrt gjennom liknende prosesser
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setningsfulle falelser, at jeg valgte a dra tilbake etter en maned for & avklare noen av motsetning-
ene slik jeg har beskrevet det tidligere. Men han var den som &pnet seg mest, og vaget seg inn i
dype refleksjoner i samtalens lgp. Sverre hadde en spesiell mate a fortelle om kroppen sin pa. Det
var som om kroppen var en person han matte forholde seg til. Han hadde en rd” humor som be-
skrev et dypt alvor. Jens var en mann av fa ord, men jeg oppfattet ikke at det primeert handlet om
relasjonen mellom oss, men at han ikke var et "fortellende” menneske. Det virket ikke som om
han var vant med a bruke mange ord nar han fortalte om seg selv. Arne var den eneste jeg oppfat-
tet som drev streng selvsensurering, men som sagt — tiden ville kanskje gi meg et annet bilde av
dem alle?

Som en avrunding av presentasjonen av mine mgter med deltakerne, vil jeg gi en kort oppsum-

mering av mine funn sett i lys av mine antakelser i starten av studien.

4.3. Forste fase i forskningen
Gjennom farste fase i forskningen erfarte jeg at en del av de antakelsene jeg hadde hatt fgr data-

innsamlingen begynte var relevante for deltakerne i studien. Informantenes fokus var rettet mot
deres kroppslige endringer, mot fremskritt og nederlag i kroppsbeherskelse, samt prgving og fei-
ling i utgvelse av dagliglivets aktiviteter. De fikk stadig sterkere tro pa at de ville kunne klare seg
selv i dagliglivet, og de understreket at de pa tross av skadene var “de samme personer” som far.
Nar det gjaldt funksjonsnedsettelsens betydning for nere relasjoner, var det bare Jens og Jenny
som hadde gitt uttrykk for at de var usikre i forhold til mennesker som var viktige for dem. Jenny
var fortsatt usikker pa om hun kunne vere like tiltrekkende som tidligere nar hun satt i rullestol,
og Tora hadde utsatt samboskap med Jens. Vedrgrende mulighet til arbeid og selvforsgrging tok
samtlige det for gitt i et framtidig hverdagsliv.

Dog hadde Arne bange anelser. Selv om han understreket at han ville fortsette a leve som
for med et likeverdig forhold til sine venner — bare pa en annen mate - ga han samtidig uttrykk for
en underliggende, dyp angst for framtiden, og var skeptisk til det liv han ved hjelp av respirator
var vekket opp til.

Samspillet og kommunikasjonen med tjenesteyterne pa avdelingen ble gjensidig omtalt i
positive vendinger. Arne hadde imidlertid mattet remedisineres far de, i falge primersykepleie-

ren, fikk et rimelig godt samarbeid.
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4.4. Refleksjoner fgr andre etappe pa forskningsferden
En av utfordringene i det kommunale rehabiliteringsarbeidet jeg hadde erfaring fra, var a fa et

samspill blant fagutgvere i en heterogen og uoversiktlig organisasjon. Elementene i rehabilite-
ringsprosessen forgikk innenfor forskjellige kontekster hvor akterene ikke hadde naturlige felles-
arenaer. De hadde ikke samme perspektiver, og ikke engang terminologien var felles i de ulike
seksjoner og etater. | de kommunene jeg hadde arbeidet i kunne spenningsfeltet mellom seksjo-
nene eller etatene veere utfordrende. Arsakene kunne vare mange, men en av dem som skapte
store frustrasjon var at de ulike etaters prioriteringer var knyttet til forskjellige innsatsfelt. Jeg
hadde derfor antakelser om at palegget om a skulle ’samarbeide om & bista brukeren i hans egen
innsats™ i slike uoversiktelige organisasjoner kunne bli utfordrende. Det skulle bli interessant a fa
mgte den enkelte i hans og hennes hjemkommune og fa hgre hvordan bruker-med-virkningen og
hjelper-med-virkningen, eller kanskje samvirkningen ville forega. For det var der ute — ute i det
lokale samfunnet livet skulle leves — pa nye premisser.

Jeg hadde gjort mange tanker om min rolle som forsker innenfor et felt som hadde veert
mitt eget arbeidsfelt, og visste at faren for "hjemmeblindhet” ville vere til stede. Analyser og
refleksjoner i ettertid ville derfor veere avgjerende for forskningens kvalitet, dens validitet og
reliabilitet. Jeg sa for meg at i spesifikke fagfelt ville sma kommuner kunne vere mer sarbare enn
de store. Som fysioterapeut i en liten kommune hadde jeg selv mgtt personer med skader eller
sykdommer som var helt ukjente for meg, og hvor det ikke fantes et stattende faglig nettverk for-
di problematikken var ny for alle. Alt dette var med meg i min bagasje pa forskningsreisen, og
det var opp til meg om det skulle vare til nytte, om det ville forkludre forskningen, eller om det
bare ville veaere unyttig dedvekt.

| neste kapittel vil jeg beskrive forberedelser til min videre forskning, slik jeg forstar ret-

ningslinjene fra van Manen og Lindseth/Norborg.

4.4.1. Forberedelser til andre forskningsferd. Temaer til oppfelging

Reflecting on lived experience then becomes reflectively analyzing the structural or the-
matic aspect of that experience (van Manen, 1990).

Dette betyr, i falge van Manen, at a fa tak i og a formulere en tematisk forstaelse, ikke er en re-
gelbunden prosess, men en apen mate a ”se” mening. | den siste ende kan konseptet med temaer
regnes som et middel for & fa fatt i den ideen vi sgker. Tema gir kontroll og orden til forskningen.

Men tema er alltid en reduksjon av virkeligheten. Ingen tematisk formulering kan helt apne opp
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for en dypere mening, det gatefulle aspektet ved betydningen i en erfaring. For livet er sa komp-
lekst, sa sammensatt, at det i lys av de farste intervjuene er ngdvendig & hente fram noen av de
sider ved livet som ser ut til & veere mer grunnleggende viktige enn andre. Men det er mitt valg
som forsker. Forskeren styrer fokus med de spgrsmalsom stilles. Andre spagrsmal kunne ha styrt
fokus mot andre aspekter ved livet.

Nar temaene i transkripsjonene er blitt identifisert kan de bli objekter til refleksjon i opp-
falgende hermeneutiske samtaler som bade forsker og deltaker samarbeider i. M.a.o.: Bade
intervjuer og intervjuede gjer forsgk pa a tolke innholdet i de forelgpige temaene i lys av
de opprinnelige fenomenologiske sparsmalene. Bade forsker og intervuperson sper: “Er
det slik erfaringen virkelig er’? (Lindseth og Norberg, 2004:149)
Jeg matte derfor lgfte fram temaer fra det farste intervjuet for & la den andre samtalen bli en her-
meneutisk refleksjon over det som var kommet fram i farste samtale. Forskning pa mennesker og
mellommenneskelige relasjoner er opptatt av betydning. A vare menneskelig er & vare opptatt av
at noe har en hensikt, en mening, det er a ha behov for mening, et gnske om at alt har en hensikt,
sier van Manen (1990). Sterke gnsker (desire) er ikke bare en psykologisk tilstand, det er en mate
a veere til pa. Begjeer (desire) refererer til spesiell oppmerksomhet mot, og dyp interesse for spesi-
fikke sider ved livet.

Jeg gjennomgikk hvert enkelt intervju og skrev ned spgrsmal og kommentarer jeg gnsket
a utdype. En ting var felles for alle deltakerne. De var alle i gang med a bygge seg en framtid.
Dette innbefattet kultur, arbeid, skole og fritid i et nytt slags hverdagsliv. Jenny fortalte at hennes
viktigste mal var & "’ha seg en hverdag”. Vidar formulerte det slik:

Alt det jeg gjar, liksom for a klare meg pa egen hand er - Jeg tar jo tilbake de tingene

jeg kunne fra far, da. Leert meg pa en litt annen mate™.

En annen ting var den enkeltes identitet. Hvordan opplevde de seg selv, og hvordan var
deres relasjon til seg selv og til betydningsfulle andre? Var deres roller i familie, vennekrets og
samfunn blitt endret? Opplevde de seg selv som selvstendige, myndige personer som fikk ta be-
slutninger over sitt eget liv slik de hadde gjort far ulykken? Maktaspekter ved relasjonene mel-
lom hjelper og mottaker var en faktor som matte falges opp. Fenomenene den levde kroppen,
levd tid, levd rom og levde relasjoner var grunnleggende.

Ogsa far denne forskningsferden hadde rehabilitantene selv satt meg i forbindelse med en
sentral tjenesteyter i rehabiliteringstjenesten. Helga hadde en spesiell rolle som primersykepleier

for Arne. Vidars, Jennys og Bards primarkontakter i kommunen var fysioterapeuter, Helge, Han-
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ne og Hans, og alle var i privat praksis. Jens hadde hatt mest kontakt med en ergoterapeut, Her-
gunn, og satte meg i kontakt med henne. Sverre hadde utsatt kontakten med hjelpeapparatet, sa
jeg snakket ikke med noen tjenesteytere vedrgrende han.

Men la meg na fa invitere leseren med pa en reise til sma og store steder i utkant-Norge
for & mate Jenny, Jens, Arne, Bard, Vidar og Sverre, mennesker som strevde for a fa etablert en
hverdag etter at livet de levde ble satt ut av spill, og hvis viktigste mal var a fa en overskuelig og
oversiktelig hverdag. La oss undersgke hvordan mgtene forgikk der ... i deres egne hjem, pa de-

res hjemmebaner.
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5. Andre del av forskningsferden — til ukjente trakter?

5.1. Pa forskningstokt i utkant-Norge
Tiden for reisens andre del var kommet, mitt farste besgk til deltakerne i deres hjemkom-

muner. Da hadde de vart hjemme fra to til fire maneder. Jeg ringte og avtalte tid og fikk navnet
pa de tjenesteyterne jeg skulle intervjue i den kommunale rehabiliteringstjenesten. Rehabilitante-
ne hadde sett fram til & komme hjem og ta fatt pa et "vanlig” liv. Jeg var spent pd hvordan de
hadde tilpasset seg livet i sine egne hjem.

Forskning viser at nermiljget stadig betyr mindre for mennesker som bor i urbane strgk
(Gullestad, 1989). Verden er lett tilgjengelig med bil, fly, tog, bat og ulike former for telekom-
munikasjoner. Pa samme tid, hevder Gullestad, vet vi at nermiljget er serdeles viktig i enkelte
livssituasjoner. Pa det kommunale tjenestenivaet er det mulig for forvaltningen a stimulere bade
det formelle og det uformelle hjelpeapparatet i situasjoner som for eksempel rehabilitering av
skadde eller syke. Her kan gjennomsiktigheten i nermiljget fore til at en "ulykkelig, skadet sam-
bygding” blir favnet om og ivaretatt ved hjemkomsten. Men det kan ogsa vaere motsatt, at for-
dommer mot den som har valgt livsformer utenfor de etablerte, kan fare til utstatning og vanske-
liggjare hjelper-mottaker-relasjoner. Et interessant spgrsmal ville veere hvordan den enkelte had-

de tilpasset seg, og ble mottatt i hjemkommunen.

5.1.1. Tilbake i hjemkommunen
Jeg reiste til Hansgy siste dag i november. Jeg ankom midt pa dagen, og tok kontakt med Arne.

Han bodde i en liten, men veltilpasset leilighet med utsikt over havna og fjorden. Leiligheten var
i annen etasje, med heis og elektriske dgrapnere som kunne styres med fjernkontroll. Utsikten var
formidabel, og leiligheten var praktisk hvis alt det elektroniske fungerte, men det slo meg at en
brann matte kunne gjgre den til ei livsfarlig felle! For & komme meg inn i leiligheten, matte jeg
vente til hjemmesykepleieren kom for & lase opp derene. Arne hadde mistet fjernkontrollen pa
gulvet, sa han hadde ingen mulighet til & betjene verken darer, telefon, fjernsyn eller video. Han
hadde derfor ikke hatt mulighet til & tilkalle hjelp, og ba om a bli vasket og stelt og at leiligheten
skulle luftes far jeg kom i nrheten av han. Han sto i en “stabenk”, en benk han kunne “stroppes”
fast til, og som kunne vippes i vertikal stilling slik at han sto i den. Fordi muskelaktiviteten var

borte var dette ngdvendig for a stimulere blodsirkulasjon, bein- og muskelvev, lungefunksjon og
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andre organer. Arne var tilfred med leiligheten, men han var forbeholden nar det gjaldt Hansgy
som bosted.

"For det er begrenset hvor jeg kan vare pa kveldstid og sant. Hvor jeg kommer inn —

hvilke butikker jeg kommer inn pa. Sann sett var Storbyen veldig flott & veere i”.
Intervjuet startet i halv- firetida sgndag ettermiddag. Arne virket trgtt under hele samtalen. Han
gjespet og strakte seg uavlatelig. Arnes mate a-veere-i-verden pa hadde alltid vert a veere i konti-
nuerlig bevegelse. Na var bruk av armene og ansiktet de eneste bevegelser han kunne uttrykke
seg med.

| fem-halvsekstida pa ettermiddagen ba han om a fa legge seg, og jeg gikk. Jeg ruslet litt
rundt i sentrum av tettstedet der han bodde. Det var et trivelig sted, med julegate og ganske

mange butikker. Men her var det langt fra intensjonene i regelverket*®

om universell utforming av
bygd og by! I ”Fra bruker til borger. Nedbygging av funksjonshemmende barrierer” (NOU
22:2001), star det (noe omskrevet) at mennesker med funksjonsnedsettelser ikke skal integreres i
Norge. Norske borgere skal ikke integreres i sitt eget land. Nasjonen Norge er bebodd av ulike
borgere, og samfunnet skal vare tilpasset hele den menneskelige variasjonsbredde. Men her var
ikke mye tilpasset verken svaksynte eller rullestolbrukere. Til og med brukere av rullator ville
veere forhindret fra @ komme inn pa offentlige steder! Arne hadde uttrykt bekymring for & bli
bundet i et lite stimulerende neermiljg. Det kunne synes som om hans uro ikke var ubegrunnet,
men det ville tiden vise.

Arne var ung, men han hadde likevel veert lenge borte fra tettstedet. Bygdefolket hadde
hert om rusmisbruk og et utsvevende liv, og hadde sett familiens fortvilelse over dette. | samtalen
med Helga, Arnes primearkontakt, forsto jeg at ryktet om hans “ville” ungdomstid kom far han,
og farte til at usikkerhet og fordommer vanskeliggjorde samspillet mellom noen av tjenesteyterne
0og Arne.

Jeg fortsatte min reise. De andre rehabilitantene bodde i byer med starre tilgjengelighet til
offentlige darer enn Hansgy, og et starre, mer variert neermiljg. | tillegg hadde de velfungerende

armer og hender, og hadde andre forutsetninger for a klare praktiske utfordringer i hverdagen.

8 St.meld. 21, 98/99 ”Ansvar og meistring, mot ein helskapleg rehabilitering; NOU 22/2001 "Fra bruker til borger.
Nedbyg ging av funksjonshemmende barrierer”, St.meld 40/2004 med samme navn; Regjeringens handlingsplan for
gkt tilgjengelighet for personer med nedsatt funksjonsevne. Plan for universell utforming innen viktige sam-
funnsomrader
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Bard kunne ga korte avstander og hadde behov for lite tilpasning av hjemmet sitt. Vidar og Jens
hadde fatt nye leiligheter og Jenny og Teodor hadde kjgpt nytt hus tilpasset bruk av rullestol. Lei-
ligheten Sverre og hans familie bodde i var liten og var darlig tilrettelagt for & kunne trene i, sa de
var pa jakt etter et nytt bosted. | tillegg var uteomradet bratt og uframkommelig og hindret Sverre
i & bevege seg ute.

Jens og Jenny hadde veert hjemme noen uker, men pa tidspunktet for intervjuet var de pa
et rehabiliteringssenter, og jeg matte dem der. De sa med optimisme og forventning fram til livet
i eget hjem. De beskrev stor framgang siden de reiste fra Sykehuset. Leiligheten Jens hadde flyt-
tet inn i var et stykke fra byen, og var tilpasset en hel familie. Siden Tora og hennes barn ikke
flyttet inn som planlagt, ble livet annerledes og de sosiale behovene ble endret. A komme tilbake
til arbeidsmiljget ble derfor sveert viktig, fortalte Jens, sa han valgte a begynne a arbeide like etter
han kom hjem. Sa snart han fikk dusjstol og kunne dusje seg selv, ble behovene hans for bistand
fra det offentlige begrenset til fysioterapi samt til ergoterapi ved behov for hjelpemidler og til-
pasning av bolig. Det samme gjaldt Jenny, Vidar og Bard. De beveget seg alle relativt fritt pa
ulike mater, og klarte seg selv i egne hjem. Men de hadde store forventninger til & fa bil slik at
verden kunne bli lettere tilgjengelig, og mulighet til sosial og samfunnsmessig deltakelse kunne
bli utvidet. Vinternorge kan veere vakkert, men skaper store utfordringer for folk som ferdes i
rullestol, sukket Vidar med et smil!

Da jeg ankom hjemmet til Sverre, sto han i dgren og ventet. Han hadde vert fire uker pa
et rehabiliteringssenter etter sykehusoppholdet, og kunne ga med en del besver. Sverre hadde
ingen kontakt med tjenesteytere i den kommunale rehabiliteringstjenesten. Han hadde rekvisisjon
til fysioterapi, men var sliten og lei av all treningen, og ville vente til etter jul far han satte i gang
med videre fysioterapi. Sverre hadde fremdels en del smerter, men var pa "full fart” inn i framti-

den.

5.1.2. Rehabilitantenes andre etappe — Fortellinger om hverdagsliv
Reisen til et selvstendig liv var kommet inn i et nytt terreng, i en ny fase. Flere av mine medrei-

sende hadde snakket om at deres viktigste rehabiliteringsmal var a reetablere en hverdag. Jeg
henvendte meg til Marianne Gullestad og hennes forskning om kultur og hverdagsliv for a fa en
bredere forstaelse av hverdagsliv som fenomen (Gullestad, 2000). Hun skrev at begrepet "hver-
dagsliv” er diffust og har mange dimensjoner innenfor samfunnsvitenskapene. Men blant disse er

det to dimensjoner som umiddelbart peker seg ut, hevder hun, nemlig den daglige organisering av



Skadet for livet - myndig i eget hus? 129

oppgaver og virksomheter, og hverdagslivet som erfaring og livsverden. At dette var utfordrende
for mennesker med nyervervede funksjonsnedsettelser, var en av de antakelser jeg hadde gjort
ved studiens begynnelse.

Pa sykehuset hadde de hatt forventninger til hjemkomsten. Men det viste seg at det a
komme hjem ikke var bare enkelt. Na matte de lere & bli kjent med de muligheter og begrens-
ninger de na hadde i forhold til & leve i samfunnet. Mange deler av den verden de hadde tatt for
gitt, var ikke lenger tilgjengelig for dem. Samfunnet hadde begrensninger de tidligere ikke hadde
registrert. Det hadde ikke vert begrensninger for dem. Dette viser til gjensidigheten mellom
kropp og verden. Rommet, livsrommet, samfunnsrommet, mellommenneskelige relasjoner de
hadde tatt for gitt, matte de pa mange mater leere & kjenne pa nytt. Ja, til og med tiden ble anner-
ledes. Fortiden virket fjern og uvirkelig, og natiden dreide seg mest om dem selv. Som Vidar ut-
trykte det:

”” —jeg har jo prioritert meg sjgl sann til & begynne med. Brukt tida pa meg sjol”.

Eller Sverre:
... akkurat na feler jeg det sann at jeg ikke henger helt med sann som jeg gjorde. Man blir
litt mer sann ... egoistisk. Man tenker bare pa seg selv”.
De var enda ikke kommet opp av “grgfta” og ut pa en livsvei hvor de kunne ferdes alene. Noen
av dem, for eksempel Jenny og Vidar, hadde sterke hender bade privat og offentlig som hjalp og
stgttet dem i riktig retning. Andre, som Bard, ble mgtt med et offentlig hjelpeapparat som ga han
en opplevelse av a veere kastet ut i en elv hvor det ble forventet at han skulle kunne svemme mot-
strams. Med seg pa reisen hjem hadde de lover og forskrifter som skulle vere retningsgivende for
den videre rehabiliteringsprosessen. La oss falge dem hjemover, og se hvilke erfaringer de gjorde
i lys av disse lover og forskrifter. Noen erfaringer hadde de felles. De presenteres tematisk. Andre
var spesielle og blir presentert eksplisitt. Begge er viktige a fremstille for a fa innsikt i mangfol-

digheten av erfaringer mennesker kan ha i rehabiliteringsprosesser.

5.2. Daglig organisering av oppgaver og virksomheter.
| fglge Murphy (1990:57) er det forst ved hjemkomsten fra sykehusets trygge rammer en

person kan forstd dimensjonen av de skader han eller hun har fatt. La oss ta med oss hans erfa-
ringer pa den videre ferden:

Det var forst etter min tilbakekomst til den virkelige verden av familieere former, gjen-
stander og folk, at dimensjonen av mine funksjonshemninger gikk opp for meg.
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Sykehuset hadde veert et annet univers, et sted bebodd av syke folk, mange i mye verre si-
tuasjon enn jeg, og av deres voktere. Det var en utenomjordisk plass hvor vare signifikan-
te andre — en sjargong, men treffende for de som star oss naermest, og hvis forventninger
sterkest former vare handlinger - skiftet umerkelig fra familie, venner og kolleger til leger,
sykepleiere og assistenter (Murphy, 1990:57).

Deltakernes viktigste mal ved hjemkomsten, var a klare seg selv. Vidar beskrev det slik:

’Det er & flytte inn her og klare seg sjal, kan du si, a gjegre alle daglige gjgremal morgen
og kveld, og ha et vanlig sosialt liv som man hadde fgr, nar man var ute blant venner og
bekjente pa butikker og kino og sanne ting og ... etter hvert begynne a tenke litt pa jobb
igjen”.
Vidar sa pa alt som en utfordring, og var begynt pa et treningsprosjekt hos fysioterapeut hvor han
ved hjelp av svingteknikker kunne forflytte seg med krykker.
”Jeg har fatt sdnne laseskinner som er tilpasset meg, for & si det sann. Som laser beina
sann at jeg kan sta pa dem med krykker”.
Pa den maten hapet han a kunne komme seg pa steder som var utilgjengelig for han med rullestol.
Utfordringen var imidlertid & unnga belastingslidelser i armer og skuldre, sa treningen matte til-
rettelegges med klgkt og varsomhet.

’Og jeg gnsker a fa det til for & fa det som en avveksling, ikke minst, for treninga sin del”.

For Arne hadde drammen om et selvstendig liv i egen leilighet med neere relasjoner til vennene,
veert det han hadde sett fram til. Men han erfarte at hjemkommunens lgfter brast da han matte snu
i dera allerede dagen far han skulle reise hjem fra Sykehuset. Bard erfarte at hverdagen ble mer
strevsom og travel, og utfordringene starre enn forventet. Det virket som om kommunale instan-
ser s& Bard gjennom V-3*°, og underkjente hans beskrivelse av hvilke behov han hadde. P&
kommunens tildelingskontor fikk Bard beskjed om at hans skader var

... uavklart, og da ville de ikke tilpasse en ny rullestol. Det var liksom fgrste beskjed jeg
fikk. Da fikk jeg en rullestol som var lite hensiktsmessig, sa de farste fjortendagene, tre-
ukene sa holdt jeg pa a slite meg ut! Jeg sa ikke for meg daglig trening, jeg sa ikke for
meg at jeg kunne ga og handle bare sann daglig i butikken min. Det var veldig tungt. S&
jeg klaget pa det, og da var det en person i kommunen som liksom skar gjennom, og da
fikk jeg en aktiv-stol som jeg har i dag. En som er mer funksjonell” (Bard).

Med opplevelsen av & ha blitt sett og hart, og behovet for en funksjonell rullestol ble forstatt og

etterkommet, ble hverdagen mer overkommelig for Bard. Han fikk pagangsmot og lyst til  sta

* Med positiv egentilskrivning og negativ annentilskrivning
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pa, og lerte seg & mestre funksjoner han trengte for & ta vare pa seg selv. For Jenny, Jens, Vidar
og Arne var egenhygienen hverdagens stgrste ufordring. Jenny beskrev det slik:
"R f& g& pé& do er noe som m& organiseres som en fast rutine: Kateterisering, tarmtem-
ming og sa videre™.

Mulighet for offentlig ydmykelse hang over dem. Jenny sukket:

’Nei det er nd merkelig nar du plutselig kommer tilbake til bleiestadiet i voksen alder.

Det blir et hinder. Du gar hele tiden og tenker, mens du er ute: ”Tenk hvis jeg far et

uhell” eller noe sant™.
A 4 kontroll over dette var det fremste og sterste malet for dem alle. Jenny var i en gunstig situa-
sjon i forhold til Arne, Jens og Vidar. Hun hadde bevegelser i benene. Selv om hun hadde sterke
spasmer, og bevegelsene ikke var hensiktsmessige, kunne hun sta oppreist og fa pa seg buksene
selv. Det ga henne starre frihet i forhold til & komme seg til steder hvor toalettene ikke var spesi-
elt tilrettelagt for rullestolbrukere. Vidar og Jens var mer avhengige av faste regimer og rutiner,
men pa sikt mente de det ville veere mulig for dem a klare a organisere dette selv. Arnes situasjon
var verre. Han kunne ikke bruke hendene, sa han kunne aldri hjelpe seg selv verken med tarm-
eller bleeretamming. Dette hadde stor betydning for hans daglige aktiviteter, og for hans opple-
velse av verdighet. Hans gjeremal, enten det var egenhygiene, matlaging, shopping eller besgk
hos venner eller familie, matte passe inn i hjelpernes turnus. Faren for autonom dysrefleksi
skremte tjenesteyterne, og farte stundevis til uholdbare konflikter — noe vi kommer tilbake til
senere.

Sverre sa ingen framtidige grenser i forhold til sine aktivitetsmuligheter. Men forelgpig
ble han begrenset av smerter og darlig utholdenhet. Han beskrev et nytt slags liv hvor alt som
skulle gjeres matte veere planlagt, gjennomtenkt.

"Na& ma alt planlegges, fra det minste til absolutt alt, altsd. Skal jeg i dusjen, s& ma jeg
planlegge det! Ja, altsa ... Skal jeg sta opp om morgenen, sa ma jeg planlegge det! Det er
greit & vakne, men jeg skal ut av den senga og, skjgnner du. Sa ma jeg ligge og kjenne et-
ter”.

Alt som skulle skje matte vurderes opp mot de krefter han hadde brukt tidligere den dagen eller

dagen far, eller om han eventuelt hadde planer for dagen etter. Det vanskeligste var forholdet til

%0 Ved ryggmargskade i nakkeregionen kan konsekvensen av at blzra ikke tammes nar den er full, fare til at det skjer
en livstruende blodtrykksgkning med dgden til falge (se kap.3.1.7).
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hans tre ar gamle datter. Hvordan skulle han fa et sa lite barn til 4 forsta alle begrensningene til
faren? Noe ble lgst ved 4 tilbringe tid med "rolig-aktiviteter”.

”*Jeg er blitt en klgpper med puslespill og nede-pa-golvet-leker!™.
Men selv det matte planlegges ngye, for det matte legges til rette for at han skulle kunne komme
seg opp fra gulvet igjen. Noen ganger tradte den tilvante kroppen fram og situasjonen ble prob-
lematisk. For eksempel hadde han patatt seg a ta ei steik ut fra ovnen en gang han var alene
hjemme. Han kom seg ned og fikk apnet steikovnsdgra — og sa tradte den tilvante kroppen til
side. Som den aktuelle kroppen kunne han ikke gjennomfgre handlingen. Han kom seg ikke opp,
og matte hvile lenge pa gulvet far han fant mater @ komme seg opp igjen. Alle dagliglivets aktivi-
teter handlet om trening. A reise seg fra en stol, ga etter posten eller vaske koppene ved kjokken-
benken, var balanse og styrketrening.

“Uansett hva jeg gjar, bestar det i arbeid. Noen vil kalle det for arbeid. Men jeg kaller alt

jeg gjer for trening. Altsa, hvis jeg bruker sju minutter ned i postboksen og henter posten,

sa har jeg trent. Ja. For da har jeg ballansert. Da har jeg gatt™.
Sverre hadde ikke tatt kontakt med noen av de kommunale aktgrer som etter forskriftene skulle
samarbeide om a gi ngdvendig bistand til brukeren i hans egen innsats™ (Forskrift for rehab. §
2). De hadde heller ikke tatt kontakt med han. Legen hadde gitt han rekvisisjon til fysioterapeut,
men han orket ikke mer trening eller behandling pa dette tidspunktet. Han matte ha en pause.

Pa rehabilitantenes “ovale weekend” fra Sykehuset hadde de sammen med fysio- eller er-

51 som maétte til for at de skulle kunne flytte hjem.

goterapeut tatt noen “organisatoriske grep
Ingen av de tjenesteyterne deltakerne hadde valgt ut som mine samtalepartnere hadde noen spesi-
ell koordinatorfunksjon, ettersom ingen var blitt gitt en koordinatorrolle. Vidar, Bard og Jenny
hadde best kontakt med sine fysioterapeuter, Helge, Hans og Hanne, og formidlet kontakt med
dem. De arbeidet alle i privat praksis, og hadde ingen formell kontakt med andre aktarer i rehabi-
literingsvirksomheten i kommunen. Jens hadde invitert ergoterapeuten Hergunn til & snakke med
meg, mens Arne hadde satt meg i kontakt med sin primarkontakt blant sykepleierne, Helga.
Samtlige, bortsett fra Sverre, startet med aktiv trening og behandling hos fysioterapeut
umiddelbart etter hjemkomsten. Ved behov for hjelpemidler eller tilrettelegging av bolig og, i
Jens’ tilfelle, arbeidsplass, tradte ergoterapeut til. Hiemmetjenesten, sykepleiere og hjelpepleiere

var engasjert hos bare to av de seks. Arne hadde kontinuerlig bistand, mens Jens fikk hjelp til

%! Slik Hergunn uttrykte det hos Jens
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dusjing fordi det tok et par maneder fgr han fikk dusjstol. Etter at han fikk dusjstolen var de ikke
lenger engasjert hos han. Hjemmehjelp til renhold organiserte han selv privat.

Rehabilitantene var allerede godt i gang med & skape seg en hverdag, med det var enda
langt igjen far de hadde skapt seg en selvstendig tilveerelse de kunne kalle en ”normal” hverdag.

| det neste kapitlet skal vi se pa hvilke utslag noen av de rettighetene myndighetene har

gitt rehabilitantene i deres hjemkommuner.

5.2.1. Bistand til egen innsats i hjemkommunen. Individuell plan, koordina-
tor og tverrfaglig samarbeid

Av de seks tjenestemottakerne som deltok i studien, hadde fire spurt om a fa individuell
plan, Jenny, Jens, Vidar og Bard. Forskriftenes § 4 sier at "Tjenestemottakere med langvarige og
koordinerte tjenester..”” har rett til & fa utarbeidet en slik plan, men ettersom det ikke er presisert
hva som legges i begrepene "’langvarige og koordinerte™, sa det ut til & ha skapt forvirring hos de
kommunale fagutgverne. Alle, unntatt Arne, var blitt fortalt at en slik plan ikke var aktuell for
dem, og det var ikke noe formelt samarbeid mellom aktgrene som bisto noen av rehabilitantene.
Men bistandsyterne ga uttrykk for behov for samarbeid mellom aktgrene — bare ikke enda, og
initiert av noen andre enn dem selv. Ingen av dem kjente til Forskrift om Individuell Plan som i 8
6 sier at ansvar for a igangsette utarbeidelse av individuell plan er gitt den del av kommunens
helse- eller sosialtjeneste som tjenestemottakeren henvender seg til”’. Selv om tjenestemottakerne
selv ba om & fa en individuell plan, formodet hjelperne at de trengte tid til & fa konsolidert seg i
sin nye situasjon far et slikt planarbeid eller noen form for samarbeidsgruppe ble satt i gang. Men
som Hanne, Jennys fysioterapeut sa:

’Siden hun er sa ung, og hun skal tilbake til arbeid, da er det nesten ngdt til a bli ei sam-
arbeidsgruppe. Jeg kan nesten ikke se noen annen mulighet. For det er jo litt viktig, ikke
sant, at vi personene som har ... fysioterapeut, ergoterapeut, og ellers de som skal ha med
henne & gjere, at vi vet hva hverandre gjgr, sant?”
At forskriftene palegger at en skal sikre at det til enhver tid er en tjenesteyter som har hovedan-
svar for oppfalging av tjenestemottakeren™ (Ind.plan, 2005:12) var heller ikke en ordning de
kommunale tjenesteyterne kjente til. Hergunn, Jens’ ergoterapeut, beskrev individuell plan som et
arbeidsverktgy hun sa liten nytte i & utarbeide.

Jeg vet ikke, etter min erfaring med individuelle planer, hvor nyttig de er som arbeids-
verktagy”.
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Kommentaren viser hvor innflgkt en prosess kan vaere nar en setter seg fore a gi allerede eksiste-
rende begreper nytt innhold. Tjenesteyterne beskrev individuell plan som en type fagplan som
skulle fungere som felles arbeidsverktgy, mens intensjonen i forskriftene definerer Individuell
plan som tjenestemottakerens. Formalet er ogsa at det skal veere retningsgivende for alle aktgrene
i prosessen. Veilederen (2001) foreskriver at individuell plan skal vere skrevet i et sprak som
planens eier, rehabilitanten eller noen som representerer vedkommende (for eksempel hjelpever-
ge eller pargrende), forstar, og eventuelle fagplaner skal vere underplaner, i trad med den over-
ordnede individuelle planen (86, annet ledd).

Helge, Vidars fysioterapeut, sa omtrent det samme som Hergunn. Han trodde ikke Vidar
hadde behov for individuell plan, koordinator eller en formell samarbeidsgruppe enda. Det var for
mye som skjedde for tiden, og han trodde Vidar hadde nok forelgpig. Samtidig fortalte han at
Vidar hadde uttrykt gnske om:

... mer informasjon om rettigheter og ikke rettigheter. Der tror jeg han syns det mangler

en del”,
men han sa ikke at han hadde et ansvar i forhold til det. Han mente imidlertid at Vidar ville fa
bruk for mer helhetlig bistand etter hvert som han kom til erkjennelse av ”’situasjonens fulle vel-
de”. Men kanskje hadde ’situasjonens velde” en side som ikke ble lgftet fram, nemlig at rehabi-
litantene brukte mye tid og mange krefter til & finne fram i alle de etater og avdelinger som utgjer
en kommunal rehabiliteringstjeneste. Sa lenge de ikke var blitt henvist til en sentral koordinator
for den kommunale rehabiliteringstjenesten, eller blitt informert om mulig innhold og betydning
av individuell plan, og heller ikke om “en tjenesteyter som har hovedansvaret for tjenestemotta-

%2 stilte de heller ikke krav om det. Jenny ble betenkt da jeg brakte sparsmalet p& banen,

keren
for hun hadde hert om individuell plan og var nysgjerrig vedrgrende en slik plan, men som de
andre visste hun ikke hva det var.
"Da ma jeg jo snakke med dem det gjelder, da, om a fa litt tips og veiledning til a lage
denne individuelle planen. For det er noe som ikke har veart sa mye nevnt” (Jenny).
Vidar fortalte at han hadde kartlagt hvilke personer han trengte, men de hadde ingen kontakt med
hverandre.

’Nei, vi har ikke hatt noen mgter,” fortalte fysioterapeuten. ”’Jeg har vart pa mitt nes og
de andre pa sitt. Har ikke hatt kontakt med noen av de andre”.

%2 Individuell plan, 2005:14
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Det stilles mange krav til mennesker som midt i en massiv tapsperiode skal reorganisere livet sitt
pa nye premisser. En av ulempene med at det blir forventet at rehabilitantene skal kartlegger mu-
lighetene sine selv, er at som ny tjenestemottaker er de fleste uvitende om hva slags rettigheter de
har og hvilke tilbud som finnes i omradet de bor i. | denne fasen var det rehabilitantene sukket et
gnske om & ha en spesiell kontaktperson a forholde seg til.

’Det kunne ha veert greit a fa litt innspill fra noen som har erfaring”, tenkte Vidar hayt.

’Men jeg holder fatt i tingene sjgl. Jeg vet ikke hvem som tar initiativet til noe sant? Om

det er jeg eller? — Det er vel antakeligvis jeg”.
Femten &r etter at Helsedirektoratet pdla kommunene®® & ha en fast adresse for rehabiliterings-
virksomheten, hadde ikke alle kommuner fatt organisert en slik tjeneste. | falge Samsynt og
Framsynt (Fredriksson, 3, 2006) forela det enda ikke noen sikker oversikt over hvor mange
kommuner og helseforetak som hadde etablert en koordineringsfunksjon som oppfyller forskrif-
tenes minstekrav. | Bards hjemby var det en slik koordinerende enhet, men han hadde ikke hart
om det. Dette var i trad med delrapportens undersgkelse som viste at ... helt grunnleggende
funksjonskrav ikke var oppfylt” (s.s.:7) hos en del av de kommuner som hadde rapportert at de
hadde en slik tjeneste. Men Bard hadde et gnske om

’at man skulle ha hatt et mgte med en sann person som kunne gi en oversikt over de tje-
nestene som kommunen kan bidra med i en sann fase. Ja. Presentert de tjenestene man
kan fa, og hvem man skal kontakte, ikke minst!”

”Man er jo heilt grann,” sukket Jens. ’Jeg far sette meg ned a lese forskrifter og sant.

Det burde jeg vel ha gjort™.
Ogsé dagens forskrifter™ gir retningslinjer om at hver kommune skal ha en koordinerende enhet
folk kan henvende seg til i rehabiliteringssaker, og i tillegg skal hver tjenestemottaker skal ha en
personlig koordinator som *har hovedansvar for oppfalging av tjenestemottakeren ...>>”, en an-
svarlig tjenesteyter som har spesiell innsikt i de behov og ressurser akkurat den personen har. En
slik spesiell tjenesteyter hadde ingen av tjenestemottakerne fatt — av den grunn at ingen av tjenes-
teyterne kjente til regelverket!

I boka ” Individuell plan. Et sesam, sesam?”” (Thommesen, et.al., 2003), beskrives utar-

beidelse av Individuell plan som en mulighet til dialog hvor partene kan bygge bro til hverandre.

>3 Helsedirektoratets skriftsserie nr 3/91

> Forskrift for individuell plan trétte i kraft i 2001, og revidert i 2005; Forskrift for habilitering og rehabilitering,
2001,

% Veileder for individuell plan, 2005:12
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Et spgrsmal er om utarbeidelse av en individuell plan ville ha kunnet vise deltakerne i studien
veien til Rom-2 (fig.2) etter Edvardsens perspektiv (1998), og hjulpet dem til & se hverandre
gjennom V-1 (fig.3) og Vr-1 (fig.4) med gjensidige positive selv- og andretilskrivninger? Og
ville de der ha funnet mulighet til & skape et mate mellom likeverdige forskjeller og bygge opp
tillit gjennom a

holde mistenksomheten i tamme (...) Her er det ikke knekten som speiler seg i herren,

og omvendt. Her er det den undrende som speiler seg i den andres forskjell, og omvendt,

og over tid kanskje lar seg friste av det (Edvardsen, 199812:)?
| forholdet mellom tjenesteyterne og Arne kunne det se ut til at det ble satt lite fokus pa rela-
sjonsbygging. Sakens alvorlige karakter sa ut til & ligge over fagutgverne som en jernklemme, og
det virket som om de forsgkte med alle maktmidler & forandre han etter modell av Rom-4. Det
som sa ut til & veere viktig for dem a fa han til & skjgnne at han matte “’fgye seg inn i en omdefi-
nert versjon” (s.s.). Alt annet, ga de inntrykk av, ville kunne fa katastrofale fglger for han.

Andre av rehabilitantene var blitt invitert inn i Rom-2, i dialogens rom, og opplevde at de
hovedsakelig ble sett gjennom V-1, med positiv selvtilskriving. Men av og til var de innom V-
3%, og tjenesteyterne hadde behov for & oppdra dem i sitt bilde. Og kanskje var det et “blindt”
hjerne i rommet som skjulte mulighetene som la i utarbeidelse av en individuell plan? Birger, en
person vi far mate i boka “Individuell plan. Et sesam, sesam” (Thommesen, et.al., 2003:13) for-
teller at for han var planen som arbeidsverktay ikke viktig i det hele tatt. Men arbeidet med & ut-
arbeide planen var viktig for han. Far ble ikke min rgst hgrt”, fortalte han. ’Na blir jeg mgtt
med respekt. Individuell plan gjer at det er jeg som blir hgrt”. Kanskje gir Individuell plan en
mulighet til & flytte fra Rom-4 hvor de faglige, kyndige monologer hersker til Rom-2, de hvor de

likeverdige forskjeller motes?

Behovet for en koordinator ble definert bort av tjenesteyterne, med en begrunnelse om at
rehabilitantene var sa "oppgaende” og selvstendige at de ble ansett a kunne klare a organisere
hverdagen sin selv. Unntaket var Arne, men pa grunn av ferietid var det ikke utpekt noen koordi-
nator forelgpig. Bade Jennys og Bards fysioterapeut uttrykte behov for et formelt samarbeid pa
sikt, samtidig som de beklaget at det ikke var arenaer i fagmiljget hvor et slikt samarbeid funger-

te. Men ellers hadde alle faguteverne forventninger om at rehabilitantene ville komme til a klare

% Gjennom det tredje vinduet, V-3, finner vi oppdrageren med en positiv selvtilskrivning og en negativ andre-
tilskrivning.
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seg selv. Hergunn, Jens’ ergoterapeut, beskrev for eksempel Jens som en praktisk rettet mann
som hurtig klarte & organisere livet sitt etter sine nye livsbetingelser.
”Jeg tror han er ganske klar pa at han trenger hjelp i gitte situasjoner, i gitte faser av li-

vet, kanskje. Men han er og veldig klar pa at han er ngdt & ga leypa sjel. At vi kan veere
der og gjere en del praktiske tilrettelegginger for’n, altsa gjere ting ...”.

Jeg oppfattet stemmen som nedlatende i det jeg fornemmet at hun svingte innom V-3 og uttrykte
at han var urealistisk i sine hap om hvilken betydning for eksempel en bil vil fa for han.

... bare at han far bil, at han far denne elektriske utestolen, sa blir verden sa mye enkle-

re” (Hergunn).

Kanskje hadde hun rett, men hvis vi fglger Merleau-Ponty i hans eksempel om objekter
som et middel mennesket kan interagere med verden gjennom, vil bilen kunne fungere som en
utvidelse” av egen kropp, og vil pa den maten innlemmes i hans eller hennes veren-i-verden
(Bengtson, 93). | Merleau-Pontys perspektiv vil en bil for Jens veere noe radikalt annet enn for
andre som kun trenger en bil som et framkomstmiddel, slik Murphy (1990:76) beskrev bilen som

mulighet til spontanitet og selvstendighet.

5.2.2. ... 0g etter hvert begynne a tenke pa arbeid...
I Norge som i vesten for gvrig, er selvstendighet et universelt aspekt ved sosiale relasjoner. Ev-

nen til & klare seg selv, til & utgve en maksimal sjglraderett er en essensiell ingrediens i en fun-
damental livskraft, i vilje til et selvstendig liv (Murphy, 1990). Det handlekraftige mennesket
skaper et uavhengig liv gjennom a vare selvforsgrgende. Mens rehabilitantene var pa Sykehuset
tok de det for gitt at de skulle kunne vende tilbake til et arbeidsliv, til et hverdagsliv som subjek-
ter med selvstendighet og raderett over sine liv. De sa pa seg selv som aktgrer, personer med ka-
pasitet for & uteve handlekraft (Moser, 2006:143). Men arbeid 14 et stykke fram i tid, som kronen
pa gjenerobringen av egen selvstendighet og myndighet. De var inneforstatt med at arbeidsplas-
sen matte tilrettelegges pa en annen mate, og noen matte finne et nytt arbeid, men det var ingen
tvil om at det skulle vaere mulig. Ingen av dem snakket om arbeid som en sosial eller juridisk
rettighet, men som en selvfelgelig del av livet. Det handlet om deres uavhengighet og verdighet.
Bade Jenny og Jens var i apen dialog med arbeidsgiver om tilrettelegging pa arbeidsplas-
sen. For Jens’ vedkommende var det ikke behov for store endringer. Han hadde en kollega som
var rullestolbruker, sa arbeidsplassen var allerede romlig tilpasset. Det var imidlertid noen ar-

beidsoppgaver som matte endres, og andre han matte laere seg. Han begynte pa arbeid like etter
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hjemkomsten, og falt hurtig inn i arbeidsmiljget igjen. Tilretteleggingen for Jenny trakk ut i tid.
Tilpasningen skulle vare rimelig uproblematisk, fortalte hun, med mulighet for heisbare arbeids-
benker og mobilt utstyr. | begynnelsen var samarbeidet godt i forhold til neermeste overordnede i
linjetjenesten. Men etter hvert ble mgter anmeldt og avlyst, og problemene vokste. Til sist kom
det fram at av frykt for hennes og kollegers sikkerhet, ville hun ikke lenger vare klarert for a ar-
beide med kjemikalier, og hun ville bli gitt andre arbeidsoppgaver. Hun skulle fa sitt hovedvirke i
forhold til HMS, arbeide med helse, miljg og sikkerhet i firmaet. Jenny var ikke enig i at hun ikke
skulle kunne utfare jobben i rullestol, men hun aksepterte sine arbeidsgiveres beslutning, og sa pa
sitt nye arbeidsfelt som en mulighet bade for bedriften og seg selv. Bedriften var blitt palagt a
kvalitetssikre arbeidsoppgavene, og opplearingen og den nye erfaringen ville gi henne et bredere
kompetansegrunnlag i tilfelle hun engang skulle gnske 4 skifte arbeid.

For Bard var det klart at han ikke kunne ga tilbake til tidligere arbeid som husbygger. Han
fikk bistand fra Aetat, og vurderte flere muligheter, alle innenfor bistandsyrker. Blant annet vur-
derte han utdanning som ergoterapeut, men kom til at han hadde kroppslige begrensninger i for-
hold til det. Mest av alt gnsket han a arbeide med a selge og/eller tilrettelegge hjelpmidler for
barn. Sverre erkjente at arbeidslivet enda matte “sta pa venting”, men han hadde kontakt med
arbeidsplassen og hapet pa & komme tilbake som krankjgrer. Vidar og Tore fortsatte sine planer
om egen virksomhet. Den planlagte arbeidsfordelingen matte endres, og de sa na for seg en mer-
kantil rolle foran PC’en for Vidar. | sin tidligere praksis hadde han allerede ’steget litt i gradene”
pa verkstedet han hadde arbeidet, fortalte Vidar litt stolt, far han begynte samarbeidet med Tore.
Han hadde arbeidet med teknisk planlegging og ledet noen prosjekter. Sa selv om han sa pa seg
selv som en kroppsarbeider” kunne han godt tenke seg a ta en utdanning innen administrasjon,
gkonomi og ledelse, og valgene var da hva slags og hvordan, kveldskurs eller skoler pa hgyere
niva.

Arnes ulykke hadde fart til at skolegangen pa videregaende skole var blitt avbrutt, men
han gnsket ikke & ga tilbake a fullfgre den. Hans drem var & starte butikk, men forelgpig var mu-
ligheten innen arbeidsmarkedet en telefonjobb pa en vernet bedrift. Det primare, mente Helga,
var a fa sysselsatt han pa et vis sa fort som mulig,

””...0g ikke bare mase om at nd ma du trene det, og nd ma du drive repetisjoner med det
0g...".
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| neste kapittel skal vi se pa andre sider ved livet enn arbeid eller utdannelse. Vi skal ga nermere

inn pa hvordan de kroppslige endringer ga seg utslag i forhold til aktiviteter og relasjoner.

5.2.3. Fritid - aktiviteter og relasjoner
| dagens samfunn har fritiden fatt stgrre og sterre betydning, og livskvalitet er knyttet opp

mot feerre arbeidstimer og mer fritid (Gullestad, 1989). Deltakerne i studien representerer ingen
unntak fra dette, men med begrensede bevegelsesevner ble fritidsmulighetene endret. For Arne
som ikke kunne bruke hendene, ble ingen tid helt fri til & bruke som han ville. Ikke enda, i all fall.
| den farste fasen etter at rehabilitantene kom hjem, ble all tid treningstid. Morgen, middag og
kveld — alt handlet om a tilpasse seg den nye situasjonen. Det var vinter, og kjering ute med rul-
lestol var stevsomt - der det overhodet var mulig @ komme fram med rullestol. Bards sosiale liv
hadde veert knyttet til hans fritidsaktiviteter, fjellturer, skytterklubb, arbeid for barn gjennom fri-
villige organisasjoner m.m.. Na var fjellturer forelgpig utelukket, og uten egen bil ble hans mu-
lighet til & delta i de andre aktivitetene begrenset, noe han beskrev som en reduksjon pa livskvali-
teten hans.

”Ja, sa mine hobbyer er naermest lagt pa vent... Jeg har veert med pa lite etter at jeg kom

hjem” (Bard).
Hans fortelling korresponderte med Merleau-Pontys utsagn om at bilen var mer enn et fram-
komstmiddel, mer enn et objekt (Bengtson, 1993) og Murphys (1990:76) beskrivelse av bil som
mulighet til spontanitet og selvstendighet. Ved bruk av bil kunne han interagere med grupper i
verden, og uten bil ble han ekskludert fra det sosiale fellesskapet han hadde opplevd gjennom
sine tidligere fritidsaktiviteter. Bilen var et middel som ga han tilgang til en verden som hadde
betydning for han pa flere omrader — som mann, som medmenneske, som deltaker i samfunnet.
Da jeg mgtte Bard, var han nettopp kommet i kontakt med en fritidskoordinator i byen. Gjennom
henne hadde han fatt forbindelse med en gruppe idrettsfolk som hadde bevegelsesnedsettelser. De
drev pa med rullestolpigging om sommeren og diverse andre aktiviteter ellers i aret.

’Sa der har jeg veart pa et mgte og ... der er jeg innlemmet i den gruppa der. Sa der blir
det en del aktiviteter forhapentligvis utover vinteren, med hallaktiviteter og ballspill og...
Og det er jo veldig sosialt og de er jo i samme situasjon og sann...”(Bard).

Dette apnet opp for nye muligheter, men fortsatt savnet han sine tidligere venner, og hapet pa a fa

en tilpasset bil sa snart det lot seg gjare.
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Ogsa for Jens som hadde fatt seg leilighet et stykke utenfor byen, ble mangelen pa bil et
hinder i a fylle fritiden. Leilighet utenfor byen som skulle vare tilpasset barns oppvekstvilkar, ble
en ulempe siden han ikke fikk den familien han hadde planlagt. Avstanden til vennene i byen ble
for stor, han fikk for mye fritid uten innhold, og han lengtet etter en bil som ga han tilgang til et
sosialt liv. Vidar som bodde sentrumsneert i hjembyen, hadde tilgang til det meste av de fasiliteter
han trengte, butikker, lege, fysioterapeut, treningssenter, restauranter og ikke minst — venner og
familie. Problemet med hans faste treningssenter var at utstyret han hadde brukt var darlig tilpas-
set personer i rullestol. Inntil han ble i bedre form i skuldre og armer valgte han a trene hos fysio-
terapeuten pa det fysikalske instituttet. Han hadde forsgkt flere ulike aktiviteter i og omkring rul-
lestol

’men det blir liksom ikke det samme. Jeg har en plan om akkurat det, men... Det er litt
Kjipt og irriterer meg litt akkurat det, men det er jo ikke noe jeg kan gjere med det” (Vi-
dar).

Aktivitetene begrenset seg na til behandling/gjenopptrening av skuldre, opptrening av restbeve-

gelser og hverdagsaktiviteter.

Jennys fritid var i all hovedsak knyttet til Teodor og deres tilknytning til motorsykkel-
klubben. Sammen med Teodor hadde hun funnet tilbake til vennene sine. De mgttes i sosiale
sammenhenger pa samme mate som tidligere. Venner betydde mye for Jenny, men hennes beste
venn var Teodor.

”Og sa har jeg jo en samboer som er min aller beste venn, sa jeg faler vel at livet begyn-
ner & ga tilbake til slik det var far ulykken nar det gjelder akkurat det sosiale og slikt”
(Jenny).

| forhold til muligheter og begrensninger med hensyn til 2 komme tilbake til motorsykkelgjengen,
hadde de funnet det mest praktisk at hun var en “pa-sitter”. De hadde allerede utprevd en til-
henger pa motorsykkelen hvor rullestol og bagasje kunne plasseres. Likesa hadde de funnet det
mest praktisk a bytte teltet med lavvo.

Sverre beskrev hjemkomsten som ubeskrivelig god, men fortsatt var bevegelseskontrollen
uforutsigbar, og kreftene kunne plutselig svikte. Dette vanskeliggjorde et sosialt liv, men han sa
fram til bedre tider. Sverre var del av en aktiv vennegjeng med kompiser som mgttes til et slag
kort, skyting, “snow-boarding” eller andre "gutteaktiviteter”. Forelgpig var formen sa uforutsig-
bar at denne delen av fritidsaktivitetene matte vente, men det gikk framover. | trad med Parsons

medisinske diskurs kan det sies at Sverre var pa vei tilbake til det livet han hadde far ulykken.
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Han var blitt skadet, var satt ut av funksjon for en tid, og tok ansvar for & komme seg pa bena
igjen (Becker, 1999)

5.2.4. Orientering og organisering
Innenfor den fenomenologisk-eksistensialistiske tradisjonen utgjer “den levende kroppen”

menneskets mate a eksistere pa. Det er som levende kropp at mennesket er, handler og re-

flekterer. Sagt med andre ord: Det er gjennom kroppen mennesket “har” verden (Grennes

1984, ref. i Engelsrud 1990).
Jenny, Jens, Sverre, Arne, Bard og Vidar var alle blitt kastet ut i kaos og usikkerhet da de vaknet
opp etter ulykken. De "hadde” ikke lenger verden pa samme mate som far, og de matte orientere
seg i en verden med en helt annen og vanskeligere tilgjengelighet enn fagr. Franks (1995:1) pa-
stand om at “Syke mennesker ma leere a tenke annerledes™ ble deres utfordring. Det levesett, de
gjeremal og de aktiviteter personene hadde veert ssmmensmeltet med og engasjert i, matte endres
eller falt kanskje bort. P4 sykehuset hadde personalet gitt dem det Vidar beskrev som et

veldig godt grunnlag. Det gar jo veldig mye pa motivasjon og innstilling og psyke”.

Han fortsatte: ’Sa jeg gledet meg til & komme hjem, kan du si, komme hjem og mgte ven-

ner og familie...”.

Det at han skulle mgte hverdagen i sitt eget hjem med en ”ny” kropp, var en utfordring han sa
fram til med forventning. Kroppens automatiserte holdninger til oppgaver i situasjoner som Mer-
leau-Ponty (1994) omtalte som kroppens skjema, dens sammenhengende helhet, var en slik ny-
etablering Vidar beskrev da han fortalte om leiligheten som et

veldig trygt og godt sted & veere. Her er det bra tilpassa sann at du far til de tingene du

skal, og far til en god rutine pa det. Etter hvert som du far gjort ting noen ganger, sa blir

det jo en selvfglge”,
0g et nytt skjema ad modum Merleau-Ponty ble etablert.

Hverdagens utfordringer pa omrader som tidligere hadde veert selvfalgeligheter, farte til at
hverdagslige aktiviteter matte organiseres pa nye mater, og mye matte planlegges som tidligere
var blitt gjort automatisk. Deres roller som menn/ kvinner, ”jegere”, kjarester, partnere, foreldre,
venner, arbeidstakere med mer, var endret pa mater de ikke hadde kunne forestilt seg. Med er-
kjennelse av at kroppen og verden forstds som gjensidige, vil vi pa var videre forskningsferd rette
oppmerksomheten mot rehabilitantenes opplevelse av hverdagen som erfaring og livsverden, og

se etter hva som hadde spesiell betydning for dem i denne fasen av rehabiliteringen.
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5.3. Hverdagsliv som erfaring og livsverden

Hvordan lever mennesket? De befinder sig alltid i en verden, pa en eller anden made knyt-
tet til stedet og tiden og til andre mennesker, indtil de dgr. (Frglund, 1990)

| analysen av rehabilitantenes organisering av dagliglivets aktiviteter og virksomheter, sa jeg at
selv.om mange av utfordringene i prinsippet var de samme, var deres erfaringer av situasjonene
ulike. I erkjennelse av at det ikke er mulig for meg a fa kunnskap om hvordan de kroppslige end-
ringer har pavirket livene deres som helhet, har jeg pa min videre forskningsferd av analytiske
hensyn fokusert pa noen av de aspekter som har veart sentrale innenfor den fenomenologisk-
eksistensialistiske tradisjonen. Som beskrevet i kapitel 1.4.2, har fokuset vert pa de fire eksisten-
sialier Max van Manen (1990:101) fremhever av de fundamentale livsverdenfenomener: den lev-
de kroppen, det levde rommet, den levde tiden og mellommenneskelige forhold eller samvaren.
Dette innebar de temaer som kom fram ved farste forskningsferd.

Ulike mennesker har hatt betydning for den enkelte. Hos Arne har tjenesteyterne spilt en
spesiell rolle fordi han var sa hjelpeavhengig. For Sverre og Jenny har partnerne hatt en spesiell
betydning, Vidars beste venn og kompanjong stilte opp for han pa en sarskilt mate, mens Bard
og Jens ikke hadde noen som pekte seg ut i denne fasen av rehabiliteringen. Vidar sa noe om ma-
let for rehabiliteringen og betingelser for et selvstendig liv som er verdt & ha med far vi falger
dem videre pa ferden:

’Det er det det handler om. A f4 tilbake alle de godene man hadde for, da. P4 en litt an-
nen mate. Hva skal man si — man ma gi og ta litt. Eller akseptere noen ting. Man ma inn-
finne seg med situasjonen, er det ogsad noe som heter. Du har mistet en funksjon, og du er
ngdt til & gjgre det pa en annen mate i form av — gjennom, eller med, eller ved hjelp av en
rullestol, for eksempel, og ... Alt det man gjorde far ma man jo bare prave a gjere na og
... Man vil jo fort finne ut om det er mulig eller ikke. Stort sett sa er det mulig, med litt til-
pasninger den ene eller den andre veien... Sa lenge man er innstilt pa det sjel, da. Sa
lenge du har armene er du jo omtrent 100 % sjglhjulpen”.

For Vidar var det slik, men for Arne som ikke "hadde” armene ble situasjonen fundamentalt for-
skjellig. Hans forutsetninger var grunnleggende annerledes enn de andres. Jeg vil derfor farst ta
leserne med til mitt magte med Arne pa Hansgy, og se pa hans situasjon i lys av Edvardsens analy-
semodell. P& grunn av den hgye ryggmargsskaden ville han ha et hjelpebehov i nesten alle dag-
nets timer. Dette er en frihetsinnskrenking som krever helt spesielle kvaliteter pa mgtene mellom
partene, og som setter et spesielt klart lys pa hvor vanskelig samhandlingen mellom partene kan

Veere.
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5.3.1. Samveeren-i-verden —i Rom-4, monologens kamprom
Av de seks personene jeg fikk falge pa reisen, var Arne den som tydeligst var henvist til Rom-4,

starstedelen av tiden. Det er rommet der makten rader og dialogen er fraveerende. Arne var 20 ar
da han kom tilbake til hjembygda. | denne situasjonen ville han ut fra sine funksjoner ha behov
for hjemmetjenestens bistand hele degnet i uoverskuelig framtid. Fra vart farste mgte beskrev
Helga Arne som en ung mann som klaget lite. Hun sa pa han som talmodig, humoristisk, ydmyk
og takknemlig, og en meget haflig ung mann. At han i tillegg til den alvorlige nakkeskaden hadde
en psykiatrisk lidelse, kompliserte bildet for hjelperne, som fra sitt perspektiv etterstrebet & mate
problematikken med faglig kyndighet. Age Wifstad (1994:3678) skrev i artikkelen "Mgte med
Den Andre”:
At det ligger en utfordring i mgtet med Den Andre, har ikke minst konsekvenser
for psykiatrien. For den profesjonelle hjelper kan falle pa den tanke at han eller hun er
ekspert pa Den Andre. At det a veere faglig kompetent bestar i en slags «spisskompetanse»
som gjer at man vet mer om Den Andre enn vedkommende selv. At man sa og si forvalter
Sannheten om Den Andre, f.eks. i form av en diagnose.
Wifstads siktemal med artikkelen var a sa tvil om muligheten for en fagkompetanse hvor fagut-
gvere vet mer om personen enn han kan vite selv, og han pasto at forholdet til den andre kan bli
et problem nettopp pa grunn av forsgk pa a forsta han pa faglig forsvarlige premisser. Dette sam-
svarer med Bakhtins (2003:196) uttalelser om at det ikke er mulig a tilegne seg et annet mennes-
kes indre liv gjennom ngytral og vitenskapelig analyse. Det eneste mulige, pasto han, var & ner-
me seg det indre mennesket ved at ’man kan fa det til  dpne seg gjennom dialogisk samkvem
med det”. Men for & kunne apne seg gjennom dialogisk samkvem, ma partene ha tillit til hver-
andre. Og tillit kan ikke bestilles eller beordres. "Tillit, eller det & ta imot den andres utlverthet,
har & gjere med kvaliteter som utvikles i relasjonen™ (Martinsen, 1990:72).
I mine mgter med Helga ble hans psykiatriske diagnose et gjennomgéaende tema. Det virket som
om personalet mgtte Arne som en diagnose, og at de ansa denne diagnosen som det starste hinder
for en vellykket rehabilitering. | falge Helga vanskeliggjorde hans psykiske helse hans mulighet
til sjglbestemmelse i hverdagen. Johannisson (2007:23) mener at:

Hver diagnose defineres av en rekke egenskaper og trigger sykdomsspesifikke svar. En
diagnose forteller hvordan et menneske skal oppfatte seg selv, og hvordan samfunnet skal
oppfatte han eller henne.
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Pleierne hadde heller ikke fra tidligere noen erfaring med tjenestemottakere i situasjoner som
kunne sammenliknes med Arnes. Ved at de opplevde seg som uerfarne for oppgaven, uttrykte de
stort villrede i forhold til sine egne roller som tjenesteytere.
... Jeg har aldri arbeidet med rehabilitering og jeg har slitt med & finne min plass oppi
det her”, sukket Helga.
Det virket som om hun tidvis befant seg i V-4 med negative tilskrivninger til bade seg selv og
Arne, og stundevis var i villrede om sin deltagelse i prosjektet. | falge tidligere beskrivelser av
tjenesteytere vi kan se i dette vinduet (fig. 3), befant hun seg i slike perioder langt fra det Norge
palegger akterer i rehabiliteringstjenesten. Men Helga rettet selv oppmerksomheten mot om hun
hadde gode nok kvalifikasjoner for & hjelpe Arne:

’Skal jeg — hva slags ansvar skal jeg ha som tilfeldigvis er primarsykepleier? Kanskje
har jeg hatt for store forhdpninger, og ting tar jo tid. Jeg er jo litt utdlmodig jeg ogsa, og
ikke sa rent lite heller!””,

Personalet uttrykte at de syntes det var et problem at Arne ikke var villig til & leve seg inn i den
rollen de hadde forespeilet seg for at samspillet skulle kunne fungere. Situasjonen mellom Arne
og personalet fikk fram hvordan organiseringen av den daglige omsorgen ble opplevd som prob-
lematisk — for personalet og for Arne. Mange var engasjert i turnus, og mange beskjeder skulle
gis. Arne ble forventet a tolerere at mange var involvert i hans privatliv, kroppslig og sosialt.

’Sa det er klart at vi blir veldig mange som skal ha veldig mange beskjeder, som ska falge
opp ditt og datt og det blir litt vanskelig, og Arne blir litt frustrert... At ting ikke blir opp-
fattet og gjort og (...) Sa ting har ikke blitt slik han — Det er klart at han er jo avhengig av
hjelp, og han har trodd at han skulle bli mer fri, pa en mate. Men det er klart at det kan
han ikke vaere i og med at han trenger sa my hjelp. Og vi ma jo vare tilgjengelig 24 timer
i dagnet” (Helga).
Personalet opplevde det problematisk at Arne ikke forsto deres situasjon, og Helga var frustrert
over hans innsats. Dersom rehabiliteringen skulle lykkes, matte hjelpen begrenses til det han ikke
kunne klare selv, det de visste at han ikke kunne klare selv. Resten matte han utfgre pa egen
hand.
’Det er jo na, her i kommunen, den egentlige rehabiliteringen begynner”, formante Hel-
ga. Hun ville at Arne skulle bli sa selvstendig som overhodet mulig, pa de premissene fagutever-
ne ansa var til stede.

’For man ma ikke glemme at for at de skal fungere i hverdagen og kanskje fungere mer
selvstendig, s ma ikke omsorgen bli at vi hjelper med ting som de skal klare selv, kan
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klar selv. Sa det er jo kjempeviktig a stette dem i den prosessen, da. | den her rehabilite-
ringsprosessen - fram til de kan klare a trene opp de funksjonene som kan trenes opp. At
man stetter dem psykisk og sa gi dem tilbakemelding pa at ’Klart at du klare det! Og det-
te far du til!”” (Helga).
Personalets innsats for Arne kunne ses pa to plan. Det ene, at Arne skulle fa optimal selvstendig-
het, og det andre, at de skulle ha faglig suksess. Dette behgver ikke veaere motstridende. Det kan
veere et dialektisk forhold mellom de to saksforholdene. Men dersom fraveer av faglig suksess blir
en trussel for empati og medmenneskelighet, blir situasjonen en annen. Helga poengterte fokus i
det hun sa:

Vi ma ikke glemme at i dette er Arne, at det ikke bare blir problemer! Og det synes jeg
har veert vanskelig. Altsa, det ma ikke bli bare masing og negativt og hvorfor trener du
ikke, og hvorfor gjgr du ikke sann, og na ma du gjerer det og na ma du gjare det...”.
Men bruk av en medisinsk forstaelsesramme var basis for personalets arbeid med Arne. | basis-
mgter med koordinator, psykiatrisk sykepleier og Helga forsgkte de a fa han til

a4 fortelle hvis ting ikke fungerer som det skal i forhold til personalet ... Om det var folk
som har sagt noe, gjort noe, om det er noen problem, klarer de & holde seg til prosedyre-
ne, Men han er ikke den som vil utlevere noen... Du kommer liksom ikke ordentlig inn der
—0g nar jeg skal stille han til veggs, sa lukker han seg helt.”” (Helga)
Det at Arne var som han var og gjorde som han gjorde, ble et problem. Jeg ble ogsa opptatt av
dette i vare samtaler. Han var ikke en apen “smapratertype” som snakket om lgst og fast, ikke en
person som apent snakket om ting innenfor sine private sferer.
| sin sgken etter bistandskompetanse involverte personalet en mann, Tormod, som hadde
samme type nakkeskade som Arne. Han var 35 ar, og var blitt skadet fem ar tidligere. Han var
spesialpedagog, og hadde arbeidet mye med ungdommer bade i forhold til rus og ADHD, som
Arne ble sagt & ha>’. Tormod hadde gjennomfart en vellykket rehabiliteringsprosess, og hadde
erobret et meningsfylt og produktivt liv. Han veiledet personalgruppen, men hadde ogsa samtaler
med Arne
... for & fa Arne motivert. Fa han til & forsta ... ja. Sette i gang en prosess i han. Sa vi
har veert kjempeheldig der. Det har vi virkelig veert” (Helga).
Arne likte Tormod, og mente at han hadde mye a bidra med i dette stadiet av rehabiliteringen

hans. Men heller ikke her ble Arnes engasjement slik personalet hadde hapet pa. Han ble igjen

°" P& Sykehuset ble det fortalt at Arne hadde en annen psykiatrisk diagnose, men i kommunen opererte de med be-
nevnelsen ADHD.
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beskrevet som makelig og ikke villig til & gjere noe han syns var kjedelig. Helga ga uttrykk for at
hun var oppgitt, engasjert, splittet, frustrert og forstaelsesfull. Ved & se dette i lys av Edvarsens
modell kunne situasjonen stundevis ses gjennom V-3, V-1 og stundevis i V-4. Hun ville sa gjerne
“rehabilitere” Arne — men slik hun beskrev situasjonen, plasserte ordene hennes henne i Rom-4,
rommet med monologisk kommunikasjon og paternalistisk omsorg.

Personalets andretilskrivning hadde tidlig fgrt dem til en konklusjon om at relasjonen mel-
lom dem og Arne matte veere monologisk.

’Jeg tror nok at han faler at vi kjgrer over han for mye. Det tror jeg. Det er jeg bra sikker
pa at han gjer. Men e ... Jeg har jo prevd a fa han til a forsta litt det at vi sier ikke og
gjar ikke ting for & veere jeevlig. Det er jo ikke for & veere vanskelig at vi kanskje pushe pa
0g maser og maser. Det er jo en hensikt med det” (Helga).

| falge Helga var Arnes innsats ikke tilstrekkelig, hovedsakelig fordi han valgte en dggnrytme

som gjorde det umulig. Han var simpelthen for trgtt om dagene til & klare & gjare en innsats.

’Ja, men jeg trenger ikke sa mye sgvn™, var hans respons.
”Jo,” sa sier jeg: ’Arne, det der gir jeg meg ikke pa! For det trenger du” (Helga).

Fra min utkikkspost utenfor vindu V-3°® s& jeg at konfliktene hopet seg opp i Rom-4.

Personalet arbeidet iherdig for & fa Arne til & forstd det de mente ville veere til beste for
han. Helga sa ogsa at hun var imponert over hvor talmodig Arne hadde vert i forhold til de be-
grensningene han hadde hatt pa Sykehuset.

’Han hadde grenser om alt. Altsa, det gar jo pa psyken hans, da. Grensesetting i forhold
til internett, databruk, telefonbruk — han kan darlig styre sin gkonomi. Han er veldig im-
pulsstyrt. S& han har grensesetting pa alt, og han liksom sa bare at ”OK™, og godtok det
at de sa det, og det var de imponert over pa Sykehuset. Men sa tror jeg han trodde at nar
han kom hit, sa skulle det ikke vaere riktig sann, fordi han bor i egen leilighet, og dermed
skulle ikke vi styre sa mye. Men det blir sann at vi styrer. Kanskje vi styrer for mye. For
det er jo en helt ny situasjon for oss ogsa, personalgruppa, a ha en med sapass komplekse
problemer. For psykisk sett, sa har det veert veldig utfordrende. Og vi har ikke helt visst,
vi har mattet prgvd oss frem, hvor mye vi kunne styre, og hvor mye vi ikke kunne styre™ .

Personalet i Rom-4 opplevde avmakt, og mgtte Arne med en paternalistisk omsorg. Paternalistisk
omsorg, sier Martinsen (1990), forekommer nar den profesjonelles handlemate begrunnes med at

det alltid er hun som vet hva som er til den andres beste.

’Men sa lenge han ikke kan ta ansvar og gjere de vurderingene som er til hans beste for
hans helse, s har vi na gjort det” (Helga).

%8 /-3, vinduet med positiv selvtilskrivning og negativ andretilskrivning, og Rom-4 hvor dialogen er fravarende
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Hjelpernes blikk, anerkjennelse osv. betyr noe for en persons opplevelse av egen identitet, pasto
Edvardsen (2001). Martinsen (1990) hadde ytret det samme noen ar tidligere, idet hun hevdet at
den annen blir gjort makteslgs gjennom den "tone” tjenesteyteren med sin holdning setter pa rela-
sjonen. Og hva gjorde det med Arne?

’0o0g ... han har funnet seg i det, men det har jaggu meg veert noen konfrontasjoner, ja,
og det kommer det til & bli. Det har ikke vert fa heller. Han har virkelig teyd strikket. Har
veert frustrert” (Helga).

Jeg vet ikke hvem Helga tilegnet frustrasjonen, men jeg formoder at bade Arne og personalet var
frustrert.

”Jeg har vert forbannet, og det har ikke veert enkelt. Men det gar jo pa grensesetting”
(Helga).

Et eksempel som tjenesteyterne trakk fram var gldrikking. 1 Arnes kultur, i vennekretsen, var gl
en viktig kulturell marker. Men i den naveerende situasjonen var alkohol generelt, og 2l spesielt,
ugunstig for Arne. Ved overfylt bleere var autonom dysrefleksi en faktor som kunne bringe han i
livsfare, og i tillegg ville “hang-over” etter rus, eller trgtthet etter nattevak, sette alvorlige be-
grensninger for Arnes yteevne i opptreningen.

Som fagperson fglte Helga seg fanget mellom ulike hensyn. Arnes treningsinnsats kunne
bare settes inn om dagen nar bistandsyterne var pa arbeid. Og hans kroppslige kapasitet kunne
ikke utnyttes hvis han var ruset pa alkohol eller andre rusmidler.

’Men det er klart det er jo en mate & opponere pa. Han har jo behov for & taye grensene.
Det er klart at han pragver & bestemme. Jeg skjgnner det jo veldig godt. Han er omgitt av
folk hele degnet som sier hva han skal gjgre og ikke skal gjere... S& et opprer har vi jo
forventet.”” (Helga).

Uttalelsene viste at tjenesteyterne handlet innenfor en moralsk diskurs med sterke synspunkter pa
hva som er bra for mottakerne av deres tjenester. | Rom-4 ville et slikt moralsk og faglig ensrettet
blikk tilslgre en ngdvendig sensitivitet personalet ville trenge for & kunne sette seg inn i Arnes
situasjon. En paternalistisk omsorg var det eneste alternativet de klarte & handle ut fra, men det
produserte opposisjon i Arne som kun kunne forhandles vekk i Rom-2.

Ogsa Arne uttrykte at han var frustrert. Han ville ikke ha hjelp til mer enn det han matte
ha hjelp til, men han ga uttrykk for at han hele tiden matte kjempe for a bli anerkjent som en

myndig person. Han matte kjempe for a beholde sin selvtilskrivning. Gullestad (1989:103) defi-
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nerer identitet som de deler av personers selvbilde som gnskes bekreftet av andre. Arne var i ferd
med & bygge seg et nytt liv, og denne prosessen besto i bestrebelser etter & skape integrasjon og
mening i livet. Tidligere hadde Arne deltatt i mange roller, aktiviteter og fora. Dette hadde han
bundet sammen til en identitet og en livsverden. Na sloss Arne for sin sjglraderett til fortsatt a
definere, & “eie”, sin livsverden. Livsverden er det samme som identitet, sier Gullestad (s.s.).
Arne krevde a bli behandlet som en myndig, handlekraftig person, men han opplevde at pleierne
behandlet han som en pasient pa et sykehus.

’De tror at ting og tang er slik som det var pa Sykehuset, at det fortsatt er reelt... na. Men
det er det ikke ...”” (Arne).

Stemmen ble stille, den kunne ikke hgres i monologens Rom-4. Den hgrbare stemmen var kun i
Rom-2, i dialogens rom. Men dit hadde ikke Arne tilgang med mindre personalet inviterte han
dit. Det hadde flytt mange harde ord mellom partene, og rommet mellom dem var fylt med kamp
og omsorg, fortvilelse og humor. Helga sa at Arne hadde det vondt.

’Det er ikke blitt sdnn han tenkte at det skulle bli. S han har det ikke enkelt han heller!
Nei, det der er vanskelig. Kjempevanskelig!”” (Helga)

Et spgrsmal er om samspillet mellom Helga og Arne ville ha blitt bedre hvis hun hadde funnet
fram til dialogens Rom-2, og ved bruk av dette kunne stille spgrsmal i tr&d med Bakhtins &nd®°. |
henhold til det vil ngkkelen til Rom-2, til dialogisk omsorg i hverdagslivet, veere grunnet pa
spgrsmal som: ”Hva er det i denne begivenheten du ikke kan som jeg kan? Hva er det jeg ser som
du ikke ser? Hva er det jeg forstar som du ikke forstar? Og hva er det du forstar som jeg ikke for-
star? Og hvordan utformer jeg handlingene mine slik at de hele tiden blir en respons pa det du
presenterer meg for?”. | dette perspektivet ville etikken hele tiden ha blitt utformet slik at Arne
ville ha kunnet svare tjenesteyteren tilbake fra sitt perspektiv.
Bare i samkvemmet, i menneskets samhandling med et annet menneske apner «mennesket
i mennesket» seg, for andre sa vel som for seg selv (Bakhtin, 2003:196).
Men pa tross av alle gode gnsker og motivasjon for & bista Arne, sa hjelperne sa han gjennom V-
3% og i deres ettersparsel etter hans perspektiv nyttet det ikke & gd etter et spgrsmal-svar-

formular. Her ville tiden vaere en vesentlig faktor. Og den som gnsket & komme i dialog med han

% slik jeg forstar Per Lorentzens utleggelse av Bakhtin. Lorentzen presenterte Bakhtin pa et dr.gradsseminar pa
Universitetet i Tromsg 28.02.06.
80\v/-3, vinduet hvor tjenesteyterens selvtilskrivning er positiv og tilskrivning av den andre er negativ.
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matte veere stemt i Bakhtins and, og "lytte med mer enn grene og se med mer enn gynene”. For
Arne nektet a lyde instrukser og underordne seg, og han fant intet dialogisk samkvem av det slag

som kun kunne finne sted i Rom-2, dialogens rom.

5.3.2. Trange dgrer til en apne verden
Arne hadde valgt & bo pa hjemstedet da han ble utskrevet fra sykehuset. Han beskrev et

bilde av seg selv ut fra Vr-1°*, som en som klarer seg selv

’Jeg kommer meg ut selv. Lukker dgra. Slar pa lyset og TV, telefon, radio. Eneste heisdg-

ren som ma ordnes”.
Men lokalsamfunnet fant han darlig tilrettelagt.

’Du opplever mange begrensninger ... hvor jeg kan komme inn, sann lettvint, uten at jeg

ma ... bade forberede meg pa forhand og ... ... sant ... sa det gjar jo ting litt vanskelig™ .
Arne gjorde opprar mot personalets syn pa han. Han erkjente han matte ut blant folk og selv ska-
pe seg et sosialt liv, han matte selv ta initiativ. Men samtidig forsikret han om at han ikke hadde
behov for mange. Det ... er s mang andre ting som jeg ma innstille meg ...”. Han mente at han
ikke var seerlig forandret, ’er bare blitt lam™. Han aksepterte behov for bistand til det meste, men
han ville helst klare seg selv. Arne hadde en positiv selvtilskrivning, og mente at han kunne pa-
virke tilretteleggingen av ngdvendige tjenester ved at han selv fikk ta ansvar og aktivt falge saker
omkring hans person. Han sa pa seg selv som en aktiv person som likte sport og fritidsliv i skog
og mark. Han var sosial, og hadde som mal a igjen fa dra pa hyttetur og andre steder med venner
for & feste sammen med dem. Arne hadde mange dremmer om framtiden. Han hadde det bra,
fortalte han, og sa hadde han

... lyst pa forretning. Jeg @nsker & starte matvarebutikk. Men jeg har problemer med lo-
kaler og sant. Det er dyrt. Du ma kjgpe. Og sa gnsker jeg a kjepe meg et hus. Her. Og en
bat. Som du ser sa er det molo her rett utenfor. De fleste som bor her har egen bat. Det
hadde jo gatt det og. En ny ombygd bat. Og det koster, det. Masse penger”.

Pa sykehuset var drammen at vennene skulle komme a bo i naerheten, vere hans personlige assis-
tenter. Han ville dele alt han hadde med dem, og leve omtrent som han gjorde for ulykken.

’Ting er jo ikke sa mye forandret selv om det er begrenset hvor jeg kan vaere med... Sa
jeg tar det litt med ro pa den siden. Har sapass mange andre venner av meg rundt om-
kring i Norge... som jeg far oppretthold kontakt med. S& det er’ke noe jeg forhaster meg
med”.

81 \/r-1, rehabilitantens vindu hvor b&de selvtilskrivningen og andretilskrivningen er positiv.
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Helga hadde ikke hgye tanker om Arnes venner, og var fortvilt pa hans vegne.

’Hva slags kompiser er det egentlig? Jeg tenker i forhold til rusproblematikken... Og det-
te at kompiser skulle komme pa besgk hvor de skulle overnatte — Det ble aldri. Ingen kom,
liksom™ (Helga).

Helga uttrykte en moralsk side ved tjenesteyting som kom pa spill i situasjonen. Hun vurderte
vennene som lite verd, og virket fortgrnet over det hun oppfattet som deres svik.

’De vennene som han liksom har mange av, han snakker i telefon med og sann. Han har

ikke sett dem her. Sa det har ikke blitt sann som han trodde det skulle bli”* (Helga).
”Det” var heller ikke blitt slik Helga hadde trodd det skulle bli. Arne levde ikke opp til persona-
lets forventninger om relasjonene mellom dem. Diagnosen “tetraplegiker” stilte mange og nye
faglige krav hos tjenesteyterne. Men deres yrkesutgvelse ble forhindret sa lenge han ikke fylte sin
rolle som rehabilitant og medspiller.

Arne gnsket & vaere en bidragsyter i sin verden, men videre skolegang @nsket han ikke.
Han ville gjerne kunne bista folk som var havnet i samme situasjon som han, slik Tormod hadde
veert for han. Han var tilbakeholden nar det gjaldt omtale av familie og nettverk. Han vil gjerne
ha ideer hos tjenesteyterne, men hans mal var selvstendighet og kontroll over sitt eget liv. Arne
hadde forventninger til framtiden, og mente han etter hvert ville kunne fa arbeid og kontakt med
vennene sine rundt om i landet. Han beskrev seg selv som en eventyrer, og livskvalitet for han
var muligheten til & veere i aktivitet, til a reise rundt i landet. Nar han engang fikk bil ville livet bli
bedre, sa han.

”Jeg vil fa meg en bil om tre maneder sa jeg kommer meg mer ut. Bort herifra. Tror ikke
det er noe godt sted & vere hvis du ikke har noen ting & gjere” (Arne).

A Kjare bil handler om mer enn mobilitet, understreket Murphy (1990:76). Det handler om spon-
tanitet og utfoldelse av fri vilje. Selv. om Arne ikke kunne kjare selv, kunne han dra hvor han
ville bare en av vennene kjgarte bilen hans.

Da jeg besgkte Arne i hjemmet hans farste gang, hadde han veert hjemme i underkant av
tre maneder. Personalet var allerede da sterkt tvilende til hans evne og mulighet til selvutfoldelse.
Hans gnsker og behov stred imot deres faglige vurderinger av hva som var godt og riktig for han,
og et av deres viktigste delmal var & fa han til & forsta hva som var best for han, hva som ville

fremme en vellykket rehabilitering. Sett i lys av det Edvardsen i sin studie (2001) kaller en "klas-
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sereise”, var personalets mal & oppdra Arne til sosial mobilitet eller sosial klatring slik at han ville
anta deres faglige og kulturelle verdier som sine egne. | Edvardsens beskrivelse av en slik "klas-
sereise”, handler det om & utsette den andre for en malrettet blanding av positiv og negativ tilba-
kemelding og kritikk av han, hans verdisyn og kulturelt betingede handlinger, slik at han etter
hvert ville se “oppdragernes” livsanskuelse som et ideal for seg selv.

Men selv om Arne aldri kom med kritiske bemerkninger om sine hjelpere i vare samtaler,
hadde han sine mater & forsvare seg mot a la tjenesteyternes andretilskrivning bli sin selvtilskriv-
ning. Han ville forsvare sin identitet, sjglraderetten over sin egen livsverden! Han hadde lenge
valgt andre veier enn det som allment ble ansett fornuftig og godt for ham, og i egne gyne hadde
han rett til det!

5.3.3. Mellom fagetikk og livsvilje
Rehabilitering innebeerer at personalet skal "bista brukeren i hans egen innsats”. Men Helga

mette en sarlig utfordring bade faglig og emosjonelt. Utfordringen hun beskrev var hvordan
Arne skulle kunne rehabiliteres nar han ikke ville gjgre noen innsats. | den ekstreme situasjonen
Helga mgatte Arne, mgtte hun ogsa grensene for sin kunnskaps relevans. Hennes faglige kunnskap
strakk ikke til, og hennes emosjonelle engasjement gjorde at hun fglte seg avmektig og nesten
syk. Hun hadde ikke andre forstaelser tilgjengelig enn at Arne var i “opposisjon” til tjenesteyter-
ne. Nar han ikke godtok personalets forordninger, oppfattet hun det som at han "ikke viser respekt
for de som kommer for & hjelp han” (Helga). Hennes selvtilskrivning og andretilskrivning virket
urokket i V-3 (fig.3).

Helgas faglige forsikring om at det var viktig med et sunt levesett med hensyn til dagn-
rytme, kosthold, rusmidler osv., harte ikke hjemme i Arnes ungdomskultur. Hun hadde samtykket
i & veere hans primeerkontakt, og hun uttrykte avmakt i forhold til at hun ikke klarte a fa gjort job-
ben sin slik hun gjerne ville. Helgas visste at hennes handlinger var riktige i henhold til sykeplei-
ernes faglig og etiske retningslinjer, og i denne sammenheng sa hun ikke personen Arne. Helga
var innvevd i en kulturell sykdomsforstaelse som innebar en forstaelse av krav om at hun skulle
gjennomfare velrenommerte regimer for pasienter med Arnes diagnoser. Hennes selvtilskrivning
var positiv, og hennes andretilskrivning av Arne var negativ. Helga beskrev et Rom-4 (fig.2) uten
darer og med bare ett vindu, V-3 (fig.3), der hun sa pa Arne med et kyndig blikk, og visste hva
som matte til for at hans rehabilitering skulle lykkes. Hun gnsket a hjelpe, men hun klarte ikke &

finne verdier i Arnes perspektiv, og opplevde han som vrang og uvillig. Arne ble fortalt med rene



Skadet for livet - myndig i eget hus? 152

ord at han ikke forsto sitt eget beste, at han valgte feilaktige venner og at han ikke ville komme
videre i livet hvis han ikke innordnet seg de krav livet satte for en i hans situasjon. Virkeligheten
var hard, var vanskelig for begge parter, men den skapes av det som ytres, hevder Bakhtin
(2003), og i det perspektivet kan god omsorg kun ytes dersom aktgrene klarte & se Arne som
Arne, og etterstrebet & forstd hans perspektiv. | falge Bakhtin (Lorentsen, 2006°%) matte hjelperne
"fryse fast tid og rom”, og bista Arne som den han var i det aktuelle gyeblikket, og ikke den de
mente at han burde veere. Helga fant ingen dgr inn til Rom-2, til det rehabiliteringsrommet hvor
dialogen finner sted. Et spgrsmal er om hun kunne ha klatret inn i Rom-2 (fig.2) hvis hun hadde
funnet vindu V-1 (fig.3)? For i det vinduet kunne hun, med Melges ukyndige blikk (Melge,
1967), det som lette etter Arnes perspektiv, ha sett Arne som en person det var verdt a lytte til.
Etter Edvardsens forstaelse av kulturpedagogen i V-1 (fig.3), ville hun ha etterstrebet et kulturelt
mgte uten bestemte innstillinger og kvalitative definisjoner pa hvilken ”Den Andre” hun sto
ovenfor. Uten hegemoniske undertoner ville hun ha mgtt Arne pa hans hjemmebane, og kanskje
ville hun ha funnet ’det gjensidige speilets og ettertenksomhetens muligheter” (Edvardsen,
1998:12). Men Helga og hennes kolleger mgtte en gjenstridig andre. En som sto for noe som fag-
lig sett kunne sette han i fare. De sto overfor en Andre som hadde valgt en annen livsstil enn de,
og ikke var interessert i deres faglige kyndighet. De sa kanskje at han falte seg truet, de var hjel-
pere med de beste intensjoner og sa hvordan han fglte seg invadert av dem, men de hadde ikke
handlingsalternativer til & mgte det. De fordret at han skulle ha tillit til dem, men forsto ikke at
tillit kun kan gis, ikke kreves, og at den tillit de gnsket kun kunne oppnas gjennom interaksjon.
Lagstrup (1991:56) sier om tillit, at det a vise tillit er & utlevere seg, a gi sitt liv i den andres hand.
Men i det ligger det en fordring om a bli imgtekommet som den en er, med de verdier en har.
Men tjenesteyterne sa Arne gjennom V-3 (fig.3) ®, og valgte Rom-4 (fig.2), monologens rom, og
brukte den faglige og normative definisjonsmakten de rettelig mente de var i besittelse av.

’Og ... han har funnet seg i det, men det har jaggu meg veert noen konfrontasjoner, ja, og
flere kommer det til & bli (...) Jeg har veert forbannet, og det har ikke veert enkelt” (Hel-

ga).

Helga var vevet inn i en diskurs hvor den medisinske lgsningen var lagt pa forhand. Hun sloss

mot Arne for Arne.

82 per Lorentzen, pa doktorgradsseminar, februar 2006
83 \/r-4 og V-4, vinduer hvor bade selvtilskrivning og andretilskrivning er negative. Vr-3 og V-3, vinduer for positiv
selvtilskrivning og negativ andretilskrivning - hvor man tillegger seg selv gode og andre darlige egenskaper.
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Arne sa ikke mye om sine hjelpere, men gjennom handlinger og mimikk kommuniserte
han at han sa hjelperne gjennom Vr-3 (fig.4) og viste motstand mot tjenesteyterne som stadig —
etter bade deres og Arnes utsagn — stilte krav han ikke ville — ikke gnsket a - etterleve. Gjennom
sine handlinger svingte han ofte innom Vr-3 (fig.4) og reiste seg i protest mot livet og de folkene
som omga han. For han viste at han hadde behov for a protestere! Og det at han ikke var ettergi-
vende og ga opp sine egne prosjekter, ble oppfattet som opposisjon:

... Men det er klart det er jo en mate & opponere pa. Han har jo behov for & taye grense-

ne. Det er klart at han skal preve & bestemme™ (Helga).

Fra tjenesteyternes V-3 (fig.3) var det ngdvendig for dem a fa Arne med pa klassereisen, til a fa
han til & forsta det de forsto. De klarte ikke & se Arne gjennom V-1 (fig.3) og seke kontakt pa et
niva hvor de lette etter hans verdier.

| erkjennelse av at de kom tilkort i sine bestrebelser, tok de kontaktet med Tormod som
hadde tilneermet samme diagnose, samme nakkeskade som han. Arne hadde respekt for Tormod,
og folte seg forstatt av han, selv om hans livssyn og verdier var annerledes enn Arnes. Tormod
veiledet bade Arne og personalet, og Arne falte at Tormod fulgte ham inn i Rom-1 (fig.2). Han
opplevde hans rolle som veiledende, og han falte ikke at hans sjglraderett ble truet. Han pekte
med dette pd hvordan han ville at de offentlige tjenesteyterne skulle ha fungert i Rom-2 (fig.2).
Han gnsket en slags jevnbyrdighet, en gjensidig respekt hvor maktaspektet ikke dominerte, selv
om den alltid ville veere til stede i relasjonen. Men personalet sa ut til & skape det gre som ikke
ville hare, og deres mal om Arnes klassereise ble heller ikke nadd gjennom Tormod. Deres kamp

for & f& han til & forst& hva som ville vere best for han, fortsatte.

5.3.4. Ei hand & holdei - om relasjoner og bistandsytere fra mange hold
Vi flytter fokus litt, og fortsetter ferden sammen med rehabilitantene pa den kjente og ukjente

ferden til deres egne hjem. De var spente og forventningsfulle, og rede til & gjenoppta et selvsten-
dig liv. Na var de kommet hjem og holdt pa a skape seg en hverdag! Marianne Gullestad (2000)
sier at kultur og hverdagsliv er knyttet til all sosial handling, og at dette alltid har et meningsas-
pekt. Hverdagslivet handler om menneskers levevis og lengsler, og den enkeltes strev med a bin-
de sammen de forskjellige kombinasjoner av roller i livets ulike faser. Hun definerer et nermiljg
som summen av den enkeltes relasjoner. For noen utgjer familie og venner de viktigste relasjone-
ne. Andre har sine naermeste relasjoner pa arbeidsplassen eller i fritidssysler de er engasjerte i.

Thagersen (2004) hevder at relasjoner er knyttet til situasjoner, at menneskene den enkelte persi-
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perer trar fram pa bakgrunn av det miljget de tilhgrer. Arnes hadde en venn og tidligere nabo, en
eldre person pa noen-og-ferti”, som var viktig for han. Han valgte han til & vaere hans hjelpever-
ge.

’Han hjelper meg med a bruke pengene mine, til & betale regninger og slikt”” (Arne).
Ellers tradte de fleste han omgikk til daglig fram pa bakgrunn av et profesjonelt fagmiljg, med en
annen erfaringsbakgrunn enn hans. Arne erfarte derfor at de han omgikk, tjenesteyterne, ikke
respekterte, men uttrykte forakt for de han kalte sine venner. ”Kun i samvar med andre kan sub-
jektet fortolke seg selv som et ’jeg”, hevder Berg i sin avhandling ”Det skapende mellomrom
mellom pasient og lege” (2004). Et spegrsmal i den sammenhengen kan veere hvordan Arne for-
tolket seg nar tjenesteyterne ga uttrykk for at de ikke hadde tillit til han og hans vurderinger og
valg i livet, og konsekvent sa han gjennom V-3 (fig.3)?

Vidar beskrev tjenesteyter/tjenestemottakerforholdet som en relasjon som matte bygges pa
gjensidig respekt hvor hjelperne hadde samme fokus som de personer de skulle betjene. Etter
analysemodellen matte de se hverandre i V-1/Vr-1 (fig.3/4), de matte mgtes i Rom-2 (fig.2). Fag-
lig dyktighet av tjenesteyterne var et unisont krav fra rehabilitantene, at fagutgverne kjente ska-
dene og begrensningene, og var med og sa deres muligheter. Vidar oppsummerte det slik:

... at jeg far hjelp med rehabilitering. Det er veldig viktig at jeg ikke bare er en sann fi-
gur som de er med & vedlikeholde. Og sa preve & veere med a utvikle sa godt det lar seg
gjere... Ja”.

Rehabilitantene hadde ulike nettverk, men etter ulykken var situasjonen blitt en annen for dem pa
mange omrader. Arnes venner var spredt ut over hele landet, Jens’ nye familie ble borte for han
mens han 13 pa sykehuset, og Bards nettverk var knyttet til fritidsaktiviteter han ikke lenger kun-
ne delta i. Forholdet mellom de to vennene og arbeidskameratene Vidar og Tore, og samboerpa-
ret Jenny og Teodor, kunne se ut til & veere et bilde pa Lagstrups (1991) utsagn om at et mennes-
ke i gitte situasjoner kan "’bere en del av en annens liv i sine hender”. Tore var aktivt engasjert i
Vidars liv og hadde lagt til rette for at han skulle ha et funksjonelt sted & bo, og de to vennene
opprettholdt avtalen om et felles firma. Vidar hadde planer med sitt liv, og fellesskapet og samar-
beidet med Tore var en viktig del av det. De hadde™... bare tatt en pause’ i forhold til firmaet,
hadde Vidar sagt med et smil. Teodor var Jennys samboer og ’aller beste venn™ (Jenny). De fikk
snart sine ’hverdagsprogram” med jobb for Teodor og trening for Jenny. De delte seng og bord,

og tilbrakte fritiden sammen med felles venner, hovedsakelig i motorsykkelklubben. Franks yt-
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ring (1995:15) I being for the Other, | bearing responsibility for the other” slar meg som en
beskrivelse av bade Teodors og Tores engasjement i forhold til h.h.v. Jenny og Vidar. Det var
relasjoner hvor vennskap og kjerlighet innebar risiko og sarbarhet (Skarderud, 1998). Tore og
Teodor fungerte som broer over ulykkens avgrunn og tilbake til et meningsfylt hverdagsliv for
Vidar og Jenny. De strakte seg framover mot malet: “vanlige hverdager” med selvstendighet i
forhold til bolig, fritid og arbeid. Ingen av dem hadde fast kontakt med kommunale tjenesteytere,
men begge var jevnlig pa behandling/ opptrening hos fysioterapeut pa private institutter.

| falge Vidar var de pa mange mater med til a skape sin egen virkelighet selv.

’Andre oppfarer seg pa samme maten nar jeg oppfarer meg pa samme maten og ... Det er

det som er cluet”...”” (Vidar).

Jens beskrev vennene som god statte ved hjemkomsten. Hans tre barn hadde veert pa besgk en
gang, men Tora og hennes barn var blitt borte pa veien. Jens nevnte det ikke, men hjelperen for-
talte at planen om felles hjem var blitt utsatt eller avlyst.

Jenny mente at mgtene med venner og bekjente fortalte noe om ektheten i vennskap. Noen
var viktige stattespillere, andre trakk seg unna. Hun fortolket det som usikkerhet nar noen ikke
visste hvordan de skulle oppfare seg og unngikk henne. Dette mente hun var deres problem. Hun
sa det ikke som sin oppgave & ’hjelpe dem over™. De var ikke verdt hennes vennskap, mente hun,
sa lenge de vegret seg for naerkontakt, og tok mer hensyn til egne falelser enn deres vennskap.

Bards tilbakekomst til Byen og til eget hjem var ikke en udelt god opplevelse! Det var
godt & komme hjem, men Bard opplevde ikke at han hadde noen i hjelpeapparatet pa sitt lag”.
Han ble mgtt med forventninger han ikke klarte a leve opp til. | analysemodellen ser jeg at noen
av tjenesteyterne sa pa Bard gjennom V-3 (fig.3), og ga han en negativ andretilskrivning. Bard
var fortvilt. Han fglte at han ikke ble sett, og at alt var kaotisk og ensomt. Fysioterapeuten, Hans,
var unntaket som bekreftet regelen. Han ga Bard positive andretilskrivninger, og begge parter
viste til at de hadde et godt samspill. En viktig del av Bards sosiale nettverk var det knyttet til
miljget pa skytterbanen og i frivillighetsarbeidet. Nar han ikke kunne delta der, raknet denne de-
len av nettverket hans.

’Bortsett fra venner og familie, sd har jeg vert alene. Ja. Du kan jo legge til fysiotera-
peuten. Det har jo veert holdepunktet mitt™ (Bard).

| falge Helga, Arnes primersykepleier, hadde Arne hatt store forventninger til 8 komme hjem,
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’0g sa er det ikke blitt slik han trodde det skulle bli verken pa den ene eller den andre ma-
ten,” fortalte hun.. ’Det er klart at han gledet seg til & komme hjem, til & fa seg en egen
leilighet, til & treffe kompiser som skulle komme pa besgk. Ja, alt skulle liksom bli bra -
bare han kom seg hjem. Men det er ikke blitt slik han trodde ...”” (Helga).

Helga uttrykte medfglelse da hun fortalte om Arnes hjemkomst til kommunen, om hans mang-
lende mulighet til privatliv p.g.a. hjelpebehovet, og organisatoriske komplikasjoner som mange
bistandsytere og en kompleks koordinering medferte.

Mgte med venner var heller ikke enkelt for Sverre. Usikkerhet preget dem, og de visste
ikke hvordan de skulle oppfare seg nar de mgtte han. Men han valgte ”a hjelpe dem over”:

... matte liksom bare si: "’Hallo, hallo. Jeg heter enda Sverre!”” De klarte ikke helt & ...”.

Sverre hadde ikke gnsket & annonsere” ulykken, sa fortellingene var mange blant venner og
bekjente. Han var i stand til & ga med krykker, og nar han mgtte venner som ble overraskelse over
at han kunne ga, ble han overgitt over deres manglende kunnskap om legevitenskapens potensia-
ler.

’Man er jo ute og man treffer jo pa ... Og det er jo klart at noen forstar det, og noen for-
star det ikke. Noen er av den oppfatninga at det skal ikke ga an & ga nar du har knekt
ryggen. Nei, noen er sa innsnevret at de tror at: Har du knekt ryggen, da er du lam. Da
sitter du i rullestol. Altsa, det gar ikke an a ordne det. Altsa, de sliter jo litt! Og jeg sliter
jo litt med & forklare dem at "’Hallo. Vet dere ikke hvilket ar vi er i? Vet dere ikke hva le-
gevitenskapen kan?”’
Sverre var optimistisk med hensyn til jobb. Han hadde kontakt med arbeidsplassen, og mente han
ville komme tilbake etter rehabiliteringsperioden. Han var ikke forngyd med sine overordnedes
innsats i forhold til han. Hans naermeste overordnende hadde tatt kontakt med han, men han syn-
tes at

’nar en bedrift er tilsluttet Helse-, miljg og sikkerhet, sa er det for slapt!”’

Arne hadde valgt a flytte tilbake til hjemstedet hvor familien bodde, men det var ikke bare lett &
flytte tilbake til et sted han ikke hadde bodd pa mange ar, fortalte han. Hans venner var spredt
utover landet, og han hadde kontakt med dem pa telefon og internett. Forelgpig hadde to av dem
reist mellom ti og femten mil for & besgke han en gang. For han ville det veere kunstig a oppseke
tidligere venner pa Hansgy na,

’Sa nar jeg har veert hjemme pa besgk tidligere, sa har jeg jo ikke tatt kontakt med noen
av dem... Hvis du skjenner? Det blir bare jevla teit, sann...” (Arne).
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At han na var lam, kunne ikke plutselig endre deres forhold.

’Men jeg vet nd at de er der, da. Jeg har jo veert sammen med dem far. Ting er jo ikke sa
mye forandret selv om det er begrenset hvor jeg kan veere med...”.

Men forelgpig hastet det ikke. Det var mye han matte fa pa plass i livet,

... sa jeg tar det litt med ro pa den siden (...) Sa det er ikke noe jeg forhaster meg med”.

Men etter hvert matte han bygge seg opp et nettverk.
”Ja, da ma jeg jo vere ute blant folk, farst og fremst. Ta initiativ til & ta kontakt med and-
re. Jeg har ikke sant behov for & ha sa mange, egentlig™.
Men de profesjonelle hjelperne var alltid der — det behovet kunne han ikke skyve til side. Han
kunne ikke velge a trekke seg tilbake, ikke velge a veere alene eller preferere noens selskap fram-

for andres. Hans hjem var en arbeidsplass for mange, og han var ikke arbeidsgiveren...

5.3.5. "Jeg er jo den samme - er bare blitt lam...” Om identitet, tiden og
livsverden

Gjennom livslgpet formes de identiteter et menneske ensker for seg selv, skriver Gullestad
(1989). Nar sa en person plutselig opplever store, uforutsette kroppslige endringer vil dette ha
betydning for hans opplevelse av egen identitet. Gay Becker (1999) skriver at nar folk blir tvung-
et ut av sine tidligere rutiner og vaner, blir de kastet inn i forvirring om hvem de er. | hennes
forskning fortalte intervjupersonene hvordan den kjente, erfarne kroppen erfartes som fullstendig
beleiret nar den jevne flyten av kroppslige erfaringer i hverdagslivet ble forstyrret, avskaret.
Kroppen ble et ukjent terreng som matte releeres. Identiteten ble satt i fokus, den rystende, usikre
grunnen som en ny orden, hvis det var mulig & etablere det, matte bygges pa. Denne kampen mat-
te alle deltakerne i studien kjempe, men for Arne hvis kropp og hjem var apen for mange til alle
tider, var denne kampen spesielt utfordrende. Pa en slik rystende grunn kjempet han en kamp i
forhold til hvem han var, den han gnsket & veere og en kamp om hvem andre, for eksempel perso-
nalet, ville han skulle vare. Gullestad (1989) knytter identitet til selvet, og understreker hvor vik-
tig det er fglelsesmessige & kunne spille ut og fa bekreftelse pa gnskede identiteter. | forhold til
analysemodellen kan en slik bekreftelse kun gis i Rom-2 (fig.2), der dialogen har sitt domene.
Rehabilitantene matte finne mater a handtere det nye og ukjente som var oppstatt. Ved a
bli stilt overfor spgrsmal om hvordan de sa pa seg selv etter ulykken, ble de stilt overfor mulighet

til 4 artikulere tanker og falelser. Noen av dem stanset opp ved mange sider i livet, andre hadde
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ikke mange ord & si, men alle refleksjoner ble satt inn i kulturelle kontekster. Umiddelbart fortalte
de at de erfarte seg som de samme personer de alltid hadde veert, og de gnsket a bli oppfattet pa
samme mate som far. D.v.s. at for Sverre var hans mannsrolle som beskytter og omsorgtaker for
sin samboer og lille datter, viktig. Blant menn hadde han vert en del av et rgft anleggsmiljg, og
bilkjering var hans favorittbeskjeftigelse.

*Jeg har jo sann kjgredilla. Jeg er 40 ar og er den som kan si med handa pa hjertet at jeg
har enda kjgredilla”, flirte han.

@nsket om a komme bak rattet var en viktig motivasjonsfaktor i gjenopptreningen. ’Det & skape
seg en livsverden er det samme som & skape identitet” fortsatte Gullestad (1989:110). Sverre
hadde tro pa at han skulle fa livet tilbake slik det var far ulykken.

”Jeg haper jo det at jeg blir — jeg tror jeg vil bli som jeg var. Jeg tror na hvert fall. Det er
na det jeg jobber for!”” (Sverre)

Sverre opplevde at

... tiden begynte pa nytt! Ja. Det er en ny tid! Altsa, man gar jo og lurer pa om man kla-
rer & pensle seg inn pa den tida man hadde far man ble skadet. Ikke sant — Enkelte ganger
sa tenke man jo det at: Har jeg egentlig bare kjgrt ut pa et sidespor? Og om et par ar
sa...”,

han lot handflaten flyte” oppover mens han laget en vislelyd.

... sa treffes det sporet liksom bare inn pa hovedsporet. Det blir jo omtrent som togba-
nene, at du bare er ute pa et sidespor, og sa: Langt der fremme vet du at det kommer til &
tuppe inn igjen”.

Men forelgpig var hverdagen uforutsigbar og svingende.

Altsa, jeg laerer jo hele tiden noe nytt om kroppen. For jeg gjar jo det. Det er jo helt vilt.
Den ene dagen fungere kroppen heilt ~oitch!”. Neste dag er det bare sa vidt jeg skal
komme meg ut av stolen. Det er sa vanvittig svingende. Den ene dagen gar jeg bare rundt
og halter og drar meg i mellom. Og neste dag kan jeg vare sann der:” Oao! Hva skjer i
dag?” (Sverre)

Forholdet til datteren var vanskelig. Bruken av korsettet farte til at hun var engstelig for & nerme
seg han, hun holde seg pa avstand. I tillegg matte han stadig fortelle henne at han ikke klarte &
leke med henne som far.
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’Jeg synes det er veldig tungt dette med at ’Nei, pappa kan ikke lgfte deg.. Nei, pappa
kan ikke ... Jeg ma vaere forsiktig”. Slike ting — Hvis jeg kler korsettet pa meg, ja, sa er jeg
helt vernet. Da rgrer hun meg ikke. Da gar hun omveier rundt meg™ (Sverre).

Sverre var hardt skadet, men pa tross av smerter var han i stand til a ta vare pa seg selv i hverda-
gen. Det samme var Jenny, Jens, Bard og Vidar som hadde full funksjon i hender og armer. Dette
gjorde at de var i stand til a forsvare sin integritet og uavhengighet. De var fri til & velge hvem de
ville gi betydning blant sine venner, familier og bistandsytere. ”Kun” smerter satte grenser for
Sverres aktivitetsniva, og samfunnsmessige og naturgitte hindringer begrenset rullestolbrukernes
bevegelsesmuligheter. Utenom disse begrensninger var den enkelte i stand til 4 ta et grep om sitt
eget liv, og velge det liv de matte gnske — uten & matte forsvare det eller sta til ansvar for det. For
Sverre var smerter hans livs vokter, men han valgte likevel bort all offentlig innblanding i livet til
seg og sin familie den farste tiden etter hjemkomsten.

Det & leve pa en bestemt mate er derfor gjerne knyttet til identitet og falelse av selvre-
spekt,” skrev Marianne Gullestad (1989:111). Sverre var en av "gutta”, og kampen for & komme
tilbake til det livet han hadde levd handlet om mer enn bilcross, kortspill og snowboard.

Jenny var stolt nar hun snakket om & komme tilbake til arbeidet sitt som forsker, om livet
sammen med Teodor og motorsykkelaktivitetene. Jens var allerede tilbake pa jobb, men hans
sosiale liv var endret pa en mate han ikke hadde gnsket i og med at samliv med Tora og hennes
barn var “satt pa vent”. Bards tidligere liv var stengt for han pa mange omrader sa lenge han ikke
kunne kjgre bil, men han var dpen for a sgke etter noe nytt pa de nye vilkarene livet hadde gitt
han. Vidar og Tore fortsatte sine planer, og arbeidet med a skape nye veier til erstatning for de
som var blitt sperret. Men Arne var i en serstilling. Hans liv hadde vert ”pa utsiden” av det etab-
lerte samfunnet i arene far ulykken.

’Jeg er en eventyrer. Liker & veere pa eventyr...” fortalte han. Hans fortellinger inneholdt
reiser, han fortalte at han i perioder hadde bodd “pa gata”, om rusbruk og rotlgshet. Arne var en
del av et bestemt miljg, han fikk respekt fra sine venner, og han respekterte dem. Han identifiser-
te seg med dem, han kjente "kodene” og brukte symbolene som tilhgrte miljget. Jeg tenker da pa
symboler som ligger i sprakbruk®, klesstil, rusmidler og liknende, hvorav gl var et viktig symbol.

Arne var sterkt knyttet til venner. Utfordringen var na a ta steget ut og sgke venner blant de som

8 Jeg tenker da pé sprakbruk som ord og setningsoppbygging, mens koder tenker jeg pa som innhold i sprak, hva
man snakker om.



Skadet for livet - myndig i eget hus? 160

faktisk bodde pa stedet, og & opprettholde sine kontakter med venner langt borte via telefon og
internett.

| hjemmet sitt pa Hansgy opplevde Arne et gap mellom de identiteter han gnsket for seg
selv og de identiteter hjelperne var villige til & bekrefte. Han kunne likevel ikke velge bort hjel-
perne, for hans avhengighet av bistand var konstant, og utvalget av bistandsytere var begrenset i
Hansgys lille kommune. Muligheten til egenhygiene, til a sta opp, til & velge hvor han ville veere
uten a matte involvere andre, hadde en inngaende effekt pa Arnes tilstand, bade kroppslig og so-
sialt. For en utenforstaende kunne det se ut som om lammelse av lemmene var den primare pla-
gen hans. Dette var imidlertid bare som toppen av et isfjell. Arne matte streve ekstra hardt for a
opprettholde sin posisjon som et voksent, selvstendig menneske. Anal- og blerefunksjonen fung-
erte ikke. Han matte ha bistand fra et utall av bygdas kvinner til de mest intime ting. Den hgye
ryggmargsskaden pavirket hans evne til respirasjon, hvilket hadde skapt uro hos personalet, og
utlgst kraftige beskytelsesmekanismer hos dem nar han hadde valgt & begynne a rayke.

| kraft av sin kroppslighet var personene allerede meningsfullt involvert i relasjoner og i
situasjoner i verden. Nar Jenny snakket om & ’ha seg en hverdag™, var det sammen med Teodor i
de aktiviteter som var betydningsfulle for dem. Verden foreld ikke objektivt for henne. Den var
opplevd eller erfart. Hennes liv var flettet sammen med og bygget pa samlivet med Teodor. Deres
relasjon var kjennetegnet av en intersubjektivitet, av mellomkroppslighet, en relasjon mellom
levde kropper som subjekter. Men Jenny strevde med usikkerhet om hun fortsatt var god nok for
Teodor slik situasjonen var blitt na. Fordi hun var redd han skulle fgle at livet ble for strevsomt
sammen med henne i hennes naverende situasjon, gjentok hun oppmuntringen om a tenke gjen-
nom deres forhold. Men Teodor forvisset henne om at han ikke savnet noe i deres forhold, og at
det viktige var at de fortsatt hadde hverandre. | likhet med, og forskijellig fra, Arne var ogsa Jenny
og Teodor eventyrere. De arbeidet mot en bedre hverdag, og dremte om & gjenoppta det frie livet
som motorsykkelen hadde gitt dem.

’Nei, det har vi jo gjort oss ganske klar over at de drammene vi har, de er der for
at vi skal na fram til dem og at vi ska fa oppleve dem. Det er jo det som holder oss oppe,
at vi har dremmer, og at du vet at du kan realisere dem en dag. Like ens dremmer som
kan veere veldig fjerne, at en dag sa har vi virkelig et hap om & fa oppleve dem. Sa vi
snakker jo hele tiden om framgangen min og... Na har jo motorsykkel veert veldig viktig
for oss og de dremmene vi har na, de inkluderer jo litt motorsykkel, teltliv og det & fare
rundt pa turer. Na blir det jo vanskelig for meg a kjgre egen sykkel. Vi tenkte ikke vi skulle
bruke s& mye penger pa ... det har jo gatt an a ordne seg med sidevogn eller no slikt, men
da syns vi heller at det er like trivelig a kjgre to pa en sykkel. S& na har vi bestemt oss for
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a kjape oss henger for & ha pa motorsykkelen. Vi har prevd, og det gar an a fa rullestolen
oppi. Til jul skal vi kjgpe oss lavvo og annet utstyr slik at jeg har det litt lettvintere enn et
sant lite telt som vi ma krype inn i. Sa vi har planer om at til sommeren skal vi leve mest
mulig som vi har gjort i fjor sommer, bl.a. reist rundt pa turer og litt MC-treff og... Med
veldig mye turer i helgene og sann” (Jenny).

Hverdagslivet handlet om a justere kursen der det var mulig, og a finne erstatninger for det som
var blitt utilgjengelig. De matte finne mater a binde sine ulike roller sammen til en identitet og til
en livsverden. Det var dette Jenny beskrev nar hun fortalte om sine og Teodors drgmmer. Det var
ogsa det Vidar beskrev. Hjemmet var tilpasset, sa der hadde han allerede skapt nye rutiner, og det
var trygt og godt.

Etter hvert som du far gjort ting noen ganger, sa blir det jo en selvfglge, for a si det
sann. Det & komme ut & veere ute ... Alle sanne ting har jeg tatt som en utfordring hele
veien. Alle nye ting i forbindelse med & bevege seg ute... Ja stort sett hvem det har veert
med eller ogsa aleine, i butikksentre, til lege ... Ja. Det er liksom hindringer i hverdagen.
Det er fysiske hindringe stort sett det gar pa, & komme seg fram og hit og dit. Noen sanne
psykiske ting — Jeg har tenkt pa det. Det tenkte jeg vel pa ganske tidlig. Sanne ting: Mate
folk ute og pa gata og sanne ting ... a fa blikk hele tiden... Det var litt uvant. Det gikk vel-
dig fort over, for farste gang jeg var hjemme pa permisjon, da fikk jeg oppleve det, og da
fikk jeg ikke noen negative ting pa det. Folka kikka jo ned pa meg, men det bryr’ke jeg
meg om Far sa jeg ned pa alle. Na ser jeg opp pa alle, flirte han.

Vidar var hgy, neste 190 cm. Hans lokalsamfunn var en blanding av gammel og moderne bebyg-
gelse.

’Men det er en del gamle lokaler her i form av utesteder, for eksempel, restauranter og
barer... Det er litt — det er’ke umulig — Ingenting er umulig!” Vidar lo med glimt i gyet.
’Men, altsa, det er noe som er litt kinkig. Men enten er det venner og bekjente som kan
hjelpe deg, eller sa er det mye hyggelige folk som hjelper deg eller sa... Jeg tar mot den
hjelpa jeg far nar jeg trenge det. Jeg ser ingen vits i & veere sta og sar, for a si det sann.
Jeg er ikke vanskelig pa det omradet”.
Vidar ville vaere uavhengig, og nd matte han finne andre mater & hold sin verdighet og handle-
kraft i hevd, selv om han matte motta hjelp fra omgivelsene.
’Det er selvsagt ti ganger bedre nar ting er tilrettelagt. Det er jo en del nybygg her i for-
bindelse med et senter her, og det er jo behagelig & bevege seg der, for a si det sann”.
Ogsa opplevelsen av tiden omhandlet deres identitet, om falelsen av hvem de var. ”’Opplevelsen
av tid er knyttet til vare gjgremal’, sa Frglund (1990:205). Den er knyttet til det vi bruker tiden
til, til det vi velger at livet vart skal innholde og den vi skal veere, om var identitet og var livsver-

den. Vidar sukket:
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’Ting tar veldig lang tid. Alt tar mye lenger tid. Det er det litt viktig & fa fram, selv om det
— etter hvert som du gjer ting, sa gar det jo fortere. Men ting tar mye lenger tid enn van-
lig. Du ma planlegge litt mer™.

Stemmen var dempet da han fortalte:

’N& dukker det opp flere eksempler pa ting som er blitt annerledes. Det der med a trene
som jeg gjorde fgr. Forholdet til styrketrening og kondisjonstrening og ... Det er jo og
begrensa — ganske mye. Jeg kan jo for sa vidt trene de kroppsdelene som jeg har, eller
som fungerer, og det gjer jeg hos fysioterapeut. Men jeg kommer jo til & begynne litt pa
egen hand etter hvert nar jeg far litt orden pa skuldre og sanne ting... Men det var jo og
litt av aktivitetene tidligere, det og ... Om det ikke var daglig, s var det ganske hyppig
iallfall. Var ute pa en eller annen treningsgkt i en eller annen form. For & holde kroppen
ved like og holde deg frisk og fin, for & si det sann. Deeeet ...”.

Vidar falt i tanker. Han fortsatte:

”Jeg likte a slite. Det kan jeg gjere na og. Jeg har jo forsgkt en masse forskjellige aktivi-
teter i form av aktiviteter i og omkring rullestol Det er ikke det om a gjere, men det blir
liksom ikke det samme. Jeg har en plan om akkurat det, men.. Det er litt kjipt og irriterer
meg litt akkurat det, men det er jo ikke noe jeg kan gjgra med det. Jeg har jo trent og dre-
vet med dette i 10 ar, mer eller mindre. Trent pa forskjellige mater. Bygd opp et godt
grunnlag, bade fysisk og psykisk, men du ser na for eksempel her (han legger handa pa la-
ret sitt) det er ikke mye igjen, liksom! Det er sdnne sma ting, men det er sanne ting som ir-
riterer litt i ettertid. Men det er ikke sa mye a gjgre med det™ .

Merleau-Ponty (1994) hevdet at nar kroppen endres, endres menneskets opplevelse av verden, og
Bard stemte i det samme med et sukk:

”Ja, det ma jeg jo si. Det har jo blitt snudd pa hodet det meste, far og etter 5.juni!”” Ogsa
Sverre fortalte om et tidsskifte da ulykken rammet han.

’Det er litt vanskelig a forklare™, sa han, ”men e ... Nar du har vert fullt oppegaende, du
kunne springe og svemme og sykle og ... Alle disse tingene som er helt naturlig nar du er
40 ar, og sa i lgpet av 7 sekunder, sa er du kommet tilbake til bleiestadiet... Det er heilt
vanvittig! Du er pa null igjen, for du kan ikke gjere noen ting. Sa du blir omtrent som om
du er tre ar, for du kan snakke, men du kan ikke gjere resten. Sa hvis man ser pa unger, sa
kan man danne seg et lite bilde av hvordan det er nar en unge plages og skal sta. For
sann fales det! Du er helt hjelpelas! Jeg falte det i hvert fall slik!™

Men Sverre hadde hapet, og han hadde satt seg et mal om a komme seg tilbake pa det rette ”spo-

ret” i livet!
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5.3.6. "...hvis kroppen ikke vil, s vil han ikke” - kroppens beherskelse av
verden

Legemet® er det stedet hvor bevissthet, kropp og verden krysser hverandre, hevder Merleau-
Ponty (Thegersen, 2004:16). Som kroppslig eksistens har mennesket farst og fremst tilgang til
fenomener gjennom sansning, og fordi persepsjonen er knyttet til personens spontane bevegelser,
blir bevegelsen en primeer faktor for persepsjon. Pa den maten erfares verden i forhold til den
frihet den enkelte har til & oppleve den. Arne hadde nesten ingen spontane bevegelser igjen. Hans
aktuelle kropp var tetraplegisk, og hadde “slettet” den tilvante kroppens vanemgnstre. Han kunne
fortsatt bevege gyne, munn, hodet og litt av skuldre/armer (men ikke hendene/fingrene). Hans
evne til & persipere var dermed begrenset til syn, hgrsel, lukt og smak. Men som den tilvante
kroppen hadde han minner, han dremte om & dra pa eventyr, og han gnsket a spille fotball.
Merleau-Ponty henviser til at kroppens permanens er en forutsetning for persepsjonen.
Her ligger igjen en tvetydighet. Arne var i rommet med en kroppslig permanens, men forbindel-
sen med de fleste av hans sanser var brutt, s han kunne ikke persipere gjennom sin kropp. | fglge
Merleau-Ponty har mennesket som kroppslig eksistens ferst og fremst tilgang til fenomener gjen-
nom sansing og persepsjonen. Merleau-Ponty gir sansingen en sarlig posisjon i var tilgang til
verden (Thggersen, 2004:22). Alt vi vet om verden, vet vi i kraft av vare sansebaserte, perseptuel-
le erfaringer. Arnes aktuelle kropp var redusert i forhold til opplevelser fra hud-, muskel- og
leddsanser han tidligere hadde tilgang til verden fra. Han kunne ikke lenger uttrykke emosjoner
som var for heftige eller for flyktige til vanlig verbalt sprak (Murphy, 1990), og hans uttrykk ble
ofte oppfattet som utidige og uhensiktsmessige. Han kunne kun se fra det sted han var, og han var
patvunget det utgangspunktet som var tilgjengelig for han med hans elektriske rullestol. Han
kunne kun persipere omgivelsene med syn, hgrsel, lukt- og smakssans. Men hans tilvante kropp
hadde erfaringer om verden som hans aktuelle kropp ikke lenger kunne uttrykke eller erfare®.

Hans perspektiv var inkarnert og kroppen hans patvang han et statisk perspektiv. Kroppen for-

% | den vestlige kulturens sprékbruk er det vanskelig & finne uttrykk som beskriver den fenomenale kroppen. Til og
med Merleau-Ponty hevder at det ikke er mulig & ta et oppgjer med dualismen sa lenge han benytter et sprak som er
preget av det. Han kritiserer sitt eget hovedverk “persepsjonens fenomenologi” fordi han mener at han ikke har klart
4 komme ut av “dualismens klgr” (Thggersen, 2004:16 f.f.). Begrepet "’legemet” forstas i denne sammenheng som
det danske begrepet ’kadet”. ’Kroppen” er identisk med den fenomenologiske ’egenkroppen’”’den levde kroppen”
(kap.4.2). | Sverres omtale av "kroppen” benytter han et dualistisk preget hverdagssprak, og det kan virke som om
kroppen oppfattes som et objekt.

% Forholdet mellom den tilvante og den aktuelle kroppen hos Arne kan sammenlignes med synet for den blinde som
engang har kunnet se. Han har fortsatt et ”blikk” for det han vet er der, hans "tilvante” syn er der, selv om hans "ak-
tuelle” syn er borte.
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ankret Arne i en posisjon som han erfarte verden fra. De menneskene han persiperte, tradte fram

pa bakgrunn av det miljget de tilhgrte, hovedsakelig et miljg med profesjonelle tjenesteytere.

For Arnes del ble det et brudd mellom det miljget som hjelperne sa som hans "bakteppe”,
og det miljeet han identifiserte seg med. Egenkroppens holdninger til oppgaver var uendret. Men
han kunne ikke lenger velge de oppgaver, den livsstilen han gnsket, og han kunne ikke velge &
reise fra dem som stilte krav han motsatte seg a oppfylle. Det ble forventet at han skulle justere
seg til det livet som pulserte i miljget pa Hansgy, mens det livet han identifiserte seg med var
utilgjengelig for han. | dette virvar av veier som ikke krysset hverandre, skulle de mgtes i et felles

prosjekt. Et sparsmal som reiste seg var om det var mulig for dem a gjore det?

En annen som heller ikke var forngyd med de kommunale tjenesteyterne, var Sverre. |
likhet med situasjonen pa ulykkesstedet, var det viktig for han a vite at de aktarene som skulle
bista han hadde spesialkompetanse m.h.t. ryggmargsskader. Han erfarte stadig at hans aktuelle
kropp ikke forholdt seg til det kroppsskjema han forventet, og passet pa at ingenting skulle gjeres
som kunne forverre situasjonen. For Sverre var den aktuelle kroppen en fremmed, en inntrenger
som tilranet seg den tilvante kroppens selvfglgelige territorium.

”Jeg stoler jo ikke pa han. Det er jo det som er ... Ja, altsa, det er ganske utrolig, men
man ma liksom laere seg a kjenne denne kroppen pa nytt igjen™ (Sverre).

Sverre hadde fremdeles et utvendig forhold til kroppen sin, og han var stadig i konflikt med
”han”. Som den tilvante kroppen forsgkte han a disiplinere eller forhandle med den aktuelle
kroppen. Han erfarte kroppen som samarbeidspartner og motstander. Kroppen var blitt annerledes
— egenkroppens romlighet, dvs. situasjonsromligheten var endret. Egenkroppen, med forskjell
mellom den tilvante kroppen og den aktuelle kroppen var uavklart, bar de utfordringer denne po-
sisjonen innebar. Egenkroppens holdning til oppgaver var som far, men nar han beveget seg som
den tilvante kroppen, tradte den aktuelle kroppen fram, og det var ikke mulig & gjennomfare opp-
gavene! For i ett nu kunne han bli overmannet av kraftlgshet eller smerter. Sverre opplevde den
kroppen som det Merleau-Ponty (1994) kaller et "tvetydig narveer” av kroppsdeler som ikke
lenger var i beredskap for tilvante situasjoner, tilvante handlinger. Verden var hgyst uforutsigbar!
Han larte seg a ta med mobiltelefonen nar han skulle hente posten, slik at han kunne ringe etter
hjelp hvis han ikke kom seg inn i huset igjen. Selv den minste detalj i den ellers sa velkjente ver-

den matte utforskes pa nytt, fra andre perspektiv. Sverre som var vant med & ha kontroll, matte na
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planlegge alt i hverdagen, og det mest selvfalgelig matte tilpasses nye systemer. Han hadde sa
vidt fatt kommet seg opp fra grafta, og det var altfor mye pa spill til at han ville slippe til hvem-
som-helst i gjenreisningsprosjektet sitt. Fortsatt befant han seg pa en ukjent vei, og han matte selv
stake ut veien framover (i motstridig samarbeid med den uberegnelige, gjenstridige kroppen).

”Jeg hadde liksom ikke bare tenkt a sette meg ned, men det er jo klart at hvis kroppen ikke
vil, sa vil han ikke. Og da er det ikke mer & gjere med det. For det er jo klart at det er jo
den jeg ma ... Men sann som na, nar jeg na er kommet meg pa fottene, og — ja — Jeg kan
jo ga, men jeg kan jo ikke ga langt og — Hovedtingen for meg, det var & komme meg pa
fattene sa jeg skulle klare & ga. Noe annet mal, det har jeg ikke satt meg forelgpig™ (Sver-
re).
Sverre strekte seg framover for a gjenopprette forbindelser i sitt eget liv. Alt han gjorde i hverda-
gen benevnte han som arbeid. Han snakket om & bli som han var fgr han ble skadet. Det var ho-
vedmalet, men det virker litt fjernt pa navaerende tidspunkt. Pa veien ble det et hovedmal a kunne
ga. Ikke bare et delmal.

’Det var liksom det som var sa innbitt fra jeg kom til Sykehuset, eller fra jeg ble skadet, at
... jeg skulle ikke ha et liv i rullestol. Sa jeg vet ikke— En eller annen dag ma jo hodet ja,
liksom bli ferdig med det her at: Jeg kan jo ga! For ikke sant, For — Nei, det er veldig
vanskelig det der, og — For jeg har jo nadd ... det malet som jeg innbitt har satt meg i ho-
det, at jeg skal opp a ga!”.

Eller for & si det i et fenomenologisk sprakbruk: Sverre dramte om at den aktuelle kroppen en
gang skulle smelte sammen med den tilvante kroppen slik at han kunne ha den kontrollen han
alltid hadde hatt! Samtidig var det ved & ga opp for han at drammen var et halmstra han kanskje
engang matte gi slipp pa...

Vidar var dpen for verden pa den maten at han strakte seg utover og framover, og lot
mange delta i utforskningen av livets muligheter. Etter hvert som han fikk prgve seg fram hjem-
me og ute, skapte han seg nye vaner, og handlingsrommet ble stadig utvidet. Den tilvante krop-
pens tvetydige neerveer ble sakte svekket, og Vidar begynte gradvis a utvikle et nytt kroppsskije-
ma, & oppleve sin aktuelle kropp som en sammenhengende helhet, hvor kroppens deler ble inte-
grert i hans nye kroppsskjema. Han hadde et apent prosjekt hvor malet var a bli fortrolig med
verden slik den var na, med de situasjoner fenomenene na inngikk i i verden. Ved a utforske nye
mater & bruke ting pa, og preve seg fram i hvilke situasjoner det ville vaere hensiktsmessig a
kjempe for a klare a gjenvinne posisjoner og ferdigheter, forsgkte hans aktuelle kropp a gjeninn-

hente den tilvante kroppens forsprang, sa langt det lot seg gjere. ’Det er a foreta handlinger i
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verden som far betydning™, sa Merleau-Ponty (Thggersen, 2004:14), og "min kropp er der det er
noe a gjere”. For Vidar var hans tilvante kropp stadig narvaerende, og hans aktuelle kropps be-
grensninger skapte grenser for hans livsutfoldelse. Vidar var utdannet som mekaniker, og hans
kompetanse var viktig i hans motorinteresserte vennekrets. P4 den maten hadde kroppen utkastet
et rom omkring Vidar som ga han en posisjon i verden. | kameratens garasje hadde Vidar hatt
betydning nar de sto bgyd over motoren til en bil. Sittende i rullestolen ble Vidar en bisitter, og
hans tilstedeveerelse i situasjonen var endret. Hans situasjonsromlighet var ikke den samme nar
bilens motor, dens indre, var utilgjengelig.

Da Vidar skulle beskrive sin ”nye kropp” i forhold til hans rolle som mann, var hans rolle
i kameratflokken et av de omradene han omtalte som viktig. Den var na blitt endret. Fra & veere i
en lederposisjon rundt kjgretgyene og i treningssituasjoner, ble han na en bisitter. Som den aktu-
elle kroppen kunne han ikke lenger dukke ned” under et panser og inneha en hovedrolle. Han
kunne ikke lenger la seg utfordre i diagnostisering” og "mekking” av biler. Til en viss grad
kunne han vere radgiver og veileder, men han kunne ikke delta slik som tidligere sa lenge krop-
pen ikke lot seg bevege slik han naturlig ville og var vant med. Hans sittende posisjon hindret han
i & se, ta eller fale pa kjaretayene slik som far. Blikket ble tankefullt og stemmen lav da Vidar
fortalte.

”Jeg og Tore, vi hadde jo — har jo veldig mange prosjekter. Det gjelder jo ogsa jobbmes-
sig. Det er litt kjedelig & ha de begrensningene og ikke kan... Ja, vi kan jo ikke gjare sa
mye sammen. Vi dreiv og konstruerte ting, vi hadde mange ideer og .. Ja. Vi skrudde litt
og konstruerte litt eller dreiv med forskijellige ting, sa... Sa blir det litt vanskelig”.

Han rettet seg opp, og stemmen ble sterkere:

’Det er sanne smating. For det farste kan man ikke sta og ga rundt her, og sa har man
den begrensningen i ballansen og sanne ting. Sa det er veldig lite man far gjort akkurat
pa det omradet. Du blir liksom staende & se pa littegranne. Det syns jeg er litt kjedelig.
Jeg har liksom alltid drevet med handverk far, og brukt fingrene mine og syns det har
vert veldig allright og... Det er litt kjedelig akkurat det er. Mistet sanna ting™.

Vidar beskrev relasjonen mellom rom og bevegelse, om & komme seg opp av grefta, om a bli
omplassert fra a veere kyndig til bade a se og a fingre, a forsta og a veere i bevegelse — til a bli satt

pa sidelinja.
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Bard var sjghjulpen i leiligheten og innenfor begrensede avstander. Men hans begrens-
ninger farte til situasjoner som opplevdes uverdig.

”Jeg ser det som et veldig nederlag a ikke kunne ta meg av vedlikehold av ei leilighet, et
hus. Kunne for eksempel ta utvendig mal, ga i stige, slike ting som krever litt funksjoner...
Det fales som veldig vanskelig. Jeg synes kanskje det gjer noe med verdigheten fordi du er
vant med a gjare slike ting”.

| Merleau-Pontys perspektiv hvor han hevder at ’kroppen er der det er noe a gjare”, (Thagersen,
2004:14), kan det sies at & gjere, handler om & veere. A vere en del av et miljg, & vaere i en rolle,
en posisjon, a vaere deltaker. Jennys motorsykkel inngikk i egenkroppen — sa lenge hun kunne ta
sykkelrommet for gitt. Ved ulykken var kroppen fortsatt der “’det var noe & gjgre”. Men den til-
vante kroppen ble ’satt i parentes™, den aktuelle kroppen ble annerledes. Den aktuelle kroppen
endret situasjonsromligheten. Ettersom kroppen na inngikk pa en annen mate enn tidligere i situ-
asjoner i verden, ble det et rehabiliteringsmal a bygge et nytt kroppsskjema, a gi slipp pa viktige

deler av hennes livsverden og a fullfare oppgaver i livet pa en annen mate.

5.3.7. Stemthet og posisjon - Deltaker eller bisitter
Jenny, Jens, Vidar, Bard, Arne og Sverre hadde alle havnet i ei "greft” pa livsveien. Noen bok-

stavelig, andre metaforisk. De vaknet opp etter ulykken og opplevde at kroppen ikke "var med”.
De opplevde frustrasjoner og skuffelser over den aktuelle kroppen som ikke kunne gjennomfgre
den tilvante kroppens skjema. De ble bisittere der de hadde veert deltakere, eller "pasittere” i nye
sammenhenger. Jenny var bokstavelig talt et eksempel pa det. Hun hadde veert meget aktiv i mo-
torsykkelmiljget. Hun hadde eid sin egen sykkel, men na kunne motorsykkelen ikke lenger smelte
sammen med henne.

Nar en kommer til et veiskille, er det viktig a stille seg en del fglelsesmessige sparsmal og
ta innover seg hva som fales riktig, hvor jeg er og hvor jeg vil. Fglelsene er opphavet
til det vi foretar oss,

skrev Naess (1999) i boka "Livsfilosofi”. For Jenny innehadde motorsykkelmiljget noen av de
viktigste kvalitetsaspekter i livet hennes. Her hadde hun de fleste vennene sine, dette var livet hun
delte med Teodor. Hennes mal var a fa sitte pa en sykkel igjen, men na kunne det bare la seg gjo-
re gjennom en annen person, ved a vaere “pasitter”. Maten a veere tilsluttet motorsykkelmiljget
ble endret. Hun var fortsatt en del av miljget, men na gjennom Teodor. Men Teodor stattet henne,

han var den viktigste personen i verden for henne, sa Jenny tok opp kampen mot spasmer og en
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dysfunksjonell kropp, og tok imot livet med optimisme og pagangsmot. I korte ordelag™, fort-
satte Naess, (1999): "Det er fglelsene som gjar deg til noe du setter pris pa a veaere”.

Folelseslivet var knyttet til en hensikt, til utfordringen om & gjenvinne et liv som ga den
enkelte mening. Og til det matte falelsene opprettholdes i posisjon for at de skulle kunne veere
stemt som handlende subjekter. De skulle fa bistand til egen innsats, men for & ha en innsats a
spille ut, matte de mobilisere en stemthet, en lyst til & skape seg et nytt liv.

”Nei, det har vi jo gjort oss ganske klar over at de drgmmene vi har, de er der for at vi
skal na fram til dem og at vi ska fa oppleve dem. Det er jo det som holder oss oppe, at Vi
har dremmer, og at du vet at du kan realisere dem en dag”, fortalte Jenny.

For henne var det viktig at Teodor og hun matte ha noe a se fram til, at de matte gjere ting som
gjorde at de hadde det bra med seg selv og hverandre. Stemtheten, falelsene, hapet og drammen
var deres medhjelper til & rekonstruere muligheten til & opprettholde forholdet til hverandre, og
gjenvinne tilhgrighet til det miljget de hgrte hjemme i, i motorsykkelklubben.

Bard fglte sin verdighet truet nar han kom til kort i hverdagssituasjoner. Begrensningene
som endringene av den tilvante kroppens skjemaer fgrt til, ga han en opplevelse av nederlag.
”Det fgles som veldig vanskelig (...) et veldig nederlag”. Han fglte seg satt pa sidelinja, men i
samarbeid med fysioterapeuten, Hans, endret situasjonen seg etter hvert. Hvis vi benytter analy-
semodellens fig.3, ser vi at Hans s& Bérd gjennom V-1%, og omtalte han i positive vendinger. |
falge Hans var Bard en ressurssterk person.

’Jeg tror nok det var tgft for han i begynnelsen. Han har jo alltid vert en aktiv person
som har brukt naturen mye, sa det er klart at nar den der strengen, pa en mate, ble klippet
over, sa hadde han problemer. Men jeg faler at han har jobbet seg videre. Han har funnet
andre mater a finne utfordringer pa. (...) Men at det var en oppoverbakke” for han i be-
gynnelsen, det var det! Det er helt klart! Og det er jo — Herregud — Det er ganske brutalt
a fa en sann - fra det ene minuttet til det andre sa er det blitt en helt annen tilverelse for
deg. Men han er veldig positiv. Han setter seg ikke ned og sturer. Han prgver & komme
seg videre hele tiden, Bard, han gjer det. Ressurssterk person!”” (Hans)

Den bistanden Bard fikk fra fysioterapeuten og saksbehandleren pa Aetat, hadde stor betydning i
hans egen innsats for a gjenerobre opplevelse av verdighet. Fra a veere lite paaktet i mange situa-
sjoner bade pa sykehuset og i kommunen, mgtte Bard stgtte og aksept fra disse to. Bard kom i

posisjon, han ble stemt til kamp, og han dro fra bedrift til bedrift og presenterte seg og tilbad sin

arbeidskraft. Han mgtte framtiden med optimisme og livskraft. Men

%7 Vinduet hvor tjenesteyterens hadde positive tilskrivninger bade til seg selv og den Annen.
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””...hobbyene, Rgde Kors-arbeidet og pistolskyting ble narmest lagt pa vent... jeg har
vart med pa lite” (Bard).

Der ble det ikke spgrsmal om a vere verken bisitter eller deltaker, for uten bil kom han seg ikke
til de arenaer det foregikk.

Det var enda verre for Arne. Han hadde problemer. De arenaer han ville delta i, var uopp-
naelige for han. Hans mate & vere tilsluttet et miljg var radikalt endret. Han ble stadig mer en
bisitter til livet. Han var satt helt utenfor de arenaer hans venner befant seg pa. De var ikke en del
av miljget pa hjemplassen. Han omtalte seg selv som en eventyrer, og han tilhgrte et miljg som pa
mange mater var pa siden av det etablerte samfunnet. Men uansett hvilket miljg han ville slutte
seg til, ville maten a slutte seg til det vare annerledes. Han kunne ikke oppsgke hus og steder
som ikke var tilgjengelig for den relativt store elektriske rullestolen. Folk matte komme til han,
og der var det dpent hus hvor offentlige ansatte i kommunen kom og gikk hele dggnet. Men Arne
var stemt til kamp. Til kamp for sitt liv, det livet han gnsket. ”’(...) falelsene aktiverer deg i livet”,
sa Naess (1999). Arnes falelser ble aktivert, men falelsesressursene var ikke til stede for & inspire-
re og stette, for nar kampen for livet foregikk mot hjelperne i Rom-4 (fig.2), var den serdeles

uhensiktsmessig, og skapte sarhet og smerter pa begge sider.

5.3.8. Kropp og kjgnn og " annerledes framferd”
Marianne Gullestad (2000) definerer identitet som deler av personers selvbilde som gnskes be-

kreftet av mennesker som har betydning for en. Jenny sgkte gjennom sine retrett-tilbud til Tore &
f4 han til & bekrefte hennes identitet som kvinne ’god-nok”. A bli fortrolig med endret kropp er, i
folge Merleau-Ponty, & bli fortrolig med de situasjoner betydningsfulle handlinger inngar i. Ved
skaden ble den kulturelle diskursen i Norge om kvinners vellykkethet i form av utseende og ut-
dannelse, aktivert for Jenny. Jenny var situert i en sosial verden i sin relasjon til Teodor. Det var
viktig for henne & veere tiltrekkende, men hun syntes ikke hun kunne kle seg sa hun fremsto som
kvinnelig og sexy i rullestolen.

*Jeg blir litt lei meg nar jeg ser at kleer jeg har lyst pa ikke passer seg i rullestol”, sukket
Jenny.

Hennes fortelling gjenspeiler uro for at hun na ikke vekket den samme interessen hos menn, og
da i serdeleshet hos Teodor, som hun hadde gjort tidligere. Begjeer foregar ikke som et bevisst

valg, det foregar mellom kropper, hevdet Merleau-Ponty (1994), og Jenny var engstelig for at hun
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som defekt kropp na ikke ville vekke det samme begjer i Teodor som tidligere. Hun beskrev en
sentral kulturell diskurs av et selv som omhandlet kjgnn: Hvem var hun n, hvilken verdi hadde
hun na som kvinne, som partner? Merleau-Ponty vektlegger nettopp det Jenny uttrykte fornem-
melser om, nemlig at begjeer ikke er tenking, men at det skjer umiddelbart mellom kropper. Be-
gjer er ikke noe mennesket skaper, det er knyttet til en intensjonalitet, til en persons rettethet mot
en annen. Begjeer foregar ikke i bevisstheten, men er i det spontane utspring i den intensjonale
opplevelsen av den annen. (Thggersen, 2004).

Der findes en erotisk "forstaelse", som ikke harer til forstandskategorien, eftersom for-
standen forstar ved at indordne en erfaring under en idé, mens begeret forstar ved i blinde
at knytte en krop til en krop. Heller ikke i forbindelse med seksualiteten, som dog laenge
har veeret betragtet som en typisk kropslig funktion, har vi at gere med nogen peri-
fer automatik, men med en intentionalitet, som falger og fajer sig efter eksistensens al-
mindelige bevaegelse. (Merleau-Ponty, 1994:116)

Vidar sa ikke sin nye situerthet som en hindring for sin evne til & vekke begjer hos kvin-
ner. Men framferden utad matte ngdvendigvis bli annerledes, mente han. Det var fysiske be-
grensninger som betydde noe.

”Man kan’ke flgrte og vere en like spontan type som man var fgr — i forhold til det man er
na. Man kan flgrte pa samme viset, men det her med & innlede forhold og sant... Man ma
planlegge litt og man ma gjere eventuelt vedkommende oppmerksom pa at det er litt end-
ringer og ting og tang nar det gjelder sanne ting. ... Ma vaere litt mer gjennomtenkt nar
det gjelder sanne ting™ (Vidar).

Menneskets vaeremate er knyttet til den enkeltes sosiale og kulturelle kontekst. Uten & forholde
seg sperrende og erkjennende til verden, er vi involvert i verden (Thggersen, 2004). Gjennom
intervjuet ble det prerefleksive refleksivt, og Vidars refleksjoner omfattet hans relasjoner til
menn, til kamerater.

’Det & vaere sammen med gutta og kunne gjare ting, a kunne hjelpe med ting (... )Det er
litt kjedelig & ha de begrensningene og ikke kan... Ja, vi kan jo ikke gjere sa mye sammen.
Sa blir det litt vanskelig™ (Vidar).

| Heideggers perspektiv er mennesket et handlende vesen som er praktisk engasjert i verden
(Thagersen, 2004). Vi foregriper i helheter. Vidar utfarte ikke isolerte handlinger nar han mekket
med biler eller bygget hus. Han gjorde det i fellesskap med kamerater, i arbeid sammen med

Tore. Han gjorde det "for & ...” noe.
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For-at strukturen er ikke noget der bliver lagt oven i handlingen, men det er denne struktur
der giver handlingen dens sa&rlige mening” (s.s., Frglund, 1990).

A delta var en del av Vidars posisjon i verden, var en del av & vare mann, av & tilhgre en kultur
blant menn. Vidar snakket stille, ettertenksomt om daglig trening pa treningsstudio, om felles
aktiviteter og fellesskap med kammerater.

Skaden hadde fart til endringer i den tilvante kroppen som pavirket den enkeltes opplevel-
se av seg selv som mann eller kvinne. Det var ikke "bare” at de ikke kunne ga eller danse, kjere
motorsykkel eller ga i fjellet, at seksualfunksjonen var blitt endret eller at den spontane toalett-
funksjonen var blitt borte. Det var blitt et sprik mellom den tilvante og den aktuelle kroppen som
forte til at de matte finne nye mater a leve pa, mater a bli fortrolig med uttallige livssituasjoner
der ulike betydningsfulle handlinger inngikk i. Bard opplevde seg ikke helt som mann nar han
ikke kunne utgver ferdigheter som for han tilhgrte ”en manns oppgaver”, som vedlikeholde av
hus, bistand til mennesker med spesielle behov m.m. Han lette etter nye handlingsrom for & kun-

ne bebo sitt liv og fortsette & vaere en mann med respekt for seg selv.

5.3.9. Om afeglge dremmer — motivasjon for en morgendag
Blant profesjonelle blir det ofte uttrykt bekymring for at hardt skadde mennesker skal fa urealis-

tiske forhapninger om restitusjonsmuligheter. De ma beskyttes mot overdrevne forventninger
som kan fare til store skuffelser med etterfglgende psykiske problemer. De blir derfor realitets-
orientert for & dempe eventuelle urealistiske forhapninger. Men forskning viser at "realiteter” kan
veere vanskelig & predikere. Profesjonelles forventninger til personer med funksjonsnedsettelser
kan veere for lave.
Arsak til at mal noen ganger blir stemplet som urealistiske kan imidlertid vaere at forvent-
ningene til personer med funksjonsnedsettelse generelt er lave” (Veileder til indiv. Plan,
2005:26).
Dr. Rilling i Ibsens Villanden™ pasto at: ’Tar du livslagnen fra et menneske, tar du lykken fra
det”. Jeg tolker den norske legen, Ivar Lies formaning i boken "Rehabilitering”, om ikke a ta
hapet fra et menneske ved a fortelle hva som ikke er realistisk & strekke seg mot, som en fortolk-
ning av Ibsens ord, satt i en rehabiliteringssammenheng. For hvem er villig til & kjempe hvis det
ikke er hap? | hapet, i dremmen om det som engang kan bli oppnaelig, ligger motivasjonen til a

krumme nakken, til & kjempe et slag ekstra, som Jenny sa treffende hadde fortalt.
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Jennys drgm om at den verden Teodor og hun hadde delt fortsatt skulle vare apen for
henne, ga henne krefter til innsats i mange situasjoner. De skulle kjgpe en starre motorsykkel, og
la til rette for mulighet til et fortsatt deltakelse i motorsykkelklubben. S Jenny oppsgkte mange
ulike treningssituasjoner og -former som kunne gi henne kroppsbeherskelse og dermed mulighet
til & delta i prefererte relasjoner og aktiviteter. Hun hadde et mal om a fortsatt kunne delta pa
MC-treff sammen med Teodor, & kunne suse av garde pa veiene sammen med han. | tillegg ville
hun at de skulle kunne reise pa andre mater, kjere bil, reise med offentlige transporter pa hav og
land. Jenny holdt fast pa at de drammene de hadde sammen, skulle de na, og kun deres egen fan-
tasi satte grenser for mulighetene!

Ogsa for Vidar var hapet en motivasjonsfaktor:

Helt fra begynnelsen har jeg hatt hap om a komme tilbake pa beina, for a si det sann.
Det ligger jo i bakhodet hele tiden. S& da ma man i all fall gjere det man kan i form av
trening og jobbing og ... For & vedlikeholde mest mulig. Man vet aldri hva som kan
skje...”.

Etter hvert som tiden gikk og han opplevde progresjon vaknet selvtilliten og troen pa framtiden.

’Det skjedde liksom en veldig sann omveltning akkurat den perioden hvor jeg avviklet
korsettet og fikk igjen full bevegelsesfrihet til & kunne gjagre veldig mye av det jeg ikke
kunne gjare sjal, far. Sa da liksom, var det akkurat som a skru pa en bryter nar det skjed-
de, for da... For jeg hadde jo grunnlaget for det, styrke og motivasjoner, ikke sant, og da
skjedde ting sa veldig fort. For da pa en mate — alle ting som jeg ikke trengte hjelp til, det
gikk pa egen hand. Eller i hvert fall sa pressa jeg meg selv til pa egen hand - for & klare
alt pa egen hand. Og da, ... du far igjen litt av den frihetsfalelsen at du fikser dette her pa
egen hand. Da liksom skal det liksom ikke s& mye til. Da stiger kurven litegranne sa du
far igjen den selvtilliten som ... Ja” (Vidar).

Fysioterapeuten stattet Vidar i hans tro pa framtiden. Han trodde at nar realiteten engang apen-
barte seg for Vidar i dens fulle velde™, ville han nok matte gjennomga en depressiv, en vanske-
lig periode, men han hadde ingen tvil om at Vidar ville takle det som matte komme, og finne et
verdig liv. Hva et "verdig liv”” innebar gikk han ikke inn pa. Det er interessant & merke seg hvor-
dan fysioterapeutens anliggende i forhold til Vidar bare var & jobbe med den individuelle krop-
pen. Mens rehabilitantenes mal handlet om & gjenerobre et selvstedig liv, begrenset tjenesteyter-
nes forhold seg til deres faglige omrader.

Sverre hadde nadd sitt viktigste delmal:
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’Hovedtingen for meg, det var & komme meg pa fattene sa jeg skulle klare a ga”, og han
var allerede pa bena. Men hans hap strakte seg lenger enn det: "’Jeg tror jeg vil bli sann
som jeg var (...) Det er na det jeg jobber for”.

Sverre var kommet seg pa bena, men hans bevegelser var enda begrenset. Kraften og utholdenhe-
ten var uforutsigbar, hans kroppsskjema var endret. Kroppsskjemaet viser oss en motorisk in-
tensjonalitet som belyser verdensorienteringen ut fra en situert praksis. Sverres motoriske in-
tensjonalitet var til stede, men den aktuelle kroppen satte inn smertebremser Sverre forelgpig ikke
hadde kontroll over. Men hans framtidsplan handlet om mer enn & kunne ga. Det handlet om a
leve, om & delta i de sammenhenger han na tidvis bare var bisitter til. Sverre snakket ikke om a
tilbakevinne en gangfunksjon, men om & oppleve a kunne bevege seg som far — i fenomenologisk
sprakdrakt: pa et fenomenalt niva.

Det er aldrig vor objektive krop, vi beveaeger, men vor fenomenale krop, og det er der ing-
en gader i, eftersom det sa netop er vores krop, der som beherskelse af de og de omrader i
verden, retter sig mod ... (Merleau-Ponty, 1994: 51)

Bards visjoner handlet farst og fremst om a delta i arbeidsmarkedet.

”Jeg faler vel nd at jeg ikke egentlig har ro rundt meg fordi jeg ikke har fatt alt pa plass.
Det er vel det jeg faler meg minst komfortabel med, kanskje, at jeg ikke har arbeid. Jeg vil
i jobb sa snart som F!”

”Arbeid for alle” har veert et politisk mal i Norge de siste arene, og har veert et hovedtema i bru-
kerorganisasjoner for mennesker med ulike former for funksjonsnedsettelser. A ha en jobb & ga
til betyr alt. Da farst faler du deg ordentlig verdsatt i samfunnet”, fortalte en 32-arig kvinne,
Tove Taraldsen, i et intervju i bladet "Respekt” (Mathisen, 2006). Hun fortsatte: ... en fast jobb
med ei ordentlig lann. Ei lgnn som viser at arbeidet jeg gjar verdsettes pa ordentlig”. Oppmunt-
ret av saksbhehandleren pa Aetat dro Bard rundt i Byen og sgkte jobb. Farst og fremst ville han
gjerne jobbe i et hjelpemiddelfirma, men

”Jeg har jo ellers tanka om hva jeg kunne tenk meg til & gjare hvis jeg ikke lykkes med a
komme inn i noe hjelpemiddelfirma og pa salg og service, en butikkjobb. Der har jeg jo
noen planer” (Bard).

M.h.t. fritid hadde Bard veert i kontakt med rullestolbrukere som drev med mosjonsidrett.

’Det er en gruppe som pigger i rullestolen om sommeren og diverse andre aktiviteter el-
lers i aret. Jeg er innlemmet i den gruppen™, sa han forngyd.
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Arnes drgmmer var vanskeligere & na, og han var darlig motivert for samarbeid med tjenesteyter-
ne om arbeid, trening og dggnrytme. Han drgmte om & fa veere fri og selvstendig, men han var
avhengig av hjelp hele dggnet. Han var ung, og ville "leve livet” pa kort og lang sikt samtidig,
slik de fleste mennesker gjar. Hans aktuelle kropp satte store begrensninger, men noe av det han
kunne velge for seg selv, var a vare oppe om natten og se pa filmer pa TV og video. Samtidig
ville han gjennomfare opptrening pa dagtid. Det lot seg imidlertid ikke kombinere, og hjelperne
var oppgitte.

Qg sa sier han: ”Jammen, jeg trenger ikke s mye sgvn™ ’Jo,” sa sier jeg ’Arne, det
der gir jeg meg ikke pa, for det trenger du”. Jenny sukket: ’Og sa er det litt spesielt i og
med at han har en del tilleggsdiagnoser som kompliserer bildet™ (Jenny).

Tjenesteyterne torde ikke la Arne velge sine egne veier i hverdagen. De var engstelige for at han

ikke skulle klare & ta vare pa seg selv.

Vi vil jo ikke helt at han ska dra ut alene, for vi ser jo at han ikke helt klarer & mangvre-
re stolen i f.h.t. trafikken og ...” (Jenny).

(I Storbyen hadde jeg sett at Arne dro sine egne veier da gruppen pa avdelingen var ute i byen.
Og han kom til avtalt tid da vi skulle spise lunsj sammen pa restaurant). | Veileder for Individuell
plan (2005:26) star det:

Nar malene settes i trad med det personen selv opplever som hensiktsmessig, kan det ska-
pe motivasjon og personen kan oppna andre resultat enn bade fagekspertisen og de selv
trodde var mulig.
Dette ser ut til & samstemme med Ivar Lies formaning om ikke & ta hapet fra mennesket, fordi det
i det ligger motivasjon til fortsatt kamp for livet. Samtidig sies det i avsnittet under i veilederen:

P& den andre siden er det viktig at mal er oppnéelige. A oppnd mal en har satt
seg gir mestringserfaring, som igjen kan gi tro pa at en kan strekke seg enda lenger. Mot-
satt vil mal en aldri nar, kunne gi gkt nederlagserfaring og forsterke en nedadgaende spi-
ral. A balansere mellom langsiktige visjoner og kortsiktige, oppnéelige delmél er en sent-
ral del av en planprosess.
Et spgrsmal var om tjenesteyternes hadde som mal a hjelpe Arne med a finne en slik ballanse? De
var i et veldig medisinskfaglig og etisk dilemma. Arne var ikke umyndiggjort. Juridisk hadde han
sjglraderett over sitt liv, men hans valg stred imot deres medisinsk-biologiske kunnen. De opp-
levde at hans valg i hverdagen kunne fare han i farlige situasjoner, og dem i en posisjon hvor de
kunne bli anklaget for omsorgsvikt hvis noe uforutsett skulle skje. Deres lgsning var a fortsette

kampen med a oppdra Arne til & skjgnne at de hadde rett i deres vurderinger. | samtalen med
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Helga klarte jeg ikke & finne noen mal hjelperne og Arne arbeidet sammen mot. De fleste mal
Arne snakket om, var formulert som visjoner for noe senere i livet. Tjenesteyterne sa pa disse
med apen skepsis. Arne gnsket a kunne ga inn i en veilederrolle som den Tormod hadde hatt for
han .

’For nyskadde er det veldig viktig & ha en slik veileder.(...) Selv om Tormod kanskije ikke
har sett s& mye mer enn jeg selv sa har han i all fall papekt ting pa et tidlig tidspunkt slik
at jeg har sluppet a ga i sa veldig mye mgrke. Men egentlig er det vel litt dumt ogsa, pa en
mate, men jeg er vel sann at jeg aksepterer det fordi tiden er knapp. Hvis ikke sa tror jeg
ikke jeg har akseptert det. Jeg vil greie meg sjal” (Arne).

| forhold til fritidssysler dremte Arne om bat. En ny, ombygd bat. De fleste pa gya hadde bat.
Men det var dyrt. | tillegg ville han gjerne til et rehabiliteringssenter og preve ut utstyr til frilufts-
idrett. Han visste ikke hvilke muligheter som eksisterte, men han ville svert gjerne i gang med
noe.

Arnes starste drgm var a starte en egen butikk, en matvarebutikk.

’Jeg har lyst & gjgre med — en butikk™, fortalte han.

Han har ingen begrensninger™, sukket Helga overgitt. ’Han skal starte egen bedrift, en

’Brustad-bu” og han skal kjgpe hus her pa Hansgy”.
Hjelperne forsgkte & fa Arne til & forsta at han fer alt annet matte arbeide med & klare de naere
tingene. Men Arne lot seg ikke stoppe i sine planer.

’Han har funnet hus og har hentet prospekt i banken og ... undersgkt hva slags varer som
skal veere i den butikken og ... veldig store ambisjoner, og det er jo kjempebra, men alt lar
seg jo ikke gjennomfagre” (Helga).

Det virket som om Arne og Helga hadde ulike virkelighetsoppfatninger, og at Helga kun sa pa
Arnes drgmmer som luftslott. Helga var engasjert, og ga inntrykk av at hun virkelig ville Arnes
beste! Kanskje kunne det ha veert pa sin plass a finne fram til Rom-2 (fig.2) hvor de kunne starte
med forhandlinger om & finne hverandres lyttende arer, og derigjennom klare & gi slipp pa kam-
pen om & fa den andre til & forsta hva de selv forsto? Det var det Kierkegaard skrev om i sitt be-
rgmte utsagn om at for & kunne hjelpe den annen ma en farst forsta det den andre forstar. Vi har
sett Arne i Rom-4 (fig.2), og hvordan han har sloss for sin rett til sjglbestemmelse. Vi har sett
hvilke konsekvenser dette har hatt for bade Arne og hjelperne hans. Vi har beskuet hvordan dette
har tappet partene for krefter og fratatt dem motivasjon for samarbeid og utvikling. Jeg sitter

igjen etter farste besgk hjemme hos Arne med erindringer om Arnes mange visjoner og Helgas
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skepsis til dem. Jeg lette, men jeg fant ingen fortellinger om en morgendag for Arne i Helgas for-

tellinger.

5.4. Bruker-medvirkning, egne valg i gjenoppbygging av hverdags-
liv? Tilbakeblikk i lys av mine tidligere antakelser...
Andre del av min forskningsreise var over. Jeg tenkte tilbake til utgangspunktet for studi-

en. ”"Brukermedvirkning”, ”Aktiv bruker eller passiv mottaker” var arbeidstittelen da jeg startet
prosjektet. — A “med-virke” i sitt eget liv ... "virke-med” ... Begrepet ble meningslgst. Det hand-
ler om & leve livet sitt, ikke medvirke i en rolle. I lys av Kierkegaard skrev Ellingsen (2003) at et
eksisterende menneske er deltaker i, og ikke tilskuer til sitt eget liv. Mennesket er et handlende
menneske. — "Bruker”. Etter & ha tilbrakt tid sammen med, og snakket med Jenny, Jens, Vidar,
Bard, Arne og Sverre i timevis to ganger gjennom mer enn et halvt ar, ble begrepet meningslgst.
Bruker, konsumer, kunde, klient eller pasient. | ulike situasjoner hadde de vert alt sammen. Et
eksisterende menneske er deltaker i livet sitt, skrev Ellingsen. Det hgres absurd ut, det ogsa. Et
ikke-eksisterende menneske finnes ikke. Men & delta i livet forstar jeg som handle aktivt, i mot-
setning til & fungere gjennom andres, tjenesteyteres, handlinger.

P& min reise rundt i Norge hadde jeg mgtt mennesker som aktivt arbeidet for & gjenopp-
bygge et liv som for en periode var sammenrast. Virkeligheten var blitt annerledes, slik Merleau-
Ponty sa, men hapet om en meningsfull framtid var levende. Alle tok ansvar for sine liv pa ulike
mater, og var aktive for 4 etablere nye mater a leve pa. Av motorsyklistene var det bare Jenny
som ga uttrykk for & lengte tilbake til et motorsykkelmiljg, og som kjempet for a gjenerobre sin
plass der. Bard hadde som mal & komme pa en fjelltopp igjen. Det hadde han ikke klart enda, men
han var blitt innlemmet i en gruppe sportsutgvere, og satte pris pa det. Sverre mente a ha et realis-
tisk hap om a komme tilbake til sitt tilvante liv. Han ville kontakte de kommunale bistandsyterne
etter jul, men forelgpig hadde han satt dem pa sidelinjen.

Men ’brukermedvirkning” — aktiv deltakere eller passive mottakere™ i rehabiliterings-
prosessen — Formuleringene ble ikke dekkende hos de rehabilitantene jeg hadde mgtt. De tok
ansvar for livet. Arne representerte noe for seg selv. Han var aktiv, men ikke som deltaker i det
prosjektet hans bistandsytere hadde lagt opp til for han. | visse situasjoner var han med ngdven-
dighet & betrakte som passiv mottaker, mente hjelperne, men samtidig var han aktiv i motstanden
mot hjelpernes prosjekter. Det la an til en maktkamp, og et interessant spgrsmal var om partene

etter hvert ville apne opp for forhandlinger, avklaringer, eller om de ville "kjare hver sine lgp” og
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velge konfrontasjoner for & presse den andre til & forsta det de selv forsto eller gnsket? Arnes
psykiatriske diagnose sa ut til & veere et sentralt perspektiv de profesjonelle s han gjennom, og
det kunne virke som om han brukte mange krefter pa & etablere strategier for avvisning av deres
tilneerminger. Hva som var uttrykk for Arnes vilje og protest, og hva som var resultat av hans
psyKkiske lidelse var vanskelig a si, for det fantes ingen ”Sannhet”. Det fantes ingen oppskrift eller
brukerveiledning i relasjonen mellom rehabilitantene og tjenesteyterne. Arne var aktiv. Han la
planer for et aktivt liv. Men hans dremmer og malsetninger ble vurdert som urealistiske av perso-
nalet. Kanskje var de det. Dersom han fikk prgvd ut noen av sine ideer ville framtiden kanskje
vise..?

Jeg vendte blikket mot hjelperne som brukerne skulle "virke-med”. "Hjelper-medvirkere”
— det begrepet ga pa mange mater et mer meningsfullt bilde enn “brukermedvirkning”. De var
viktige aktgrer for rehabilitantene, men hadde ulik betydning avhengig av tjenestemottakernes
behov. Bard inkluderte fysioterapeuten i en av sine innerste sirkler i nettverket sitt. Da han kom
tilbake til Byen hadde han opplevd de profesjonelle aktgrene mer som ”mot-virkere” enn som
”med-virkere”, fortalte han. Han hadde opplevd hjemkomsten som en kamp for anerkjennelse for
sine funksjonsnedsettelser. Na beskrev han andre tjenesteytere som lyttende “lagspillere”.

”’Jeg synes de rundt meg harer pa hva jeg tenker og synes. (...) De spiller pa lag. Det gjar

de” (Bard).
Sverre hadde andre erfaringer. Han var overgitt! Da han som rullestolbruker hadde henvendt seg
til kommunen om leilighet, hadde de gitt han tilbud om hus med trapper bade mellom kjgkken og
stue, soverom og bad og inngangsparti. Etter hans mening spilte de definitivt ikke pa hans lag, de
var ikke "med-virkere”!

Dagfinn Hgybratens kulturrevolusjon blant tjenesteyterne i helse- og sosialetaten handlet
om at fagfolk skulle se "bak’ diagnoser, skulle se menneskene som trengte hjelp til & erobre et liv
de selv gnsket. Studien har vist at deltakerne ville ha “eksperter”, kompetente fagfolk i faget sitt.
Faglig kompetanse var et viktig krav for den enkelte, men de gnsket ogsa noen ”pa laget”, noen
som kunne gi dem informasjon om de rettigheter og muligheter de hadde. De som ikke var for-
ngyd med tjenestene, valgte a bytte tjenesteyter. Dette var kun aktuelt nar det gjaldt fysioterapeut,
og bare pa de steder det var flere enn en i kommunen. Arne var den eneste som mottok hjelp fra
pleie- og omsorgstjenesten, og pa det lille tettstedet Hansgy var det ingen a bytte med hvis han

ikke var forngyd.
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Vi har sett at alle med langvarige og sammensatte problem har rett til & fa utarbeidet en
individuell plan. Samtlige av rehabilitantene hadde livslange konsekvenser av skadene, og sam-
mensatte ...? Alle sider ved livet var pavirket av skadene, og rehabilitantene matte forholde seg
til flere tjenesteytere fra flere etater pa ulike linjeniva, offentlige og private. | tillegg kunne utar-
beidelsen av en individuell plan i h.h.t. Thommesen, Normann og Sandvin (2003) ha en funksjon
som oppklarings- og avklaringsarbeid. A f snakke om livet i en planprosess har hjulpet mange
gjennom vanskelige deler av en rehabiliteringsprosess, hevder de. Ingen hadde sa langt heller fatt
en ansvarlig tjenesteyter, en koordinator som bisto dem pa en spesiell mate gjennom hele rehabi-
literingsprosessen. Forskning viser®® at der koordinatorfunksjonen fungerer, er koordinator en
sveert viktig faktor i prosessen. For det farste er en koordinator med samtalekompetanse en sent-
ral person for & bista personen i arbeidet med & skape sammenheng mellom det som var, det som
er, og livet som ligger foran (Frank, 1995, Becker, 1999, Thommesen et.al.2003). Arne hadde en
koordinator, men et sparsmal er hvilket innhold vedkommende ga denne rollen, og om denne
spesielle samtalekompetansen var en del av den? Forelgpig tilla verken Arne eller Helga Arnes
koordinator en slik kompetanse. Den andre kompetansen en koordinator skal ha, er a veere binde-
ledd mellom de ulike samarbeidende aktarene i hver enkelts rehabiliteringsprosjekt (\VVeileder for
ind. Plan 2005:23). Det var et uttrykt gnske fra samtlige & kunne ha en spesiell person a forholde
seg til, slik Bard beskrev det:

”’(...) en sann person som kunne gi en oversikt over de tjenestene som kommunen kan bi-

dra med i en sann fase. Presentere de tjenestene man kan fa, og hvem man skal kontakte,

ikke minst”.

Kommunale organisasjoner er sammensatte og pa mange mater uoversiktlige. Som sentral koor-
dinator i rehabiliteringstjenesten i en kommune, tok det meg lang tid a fa oversikt. Tjenester var
ofte knyttet til spesielle personer som ikke sto pa et organisasjonskart, og for uerfarne kan til og
med et oppdatert organisasjonskart vaere vanskelig & forholde seg til (hvis de blir opplyst om at
det finnes noe som heter organisasjonskart). | tillegg skulle rehabilitantene forholde seg til bade
fylkeskommunale, statlige, og private etater. Men de sto pa, og etter hvert klarte noen av dem a fa
en viss oversikt. Vidar:

*Jeg har liksom kartlagt de personene som jeg trenger a ha kontakt med, og har fulgt opp
mine kontakter sjgl. Jeg har jo fatt en del gode kontakter...”

% Normann et.al. 2003; Thommesen et.al. 2003; Fra bruker til borger, Nou 22: 2001; Fredriksson, 2006
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”Den kommunale kverna maler langsomt”, sies det. Ettersom Helsedirektoratet allerede i 1991 i
veileder om rehabilitering (nr. 3/91) stilte krav om at alle kommuner skulle ha en fast koordinator
slik rehabilitantene etterlyste i 2004, kan det synes som en velbegrunnet pastand. | noen av reha-
bilitantenes hjembyer var det kommunale rehabiliteringskoordinatorer, og kommunene hadde
rehabiliteringsplaner, men det var lite kunnskap om det blant kommunens mange tjenesteytere.
Da fikk heller ikke tjenestemottakerne informasjon om tjenesten.

A kun omtale tjenesteyterne fra et “mangelperspektiv” yter verken tjenesteyternes eller -
mottakernes fortellinger rettferdighet. Tjenesteyterne med-virket etter beste evne, men det var
tydelig at Haybratens "kulturrevolusjon” ikke var nadd ut til Norges mange kanter og utkanter. Det
var blitt utarbeidet forskrifter og veiledere om rehabilitering, men kunnskapen om det var mangel-
full eller fraveerende.

’Nei, ingen av oss har ... Jeg har aldri arbeidet med rehabilitering og jeg har slitt med a finne
min plass i dette”, sukket Helga,

og i det er hun representant for mange av de akterene jeg mgtte i rehabiliteringsfeltet rundt om i
Norge. | regi av SKUR er det blitt arrangert kurs i alle fylker i landet, men trang skonomi og andre
prioriteringer i kommunene har vanskeliggjort gjennomfaringen av opplaringsplanene, og folk

lette enna etter opplaeringsmuligheter.

5.4.1. Hvakom fram pa min andre forskningsferd?
P& min andre del av forskningsferden hadde jeg fatt fglge rehabilitantene til deres egne hjem og

sett hvordan de hadde etablert seg der. Der hadde jeg sett hvordan de fylte dagene med hverdags-
lige oppgaver for a bli fortrolige med deres “nye” liv. Merleau-Ponty (1994) kaller det & hele ti-
den leve i blandingen av det velkjente og det ukjente, det fremmede, en tvetydighet i var tilstede-
veerelse i verden. Na opplevde rehabilitantene at det velkjente var blitt fremmed fordi deres mu-
lighet til & bebo verden pa samme mate som far var blitt borte. Utfordringen framover var a bli
fortrolig med verden med de nye betingelser de hadde fatt. Men enda var deltakernes fokus ho-
vedsakelig pa kropp, de hadde tillit til de profesjonelle hjelpernes vurderinger, og opptradte fort-
satt i en pasientrolle i forhold til dem.

Jeg trekker igjen inn Merleau-Pontys teori om at mennesket bebor verden ved at vi har en
fortrolighet med den. Gjennom det far jeg belyst hvor mye som blir endret fordi vi ikke kan ta

verden i besittelse pa samme mate som far, og fortroligheten blir borte. Et halvt ar etter ulykken
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var deltakerne i studien enda i en "innflyttingsfase”, de hadde enda ikke bebodd sin verden slik
Merleau-Ponty beskrev det. De hadde fatt sine egne hjem, men store deler av deres velkjente ver-
den var blitt endret, de var ikke blitt fortrolig med deres nye virkelighet. Likevel var hapet det
som preget dem mest. Blikket var vendt framover i tid, og de hadde planer for hvordan de ville ha
det, bade i forhold til familie, arbeid og/eller utdannelse. Fortsatt var en del gnskede arenaer luk-
ket, fjellet for Bard, arbeidet for Jenny, Vidar og Sverre, vennegjengen for Arne, men hapet om
og troen pa a kunne gjenerobre disse arenaer var levende. Kanskje var aktiv deltakelse i motor-
sykkelklubben Jennys viktigste mal, for deri delte hun og Teodor store felles interesser i livet, og

der hadde hun sine venner.

Det var sider ved deres kroppslige eksistens de ikke var fortrolig med, og de arbeidet med
utfordringen med a tilvenne seg deres aktuelle kropp slik at det etter hvert ville bli deres tilvante
kropp. Vidar hadde beskrevet hvordan han s& pa etablering av nye vaner som veien til & bli for-
trolig med sitt “nye” liv. Sverre og Bard hadde hap om at den aktuelle og den tilvante kroppen
kunne smelte sammen slik at de kunne komme tilbake til livet slik det hadde veert tidligere, kan-
skje med noen begrensninger. Jenny opplevde den aktuelle kroppen som om den hadde sin egen
vilje. Hun kjempet for & erobre spasmenes krefter under sin kontroll, slik at hun kunne slippe
fram den tilvante kroppens vaner. Hun trodde ikke hun kunne bli som fgr, men hun satte ingen

grenser for hvor langt hun kunne komme.

Samtlige rehabilitanter knyttet mye av hapet om handlekraft, frihet og sjelstendighet til
det & veere i besittelse av egen bil. Deres evne til utvidet mobilitet var knyttet til mulighet til spon-
tane besgk til venner, butikk, pub, bibliotek osv. Ved bruk av drosje matte de legge “ruteplan” for
a na innom alle steder innen samme tidsrom/drosjetur. Ivar Lie (1996:45) beskrev det slik:

En funksjonshemmet har kanskje ikke egentlig behov for bil nar det gjelder & fa gjennom-

fart ngdvendighetsaktiviteter. Men anskaffelse av bil vil kunne gi en enorm utvidelse av

livsrommet ved a apne tilgjengelighet til et utall muligheter for deltakelse og livsutfoldel-
se. Opplevd livskvalitet er kanskje mer knyttet til mulighetene for aktiviteter enn til selve

utfgringen av aktivitetene. Gleden ved a planlegge en tur kan av og til veere starre enn sel-
ve turen.

Studien viser at alle tok ansvar for sine liv pa ulike mater, og var aktive for & etablere nye mater &
leve pa. Den som opplevde de starste endringene var Arne, og han hadde den starste utfordringen
med a skape seg et hverdagsliv. Dels fordi han var sa hjelpeavhengig, og dels fordi han og bi-

standsyterne hadde ulike delmal i rehabiliteringsprosessen. Samspillet mellom dem sa ut til &
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veere den starste utfordringen Arne hadde for & kunne skape seg et nytt liv. De andre var pa god
vei til & na malet om & klare seg i hverdagen — i alle fall med hensyn til hjemmet. De var pa vei
inn i en framtid, med hap om arbeid/utdanning, fritid og et sosialt liv med venner og familie.
Sosialt og relasjonelt var livet enda i en slags begynnelsesfase. Kjgnnsroller ble utfordret
for begge kjann. Arne var flyttet tilbake til stedet han var vokst opp, men hadde ikke enda etab-
lert en vennekrets. Jenny kjempet mot tvilen vedrgrende til kvinnelige tiltrekningskraft i sitt for-
hold til Teodor, og tilstrebet a fa vende tilbake som aktivt medlem av motorsykkelklubben. Hun
hadde enda ikke komme tilbake til arbeidet, men planleggingen var i gang. Jens’ planer om ny
familie ble endret, men han var allerede i arbeid og etablert i arbeidsmiljget igjen. Sverre hadde
kontakt med sine venner og sine arbeidskammerater, men forelgpig satte smertene grenser for
hvor aktiv han kunne vare. Han og hans samboer Tora og datter Tiril var pa jakt etter ny leilig-
het, og hadde etter hans utsagn, fatt meningslgse tilbud fra kommunen. Bards aktuelle kropp
stengte han ute fra de aktiviteter og relasjoner hans fritidsinteresser hadde gitt han, men han var
aktivt oppsgkende og ventet pa bilen som skulle kunne bringe han til de aktuelle arenaer. Vidar
og Tore la planer. De hadde vert i et planleggingsstadium da ulykken inntraff, og fortsatte na

med planlegging — om enn med ngdvendige endringer.

Tjenestemottakernes erfaring i denne fasen av rehabiliteringsprosessen var ikke at flere
aktgrer samarbeidet om & bista den enkelte. Kun Arne hadde en sékalt ansvarsgruppe, men de
samarbeidet ikke om & bistd Arne i ’hans egen innsats™, for de, tjenestens utgvere og Arne, had-
de ikke funnet felles mal for rehabiliteringen, de hadde ikke en gjensidig forstaelse av bistand til
egen innsats”. De gvrige deltakerne hadde kontakt med ulike deler av hjelpeapparatet, men tje-
nesteyterne hadde ikke kontakt med hverandre, og derfor intet samarbeid. Tjenesteyterne og re-
habilitantene hadde heller ikke samarbeidet om spesifikke mal forprosjektet, men var fokusert pa
den kroppslige utviklingen. Ingen av informantene hadde fatt igangsatt utarbeidelse av individu-

ell plan, og de hadde heller ingen koordinator.

Mangel pa samarbeid mellom de faglige aktarene, individuell plan, koordinator og felles
mal, tydet pa manglende kunnskap om forskrifter og retningslinjer om rehabilitering, og et full-
stendig fraveer av Hgybratens visjon om en kulturrevolusjon. De samme aktgrene hadde fortalt at
de mente at samarbeid og arbeid med individuell plan var viktig, og nok ville komme i gang etter

hvert. ”Det ma det jo gjere sa ung som hun er”, fortalte Hanne, Jennys fysioterapeut. Det ville
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bli interessant & se om vare samtaler hadde frambrakt noen bevisstgjering hos aktgrene, og om

det ville fare til endringer for bistanden til rehabilitantene.

Tjenesteyterne var engasjert i den enkelte, men de arbeidet etter en tradisjonell medisinsk
modell. Helga, representant for aktgrene som bisto Arne, hadde fortalt om mange dilemmaer i
forhold til hjelpernes faglige og etiske retningslinjer og de konkrete mgtene med Arne. Kommu-
nikasjonen var ovenfra og nedad, asymmetrisk og monologisk. Pa neste forskningsferd ville det
bli interessant & se om Helgas fortelling om egen virksomhet, og mine oppfalgende spgrsmal har
gitt henne nye tanker. Helga var engasjert og interessert i a leere mer om rehabilitering. Hun var
sulten pa kunnskap og kompetanse som kunne bringe deres arbeid med Arne et stykke framover.
Jeg ansa utviklingen i forholdet mellom Arne og tjenesteyterne til a vaere en kjernefaktor i Arnes

rehabilitering.

Far neste mgte med rehabilitantene ville de kanskje ha ervervet bil. Nar jeg fikk mgte dem
ville jeg fa vite om betydningen av & ha bil ville bli s& stor som de hapet. Enda visste de ikke helt
hvordan den kroppslige utviklingen ville bli, hvor stor muligheten var for & vinne tilbake den
tilvante kroppens velkjente vaner. Vidar og Jens hadde fatt beskjed om at deres kroppslige situa-

sjon mest sannsynlig var permanent, mens de andres skader var inkomplett og dermed uavklart.

Livet gikk videre for de seks personene som bratt hadde fatt endret sine liv i ei graft eller
pa ei fijellnylle et sted i Norge. Kroppslig, relasjonelt, romlig,— de var pa vei mot en framtid de
ikke visste innholdet i, en gjenoppbygging av livet de ikke visste utfallet av. Alle var aktive og

tok ansvar for livet sitt, ulikt, men de var pa vei...

Jeg var ogsa pa vei — pa min forskningsferd. Min andre forskningsreise hadde veert lang,
0g jeg hadde fatt se nye og, for meg, fremmede steder i Norge. Ikke alle steder var like godt for-
beredt pa & motta sine innbyggere nar rullestol matte erstatte deres evne til & ga. Med nedsatte
bevegelsesevner hadde de mye tilfelles med hverandre, og med andre bevegelseshemmede i Nor-
ge. Det bevegelseshemmede deler mest, skriver Murphy, (1990) er fiendtlige omgivelser — men-
neskelige og fysiske barrierer sa store at de kan drive enhver inn i isolasjon. Selv om USA pa
mange mater er annerledes enn Norge, tror jeg Murphy og Frank beskriver tilstander som kan
sies a veere universelle. Fra & vaere bevegelsesfrie unge mennesker var rehabilitantene uten fore-

1269

sparsel blitt tildelt borgerskap i det Frank (1995) kaller ”The Remission Society”™”, et samfunn av

% | h.h.t. Frank kaller den delen av samfunnet som bebos av mennesker som har vart syke, men som aldri blir helt
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borgere som alltid vil vere preget av sine synlige eller usynlige funksjonsnedsettelser. De var
uten advarsler eller mulighet til valg, blitt kastet inn i et fellesskap av mennesker som matte
kjempe for rettigheter de alltid hadde tatt for gitt. Mennesker med bevegelseshemninger var bor-
gere i et usynlig samfunn i samfunn med mange rettigheter, og for & forsta den kampen funk-
sjonshemmede har kjempet og stadig kjemper, ma vi farst overveie lovene som styrer kampen,

for de har mange lovlige vapen og atskillige muligheter.

5.4.2. Mellom rettigheter og begrensninger
| dagens Norge er det ikke mangel pa rettigheter som begrenser bevegelseshemmedes muligheter,

men midler til & implementere disse rettighetene i samfunnet. For & forsta litt av de problemene
eller utfordringene en rullestolbruker kan ha, vil jeg invitere leseren med pa et eksperiment. La
oss sette oss i en rullestol en dag for a fa et lite innblikk i bevegelsesmulighetene til en rullestol-
bruker. Det farste vi enkelt kan sla fast, er at det ikke er noen mater en rullestolbruker kan ga i
trapper. Hvis det ikke er heis, ma vi bli baret opp og ned, eller fa hjelp til & bumpe et trinn om
gangen i trappene hvis vi gnsker & entre ulike etasjer i et hus. Det kan vere en kinkig sak. Mange
har hatt skremmende opplevelser nar uerfarne mennesker har tratt til med en hjelpende hand og
mistet taket eller statt med lgse rullestoldeler i handen mens de selv har ligget forslatt i trappen!
Eller kanskje vil vi etter hvert ha takket nei til invitasjoner nar familie eller venner har invitert oss
hjem til leiligheter hvor dgren til toalettet er for smal til rullestol? Det var et valg Jens ble stilt
ovenfor da han skulle besgke sgsteren i hennes kommunale leilighet. Slike romlige begrensninger
setter skarpe restriksjoner for territoriale muligheter, for de vil kunnet hindre oss i & arbeide eller
uteve fritidssysler pa steder med trapper. Eller hvis nesten alt var tilrettelagt pa arbeidsplassen
slik det var for en kvinne i min omgangskrets. Hun arbeidet pa et offentlig kontor og var blitt
tetraplegiker etter en ulykke. Begrensede midler pa arbeidsplassen gjorde at det ikke mulig for
arbeidsgiveren & fa montert heis til spise- pauserommet. Hjelpsomme arbeidskolleger laget en
turnusplan slik at en av dem alltid spiste sammen med henne ved kontorpulten. Sa slapp hun a

spise alene. Nar vi i vart tankeeksperiment sitter der nede i rullestolen, ved var tilrettelagte kon-

frisk igjen, som for eksempel folk med diabetes, hjertefeil, Multible Sclerose osv. "The remission society”, det
“usynlige samfunnet”. | Parsons sykerolle blir folk syke, far behandling og blir friske. Men Frank forteller at det i
ethvert samfunn finnes et “undersamfunn”, ”Remission Society”, en "usynlig befolkning” av mennesker som beerer
pé& sykdommer de aldri blir friske av. Folk med lammelser er "synlige” ved at deres bevegelsesfunksjon er forstyrret,
men de andre sidene ved skaden er usynlige.
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torplass, sammen med en oppofrende kollega som vi kanskje ellers ikke ville ha valgt a tilbringe
lunsjpausen med — sa ville vi kanskje ikke ha fglt oss helt likeverdig med resten av kollegiet?

Ute i samfunnet vil vi heller ikke veere i stand til & falge samfunnets oppfordring til & be-
nytte offentlige transportmidler, for det er de faerreste steder buss eller tog er tilgjengelig for rul-
lestolbrukere i vart land. | Norge har vi gode statteordninger for & kunne anskaffe en tilrettelagt
bil som ville gjare oss i stand til a kjgre selv. Men kanskje ville det av og til veere godt & kunne
mgte folk pa en pub og ta et glass gl eller vin selv om vi ikke har rad til a ta drosje hjem. Da ville
en busstur ha kunne passet bra. Men kanskje du og jeg burde vere takknemlig for alt vi har fatt,
og latt veere med a drikke det glasset alkoholholdig drikk? Eller kanskje ville det & kunne velge
selv vert det viktigste for oss? Da min bekjente sgkte om a fa en firehjuls terrengvogn slik at hun
kunne fortsette familietradisjonen med & reise pa hytta nesten hver helg aret rundt, fikk hun be-
skjed av en saksbehandler pa det lokale trygdekontoret om at hun matte vaere takknemlig for det
hun hadde fatt. Hun var takknemlig, men ryktet om at skilsmissefrekvensen var svert hgy blant
folk som endret seg dramatisk p.g.a sykdom eller skade, skremte henne. Det var derfor uhyre
viktig for henne at de kunne fortsette med hyttelivet som far. Eller kanskje ville du ha gnsket mer
fleksible regler slik Vidar og Jens gjorde da de gnsket a fa byttet ut den store, dyre elektriske rul-
lestolen mot en billigere firehjuls terrengvogn slik at de kunne komme seg ut i skog og mark? Det
ville kanskje ha vert like vanskelig for deg som for dem a forsta hvorfor rigide regler og ikke
gkonomi skulle veere styrende i en slik sammenheng.

Jeg tror ikke noen av oss gaende vil vaere i stand til fullt ut forsta en rullestolbrukers situa-
sjon, selv ikke i et konkret tankeeksperiment. Sa jeg foreslar at vi falger deltakerne i studien pa
deres ferd, og forsgker & forsta innholdet og kompleksiteten i deres fortellinger. Men farst vil jeg
dele noe av de refleksjoner jeg gjorde om min forskerrolle, om erfaringer og utfordringer pa min

andre forskingsferd.

5.4.3. Refleksjoner om min forskerrolle
| mine mater med intervjupersonene hadde jeg forsgkt a veere oppmerksom, a gjennomfare en

apen undring hvor min egen fagbakgrunn skulle fa minst mulig betydning. Men jeg befant meg
stadig i situasjoner hvor grensen mellom & veere forsker og fagperson kunne veere utydelig. Sam-
talene med tjenesteyterne har veert en viktig tilgang til rehabilitantenes verden, og ved a be tjenes-
teyterne fortolke rehabilitantenes syn og oppfatninger, kan jeg ha fatt utdypet min forstaelse av

tjenestemottakeres situasjon. Men jeg kan ogsa ha sementert min egen "hjemmeblindhet” ved a la
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en annen fra ”min” kultur, helsekulturen, fortolke deres utsagn, far jeg igjen fortolket deres. Det
blir "trippel” hermeneutikk. 1 analysen ble Edvardsens modell derfor et viktig redskap i arbeidet
med & "holde meg selv i grene” for & bli minst mulig normativ bade den ene eller andre veien.

En kritisk tanke etter den farste forskningsferden var at jeg hadde vert sa opptatt av de
veiledende spgrsmalene jeg hadde skrevet pa forhand, at jeg styrte samtalen for meget. | samtale-
ne pa denne andre forskningsferden erfarte jeg, at det ofte var i de mest uformelle stundene at
samtalene fikk dypest innhold. | intervjuer av tjenesteytere erfarte jeg at “ren” intervjuteknikk
brakte fram ryddige, "rene” fenomener, mens nar jeg selv tradte mer fram, og samtalen ble mind-
re formell, kom de mer komplekse erfaringene fram i form av falelser av tilkortkommenhet, til-
fredshet, frustrasjoner og glede.

Jeg hadde deltatt ved aktivt & fglge opp det de snakket om, og innenfor disse rammene
hadde jeg sgkt & f& forstand pa det som kom fram. Apenheten hadde selvsagt variert, personene er
mer eller mindre dpne av natur. Vidar, Sverre og Jenny hadde vert ekspressive og virket vant
med & artikulere sine erfaringer. Bard hadde vart apen, men det kunne virke som om han hadde
veert ngye med utvelgelsen av sine fortellinger. Jens hadde veert imgtekommende, vennlig og po-
sitiv, men han strevde med a sette ord pa erfaringene. | samtalene med Arne hadde jeg merket at
jeg hadde veert preget av hans grensesetting for vare samtaler. Han hadde ikke villet at jeg skulle
snakke med noen tjenesteytere om hvordan han ble skadet. Han hadde heller ikke gnsket & snakke
om det selv. Jeg hadde ikke fatt tilgang til hans journal. Dette hadde fart til at jeg var blitt ble mer
bundet i mine samtaler med han enn med de andre. Engstelse for & si eller gjere noe som ville fa
han til & trekke seg ut av prosjektet, hadde hele tiden ligget over meg. Samtalene med bade han
og med Helga, hans primarsykepleier, hadde brakt sa mange faglige og etiske dilemmaer opp i
dagen, at det ville ha vert et virkelig tap for studien om min tilgang til det materialet ble trukket
tilbake. Sciarras (1999) bemerkninger om forskerens subjektivitet ble her serdeles tydelig, idet
det satte grenser for mine muligheter til & validere Arnes fortellinger ved a stille oppklarings-
spgrsmal som kunne virke provoserende (se kap.5.1). Men under samtalene hadde Arne ingen
innvendinger, og intervjuet gikk sin gang.

Max van Manen (1990) skrev om grunntonen i det sagte. | analysen har jeg forsgkt a
komme “bak” ordene og sgkt grunntonen i intervjuene. Samtalepartnernes kroppslige uttrykk,
deres tromming, gnidning eller knytting av hendene, hvordan de ble stille, hvordan de sa pa meg

eller lot blikket flakke, har vart en viktig del av var kommunikasjon. Jeg leste om verdier i et
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tidsskrift pa et legekonor. Om idealer som omtales i taler, versus grunnleggende verdier som vi-
ser seg i praktiske gjerninger. | samtalene med noen av tjenesteyterne var det kommet fram sprik
mellom retorikken og det som etter hvert har vist seg i handlinger. Nar f.eks. Helga har under-
streket forstaelse for Arnes situasjon og viktigheten av at han ma fa delta i de beslutninger som
gjelder han, og s& har tatt store og sma beslutninger pa hans vegne, mer eller mindre mot hans
vilje, har dette vist et sprik mellom retorikken og grunntonen i det sagte.

Jenny, Jens, Vidar, Bard, Arne og Sverre hadde startet prosessen med a skape seg nytt liv
pa nye premisser, bade nar det gjaldt prioriterte aktiviteter og relasjoner. Mine antakelser om
dybden og bredden av skadens inngripen i deltakernes hverdagsliv var bygget pa mine erfaringer
med arbeid i felten, men innholdet i den enkeltes erfaringer hadde gitt ny innsikt. Tiden var star-
tet pa nytt, sa flere av dem, og det var utfordrende og spennende a skulle fa lov til & falge dem

videre pa ferden.
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6. Tredje del av forskningsferden — tilbake pa veien

Enda et halvt ar var gatt, og tiden var begynt & neerme seg neste forskningsferd. Jeg hadde jeg lest
intervjuene fra andre forskningsferd som helhet flere ganger for a fa en sa fullstendig og helhetlig
forstaelse som mulig. Sa hadde jeg valgt & fordype meg for mer detaljerte fortolkninger i de te-
maer, de kontroverser, bekymringer og begivenheter som var tratt fram. Spesielt hadde det veert
interessant & se hvordan like og ulike fortellinger var blitt skapt ut fra tjenestemottakeres og tje-
nesteyteres erfaringer om de samme situasjoner. Dette hadde veert spesielt framtredende i sam-
spillet mellom Arne og hans hjelpere.

Da jeg besgkte deltakerne et halvt ar tidligere hadde situasjonen som hjemmeboende veert
ny for rehabilitantene, bade med hensyn til & vaere selvstendige individer med bevegelseshemme-
de kropper, og a vere en annen slags borger i et demokratisk og sosialt samfunn. Deres rolle som
intervjupersoner i deres private sferer hadde gitt dem nye erfaringer. Denne gangen hadde de hatt
mulighet til & reflektere over ting vi hadde snakket om ved vart farste mate, og var kanskije i
stand til & redegjgre mer utfyllende. P4 den annen side kunne jeg ikke regne med den samme
umiddelbare spontaniteten som sist (Benner, 1994). Forskningsmessig ville det veere interessant a
se hva deres deltakelse i prosjektet hadde betydd for deres erfaringsdannelse.

Igjen hadde jeg brukt mye tid til transkriberingen. Jeg gjorde notater mens jeg skrev og
sammenlignet det jeg skrev med mine feltnotater. Jeg lyttet til samtalene mens jeg gikk tur, og
ofte dukket tanker opp om ting som var blitt omtalt i samtaler med andre deltakere i studien. Min
videre framgangsmate var at jeg skrev til hver enkelt og redegjorde for mine forventninger til
intervjuene. Jeg gnsket & snakke med tjenestemottakere og tjenesteytere som sist, men i tillegg
ville jeg skape en annen kommunikativ kontekst og dialog ved & samtale med partene sammen.
Dette var for & kunne utdype en del av poengene som var kommet fram i dialogene. Her stattet
jeg meg bl. a. pa Patricia Benner (1994:113) som hevder at ved a etablere en kommunikativ kon-
tekst hvor de intervjuede befinner seg i omstendigheter de er fortrolige med, kan de lettere fram-
kalle narrative minner og praktisk kunnskap. Mye av var viten kan kun fremkalles i situerte hand-
linger, sier hun (s.s:108). Med tanke pa dette hadde jeg bedt deltakerne om a fa mate dem i situa-
sjoner av interesse for dem. Avtalen med Jenny, Jens, Vidar, Arne og Sverre ble at jeg skulle be-
sgke dem i hjemmene deres, og at jeg skulle veere med de av dem som hadde arbeid, Jens og
Bard, pa arbeidsplassen. Der kunne jeg observere dem i formelle og sosiale kontekster. | samspil-

let med arbeidsoppgavene og kollegaene ville jeg kunne se deres kroppslige og mimiske uttrykk.
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Jeg hadde invitert deltakerne med pa lunsj pa steder de selv valgte og som jeg regnet med at de
slappet av i”°. P& den méaten hapet jeg det ville framkomme informasjon som ikke ville vare mu-
lig & fa synliggjort utenfor situasjonen (s.s).

| brevet jeg skrev fikk hver enkelt tilbud om & lese utskriften av det foregaende intervjuet.
Hvis du gnsker & lese utskriften av det intervjuet vi hadde sist, kan jeg enten sende det til deg,
eller ta det med nar jeg kommer. Det sier du bare fra om nar vi avtaler mgtetidspunkt (per tele-
fon, min tilfayelse). Du star fremdeles fritt til 4 si ja eller nei til & delta i prosjektet slik det star i
den opprinnelige avtalen™ var brevets palydende. Kun Vidar og Jenny ville ha det tilsendt pa
forhand, men alle intervjuene startet med & gjennomga det som var kommet fram i det andre in-

tervjuet, og samtalen tok utgangspunkt i det.

6.1. Gjensyn med Arne, Vidar, Jenny, Jens, Bard, Sverre og deres bi-
standsytere

Jeg ringte deltakerne og fikk en narmere avtale. Alle hadde forberedt seg, og hadde forslag om
tid og sted. Forste gang jeg matte dem etter at de kom hjem hadde fokus veert pa kropp og rom.
Da jeg besgkte dem hadde de vert hjemme sa kort tid at de ikke helt hadde kommet til forstaelse
av situasjonens permanens. Na hadde de levd hjemme et halvt ar, og kanskje var det andre sider
av livet som né& var kommet i fokus. Robert Murphy* hadde levende beskrevet hvordan han had-
de opplevd sin situasjon da han kom hjem fra sykehusets rehabiliteringsavdeling. Ferst etter

hjemkomsten hadde situasjonens fulle velde gatt opp for han.

6.1.1. Hjemkomst - ikke syk, ikke frisk, men en annen slags borger
Slik beskrev Murphy hjemkomsten fra rehabiliteringsoppholdet pa sykehuset:

Det var forst etter min tilbakekomst til den virkelige verden av familiere former, gjen-
stander og folk, at dimensjonen av mine funksjonshemninger gikk opp for meg.

Sykehuset hadde veert et annet univers, et sted bebodd av syke folk, mange i mye verre si-
tuasjon enn jeg, og av deres voktere. Det var en utenomjordisk plass hvor vare signifikan-
te andre — en sjargong, men treffende for de som star oss nermest, og hvis forventninger
sterkest former vare handlinger - skiftet umerkelig fra familie, venner og kolleger til leger,
sykepleiere og assistenter (Murhpy, 1990:57).

" Ingen av tjenesteyterne sa seg i stand til & forlate arbeidet & delta pa lunsjen, sa rehabilitantene og jeg var pa to-
mannshand i disse seansene.

™ Robert Murphy ble gradvis lammet fra halsen og ned p.g.a. en svulst i ryggmargskanalen. Han var professor i
antropologi pa Colombia University i New York, og skrev boka ”Bodysilent” som en slags antropologisk feltreise i
sitt eget liv, de sosiale omstendighetene ryggmargsskadde i USA lever i, og betydningen av denne tilstanden som en
metafor pd alt liv i samfunnet (Murphy, 1990:xi).
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Like etter hjemkomsten hadde rehabilitantene snakket om sykehusets litt uvirkelige trygghet. Na
hadde de flere maneders hverdagserfaringer i eget hjem, og jeg skulle fa se hvordan tilretteleggel-
sen av livet hadde artet seg for dem. Malet deres hadde primeert veert ”a skape seg en hverdag”.
Murhpys beskrivelse av hans hjemkomst hadde tegnet noen av hullene som kunne finnes i "veien
til en hverdag”, og for Arne som ikke var selvhjulpen hadde mange av hullene veart store som
krater. Han hadde hatt forventninger om frihet, fellesskap med venner og sjglstendighet. Men slik
var det ikke blitt. De rehabilitantene som hadde bevegelsesfrihet i armer og hender hadde et pri-
vatliv og en viss grad av mobilitet i samfunnet. Men det var likevel mye som var annerledes ogsa
for dem. Pa Sykehuset hadde de som hadde funksjonelle armer og hender veert blant de "heldige”,
og de kunne klare seg selv pa de fleste omrader. Ute i samfunnet var det andre forhold som radet.
Verden var blitt annerledes. De var blitt annerledes. De matte forholde seg til andre “koder” enn
far, og finne sin plass i en endret virkelighet. I Grundens (2005:126) konklusjon om hva det in-
nebeerer a leve med en ryggmargsskade, beskriver hun hvordan de ryggmargsskadde deltakerne i
hennes studium strever etter a veaere “normale” og innga i et kollektivt fellesskap med andre folk.
Pa samme mate som kroppen ma anvendes og fysisk trenes, ma ogsa den nye sosiale rollen tre-
nes, hevder hun.

Jeg ble slatt av at rehabilitantene tilsynelatende hurtig hadde tilpasset seg sin nye situa-
sjon. Deres umiddelbare tilfredshet med livet tilla de selv delvis innsikten i at det kunne gatt ver-
re. De hadde planer for framtiden i forhold til arbeid, utdanning, venner og sosiale settinger. Men
i bakhodet surret tankene mine omkring noe Murphy (1990:120) hadde skrevet om at mennesker
med funksjonshemninger matte laere seg a spille en slags rolle for ikke a gjgre andre, bevegelses-
frie kropper, beklemte. Kanskje var det noe av forklaringen pa deres tilsynelatende raske tilpas-
ning? Murphy snakket ikke om rollespill, men om ngdvendige tilpasninger til bevegelsesfrie
folks vansker med & mgte den som var blitt annerledes, som hadde fatt nedsatt bevegelsesfunk-
sjon. Bard som vekslet mellom & ga med krykker nar avstander tillot det, og & bruke rullestol nar
situasjonen stilte for store krav til hans gangfunksjon, fortalte at krykker og rullestol hadde sitt
eget sprak som talte til menneskene han mgtte. Folk oppfarte seg ofte sveart annerledes i forhold
til hans posisjon, til det hjelpemiddelet han benyttet seg av. Jessica Scheer’® beskrev rullestoler
som barbare/ transportable isolasjonshytter”, fordi de etter hennes oppfatning fungerer som en

slags isolerende baser. Mennesker med funksjonshemminger ma streve ekstra hardt for & opprett-

"2 Ref. i Murphy, 1990:135
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holde sin posisjon som sjglstendige, verdige individer, pastar Murphy, og dette strevet observerte
jeg hos alle deltakerne i min studie. (Det gikk opp for meg at dette ogsa gjaldt meg og deres opp-
treden over meg, og at jeg matte ta hgyde for dette i analysen av vare samtaler). Til og med hel-
sepersonell viker unna, avbryter nar fortellingen blir for ukomfortabel, pasto Frank (1995), og det
samme hadde Bard gitt uttrykk for ved vart farste mgte. Grundén (2005:126) konkluderte med at

(...) en forandrad kropp ger inte bara en forandrad fysisk varld, utan ocksa andra sociala
forutsattningar, der den ryggmargsskadades kropp kan bli et problem for andra mén-
neskor. En person med ryggmargsskada mots av andra ménneskors reaktioner mot sin
skadede kropp, og beméts inte langre utifran sin tidligare identitet som en jamnlik person.

Frank skrev om graderte prestasjoner i & veere syk. En vellykket syk er en som ikke gjer andre
forlegen med sin sykdom eller skade:

Som med alle sosiale roller, kan en person lykkes eller mislykkes i rollen som funksjons-

hemmet. En hovedregel for & veere en suksess som skadet, er: Ikke klag! Den som Klarer &

le og gjerne sla en spgk mens de helt klart plages, blir gitt den hgyeste &re (1995:62).

Pa dette omradet hadde Sverre veert en suksess. Han hadde klart & spake med de alvorligste ting i
livet, men spgken hadde etter hvert avtatt nar vi var sammen. Ved vart farste mgte snakket han
om at han bare hadde rullestolen "pa leasing™. Andre gang snakket han om at han bare var kjart
ut pa et sidespor, og at ’om et par ar sa ... sa treffer det sporet liksom bare inn pa hovedsporet™.
Denne gangen var han ikke sa optimistisk. ?Jeg kommer jo aldri inn pa det der (sporet). Det
er det som irriterer meg, ikke sant? Jeg ma finne noe a gjere!”

Folk med ryggmargsskader kommer i en slags mellomposisjon mellom syk og frisk, for-
talte Murphy. De er ikke syke, og heller ikke friske. ’Jeg er jo den samme som far”, sa Arne,
men andre oppfattet han ikke som det. Vennene tok ikke kontakt som far. Tjenesteyterne behand-
let han ikke slik han hadde veert vant med at folk behandlet han tidligere. Murphy gikk sa langt at
han pasto at en langvarig tilstand som “ikke-frisk” kropp, farer til at en person ikke helt blir aner-
kjent som et menneske. De er ikke syke, for sykdom ville fare dem enten i deden eller gi slipp, de
ble friske. Parsons sykerolle beskrev en slik bipolar sykdomsutvikling. Hans modernistiske ”sy-
kerolle” inneholder forventninger om at syke mennesker blir frisk, slutter & veere pasient, og ven-
der tilbake til deres normale liv. | dette perspektivet lever en syk i en tilstand av sosial utvisning
inntil han eller hun blir bedre, eller der. | falge Myrphy (s.s.:131) tilbringer en funksjonshemmet
hele livet i en slags utvisningssituasjon. ’De er verken fugl eller fisk; de eksisterer i en delvis

isolasjon fra samfunnet som udefinerte tvilsomme personer”.
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I remisjonssamfunnet” (Frank, 1995) vender folk tilbake til samfunnet, men ikke helt til
det som tidligere har vart deres normale liv. I likhet med Murphy (1990) finner jeg Susan Son-
tags (1979) reisemetafor mer troverdig enn Parsons sykerolle (Martinussen, 1999). Hennes be-
skrivelse av & veare skadet eller syk som a krysse en grense, er i overensstemmelse med min for-
staelse av rehabilitantenes erfaringer. Vi er alle borgere av to riker, pastar hun, landet for syke og
landet for friske. Alle vil helst identifisere seg som borgere av landet til de friske, men pa et eller
annet tidspunkt ma alle, i det minste for en stund, identifisere seg som borger av det andre riket.
Sontags forestilling om dobbelt borgerskap henstiller til en deling av disse to rikene. De som til-
harer remisjonssamfunnet er henvist til a vere i en demilitarisert sone mellom dem, mente Frank
(1995) eller i en usynlig gruppe i "de friskes rike”. Pa avdeling for fysikalsk medisin og rehabili-
tering pa Sykehuset var alle pasienter, de var midlertidig innlemmet i de sykes verden. | studien
far vi falge den enkelte i hans og hennes gjenoppbygning av liv noen uker/maneder etter hjem-
komsten. Vi far se deres tilpasning til samfunnet igjen, og deres kamp for & bli innlemmet i de
friskes rike. La oss fortsette forskningsferden rundt om i Norge, og fa se hvordan hverdagene var
blitt for Arne, Sverre, Jenny, Vidar, Bard og Jens litt over et ar etter ulykken. La oss farst besgke

Arne...

6.1.2. Hjemme hos Arne - Omsorg, engasjement, fortvilelse og overtramp.
Da jeg ankom Arnes leilighet pa Hansgy var han akkurat ferdig med morgenstellet. Han hadde

dusjet og haret var langt og vatt. Haret og skjegget var dandert i trendige frisyrer, og han matte
meg med et hjertelig smil. Han vendte seg litt hektisk mot pleierne og spurte dem etter tur om de
hadde en rgyk til han. Da begge benektet, vendte han seg til meg og spurte om det samme. Ogsa
jeg sa nei. ”’Men jeg trenger en rgyk™, insisterte han. >’Jeg er avhengig av nikotin™. Jeg stusset.
Han hadde ikke raykt de farste gangene jeg mgtte han. Han var begynt a rgyke for en maneds tid
siden, fortalte han, men han oppga ingen grunn til at han var begynt. Hans uro tydet pa stor frust-
rasjon, og da tjenesteyterne gikk, dro han til naboen for a fa tak i sigaretter. Naboen svarte ikke
pa dagrklokka og Arne gav opp. Han fortalte irritert at legen pa Sunnaas hadde presisert at perso-
nalet i kommunen ikke hadde lov til & nekte han verken alkohol eller nikotin. Noen av personalet
gav han rgyk, men de fleste gjorde det ikke. Arne understreket at det var viktig at ingen fikk vite
om de "snille”, for da ville han miste godene de ga han.

Mens Arne virret litt omkring lot jeg tankene ta en avstikker til de formelle rammene i re-

lasjonen mellom Arne og bistandsyterne. Kunne det veere tjenesteyternes oppgave a skaffe til
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veie rayk eller gl ndr Arne selv ikke kom seg ut til butikken? Hva skulle aktgrene i rehabilite-
ringsarbeidet bistd med? Hvis de valgte & nekte han rgyk og el, kunne det da betraktes som
tvangstiltak? Matte det i sa fall behandles som et enkeltvedtak med sgknad og rapport til fyl-
keslegen med mulighet til anke? Kommunehelseloven taler om at helsepersonell er pliktig a gi
"ngdvendig helsehjelp”. Men kunne det sies at det var ngdvendig helsehjelp & nekte Arne rayk og
gl selv om det er helsefarlig? Sverre hadde ogsa omtalt rayken som en viktig faktor i livet. Han
forbannet helsepersonell som forsgkte a nektet han a rayke, og han fortalte om rgyken som en kos
og en belgnning nar han hadde nadd et mal han hadde satt seg. Men Arne var ikke i stand til det.
Han ble nektet a rayke i sitt eget hjem. Alle som rayker vet at det er farlig, men de velger likevel
a gjare det. Etter loven var Arne ikke i noen serstilling i forhold til egne valg med hensyn til rgy-
king selv om hans ubehag var umiddelbart og synlig (herbart) for tjenesteyterne. Pa internett,
kunne vi i august 2005 finne en tilsvarende problemstilling. Kommunelege Haugen, Knarvik i
Lindas, stilte spgrsmal til ass. lege Raman Dhawan ved Rogaland Psykiatriske Sykehus. Det
konkrete spgrsmalet gjaldt da en psykisk utviklingshemmet ung mann der moren var hjelpeverge.
| folge nettstedet forte helsemessige faktorer til at rayking var ekstra helseskadelig for mannen.
Etter avtale med moren hadde personalet praktisert en begrensing i hans sigarettrgyking. Dette
ble omtalt som et tvangstiltak, og for at det skulle kunne legitimeres ble legen kontaktet for & fa
legeerklaering. Klienten selv ga uttrykk for at begrensningene var sterkt ugnsket, og at han ikke
ville "bli behandlet som en unge" (mannen). Dr. Dhawans svar var som fglger:

Sa vidt jeg har forstatt loven og dens allmennaksepterte holdning, har man ikke lov med
tvangstiltak utenfor institusjon. (...) Andre tiltak som krever samarbeid er kontrakter uten
at man kan kalle dem tvangstiltak. Kontrakter er gjensidige mens tvang blir pafart ved-
kommende uten viljen hans/hennes. Tvangstiltak ma alltid henvises til bestemte lovverk
fra lov om psykisk helsevern.”

Kommunens tjenesteytere hadde ikke fattet vedtak vedrgrende Arnes rgyking. Han hadde derfor
ingen ankemuligheter. Arne var ikke umyndiggjort, sa et eventuelt vedtak ville uansett vart imot
sosialtjenestelovens 8§ 4A. Personalet hadde erfart at han hadde pusteproblemer, spesielt om nat-
ten, og hadde etter egne vurderinger besluttet & nekte han a reyke. Jeg var spent pa a hgre deres
tanker om dette. Det ble igjen klart for meg hvilke dilemmaer aktarene, faguteverne og Arne, sto

overfor sa lenge de tilsynelatende ikke hadde ikke hadde samme fokus pa Arnes liv i hverdagen.

" Hans svar bygget pa sosialtjenetelovens §4A med endring fra 01.01.04.
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”Jeg har tenkt & leve akkurat som fgr. Et tusen prosent! Det er ingen som skal stoppe

meg!™’, var Arnes beslutning.
Juridisk sett var Arne myndig, og som en mann pa 22 ar var han juridisk sett fri til a ta de valg
han ville med hensyn til & rayke og a drikke gl i sitt eget hjem — selv om det var skadelig pa kort
og lang sikt, og derfor lite tilradelig. Mine tanker var at dette var et dilemma som pa mange mater
kunne anses som skapt av hjelperne. Hvis han fortsatte a la gldrikking veere av betydning, ville
han kunne dg. Men gldrikking var et kardinalsymbol i gjenget han identifiserer seg med. Marian-
ne Gullestad (2000:103) sier det slik: ’Det enkelte menneske skaper integrasjon og identitet blant
annet ved & kommunisere den til andre via livsstil”, - hvor Arnes gldrikking kommuniserte at han
fortsatt var en av gjenget” — pa tross av alt det som var endret. Arnes fortelling illustrerer et pa-
radoks: Skjent hjelpernes kamp for Arnes helse var ment a gi han bedre mulighet til mer optimal
utnyttelse av hans resterende kroppslige funksjoner i gjenoppbygging av et selvstendig liv, var
det ogsa blitt en byrde, handlinger som sperret for hans mulighet til & ”veere som de andre”. Det
ble forventet at Arne, for det godes sak, skulle sette til side prefererte, tilvente kroppslige aktivi-
teter som knyttet han til ungdomskulturen. Hvis vi inntar Murphys perspektiv, tror jeg han ville
sette denne situasjonen i en kategori hvor det handler om & beskytte sin identitet. Han pasto at
funksjonshemmede ma streve ekstra hardt for & opprettholde sin posisjon™, (Murphy,
1990:121). Ogsa han opponerte mot sosiale begrensninger fagfolk og andre pala han.

Autoriteter innenfor rehabilitering sa pa dette som et tegn pa at jeg ikke hadde klart a “ak-
septere” min funksjonshemming, noe som ofte kan oversettes med manglende vilje til a
vaere en god, passiv klient for deres tjenester. Tvert i mot, jeg visste hva som var i veien
med meg, og jeg visste at jeg ville bli verre, ikke bedre. Jeg anerkjente min fysiske til-
stand, men jeg ville aldri akseptere dens sosiale grenser eller tolerere en nedadgaende spi-
ral fra fortid til framtid — og det skulle ingen mennesker med bevegelseshemminger gjgare,
for det er selve basisen for hans eller hennes kamp for livet.

Deltakerne i Grundéns studium (2005) uttrykte ogsa ambisjoner om & veere aktiv og ta kontrollen
over livet pa tross av at ryggmargsskade medfarte begrensninger og avhengighet. De strevde etter
selvbestemmelse og selvstendighet, som kan forstds som en mate & minske bundethet og avheng-
ighet av andre.

Gerald Baptiste, direktor for Center for Indipendent Living’ i Berkeley, California, fortal-

te at Indipendent-Living-bevegelsens viktigste malsetning var a fa mennesker i alle deler av sam-

™ Indipendent Living startet som en uavhengighetsbevegelse for studenter med bevegelsesbegrensninger ved univer-
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funnet til for det farste & leere & se at selv om folk har funksjonshemminger av ulike slag, sa er de
vanlige mennesker som kan elske og sgrge og glede seg slik som alle andre. Dernest, eller derfor,
har alle en rett til & oppleve at de far ta beslutninger for sine liv. Ikke pa liksom, men reelt, under-
streket han. Det behgver ikke vere pa store omrader i begynnelsen, sa han engasjert, men la folk
fa erfare at deres beslutninger blir respektert. Arnes beslutninger om a rgyke og drikke @l kunne
bringe han i fare. Men mennesker velger ikke bare den sunne, "gode” livsvei. Folk som rgyker,
driver pa med hanggliding, fallskjermhopping, narkotikamisbruk, motorsykkelkjgring, eller for sa
vidt bilkjaring, setter seg selv i fare. Dette gjaldt ogsa en del av helsepersonellet som betjente
Arne. Det er grader av farer, og det er ulike malsetninger med det vi gjer, men uansett har alle
mennesker i et demokratisk samfunn rett & velge sine handlinger sa lenge det ikke er utenfor lo-
vens territorium. Rehabiliteringsmeldingen™ fra 1999 fremhevet betydningen av "brukermed-
virkning” i rehabilitering, og Storting og Regjering har ytterligere forsterket den enkeltes rett til &
bestemme over sitt eget liv gjennom lover, forskrifter, veiledninger og offentlige utredninger®.

La oss reise tilbake i tid og hgre pa helseminister Hgybraten igjen, da han la fram rehabili-
teringsmeldingen (St.meld.21, 1998-99) for Stortinget i 1999:

Respekten for enkeltmennesket og malet om et verdig liv ma gjennomsyre tilbudet. Der-
som ikke den enkelte som gjennomgar rehabilitering selv far bestemme over sin hverdag
og far medinnflytelse over sin framtid, kan tilbudet vanskelig bidra til & nd malene om
starre sosial deltakelse og egenmestring”.

Med tanke p& helseministerens uttalelser om nikotin og rusmidler’”, kan det tenkes at han ikke
gnsket & fremme menneskers rett til & velge reyk og rus, men han sa at de skulle fa bestemme
over sin hverdag, og for noen innbefatter det & gjere valg som han og andre anser som uhen-
siktsmessige. Denne retten til selvbestemmelse ble vedtatt av Det Norske Storting sommeren
2001, Skjeeringspunktet oppstar ndr mennesker ikke vet det beste for seg selv, og andre mé
overta ansvaret for hans eller hennes valg i livet. | praksis betyr dette at en lege ma stille en diag-

nose som sier at vedkommende er sa syk eller skadet at han eller hun ma regnes som utilregnelig.

sitetet i California, Berkeley, i kjglvannet av borgerrettshevegelsen pa 60-tallet. Baptiste var med fra tidlig 70-tall.
Jeg intervjuet han pa sentret hgsten 2006.

> St.meld. 21, 98/99 “Ansvar og meistring”

"® Lover, Forskrifter, Veiledere: Se litteraturliste NOU, Forskrifter, Norske lover

" Som minister uttalte Haybraten seg sveert restriktivt i forhold til rusmidler og rayking. Reykeloven ble vedtatt
under hans ministertid.

"8 Forskrift for rehabilitering, Forskrift for individuell plan,
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Dersom dette regnes som en tilstand som vil vare over tid, blir personen umyndiggjort og blir
tilkjent en verge. Ingen av deltakerne i studien var i en slik situasjon.

I relasjonen mellom tjenesteyterne og Arne fokuserte tjenesteyterne pa helsefaglige fakto-
rer, mens Arnes fokus var pa sjelraderett og respekt for han som en myndig person. De befant seg
enda i Rom-4 (fig.2) hvor makten og monologen hersket. Her kunne Arne kun ses gjennom V-3
(Fig.3), og ble dermed ikke tilskrevet evne til a forsta sitt eget beste. De profesjonelle aktgrene
arbeidet med a fa han til a forsta at hans livskvalitet var beroende av de valg han gjorde i hverda-
gen med hensyn til sgvn, spise- og drikkevaner, og at hans muligheter til treningsinnsats m.h.t.
rehabilitering og selvstendighet avhang av det. Men de nadde ikke fram til han med budskapet,
og falte seg makteslgse og var fortvilte.

Vi star bare og stamper™, utbrgt Helga i avmektig frustrasjon.

’Og som det er nd, sa er vi der og bygger han opp litt”, fortsatte hun. ’Og nar vi har
gatt, kommer venner. Sa drar de ut pa fest, og sa legger han seg klokken seks om morge-
nen. Og sa raserer han jo alt som vi har bygget opp. Og vi ser at han blir bare stgrre og
starre og sterre, og rullestolen mindre og mindre. Og finere og finere utstyr skal han ha,
og flottere og flottere stoler. Jo mer tekniske hjelpemidler, jo mer... Og sa tror han jo det
at han skal bli mindre hjelpetrengende. Men det er jo bullshit. For det er han ... Vi kan
ikke leve livet hans, vi kan ikke ... Sa det & motivere han og fa han ... Nei, det er en kjem-
pejobb. Men vi klarer det ikke sa lenge han er som han er psykisk. Og det er kjempeslit-
somt. Vi stanger hodet i veggen. Dermed kan det bli en del konfrontasjoner. Jo mer vi
pusher pa, jo mer blacker han ut og blir svart i gynene og ... Da — da blir han trassig.
Men sa kan vi ha de lange, gode samtalene om andre ting. Altsa, han er jo utrolig, og vel-
signet med en god porsjon humor. Og en god porsjon sjglironi, og det er jo flott. Det hjel-
per han mye. Han er en sa flott person, men han sliter, og vi sliter — veldig”.

Helga skiftet mellom oppgitt sinne og kamplystent engasjement. Personalet klarte ikke a fa Arne
til & forsta det de forsto. For dem var sunnhet og helse viktige styrestaker for deres deltakelse i
prosessen, mens slike faktorer tilsynelatende ikke betydde noe for Arne. Det ble for fjernt, for
abstrakt. Godene la for langt ute i framtiden, og han ville leve her og na. Han ville gjerne det
andre ogsa, men ikke pa bekostning av den livsstilen han i ungdomstiden hadde valgt & dele med
de menneskene han identifisere seg med.

Levli (1997) skrev noe tankevekkende i en artikkel om Dewey. Han skrev at maten vi ser
tingene pa ofte bestemmer maten vi reagerer pa. Respekt viser seg i vare handlinger. Hans fag-
omrade var barn og skole, men jeg ser det som allmenngyldig i alle relasjoner som i sin natur er
asymetriske. Hvis vi ser mennesker som potensielle opprarere, er det naerliggende a forestille seg

oppsyn, kontroll og til og med straff, slik Edvardsen sa riksoppdrageren i det maktbaserte kul-
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turmgtet’®. Hvis vi derimot befinner oss i modellens Rom-2 (fig.2), og ser p& dem gjennom V-
1(fig.3), vil vi, i falge Lavli, kunne tilskrive dem & veere ansvarlige og kunstneriske skapninger.
Da kan vi heller velge & pleie deres skaperevne ved & statte personlig initiativ og gi dem starre
handlingsfrihet. Dewey hevdet at personer, erfaringer og handlinger ikke kan beskrives som iso-
lerte og atskilte starrelser eller ting, men ma oppfattes som relasjoner, og at all erfaring er rela-
sjonell. Mgtet med Arne og hans engasjerte primarsykepleier Helga hadde vist en relasjon med
store potensialer, men ogsa med store ulikheter i perspektiver og valg i hverdagen. Antonovsky
(1991) advarer mot at ideologier kan bli totaliter og stenge for nytenking. Helga og hennes kol-

80 Arne, og de gnsket & tenke nytt. Men

leger var idealistiske i deres gnske om & “rehabilitere
hverdagen "tok” dem, og Hgybratens proklamasjon om en kulturrevolusjon blant helse- og sosi-
alarbeidere kunne de ikke slutte seg til, for de hadde ikke hgrt om den. De gnsket a tilegne seg
kunnskap om rehabilitering, men de kommunale planer i Hansgy hadde ikke kurs i rehabilitering
pa programmet.

’Vare visjoner var sa hgye — Vi hadde s& hgye ambisjoner om at dette skulle vi bli jeevla
dyktige pa! Dette skulle vi fa til! Men sa stagnerer det i det ... sa stopper det opp fordi det
psykiske ikke blir fulgt opp ... og vi trenger en god del kursing og ... Vi har tatt kontakt
med VOP®! og ... Der ma det meldes opp konkrete problemstillinger for at de skal kunne
ha den oppfalgingen...”” (Helga).

Fortvilelse og hjelpelgshet ga Helga et desperat uttrykk. Rehabilitering og psykiatri hadde veert
skiftende regjeringers satsingsomrader, men pa Hansgy i Utkant-Norge hadde de ikke fatt del i
kunnskapsgrunnlaget som kunne gjgre det til deres satsingsfelt. Hun var frustrert og fortvilt pa
systemet hun var en del av. Avmektig i forhold til at ting skulle behgve a ta sa lang tid, fortvilt pa
Arne sine vegne. Hun snakker om byrakratiets forbannelse og darlig bemanning i det som skulle
veere kommunens rehabiliteringstjeneste, helse- og sosialtjenesten:

’Ingenting er kommet ordentlig pa plass. Det skjer mye, men det er sa mange som er inni
bildet at det er vanskelig & fa det koordinert. Og koordinatoren har alt som har med det
psykiske helsearbeidet i kommunen & gjere. Det er frustrerende. Jeg er kjempefrustrert.
Jeg kjenner at jeg blir provosert, for jeg synes det er sa ungdvendig at det skal ta sa lang
tid. Han er den eneste brukeren var med sa store behov!”

" Fig.1, kap.4.2, hvor makta rér og dialogen er fraveerende.

8 »Rehabilitere” settes i anfarselstegn fordi per definisjon kan ingen rehabilitere andre. Man kan bistd andre i & byg-
ge opp et nytt liv, en ny tilvaerelse, men man kan ikke overta oppgaven.

8 pgykiatrisk helsetjeneste for voksne. Betjeningen p& Hansgy trengte veiledning og undervisning i forhold til deres
behandling av Arne, men psykiatritjenesten kun kunne stille opp i forhold til konkrete problemstillinger som gikk
direkte pd Arne.
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| forordet til Individuell plan (2005) star det presisert at det er tjenestemottakerens behov som
skal legges til grunn for rehabiliteringsarbeidet. Tjenesteyternes dilemma nar Arne fortok valg de
visste ville veere skadelig, eller i all fall lite gagnlig for han, var formidable. Mens Arne refererte
til Sykehuslegens utsagn om at han hadde lov til 4 ta — om sa — helseskadelige valg, var persona-
lets dilemma at de var opplart i plikt til & utave deres tjenester pa en mate som hindret at han ble
utsatt for helsefare. Hvis vi ser pa samspillet mellom Helga og Arne i lys av Lagstrup (1991), kan
vi si at utfordringen var at Helga og hennes kolleger ut fra deres sykepleierutdanning og —erfaring
visste bedre enn Arne selv hva som var best for han pa mange omrader. | falge Lagstrup ville et
samspill mellom en tjenesteyter og en tjenestemottaker overhodet ikke veere mulig hvis det ikke
forholdt seg slik. For gjaldt det bare a stille opp til den annens forventning og etterkomme hans
gnske, ville Helga som tjenesteyter bare vaere et ansvarslgst redskap.

Forholdet kan veere en eneste utfordring til meg om a ga imot det det andre mennesket
forventer og gnsker. Dersom det kun gjaldt & gjere som den andre gnsket, er personen kun
et redskap til den andres tilfredsstillelse (Lagstrup, 1991:31).

Eller for igjen a sitere Kierkegaard: "’For i Sandhed at kunde hjalpe en Anden, ma jeg forsta mer
end Han”. Ballansen er, for & ga tilbake til Lagstrup, a finne en mate & veare lydhgr i kampen nar
konfliktene hoper seg opp, og utsette seg for risikoen av mulig upopularitet. Grunnlaget ma dog, i
folge Kierkegaard, veere at tjenesteyteren ma ” farst og fremmest forsta det HAN forstar. Naar
jeg ikke gar det, sa hjelper min Mereviden ham slet ikke™.

Dette er hva Lagstrup omtaler som “ekte omsorg”. Det andre ytterpunktet vil vaere a
komme i en situasjon hvor den andre hindres i & veare "herre i eget hus”. Ingen grad av velment-
het kan legitimere en slik holdning. Lagstrup gar sa langt at han hevder at det kan skje overgrep i
en ideologis navn og at det er mulig & bruke normene som giljotin ved & okkupere den andre
(Lagstrup, 1991). Jensen og Johnsen (2002) henvender seg til Antonovsky og hans forstaelse av
hva som fremmer helse, nemlig & vende blikket fra sykdom til sunnhet, fra det som tapper men-
nesker for krefter til det som mobiliserer positive tilskudd og livsmot. Dette er i trad med rehabi-
literingstanken som peker pa at folks motivasjon vekkes gjennom de iboende ressurser som ligger
i selvrespekt og egen opplevelse av myndighet og handlekraft.

Det var mange falelser i sving i Hansgy kommune, og mange gode gnsker. Men det jeg
hadde sett av kommunikasjon mellom Arne og hjelperne, tydet ikke pa at de var kommet naerme-

re hverandre siden sist jeg var der — pa tross av de involvertes gode gnsker og hgye ambisjoner.
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Konflikter hadde apenbart seg allerede de ti farste minuttene etter at jeg ankom leiligheten hans.
Arne ville ikke at jeg skulle se pa mens han ble stelt, sa jeg var ikke til stede mens hjelperne bisto
han i morgenstellet. Jeg forsto snart at jeg skulle ha veert i leiligheten mens det foregikk. Jeg kun-
ne ha bedt om a fa vaere i rommet ved siden av og lyttet til samtalen. Det jeg overhgrte av samta-
lens innhold var Arnes rayking, og maten det forgikk pa var svaert umyndiggjgrende for han. Men
situasjonen var tydeligvis heller ikke lett for tjenesteyterne. Alle gode gnsker og hele spekteret av
emosjoner var blitt utspilt i Helgas fortellinger.

Igjen henvendte jeg meg til Patricia Benner. Hun har forsket fenomenologisk pa samspil-
let mellom sykepleiere og pasienter, og gjer det fortsatt. Hun hadde noe a si meg. Det samme
hadde Edmund Edvardsen som forsket pa noen av forfedrene til dagens rehabiliteringsarbeidere
og deres kommunikasjon med “allmuen”. Han hadde hjulpet meg et halvt ar tidligere. Jeg hen-
vendte meg igjen til dem for a la meg inspirere i analyseoppgaven som la foran meg pa den vide-

re forskningsferden.

6.1.3. Analysetanker om en sammensatt verden
Patricia Benner (1994) advarer forskere mot a forvente at narrativer som kommer fram i intervju-

er skal veere “rasjonelle”, eller at det skal vaere sammenheng mellom ideologi og praksis. Heller
ikke ma forskeren forvente at hun som fortolker skal uttgmme meningen av teksten i analysen.
Jeg lente meg tungt til utsagnet, for i for eksempel samspillet mellom Arne og de aktgrene som
skulle ’samarbeide om & bista” han, var det sa mange faktorer som ble spilt ut mot hverandre, at
det & trekke ut en “sannhet” om det som foregikk var et uoppnaelig prosjekt. Personalet utgikk fra
tanker om brukermedvirkning “bruker i sentrum”, mens deres handlinger viste en praksis som
ikke svarte til ideologien, ganske i trad med Benners uttalelse. Samspillet mellom tjenesteyterne
og tjenestemottakerne handlet om mange mennesker som var i spill med hverandre, alle med for-
skjellige perspektiver etter deres posisjon i livet, personlig og faglig, og i forhold til hverandre.
Edvardsen (1998:13) skrev om ulike nivaer i det han kalte kommunikasjonens hus®.

| kommunikasjonsteori - som er en art samhandlingsteori - skilles det mellom to nivaer i
kommunikasjonens hus. Det ene nivaet er saksnivaet. Her fins de saker og ting som parte-
ne kommuniserer om. Det andre nivaet er relasjonsnivaet. | kulturmgtet er begge nivaer
aktivisert. Relasjonen spenner en bue eller portal over sakskartet.

8 Huset jeg tidligere har omtalt med rommene og vinduene i.
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Edvardsen laget en skisse for a illustrere forholdet mellom disse nivaene. Tilpasset Arnes rehabi-
litering tenker jeg skissen slik:

Relasjonsniva

Hjelpere aksniva (samhandlingsniva) Arne

Saken, rehabiliteringsprosjektet, hvor flere aktgrer skulle bista Arne, var hele tiden omspendt av

emosjoner pa et relasjonsniva. Begge nivaene var aktivert, men mens blikket var vendt mot ”sa-
ken”, mot mestring av handlinger, av aktiviteter, spente relasjonen ’en bue eller portal over
sakskartet™ (s.s.). Slik jeg ser det, former modellen et rom, et livsrom fylt av emosjoner, av ulike
forventninger som hele tiden er en viktig faktor i rehabiliteringen, av gjenoppbyggingen av livet.
Merleau-Ponty (1994) snakket om at persepsjonen er knyttet til helheten i kroppen, til mennes-
kets relasjon til den oppgaven det er i, til situasjonsromligheten. Slik vil den samme del av en
verden kunne beskues med ulike perspektiver alt etter hvor den som ser er i rommet og i livet.
Michael Holquist, (ref. i Frank, 1995:21) beskrev det slik:

Du kan se ting bak min rygg som jeg ikke kan se, og jeg kan se ting bak din rygg som er
nektet ditt innsyn. Vi utferer i bunn og grunn det samme, men med ulikt utgangspunkt:
Skjent vi er i den samme hendelsen, vil den hendelsen veere ulik for hvert enkelt fokus.
Var plassering er ulik, ikke bare fordi vare kropper okkuperer forskjellige posisjoner i
eksterigr, fysisk utstrekning, men ogsa fordi vi ser pa verden og hverandre fra ulike sentre
I kognitivt tid/sted.

Samtalene jeg hadde hatt med rehabilitantene og deres hjelpere kan skildres som Holquists re-
fleksjoner. Jeg sa at flere typer narrativer beskrev den "samme” virkeligheten, og at ulike perso-
ners erfaringer av de samme situasjoner kunne vere veldig forskjellige. Grovt inndelt kunne jeg
se at det handlet om tre ulike virkelighetsforstaelser som ville presentere tre forskjellige typer
narrativer. Det var rehabilitantenes narrativer, hjelpernes narrativer, og mine narrativer skapt ut
fra disse. La oss for eksempel se pa narrativene om Arnes rgyking:

Arnes narrativ: Han valgte a rayke fordi han trengte nikotin, sa han, og ville selv bestemme om
han ville rgyke eller ikke. Slik jeg forstar det handlet hans narrativ om selvbestemmelse. Nar tje-
nesteyterne ikke ville hjelpe han med a tenne en rgyk, fortalte han at alternativet var at

”(...) sa har jeg gatt bort til komfyren og fyrt opp, sa har jeg brent meg og sann ... Det
som skjer er at jeg brenner meg pa fingrene og sa blar jeg som dette ...”
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Arne viser meg fingertupper med store sar.

Det kommer sikkert til & ende med at en dag sa blir det brann. Og det er imot ... Jeg
snakket med en lege pa Sykehuset, og hun sa at jeg hadde krav pa ... Det er masse jeg
ikke har krav pa at de skal gjgre, men — det er en del sanne ting jeg har krav pa, som for
eksempel at de gir meg nikotin. For eksempel det. Det sa legen™.

Helgas narrativ:

’Legen pa Sykehuset mente at vi skulle gi han rayk. Da jeg kom tilbake sa jeg at akkurat
det lukket jeg grene for, for hun kjenner ikke Arne. Hun har ikke mulighet til & kunne vur-
dere Arne pa tre uker. Dette gjer vi ikke, og det er vi helt klare pa. Og ikke kjgper vi alko-
hol til han heller. Og jeg gir han i hvert fall ikke rgyk! Og tidligere heller ikke snus. Men
det gjer vi nd. Den er grei. Det vi har opplevd mange ganger er at hvis han rgyker mye,
sa ble han plaget om natten. Han ma jo ha hjelp til & hoste. Han har jo nedsatt hostere-
fleks. Han ma ha hjelp med press pa magen for & hoste — for a stimulere til ordentlig hos-
te. Sa det blir helt feil. Det kraesjer med vare holdninger som helsepersonell & fa jobbe
med helse nar vi ser at han raser ned det vi forsgker a bygge opp. Det er kjempevanskelig,
det der. Jeg har slitt fryktelig med det, & finne ut av det. Og jo mer vi pusher pa og minner
han pa det, sa blir han irritert. Akkurat som jeg holder pa med barna mine!”

Mine narrativer baseres pa at Arne ikke er umyndiggjort, og at han derfor har krav pa a ta beslut-
ninger om sitt eget liv — fornuftige eller ufornuftige. De er basert pa kunnskap om lover og rettig-
heter, samt om samtalene med og observasjonene av rehabilitantene og deres tjenesteytere.

Arne var ikke Helgas barn, hun var ikke hans mor. Hennes tilstedeverelse var basert pa
henne som fagperson i relasjon til en myndig mann. Hun var engasjert i Arnes rehabilitering, men
hennes narrativer var basert pa et emosjonelt engasjement, og hadde ogsa en slags moralistisk
funksjon. Rehabiliteringen skulle ga pa hjelpernes premisser. Hun var fortgrnet over Arnes valg
med hensyn til venner, til reyk og dop, og irettesatte han i forhold til hans oppfersel mot andre i
personalgruppa. Ved a se pa hvilke formal de ulike narrativene skulle tjene, er det ikke vanskelig
a forsta hvorfor personalet ikke nadde fram til Arne. La oss forholde oss til kommunikasjonens
hus og relatere narrativenes formal til rommene der:

Formalet med forskrifter og veiledere i rehabilitering er & understreke enkeltindividets rett
til myndighet i eget liv, i eget hjem, altsd som i Rom-1 eller Rom-2 (fig.1 og 2). Formalet med
Arnes narrativ var, etter min forstaelse, a formidle seg selv som en myndig, handlekraftig mann
med sjglraderett over sitt liv og sitt hjem. Dette viste han ved a insistere pa a bestemme i sin egen
leilighet og rayke i sitt eget hjem. Formalet med Helgas fortellinger var todelt, et for seg selv og

hennes kolleger, og et for Arne.
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Vi hadde s& hgye ambisjoner om at dette skulle vi bli jeevla dyktige pa! Dette skulle vi fa

til!”” (Helga).

Med fokus pa egne faglige ambisjoner var Rom-4 (fig.2) med asymmetriske relasjoner og mono-
logiske beskjeder, det eneste tilgjengelige. Men i personalets egne gyne var deres overordnede
formal & bista Arne til a fa et bedre liv, og det virket ikke som om de klar over at de befant seg i
et kommunikasjonsrom som av Arne kunne oppfattes som nedvurderende og undertrykkende. De
hadde malet klart, og de valgte midlene for 8 komme dit.

Og sa hadde jeg mine refleksjoner hvor jeg skapte mine narrativer: Det er klart han ma
kreve & fa rayke for & kunne protestere. Og det er klart han ma protestere. Han kan ikke fa utlgp
for frustrasjon eller sinne ved & trampe i gulvet, knuse en kopp, smelle med ei dar eller bare ga.
Han er ngdt til & vaere der, i sin kropp, i sin leilighet, i personalets makt! Hans situasjonsromlig-
het var pa en mate dominert av hans posisjonsromlighet. Jeg leste fortellingene i intervjuene i lys
av forskriftenes retoriske ideologi, og hadde tanker om prosesser som bare kunne forega i Rom-2
(fig.2) hvor dialogen hersket. Helga levde i visshet om at Arnes liv, hans framtid, i stor grad av-
hang av hennes og hennes kollegers vurderinger, og hun skulle utgve omsorg samtidig som hun
hadde noe faglig a bevise. Det var farlig for Arne a rayke, og i lys av deres kunnskap om helse og
sykdom, var det ngdvendig a sette en stopper for raykingen hans! Et av formalene med mine nar-
rativer var a vise noen av de dilemmaer tjenesteyterne var i, og samtidig si noe om hvordan Arne
var i knipa” og ikke kunne komme lgs. Hva var det hjelperne fortalte? Hva var det Arne fortal-
te? Hvordan sa situasjonen til Arne ut sett fra mitt perspektiv.

Min utfordring som forsker er at jeg ikke skal veere normativ, moralistisk, i mine fortolk-
ninger. Mine narrativer kan vere engasjerte, med samtidig skal de vare preget av akademisk av-
stand og en viss emosjonell ballanse. Denne ballansen vil jeg forsgke & skape i mine fortsatte

fortolkninger av mine opplevelser i mgte med aktgrene i studien.

6.2. Hverdagsliv som erfaring og livsverden — i kommunikasjonens
mange rom
Erwing Goffman skrev i 1956%° at forutsetningen for all sosial interaksjon er at den enkeltes

holdninger og oppfatning av hva som er akseptabel oppfarsel, er avklart. De involverte parter ma
forholde seg som personer av betydning og med substans. De gvrige ma sa anerkjenne denne

opptreden med tilsvarende aktelse, respekt. Graden av en slik gjensidig respekt vil variere i for-

8 Ref i Murphy, 1990:119
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hold til de involverte parter og situasjonen de er i. Arne og hans bistandsytere hadde aldri hatt en
slik avklaring. De hadde raskt passert de vinduer i kommunikasjonens hus hvor de kunne tilskrive
hverandre anerkjennelse og respekt, og havnet i innenfor V-3 i Rom-4 (fig.3 og 2), hvor asym-
metriens monologiske kommunikasjon hersket. Arnes ideer om hvordan det frie livet i eget hjem
skulle bli, var hurtig blitt avvist av personalet, og var ikke blitt tatt opp i en dialogisk sammen-
heng. De hadde ideer om hvordan han skulle kunne bruke de muligheter han fortsatt hadde til a
bygge opp et verdig liv, men han ville ikke samarbeide. De var frustrerte, og opplevde at Arnes
manglende samarbeidsvilje gdela deres muligheter til suksess i den vanskelige jobben de hadde.
De opplevde Arnes kamp som en opposisjon mot dem, og etterspurte ikke hans formal med kam-
pen. Konfliktene ble tillagt hans tilstand, hans diagnose.

Da jeg matte Arne pa denne tredje forskningsferden, trodde jeg en stund at han hadde
neglelakk pa hgyre hand. Men det viste seg at han hadde spist bort neglene sa det var det rade
kjattet som ga inntrykk av neglelakk. Helga beskrev hvordan personalet hadde funnet Arne med
blod pa hendene, i ansiktet og utover klaerne. Situasjonen ble en understrekning av Arnes psykis-
ke tilstand, og hans framstgt mot tjenesteyterne. De vemmedes over hans oppfaersel og vendte seg
bort i avsky. Arnes forklaring var at:

’De gidder ikke & klippe dem. Ta bort det jeg vil ta bort. S& ma jeg spise det bort™ (Arne).
Forklaringen virker forenklet, for den "fandenivoldske” handlingen kan etter min forstaelse tol-
kes som et uttrykk for et fortvilet behov for & formidle noe til de som omga han. ”’Det medisinske
personalet har lite nysgjerrighet vedrgrende mine tanker om situasjonen...”, fortalte Murphy
(1990:87).

’Jeg gjar sa godt jeg kan”, fortalte Arne, ’men jeg tror at mange ganger sa tror de ikke
at jeg gjer mitt beste. Det gar ikke an & sann forandre 20 ar med livsstil. Man kan ikke
forandre 20 ar med darlige manerer, og slike ting. Sant?”’

Vedrgrende sitt mgte med helsepersonell i hans sykdomskrise skrev Frank (1991:12):

Helsepersonell uttrykker altfor sjelden at de anerkjenner folks erfaringer med frykt, frust-
rasjon og personlig endring. De snakker om sykdom, om omrader som har brutt sammen,
ikke om helheten som handler om & leve dette sammenbruddet.
Arne levde et liv hvor han som aktuell kropp var uten bevegelsesfrihet, og med et sveert begrenset
kroppslig sprak. Han kjempet for sin verdighet, og vernet om sin sjglraderett, og sa lenge perso-

nalet ikke skjgnte at det var det han gjorde, var det ikke mulig for dem a anerkjenne hans uttrykk.
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Felgen av Rom-4’s monologisk kommunikasjon var produksjon av aggresjon i begge parter, i
stedet for dialog hvor erkjennelse kanskje (sakte) kunne vokse sammen.
Mens det likeverdige mgtet stemmer samhandlingen i saksundringens tegn, legger maktre-
lasjonen lokk pa kommunikasjonen (Edvardsen, 1998:13),
var Edvardsens kommentar fra kommunikasjonens hus. Jeg fornemmet at personalet forsgkte a
uteve en makt som imot deres hensikt produserte usaklig motstand hos Arne. Hans protester had-
de ikke rot i rasjonell tenking, mente Helga. Hun var fortvilt og avmektig i situasjonen. Hun kun-
ne se Arnes ensomme kamp, og ville hjelpe han a baere bgra, men hun visste ikke hvordan. Hun
hadde forklaringer:
... den ADHD- diagnosen han har, det hemmer han veldig i forhold til at han ikke klarer
a holde fokus pa det han skal gjare”,
men hun kunne ikke bruke forklaringen til & hjelpe han. Forholdet utviklet seg i en gjensidig av-
visningsspiral som ble verre og verre. Resultatet var avmektige tjenesteytere som stadig ble syke-
re og sykere.
’Det har veert mange sanne smakriser i personalgruppa rundt Arne. De synes det er py-
ton der nede”.
Jeg matte en like avmektig Arne som utviklet en stgrre og starre gjenstridighet. | stedet for a hare
pa hans tanker og ideer (som i deres grer var urealistiske og uttrykk for hans psykiske lidelse),
prgvde de a innstille hans gre til monologen. De sa han gjennom vindu V-3 i Rom-4 (fig.3 og 2)i
kommunikasjonens hus, og forsgkte a na et gre som allerede var avstengt. Helga sukket. Et halvt
ar tidligere hadde hun veert apen for en mulighet for & gi han rom til ikke a trene en periode, apen
for & gi han rom til & fa avstand til treningen slik at han kanskje kunne fa lyst til a ta fatt igjen.
Det hadde virket som om hun ble tent pa en slik ide, og hun var litt oppspilt i forhold til tanken.
Men na var hun pa "hggget” for a forsvare at de ikke klarte det, at hun matte ta vare pa de som
jobbet hos han, for at de nektet & bistd han nar han var sa vanskelig.

’Vart viktigste bidrag til hans rehabilitering ... ... Nei, altsd... Vi har prgvd og pa en
mate gitt tapt. Men det er mange omrader. Altsa, det viktigste er egentlig a klare & vekke
han opp, og statte han og oppmuntre han og ta det ... Utnytte de gode dagene til & fa gjort
det som vi kanskje to dager etterpa ikke far gjort. Humgret og dagsformen svinger jo™.

Helga fortalte om svarte dager for personalet, hvor avmakt ofte ble dekket av en litt makaber hu-

mor i personalgruppa.
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Murphy (1990:87) skrev om personalets manglende nysgjerrighet vedrgrende tjenestemot-
takernes tanker om situasjonen, men pa mange mater kunne det virke som om de ogsa glemte &
undres over sin egen situasjon, over det som skjedde i mellomrommet mellom dem og Arne.
Kanskje handlet det om spgrsmal av pedagogisk art, i hvilken grad de sa at Arne matte fa rom til
a veere i protest for pa den maten a fa en bekreftelse pa seg sjal, og anerkjennelse for sin kamp for
a forvalte sitt eget bilde av seg. | mgtene med rehabilitantene var forskjellene mellom Arne og de
som kunne bruke hendene og dermed hadde mindre hjelpebehov, blitt starre enn halvaret far. De
andre hadde mulighet til & avvise tjenesteyternes inngripen i deres liv. To av dem hadde byttet
tjenesteytere, og en hadde lukket ute alle tjenesteyterne fordi han ikke fglte seg respektert av
dem. Han mente at fysioterapeuten var egenradig og ikke hgrte pa hans opplevelse av kroppen
sin, og dermed péfarte han ungdige smerter. Nar hun ikke ga han det han hadde bruk for, sa had-
de ikke han bruk for henne. Han sgkte bistand andre steder. Arne som var hundre prosent hjelpe-
avhengig sa ogsa: ’De gir meg ikke det jeg har bruk for”, men han matte ta imot dem likevel.
Frihet til & velge en annen vei enn hjelpernes, var proporsjonal med den gjensidige respekt og
forstaelse som innebar at partene tilskrev hverandre verdighet og substans, at de sa hverandre
gjennom V-1/Vr-1(fig.3 og 4) i kommunikasjonens hus.

Igjen ser jeg for meg definisjonens retorikk om & “bista brukeren i hans egen innsats™.
Innsats pa et felt mot et felles mal ma ngdvendigvis innebaere en felles agenda. Men verken Arne
eller Helga hadde fortellinger om en felles agenda. Tilsynelatende hadde de et felles overordnet
mal, et sa ”normalt” liv som mulig. Men det som var "normalt” for den ene, innebar ikke det
samme for den andre. For & na malet om selvstendighet, matte Arne begynne a oppfare seg
"normalt”, hadde Helga fortalt ved mitt farste besgk pa Hansgy. Han matte legge seg tidligere,
han matte ordne opp i livet sitt far de kunne begynne med “ordentlig” rehabilitering. Han matte ta
seg sammen — vere en han aldri hadde veert. Innrette seg som han aldri hadde klart & gjare faor.
Han matte bli konsentrert, motivert og engasjert og sa videre, sann at han kunne fa utbytte av det
tilbudet de kunne gi han. Ikke det tilbudet han mente han hadde behov for, men det tilbudet de
kunne gi han. Nar han var blitt "vanlig” kunne rehabiliteringen begynne. Men:

’Man kan ikke forandre 20 ar med darlige manerer, og sanne ting. Sant?”
var Arnes avmektige utbrudd. Sa situasjonen var blitt verre. | tillegg til — eller i kjglvannet av
dette — mente personalet (Helga) at hans psykiske lidelse blitt mer framtredende og forsterket

problemene hans. Tilbudet hjelpetjenesten la opp til for Arne ble ingen suksess. Han ’lot seg ikke
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rehabilitere™ fordi det var s& mye hos han som matte pa plass™ farst (Helga). Farst da kunne
han ’rehabiliteres”. Og “skylden” for at det ikke lot seg gjere var hos Arne med hans psykiske
lidelse, hos kommunen med dens manglende opplaringstilbud, hos den spesialiserte psykiatritje-

nestens pa grunn av fraveer av oppfalging, osv.

6.2.1. Kampen for selvet...
La oss veere hos Arne litt til og se pa hva som skjedde der, fordi situasjonene der peker pa meka-

nismer som kan oppsta i alle asymmetriske relasjoner. Etter at hjelperne hadde forlatt leiligheten
var Arne urolig, irritert. Han satt forover, 1a bakover, (han kunne regulere ryggsteet pa rullestolen
elektronisk) lot blikket vandre fra meg, ut i nabolaget (vi satt pa verandaen i solskinnet) og tilba-
ke til meg. Hans uro uttrykte frustrasjon, sinne og avmakt. Midt under intervjuet sa han plutselig
at han egentlig var lei av a snakke, og at han kunne tenke seg a trekke seg fra prosjektet. Jeg stiv-
net, men papekte at han hadde full rett til & trekke seg. Det ville han imidlertid ikke, for han ville
hjelpe meg med & bli ferdig med oppgaven, sa han, og sa syntes han det var litt interessant”.
Men livet var fryktelig, sa han, han fglte at han bodde i et fengsel. Da jeg ba han fortelle konkret
om noen av endringene i livet, kom han for fgrste gang med et folelsesladet utbrudd.

Det er jeevla mye som er forandret! Jeg skal fortelle hva som er blitt forandret™.
Arne bgyde hodet engasjert fram. Ansiktet fikk liv og han fikk kraft i stemmen:

’Na kan jeg ikke dra hvor jeg vil. Jeg ma bli i leiligheten. Jeg kommer ikke ut selv. Sa da

skjgnner du — Det sier seg selv at alt jeg har er verandaen! Sant?”” (Jeg kom med bekref-

tende lyder) Jeg er innelast i et slags fengsel!”
Med sitt utbrudd hadde Arne "avslert” noe han tydeligvis ikke hadde planlagt. Han hadde vist
fortvilelse over situasjonen.

Helga fortalte at Arne vurderte hvert enkelt personal, og at han behandlet dem individuelt.
Noen “hersjet” han med, andre fikk han med “'pa lag” og fikk rgyk hos, mens atter andre, som for
eksempel Helga, forordnet han seg hgflig under.

’jJeg har det bra”, fortalte han roligere. ’Jeg savner ikke noe, for jeg er tilpasningsdyk-

tig”
Arne kjempet mot & bli umyndiggjort, krenket, redusert til sin funksjonshemming. Han strebet
etter verdighet, selvrepresentasjon og sosial subjektivitet.

’Men du skjgnner at det er problematisk for meg dette? Si at det er femten stykker som
jobber her, og tre-fire gir meg kanskje rgyk, og to-tre av dem gir meg alkohol. Gir og tar
sann forskjellig. Det blir vanskelig for meg dette. Sa jeg ma tra varsomt og... Jeg har jo
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ikke fortalt til de andre at noen gjer slik og andre gjgr sann. Da vil jeg bare gdelegg for

meg selv. Det blir sann der lure-trikse-greier. Det liker jeg ikke!”’

Etter samtalen med Arne intervjuet jeg Helga, far vi hadde en samtale alle tre. | utgangspunktet
av fellessamtalen var den preget av en undersgkende forsiktighet. Etter hvert kom det opp en del
utsagn fra begge sider som skapte uenighet. Et par ganger ble Helga provosert og ba Arne utdype
sine utsagn. Han trakk dem da straks tilbake og nedtonet eller benektet dem. Nar temaene ble for
personlig trakk han seg ut av samtalen og begynte & snakke om noe annet. Arne snakket lite om
personlige ting. Det var tydelig at han gnsket a skjerme sitt privatliv, at han gnsket a ivareta en
sone vi ikke skulle ha tilgang til. Med offentlighetens vandring ut og inn av hans leilighet hele
dagnet, var det ikke vanskelig a tenke forestille seg et slikt behov ... Men spagrsmalet mitt ble da:
hvordan kunne det vaere mulig a ivareta et slikt behov — nar det var tydelig at det hadde stor be-
tydning i forholdt til muligheten til & gi et "helhetlig” tiloud? Og: Oppfattet personalet at hans
manglende privatliv var et dillemma for Arne? For tjenesteyterne ga tydelig uttrykk for at Arnes
psykiske lidelse, sto i veien for hans mulighet for & utnytte det potensialet han hadde for rehabili-
tering. Bade hjelperne og Arne delte tilstanden hans i to kategorier: En psykisk, komplisert del
som personalet mente var til hindrer for rehabilitering og Arne mente ikke vedgikk rehabilitering,
og en rehabiliteringsdel som handler om & ha brukket nakken. Arne kunne ikke se at hans liv ge-
nerelt var av interesse for hans rehabiliteringsfortelling.

I lys av Goffmans mening (1959) om at all sosial interaksjon er avhengig av at oppfatning
om holdning og oppfarsel hos partene er avklart, var det vesentlig at hjelperne forsto hvor viktig
det var for Arne & holde pa, og presentere seg selv som en person som hadde kontroll over situa-
sjonen. Han ville ikke veare et offer, ikke sta fram som et uselvstendig, hjelpeavhengig, underle-
gent individ. Han ville framsta som tilpasningsdyktig, en som hadde kontroll over sitt liv. Dette
samsvarer med Grundéns forskning (2005:126) hvor hun fant at

Att aterskapa relationen till andra manniskor innebar att ta kontrollen (...) Deltagarna stré-

var efter att ”vara normala” och innga i den kollektiva gemenskapen med andra man-

niskor.
Falelsesutbruddet om at han hadde det ’jeevlig™ falt utenfor det bilde han ville gi av seg selv, og
han ba han derfor om unnskyldning for det. Men personalet tolket hans kamp som opposisjon til
dem, og knyttet deres problematiske samarbeid til hans psykiske lidelse.

Murphy (1990) hevdet at en person med alvorlige funksjonsnedsettelser ma gjere ekstra

anstrengelser for a etablere sin status som et autonomt, handlingsdyktig individ. Arne kjempet for
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sin status. Han var imidlertid avhengig av andres aksept. Deres reaksjon kunne stgtte eller sla
grunnen unna slike pretensjoner. Arne hadde en viktig kamp & kjempe. Problemet var at hvis han
skulle lykkes matte hans kamp utspille seg pa en grunn tjenesteyterne ikke befant seg. De befant
seg i et dialogfritt kommunikasjonsrom hvor han ikke ville veere, i Rom-4 (fig.2).

La oss vende oppmerksomheten til de andre rehabilitantene. Gay Becker (1999:5) skriver
at det er et universelt menneskelig behov a skape kontinuitet etter sammenbrudd i tilvaerelsen.
Selv om de ikke var bundet til daglig pleie, hadde ogsa de en kamp a kjempe for a bli godtatt som
de uavhengige, voksne individer de hadde vert far ulykken — bade i egne og i andres gyne. De
trengte assistanse i spesielle situasjoner, men det var en vanskelig overgang bade a ta imot og
avsla tilbud om en handsrekning. A ta imot bistand uten & fole at de mistet sjglraderett var en
vanskelig kunst. Den mest igynefallende forskjellen pa Arne og de gvrige, var deres frihet til &
trekke seg tilbake fra andres innblanding i de valg de foretok. Mens Arnes hjem var arena for
offentlig inntreden av pleiere fra alle kanter av kommunen, hadde de andre en privat arena hjem-
me med kontroll over de primeare behov og daglig stell av seg selv og deres hjem. Den del av
Arnes verden han kontrollerte selv var stort sett leiligheten, og verandaen i godt vaer, mens for de
andre var forflytninger ut og inn av hjemmet ikke lenger et problem. De beveget seg relativt
uhemmet i lokalsamfunnet (i den grad det var tilrettelagt for dem som satt i rullestol), og de ar-
beidet med & perfeksjonere kunsten a bruke stolen i trapper, pa vanskelig framkommelige steder
og til fritidsaktiviteter som for eksempel sport og dans. Bard ble stadig dyktigere i a ga, men han
trengte enda rullestolen som hjelpemiddel over lengre avstander. Han var primus motor i ei ”pig-
gegruppe” som ogsa Jens deltok i. Bare Sverre opplevde at smertene satte stadig snevrere grenser
for hans bevegelsesfrihet.

| alle samfunn, skriver Becker (1999), er livskursen strukturert av forventninger knyttet til
den livsfasen folk er i, og de roller som er knyttet til dem. For deltakerne i studien var den per-
sonlige friheten hgyt verdsatt. De hadde alle vaert del av miljger med stor mobil frihet. De beve-
get seg over store omrader, og falte seg hemmet nar de na var avhengig av andre for & kunne for-
flytte seg. A ha egen bil ble sett p& som en ngkkel til frihet i deres situerthet. Murphy (1990) som
selv var rullestolavhengig, understreket at det a kunne kjgre bil handler om mer enn mobilitet.
Det handler om spontanitet og utevelse av fri vilje, skrev han.

’Det blir jo mye lettere & komme seg ut. A slippe & ... Ja, far du lyst til & dra ut, sa er det
bare & ga ut i bilen & kjgre!” utbrat Jens.
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Jenny fortalte:

’Selvstendighet. Det blir en helt ny hverdag!” “’For jeg blir na litt lite selvstendig fordi
jeg synes ting er sa tungvint. For det farste sa har jeg ikke bil. Jeg ma bestill taxi eller sa
er jeg avhengig av at andre kjgrer meg. Og da blir det liksom ekstra tiltak a gjare ting pa
egen hand”.

Og Vidar beskrev det slik:

’Na har jeg ikke fatt meg bil enda, og det er liksom to forskjellige verdener, tror jeg. For
da er jeg liksom 100 % flyttbar, da. Med bil. Da kommer nok hverdagen min til & bli enda
mer aktiv, enn den har veert fram til nd. For da kan du liksom — M4 du ta deg en tur ut el-
ler har lyst til & ta en tur ut, sa tar du en tur ut”.

Ingen gode tiltak med drosjekort eller personlig bistand kunne oppveie opplevelsen av frihet og
sjolrdderett som mulighet til & kunne disponere egen bil nar behovet oppstod. Arstider og darlig
veer ville ikke lenger vere styrende for deres mobile frinet. Na var biler bestilt til alle bortsett fra
Sverre® som var i stand til & kjgre sin egen bil, s de ventet med stor forventning. Og ventekom-
petanse hadde de rikelig av!

La oss igjen vende oss til Merleau-Pontys syn den kroppslige eksistens. Han belyser to
sider, en subjektiv side hvor egenkroppen bidrar til erfaringen av verden, og en objektiv side hvor
verden er med til & bestemme egenkroppens konstitusjon (Thagersen, 2004). Ved denne tredje
forskningsferden hadde over et ar passert siden ulykken, og rehabilitantene var begynt a tilvennes
deres aktuelle kropp. De hadde tilegnet seg vaner slik at de erfaringer som var innvevd i deres
tidligere tilvante kropp etter hvert bleknet bort, og som deres aktuelle kropp hadde de tilegnet seg
erfaringer og vaner. Deres aktuelle kropp var blitt til deres tilvante i vanlige hverdagssituasjoner.
Egenkroppens holdninger til oppgaver var i stor grad tilpasset den kroppen de na var. Det farste
aret hadde primert veert preget av a finne deres plass i forhold til seg selv og verden. | det andre
aret som na nettopp var pabegynt, begynte kroppen a tre mer i bakgrunnen, slik det hadde veert
far ulykken. Ved ulykken var den umiddelbare kroppslige selvfglgeligheten i alt de gjorde blitt
forstyrret. Na begynte de & vende tilbake til hverdagsrutiner med nyervervede innvevde vaner
uten & tenke pa kroppen som kropp. De begynte & gjenerobre en umiddelbar veren-i-verden — i
hvert fall pa de hverdagslige omrader. | vart tredje matet var relasjonen til seg selv og til andre,
de Goffman kalte signifikante andre, det sentrale i rehabiliteringsprosessen. De brukte mye tid,

syntes de, pa & finne seg selv i verden, og flere beskrev seg som ”litt sann egoist. Tenke litt kun

8 Sverre var ikke enda ferdig utredet, s de visste ikke hvilke behov han ville f& framover.
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pa seg sjol” (Vidar). De var sgkende i sine relasjoner til sine naermeste, og til personer som
hadde betydning for dem i ulike situasjoner. Relasjonen til andre pavirket relasjonen de hadde til
seg selv. Dette samsvarer med Ingrid Grundéns (2005:126) funn: at deltakerne i hennes studium
var selvopptatt og fiksert pa seg selv og sitt kroppslige handikap, men at de etter hvert utviklet en
distanse til denne egne rollen, og at ved & gjenskape relasjoner til andre mennesker, kunne de ta
kontroll over livet.

Vidar hadde aldri veert satt utenfor det nyskapende miljget han hadde veert en del av da
ulykken skjedde. Relasjonen mellom Tore og han var uendret, og sammen skapte de kontinuitet i
planer og prosjekter. Tore var fortsatt en viktig stgtte pa Vidars vei tilbake til det selvstendige
livet han siktet mot. De fortsatte sine meritter sammen bade i arbeid og fritid. Firmaet var na for-
melt etablert, og fra & veere handverker sammen med Tore, var Vidar na gatt inn i en rolle som
administrator i firmaet. Han var i gang med gkonomisk-administrativ utdanning, og hans rolle i
fellesskapet var viktig og selvfalgelig. Forholdet til kvinner var satt litt ”pa vent”. For tiden var
“hverdagsbygging” prioritet nummer en.

Jenny skiftet mellom trygghet og usikkerhet i forhold til sin egen verdi. Hun kom stadig
tilbake til tvil om hvorvidt hun var attraktiv nok til at Teodor ville bli hos henne. Hun var engste-
lig for at han sa pa henne som mindreverdig, samtidig som hun la planer for en framtid sammen
med han.

”Jeg var i tvil, altsa, om han kom til & veere med meg eller ... at han tenkte: ”Nei, dette
kommer ikke til & ga, dette blir for vanskelig™, og sa bare stikke av ... Det er jo nok av ek-
sempler der sant skjer. Sa det er liksom litt for & skane seg selv hvis det skulle skje at du
sier noe slikt. Sann at du kan prave & veere litt forberedt, i stedet for at du tenker at ’Nei,
dette gar sa bra. Vi er skapt for hverandre og vi skal bli gammel sammen og ...”. Altsa, vi
sier jo det. Vi planlegger jo at vi skal bli gammel sammen og nar vi ser pa koselige gamle
folk som koser seg sammen, bl.a. den Norvegia-reklamen med “Du far vente til fre-
dan”’(hun ler og skarrer pa rr), sanne ting, altsa! ’Tenk nar vi blir s gammel”, sier vi ...
Sa samtidig som en er litt sann forberedt pa at det trenger ikke & vare, sa har en jo en
drgm og forhapning om at det skal vare, og en planlegger jo ei framtid sammen. Men vi
vet at ting kan skje sa fort at (...) Jeg faler meg ikke sann komplett, kan du si, sann — hva
skal jeg si, som dame”.

Jennys opplevelse av seg selv som kvinne ble forstyrret. Sittende i rullestol og med nedsatt mus-
kelfunksjon i magemusklene ble magen slapp, og i egne gyne klarte hun ikke & framsta som en

attraktiv kvinne.

’Sa jeg falte jo at det var litt av grunnen til at han kanskje mistet lysten pa a veere sam-
men med meg lenger. Men etter hvert har jeg jo skjent det at vi kan — jeg _far jo hint.. pa
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kleer som jeg syns er fine og ... og innser jo det at ... Altsa, jeg begynner a leere meg selv
litt bedre & kjenne og begynner & fa litt tro pa meg selv og skjgnne at det skal na i hvert
fall ikke vaere det det skal sta pa ...”.
Jennys uttalelse illustrerer hvordan hun strever etter & passe inn i den kulturelle diskursen om
normalitet, den kulturelle forestilling om den normale, attraktive kvinne. Andres oppfattelse av
henne var viktig for Jennys selvfalelse:

’Da syns jeg det er viktig at de ikke henger seg opp i at jeg sitter i rullestol og at jeg bare
nar dem opp til livet. Og forelgpig sa synes jeg det gar bra. De legger jo merke til hvem
jeg er, og de kjenner meg igjen pa samme mate som jeg kjenner dem igjen fordi de har et
kjennetegn, sa kjenner de meg lett igjen pa stolen. Men — e - Helhetlig er jo at du kan se
folk inn i gynene nar de ser deg inn i gynene, og de kan prate normalt til deg. At de spaker
like mye med deg som med alle andre, og ...”” (Jenny).
Jennys fortellinger handlet om en kamp om selvet, om identitet som menneske, som kvinne. De
illustrerer ogsa hvordan hun forsgkte a skape sammenheng med det som var, det som er, og hapet
om det som skal komme.
Av alle de psykologiske syndromer som assosieres med funksjonshemming, er et radikalt
tap av selvfglelse den mest gjennomtrengende, og den mest destruktive,
ga Murphy uttrykk for (1990:90). Kampen for & bli oppfattet som vanlige unge mennesker, som
attraktive kjgnnsmennesker, som mann eller kvinne, & bli oppfattet som en fullverdig seksuell
person, arbeidstaker, foreldre, venn, klubbmedlem, treningskamerat med mer, var en kamp for
livet. | intervjusamtalene kom spgrsmal om hvordan den enkelt sa pa sin rolle som mann/kvinne
fram. | boka “The Body Silent” korrigerte Murphy skarpt en slik tilnerming (1990). A veere
mann/kvinne er ikke snakk om roller, sier han. Det handler om identitet, om dominante karakte-
ristikker som alle sosiale roller ma justeres etter. Rehabilitantene fortalte om endrede relasjoner i
forhold til seksualitet, til aktiviteter og til posisjoner blant venner og i familie.
’Kan’ke veare sa spontan og sann. Ma vere litt mer gjennomtenkt nar det gjelder sanne
ting (seksuelle tilneermelser)™, fortalte en.
Andre beskrev hvordan kroppslige endringer hindret fri seksuell utfoldelse. Relasjonen til andre
pavirket relasjonen til seg selv, og vise versa. Der responsen ved seksuelt fellesskap var eksperi-
mentelt og utviklende for begge parter, ga rehabilitanten uttrykk for glede og trygghet, men usik-
kerhet i forhold til egen tilkortkommenhet var hele tiden narliggende.
Murphy kalte svekkelsen av kroppsfunksjonene et overgrep eller en fornermelse mot sel-

vet (1990), og pasto at sinne er en dominerende faktor i den subjektive opplevelsen av seg selv
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etter en betydelig funksjonsnedsettelse. Alle har sin egen historie, og i Murhpys undersgkelser
fant han at grad av sinne eller bitterhet varierer og er avhengig av funksjonsnedsettelsens alvor-
lighetsgrad og type. Dette samsvarer med funnene i denne studien. Sverre som var dominert av
sine smerter, opplevde store sosiale begrensninger. Han var forhindret i a delta i arbeidslaget sitt,
i fritidsinteresser blant venner, og ikke minst var hans rolle i hjemmet endret. Han begynte & mis-
te hapet om a komme inn pa sporet igjen”, og uttrykte frustrasjon og bitterhet. De som fortsatt
hadde hap om framgang, ga lite uttrykk for sinne eller bitterhet. Jenny som hadde ment at kun fa
justeringer skulle til for at hun kunne vende tilbake til arbeidet sitt, var dog frustrert og bitter pa
arbeidsgiverne som bare fokuserte pa begrensninger. Men hun rettet pa nakken, vendte firmaet
ryggen og satset pa a skape nye arbeidsmuligheter gjennom annen utdanning, uavhengig av sine
tidligere arbeidsgivere. Vidar, Jens og Bard opplevde rimelig stor grad av bevegelsesfrihet, og ga
lite uttrykk for aggresjon og bitterhet. Men Sverre var bitter. Hans seiersopplevelse da funksjone-
ne begynte a vende tilbake i den nedre delen av kroppen, ble vendt til en skuffelse og avmektig
raseri da smertene mer og mer "overtok” livet hans. Fra a vere utadrettet og aktiv i kameratflok-
ken, trakk han seg mer og mer tilbake fra sine sosiale nettverk. Han begynte a komme til erkjen-
nelse av at det arbeidet han hadde hatt for alltid var tapt, og s ingen andre arbeidsmuligheter.
’Ikke kan jeg sitte. Ikke kan jeg sta. Ikke kan jeg ga. Ligge kan jeg. Sitte kan jeg.
Sta kan jeg. Men hvilken arbeidsplass far jeg middagshvile inn i? Nei. Det er ingen
arbeid jeg kan komme til i 12-tida og ga hjem i % 3-tida for da ma jeg sove mid-
dag. For da er jeg sa sliten™.
Sverres fortvilelse ble uttrykt i tilsynelatende selvmotsigelser. Han kunne bade sitte og
sta, men han opplevde at kroppen hadde sin egen uforutsigbare rytme som han ikke kunne
styre®. Han kunne g, men han visste aldri p& forhdnd hvor langt, han kunne st&, men
ikke alltid, og ikke nar han ville. Han kunne sitte, men bare i visse stillinger, og han visste
ikke hvor lenge. Sverre trodde ikke lenger at han ville komme tilbake til arbeidslivet, og i
den kommunale rehabiliteringstjenesten fglte han seg ikke sett. Hans hjelpebehov ble ikke
godtatt av fysioterapeuten. Hun, fysioterapeuten, hadde faglige mal hun sgkte & na som gjorde at
Sverre ikke fglte seg ivaretatt. Han hadde veert pa rehabiliteringsinstitusjoner og fatt midlertidig
lindring, men situasjonen sa markere og markere ut for han. Hans sorte, til tider makabre humor,

var en styrke som hjalp han gjennom en ellers vanskelig tilvaerelse.

8 Sverre beskrev fortsatt kroppen som et objekt ved siden av seg.
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6.2.2. Folk og relasjoner

Et av menneskets vesenstrekk, er i falge Boss (1963), at vi angar hverandre. Han kaller det men-
neskets “samvaren-i-verden”. Mennesket er ikke primert et individ, ikke et isolert subjekt, sier
han. Kun i samvar med andre kan individet fortolke seg selv som et ”jeg”. Sverre hadde veert en
del av et aktivt "mannfolkgjeng”. Uten & kunne delta i de aktiviteter som hadde holdt dem sam-
men, opplevde han seg som annerledes. Han klarte ikke & henge med”, og ble mindre verdt i
egne gyne.

’De holder na pa med sitt. Jeg klarer jo ikke & henge med dem. Det har jeg liksom ikke
kapasitet til. Sa det blir — Skal jo’ke si at man ikke beveger seg sammen med dem, men det
blir — Det blir ingen ting impulsivt, det blir sann planlagt tillaget nar jeg skal vaere med.
Jeg synes ikke noe om det!”” (Sverre)
Opplevelsen av seg selv som person blir muliggjort gjennom maten han eksisterer for den Annen,
skriver Merleau-Ponty (1994). Sverres mate a vere til stede pa, eller de manglende mulighetene
til & delta i samspill med vennene og arbeidskameratene, farte til at han tapte sin plass i sammen-
hengen av syne. Han var redd for a bli et ”’paheng”, en slags "’femte hjul pa vogna™ som de andre
matte ta hensyn til og "ta seg av”’. Hans tidligere selvfalgelige tilhgrighet var blitt borte. Boss
(Frglund, 1990) sa om tid at tid handler om ™tid til” noe. P4 samme mate kan relasjoner beskrives
som relasjoner-i” felles aktiviteter eller interesser.

’Det vi holdt pa med far pa hobbybasis, det er bare ting jeg blir sliten av. Ikke kan jeg
holde pa med bilcross, ikke kan jeg skrue pa biler. Ingenting som var mine hobbyer. Jeg
klarer & kjare bil. Jeg kan kjgre helt til Fjellaya. Og sta der en halvtimes tid og ta en rayk
og ... Kanskje kjgpe et VG og lese. Og sa kan jeg kjare hjem™ (Sverre).
Opprettholdelse av vennskap er bygget pa noe a dele, pa at folk gjgr noe sammen, pa fellesskap
omkring noe, mente Gullestad (1997). Sverre opplevde at vennene ble borte. Det var ikke ngd-
vendigvis vennene som trakk seg tilbake, men nar de situasjoner vennskapet var basert pa ble
borte, nar arenaene for aktivitetene ble uaktuelle for Sverre, mgttes ikke vennene mer, og avstan-
den mellom dem ble starre og starre. Samtalene med Sverre var preget av mye latter og smil, men
like under overflaten hans fornemmet jeg fortvilelse, sinne og bitterhet. Ikke bare var kroppen
forandret, men hans evne til a ta til seg mat han likte, var ogsa borte.

’Og sa ma jeg tenke pa alt jeg spiser, drikker — Kan ikke drikke pils og sann. Og tarmene
fungerer ikke. Jeg lurte lenge pa hvorfor ting skjedde. Men sa fann jeg ut med visse ting
som jeg spiste, tung kost, kjgtt og oksekjatt og biff og sant. Det er veldig godt, men det er
en lidelse” (Sverre).
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Sverre hadde ikke fétt informasjon om hva han kunne forvente med et brudd i hgyde med Th12%
nar det gjaldt mat og fordgyelse. Hygge rundt mat og drikke var en viktig del av Sverres liv. Det
var en del av den kulturen han delte med venner og familie. A miste evnen til & fordaye gl og
visse matsorter var et stort tap for han, men pa bakgrunn av sine erfaringer valgte han a avsta fra
det. Jeg tenkte pa Arnes helsemessige plager med rgyk og gl. En tanke er om ikke hans behov for
a opprettholde rgyking og gldrikking, selv om det skapte ubehag og faktisk kunne true hans liv,
handlet om & markere handlekraft og selvbestemmelse hvis/nar han fglte at hans hjelpere hadde
invadert beslutningsretten i hans eget liv. | Sverres liv var det smertene som hadde invadert han i
hverdagen, men innenfor det han klarte, kunne han selv planlegge alle aktiviteter i forhold til
smerter og bruk av krefter. Resultatet ble at han trakk seg mer og mer tilbake fra vennene, og
fraveeret av verdsatte relasjoner forte til forringelse av livskvalitet. Arne som ikke fikk ta slike
beslutninger selv, erfarte en forringelse av livskvalitet pa to nivaer: Han var satt utenfor sine ven-
neaktiviteter pa grunn av hans kroppslige tilstand, og i kampen for selvbestemmelse fglte han seg
invadert av tjenesteyterne og fratatt mulighet til selv a gjere valg i forhold til prioriterte relasjoner
og aktiviteter.

Det nare samveaer med et annet menneske kan forandre oss, ja, kan endre vare liv, skrev
Frglund (1990).

Samveeret kan nemlig beere oss (som bzrende grunntrekk), hvis vi ter la det skje, og ikke
insisterer pa — hver for seg — & beare det alene, hevder filosofen.

Moralfilosofen Levinas, snakker om

den fundamentale utlevertheten som kjennetegner det umiddelbare forhold mellom men-

nesker”®’.

Han beskrev forholdet til andre mennesker som noe som forplikter. Frank sa det samme (1995:):
Jeg er til for den Andre, jeg baerer ansvar for den Andre”. | relasjonen til samboeren Tove og
deres datter Tiril var dette ansvaret en oppgave Sverre hegnet om og uttrykte engstelse for & ikke
klare a leve opp til. Endringene hadde ikke bare veert lett & forholde seg til for noen av dem. De
praktiske endringene, de faglelsesmessige svingningene bergrte dem begge, og utfordret forholdet.

A leve for den andre er ikke tegn pé godhet, hevder Levinas. Personer lever for andre fordi deres

% Se kap. 4.1.6: gjennomlgpstiden i tykktarmen kan vere opp til dobbelt s& lang som normalt. Refleksstyrt tarm-
funksjon ses hos personer hvor skaden er over lendeniva (Th 12)

8 Nekrolog over Levinas i den danske avisen Information , 5.jan.1996
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liv som medmennesker krever det. Kun i relasjon med andre dannes selvet. A bli “sett” og & *’se
den Annens ansikt™ er et av Levinas’ hovedpoeng. Denne utfordringen var bade Toves og Sver-
res, 0og pa samme mate som Jenny skiftet Sverre mellom trygghet og usikkerhet i forhold til sin
egen verdi. Sosialt representerte Sverre et dillemma mellom passivitet og til dels isolasjon, og
kortvarige gleder fulgt av smertenes straffende tyranni. Hans fortelling illustrerer hvordan sakalt
“usynlig” funksjonsnedsettelser (ingen kan se hans smerter), avskar han fra fordums sosiale
sammenhenger. Fortvilt og oppgitt forsgkte han a finne mulighet til meningsfulle erstatninger for
et tidligere aktivt liv.

Jens hadde kunnet ga tilbake til sin gamle arbeidsplass, men han hadde fatt andre arbeids-
oppgaver. Etter bruddet med Tora levde han alene i en leilighet han ikke gnsket & bli boende i. Da
jeg kom til leiligheten hans, satt han omgitt av hustegninger. Han hadde planer om & bygge hus
med en garasje som kunne veare funksjonell for han. Hans rolle som mekaniker hadde veert viktig
for han bade pa hobbyplan og i kameratgjengen. Maten a tilbringe tid blant venner sittende i en
stol i stua ble kunstig, sa han ble sittende mye alene. Uten bil var det ogsa vanskelig a komme seg
ut til venner og familie.

Frank (1995) bruker uttrykket “other-relatedness” om forholdet mellom mennesker. Han
hevdet at maten vi deler vart kroppslige samveer, pavirker hvem vi er. Vidars uavbrutte tilhgrig-
het sammen med Tore hadde hatt stor betydning for hans forhold til seg selv, til andre venner og
til hans familie. Deres fortsatte samspill bekreftet Vidars posisjon i verden. De fortsatte a arbeide
og "leke” sammen. De bygde om en go-cart sa den ble tilgjengelig for Vidar, og kjerte sammen.
Miljget var litt likt motorsykkelmiljget med fart og spenning. Helge, fysioterapeuten, smilte da
han understgttet Vidars fortelling:

’Na er han begynt med go-cart igjen, og det er jo for han noe som er ganske likt a kjgre

sykkel igjen. Som han trives veldig godt & drive med”.

| forholdet mellom Arne og tjenesteyterne har vi sett at det kroppslige samveeret hadde
fatt store konsekvenser for Arnes syn pa seg selv. Han var hele tiden i beredskap, i forsvar for seg
selv og den personen han var og fortsatt gnsket a veere. Marianne Gullestad sier det pa denne ma-
ten (2000: 111):

Gjennom livslgpet formes de identiteter et menneske gnsker for seg selv. Det a leve pa en
bestemt mate er derfor gjerne knyttet til identitet og falelse av selvrespekt. Det som skjer
med mange problembelastede personer er at det er et gap mellom de identiteter de gnsker
for seg selv og de identiteter andre er villige til & bekrefte.
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Murphy (1990:107) fortalte at mennesker som er blitt hardt skadet eller er alvorlig syk
matte laere seg a ikke ta ut fglelser av frustrasjon, sinne eller fortvilelse nar de var sammen med
andre mennesker. Han hevdet at alvorlig syke eller skadede mennesker til enhver tid ma holde en
viss maske, gjerne av en spgkefull munterhet. Han eller hun ma “skane” funksjonsfrie kropper for
emosjoner som uttrykker frykt, sorg, nedstemthet eller seksualitet, ellers kan de bli beklemt og
den bevegelseshemmede bli sittende ensom igjen. Alle sinne-falelser ma stenges inne, undertryk-
kes eller fa utlgp "bak scenen”, innenfor hjemmets skjermede omrade. Problemet for Arne var at
hans hjem var ”scenen”. Han hadde ingen private territorier, ingen rom “bak scenen”. Et spgrs-
mal er om Arne hadde innsett det? Han kunne virke mimikkfattig, og sa stadig at han hadde det
”bra”? Men av og til sprakk det for han. Helga fortalte om situasjoner hvor han hadde vist aggre-
sjon, utagert eller vert frustrert. Helga ga uttrykk for forstaelse for at han kunne vaere "uttafor” i
den situasjonen han var i, men "skylden” 13 likevel hos Arne, hos hans diagnose eller egenskaper.

Kanskje ville tiden mildne Arnes reaksjoner pa livets radikale endringer. Gay Becker
skrev (1999) at det er en tidsdimensjon i lidelsen som pavirker folks respons pa kroppslige for-
andringer, bade tidligere erfaringer og forventninger om framtiden. La oss se pa noen aspekter

ved tidens betydning for "vare” rehabilitanter...

6.2.3. Tiden og tid-til...
Max van Manen (1998) skrev at den levde erfaringen vi har av tidens betydning uten a tenke over

det, er annerledes enn nar vi reflekterer over den fenomenologiske strukturen av den levde betyd-
ningen av tid. Rehabilitantenes erfaring med tiden ved vart tredje mate var ikke lenger umiddel-
bar og ureflektert som ved vare to farste mater.

”Jeg har mattet nullstille livet pa et vis. At nar ulykken skjedde, sa matte du egentlig star-
te livet pa nytt igjen. Fordi det krever mer, du ma tilrettelegge alt litt annerledes. Ma kla-
re & ... Altsa, vi prgver jo a leve som fgr, men det blir jo noen utfordringer og - a takle
enkelte situasjoner, og ... Enkelte situasjoner gar jo ikke, og da ma vi jo finne noe annet a
gjere ...”, fortalte Jenny.
Becker (1999) og Frank (1995) kalte alvorlige sykdommer en avbrytelse av det normale livet.
Informantene i min understokelse kalte skadene det samme. Tidens kvalitet endrer seg med den
situasjonen vi er i, hevder Max van Manen (1990). | fglge Merleau-Ponty (1994) er tiden selve
maten mennesket lever pa. Tiden er et nett av intensjonelle handlinger som forbinder subjektet
med verden. Mennesker er intensjonale, meningssgkende vesener med handlingen som grunnleg-

gende veremate, hevdet ogsa Mead (Leavli, 1997).
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Jenny fortsatte:

Vi ma starte litt pa nytt, bygge opp litt pa nytt. Sa far fortid veere fortid og sa far vi bare
se hva vi gjer med tiden som kommer. Og nar du ser situasjonen pa den maten, sa ma du
ikke prave a sammenligne deg med far ulykken. For det er litt lettere & se framskrittene
nar du ikke sammenligner deg med nar du var frisk og rask og ... Na sammenligner du
deg med at ... Ja, i den nye tida, sa veit du at du hadde ikke trengt & overleve, faktisk. Og
det er liksom utgangspunktet for den nye hverdagen at en ma klare & se at det ikke er sa
lenge siden du faktisk Ia i ei seng og plagdes med & komme deg opp i sittende, og sa kom
du deg til rullestol og sa har det hele tiden skjedd framgang siden ulykken... En pa Syke-
huset greidde ikke & nullstille seg i livet, s& han sammenlignet seg med slik han var far.
Og han har det jo veldig trasig”.
Jennys utsagn samsvarer med Grundéns forskningsfunn, i det hun skriver at
Ryggmargsskadan medfor et brott i livet och berdr den existensiella situationen” (Grun-
dén, 2005:133).
A vere levende og & veere fri betyr & kunne ta imot livsmuligheter, og livsmulighetene er alltid i
framtiden, det er noe som kommer. | sykdomsopplevelsen finner man endringer i tidsligheten, og
forskjellige sykdommer har forskjellig tid, sier Frank (1995). Ryggmargsskader er ingen sykdom
som sadan. Sykdomsopplevelsen har sin tid inntil bruddene er grodd, og etter det handler det om
& tilvenne seg den nye kroppen, og & skape nye vaner. Egenkroppens®® rytme fikk en annen tid
som bevegelseshemmet enn den hadde som bevegelsesfri. Det nye kroppsskjemaet hadde en an-
nen tid® i forhold til de muligheter den enkelte n& kunne gripe. Arnes egen, hans private tid var
pa en mate tapt. Tidligere var han fri i tiden. Han reiste mye, tilbrakte tiden sammen med venner.
N4 er jeg avhengig av at folk blir med meg, sant? Det er et helvetes styr. Jeg liker ikke
situasjonen i det hele tatt!”” (Arne).
De andre rehabilitantenes tid, deres mate a veere til pa i tiden, var endret, men den var deres.
Opplevelse av tid var preget av at det ble for mye tid innenfor leilighetens fire vegger nar
de ikke kunne bevege seg fritt i verden. Tiden matte organiseres etter de gjgremal som var
tilgjengelige innenfor de drosjetilbud eller vennetjenester de disponerte. Alle aktiviteter utenfor
huset matte planlegges i tid og rom. Igjen ble Merleau-Pontys beskrivelse av bil som for-

lengelse av kroppen aktualisert. Ved & ha bil sa de for seg at de kunne veaere mer spontane

8 Egenkroppen, personens varen-i-verden, hans méate & veere til pé& er endret

Se kap. 3.2.3: Det er denne holdningen til oppgavene, det at kroppen samler seg i en helhet i bestrebelsene for &
lase oppgavene, Merleau-Ponty kaller et kroppsskjema.



Skadet for livet - myndig i eget hus? 217

bade i forhold til nar de skulle gjare ting, og hvor de ville dra. Opplevelse av eid tid, selv-
stendighet og frihet ble sterkere og sterkere knyttet til behovet for fri disposisjon av bil.

Levd tid er en tidsmessig mate & vaere i verden pa, og pa samme mate som fortid gjenspei-
ler natid, ble framtiden engang tatt for gitt som en fortsettelse av en natid. Dette hadde ulykken
satt en stopper for, og framtiden hadde en lang stund pa mange mater veert satt ”pa vent”. Na var
framtiden begynt & vende tilbake, og de fleste hadde begynt & se konturene av tiden som la foran
dem. Sverres framtidsvisjoner var dominert av resignasjon. Han innsa at han ville

aldri komme tilbake til det samme sporet igjen” (Sverre).
Arne hadde drammer om framtiden. Han hadde ikke tid til utdannelse. Han var heldig og var fadt
med et godt hode, mente han, med mange ideer. Det han trengte var penger til & iverksette ideene.
Na gnsket han a drive en lokal butikk og etter hvert starte en landsdekkende kjede med kasinoer.
De gvrige sa seg selv som “vanlige arbeidsfolk i vanlige liv”. Dremmene om framtiden ble justert
etter de muligheter som tratte fram for dem, og de var opptatte av 4 ordne og innordne seg etter
disse mulighetene. Pa den tiden de startet rehabiliteringsprosessen, var rehabilitering mye i media
som et satsingsomrade i den norske helse- og sosialpolitikken, men hver og en av rehabilitantene
strevde med a finne de tilbud og rettigheter som var innbakt i samfunnets visjoner om rehabilite-
ring. La oss igjen vende oppmerksomheten mot de lgftene som ligger i lover og forskrifter om
rehabilitering, og se hvordan deltakerne i forskningsprosjektet na erfarte den bistanden flere aktg-

rer skulle samarbeide om & gi den enkelte.

6.3. Bistand til egen innsats ... Individuell plan — koordinator.
Etter min andre forskningsferd satt jeg igjen med funderinger over hvorvidt aktarenes fortellinger

og mine oppfalgende sparsmal hadde vekket nye spgrsmal i dem, om noe som hadde vert prere-
fleksivt var blitt refleksivt, om de kunne forholde seg til egne opplevelser. Igjen var det relasjo-
nen mellom Arne og hans tjenesteytere som representerte kjernefortellingen i mine mgter med
deltakerne i studien. Her ble overkjaringer, misforstaelser og eventuelle opplevelser av overgrep
sa apenbare, at de ble gjenkjennbare og mulige a reflektere over.

Tredje mgte med partene hadde ikke avdekket starre narhet og forstaelse mellom Arne og
hans bistandsytere. Tvert i mot. Konfliktene hadde heller tilspisset seg ytterligere, Arne ble vur-
dert psykisk sykere og sykere, og bistanden foregikk fremdeles pa tjenesteyternes premisser. |
falge Helga var det lite innsats & spore hos Arne, og selv opplevde han at personalet ikke sa hans

anstrengelser.
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”Jeg gjor sa godt jeg kan, men jeg tror at mange ganger sa tror de ikke at jeg gjer mitt
beste” Arne).
Mens Arnes kamp fortsatt handlet om a bevare sin selvfglelse, & fa veere den han var far ulykken,
var personalets anliggende av helsemessig art.

”En ting er jo det i f.h.t. den psykiske biten som er blitt hovedproblemet som vi ser det,
fordi det gar inn pa hele ... alt i f.h.t. rehabilitering og daglig trening og helsa. Ikke minst
helsa, for han gar sa pa akkord med seg selv - at for oss som helsepersonell a sitte a se pa
det ... For vi vet konsekvensene av det. Han vet det til en viss grad, men han klarer ikke
mentalt & ta det inn over seg og bruke det positivt™ (Helga).

Helga fortalte om tjenesteyternes opplevelse av avmakt og behov for faglig bistand fra kompetan-
seinstanser i andre- og tredjelinjetjenesten samt mulighet til kurs og opplearing. Hun var frustrert
og sint pa samfunnet Norge som stilte krav og ga lgfter uten a gi statte og oppleering som ga dem
kompetanse innenfor til de gjeldende fagomradene. De omradene Helga og hennes kolleger
trengte kompetanse pa var nettopp de nasjonale satsingsomradene, rehabilitering og psykiatri.
Heybraten hadde proklamert en kulturrevolusjon blant helse- og sosialarbeiderne i Norge, og
igangsatt tverrfaglige oppleringstiltak i helhetlig rehabilitering i alle norske fylker i regi av
SKUR™. Studien avdekket generell begrenset kunnskap blant de profesjonelle aktarene i rehabili-
teringsfeltet i farstelinjen®, og et &r etter at de tilskadekomne var kommet tilbake til hjemkom-
munene hadde lite eller ingenting skjedd i forhold til opplaering av personalet. Deltakerne repre-
senterte fem ulike kommuner, men ingen av hjelperne hadde deltatt pa noen av de kursene depar-
tementet hadde igangsatt. Kursene matte konkurrere med andre presserende kommunale oppga-
ver, og de enkelte kommunene hadde ikke preferert Norges satsingsomrader blant deres gkono-
miske prioriteringer. For fagfolkene i den lille kommunen Hansgy betydde det at det plutselig
dukket opp en person med faglige og medmenneskelige behov som de ikke hadde kompetanse til
a bista forskriftsmessig. Og mens de var fulle av padgangsmot og spenning like etter Arne kom
hjem, hadde deres opplevelse av faglig tilkortkommenhet, av manglende mulighet til & kunne
kontrollere han, fa han til & ta rasjonelle valg, etter hvert fart til avmakt og frustrasjon. Hos de
andre deltakerne kom denne utilstrekkelige kompetansen ikke sa lett til skue, fordi nar de erfarte
at tjenesteyternes faglige kompetanse kom til kort, skiftet de fagperson. Flere av deltakerne ga

uttrykk for frustrasjon over manglende kvalitetssikring av tjenestene ved overfgring fra Sykehu-

% statens kunnskaps og utviklingssenter for helhetlig rehabilitering
%% | kommunens helse- og sosialtjeneste
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set til hjemkommunen. De opplevde at de tapte opptreningstid og skapte ungdig arbeid at ikke
Sykehuset hadde sa pass samarbeid med kommunene at de forsikret seg om at de kommunale
tjenesteyterne som skulle bistd dem hadde kompetanse til a4 gjgre det. De kunne heller ikke nyte
godt av tiltak som individuell plan og personlig koordinator, som de nye forskrifter la opp til. Sa
lenge de ikke ble informert om sine rettigheter, etterspurte de dem heller ikke.

Arne fikk bistand fra mange personer, fra lege, sykepleiere, hjelpepleiere, assistenter, en
privatpraktiserende og en kommunal fysioterapeut, han hadde hjelpeverge, en likemann, Tormod,
sosionom/koordinator, folk fra aetat og voksenopplaringen. Han hadde fatt opprettet to samar-
beidsgrupper. En overordnet ansvarsgruppe med myndighet til & ta beslutninger vedrgrende res-
surser, med avdelingsleder (sykepleier), enhetsleder (sykepleier) og koordinator Tormod. Sist-
nevnte var ogsa leder for psykiatritjenesten i kommunen. | tillegg var det en basisgruppe som
sammen med Arne og koordinator besto av en psykiatrisk sykepleier og en hjelpepleier som beg-
ge fungerte som hans primarsykepleiere. ’Det er noe nytt som ble etter at jeg ble sykemeldt™,
fortalte Helga. Hun hadde veert sykemeldt i tre maneder, og Hilde, psykiatrisk sykepleier, hadde
sammen med Hildegunn, hjelpepleier, tratt inn i Helgas sted som primarkontakt.

’Da fant de ut at kanskje det var lurt & veere to. Og det var kjempelurt a ikke sta alene og

skal gjer alt. For det at det faller en del pa en primarkontakt, det er det ikke tvil om!”

(Helga)

Basisgruppen kom sammen med Arne en gang i uken eller en gang hver fjortende dag. Arne ble
underlegen bade makt- og tallmessig, og var ikke en aktiv deltaker i gruppen. Dette er i trad med
forskning (Thommesen, et.al. 2003, Berge og Lorentsen, 2003) som viser at tjenestemottakere i
liten grad kommer fram med sine synspunkter i slike fagdominante grupper. Forskning viser at
tjenestemottakere har stgrre utbytte av nermer samarbeid med koordinator, og i stedet for an-
svars- eller basisgrupper kan mye av samarbeidet forega gjennom denne spesielle tjenesteyteren.
Han eller hun skal her ha et sarlig ansvar for & sgrge for de faglige aktarenes samarbeid og for
framdriften i rehabiliteringsprosessen. Tjenestemottakeren snakker likevel med samtlige tjeneste-
ytere pa tomannshand hver gang de mgates. Koordinator i Arnes basisgruppe gikk imidlertid ikke
inn i relasjon med Arne som en spesiell samtalepartner slik det foreslas i boka "Individuell plan,
et sesam, sesam?” (Thommesen, et.al.). Han ble ikke spesielt omtalt av verken Arne eller Helga.

Fagfolkene som representerte rehabilitantene var ikke blitt mer kjent med innholdet i vei-
ledere eller forskrifter enn de var et halvt ar tidligere, og ingen av rehabilitantene hadde individu-

elle planer og felgelig ikke koordinatorer for a falge opp prosessen. Rehabilitantene ga uttrykk
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for frustrasjon over at de ikke visste hva slags rettigheter de hadde, eller hvilke muligheter som
fantes i kommunene, men de visste heller ikke at de kunne stille krav om “en ansvarlig tjeneste-
yter” de kunne henvende seg spesielt til. Flere av rehabilitantene fikk rosende omtale av tjeneste-
yteren for & veere dyktig som egen koordinator. Dette er imidlertid i strid med retningslinjene for
rehabilitering som sier at koordinator skal veere en "ansvarlig tjenesteyter”. Ved farste gyekast
kan det virke mer “brukermedvirkervennlig” at rehabilitantene ivaretar sine egne interesser, og de
var i utgangspunktet positiv til det. Men i lgpet av samtalen i et fellesintervju med for eksempel-
Vidar og hans fysioterapeut Helge, ble tonen litt annerledes. Vidar kom fram til at han skulle
gnske at han hadde hatt en bistandsyter, en han i stor grad anskueliggjorde tilsvarende Veilede-
rens beskrivelse av koordinatorrollen, en som ™’skal sikre at den personen det planlegges for far
informasjon og har innflytelse underveis i prosessen’, og legge til rette for at personen selv kan
spille en aktiv rolle (Veileder for individuell plan, 2005:23). Tjenesteyternes fokus pa en koordi-
natorrolle var en administrativ organisatorrolle. Begge presiseringer er viktige, men fra ulike
perspektiver. | forhold til veilederen er bade samarbeidspartneren og organisatoren viktige sider
ved koordinatorrollen, men Vidar bergrte rehabilitantenes uttrykte behov nar han sa at:

”Jeg ville jo ha kunnet brukt han som en radgiver. Det hadde vert lett - nd har jeg veert
ngdt til & lete i systemet og laere om regelverk og om instanser og om veier du skal ga og
... prave deg litt fram, da™.

Da fysioterapeuten kommenterte at det er mange som er sin egen koordinator, var det tydelig at
han forstyrret det bildet Vidar var i ferd med & bygge seg om en koordinator. Han ble irritert.

’Det er det helt sikkert. Men sann en person burde jo ha et litt sant overordna, litt sann

godt bilde. Kjenne til de ulike instanser. Sann at han lettere kunne si til meg at i den situa-

sjonen sa gjar vi det pa den maten ...”” (Vidar).
Helge svarte med a forsvare seg. Han ville aldri kunne ga inn i en slik rolle. Praktisk og organisa-
torisk ma en slik rolle tilngre en kommunalt ansatt, mente han, og kjente ikke til at Forskrift om
individuell plan i 8 6 sier at han som en del av kommunens helse- eller sosialtjeneste ’har en
selvstendig plikt til & sgrge for at arbeidet igangsettes...”.

Hvorvidt en privatpraktiserende helsearbeider med driftsavtale med kommunen palegges
et slikt ansvar, varierer fra kommune til kommune. For de av rehabilitantene som stort sett har
behov for bistand fra folk som ikke er ansatt i kommunen, for eksempel privatpraktiserende fy-
sioterapeut, psykolog, syns- eller talepedagog tilknyttet habiliteringsteam pa sykehuset, aetat eller

andre, vil det derfor vaere en praktisk utfordring a organisere et tiloud om en kommunal koordina-
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tor. Veilederen viser til at flere kommuner i Norge utdanner fagfolk til & vaere koordinatorer, per-
soner som far spesiell opplaring til den spesielle oppgaven. ”En instans i kommunen bgr utpeke
koordinatorer og ha opplearings- og veiledningsansvar for dem” (s.s.:23). Noen kommuner gar sa
langt at koordinator aldri er en del av det gvrige tjenestetilbudet til rehabilitanten. Koordinator er
der et spesifikt tjenestetilbud pa lik linje med fysioterapeut, sykepleie, sosionom osv. Men som
sagt var det kun Arne i denne studien som hadde fatt koordinator, og den koordinatoren virket

mer som en administrator, og sa ut til a spille en perifer rolle for Arne i rehabiliteringsprosessen.

6.4. Metodiske refleksjoner etter tredje forskningsferd
Min tredje reise var over, men for rehabilitantene fortsatte gjenoppbyggingen av tilverelsen. Pa

reisen hjem satt jeg og tenkte pa hva jeg hadde gjort, hvordan jeg hadde gjort det og hva jeg had-
de lert pa denne reisen. Denne gangen hadde jeg snakket med rehabilitant og hjelper sammen i
tillegg til at jeg hadde matt den enkelte alene. Jeg hadde fatt delta i samspillet med dem, og veert
tilskuer til samspill jeg bare delvis hadde forstatt. Sammen med Bard og hans fysioterapeut Hans
hadde jeg opplevd et avspent og tillitsfullt forhold. Det hadde ogsa Vidar og hans fysioterapeut
Helge, men her erfarte jeg at Helge tok en del for gitt som Vidar reflekterte over og avviste. Dette
kunne tyde pa at kommunikasjonen ikke hadde veert sa god som farst antatt, og sa ut til a veere en
ubehagelig opplevelse for Helge.

Vidar og Jenny syntes svart apne og reflekterte i sine fortellinger. Sverre var fargerik i
sine beskrivelser, men var mer skeptisk til hva framtiden ville bringe enn han hadde veert tidlige-
re. Deres apenhet gjorde det lett & snakke med dem, men kanskje det ogsa gjorde meg mer av-
slappet og mindre lydhgr enn hvis de hadde vaert mer tilbakeholdne? Bard snakket lett, men vir-
ket likevel reservert og jeg fikk inntrykk av at han sensurerte det han ville utlevere. Samspillet
mellom han og fysioterapeuten, Hans, betydde mye for Bard, bade faglig og mellommenneskelig,
mens Jens som hadde samme fysioterapeut hadde valgt a skifte terapeut fordi han ikke falte seg
godt nok ivaretatt av han. Etter anbefaling fra andre tjenestemottakere hadde Jens valgt & begynne
hos Holger, som han var sveert forngyd med. I intervjusamtalene snakket fysioterapeuten, Holger,
ut fra et medisinsk perspektiv. Han hadde arbeidet i en kommunal seksjon for rehabilitering, og
var den eneste som utviste kunnskap om forskrifter om rehabilitering og individuell plan. Han tok
imidlertid heller ingen initiativ om utarbeidelse av individuell plan.

Forholdet til Arne var komplisert for meg. Jeg var blitt klar over hvor viktig det var for

han at jeg ikke matte vite noe om livet hans far ulykken. Og i og med at jeg ikke visste hva Arne
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ville skjule for meg, visste jeg heller ikke om noe av det hadde kommet fram i mine samtaler med
sykepleierne. Hans uro og muligheten for at han ville trekke seg fra prosjektet hvis jeg sa noe
”galt”, fylte meg med indre bevegelse. Jeg ble anspent og litt hektisk, og fikk til tider hjerte-
bank®. Dette forsto jeg kunne pavirke validiteten og reliabiliteten av de data jeg fremskaffet. S&
lenge jeg nglte med hvilke spegrsmal jeg torde stille, var det vanskelig & male verdien i de data
som kom fram, eller vite om vi snakket om de omradene som var riktige og viktige for Arne.
Arnes tonefall forsto jeg som et levd uttrykk i kroppen hans, og kompenserte for en del av
det kroppslige uttrykket i spraket Murphy mente seg fratatt som tetraplegiker (Murphy, 1990).
Tonefallet, utblasningen i stemmen, det tomme blikket utgjorde en kontrast til ordene ’Jeg har
det bra (...) jeg kan tilpasse meg”. Jeg opplevde Arnes stemme og blikk som tvetydig. Det ut-
trykte avmakt og "teffhet”. Min respons var at jeg ikke ble sa spontan i samspillet med Arne som
jeg hadde veert tidligere. | den samtalen jeg hadde med Helga og Arne sammen, var heller ikke
Helga sa apen og spontan som hun var nar vi snakket sammen alene. Det var en merkbar spen-
ning og vaktsomhet i kommunikasjonen. | ettertid tenker jeg at asymmetrien i kommunikasjonens
hus pa en mate ble utydelig, og at de sa pa hverandre med negative bade selv- og andretilskriv-

ninger gjennom V-4 og Vr-4 (fig.3 og 4)

6.5. Om a "starte litt pa nytt” — Funn vs. antakelser etter tredje reise
Ved ulykken ble livsomrader som selvstendighet, sjglhjulpenhet, mobilitet, relasjoner, fo-

rutsigbarhet osv., bergrt pa mater deltakerne ikke hadde kunnet forutse da de startet rehabilite-
ringsprosessen. Tiden hadde "begynt pa nytt”, ga rehabilitantene uttrykk for. Som Jenny sa:
Vi ma starte litt pa nytt, bygge opp litt pa nytt. Sa far fortid veere fortid og sa far vi bare
se hva vi gjgr med tiden som kommer”’.
Grundén (2005:133) konkluderte med at deltakerne i hennes studium opplever sitt liv oppdelt i
far og etter ryggmargsskaden. Dette mener hun avviker fra Becker (1997) som hevder at mennes-
ker i en gjenoppbyggingsfase strever etter a skape kontinuitet i livet. Sa langt pa ferden mener jeg
a finne begge perspektiver representert hos rehabilitantene. Tiden begynte pa nytt, sa de, men
samtidig strevde de med & skape en sammenheng i det livet de hadde far ulykken, med det de

levde na og hapet pa a erverve i framtiden. Denne prosessen foregikk na, i det arbeidet de gjen-

% Lgvlie Schibbye kaller en slik erfaringsstram for “organismisk tilgang” til refleksjon og innsikt i hva som stér p&
spill i en relasjon. (2002 s 350, ref i Engelsrud 2003: 16)
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nomfarte i alle hverdagens aktiviteter. Dette gjaldt alle de trdder som til sammen skapte den ve-
ven deres liv representerte: prioriterte relasjoner og aktiviteter i hjem, arbeid, skole, fritid m.m.

De var begynt a tilvennes deres aktuelle kropp. | vanlige hverdagssituasjoner var deres ak-
tuelle kropp blitt til deres tilvante. Egenkroppens holdninger til oppgaver var i stor grad begynt a
tilpasse seg den kroppen de na var. De hadde ervervet hverdagsrutiner, og malet om & skape seg
en hverdag var innen rekkevidde. De begynte a gjenerobre en umiddelbar veeren-i-verden, krop-
pen var begynt a tre i bakgrunnen, og forholdet til andre mennesker var i starre grad i fokus.

De rehabilitantene som begynte a bli selvhjulpne i hverdagen hadde beskrevet seg selv
som selvopptatt og fiksert pa seg selv og egen kropp, men ettersom de utviklet starre selvstendig-
het i hverdagen, tradte den egne kroppen i bakgrunnen, og fokus ble mer og mer rettet mot rela-
sjoner til mennesker og aktiviteter som hadde betydning for dem. Denne vendingen fra kroppen
gjaldt ikke Sverre. Han opplevde at kroppen var blitt ytterligere framtredende ved at smertene
hadde tiltatt i stedet for & svinne, og hans frustrasjon og fortvilelse tiltok. Arnes hverdag var fort-
satt dominert av "kampen for selvet”, og lite hadde skjedd i prosjektet om a erobre seg en selv-
stendig hverdag.

Ved vart tredje mgte var ikke den organisatoriske delen av hverdagslivet lenger den stgrs-
te bgygen for de som stort sett klarte seg selv. Men flere av dem ble frustrert nar de ble klar over
at det fra sentralt hold var lagt opp til at de skulle kunne ha hatt en spesiell kontaktperson i kom-
munen som kunne ha bistatt dem i prosessen. Hvis de hadde fatt tilbud om en slik koordinator,
hadde de sluppet a bruke sa mange krefter pa a finne fram i systemet, og livet kunne ha vert let-
tere for dem i prosessen.

Men den starste kampen, forsto jeg, handlet om a ikke devaluere seg selv, om a klare a
holde pa det bildet de hadde hatt av seg selv tidligere. Vestens kulturelle diskers om kroppsidea-
ler og vellykkethet var en del av deres verden, og deres situerthet i verden satte dem pa siden av
kravene til mange av de disse idealene.

Fortsatt var de "pa leit” i en verden som enda ikke var i deres besittelse pa samme mate
som fgr. De hadde “tatt imot” Franks (1995:1) utfordring om a leere a tenke pa en annen mate, og
arbeidet med a skape nye "livskart” (s.s:6) de kunne “navigere” etter i livet. Samvaeret med be-
tydningsfulle andre pavirket deres valg av markerer langs livsveien. For Vidar var Tore spesielt

viktig, idet de to kunne fortsette med mange aktiviteter, noen “omskapt”, noen nye. For Vidar



Skadet for livet - myndig i eget hus? 224

skapte det kontinuitet at bade studier og lek var en del av framtidsplanene han og Tore hadde
bygget sammen.

Teodor var Jennys viktigste “medspiller”. Kampen om selvbildet kom likevel spesielt ty-
delig fram hos Jenny fordi hun sittende i rullestol ikke fglte seg som “dame nok”. Hennes fgl-
somhet pa Teodors reaksjoner overfor henne gjorde henne usikker.

Arnes kontinuerlige konfrontasjoner med tjenesteyterne var hans kamp for bevarelse av
selvet. Sverres smerter og uavklarte situasjon gjorde at det var vanskelig for han a fa gye pa noen
faste veier” i livet utenfor hjemmet. Bortsett fra Arne som mottok bistand fra sykepleiere hjem-
me i hverdagen, var fysioterapeuter de viktigste profesjonelle aktgrene i rehabilitantenes bi-
standsapparat. Jenny, Jens, Bard og Vidar brukte mye tid hos fysioterapeut for & gjenerobre all
den bevegelsesfrihet deres kropper hadde mulighet til. VVidar og Jens hadde erkjent at skaden var
permanent, og at situasjonen ikke ville endre seg med hensyn til lammelsene. Men de arbeidet for
a styrke skuldre og rygg slik at slitasje og falgesmerter ikke skulle hindre dem i bevegelsesutfol-
delsen. Bard vekslet mellom & bruke beina og rullestolen. Han kunne g&, men slengte venstrebe-
net fram, og laste kneet i en overstrekning. Han “lyste” av glede da han fortalte at han hadde re-
gistrert begynnende bevegelse i de lamme musklene. Han hadde ogsa fatt kjerest og jobb, sa han
spontant far intervjuet begynte. Han virket sa tilfreds og glad at hvis jeg skal beskrive en lykkelig
mann, sd ma det vare en som Bard den dagen jeg mgtte han!

For Jenny var det viktig a fa beholde innholdet i livet slik det var far ulykken, og hun ar-
beidet for & finne nye mater & gjere det pa. Teodor og hun var fortsatt med i motorsykkelklubben.
Det var der de hadde vennene sine, og de opplevde fortsatt stgtte fra dem gjennom prosessen.
Forelgpig var Jenny pasitter pa deres nye, store motorsykkel, men drammen var & komme seg pa
egen sykkel. Pa tross av ulykken hadde hun aldri veert redd for & kjere med Teodor. Han var hen-
nes trygghet pa sykkelen og i livet. De ville ha familie, men planla framtiden i lyset av natiden,
0g var enige om at et svangerskap i Jennys naverende situasjon ville veere for stor belastning. Na
handlet det om & bygge opp hennes kroppslige forutsetninger.

”Jeg synes jo hverdagen er vanskelig nok pa den fronten, om jeg ikke skulle legge pa meg
20 kg og fa mer & drasse pa. Sa vi er jo litt opptatt av den biten. Men samtidig sa snakker
vi om at familie skal vi jo ha...”” (Jenny)

6.5.1. "Funksjonsvansker er ikke noe folk er...”.
Smerter er ikke det som vanligvis fremheves ved ryggmargsskader. Matet med Sverre ble en

sterk paminnelse om variasjonsbredden av symptomer som kan ha en radikal pavirkning av livs-
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kvaliteten for folk med ryggmargsskader. Smerter dominerte hele hans tilvaerelse. Hgsten 2006
brakte ogsa Finn Nortvedt kunnskap om fenomenet da han presenterte forskning om fantomsmer-
ter hos ryggmargsskadde.

Selv om personene i studien var forskjellige, var behovet for & ikke bli behandlet som om
de var like, som om *’de” finnes, det samme hos alle. De mente selv at de grunnleggende var de
samme mennesker som de hadde veert far ulykken, og ville bli behandlet som Vidar, Jenny, Jens,
Sverre, Bard og Arne. Jenny var talskvinne for noe de hadde felles nar hun uttalte at:

”Jeg har mattet nullstille livet pa et vis. At nar ulykka skjedde, s& matte du egentlig starte
livet pa nytt igjen. Fordi det krever mer, du ma tilrettelegge litt annerledes. Ma greie a ...
Altsa, vi prever jo a leve som far, men det blir jo en del utfordringer og - a takle enkelte
situasjoner, og ... Enkelte situasjoner gar jo ikke, og da ma vi jo finne noe annet a gjare”.

Halgeir Holthe sa i sitt foredrag under disputasen sin hgsten 2003 at ”’Funksjonsvansker er ikke
noe folk er”. En person er ikke bare blind, han er en person som ikke ser eller har darlig syn. Han
eller hun er ikke en funksjonshemmet, vedkommende har funksjonsvansker. Funksjonsvansker er
noe folk har, og malet for alle rehabilitantene var farst og fremst a fa fortsette a veere kompetente,
normale subjekter — selv om de altsa hadde ervervet funksjonsnedsettelser. Holthe fanget det hele
i folgende dekkende uttrykk: A veere bruker, men ogsa borger. A vare en del av en felleskul-
tur”. Etter a ha mgtt deltakerne i studien minimum tre ganger i lgpet av litt over et ar av deres
rehabiliteringsferd, satt jeg igjen med inntrykk av at den stgrste utfordringen for dem nettopp
handlet om relasjoner. De hadde forlatt en ”pasientrolle”, og hadde ikke lenger den samme type
relasjon til de faglige aktgrene som de hadde hatt far. Deres hovedfokus var ikke lenger pa kropp,
men pa det livet de levde. De stilte annerledes sparsmal, og svarene var ikke ngdvendigvis sam-
menfallende med tjenesteyternes. Et eksempel er Vidars protester nar fysioterapeuten sa at han
kunne vere sin egen koordinator. Et annet er at to av dem byttet fysioterapeut nar de ikke var
tilfreds med deres faglige kompetanse. | ulike relasjoner kjempet de for a bli godtatt og respektert
som de myndige, handlekraftige, selvstendige mennesker de var for ulykken. Det er, som Jenny
sa:

’at du kan se folk inn i gynene nar de ser deg inn i gynene, og de kan snakke normalt til

deg. At de spaker like mye med deg som med alle andre, og ...”.
De var alle medlemmer av det Frank kalte et ’remisjonssamfunn”, borgere i et samfunn som ikke
var tilrettelagt for dem, selv om lover og forskrifter inneholdt mange lgfter. Det var et samfunn

som hadde stilt ekstra krav til at aktgrene skulle ta egne initiativ pa omrader de ikke kjente til, til



Skadet for livet - myndig i eget hus? 226

a ha evne til a finne nye lgsninger der vanlige” tilbud er lukket for remisjonssamfunnets borge-
re”, eller ”undergrunnsborgere i Norge”. Og det var et samfunn der de borgere som trengte mest
hjelp, som Arne, mgtte tjenesteytere som ikke hadde den kompetansen myndighetene hadde pro-
klamert gjennom rehabiliteringsmeldingen og etterfalgende lafter i lover og forskrifter. Men ved
siden av remisjonssamfunnet mente jeg a finne et samfunn av “funksjonshemmede” fagfolk, tje-
nesteytere som falte seg sviktet nar de erfarte at de ikke fikk den ngdvendige kompetansen de
trengte for a klare a fylle de krav myndighetene stilte dem da personer med sa komplekse prob-
lemstillinger som for eksempel Arne ble gitt i deres omsorg. Dette var en situasjon som kom ty-
deligere fram enn jeg hadde antatt. Fem ar etter at Hgybraten proklamerte en kulturrevolusjon
blant helse- og sosialarbeidere, var det fremdeles det medisinske paradigmet som radet i kommu-
ne-Norge.

Min erfaring som kursleder for "SKUR-kursene™ i Troms ble beklageligvis i stor grad

bekreftet i de andre involverte fylkene i min studie. Det offentlige hadde lagt opp flotte planer for
opplering og prosessutvikling av tjenesteytere i forstelinjetjenesten, men kommunene hadde ikke
prioritert denne oppleeringen gkonomisk. Min erfaring i denne “lille” studien, (i fem av Norges
431 kommuner) var sa langt at sammenhengen mellom vedtatte ideologier og aktuelle praksiser
var nedslaende, og at det hadde skapt ungdig mye strev for rehabilitantene, og gjort livet vanske-
ligere bade for tjenesteytere og tjenestemottakere. Hiemme i kommunene ble rehabilitantene pa
en mate kastet ut i & matte lete for a finne hva slags tilbud som eksisterte i kommunen, og hvem
de eventuelt skulle kontakte. I tillegg var det lite eller intet samarbeid mellom tjenesteyterne, og
fagfolkene var ukjent med prinsippene i rehabiliteringsforskriftene. Denne manglende oppfal-
gingen fra arbeidsgiverne ga vanskelige arbeidsvilkar, som for tjenesteyterne pa Hansgy som

aldri hadde bistatt en person med den type hjelpebehov som Arne hadde.

Na var det et helt ar til jeg ville fa mgte dem igjen. Kanskje ville forholdene vaere endret
da? Rehabilitering og psykiatri var et satsingsfelt i Norge. Det ville ikke vere for mye a vente at
sykepleier Helga skulle fa oppfylt sine gnsker om kurs og veiledning innenfor disse omradene.
Kanskje ville noe ha hendt som hadde endret kommunikasjonen mellom Arne og hans hjelpere.

Et ar — mye kunne hende. Jeg sa fram til det!

% Kurs om rehabilitering med fokus pé& brukermedvirkning, individuell plan og koordinator som ble igangsatt i alle
fylkene, for alle kommunalt ansatte, i landet som en fglge av St.meld.21 ”Ansvar og meistring” med etterfglgende
Forskrifter for rehabilitering og individuell plan.
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7. Fjerde del av forskningsferden — Og livet gar videre ...
Det var igjen sommer i Norge, og jeg var pa vei rundt i landet for & mate deltakerne i studien for

fjerde og siste gang i dette forskningsprosjektet. Gay Becker (1999:211) hadde erfart at: ’Dybden
av personenes narrativer endret seg over tid, ettersom prosessen med & leve med skaden endret
seg”. Med det i tankene hadde jeg valgt en tilnerming til forskningsfeltet som hadde vist seg &

veere bade tids- og arbeidskrevende.

7.1. Tanker far fijerde reise — refleksjoner over forskningsmetode
P& samme mate som tidligere hadde jeg ogsa far denne reisen transkribert og gjennomgatt inter-

vjuene samt skrevet stikkord for & kunne forfglge noen av de temaer som var kommet opp. Fire
intervjurunder med pafelgende transkriberingsarbeid over relativt kort tid, hadde ikke gjort det
mulig & gjennomfgre dyptgaende analyser mellom hvert intervju. Men jeg hadde analysert mate-
rialet i den grad det lot seg gjare, og sekt & utfordre og utvikle nye spgrsmal. At jeg hadde funnet
inkonsistente og til og med usammenhengende aspekter i teksten, ansa jeg som rasjonelt i en irra-
sjonell livssituasjon. Ikke uventet hadde jeg funnet store gap mellom vedtatte ideologier og aktu-
elle praksiser. Spgrsmalet var hele tiden: Hva hadde forskningen vist sa langt? Ville jeg kunne
bidra med kunnskap som kunne veere nyttig for andre? Jeg innsa at mye av det jeg hadde funnet
var sa alminnelig for meg fra mange ars arbeid i felten, at jeg sto i fare for & undervurdere verdien
av mine funn.

Med henvisning til Popper, Bordieux, brgdrene Dreyfus m.fl., viste Bent Flyvbjerg, i sin
kritiske artikkel om forskningsmetoder, ”Five misunderstandings about case-study research”
(2004), til at noen former for kunnskap kun kan erverves ved a fa lov til & komme enkeltpersoner
neert innpa livet. Han viser til Eysenck® som etter & ha ment at enkeltpersoners fortellinger kun
hadde verdi som anekdoter, senere i forskerkarrieren kom fram til at

noen ganger ma vi simpelthen feste blikket pa individuelle kasuser — ikke i hap om & bevi-

se noe, men heller i hap om a laere noe.

Pa et overordnet plan hadde alle samme endemal: & gjenvinne status som handlekraftige, selv-
stendige individer, & ’ha seg en hverdag”, som Jenny sa. Ettersom rehabiliteringsprosessen skred
fram var fokus blitt dreiet fra deres kroppslige funksjonsnedsettelser til relasjoner til mennesker

og omgivelser. Moser (2006) viser til en relasjonell forstaelse av funksjonshemming og normali-

% Eysenck, H.J. 1976:91, Introduction Case Studies in Behaviour Therapy (Eysenck, red.) Routledge and Kegan
Paul, London, ref. i Flyvbjerg, 2004:422
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tet som fokuserer pa mulighetsbetingelser for & kunne vare kompetente, normale subjekter. Hun
understreker at normalitet er noe som ma skapes, gjenskapes og sikres kontinuerlig. Etter hjem-
komsten til hjemkommunene var dette et strev for noen, mens for andre, spesielt for Arne, var det
en kamp som virket nesten uoppnaelig. Hans fortellinger tydeliggjorde dilemmaer som det kunne
veere vanskelig a fa gye pa i de andres fortellinger, fordi de hadde mulighet til & skifte arenaer og
bytte tjenesteytere hvis de opplevde at deres handlekraft ble truet. Funksjonshemming kan i felge
Moser (2006) oppfattes som et sammenbrudd i en normal kroppslige orden, hvor mennesker er
aktgrer som demonstrerer evnen til a handle i verden, og tar initiativ og forarsaker at ting skjer.
Pa ferden hadde mgtene med Arne og Helga representert ekstremvarianter av kampen for
selvet — bade for Arnes kamp for & fa ting til & skje pa hans mate, og tjenesteyternes streben etter
a fa han til & leve etter deres forstaelse av hva som vil gi han de beste livsbetingelser. Bent Flyv-
bjerg hevdet (2004) at slike atypiske eller ekstreme tilfeller ofte avdekker mer informasjon enn de
mer “vanlige” fortellinger, fordi de aktiverer flere sider av basismekanismer i de studerte situa-
sjoner. Ekstremtilfeller kan i fglge han veere velegnet for a fram poeng pa spesielt dramatiske
mater. Fortellinger om samspillet mellom Arne og tjenesteyterne hadde fatt fram relasjonelle ut-
fordringer som kan vere allmenne nar det er store normsprik mellom parter. Arnes og Helgas
bidrag var nettopp slike ekstreme fortellinger. Helgas apne refleksjoner over egen praksis var
unik, og satte lys pa situasjoner som ellers ikke ville vaere mulig for meg a fa gye pa innenfor de
rammebetingelsene jeg hadde for forskningen®™. Likesd hadde Edvardsens analysemodell vert
viktig for a holde fokus under analysen av det jeg hadde sanset gjennom syn, hgrsel og kropp i
mgtene med deltakerne i studien. Mine tidligere ambisjoner om & analysere journalene for a
sammenligne de faglige beskrivelser av rehabilitantene med de fortellinger jeg harte i mine mater
med den enkelte, hadde jeg avskrevet. Journalene var skrevet som medisinske rapporter og var sa
medisinskfaglig orientert, at de hadde liten interesse for den problemstillingen jeg gnsket a bely-
se. Den eneste journalen som muligens ville ha veert interessant & analysere var Arnes, men han
hadde ikke gitt meg tillatelse til & lese den. Jeg hadde lest de andres pleierapporter og journaler pa

Sykehuset, men ingen av rapportene beskrev menneskene, kun medisinske beskrivelser av pasien-

% Mine rammebetingelser var at jeg fire ganger i lapet av to ar skulle tilbringe tid sammen med seks personer pa
forskjellige kanter av landet. Samtidig hadde jeg begrenset tid innenfor en stipendiatperiode til & analysere og skrive
om prosjektet. Dette gjorde at jeg ikke ville ha hatt mulighet til 4 tilbringe nok tid hos den enkelte til & gjare en til-
fredsstillende dybdeanalyse som kunne ha avdekket relasjonelle utfordringer som de Helga presenterte gjennom sin
uredde dpenhet.
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ter og deres skadede kroppsdeler samt behandlings- og pleierutiner, sd pa bakgrunn av det hadde
jeg valgt & ikke ga naermere inn pa dem.

Jeg tenkte pa hvor entusiastisk Helga var da jeg forst mgtte henne. Hun var full av iver og
motivasjon for & hjelpe Arne. Det at hun var blitt spurt spesielt om a vare hans primearkontakt
betydde mye for henne. Kommunen hadde liten kompetanse om rehabilitering, fortalte hun, sa
hun var full av iver etter a leere. Da jeg kom tilbake et halvt ar senere var hun fortvilt, nedslitt,
sykemeldt, forbitret og forbannet! Ingenting gikk som planlagt, fordi Arne ikke ville stille opp og
gjere sin del av rehabiliteringsarbeidet, og fordi personalet ikke hadde fatt mulighet til & gke sin
kompetanse verken innenfor rehabilitering, psyKkiatri eller rusomsorg. Hans motstand mot a lytte
til deres rad og instrukser om rgyking, gldrikking og generell ivaretakelse av helsa, hadde fart til
konfrontasjoner som var utmattende for begge parter. Fordommer som pavirket kommunikasjo-
nen og farte til misforstaelser med pafglgende kampposisjoner, ble bekreftet langt utover mine
antakelser ved studiens begynnelse.

Personalet tolket Arnes manglende vilje til & falge deres forskrifter som trass eller en del
av hans psykiatriske sykdomsbilde, mens jeg oppfattet hans kamp som en motmakt for & beskytte
seg mot det han oppfattet som tjenesteyternes forsgk pa a utgve makt for a kontrollere hans liv.
For eksempel hadde han ikke rgkt ved vare to farste mater. Jeg fortolket hans raykebehov ved
vart tredje mgte som en del av hans posisjonskamp for & markere rett til sjglstyring og selvsten-
dighet.

Tjenesteyterne hadde veert fortvilt, og i et fglelsesmessig gyeblikk hadde Helga uttrykt at
hvis han fortsatte slik, ville Arne ha fa ar igjen a leve! Na var det gatt et ar siden sist jeg hadde
snakket med dem, og jeg var spent pa om relasjonen hadde endret seg, om de hadde funnet en
samarbeidsgrunn hvor alle parter kunne veere aktarer som kunne handle og samhandle pa mater
som kunne gi dem en opplevelse av ballanse i statusen mellom dem. Eller for & vende tilbake til
"Kommunikasjonens hus”: om de hadde funnet fram til Rom-2 (fig.2) hvor dialogen radet og
begge parter ga hverandre positive tilskrivninger.

Ogsa ved denne forskningsferden ville jeg sgke & la intervjupersonenes spontane fortel-
linger fa veere ledende i samtalene, mens jeg samtidig ville skjene til de temaer som hadde veert
fremtredende pa de tre farste mgtene. Jeg var spent pa hvorvidt den enkelte hadde fatt bistand til
deres innsats for uavhengighet sett i lys av de rettigheter gjeldende forskrifter presenterte, og

hvordan enkeltpersonene opplevde livet gjennom egen rehabiliteringsprosess. Hvilken betydning
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de kroppslige endringer hadde for rehabilitantenes liv generelt, og hva som preget samhandlingen
mellom rehabilitanter og profesjonelle akterer i rehabiliteringsarbeidet, var fortsatt problemstil-
linger jeg gnsket & belyse. Tjenestemottakernes mulighet til & styre sin egen rehabiliteringspro-
sess, var interessant bade i forhold til mgtene med tjenesteyterne, og samfunnets institusjonelle
tilrettelegginger.

Ved forskningsferdens begynnelse hadde jeg hatt en forestilling om at utviklingen i reha-
bilitantenes gjenoppbygging av livet ville forega i faser i en slags linear vekst. Det ville veere
opp- og nedturer, men tendensen trodde jeg ville peke oppover og framover. Tiden var en viktig
faktor, for i lgpet av to ar, tenkte jeg, ville de ha vart gjennom de ulike fasene, sjokkfasen, sorg-
fasen, erkjennelsesfasen og reetableringsfasen. Etter to ar ville de veere kommet sapass til erkjen-
nelse om sin nye situasjon, at deres videre livsvei var begynt & avtegne seg for dem. Men det vis-
te seg at dette nok var naivt. Verdien av at jeg hadde fatt anledning til & falge personene gjennom
deres rehabiliteringsprosesser over tid ble stadig tydeligere for meg. Samtidig ble svakhetene i
studien mer dpenbar jo dypere jeg kom inn i materialet. Sannheten i at vi kun kan se fragmenter
av helheten fra det stasted vi har, ble tydeligere. Noen av mine fordommer var blitt rystet litt, og
jeg hadde fatt vaere med pa en liten del av det jeg hadde forstatt som den vanskeligste, mest ut-
fordrene reisen rehabilitantene hadde hatt i deres liv. Na var jeg ved forskningsferdens endehol-
deplass, og jeg var spent pa hva jeg ville mgte. Men far vi begynner a se pa hvordan rehabilitan-
tene hadde det ved vart fjerde mate, vil jeg la Vidar beskrive hvordan han, to ar etter ulykken,
husket den farste tiden. Han rekonstruerte pa en mate alles fortellinger:

Det var det... farste dagen sa tenker du liksom ... ser litt svart pa det. Det gjar vel de
fleste tenker jeg. Dette ser ikke bra ut, du ligger der og er helt hjelpeslas og kan ikke gjare
A eller B, vaere kjempeavhengig av alle andre. Hvordan skal dette g, liksom. Hva skal
man gjgre na? Man ser ikke sa mye detaljer, man ser at dette er en haplgs situasjon da pa
en mate, alt er liksom tgrna pa hodet. Ja, en ligger der og er hjelpeslgs og har liksom ikke
kontroll over noen ting, for & si det sann. Blir veldig sarbar da, du blir veldig avhengig av
a stole pa alle andre. | hvert fall i den situasjonen der og da, liksom har masse folk rundt
deg som har fagkompetanse. De visste jo hva de gjorde sa du matte jo legge din lit i hen-
dene deres™.

Vidar refererte bokstavelig til Lagstrups utsagn (1991) om a matte legge sitt liv i andres hender.
Han hadde kjent pa sarbarheten, pa avhengigheten av tjenesteyternes faglige og medmenneskeli-
ge kompetanse. Tilstedeveerelsen hadde veert her-og-na, for framtiden eksisterte ikke enda.

’Det var slike ting du tenkte der og da. Jeg 1a liksom ikke der og tenkte pa hva jeg skal
gjgre nar jeg kommer hjem, hvordan skal jeg fortsette & jobbe liksom, hva skal livet fort-
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sette med, man tenker liksom ikke sanne kjempevyer sann med en gang tror jeg. | hvert
fall gjorde ikke jeg det. Du ... du tar liksom situasjonen der og da. Tar en dag om gangen
liksom™.

Frank beskrev sin situasjon slik (1995): ’I begynnelsen kan sykdommer oppleves som en avbry-
telse av det normale livet”. Vidar fortsatte med a sparre:

’Hvordan fungerer dette liksom, hva skjer na? Du visste jo lite om det, hadde jo ikke noen
erfaring fra dette tidligere. Du spgr deg hva som skjer. Kan dette ga bra, eller kan det
ikke. En har en hel del sdnne skademessige spgrsmal”.
Allerede aret for hadde noen av svarene begynt a utforme seg for Vidar og de andre rehabilitan-
tene. Na ville det bli spennende & fa mgate disse borgerne i Norges land som i to ar ufrivillig had-
de fatt testet ut intensjonene om rehabilitering som

tidsavgrensa, planlagte prosesser med klare mal og verkemiddel, der fleire akterar samar-
beider om & gi nedvendig assistanse til brukaren sin egen innsats for & oppna best mogeleg
funksjons- og meistringsevne, sjglstende og deltaking sosialt og samfunnet (St.meld.21,
98/99:10).

7.1.1. Risikabel apenhet — et etisk dilemma
Jeg hadde erfart mine mgter med nesten alle deltakerne i studien som preget av tillit og dpenhet.

Mgtene med Arne hadde imidlertid fra starten av veert tvetydig i forhold til hva han ville utlevere
av seg selv. Han hadde skrevet under pa at jeg kunne lese hans journaler og snakke med de av
tjenesteyterne han pekte ut for meg, mens han senere nektet meg innsyn i andres skriftlige be-
skrivelser av han (journaler, pleierapporter osv.). I min farste samtale med sykepleier pa Sykehu-
set hadde jeg fatt noen opplysninger om hans liv fgr han ble skadet, om psykiske sykdommer,
innleggelser pa psykiatrisk sykehus og om et liv med uro og rusmisbruk. Da jeg etterpa fikk inn-
trykk av at han ikke ville at jeg skulle kjenne til dette, hadde det satt meg i et etisk dilemma. Hvis
jeg fortalte Arne at jeg kjente til de nevnte sidene i livet hans, kunne det hende at han ville trekke
seg fra prosjektet, og verdifull data ville ga tapt. Hvis jeg pa den annen side ikke fortalte han om
hva jeg visste, ville jeg av etiske hensyn ikke kunne skrive om det, og da ville dataene ikke kunne
brukes uansett. Jeg innledet derfor vart siste mgte med a fortelle han hva jeg visste.

Arne responderte med et smil, og gjorde det klart at han var apen overfor sine psykiske li-
delser, men han ville ikke at jeg skulle snakke med noen om selve ulykken. Det gikk rykter som
ikke var sanne, fortalte han, blant fagfolk og andre, som ikke var framkommet i noen politirap-

porter. Ingen andre kunne derfor vite hva som var skjedd. Disse ryktene ville han ikke ha formid-
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let videre. Det eneste jeg hadde hert om ulykken var overlegens bemerkning om at ingen visste
hva som hadde fort til skaden, og det hadde jeg forholdt meg til. Etter Arnes anmodning hadde
jeg ikke snakket med noen om de rykter som gikk, og jeg hadde heller ikke brukt hans tidlige
samtykke for a fa tilgang til hans journaler mot hans vilje.

Men la meg fa invitere leserne pa forskningsferden rundt i landet, og enda en gang fa
mgte Vidar, Bard, Jenny, Jens, Sverre og Arne, mer enn to ar etter at livet bratt og uforutsett ble

katastrofalt forandret. Eller — var det katastrofalt...? La oss undersgke det.

7.2. Pa reise blant "undergrunnsborgere” i Norge
Mitt fjerde mgtet med rehabilitantene ble, med et par vanskelige unntak, mgter med mennesker

som var full av pdgangsmot og optimisme. Ikke alle hadde nadd malet om en selvstendig hverdag
slik de hadde forestilt seg, men noen av dem, spesielt Bard regnet seg som “*ferdig med rehabili-
teringen — rett og slett!” (Bard). Under primerrehabiliteringen pa Sykehuset knyttet Bard den
stgrste usikkerheten til arbeid.

’Det sto veldig sentralt for meg. Hvis en vil ha et rikt liv hele livet, da er jobb viktig. For
meg a begynne a jobbe igjen, det var like stort for meg som det & sta pa egne bein farste
gangen! Det handler om et verdig liv!”” (Bard)

Hans, Bards fysioterapeut, mente at Bard opplevde a ha oppnadd et verdig liv for seg.
’Han faler veldig godt at han bade har fatt seg et arbeid som han syns er ok og mestrer,
og sa har han jo fatt en bil som gir han stor aksjonsradius og frihet. S& har han ei vennin-
ne ogsa (...) sa jeg mener Bard har det bra, jeg™.
Livet var forandret, rehabilitantene hadde opplevd et avbrudd i tid og levemate. Frank og Murphy
skrev om viktigheten av a oppleve kontinuitet i livet, nar kroppslige lyter plutselig slar en ned.
For & oppna en slik kontinuitet, er det i falge Becker (1999:81) viktig a skape ordinzre hverdags-
rutiner, triviell og behagelig monotoni av repeterende aktiviteter. Slike aktiviteter gir struktur og
logikk i folks liv, mener hun. Dette hadde Vidar snakket om allerede en maned etter han kom
hjem etter primarrehabiliteringen®. N& beskrev Bérd det slik:

’Det vil veere viktig at du klarer & opprettholde det livet du hadde far skaden — det vil
hjelpe pa selvfalelsen. Jeg tror at det er veldig viktig. Hvordan du fgler deg som mennes-
ke. At man ikke ma begynne pa “skreatsj” med alt, altsa. Noe kan du forsette med fremde-

% Se kap.5.2: ’Det er & flytte inn her og klare seg sjgl, kan du si, & gjere alle daglige gjgremal morgen og kveld, og
ha et vanlig sosialt liv som man hadde fgr, nar man var ute blant venner og bekjente pa butikker og kino og sanne
ting og ... etter hvert begynne & tenke litt pa jobb igjen”



Skadet for livet - myndig i eget hus? 233

les bare med litt tilpasninger. P& andre mater. Jeg tror det er kjempeviktig at man klarer

det”.

Man trenger rammer, fortsatte Becker (s.s.), for & forsta bade store begivenheter og hverdagslige
smating.

Samveren med Tore var fortsatt en viktig ramme for Vidars liv, bade med hensyn til ar-
beid og fritid. Bedriften var etablert, og nar Vidar var ferdig med sine gkonomisk-administrative
studier regnet de med a utvide aktiviteten. De to kompisene klarte & holde bade sjgl- og andre-
tilskrivingen uendret — rimelig stabilt, en relasjon som talte mye... Noe var blitt forandret i livet,
fortalte Vidar ettertenksomt,

’men det gar mest pa at du ikke kan delta sann rent fysisk, men vere til stede, og veere i
settingen eller i atmosfeeren, kan du si. Den vil alltid vaere der. Det er den som gir deg litt
av bildet rundt det. (...) Jeg syns egentlig at nar jeg ser tilbake, sa gjer man stort sett de
samme tingene som man gjorde far — men ikke i samme skala — og pa en annen mate. Det
er ikke verst”. Sammen med Tore kunne han veere ’mer aktiv og utforskende sann sett. Vi
har jo disse aktivitetene med motoriserte kjgretgyer, og det tar jo mye tid. Det er liksom
blitt en sann greie. Man skal ikke ha for mange ting i lufta heller for da blir det liksom
ikke noe av”.

Jens’ rammer med jobb og eget hjem hadde fatt en del sprekker som gjorde livskursen noe utryg-
gere enn Bards og Vidars. Han hadde jobben sin, men syntes vekslingen mellom fysikalsk be-
handling og arbeid ble forstyrrende og gdela kontinuiteten i begge deler. Han kunne godt tenke
seg a vare hundre prosent ufgretrygdet, og flytte til Storbyen. Der var det flere med samme funk-
sjonsvansker som han, og et miljg han fglte seg hjemme i. Han hadde vert pa besgk der flere
ganger siden han ble utskrevet fra Sykehuset. Hans sosiale liv i Byen var ikke som det hadde
veert. Han hadde ikke fatt de kommunale formaliteter rundt husbyggingen i orden, og hadde der-
for ikke garasjen han hadde planlagt & bygge mange av sine sosiale rammer rundt. AZresmed-
lemskapet i motorsykkelklubben i hjembygda hadde ikke fert til noen aktiviteter, eller fatt han til
a oppleve tilhgrighet til klubben. Men det som smertet mest var tapet av Tora. Det tapet kunne
ikke erstattes, men ved & komme i miljget han hadde mett i Storbyen ville han kunne bygge opp
et nytt sosialt liv, mente han. Han var ikke vennelgs, sa Jens, men jeg fikk inntrykk av at han sav-
net tilhgrighet, sam-veeren med noen han var spesiell for. Menneskets veeren er a veere-sammen-
med noen, hevder Boss (1963). Dette sier han er et grunntrekk ved menneskets tilveerelse, og

kaller det ”sam-varen”.
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”Ensomhed er en indskraenkning af den grundleggende samveren” sier han. (Frglund,
1990:207).
Dette betyr at det naere samvar med et annet menneske kan endre vare liv. Av alle endringer i
livet etter ulykken, var savnet av Tora det verste, fortalte Jens stille. Tapet av hennes narver

hadde endret Jens’ liv og etterlatt en dyp sorg.

7.2.1. "Men Teodor flytter ut i dag”. Nar kjeerligheten trues
Finn Skarderud (1998:13) innleder sin bok ”Uro” med & pasta at det mest risikofylte et

menneske kan gjere er & elske noen. Han pastar at kjarlighet, intimitet og de andre er livets vir-
kelige risiko. ’Hva er rafting mot en avvisning?”’, spgr han, og ’Hva er et strikkhopp mot den
elskedes telefon som aldri ringer?”” Etter skilsmissen fra kona hadde Jens tillatt seg a slippe kjeer-
ligheten inn i livet igjen da han mgtte Tora. Da jeg mgatte henne pa min farste forskningsferd,
hadde hun fortalt om hvor vidunderlig forholdet til Jens hadde vert. Hun hadde falt seg som en
prinsesse. Men na torde hun ikke ta risikoen pa et liv med en mann hun var redd ville trenge mer
enn hun kunne gi, og hun hadde trukket seg ut av forholdet.

For Jenny hadde hennes samboer, Teodor, vert hennes starste statte. Hun hadde beskrevet
han som sin store Kjeerlighet, samtidig som hun la for dagen en uro for at hun ikke lenger strakk
til som kvinne. Hun hadde hele tiden gardert seg ved a gi han mulighet til & tenke gjennom deres
forhold, om et liv sammen med henne ville vare godt nok for han. Da jeg ankom Jennys og Teo-
dors leilighet pd min fjerde forskningsferd, mgtte jeg henne med min hilsen: ’Heisan! Takk for
sist! Hva skjer?”

Tonefallet og blikket som mgtte mitt var fylt av fortvilelse og sorg. Det var som om tiden
"stoppet opp” for meg et gyeblikk. Jeg kjente hjertet sla tungt, og det faltes som om det sank ned
I magen.

’Med treningen gar det bra™, svarte hun, ’Men Teodor flytter ut i dag™ (Jenny).

Hun fortalte at Teodor ikke lenger kunne sta imot sin store kjeerlighet til en annen kvinne. Jennys
stemme var flat mens hun mekanisk lot ordene komme. Jeg opplevde blikket og stemmen som
tvetydig. Mens hun hele tiden kjempet mot graten fortalte hun at de fortsatt skulle veaere hverand-
res ’beste venner”’.

Jenny strevde med a finne forklaringer pa at Teodor reiste fra henne. Hun slet med a finne
fornuft i det som skjedde. Hun anstrengte seg for a finne en slags orden i tilvaerelsen, en forstaelig

grunn til at han ikke ville at de skulle veere et par lenger, for & se noe positivt i det som skjedde.
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Hun forsgkte fortvilt & finne en kontinuitet i deres forhold selv om han ikke skulle veere hennes
Kjeereste mer.
”Jeg har jo kjerlighetssorg™sa hun, "men det gar bra. Teodor har leert meg a bli selv-
stendig, og hvis jeg trenger hjelp, sa skal han hjelpe meg”.
Hun hadde gjennomfart farste studiear samtidig som hun hadde bestrebet seg pa a ikke bruke
”deres” ettermiddagstid til studiearbeid.
’Men vi har na bestemt oss for at dette er det beste for oss begge to. Vi har sikkert klart &
gdelegge vennskapet vart hvis vi bare har latt det skure og ga. Sa derfor sa jeg at trening-
en gar veldig greit, og jeg er veldig motivert”.
Jenny kjempet for & finne mening med tilveaerelsen. Det positive med bruddet, fortsatte hun, var at
hun neste studiear kunne bruke fritiden til studier. Hennes smerte og kamp for livet berarte meg
med falelser av sorg.
Ogsa Sverre strevde for a holde sammen det han kunne i livet.

”Jaja — det (forholdet til Tove) skal nok ga bra! Vi har bodd sammen sa lenge at vi kjenner
hverandre — jeg bruker a si til henne: Hva er det na du sliter med? Skal man vite noe ma man
sparre. Verre er det ikke. Derfor spar jeg henne hvis jeg merker noe. Det fungerer etter at jeg
har sluttet med de svingningene — jeg hadde jo sanne svingninger — flgy i fistel for ingenting.
Hadde veldige humgrsvingninger - Jeg visste jo at jeg hadde det etter at jeg kom hjem og —
det visste jeg. Jeg kjenner jo meg selv sa godt at jeg skjgnner hva som skjer. Kan jo bare for-
telle henne hva som skjer. Sa enten far hun godta det eller sa far hun ikke godta det!”
Han anstrengte seg for a fa henne til a forsta:

Jeg har sagt til henne: Sett deg bom stille etter at du virkelig har jobbet mye hele livet, og se
selv hva som skjer med deg. Du blir helt frustrert. Sa hun har skjgnt at det er ikke fordi jeg er
sint — det er bare fordi jeg blir sa frustrert av enkle ting, og da far man litt sénn...”

Men etter at medisinen ble seponert hadde humgrsvigningene avtatt.

*Jeg har liksom flatet mye mer ut, s det er blitt mye lettere™ (Sverre).
Men lett var det ikke. Har Sverres fortelling:

7.3. Fra "fullt kjer” til ”steike stille” - "Kroppens savn”
Ved vart farste mgte var Sverre full av optimisme, med rullestol pa leasing”, og hap om full

restitusjon pa alle plan. Hans forhold til sykdom og helse var som en gjenfortelling av Parsons
sykerolle-modell. Man blir syk, far behandling — og i hans tilfelle: gjar en innsats og blir belgnnet

— og blir frisk igjen. Sverre hadde begynt en triumf-ferd pa sykehuset.
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”Jeg har jobba og jobba og jobba og jobba for a fa til dette, slik at jeg skal ha kontroll.
(...) For sa lenge jeg er sa selvhjelpen som jeg er, ja, sa trenger jeg jo ingen til a hjelpe
meg. Det er jo trening — trening — trening...”

Han ville beherske sin gjenstridige kropp og tilrettelegge livet for seg og sine. Men den restitu-
sjonsprosessen som var begynt sa bra, endte i kaos og nederlag for Sverre. Ved dette, vart fjerde
mgte, ga han inntrykk av at han hadde mistet kontrollen.

Ja, jeg klarte veldig mye helt til det begynte & ga nedover. Har vart pa topp. Og matte
bare roe totalt ned. Jeg kommer til & trene meg totalt invalid hvis jeg skal fortsette. Jeg
har sluttet helt med treningsgkter — jeg tayer kun, strekker ut og kjenner nar jeg har ondt
—da gjer jeg noe. All annen trening har jeg helt kuttet ut™.

Han var ved a tape "kampen om kroppen”, og to ar etter ulykken var han fortsatt pa leit etter &
finne sin plass i verden. Overgangen fra & vare spontan og aktiv til & matte planlegge alle aktivi-
teter og "balansere pa line” gjennom dagene var enorm.

"Den starste forandringen er fra a jobbe 70 timer i uka til & sitte bom stille. Det er klart —
det skal bade kropp og sinn takle. Sa det er jo det som er verst. Jeg vakner om morgenen
sann i halv sekstida med en kropp i 250 (Sverre).

Han fortalte om en
"kropp som skal pa arbeid. Det sliter litt sa det er jo faktisk det som er det verste. Hodet
er ikke helt pa nett med resten av kroppen. Sa ikke sant — jeg kan ga og legge meg klokken
fire om morgenen. Men jeg kan ogsa vakne klokka seks igjen og vere lys vaken og vaere
helt i kontakt med omverdenen og er pa tur pa arbeid — ikke sant? Men det gar jo over.
Akkurat sanne ting syns jeg er litt... i begynnelsen lo jeg litt til det — men det er jo krop-
pen som har et savn, eller hodet. Det finner jeg ut — du vakner opp og er helt sann..... har
drgmt eller, vakner opp av at du rygger borti noe. Du har en drgm om at du er pa arbeid -
er borte i noe og sa gjenopplever du noe av det du har opplevd sa det... | det siste har det
ikke vaert s mye — har hatt s& mye annet a styre med. Det er jo alt etter som hvor mye jeg
har i hodet — men det — det sprgeste er den omstillinga fra & veere pa arbeid 14-16 timer i
degnet til & ... A plutselig bare & ikke ha noen ting. Aktiviteter man hadde — for det var jo
fullt kjgr hele dagnet. Det er omstillinga jeg har slitt med — det at det ble steike stille
rundt meg”.

Gay Becker (1999:39) skrev om lidelsen at den ikke bare er smertefull i seg selv, men at det a
ikke kunne kommunisere den, er verre. Ingen kan forsta en annens smerte. Folk kunne lytte til
Sverres klager, se hans ganglag, og vite at det var et uttrykk for smerte, vite at den var der, men
smertens inneste karakter kunne ikke formidles. Enhver har nok med sin egen smerte, sies det,
men det farer til at den som barer smerten blir ensom i den. ”Eg kan ikkje grate tarene for deg”,

synger Bjagrn Eidsvag, men han tilfgyer at han kan vere til stede, sammen med den som lider.
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Sverre kunne fortelle om sine smerter, men andre kunne ikke se bglgene av sitringer, smerter og
stivhet i lemmene hans. De kunne ikke oppleve ubehaget ved & sitte pa ... ingenting, & sveve
oppa stolen, men ikke fale underlagets press mot kroppen fordi kontakten mellom hudens og
musklenes sanseceller og "registreringssentralen” i hodet var avbrutt. De kunne ikke forsta at
dagens aktiviteter kunne kreve en smertefull ’toll” dagen etter. Sverres fortelling om hvordan
oppmuntrende tilsnakk som at “det gar jo fint!” kunne bringe fram irritasjon, oppleves som et
svik eller en utidig innblanding i noe de ikke forsto. Det var vondt, ubehaglig, begrensende og
ensomt, og det gikk slett ikke fint! Smertenes hegemoni var et ubgnnhgrlig tyranni.

’Smerten styrer totalt alt jeg skal gjgre. Det avhenger bare av hvor frisk er jeg i hodet til
a manipulere og tenke andre tanker, positivt og sanne ting i stedet. Sa setter jeg meg ned

0000

og tenker: har jo saaaa ondt! Men det fungerer ikke” (Sverre).

Smertene hadde gjort et kraftig innhugg i Sverres liv. I lys av Ingunn Mosers (2006:153) defini-
sjon av funksjonshemming som et sammenbrudd i den normale kroppslige ordenen som under-
graver evnen til & handle™, sa det ut til at Sverre var ved a bli alvorlig funksjonshemmet — selv
om han bade kunne ga og sitte. Smertene hadde pafart han omfattende funksjonsnedsettelser, og
handlingsevnen var blitt betydelig redusert. Han hadde trukket seg tilbake fra de aktiviteter og
relasjoner han hadde veert i tidligere. Hans handlekraft var blitt kuet av smertenes tyranni, og bit-
terhet var ved a fa innpass i livet hans. For Sverre var smertene en nadelgs herre som ga lite rom
for spontanitet og bevegelser. Han som sto sa seierrik i dgra da jeg farste gang mgtte han i hjem-
met, var ved a bli bitter pd kroppens utalelige "svik”. | stedet for den forventede stigningen i
formkurven, opplevde han at hans egen kropp nektet a ”la seg trene”, nektet a "la seg disipline-
re”. Alle aktiviteter matte balanseres harfint. Alt han gjorde matte planlegges.

”Jeg tenker som sa at det er ikke bestandig at en fgler en har tid, ork, eller at ting blir
pes. Det passer jeg pa, at ingen far lov til & pese pa meg. At folk krever at na ma vi gjare
ditt, nd ma du gjare datt. Vi skulle ha gjort dette... ikke sant. Det gar ikke. Nar folk be-
gynner & pese meg og stresse pa meg sa far de helt klar beskjed at slik fungerer det ikke.
Da kan den komme fram, den andre stemmen™, den sinte, utalmodige stemmen (Sverre).
Sverres “vapen” mot motgang og smerter hadde vert humor, og fortsatt preget galgenhumor og
"ra” latter vart samvar, men na opplevde jeg en sarere undertone enn far. Det virket som om han
var ved a miste hapet om a komme tilbake pa riktig spor igjen”, slik han tidligere hadde veert
sikker pa. Flere og flere omrader i livet var stadig blitt mer uforutsigbare. Smerter og endret

kroppslig temperaturreguleringsevne pavirket livet pa mater han ikke hadde forutsett. Praktiske
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konsekvenser fra ngdvendig hgy innetemperaturen i huset til transportkostnader og sarskilt diett,
ga gkonomiske falger. Huset de leide var funksjonelt i forhold til datteren Tiril, men matte tilret-
telegges for at det skulle bli funksjonelt i forhold til temperatur og rullestolbruk. Rullestolen han
skulle ha ’pa leasing™ sa det ut som han matte innlgse, og det for en uhyre pris! En uavklart situ-
asjon i forhold til skadekonsekvensene med falgende utsettelse av forsikringsoppgjaret, forte
derfor til ytterligere pakjenninger pa livet — noe som igjen pafgrte forholdet mellom Sverre og
Tove belastninger.
’Darlig gkonomi stresser deg opp og @delegger dager”, utbrat han oppgitt.

Skaden var blitt en gedigen avbrytelse av hans selvbiografi, og den triumfen hans overvinnelse av
lammelsene skulle ha blitt, var han ved & ga glipp av. Sverre hadde mistet kontrollen over livet,
han var ikke lenger en aktiv del av en mannskultur i arbeid og fritid, hans forhold til Tove var
endret, og nar vi harer Sverres fortellinger i lys av Murphys presentasjon av forskning og egne

erfaringer, er det naerliggende a slutte at Sverre fglte at hans identitet som mann var truet.

7.3.1. ’reis deg, staute gutt” — om maskulinitet, femininitet og selvfglelse
Murphy (1990) pasto at den totale effekten pa selvfalelsen ved en alvorlig kroppslig svekkelse gir

et sterkere grep pa en persons opplevelse av hvem og hva han er, enn noen sosiale roller. Selv
ngkkelfaktorer som alder, yrke og rase kan bli manipulert, ngytralisert eller bli justert i ulike set-
tinger. Men en alvorlig funksjonsnedsettelse overdgver alle andre posisjoner, og kan degradere
alle prestasjoner i livet til sekundaer status. Det handler ’ikke om en rolle, men om identitet, en
dominant karakteristikk som alle sosiale roller ma justeres etter” (s.s.:106). Dette stgttes av
Frank (1991:6) som hevdet at

Kritiske sykdommer bergrer alle sider ved livet — ingen sider ved livet etterlates uberaort.
Alt endres: Forholdet til andre mennesker, arbeidet, din opplevelse av hvem du er og
hvem du kan bli, din fglelse av hva livet er og hva det kan bli... Alt dette endres, og end-
ringene er skremmende.

Sverres fortellinger ga meg en forstaelse av at hans kroppslige smertetilstand konstituerte en slags
grunnleggende svekkelse i forhold til hans maskuline verdier. Effekten pa selvfalelsen sa ut til &
veere dyptgaende. Hans beskrivelse av miljget i kameratgjengen hadde vart preget av tradisjonel-
le maskuline verdier som styrke, aktivitet, tempo, virilitet, utholdenhet og tapperhet (Gullestad,

1989). | denne kulturen truet den kroppslige svekkelsen hans maskuline verdier. Han hadde ikke
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kontakt med vennene lenger, men nar forsikringsoppgjeret var ferdigstilt og konteksten endret
slik at han hadde fatt bygget garasje og tilrettelagt for et "mannfolkmiljg”, ville

det komme seg — nar jeg far lagt til rette sdnn som jeg skal ha det sa kommer de tilbake

igjen. Jeg sier at nar dere ikke har tid, sa ikke ta dere tid. Ikke kom og stress rundt meg —

jeg vet at dere er der ...”” (Sverre)
Som Jenny tok han ansvar for a gi nerpersoner rom for a trekke seg tilbake i relasjonen.

I tillegg til lammelser kan skade pa ryggmargen ha en ytterligere gdeleggende effekt pa
maskuliniteten. Vanligvis avstedkommer en alvorlig ryggmargsskade en viss grad av impotens,
eller seksuell funksjonsfeil. Avhengig av omfanget av skaden sender ikke de folelseslgse genital-
omradene noen signaler til hjernen. Libido-omradene i hjernen far heller ikke sendt beskjed til
genitalene og de fysiologiske prosesser som skaper ereksjon. Dette kan resultere i total og perma-
nent impotens, sporadisk impotens eller problem med & opprettholde ereksjon til orgasme
(Murphy, 1990). Men selv om potensen fungerer med hensyn til ereksjon, er det i fglge Murphy,
ikke nok. Det er ikke nok for en mann & ha en penis, selv ikke en erigert sadan, han ma vere i
stand til & bruke den til 4 tilfredsstille sin partner, til & vaere en aktiv seksualpartner. Smerter un-
der bevegelser kan vere sa intense, at de fungerer som en slags kastrasjon, pasto han (s.s.:95). |
tidligere samtale hadde Sverre gitt uttrykk for at smertene begrenset hans mulige bevegelsesre-
pertoar i seksuelle aktiviteter. Denne gangen hgrtes det ut til at ogsa disse problemene hadde es-
kalert. ’Reis deg, staute gutt”, spekte han i sin rd galgenhumor, men jeg kunne ikke se smil i
gynene hans.

Spesielle tjenesteytere pa Sykehuset hadde gitt rehabilitantene veiledning i forhold til mu-
lige seksualfysiologiske konsekvenser av skaden pa ryggmargen. Mennene hadde fatt innblikk i
medikamentelle og tekniske hjelpemidler for & fa og a opprettholde ereksjon. De var blitt instruert
i kroppslige posisjoner som ville gjere et samleie mulig & gjennomfgre. Mannens kraft i rollen
som jeger med et aktivt spyd kunne vare tapt, og matte erstattes med mindre dominerende posi-
turer. For noen ville et slikt rolleskifte oppleves som sa katastrofalt at de ville vegre seg mot & ga
inn i aktuelle relasjoner (Murphy, 1990). Andre ville kunne opprettholde selvfalelsen pa tross av
det store tapet. Vidar fortalte at:

’Man ma planlegge litt og man ma gjare eventuelt vedkommende oppmerksom pa at det
litt endringer og ting og tang nar det gjelder sanne ting™ (Vidar).
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Ogsa andre fundamentale sider ved maskuliniteten var truet. Med lammelser i bena kunne
de ikke pd samme mate som far ga i skogen og hugge ved, dra pa havet og fiske, "mekke” pa
biler, male en husvegg eller reparere et tak, sparke ball med eventuelle barn eller kompiser, eller
gjare noen av de hundrevis av ting som en gang hadde symbolisert deres mandighet. Bade Sverre,
Vidar, Jens, Arne og Bard hadde fortalt om slike - for dem - typiske mannsaktiviteter.

Murphys forskning viste at kvinners seksuelle rolle ikke blir truet i tilsvarende grad ved
ryggmargsskader og lammelser. Hun kan fortsatt delta, om enn pa andre mater. Dette var ogsa
kvinnens erfaring i mitt materiale. Jenny hadde fortalt om et aktivt og utforskende seksualliv pa
tross av spasmer og noen grad av bevegelseshemming. Pa samme mate som “Murphys kvinner”
var hun mer fanget av kulturelle skjgnnhetsstandarder enn mennene, og hun hadde gitt uttrykk for
engstelse ved ikke & vaere dame nok™. Kroppslig var hun redd hun ble mindre attraktiv i rulle-
stol, og hennes mulighet til & delta i typiske kvinneaktiviteter i hjemmet var begrenset i forhold til
tidligere. Gullestad (2000) mente at levemater er knyttet til identitet og falelse av selvrespekt, og
handler om de identiteter et menneske gnsker for seg selv. Disse var blitt endret ogsa for Jenny,
men etter hvert hadde hun leert seg andre mater a leve og handle pa. Etter to ar mente hun a ha
nadd sitt mal om

& ha seg en hverdag (...) og den takler jeg kjempefint. Jeg star opp av senga, kler pa
meg, dusjer, kan vaske meg, kan ordne meg mat — bade frokost og middag. Det greier jeg
uten problem. Jeg kan vaske klaer, kan skifte pa senga... Det er litt styr, men jeg klarer det.
Jeg kan tarke stav — det eneste som er et problem er gulvvask og stgvsuging. Det er tungt
og problematisk. Jeg greier ikke & sta og gjere det — ma sitte i rullestol & gjare det. Jeg
greier & stryke kler, da kan jeg sta og stryke, trenger ikke & sitte og stryke. Ser ikke noe
problem lenger med hverdagene. De er der, og det eneste som er problematisk det er at
man av og til blir litt sliten. Du ma ha litt hvile. Na som jeg er kommet sa godt i gang med
trening har jeg opparbeidet meg litt overskudd sa det gar bedre” (Jenny).

Men Jenny kunne ikke trene seg bort fra kjeerlighetssorgen. Den tappet henne for krefter, og for-
sterket falsomheten for hendelser i livet som ellers ikke ville ha hatt sa stor betydning. Sammen
med Teodor hadde hun ikke hatt mange tarer etter ulykken, men

... jeg tror at nar den pakjenningen kommer opp i dette, sa blir alt tyngre enn det har
trengt & vaere. Fordi jeg merker det at en blir litt mer falsom nd — at en kjenner litt mer pa
fglelsene og blir litt mer sliten bade fysisk og psykisk. Jeg er ikke plaget med psykiske
problemer etter ulykken, men jeg tror det at ndr en kommer opp i en vanskelig situasjon,
sa greier jeg ikke a takle det fordi jeg blir fortere sliten, bade fysisk og psykisk fordi ... det
tar pd a ga med krykker, det tar pa a trene og sann. Alt tar pa na i forhold til hva ting
gjorde far. Du blir tappet litt av psykiske krefter etter trening ogsa fordi at du ma kon-
sentrere deg s& om & bruke deg. Du har ikke det overskuddet til & takle situasjonen. Det
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tror jeg har med at tarene har kommet mer enn fer og en lar seg lett rive med og kjenner
na at na orker jeg ikke mer — ma koble ut og la kroppen hvile og la tarene fa komme™.
Jenny kjempet for ikke & miste kontroll over livet.
’Men jeg er ikke noe sann lei meg over situasjonen jeg er i — ikke sann bevisst i hvert fall
—men det kan jo ligge i underbevisstheten og provosere fram litt reaksjoner” (Jenny)
Gay Becker (1999) fokuserte pa viktigheten av & ha rammer omkring livet for & gi mening i store
0g sma ting. Jenny lette etter nye rammer i livet, samtidig som Teodor enda var den viktigste per-

sonen i livet hennes. Han var hos henne og trgstet henne, og hos han kunne hun la tarene flomme.

’Man skal jo veere litt stolt og heve seg litt over, men det har jeg innsett at det er faktisk
utrolig godt & bare slippe tarene lgs inn i mellom ogsa ...”’(Jenny)
Arne var ogsa pa let etter rammer som kunne gi innhold og mening i livet hans. Hans historie var
fortsatt spesiell sammenliknet med de andres. | Arnes situasjon far vi ogsa fram hvordan samspil-
let med tjenesteyterne representerer en serlig utfordring. Hans normalitet i form av hand-
lingskraft og selvstendighet var fortsatt sterkt begrenset. | de neste kapitlene skal vi se spesielt pa
det.

7.3.2. Enrayk, ei gl, et valg
Arnes fortellinger kan ses som et “ekstremeksempel” som gjgr Mosers (2006:151) defini-

sjon pa funksjonshemming relevant. Hun ser funksjonshemming som et ’sammenbrudd i den
normale kroppslige ordenen som undergraver evnen til & handle”. Moser skriver at handlekraft
alltid er formidlet, relasjonell. Folk settes i stand til & handle eller fungere i og av de praksiser og
relasjoner de deltar i. ’De blir aktarer fordi handlekraft er distribuert og tildelt dem”. I lys av det
eide Arne derfor i utgangspunktet bare handlekraftens muligheter i den grad det ble lagt til rette
for han av andre. Hans kroppslige erfaringer i hverdagslivet var blitt radikalt avskaret, og hans
kamp handlet om & beholde en identitet som ble avvist av menneskene omkring han. Kampen for
identiteten ble en rystende grunn som en ny orden skulle bygges pa (Becker, 1991). Pa denne
rystende grunnen kjempet Arne en kamp i forhold til hvem han var, og hvem andre ville han
skulle veere. Av de valgene Arne hadde foretatt i lgpet av rehabiliteringsprosessen, var han mest
tilfreds med

””...at jeg har statt pa hele tida. At jeg ikke har gitt meg. Det kommer jeg ikke til & gjare
heller. Og at jeg ikke hgrer pa det andre sier, men har min egen mening, kan tenke selv.
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Sa lar jeg ikke andre fa lov til & si at det jeg gjer er feil og sann. For det er opp til meg
sjgl & vurdere det”. (Arne)

Dette innebar

... rgyke og ruse seg 0g... spise og uansett hva jeg gjer. Fristelsene hos meg er mye stor-

re enn hos andre”.

Arne var bundet i sin kropp og i sin leilighet, sa fristelsen til a foreta en “indre reise” gjennom
rus, mente han var mer berettiget hos han enn hos bevegelsesfrie mennesker. Van Manen (1990)
snakket om situasjonsromlighet, en tilstedeveerelse i situasjonen. Arne ville skape situasjoner
hvor han kunne veere til stede, situasjoner hvor han kunne oppleve frihet — selv om friheten var
fiktiv.

Jeg falt i tanker om hvordan det er & mene noe om andres verdier til stadighet uttrykkes av
helsepersonell, og at det & forsta andres preferanser og valg i livet serlig synes a bli utfordret
dersom en er sosialisert inn i en medisinsk/moralsk forstaelse av sykdom og skade. Becker (1991)
skrev om en person, en mr. Post, som mistet lysten til & leve fordi legen hadde gitt han et ultima-
tum han ikke klarte & akseptere: Hvis han ikke endret sine mat- og sexvaner, ville han dg! Sverre
opplevde kanskje noe liknende, da han utbrat:

”Na& har vi bare snakket om de koselige tingene. (Vansker i relasjoner med venner og fa-

milie). Vi kan begynne & snakke om det som virkelig plager meg. Det er mat!”’

Gehalten i Sverres erfaringer hadde endret seg over tid ettersom prosessen med a leve med ska-
den ble klarere for han. Fra & vare en plagsom erfaring, ble hans nedsatte evne til & fordgye ma-
ten en overskyggende smerte i livet. Det a ikke klare a fordgye maten, tok fra han mulighet til a
nyte bade maten og de sammenhengene god mat inngikk i. Sverres smerter “kontrollerte” livet
hans, men ingen personer utenfor han selv tok avgjerelser for han.

”Ja — jeg har hele tiden passet pa at jeg skulle vaere i hgysetet. Det er meg det gjelder og

....ja”” (Sverre).

Et av hans valg var a rgyke. Dess mer verden innskrenket seg for han, dess viktigere ble det for
han a tilrettelegge det han kunne velge selv, blant annet & kunne ta seg en rgyk. Av hensyn til
Tiril rayket han ikke i husets fellesrom, men han hadde installert et rgykerom han kunne trekke
seg tilbake til. Manglende eller tilrettelagte raykemuligheter pa rehabiliteringssentre avgjorde
hvor han valgte a dra pa gjenopptrening. Andres forsgk pa a regulere hans liv gjorde han rasende.

A bestemme over eget liv, & vaere i stand til & si det man mener og & veere pastéelig nar det
trengs, dette er uttrykk for autonomi, hevdet Moser (2003:161).
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En person er akter nar han demonstrerer evnen til  handle i verden, nar han tar initiativ og forar-
saker at ting skijer, fortsatte Moser. Jeg tenkte pa Arne. Slik jeg forsto bade han og personalet tok
han mange initiativ, men i personalets fortolkning ble det oppfattet som trass eller symptomer pa
hans psykiske lidelse. Pa samme mate som Sverre nektet han & la andre avgjere om han skulle
rayke eller ikke. Han matte imidlertid bruke bade fantasi og initiativ for a fa fyr pa rayken sin, og
hvor realistisk eller urealistisk hans ideer enn ble vurdert, sa tok han flere initiativer for a etablere

en arbeidsplass for deg selv og andre.

7.4. Handlekraft og verdighet
Det viktigste for rehabilitantene var a bli ansett som handlekraftige, selvstendige subjekter. Dette

er verdier personer som er avhengig av andres hjelp, er sarlig opptatt av. Ved a vare hjelpeav-
hengig kan mennesker fale sin selvstendighet truet. Gullestad (1989: 103) skrev at

"Det er opp til den enkelte & binde sine ulike roller ssmmen til en identitet og til en
livsverden”.

Samtidig hevdet Murphy (1990:108) fglgende:

Som en oppsummering, fra egen erfaring og forskning og andres arbeider har jeg funnet
at de fire mest omfattende endringer i funksjonshemmedes bevissthet er: lavere selvfglel-
se, invasjon og okkupasjon av tanker om fysiske mangler, en sterk understrem av sinne
og ervervelsen av en ny, fullstendig og ugnsket identitet.

Vidar var en mann som med selvfglgelighet hadde ferdedes i mange miljger. Han hadde veert
aktivt medlem pa treningsstudio, hadde en bestevenn som sto han spesielt nzrt, andre venner han
hovedsakelig traff pa pub eller kro, han likte & ferdes i skog og mark, og hadde tilhgrighet blant

motorinteresserte. En del av aktivitetene hadde han mattet gi slipp pa, for

’det er ganske sprgtt nar en mgter fysiske hindringer ute i lokalsamfunnet. De prater sa
veldig mye om universell utforming, det er sann politisk. Det er jo utrolig at det ikke er
mulig a klare & gjennomfare det. Det er nok litt sann at de ikke helt ser hva det dreier seg
om, om konsekvensene det gir, de som sitter og prater om dette. Jeg faler det at det er noe
annet nar en liksom har fatt fgle hvordan det er pa kroppen. | utgangspunktet er jo sam-
funnet bygget opp ut i fra at du skal vare funksjonsfrisk da, for a kalle det det. Du skal
kunne g4, lett til beins opp trapper og over kanter og inn i butikker og alt slikt. Hvorfor
ikke da universell utforming av alle kommunale og alle felles fasiliteter og butikker
0g...?” (Vidar).
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Igjen tenkte jeg pa definisjonen pa rehabilitering®’som sa at flere skal samarbeide om & bista folk
slik at de kommer i en posisjon hvor den enkelte kan oppna best mulig selvstendighet og delta-
kelse sosialt og i samfunnet.

Det essensielt nye i forstaelsen av rehabilitering er nettopp at den enkelte skal fa realisere
deltakelse sosialt og i samfunnet, men at de ikke slipper til.

skrev Alm-Andreassen i Respekt (2-2004). For Vidar handlet det a kunne ferdes i samfunnet og
delta i prioriterte sammenhenger om verdighet, a fa vare et selvstendig individ som med selvfal-
gelighet kunne ferdes blant mennesker og pa steder han selv gnsket. Ved lgfte blikket ut av
hjemmetjenestens sfere inkluderte han politikere og byrakrater i gruppen av aktgrer som skulle
samarbeide for & bistd han og andre i deres innsats for selvstendighet. Han etterlyste politikeres
sprang fra de fagre taler til at de i praksis var med til & legge samfunnet til rette for ham og for
alle.

Sverre fortalte med stor frustrasjon om sin venting pa a fa avklart sin situasjon med forsik-
ringsselskapet. Han var rasende pa livet, pa smertene, pa den posisjonen han hadde fatt i forhold
til Tove, til Tiril, til venner og folk generelt. Han hadde satset friskt, modig og seiersikkert etter
ulykken, og fallet var blitt stort. Han hadde ikke funnet noen tilfredsstillende roller i livet. Han
ventet, men han visste ikke egentlig hva han kunne vente. Hans starste fiende var smertene, og
han var ved a gi opp kampen mot dem.

Arnes stagrste kamp foregikk imidlertid pa hjemmefronten. Jeg ble opptatt av a belyse at i
Arnes tilfelle kom en kontinuerlig kamp om & ikke vaere mot tjenesteyterne, men for seg selv, til
uttrykk. Uavhengighet, selvstendighet og personlig autonomi, som er sentrale verdier i vestlige
kulturer, var ogsa sveert viktige verdier for Arne, sa vel som for de andre. Ved & ha slike verdier
som normer ble ogsa den avhengigheten Arne hadde av tjenesteyterne, et paradoks. Arne var mye
mer enn kroppslig avhengig av andre, sa hva uavhengighet og selvstendighet i hans tilfelle inne-
bar, var et eksistensielt spgrsmal for han. Murphy (1990:199) skrev at

en slik avhengighet gir sosiale relasjoner en slagside som er altomfattende, eksistensiell,
og pa mange mater forkrapler mer enn selve den kroppslige skaden. Det er mer en sinns-
tilstand enn en kroppslig forfatning, en tilstand som omslutter alle andre sosiale band og
videre underminerer den hjelpetrengendes identitet.

%7 Forskrift for rehabilitering, § 2, 2001
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For Arne ville samspillet med tjenesteytere og venner/familie veere apning til eller lukning for
opplevelse av uavhengighet og selvstendighet. Mangel pa selvstendighet og ensidige avhengig-
hetsforhold bringer uballanse i status mellom mennesker. | Norge sosialiseres barn inn i en kultur
med & gi og & motta, og etter hvert bli mer og mer selvstendig. Ensidig avhengighetsforhold uten
denne type vekselvirkning anses umodent, og voksne som har det — selv om det er uforskyldt,
undergar en devaluering av status. Dette, pastar Murphy (1990), er en av grunnene til at alvorlig
funksjonshemmede og eldre folk ofte blir behandlet som barn. A veere en giver s& vel som motta-
ker, er et kjennemerke pa var modenhet, en grunnpilar for a bli regnet som voksen. Som Arne sa
(kap.2.5.2) ’Sa blir det slik det skal veere™.

Nar Murphy (1990) karakteriserte problemer med avhengighet versus uavhengighet, til-
feldigheter versus selvbestemmelse, betegnet han det som et universelt aspekt ved alle sosiale
relasjoner. Evnen til a klare seg selv, til & maksimere selvstendighet, er essensielle ingredienser i
en grunnleggende kraft til & leve. Mennesker vil heller skape det sosiale livet rundt seg, enn a bli
dets pant eller offer. Dette involverer bruk av makt, uansett hvor harfint eller mildt den utgves.
Slike ressurser, denne type makt, har den sterkt hjelpetrengende ikke. I stedet ma de sgke sosial
kontroll ved hjelp av moralsk tvang, ved a sgrge for en rendyrking av respekt, kanskje helst be-
undring. Men for & bli beundret ma man veere stoisk og full av selvtillit, er Murphys pastand. Det
er en vanskelig rolle & opprettholde, og selv om Arne etter Helgas utsagn ofte opptradte beund-
ringsverdig, var det en rolle som ofte “sprakk”. Det er narliggende & anta at omstendighetene var
altfor vanskelig til at han klarte & gjennomfare en slik rolle overfor de tjenesteyterne som hele
degnet frekventerte hans hjem.

Helga hadde gitt mange eksempler pa at Arne hadde omsorgs for andre. Selv hadde han
fortalt hvordan hans forhold til vennene skulle ballanseres ved at nar de bisto han, sa skulle han
kunne stille leilighet og bil til radighet. Han hadde hatt forstaelse av at hans gkonomi ville veere
sapass stabil at han skulle kunne vare en ressurs for vennene sine. Jeg tenkte pa en del av mine
erfaringer med ulike "haplgse tilfeller”, mennesker som hadde gjennomfart urealistiske” pro-
sjekter som av fagfolk var dgmt til & mislykkes. Kanskje var Arnes prosjekter urealistiske, men
det behgvde ikke bety at de var umulige. | Mosers (2003) avhandling skrev hun om hvordan det i
teknologiens utrolige verden finnes konglomerater av muligheter. Kanskje ville Arnes sykdom
sette grenser, men uansett ville eventuelle forsgk betinge at det var noen i nettverket rundt Arne

som innehadde kunnskap om slike muligheter. La oss fortsatt veere hos Arne en stund...
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7.4.1. Fantasi, realitet eller symptomer? Malrettet eller syk?
Arne hadde gjentatte ganger fortalt at hans mange ideer og ”kvikke” hode kunne erstatte behovet

for utdanning. Hans kreativitet var blitt utfordret siden sist vi mgttes, og han hadde hatt flere for-
retningsideer. Han ville starte butikk, naerbutikk med internett-kafe, og hans foreldre stgttet han i
sgknadsprosessen. Han hadde laget et prospekt hvor han hadde vurdert kjgp av et lite forretnings-
bygg med bomuligheter i andre etasje. Asylsgkere og ansatte i en vernet bedrift skulle kunne ar-
beide der mot et mindre honorar i tillegg til trygden.

>Jobben er i boks, den. Jeg hadde et mgte med kommunen i vinter. Det var vel far januar
tror jeg. Eller pa den tiden. De var veldig positive i forhold til ideene mine, starte butikk
og sant. Sa de sa jeg at jeg skulle komme tilbake til dem med en litt mer spesifisert pro-
sjektbeskrivelse. Og det gjorde jeg na. For en to maneder siden. Sa fikk jeg et raskt posi-
tivt svar og sa skal jeg ha et mgte na pa onsdag™.

Helga kunne se at det var godt for Arne & arbeide med ”jobb-prosjektet” sitt. Samtidig var hans
iver og engasjement en kroppslig belastning som skapte bekymring hos helsepersonalet.

’Det er ikke bare, bare, for han satt veldig mye og knotet med det der, og ble veldig skjev.
Men na er den ene siden svakere enn den andre. Han var veldig PC-preget en stund. Med
det samme han fikk det der kunne han sitte i timevis. Og veldig mye input far han jo fra
det der, og alt er jo ikke like bra. Han chattet mye med folk, og brukte mye tid til nettet, og
da hadde han ikke tid til noe annet. Da har han ikke tid til trening eller det a dra ut i frisk
luft” (Helga).

Tjenesteyterne og Arne hadde hver sine prosjekter i ulike sfaerer, og de kommuniserte darlig med
hverandre.

I en introduksjon av Donna Harraways forskning skrev Ingunn Moser (1998) en artikkel,
”Kyborgens rehabilitering”. Her presenterte hun en fortelling om Alf. Alf hadde mistet taleevnen
etter et slag, og i tillegg hadde han ervervet lammelser som ga han bevegelsesvansker. Hvis vi
sammenligner Arnes situasjon med Alfs, ser vi at mens Arnes tjenesteytere bekymret seg over
hvilke helsemessige ulemper Arnes iver og engasjement foran datamaskinen kunne bringe, be-
skrev Moser datamaskinen og internett som Alfs mulighet til & bebo verden, til & finne innhold i
hverdagen. Merleau-Ponty hevdet at levd rom og levd tid oppstar gjennom kroppens interaksjon
og kommunikasjon med verden. Alf hadde ikke sprak, og hans bevegelsesfrihet var begrenset,
men gjennom datamaskinen kunne han komprimere avstander og skape nerhet til mennesker og
steder han ellers ville vaere avskaret fra. Alf var pa datamaskinen sin og nettet hele dagen”

(s.5.:69), sa han, og uten den visste han ikke hvordan han ville ha klart dagene. Alf beskrev den
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som sin vere eller ikke vere, hans livlinje til andre mennesker og til meningsfylte aktiviteter.
Moser beskrev det slik (s.s.):

Gjennom maskinen konstruerer og rekonstruerer han identiteter, hukommelse og historie.

For Alf har maskinen blitt en med- og motspiller. En venn og alliert. Men den er ogsa blitt

en intim del av ham. En del av ham. De kan ikke reduseres til hverandre, det er ikke iden-

titet mellom dem. De er delvis sammensatte, delvis forbundne, Alf og maskinen.
Som Merleau-Ponty skrev at den blindes stokk kunne fungere som en del av hans kropp, har vi
tidligere sett at rullestolen kan fungere som en utvidelse av kroppen til en bevegelseshemmet. Pa
samme mate beskrev Moser datamaskinen som en del av Alf. Merleau-Ponty hevdet at kroppen
plasserer oss i meningsfulle situasjoner i verden, og som subjekt er den egne kroppen ikke i
rommet og tiden som objekter, men den bebor rommet og tiden. Men for mennesker med store
bistandsbehov slik som Arne, var samspillet med tjenesteyterne avgjgrende for hvordan, pa hvil-
ken mate, han kunne bebo verden. A bebo verden betyr at verdens &pne rom er tilgjengelig for
o0ss. For Alf hadde datamaskinens internettforbindelse gitt han et opplevd rom, hvor han kunne
veere engasjert i noe i relasjon med andre. Arnes tjenesteytere hadde ikke forstaelse for, eller
kunnskap om og innsikt i de muligheter som var i teknologiens verden. De var engstelige for
hvilke negative konsekvenser Arnes eventuelle forbindelser med utenomverden kunne ha, hvem
han kunne mgte pa nettet. De kunne ikke kontrollere hvem han ville knytte relasjon til, og ville
beskytte han mot & bli utnyttet av hensynslgse mennesker. Helsemessig ville de ogsa beskytte han
mot belastningslidelser en utstrakt datamaskinbruk kunne gi han. Arne fikk derfor heller ikke
leere om de muligheter Alf hadde funnet ved a gjere verden tilgjengelig gjennom nettet.

Arne var entusiastisk, tjenesteyterne var skeptiske, og kanskje var ingen av dem realis-
tiske” i forhold til hva som var mulig for en mann i Arnes situasjon? Tankene mine spant i ring.
Det var ingen tvil om at hans psykiske lidelse var en side ved han som ikke kunne overses. Sam-
tidig virket det som om partene ikke bare var i ulike rom i ”Kommunikasjonens hus”, men som
om de var i forskjellige "hus”! Det virket som om personalet i sin iver etter & fremme sosial og
kroppslig endring hos han, ikke sa, og kanskje heller ikke ville se, at de trakket pa han (Johnsen,
2002). Kunne Helga og de andre tjenesteyterne klare & mgte Arne som en aktgr, en person med
kapasitet for a utgve handlekraft (Moser, 2003)? Var det mulig for Helga a se han gjennom V-1
(fig.3) og invitere Arne inn i Rom-2 (fig.2) og fa en dialog med han? Hun var overbevist om at
han kunne ha klart & gjennomfgre sine planer "’hvis han ikke hadde hatt den psykiske biten™. 1

falge Helga var Arne alene i ’den psykiske biten”. Far ulykken var Arne blitt fulgt opp av leger



Skadet for livet - myndig i eget hus? 248

og psykiatere, og hadde hatt flere kortere opphold pa psykiatriske sykehus. Etter ulykken hadde
han

"falt mellom to stoler. Og fastlegen ... det er liksom som om det ikke er sa naye, for na sit-
te han i rullestol, sa na er det ikke sa problematisk. Men det er jo na problemene virkelig
er, nar han er avhengig av hjelpepersonell” (Helga).

Samtalene med Arne og Helga hadde igjen satt sgkelyset pa problematikken rundt konsekvensene
ved desentraliseringen av spesialiserte helsetjenester. Etter to ar sammen med Arne fglte tjeneste-
ytere pa Hansgy seg enda ikke kompetent til & bistd personer med sa sammensatte behov som
hans pa en tilfredsstillende mate.

Vi har ikke leert & tenke pa ... til og med alderen hans er jo noe helt nytt for oss!! Bare
det & skulle forholde seg til en ung mann pa 22 ar hvor vi er vant med eldre folk! Alts3,
sant? Forlgpet og malene blir pa en helt annen mate. Du ma tenke — mye blir likt, men
tenk & skulle sette seg inn i en ung persons tanker og falelser. Ikke sant? Seksualitet, mat
og kost og ernring blir enda viktigere fordi han har enda flere ar a leve. Sant, du setter
ikke de samme malene pa en pa 22 og en pa 90 ar! Mens pa Arne — | hvert fall syntes jeg
det var veldig vanskelig, jeg tok veldig lang tid pa a finne min rolle som helsepersonell i
forhold til Arne fordi jeg ma tenke pa en helt annen mate. Og jeg ser stor forskjell — Nar
du sier det, sa ser jeg jo at vi ser han pa en helt annen mate nd, og vi har sikkert satt Arne
som person mer i fokus, egentlig, uten at vi kanskje er klar over det selv. Mange vil kan-
skje si at ’Nei, det har vi da ikke”, men jeg tror det ligger mye i det at holdningene til han
og hans situasjon har forandret seg mye i personalgruppa’ (Helga).

Arne hadde hatt mange planer i aret som var gatt, og noen av dem hadde skapt uro bade pa Syke-
huset og pa hjemstedet. Blant annet hadde han sett et TV-program om stamcelleforskning som
hadde styrket hans hap om helbredelse. For & “’styrke moralen™ (Arne) og gi sine medpasienter

hap, hadde han satt i gang en kampanje pa Sykehuset siste gang han var pa kontrollopphold.

’Sa har jeg tenkt & organisere en sann her innsparing til & operere seg i Russland. De
begynte a operere folk i Russland sann at de begynte & ga. Med sanne stamceller. De tok
bare stamcelleblod fra samme person og spragyta inn i nakken, kort fortalt: sa fikk de fg-
lelser i fingre og sant” (Arne).

Helga var overgitt! Hun uttrykte frustrasjon og avmakt:

’Han laget opprer pa avdelinga pa Sykehuset nar han var der. Han skulle han ha med
seg alle pa hans gruppe til Russland i forhold til stamcelleforskningen der. Det var ikke
populert! Og under rapporten fikk jeg tilbakemelding om at han har en del vrangforestil-
linger. En del urealistiske tanker. Jeg matte si til primarsykepleieren her hjemme: *Han
har hatt det der og! Det er ikke bare her!”

Jeg tenkte pa min egen situasjon. Da det ble kjent at jeg hadde fatt en alvorlig nevrologisk syk-

dom, fikk jeg telefoner og e-mail fra flere av mine venner — spesielt innenfor forskningsmiljger.
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De oppfordret meg til & undersgke hvor langt de var kommet med forskning og utvikling av be-
handlingsmetoder med stamceller. Flere hadde lest om pagaende forskning, spesielt ved et forsk-
ningssenter i Moskva. De var medfglende pa mine vegne og gnsket & gi meg hap. Min eventuelle
sgking etter muligheter til & slippe unna et liv bundet til en kropp uten bevegelsesfrihet, ville i
deres gyne vert legitimt og forstaelig. Men Arnes hap ble knyttet opp til en diagnose.

’Han er heppen pa sanne micro-chip-greier...” (Helga).

Gullestad (2000) skriver at nar folk ikke er villige til a gi bekreftelse pa at en person er
«skikkelig og ordentlig», nar han lever pa en mate som er uakseptabelt for dem, stigmatiserer de
vedkommende. Arne opplevde pleiernes kamp mot hans livsfarsel som krenkelser. | sin avhand-
ling "Det skapende mellomrommet mellom pasient og lege” skriver Eli Berg (2004) om sam-
menhengen mellom sykdomsutvikling og krenkelser. Hun skriver at krenkelsen har en relasjonell
dimensjon, og spar seg om ikke mye av det medisinen kaller sykdom kan ha sin bakgrunn i net-
topp dette a bli krenket pa den ene eller andre maten. | lys av Bergs pastander kunne kampen for
Arne mot hans livsfarsel oppfattes som krenkelser som fremmet utviklingen av hans psykiatriske
sykdom.

Helga var overbevist om at Arnes urealistiske tanker og irrasjonelle handlinger hadde ut-
spring i hans psykiatriske sykdom, og at den stadig ble verre. 1 sin avmektighet utbrgt hun hissig:

”Dette med psykiatri, diagnoser, samtykkekompetanse ... Hva han har lov til og ikke har
lov til, Hva vi har lov til og ikke har lov til — Hvor mye vi kan styre, hva vi ikke kan sty-
re... Hva vi kan si og ikke si... Hva vi skal kunne bestemme - Alt dette er kjempevanskelig.
Han har enda ikke fatt det pa plass, og han har vert her i to ar! Det har blitt bare verre
og verre! Og nar vi heller ikke faler at legene ... at et stort problem er samarbeidet med
legene ...”

Uten & samarbeide med pleierne hadde legene seponert medisinen to ganger i lgpet av aret.

Vi ser at det er en drastisk forverring fra i mars i fjor nar de reduserte dosen til det hal-
ve, og sa reduserte han pinadg na igjen! Fordi Arne ville det! Det er jo der det I&”". Hun
fortsatte: ’N& gar jeg bare rundt og venter pa at det skal bli verre!”” (Helga).

Legen hadde argumentert med at det var mulig a sette dosen opp igjen, noe Helga protesterte hef-
tig mot:

’Du blir aldri & klare a fa Arne opp pa den dosen igjen frivillig. Aldri. Da ma du tvangs-
medisinere han! Og det kan man ikke gjare far han er blitt psykotisk og kommer inn under
Psykisk helsevern. Skal det ga sa langt? Alt med rus og dop og kroppslig forfall har eks-
plodert etter den farste dosereduksjonen. Da var det noe som skjedde. Da gikk det ikke an
a hanke han inn igjen. Da tok det overhand”.
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| lgpet av de to arene Arne og jeg hadde fulgtes ad, hadde han gjentatte ganger fortalt at hans
gnsker for livet var frihet. Frihet til & reise og frihet til & ruse seg. Arne gnsket a ruse seg, for i
rusen kunne han oppleve en spesiell form for frihet. Og nd mer enn noen gang trengte han frihet
fra den innestengte tilvaerelsen han levde. Kunne det veere at hans rusing ikke var et tegn pa at
han ble sykere, men friskere? Kunne det veere at rusproblemet ble stgrre fordi han som friskere
klarte 4 foreta egne valg? Det betydde at han som mindre medisinert ble friskere og dermed
vanskeligere a kontrollere, fordi hans valg i utgangspunktet ville veere et liv som i falge Helga
ville fgre han *’i hundene”.

Deres starste problem, fortalte Helga, var at de ikke fikk et klart svar pa om Arne hadde
samtykkekompetanse. Tjenesteyternes mal var ikke a fa han umyndiggjort, men det var den enes-
te maten de sa at de kunne fa kontroll over situasjonen, og hjelpe han slik de ville.

"Det blir ikke rett & si at vi kan styre, men vi kan sette inn flere tiltak, pa et vis” (Helga).
Ivar Lie sier noe om fenomenet (1996:74):

Problemene kan bli bade starre og annerledes, men tilsynelatende ogsa lettere, nar funk-

sjonshemmede stiller med myndighetsbegrensninger. (...) “fagkulturen” finner det altfor

lett naturlig & ta myndighet uten & ha rettmessig basis for det.
Helga fortsatte:

Vi kan ikke nekte han & dope seg og ruse seg, men jeg tenker mer pa kost og sanne ting.

Det fysiske forfallet der, for at han skal fungere bedre som rullestolpasient™ (Helga).
Helga fortalte om personalets kamp for a fa lov til & hjelpe han.

’Han har ikke de forutsetninger for & klare det vi trodde han skulle, og det synes vi er

vanskelig a se, at han forfaller”.

Men Arne ville ikke vaere en ’velfungerende rullestolbruker’. Han ville veere seg selv, fri og full
av eventyrlyst, og han ville at de skulle tale & se at han gjorde valg som var i strid med deres
normer! Han ville at de skulle se at han var selvstendig og myndig og selv kunne foreta sine egne
valg. Lavli Schibbye (1988) postulerer selvbevarelse som et veerenstrekk i videste forstand. Dette
kommer teoretisk til syne i begrep som selvaktelse, selvfglelse, mindreverdighetsfalelse osv. Sa
kampen fortsatte. Og Helga fortalte om tjenesteytere som ble utbrent og sykemeldt, den ene etter
den andre.

Det kan veere nzrliggende a tenke "hgna-eller-egget”-problematikk i denne sammenheng.

Var Arne irrasjonell og vanskelig mot personalet fordi han var psykisk syk, eller ble han syk fordi
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han stadig falte seg krenket av dem? 1 tilfelle det siste: Ville Arne bli friskere dersom han og
hjelperne kunne fa hjelp i samspillet mellom dem? Kunne en logisk fglge av at et menneske med
store og kompliserte bistandsbehov blir tilbakefart til hjemstedet til et desentralisert rehabilite-
ringstilbud, veere at det fulgte med opplaeringsmidler som kunne sette fagfolk i stand til & mate
vedkommende? Til & kunne gi han den bistand han trengte? Pa kort sikt ville dette kunne fare til
gkonomiske belastninger. Men kanskje kommer en av demokratiets svakheter fram her, med
kortsiktige gkonomiske planer? Kanskje er de valg politikere og byrakrater tar sa styrt av galluper
og mulige valgresultat at det ikke er rom for lokale enkeltordninger? Men min tanke er at Norge
samfunnsgkonomisk ikke kan vare tjent med situasjoner hvor bade tjenestemottakere og tjenes-
teytere sykner hen i avmaktens harde grep. Dette kan bare veare hypotetiske spagrsmal i denne
avhandlingen. Men det kan veere fristende & tenke seg Arne og tjenesteyterne i et spesielt prosjekt
hvor begge partene fra dag én kunne fa hjelp og veiledning i samspillet, slik at utviklingsmulig-
heter og ikke avmakt fikk rade grunn.

| arene som var gatt hadde mye forandret seg i personalgruppa, fortalte Helga, men pro-
sessen hadde vert smertefull, og begivenhetene mange. Pa en mate kunne det som na hadde
hendt pa Hansgy kalles en "revolusjon”. Ikke akkurat den kulturrevolusjonen helseministeren
hadde forutsett med utgangspunkt i gkt kunnskap og kompetanse, men den vokste ut av gjensidig
avmakt, av kamp, overtramp, forsvar og fortvilelse. Det var en hard kamp, sarene var dype — men
det hadde fart til at maktforholdet var blitt forskjevet, og at hjelperne matte tenke gjennom sine
handlinger pa en annen mate. De matte lytte til Arnes behov, selv om det stred mot deres faglige
og personlige verdier. Det farte til et skifte som ga Arne en opplevelse av a veere aktgr, om ikke
tydelig avgrenset og atskilt fra dem, sa i alle fall mer. Men la meg ikke foregripe begivenhetenes

gang. La meg fortelle om "Hendelsen” som skapte dramatikk pa mange plan i Hansgy kommune:

7.5. "Hendelsen”
Det var morgen i Hansgy. Vakthavende sykepleier, Hillevi, laste seg inn i Arnes leilighet. Hun

brastanset. Det hadde veert fest i leiligheten, "nach-spiel” etter at nattevakten hadde vert der.
Arne 13 i senga, avskaret fra a fjerne restene fra festen.
’Det er veldig vanskelig for meg a forsvare meg hvis noen er ute etter a ta meg. Jeg kan
ikke reagere, jeg kan ikke gjemme ting. Hvis det kommer noen i leiligheten, hit” (Arne).
@lflaskene sto spredt utover bordet, men det var ikke det verste. Hasj! Sykepleier Hillevi rygget.

Midt pa bordet 13 en sundskaret cola-flaske med to rette piper i siden. Hasjpiper. Dette var mer
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enn Hillevi kunne takle alene. Hun kontakten sin leder i hjemmetjenesten, som igjen koplet inn
sin overordnede. De ble enige om at dette matte de handtere korrekt. De kontaktet politiet. Men la
0ss hgre begge parters beskrivelse av hendelsen:

Arne:

’De var her i var. Da hadde de funnet noe hasj her, og sa tilkalte de politiet. Sann uten
videre! Og det er helt i strid med lovverket. Det fortalte jeg dem fer de gjorde det. At de
matte tenke seg om, grundig, hva de gjorde. Og sa kom politiet hit og tok urinprave og jeg
fikk bot pa to tusen kroner. (...) I tillegg fikk jeg en sann prikk pa rullebladet, anmerkning.
Og sa ble legen innkalt, og nar legen min fikk vite det ble saken sendt til fylkeslegen.(...)
Da sa de at de hadde gatt over streken. Sa hvis jeg vil, sa kan jeg fa de som gjorde det til
a miste jobben sin. Men det gnsker jeg ikke. Det er veldig kjedelig at det skal bli konflikt
fordi den ene parten ikke forstar at man er blitt for stolt eller noe sant™.

Helga:

’Samarbeidet har vart veldig vanskelig etter en episode med hasj, da. Det vi sikkert har
trodd, og arbeidsgiver har trodd, at oppdager vi noe sant, sa er det bare a ringe politiet
med en gang. Og det ble gjort en helg. Det ble det fryktelig mye styr av. Og sa viser det
seg at vi har brutt alt av taushetsplikt. Og han fikk jo bot, og den krevde han at vi skulle
betale. Bade avdelingssykepleier og enhetsleder har beklaget og sagt at de skal betale.
Men vi ble innkalt til mgte med fylkeslegen. Og de sier at sa lenge vi ikke vet om han har
samtykkekompetanse eller ikke, s& ma vi ta utgangspunkt i at han har det. Og at han er
tilregnelig. Dermed skal vi bare overse ting han gjar i sin egen leilighet, som hasjbruk,
for eksempel. Og det har vi sett flere ganger siden den gang. Men vi har bare oversett det
og ikke gjort noe med det.
Hendelsen sendte sjokkbglger gjennom hele helse- og sosialetaten i Hansgy. Den forstaelsen de
var innvevd i, deres moralske handling var blitt underkjent av myndighetene! Deres samstemte
rettferdighet var blitt patalt! Men la oss heve oss over hverdagens opplevelsessfere og vurdere
hendelsen i lys av ”Lov om helsepersonell, Kapittel 5. Taushetsplikt og opplysningsrett”:
Hovedregel om taushetsplikt i Helsepersonellovens § 21 sier blant annet at helsepersonell
skal hindre at andre far kjennskap til tjenestemottakeres personlige forhold som tjenesteyterne far
vite om i egenskap av a vere helsepersonell. Sykepleier Hillevi fant hasjen i Arnes leilighet fordi
hun var helsepersonell, hun var Arnes tjenesteyter i hjemmetjenesten. Lov om helsepersonell er
streng nar det gjelder taushetsplikt. Begrensninger i taushetsplikten kan kun forkomme for a for-
hindre at noe alvorlig kan skje, ikke nar et lovbrudd av denne art har skjedd. At Hillevi i ettertid,
da hun kom om morgenen, fikk vite om nattens utskeielser, ga ikke apning for begrensninger i

taushetsplikten. Hvis en tjenesteyter ser at noe farlig kan skje, for eksempel at noen setter seg inn
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for & kjere bil i ruset tilstand, da er det vedkommendes plikt & melde det til politiet, men hvis hun
sier noe i ettertid, blir det lovbrudd.

Hillevi har lov til & radfere seg med overordnede i saker hun er usikker i, men lovens § 26
sier at slike opplysninger skal sa langt det er mulig, gis uten individuelle kjennetegn. Dette ville
selvsagt ikke vaert mulig i lille Hansgy kommune med én aktuell tjenestemottaker, men det sier
noe om strengheten i kravene om at tjenestemottakere har rett til et privatliv. | samme paragraf
star det ogsa at taushetsbelagte opplysninger kun kan “gis til samarbeidende personell nar dette
er ngdvendig for & kunne gi forsvarlig helsehjelp”, og kun hvis tjenestemottakeren ikke motsetter
seg det. Arne hadde heftig motsatt seg at saken om hasjen skulle bli kjent, sa siden Helga hadde
hatt frihelg da episoden skjedde, var loven i streng forstand overtradt ogsa ved at hun var infor-
mert om episoden.

Hendelsen farte til endringer for Arne. Det som skjedde kan kanskje ikke kalles en kultur-
revolusjon i helse- og sosialtjenesten, heller en rystelse. Men Arne fikk en annen slags aktersta-
tus. Hjelperne matte motvillig nserme seg Arne mer pa hans premisser. Ikke fordi de som Eilert
Sundt® lot seg opplyse av “den allmue” de var satt til & bistd (Edvardsen, 1997), men fordi de
fikk alvorlige problem med norske tilsynsmyndigheter fordi de i sin omsorgsfulle iver hadde brutt
taushetsplikten. | sin iver etter & bistd han hadde de invadert hans liv, presset pa for & fa han til &
leve slik de mente han matte for & oppfylle sine potensialer. Store deler av Arnes energi gikk der-
for med til & skape grenser mellom seg og tjenesteyterne. Med tanke pa stigmatisering var spars-
malet etter min forstaelse ikke om de hadde rett eller tok feil, men hvorvidt Arne opplevde seg
som akseptert og respektert som en normal akter — tydelig atskilt og avgrenset fra dem slik at han
kunne senke forsvaret. Sa lenge Arnes mal var a leve som far, feste og ruse seg, og tjenesteyterne
sprang etter han pa fest for a kateterisere han, matte han holde forsvaret oppe og kjempe mot
overmakten. All den tid tjenesteyterne ikke lette etter mater & gjgre det mulig for han & veere mer
selvstendig, ble et sammenbrudd opprettholdt i hans kroppslige orden, og hans funksjonshem-
ming ble forsterker av hans avhengighet til dem. Bundet opp i et avhengighetsforhold blir den

funksjonshemmede kroppen antatt & vaere ikke-avgrenset og ikke-atskilt (Moser, 2006).

% | fglge Edvardsen (1997) regnes Eilert Sundt som den farste norske samfunnsforsker. P4 midten av 1800-tallet
reiste han rundt i Norge pa feltforskning. Han startet med en kulturhierarkisk forstéelse, og reiste rundt og dokumen-
terte de miserable tilstander rundt om blant rikets allmue. Etter hvert lzerte han & forholde seg kulturanalytisk til lan-
dets kulturelle variasjon, og begynte & forsté de lokale kulturer pa deres egne premisser. Ved & se pé rehabiliteringens
utviklingshistorie, kan en se spor av den samme utviklingen i offentlige medisinske dokumenter.



Skadet for livet - myndig i eget hus? 254

Gjennom "hendelsen” ble tjenesteyterne ngdt til a tenke annerledes. De ble ngdt til & sette
Arne i stand til & bli mindre avhengig av deres kontinuerlige narvear. Det var en slik situasjon
Ingunn Moser (2006:152) omtalte nar hun skrev at:

| beste fall kan man hape pa a bli satt i stand til & handle og bli mer uavhengig (av andre

mennesker) gjennom et nettverk av for eksempel tekniske hjelpemidler og andre materiel-

le tilrettelegginger.
Oppfylling av blara ved gldrikking var fortsatt et livstruende problem for Arne. Men ved a gi han
et midlertidig “permanent” kateter” nér han var pé fest, ble Arne uavhengig av deres bistand
noen timer. Det ga han en rett til & leve avgrenset med sine venner og atskilt fra dem, som en
normal akter — om enn bare for en kort stund! Men tjenesteyterne hadde hatt store faglige og etis-
ke dilemmaer, og prosessen hadde veert vanskelig ogsa for dem. La oss lytte til Helga beskrivelse

av deres situasjon:

7.5.1. Omsorg "i beste mening”.

’Fagetisk har dette veert et veldig stort dilemma. For vi vet at rus kan gjgre han syk. Det
kan veere nok til at det utlgser en psykose” (Helga).

Angsten for en psykose var hele tiden til stede i personalgruppa. Arne hadde ikke veert psykotisk
etter han kom til Hansgy, men - de var hele tiden engstelig for at psykosen ville komme.

’Og han har ruset seg mye bade pa alkohol og hasj, og vi vet jo ikke hvor mye hasj han
royker. Det vet vi jo ikke. Men vi vet at psyken hans ikke taler det. Og vi har sett hvor
problematisk det kan bli for hans tilstand. Og dermed kan det bli litt vanskelig — for forut
for denne kommersen har vi liksom veert — Noen av oss har vert veldig bastant at ”Du ma
la oss fa lov & hjelpe deg og ...””, veldig mange har grudd seg til & ga natt fordi de ikke
visste om han skulle drikk eller ikke eller ... At han inntok alkohol og sa fikk vi ikke kom-
me inn og foreta kateterisering. Og sa visste vi at fikk vi ikke gjort det, sa kunne han fa
hjerneblgdning og do og ... Det har vert veldig slitsomt for personalet, og det har sikkert
ogsa gitt seg uttrykk overfor Arne, og jeg tror han har fglt seg pa kollisjonskurs med
mange, alt etter hvor ivrig vi har veert, tror jeg”.

Hvis vi ser pa samspillet mellom Helga og Arne i lys av Lagstrup (1991), kan vi si at utfordring-
en for Helga og kollegene var at ut fra deres helsefagutdanning og pleieerfaring, visste de bedre
enn Arne selv hva som var helsemessig best for han. | Lagstrups perspektiv ville det overhodet
ikke veere mulig for en tjenesteyter a yte bistand til en tjenestemottaker, hvis det ikke forholdt seg

slik. Men sa kom dilemmaet: Hvis det bare gjaldt a stille opp til den annens forventning og etter-

% Et permanent kateter farer urinen i en slange fra urinlederen til en plastpose som kan skjules i rullestolen ved
kroppen.
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komme hans gnske, ville Helga som tjenesteyter i falge Lagstrup, bare veere et ansvarslgst red-
skap. Sa i trad med Lagstrups uttalelse tok Helga og hennes kolleger ansvar som helsepersonell
ved a prave a fa Arne til & felge deres anvisning for best mulig helse. Eller for igjen & sitere Kier-
kegaard: ’For i Sandhed at kunde hjalpe en Anden, ma jeg forstd mer end Han”. Men det er en
ballanse, sier Lagstrup, ikke bare & utsette seg for risikoen av mulig upopularitet, men a finne en
mate & veere lydher i kampen nar konfliktene hoper seg opp. For grunnlaget ma, i falge Kierke-
gaard, vaere at tjenesteyteren “’fgrst og fremmest forsta det HAN forstar. Naar jeg ikke ger det, sa
hjeelper min Mereviden ham slet ikke”. Dette er hva Laggstrup (1991) omtaler som “ekte om-
sorg”. Ingen grad av velmenthet kan legitimere en holdning hvor tjenestemottakeren ikke far
veere herre i eget hus. Lagstrup gar sa langt at han hevder at det kan skje overgrep i ideologiens
navn og at det er mulig & bruke normer som giljotin ved a okkupere den andre.

Hvis vi gar tilbake til "kommunikasjonens hus”, vil kunsten vare & befinne seg i Rom-2
(fig.2) hvor alle parter gis akterstatus. | fglge det ovenstaende kan ekte omsorg kun gis der det er
dialog. Tjenesteyternes handlinger kan kun rettferdiggjegres dersom aktarene ser hverandre gjen-
nom V-1/Vr-1 (fig.3/fig.4), vinduene der tjenesteyterne og tjenestemottakerne ser pa hverandre
med respekt, og gir hverandre positive tilskrivninger. Hvis vi gar tilbake til "Hendelsen”, er den i
falge Bakhtin over, nar den er forbi, fortalte Per Lorentzen pa et doktorgradsseminar i Tromsg
28.02.06. Den innsatsen som er gjort, er gjort. Alt annet skaper en fiktiv verden. Vi kan gjare det
bedre neste gang, men det er bortkastet & gremmes over det som har skjedd. Vi kan veere i en
malrettethet med & tenke at denne situasjonen er til for & perfeksjonere neste situasjon. Viktig

pedagogikk i omsorg er at denne handlingen bare er et skritt mot neste, mer perfekte handling.

7.5.2. Tjenesteytere parevolusjonens utpost
Som sagt skapte "Hendelsen” en dramatikk som tvang tjenesteyterne til a tenke annerledes. Etter

at fylkeslegen var involvert i prosessen pa Hansgy, fikk de regelmessig veiledning av psykolog,
og de sa uttalelser fra Sykehusets rehabiliteringsavdeling i et annet lys.

Vi skulle ikke forvente oss mer framgang, egentlig. Vi hadde liksom forventninger om at
— Vi satt oss en del urealistiske mal, ingen tvil om det. Dermed ble det voldsomme kolli-
sjoner med Arne de dagene han ikke ville. Sann: Du skal trene da og da i sa og sa mange
timer, du skal i stabenk, du skal ut, du skal mobiliseres, du skal trene opp de funksjonene
du kan trene opp sa du skal kunne veere mest mulig sjeglstendig... Vi har stilt for hgye krav
til han, og dermed har vi mast, pushet pa. Og da har han blitt frustrert, og sa har han fglt
seg trakket pa”. Stemmen ble fast. ”’Sa viser det seg jo det, at det er utopi, egentlig. Sa vi
fikk en aha-opplevelse - for mange, har jeg hart. For Arne var rett og slett for darlig ...
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Og da fikk i alle fall jeg skuldrene ned, og fikk en helt annen ... S& han pa en helt annen
mate, og forholdt meg pa et helt annet sett. Helt automatisk. Jeg gar ikke og mukker og
maser sa mye. Og dermed ble det mindre konflikter ogsa. Altsa — jeg tenker at: OK. Sann
er det bare. Men jeg kan ikke ta ansvaret for det. S& lenge de sier at han har samtykke-
kompetanse, sa far han bare ta ansvaret for sitt eget liv ...”” Hun sukket: ’Men han kunne
jo ikke gjere det nar han var frisk, og vi mener at han slette ikke kan det na!”” (Helga).

For Helga og hennes kolleger betydde det a skulle akseptere Arnes samtykkekompetanse at

... om han vil rgyke hasj eller drikke seg full, sa skal han fa gjgre det uten at vi skal si
nei. Klart, det far jo stor betydning for oss. Men fagetisk er det veldig vanskelig. Og fra
mitt stasted som helsepersonell og under helsepersonell-lovene synes jeg det er kjempe-
vanskelig. Men det er klart det er ... Jeg har jenket meg, jeg ogsa, selv om du fgler at du
ikke kan fa gjort jobben din fordi han ikke lar deg fa det. Vi far ikke sette i gang de tilta-
kene vi ser er ngdvendig for helsa hans fordi at han ikke vil. Og vi mener at han ikke ser
sitt eget beste - i forhold til helsa. (...) Himmel, hvor vi har slitt, og vi har nesten skreket,
og vi har nesten vaert i kjelleren mange av 0ss™.

En av de definisjonene pa funksjonshemmende forhold som presenteres i “Fra bruker til bor-
ger™®@er:

Funksjonshemmende forhold er gap eller misforhold mellom individets forutsetninger og

de krav miljget eller samfunnet stiller til funksjon pa omrader som er av vesentlig betyd-

ning for a etablere eller opprettholde selvstendighet og en sosial tilvaerelse
Hvis vi vender blikket mot tjenesteyterne og ser pa dem gjennom dette perspektivet, kan vi sparre
om aktgrene kan fgle seg hemmet i forhold til en faglig funksjon? Er det mulig & bruke begrepet
"faglig funksjonshemmet” nar det er et misforhold mellom omgivelsens krav og de individuelle
"forutsetninger” aktgren har hatt mulighet til a tilegne seg”? Kan gapet mellom den enkeltes mu-
lighetsbetingelser og samfunnets krav fare til at en tjenesteyter blir, eller i hvert fall opplever seg
som faglig funksjonshemmet? Malet for mennesker med funksjonsnedsettelser er a oppna norma-
litet, & bli anerkjent som kompetente, normale subjekter (Moser, 2003). Det er & fa demonstrere
handlekraft og selvstendighet. Helga hadde gjennomgaende gitt uttrykk for faglig engasjement og
handlekraft, men etter to ars arbeid var det enda mulig & sparre: Hva slags forutsetninger var Hel-
ga og hennes kolleger blitt gitt nar de fikk oppdraget om a legge til rette for Arnes rehabilitering,
om "4 bista brukeren i hans innsats™?

Selv om Helga og hennes kolleger hadde opplevd perioder i fortvilelse og avmakt, var

ikke alt svart.

100 NOU 2001:22: 137, Fra bruker til borger. Nedbrytning av funksjonshemmende barrierer.
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”Jeg ser jo positivt pa at vi har jo leert utrolig mye om — Altsa, det er jo som vi sa, at
kommer det en annen sann pasient til kommunen, sa vet vi ALT om det. Og de trenger ikke
ga i samme fellene og gjere de samme feilene som vi har gjort. Vi har pravet og feilet og
prevet og feilet om og om igjen, og fram og tilbake mellom oss og Arne, mens na fungerer
det rimelig greit. Altsa — og det er fordi kravene er justert. Litt mer akseptabelt, eller litt
mer oppnaelig™ (Helga).

Helga innsa at de hadde fokusert mer pa helse, og mindre pa det livet Arne ville ha. | Bakhtins
and gjentok hun:

’Altsa, jeg ser jo det som positivt det som har skjedd, for Herregud hvor vi har laert!”
(Men et sparsmal er om bade Arne og personalet hadde mattet betale en urimelig hay pris for den
leerdommen?) | tillegg til "Hendelsen” hadde de ervervet leerdom gjennom aktivt & oppsgke men-
nesker som kunne bidra til at bade tjenesteyterne og Arne skulle fa gkt innsikt og forstaelse. De
hadde tidlig tatt kontakt med Tormod som ogsa hadde brukket nakken. Han hadde veert en viktig
ressurs for dem i det tidlige stadiet for & lzere om noen av de kroppslige konsekvenser en nakke-
skade kunne gi. Han hadde veert motivater og idékilde bade til Arne og hans tjenesteytere.

Etter "Hendelsen” hadde det framkommet andre behov hos tjenesteyterne. De erkjente at
de matte betrakte Arne som rusavhengig, og henvendte seg til Arnes personlige assistent, Trond
som hadde veert rusmisbruker i sin ungdom. Helga brukte hans erfaringer for hva de var verdt:

’Han har en del som jeg ikke har tenkt pa — Han tolker Arne pa en helt annen mate. Vi
har lzrt veldig mye om Arne... maten han tenker pa som jeg ikke har hatt forutsetning til
a tenke tidligere. Sa jeg ser Arne i mange situasjoner pa en annen mate enn fgr, pa grunn
av det. Det gikk i forhold til sjglrespekten til Arne. Med verdigheten, altsa, at han er mann
og ... Altsd, vi hadde flotte diskusjoner en stund, og ... Jeg fikk store aha-oplevelser. Jeg
lerte & se Arne i et annet lys, jeg sa bedre hva han tenkte. Jeg har trodd at han har tenkt
pa en annen mate. Eller kanskje det mer gikk pa at — hvorfor Arne sa og gjorde som han
gjorde i gitte situasjoner”.

La oss en siste gang komme tilbake til Lagstrups uttalelse (1991) om at ”’I ethvert mgte med et
annet menneske legger man en del av sitt liv i hans hand”. Han sier videre at man veves inn i en
relasjon med den andre. I denne relasjonen handler det om & se og bli sett pa en mate som sier at
personen spiller en rolle for en annen. Levli Schibbye (1996) mener det samme i det hun hevder
at det i relasjoner ma veere en gjensidig anerkjennelse som innebarer likeverd. "Partene henven-
der seg til hverandre som subjekt til subjekt™.

Anders Lindseth (1997) fremholdt opplevelsen av a bli akseptert og anerkjent som subjek-

ter som en spesielt grunnleggende dimensjon i var forstaelse av verden. Psykiater og Heidegger-
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eleven Boss, hevdet at utfordringen for helsearbeidere er & ga forbi det laste og “se” personens
frihnetsmuligheter (Engelsrud, 1998). Arne hadde store og sammensatte problemer, og etter to ar
virket det som om Helga og hennes kolleger fortsatt var pa let etter hvordan de kunne fa Arne til
a forsta sitt beste — slik de forsto hans beste. Etter hendelsen hadde de "kapitulert”, og tilsynela-
tende gitt opp & “fa han pa rett spor”. Kanskje ville en fenomenologisk sykdomsforstaelse ha
hjulpet tjenesteyterne i deres tilnerming til Arne. En fenomenologisk forstaelse er en sarlig mate
a veere sammen med en person pa, hevder Max van Manen (1990). Det handler ikke om & identi-
fisere seg med tjenestemottakeren, men om a vaere sammen om det den andre opplever i sin ver-
den. Et slikt samveer vil pavirke tjenestemottakeren, gripe handlende inn i hans verden. En feno-
menologisk sykdomsforstaelse er derfor en handlende forstaelse, en mate & se som lar sykdom-
mer framsta som det de er, i deres konkrete menneskelige helhet. Den leverer ikke en ferdig teori
eller teknikk som behandlere kan betjene seg av (Engelsrud, 1998). Pa den maten kunne det kan-
skje ha veert mulig & se Arne bak — eller foran den psykiske lidelsen de tolket hans handlinger
gjennom. | kapittel 1.3 s vi at hvis tjenesteyterne vil erkjenne hva mennesket Arne er i et feno-
menologisk perspektiv, ma de begynne med helheten for derigjennom & forsta hva “delene” kan
vaere. Delene har nemlig ingen egeneksistens, men er bare deler sa lenge de holdes sammen av
helheten. I lys av en slik forstaelse er sykdommen bare én del av Arne, diagnosen er ikke vesent-
lig i seg selv, men den personen Arne som er syk, som er blitt definert inn i den aktuelle diagno-
sen — er sa mye, mye mer enn det.

Som forsker har det ikke vert mitt mal a pavirke eller endre rehabilitantenes liv. Mitt
formal har vert a lytte og a leere av deres erfaringer om hvordan de hadde opplevd a leve etter a
ha veert i livsinngripende ulykker. Et av de siste spgrsmal jeg stilte lad som falger:

’Disse samtalene vi har hatt har betydd mye for meg og mitt studium. Kan du si noe om

hvordan du har opplevd dem?”

Jeg velger a la rehabilitantene selv fa komme til ordet for jeg lar relevansen av deres fortellinger
bli fortolket i lys av Norges forskrifter og veiledere om rehabilitering.
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7.6. Samtalens verdi, dialog og partenes handlekraft

Jenny:

’Disse samtalene har veert med pa a realisere og gjere meg klar over den situasjonen jeg
er i, og egentlig har det vart en del av rehabiliteringen — at en har fatt prgvd a fa satt ord
pa ting. Som en kanskije kvier seg litt for & tenke over og — at en bare lar det skure og ga.
For na nar man far noen konkrete spgrsmal — sa blir du pent ngdt til a tenke litt gjennom
og sette litt krav, og du ma se ting litt fra forskjellige sider... Sa disse samtalene synes jeg
pa en mate har hjulpet meg a klargjgre en del ting, fordi jeg har mattet finne ord pa for-
skjellige falelser. Forskjellige situasjoner og ... sa er de jo — Jeg har ikke noe i mot & for-
telle om mine opplevelser fordi jeg tror at andre kan laere av det. De kan plukke opp ting
og se hvordan det faktisk gar an a takle en situasjon som du blir kastet inn i. Jeg foler jo
at jeg har taklet dette utrolig godt — mye bedre enn jeg kunne ha forestille meg. Tidligere
er jeg blitt stilt spersmalet: ”” hvordan tror du at du har reagert hvis du hadde kommet i
en sann situasjon?”” - og na har jeg opplevd at jeg faktisk er ganske sterk, og jeg er blitt
mye mer bevisst pa det i lgpet av de samtalene vi har hatt. Ikke noe negativt eller noen
ting. (...)

Det viktigste jeg har sett med de samtalene, er at det er en fordel & fa ut til - fa, ja
— alt fra hjelpeapparat til andre folk som er i en sann situasjon at de blir bevisste pa ulike
ting. At jeg forhapentligvis kan hjelpe dem til & se ting fra et annet synspunkt — et annet
perspektiv enn det de sjgl ser ut fra. Ja”.

Sverres respons pa spgrsmalet mitt var et engasjert utbrudd om at dersom han ikke hadde hatt

’noen som hadde litt peiling pa dette, som man kunne snakke med, det som man gar rundt
og tenker pa, sa tror jeg faktisk at en hadde blitt mye, mye verre!” Det var viktig for Sver-
re a fa formidlet de bittesma tingene. Det er jo ikke alt en orker & fortelle en lege. Lege-
ne er jo stort sett sann ferdigutdanna — kan alt og forteller hvordan du har det og hva du
skal gjere.... ”Na skal du hgre og...”.

A snakke med leger, fortsatte Sverre, ville bety at alle svarene ville vere klare, mens det & snakke

med

et menneske som vil lzere mer og utvide sin leerdom og fa litt lengre horisont, det blir noe
helt annet, det. Jeg faler det sann at hvis jeg kan gi noe av meg som andre kan ha bruk for
sa har jeg en litt sann, fale litt velveere over det at kanskje noen har bruk for det. For jeg
er ikke den eneste som har skadet meg — jeg er ikke den eneste som har vondt, sa kan jo
det veere helt utrolig for noen andre”.

Sverre strevde a fa folk til & forsta at mennesker i hans situasjon ikke kan legge planer som andre,

ikke klarer a leve opp til andre folks forventninger, ngdvendigvis ikke klarer a holde avtaler. Det-

te gnsket han & formidle, slik at han og andre kunne fa forstaelse for at de matte tas hensyn til.

Arne hadde lang erfaring med psykoterapeuter, og mente at samtalene vare ikke var ulike

hans erfaringer i psykoterapi:
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’Dette er som hos en psykoterapeut, men na er det pa et annet tema sa det er litt artigere
a sitte og prate”.

Na matte han sentrere oppmerksomheten om vanlige hverdagsting, og ikke om problemer. Og sa
hadde studiens formal betydning for Arne.

’Hvis jeg kan bidra med at andre kan lere noe, og at jeg kan hjelpe deg framover, sa er
det bra™.

Vidar lente seg tankefull tilbake da han fikk sparsmalet:

’Det har vaert, hva skal en si da? Moro pa mange mater. Litt nytt har det pd mange mater
vart. For det farste har jeg aldri vaert i en sann situasjon far, og sann i etterkant kan en si
at det har vert en god form for - om vi ikke skal kalle det terapi, sa har det i hvert fall
vart en del av rehabiliteringsprosessen. Hele tida har jeg fatt satt meg litt ned og tenkt litt
gjennom ting. Ja, har fatt litt perspektiv pa en annen mate i forhold til det du har spurt
om. Det er sikkert ikke sann en ville sittet og tenkt og dvelt over og diskutert helt frivillig
med helt andre for & si det sann da, uten at det ligger noe engasjement bak. Det har nok
vert en bra greie sann sett. Ja jeg faler det. Du satt jo og pratet med psykologer og sant i
starten, det var jo hele tiden et tilbud, og da var det jo greit, den hjelpa der sann sett. Jeg
folte kanskje at det var litt rart, for psykologer - det var litt annet forhold til psykologer.
De er litt forbeholdt de som har problemer, de som trenger a snakke liksom. | forhold til
dette, i og med at det var naturlig, sa har en fatt - det har veert naturlig & prate med deg.
Apent om alle forhold som har skjedd og jeg faler sann i etterkant at det, har gjort ting
bedre, for & si det sann. Fatt et avslappet forhold til det, blir ikke noe anstrengt nar du
snakker om skaden eller ulykke eller sann i forhold til andre. Jeg vil si hele greia har vart
en sann terapi”.

Bard sa omtrent det samme:

’Kjempeviktig. Absolutt. For a komme seg, legge ting bak seg, ting som er vanskelig. Det
man sliter med i forhold til ulykken. Alt, livet er jo snudd pa hodet. Ting kan endre seg til
det bedre. Folk kan fa det lettere, folk som kommer etter meg. Det har vert veldig greit,
veldig godt for meg. Veldig viktig for meg, hjulpet meg a komme videre, & legge ting bak
meg. Det man har slitt med — de her filmsnuttene som har gatt og... litt sdnn her sinthet
pa systemet og — ja det tror jeg. Har fatt luftet det med en ngytral person. Det er ogsa en
ting som jeg syns er veldig viktig i forhold til dette prosjektet. Det er det at dette kan gjare
at det blir bedringer i systemet. Jeg ser bare pa hjemmetjenesten og hjelpemiddelsentra-
len, pa folk som skal serve brukere med ulike funksjonshemminger. De ma ta seg sjal i
nakken og tenke annerledes. Snu en del forestillinger i hodet™.

— eller som Normann et. al. (2003:17) skrev, tenkte jeg, ”a snu plata”.
Lavli (1997:166) snakker om at en dialog kan fremme erfaringsprosesser. ”’Dialogen er

fylt med dagligdagse kunnskaper, hensikter og hap™, og kan ha et pedagogisk innhold som kunn-

skapsutviklende handling. Becker (1999) skrev om folks prosesser ved & skape en ny tilvarelse,
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at deres anstrengelser med a skape noe nytt flettes sammen med fortellinger om fortiden. Frank
(1991:4) fortalte at for & finne sine egne fortellinger, var det viktig & ha en samtalepartner, en
person han kunne snakke med. Han fortalte at for han var det ikke mulig & bare gjenoppta det
livet han hadde levd. A fortelle var en mate & binde natiden til fortiden, og derigjennom & skape
en framtid. ”Gjennom & tenke, snakke, skrive om sykdommen, kan vi begynne som individ og
samfunn & akseptere sykdom”. Altfor mange blir fratatt mulighet til samtale, fortsatte han. De
fleste snakker om sykdom ut fra hva legen eller annet medisinsk personale sier, og ikke hva de
selv mener. Syke mennesker har mye a si ut fra dem selv, men Frank hevdet at han sjelden hadde
hert at de snakket om hdp og frykt, om hvordan det er a leve i smerter, om hva de kan forsta
gjennom smerter, og om mulighetene for a dg.

Hvis vi tenker oss tilbake til ’Kommunikasjonens hus” og reflekterer over rehabilitante-
nes erfaringer med vare samtaler i lys av modellen, ser vi at de i stor grad hadde opplevd interak-
sjonen mellom meg som forsker og dem, som i Rom-1 (fig.2), hvor relasjonen har vaert symmet-
risk og kommunikasjonen dialogisk. I den grad vi kan si at vi hadde befunnet oss i Rom-2 (fig.2),
matte det veere at jeg som forsker befant meg nederst i et eventuelt hierarki, jeg var avhengig av
deres bistand. Maktaspektet i asymmetrien hadde veert falbart da Arnes i var tredje samtale hadde

gitt uttrykk for at han kanskje kunne trekke seg fra a delta i studien.

7.6.1. Mulighet til handlekraft — for mottakere og utgvere av rehabilite-
ringstjenester

Tankene mine vandret fra den ene rehabilitanten til den andre, fra den ene forskningsfer-
den til den andre. Den farste jeg hadde snakket med var Bard. Bortsett fra fortvilelsen over ikke a
ha blitt kjent med datra, var savnet etter en samtalepartner det som opptok han mest etter ulyk-
ken. Den siste jeg snakket med var Vidar. Hans opplevelse var at det a fa snakke om de hverdags-
lige tingene gjentatte ganger med maneders og ars mellomrom hadde apnet opp livet” for han
p& mange mater. A fortelle om alt han mestret, alt han fikk til, om saker og fenomener som ga
hverdagen innhold, hadde leart han & se at han fortsatt var et helt menneske. Sverre mente at uten
a ha noen a snakke med ’noen som hadde litt peiling pa dette”, sa ville alt ha blitt mye vanskeli-
gere. Men samtlige hadde gitt uttrykk for at det hadde veert viktig for dem & fa bidra med noe som
kunne gagne andre.

Deltakerne i studien, tjenesteytere og tjenestemottakere, sa pa seg selv som handlekraftige
aktgrer. Moser (2006:153) skriver at folk ngdvendigvis ikke er
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aktarer, eller for den del funksjonsdyktige, de settes i stand til & handle og fungere i og av

de praksisene og relasjonene de deltar i. De blir aktarer fordi handlekraft er distribuert og

tildelt dem. Handlekraft er alltid formidlet, relasjonell.

Tjenesteyterne er gitt handlekraft gjennom sine posisjoner. Rehabilitantene har til en viss grad
mattet kreve a fa akterstatus. Arne har statt pa kravene, sloss mest av alle, og han har fatt det
minst av alle. Rehabilitering er en prosess hvor den enkelte skal fa bistand til & finne sin egen
plass i livet. Jeg har tidligere vist til hvordan offentlige dokumenter har understreket viktigheten
av at folk far velge hva slags liv de vil leve. Som alle andre vil ogsa rehabilitantene ha begrens-
ninger, dog i starre grad enn bevegelsesfrie. Men de skal, i falge forskriftene, fa bistand til a delta
sosialt og i samfunnet™, og etter min forstaelse betyr det at de skal fa bistand til & velge hva
slags normer de vil skal prege livet, hva slags sosial gruppe de gnsker & identifisere seg med, nar
de ma bygge livet opp igjen. Denne studien har pekt pa noen sider av vanskelighetene med a gjg-
re retorikk om til praksis. Den har satt lys pa hvordan dette gjelder bade tjenestemottakere og
tjenesteytere. Gjennom a falge seks unge mennesker i to ar av deres rehabiliteringsprosess, har
jeg fatt innsyn i noen sider av hvordan det kan oppleves a leve i et slik forlgp. Rehabilitantene
avsluttet vare samtaler med & understreke at a fa snakke med noen om livet, har veert en svart
viktig del av prosessen.

Jeg vil avslutte min reise med a stikke innom det jeg kaller "myndighetenes hus”. Der vil
jeg legge fram noe av det jeg har funnet pa mine forskningsferder sasmmen med Vidar, Jenny,
Arne, Jens og Bard, sett i lys av mine tidligere antakelser, og noen av de rettigheter Norge gir
sine borgere gjennom forskrifter og veiledere.
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8. Avsluttende analyser og drgftinger

8.1. 1 myndighetenes hus — Rehabilitering, individuell plan og koordi-
nator
| mai 2006 leverte SKURs nasjonale utviklingsnettverk en rapport, "Delrapport 1” om ”Individu-

ell Plan — Personlig Koordinator” (Fredriksson, 2006:5). Her star det at

individuelle planer er ment a bidra til at personer med langvarige og sammensatte behov
for tjenester far et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbud.(...) Indivi-
duell plan blir av mange betraktet som en ny mate a arbeide pa — mot brukerens mal og pa
brukerens premisser.

Veilederen sier at individuell plan

"apner for at tjenesteapparatet kan sette tjenestemottakeren i sentrum, og som en ny ar-
beidsmetode ved at den utfordrer tjenesteytere, etater, institusjoner og kommuner til a or-
ganisere, samarbeide og samvirke pa nye mater (...) | forskrift om habilitering og rehabi-
litering 888 og 13 palegges bade kommuner og de regionale helseforetak a etablere koor-
dinerende enhet for rehabiliteringsvirksomheten. Denne enheten skal veere synlig og til-
gjengelig for alle bade tjenestemottakere og fagfolk. Mange kommuner har god erfaring
med a gjare dette” (Individuell plan, 2005:22).

RehabNor, en kunnskapsbedrift innen bl.a. rehabilitering, (Lorentsen og Berge, 2006:47) presi-

sert i en rapport'®*

at en ngkkelfaktor til suksess med individuell plan som arbeidsmetode var at
den var forankret i kommunens gverste ledelse. En slik forankring manglet i samtlige kommuner,
og en kan sparre om det var derfor partene som skulle samarbeide med rehabilitantene ikke hadde
tilgang til den ngdvendige kompetansen for a implementere forskriftenes krav. For Arnes ved-
kommende som var under psykisk helsevern stilte Forskrift for individuell plan (85) krav om at
det skulle utarbeides individuell plan, uavhengig av behov for langvarige og koordinerte tjenes-
ter. ”Kommunens helse- og sosialtjeneste har plikt til & sgrge for at individuell plan blir utarbei-
det for tjenestemottakere som oppfyller rettighetskravene™, star det i rapporten.
Rehab-Nor avsluttet sin rapport med a blant annet si falgende:

Vi anbefaler at sentrale myndigheter sammen med kommunenes organisasjoner, bruker-
organisasjoner og fagmiljg utarbeider en handlingsplan for a kvalifisere kommune-Norge
og relevante institusjoner og aktarer til & utnytte og anvende individuelle planer mer sys-
tematisk og malrettet som en mate a arbeide pa (Lorentsen & Berge, 2006:48).

191 |_orentzen, @. og Berge, A.R. Individuelle planer — Brukeres erfaringer og opplevelser. En undersgkelse av bru-
keres egne erfaringer og synspunkter.
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RehabNors funn om manglende kunnskap i tjeneste-Norge om rehabilitering generelt, og indivi-
duell plan med én tjenesteyter spesielt, var i samsvar med mine funn i mitt "lille” materiale.
Mine erfaringer blant kolleger i rehabiliteringsfeltet i 1.- og 2.-linjenivaet og som leder fra
SKUR-kursene om individuell plan og brukermedvirkning, var at fagfolk ofte var usikre og var
reservert fra a skriftliggjere en individuell plan. Pa bakgrunn av undersgkelser i 40 kommuner i
Norge hvor de hadde igangsatt arbeid med individuell plan, skrev Thommesen, Normann og
Sandvin (2003) falgende:

... mye viktigere for mange er den indre og ytre prosessen og at det knyttet til ordningen

fins en ressurs av kjgtt og blod. Denne personen heter i lovverket “ansvarlig tjenesteyter”,

men de fleste bruker betegnelsen personlig koordinator.
Som forsker hadde jeg ikke innflytelse pa "den ytre prosessen” rehabilitantene hadde veert gjen-
nom. Jeg kunne ikke yte praktisk bistand, eller opplyse om tilbud og rettigheter i kommunene.
Mitt perspektiv har veert & fa data fra deres liv og fortellinger ved a veere sammen med dem i uli-
ke kontekster og a lytte til deres fortellinger. Av deres uttalelser forsto jeg at jeg hadde deltatt i
deres "indre prosess”, og at dette hadde veert viktig for dem. Rehabilitantene hadde lagt vekt pa
fire ting.

1. Det ene var at de gjennom fa snakke om hverdagsting hadde fatt et utvidet perspektiv pa
den situasjonen de var i.

2. Det andre var at jeg var en ”’ngytral person’, en som sto utenfor og ikke stilte krav.

3. Det tredje var at kontakten hadde vart over tid, i to ar. Samtalene hadde foregatt i ulike si-
tuasjoner, for eksempel i hjemmene deres, pa kafé, pa arbeidsplassen og pa fysikalske in-
stitutter og i to tilfeller pa rehabiliteringsinstitusjon. Det hadde vert et halvt ar og et ar
mellom dem. Det gjorde at de fikk se tilbake og justere sine tidligere opplevelser, se dem i
et litt annet lys, samt at de fikk bekreftelse pa at prosessen hadde gatt framover.

4. Det fjerde hadde veert at de fikk bidra med noe som kunne komme andre i liknende situa-

sjoner, fagfolk og meg som stipendiat, til gode.

At de la vekt pa dette reiser flere spgrsmal. Er det for eksempel viktig & tenke over at det de sier
her kan vere vesentlige fenomener allment sett i rehabiliteringsarbeidet? Det a vektlegge “’res-

surs av kjgtt og blod”” (Thommesen et al, 2003), er etter det jeg har fatt fram svart vesentlig. Da
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tenker jeg spesielt pd en ansvarlig tjenesteyter, en personlig koordinator'®, som skal bista rehabi-
litanten pa en seerskilt mate. Et annet spgrsmal er om det er mulig a gi bistand pa en mate som gir
tjenestemottakere opplevelsen av at det er deres mal, deres innsats som er viktig og styrende for
prosessen, og i sa fall hvordan en slik bistand kan gis?

Funnene i studien viste at rehabilitantene hadde mett tjenesteytere med fagkunnskap og
engasjement, men kompetanse om rehabilitering som prosess mot et liv for ”vanlige mennesker”,
skortet det pa. Samarbeid aktarene i mellom var stort sett fravaerende. Rehabilitantene hadde mat-
tet bruke uhensiktsmessig mye tid og krefter for a finne fram i kommunens komplekse organisa-
sjon. I tillegg var ikke rehabilitantene informert om hva slags tjenester de kunne etterspgrre. Men
mest av alt framhevet informantene betydningen av & ha en person de kunne ha dialog med, kun-
ne samarbeide tett med. Som nevnt understreket Birger (Thommesen et. al, 2003) at koordinator,
personen Kamilla, hadde veert viktigere enn selve planen hans. | lys av dette er det mulig a slutte
at i tillegg til & veere den som hadde kontroll over de ytre prosessene, hadde Kamillas rolle som
samtalepartner veert viktig for Birger i rehabiliteringsprosessen. Rehabilitantene hadde vist styrke
og engasjement nar de viste til de samtalene vi hadde hatt. Dette samsvarer med merknaden i
veileder for individuell plan (2005:18) som sier at:

Forskning og erfaring har vist at individuell planlegging ikke bare handler om tjenester.

(...) Erfaring viser at det viktigste for tjenestemottakerne er a bli lyttet til, mgtt med re-

spekt, tillit og oppmuntring, og ikke minst & fa hjelp til & se muligheter.

I mitt materiale kom dialogen fram som et sveert sentralt behov hos rehabilitantene. Behovene
handlet om langt mer enn praktisk, medisinsk og teknisk bistand. Samtalekompetanse er en kyn-
dighet som ikke eksplisitt nevnes i merknadene. Det tas for gitt at tjenesteytere har ngdvendig
samtalekompetanse. | et fenomenologisk perspektiv handler samvearen om a veere ”stemt mot den
andre”, og om tilstedeveerelse over tid. Forskningssamtalene foregikk som kvalitative intervjuer
hvor deres opplevelse fikk forrang i vare dialoger. Lavli (1997:166) skrev at dialoger som var fylt
med ’dagligdagse kunnskaper, hensikter og hap” kunne ha et pedagogisk innhold som kunn-
skapsutviklende handling. Dette hadde deltakere i studien fremhevet som viktig for dem.

Et spgrsmal er om forskriftenes intensjoner ville hatt en annen mening for fagfolkene hvis

de hadde hatt innsikt i andre perspektiv pa helse enn den medisinske? Nar Arne, for eksempel,

192 Helse- og sosialdirektoratets jurister godkjenner ikke begrepet “personlig koordinator” siden det ikke er nevnt
spesifikt i forskriftene. Det er imidlertid brukt i kommentarer til forskriftene i Veileder for individuell plan, s. 18.
Siden det er en allmenn betegnelse i samfunnet, har jeg valgt & benytte begrepet.
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kom til Hansgy hadde Helga og hennes kolleger falt seg kastet ut pa dypt vann. Samfunnet hadde
gitt dem en oppgave, men de opplevde at det samme samfunnet ikke hadde gitt dem de mulig-
hetsbetingelser de trengte for & kunne bista Arne. | RehabNors rapport (Lorentsen & Berge, 2006)
ble myndighetene anbefalt & utarbeide en handlingsplan for a kvalifisere kommune-Norge og
relevante institusjoner og aktarer til & utnytte og anvende individuelle planer som en mate 4 ar-
beide pa. Pa det tidspunkt hadde SKUR arbeidet i flere ar med a gjennomfare kurs for alle ansatte
i helse- og sosialetaten, Rikstrygdeverket, Aetat og andre samarbeidspartnere i rehabiliteringsfel-
tet i Norge. Problemet var som tidligere nevnt, at fordi kursene skulle drives til selvkost, ble de
for dyre for kommunene. De prioriterte derfor ikke & sende sine folk pa kurs. | fylker med spredt
bosetning kunne en kommunal seksjons totale kursbudsjett bli brukt til én persons kursavgift ink-
ludert reise og opphold. Et spgrsmal som naturlig reiser seg er om en handlingsplan hvor oppla-
ring av ansatte i trad med SKURs og RehabNors anbefalinger kan vare et nasjonalt prosjekt? Et
foretakende hvor kostnadsbegrensninger for den enkelte kommune kan vere en mate a gi kom-
munene i Norge like forutsetninger for & gi sine ansatte, at et kurs skal koste det samme enten

deltakerne bor i Oslo eller i Nordreisa?

8.2. Aktiv — aktgr — sentrert og selvstendig
Nar vi na er kommet til slutten av fremstillingen av den reisen jeg har fatt veere med pa

sammen med deltakerne, sa er ikke prosessen slutt for dem. Selv om Vidar, Bard, Jens og Jenny
mente seg ferdig med rehabiliteringen, betyr ikke dette at tilretteleggingen for livet deres er “fer-
dig”, og antakelig heller aldri blir det. Ut fra de betingelser de na hadde, har for eksempel ingen
av dem kunnet ga direkte tilbake til tidligere arbeid. Imidlertid hadde de fleste fatt tilrettelagt
arbeid eller var i gang med utdanning. Jens som kunne vende tilbake til 50 % arbeid pa sin tidli-
gere arbeidsplass, folte seg ikke vel med kravene i de nye arbeidsoppgavene. Det at han falte seg
ubekvem i forhold til sine nye arbeidsoppgaver, medferte at han hadde tanker om at 100 % ufare-
trygd kanskje ville veere bedre for han.

For Vidar, Bard, Jens og Jenny hadde livslinjen hatt en rimelig jevn oppgaende profil,
selv om kurven hadde bade oppturer og nedturer. Jenny for eksempel, fikk en smertefull nedtur
da Teodor valgte & avbryte forholdet deres. Likevel var denne erfaringer mindre vanskelig enn
det hun hadde opplevd som et ”’brudd av livet og tiden” slik det var ved ulykken. Hun var blitt
selvstendig, sa hun, og klarte seg selv langt bedre na. Hun hadde det vondt, men var ikke hjelpe-

1s.
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Enhver rehabiliteringsprosess er, som jeg har fatt frem, unik og personlig og preget av
omgivelsenes innstilling og innflytelse pa den som er skadet. For & kunne fa frem et overblikk
eller en oversikt over den enkeltes rehabiliteringsprosess, kan denne ogsa visualiseres som profi-
ler i et skjema. Hensikten er & visualisere tendensen i den enkeltes prosess. For & lage en slik
oversikt har jeg valgt & trekke fram noen hendelser/erfaringer som jeg, ut fra empirien, har tolket
som vendepunkter i deltakernes prosesser de to arene jeg fulgte dem. Kanskje ville deltakerne ha

trukket fram andre situasjoner som mer skjellsettende, men dette er slik jeg har fortolket dem™®;

Ulykken 1. forskningsferd 2. forskningsferd 3. forskningsferd 4. forskningsferd
Jenn 2. P& tross av bruddet med
2.kjenner hudfalelse 1. Hjemkayst, nytt hus 4. Gode opplevelser med Teodor viser kurven en

oppadgaende profil

Bil = mobi

Teodor og venner i MC-
klubben

3.SkuffelseZ 1. Arbeidsplassen avviser henne.

)J.Istaﬁd—/ f.h.t. jobb, 3. Faler sin kvinnelighet truet 1. Krakk™Teodor forlater henne. Sorg,

bevegelsesutv. men ikke endelig vendepunkt.

1. forskningsferd
Den farste oppgangen for Jenny kom med fremskritt som farte til at hun ble mer og mer sjglhjul-

pen med stell av seg selv. Den ble ytterligere forsterket da hun begynte a fa tilbake hudfalelse og
bevegelser, selv om bevegelsene var spasmer hun ikke kunne kontrollere. Teodors tilstedeveerelse
var av uvurderlig verdi. At bevegelsesutviklingen stagnerte farte til den fgrste store skuffelsen.

2. forskningsferd
Hjemkomsten til nytt hus sammen med Teodor farte kurven oppover. Mgte med venner, og opp-

levelse av gode relasjoner i motorsykkelmiljget var betydningsfullt for Jenny. Sammen med Teo-
dor planla hun hvordan de skulle kunne skape kontinuitet i livet, i tid, relasjoner, mobilitet og
selvstendighet. At tilrettelegging av arbeidspassen dro ut i tid, farte kurven nedover.

3. forskningsferd
At arbeidsplassen ble lukket for henne, medfarte en falelse av skuffelse, sinne og avmakt og farte

til at kurven vendte nedover. Hun klarte imidlertid & vende ryggen til det hun opplevde som svik

fra arbeidsplassen, og planla ny utdannelse, noe som ga kurven en vending oppad. En falelse av

1% Den prikkete linjen presenterer en “grense-linje”. Hendingene under linja brakte fram smerte, sorg, nedstemthet.
Fenomener som er beskrevet som positive er skrevet med blatt, mens det granne far kurven til & peke nedover.
Den loddrette aksen representerer emosjonelle tilstander, mens den vannrette er en tidsakse.
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at hennes kvinnelighet var truet 1a tungt pa henne i perioder og ga henne en del nedturer, men
gode felles opplevelser med Teodor hjemme og i MC-klubben, ga henne hap og livsmot.

4. forskningsferd
Selv om det hadde ligget i luften en tid at et krakk kunne komme i forholdet med Teodor, slo det

likevel ned som en dramatisk vending nar krakket kom. Hun opplevde en ny og smertefull krise,
men erkjennelsen av a vare selvstendig og sjglhjulpen hjalp henne til & holde retning i prosessen
med a skape seg et nytt liv. Egen bil ga henne utvidet frihet og bidro til & styrke hennes opplevel-
se av selvstendighet. Kampen om a fa kontroll over spasmene ble hardere nar sorgen tynget, og
kurven flatet ut i perioder. Men pa tross av motgang viste utviklingskurven en oppadgaende pro-
fil.

Er selvstendig na. Klarer meg selv. Treningen gar veldig greit og jeg er veldig motivert” (Jenny).

| tilfelle Jenny, ser vi at hun, relativt uavhengig av tjenesteyternes bistand, aktivt har valgt grep
om sitt liv gjennom hele prosessen. Dette betyr ikke at tjenesteyternes bistand ikke har betydning
for hennes innsats, men hun har vurdert deres kompetanse opp mot sine behov. En konsekvens av
dette er at nar hun har gitt tjenesteyteren en negativ annentilskriving , dvs. ”sett” henne gjennom
analysemodellens Vr-3 (fig.4), har hun valgt en annen tjenesteyter som kan fylle hennes behov pa

en mer tilfredsstillende mate. Tjenesteyterne har derfor ikke avgjgrende betydning for Jennys

profil.
Ulykken 1. forskningsferd 2. forskningsferd 3. forskningsferd 4. forskningsferd
Vidar 1. Hjemkomst til hen-
2. Fortsetter planer W 1. Bedriften &taform. W
sammen med Tore €r nye rulirerom Beslutter & ta gkonomisk- - vd ulike fartsaktiviteter og
1. Fant motivasjorrTi egenomsorg og tilpasser administrativ utdanning- andre fritidsinteresser
aleve et i seg ny leilighet. T trygg maskulinitet. 3. Begynt utdanning
samtale’med ansatte 3. Gode relasj T Bil > mobil frihet
og Jkemenn — MMie.
2. Ikke mulig & etablere
spontane forhold til kvin-
ner som for

1. forskningsferd
Vidars skade var komplett, og han fortalte stille om sorgen og angsten for framtiden. Men

samver med gode venner, familie, personal og erfarne bevegelseshemmede pa Sykehuset, ga
han ny tro pa et meningsfylt liv — selv om han skulle forbli lam i underkroppen. Fortsettelse

av bedriftsplanlegging sammen med Tore var av stor betydning for Vidars tro pa framtiden.
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2. forskningsferd
Tores lojale vennskap, hans uavbrutte engasjement i firmaetableringen, og hans innsats for a

legge til rette for en leilighet til Vidar, var viktige broer pa Vidars vei tilbake til et selvstendig
liv. Gode relasjoner til familie og venner. Hans forhold til kvinner ville matte endres — litt.
Forhold matte planlegges, spontaniteten kunne ikke rade som far, men hans stadige erobring-
er av nye hverdagsrutiner utvidet hans grenser og holdt kurvens profil stigende.

3. forskningsferd
Vidar reflekterte over sorg og savn vedrgrende endringene i livet, men ogsa over hvordan

mye kunne endres ved & benytte de muligheter han hadde i livet. Tore var fortsatt en viktig
medspiller i utprgvelse av mulighetene bade m.h.t. fritid og arbeid, og var et viktig moment i
a holde kurvens profil oppadgaende. Vidar gjenerobret mange av de verdier han (midlertidig)
hadde tapt. Hans livslgp var ikke "avbrutt” (Becker, 1999). Det hadde fatt et annet forlgp, noe
var endret, sa han, men stort sett kunne han leve pa samme mate som for. Vidars selvfglelse
ble styrket ettersom den ene barrieren etter den andre ble overvunnet.

4. forskningsferd
Viktige faktorer for Vidars rehabiliteringsprofil i arene med var felles forskningsferd, var

at han hadde planer for livet og noen a dele dem med. Tore og han hadde formalisert bedrifts-
samarbeidet i et aksjeselskap cirka et ar etter ulykken, og na var han godt i gang med utdan-
ning i gkonomi og administrasjon. Han hadde aldri mistet kontakt med det nettverket han
verdsatte, og hadde kunnet opprettholde verdifulle relasjoner og aktiviteter. Selv. om kurven
ogsa for han hadde svingninger, var tendensen jevnt stigende.
’Ingenting er liksom begrenset. Du fgler liksom det at det fungerer og folk godtar det du
gjer og driver med. Vi har en sann gjensidig forstaelse for at dette her, det er akseptert”.
Vidar har gjennom hele prosessen gitt inntrykk av at han i samspillet med tjenesteyterne har fglt
seg innlemmet i analysemodellens Rom-2 (fig.2). Godt nok ga han uttrykk for irritasjon fordi han
ikke ble informert om rettigheter han hadde vedrgrende en spesiell tjenesteyter, en koordinator.
Mye ville kunne ha vert lettere dersom han hadde hatt en koordinator som kunne ha bistatt han
pa en serlig mate, men hans kommunikasjon med fagutgverne har veert god, og hans profil har

veert oppadgaende.
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Ulykken 1. forskningsferd

2. forskningsferd

3. forskningsferd

4. forskningsferd

Jens . .
- 1. Leerer a gjennom-

fare egenhygiene.
2. Kontaktet av sjefen
pa jobb. Planlegger

felles leilighetwed

o

lelser og bevegelse
tilbake

2. Begynner pa jobb.
3. Venner stiller opp
5. Far dusjstol. Klarer
seg selv hjemme

—yora flytter ikke inn

me —Tom og stor
leilighet langt fra sentrum.
Ensom.

4. Problem med ryggsmer-

1. Skiftet fysioterapeut. Rygg-
smertene redusert.

Nye oppgaver pé jobb.

3. Utnevnt til eeresmedlem i

4. Problem med samarbel
barnas mor hindrer samver med
ungene

1. Sjelhjulpen
Bil = mobil frihet

4. Stomioperasjon. Letter tarmtemming.

~ Problem m/ byggeplaner. @nsker a

en. Gjerne veere 100% ufgretrygdet.
3.Ensom.
Skjer ingenting i MC-medlemskapet.

flytte neermere likestilte venner i Storby-

ter

1. forskningsferd
Profilen vendte oppad pa Sykehuset da Jens larte egenstell og mobilitet. Kontakt med ledelse pa

jobb og forsikring om fortsatt gkonomisk trygghet og tilhgrighet pa arbeidsplassen, farte til en
ytterligere oppadgaende kurve. Usikkerhet i forholdet til Tora samt stagnasjon i hudfglelse- og
bevegelsesutviklingen, vendte kurven nedover.

2. forskningsferd
A komme hjem ga Jens en moderat tilfredsstillelse. Han hadde ikke fatt det hjem han hadde gns-

ket seg. Hjemkomsten til en tom leilighet var en pakjenning. Leiligheten var langt fra sentrum.
Jens falte seg isolert uten bil, men det var oppmuntrende & kunne starte pa jobb umiddelbart. Dar-
lige ergonomiske arbeidsstillinger forte til ryggsmerter.

3. forskningsferd
Skifte av behandlingsform hos ny fysioterapeut farte til smertelindring i ryggen. Nye arbeidsopp-

gaver pa jobben ga nye arbeidsstillinger og lettet belastningen. Aresmedlemskap i motorsykkel-
klubben pa hjemstedet var oppmuntrende og ga kurven en oppadgaende profil. Men tomheten
ved savnet av Tora ga kurven en sterkt nedadgaende tendens. Vanskelige samarbeidsforhold med
moren til hans tre barn var med pa a holde kurven pa et labert niva.

4. forskningsferd
Kjeerlighetssorg var enda hans starste kval og pavirket hans liv smertelig. Hans profil var laber,

men kurven hadde en svak oppadgaende retning. Bil ga Jens en etterlengtet mobil frihet. Opp-
stykking av tiden mellom arbeid og fysioterapi var svert utilfredsstillende, og han kunne godt
tenke seg a vaere 100 % ufgretrygdet. Han hadde tilvent seg situasjonen som bevegelseshemmet,
fortalte han, men uten & kunne dele vennenes interesser, var mgteplassene fa, og han lengtet til-
bake til Storbyen og miljget han var blitt kjent med pa Sykehuset.

’Til vanlig faler jeg meg fri i rullestol — det er klart at hvis en far lys til & dra i bat eller i
skogen sa er man jo ikke mye fri lenger”.
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Ogsa Jens grep aktivt inn da han vurderte en av tjenesteyterens bistand som utilfredsstillende, og
i analysemodellen plasserte vedkommende fagutgver i Vr-3 (fig. 4). At hans profil er gjennomga-
ende laber, er ikke grunnet samspillet med tjenesteyterne, men p.g.a. hans hjemme- og arbeidssi-

tuasjon.

Sverre | 1. Smerter viste til 1. Hjemme. Gar og star,
| tilbgkevendende men darlig kraftkontroll. | 1. Funnet bedre hus.

rener mye. 2. gode opphold pé rehab.inst.
jore bil, hap om & 5, Tove statter og stiller opp

. Jobber m.trening,
ar krefter i armene,

2. Déarlig muskelkontroll, | 3. Daglig tro_pa & komme 1. Mistet troen pa bedring.

uforutsigbarhet, plutseli- | tilbake tiNjebb. 2. Tror trening vil fore til total

smerter ge . 4. Méa planlegge allg aktivite- invaliditet

4. Trgtt av treni ter, spontanitet unsylig. 3. Smerten har invadert livet
smerter. forsvinner til Sverre. Styrer alt, til og

5. Hobbyer 1 med mulighet til & nyte mat.

W
7. faler seg overkjart og
kutter kontakt med

fysioterapeut

1. forskningsferd
Sverre fikk tidlig oppleve seierens glede da han fikk tilbake hudfglelse og begynnende muskelbe-

vegelser. Smerter ga han mange nedturer, men troen pa gjenvinning av muskelkontroll og mindre
smerter ga kurven stort sett en hgy profil.

2. forskningsferd
Vel hjemme viser kurven en oppadgaende profil. Han kan ga og std, men har forelgpig darlig

kraftkontroll. Plutselige krafttap og uforutsigbarhet vanskeliggjer bl.a. forholdet til datra og farer
kurven nedad. A oppleve & kunne kjare bil, gir igjen en positiv vending, og gir han mulighet til
mobilitet. Tratthet av trening og smerter samt seksuelle begrensninger gir kurven en nedadgaende
profil. Veksling mellom hap og smertebegrensninger gir livslinjen en stadig veksling oppad og
nedad.

3. forskningsferd
Pa tredje forskningsferd mater jeg Sverre i et hus som er mer hensiktsmessig. Han har hatt et godt

opphold pa rehabiliteringsinstitusjon. Smerter og uforutsigbarhet fra minutt til minutt gjer at tro-
en pa a kunne komme tilbake ”pa sporet” han var pa tidligere, svinner. Han faler seg ikke hgrt og
respektert av kommunal fysioterapeut, og bryter kontakten. Kurven gar stadig nedover.

4. forskningsferd
Sverre opplevde etter hvert at den smerten som i utgangspunktet var et tegn pa liv og frambrakte

jubel og seiersfalelse, hadde tatt kontrollen over livet hans, og farte til en profiltendens som var



Skadet for livet - myndig i eget hus? 272

sterkt nedadgaende. Smertene var lenker som hindret han i & erverve den selvstendige hverdagen
han hadde sett for seg. Til og med mulighet til & nyte mat var fratatt han. Sverre gjenvant ikke sin
frihet og tilhgrighet i det som hadde veert hans verden, i familien, pa jobb og blant venner. Han
folte seg "fanget” i kroppen sin, og opplevde smerte pa stadig flere plan. Den endrede kroppen
hadde fart til sa radikale endringer i hans livsbetingelser at kroppen ikke lenger ga han muligheter
i livet, men begrenset, overrasket, forvirret og var slitsom. Sverre beskrev kroppen som en ”mot-
stander”. Han fryktet bittert at rullestolen han i utgangspunktet skulle ha hatt pa "leasing” kom til
a veere en varig del av hans liv.
’Smerten styrer totalt alt jeg skal gjgre” (Sverre).

Sverres avvisning av kommunale tjenesteytere, var et resultat av at hans erfaringer tilsa at de stort
sett var a finne i analysemodellens Vr-3 (fig.4). Hans profil var styrt av smertenes dominans, og

han tilla ikke faguteverne mulighet til & pavirke hans profil.

Ulykken 1. forskningsferd 2. forskningsferd 3. forskningsferd 4. forskningsferd

Bard 1. Nytt hap og mot 1. Stortrives i jobben. ”

- etter & oppleve en 4. Bedre hjelpemidler. 1. Dremmejobb som re- spil Tds er.
forstaelse og statte Bedre mobilitet. Godt i i ppslig framgang.

samarb. m. fysioterapeut
6. Vurderte utdanning.

God hjelp Aii'

ystbetont trening i trening blant
bev.hemmede.

3. Gjenerobret betydningsfulle natur-
opplevelser

pa Sykehusets avd.

0.
2. Deler naturopplevelser
med nyvunnet kjeereste.

dfglelse i benet.
| Kan g& med ski
elasjoner
med redningsfolke-
ne

2. Ikke kontakt med

hos fysioterapeut. Gode
samtaler.

3. Strevsomme episoder hvor

datra. 3. Ingen jobb, ingen bevegelsesnedsettelsene
meningsfull hverdag hindret deltakelse i gnske-
5. Maskulinitet truet. de aktiviteter

1. forskningsferd
1. Etter smertefull og ensom fortvilelse pa akuttsykehuset steg kurven bratt da Bard fattet nytt

hap og mot pa avd. for fysikalsk medisin og rehabilitering pa Sykehuset. Skuffelsen ved at datra
ikke responderte pa kontakt, vendte kurvens retning, men da hudfglelse og bevegelse vendte til-
bake steg kurve oppad igjen. Gode relasjoner til redningsfolkene var av stor verdi for Bard.

2. forskningsferd
Darlig mottakelse i hjemkommunen farte til at kurvens profil vendte bratt nedad. Liten forstaelse

fra tjenesteytere farte til strevsomme dager, darlig treningsmotivasjon og opplevelse av ensom-
het. Fortsatt ingen kontakt med datra holdt kurven i nedadgaende retning. Funksjonell rullestol ga
Bard mulighet til mobilitet, og godt samarbeid med fysioterapeut, ga statte til a se egne ressurser.

Kurven fikk igjen en oppadgaende profil, men mgter med situasjoner hvor maskuliniteten ble
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truet, ga stadige sma nedturer. Engasjert bistand fra saksbehandler pa Aetat, hadde stor betydning
for Bard, Og ga kurven igjen en oppadgaende profil.

3.forskningsferd
Vart tredje mgte var preget av en positiv vending for Bard. Samarbeid mellom Aetat og arbeids-

plass hadde gitt han en jobb han hadde dremt om, med mulighet til fast ansettelse etter rehabilite-
ringstiden. | tillegg hadde han mgtt en kvinne som delte hans interesse for naturopplevelser. Epi-
soder hvor lammelsene i benmuskulaturen hindret hans deltakelse i gnskede aktiviteter var strev-
somme for han, men stort sett viste kurven en oppadgaende profil.

4. forskningsferd
Mens Sverre hadde startet optimistisk og erobret lite, kan det synes som om Bard hadde gjen-

erobret mye av det han i farste fase hadde fryktet for & miste. Mitt siste mgte med Bard viser at
han gjennom forskningsreisens tidsrom hovedsakelig har vist en oppadgaende profiltendens. Han
hadde fatt den jobben han hadde dremt om, en kjaerest han kunne dele sin interesse for naturen
med. Han var igjen aktiv i frivillighetsarbeid, og selv om han ikke var i stand til den samme type
fjellvandring som tidligere, fortalte han om verdifulle opplevelser pa fijell og i fjeera. Men Bards
starste behov da han 1a pa fjellhylla fikk han ikke dekket. Han hadde fortsatt ingen kontakt med
sin datter...

’Nei jeg syns egentlig at nar jeg ser tilbake pa sa gjer man stort sett de samme tingene
som man gjorde far — men ikke i samme skala — men pa en annen mate. Det er ikke
verst!”” (Bard)
| Bards tilfelle ga han selv tjenesteyterne stor betydning for profilens kurve. Kurvens bratte ned-
tur ved hjemkomsten var et resultat av at han fglte at tjenesteyterne sa han gjennom modellens V-
3 (fig.3). Samspillet med andre tjenesteytere ga han en opplevelse av a vere sett gjennom V-1

(fig.3), og ga kurven en oppadgaende profil.

Arne 3. Far positiv respons fra
1. Hjemkomst. Forngyd kommunen om stgtte til etablering av
1. Planlegger hjem med leilighet, 1. Planlegger egen arbeids- arbeidsplass.
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enner

2. Teknologien svikter.
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1. forskningsferd

Ved vart farste mgte hadde Arne visjoner om et tett fellesskap med venner, hvor han var en res-
sursperson med fast lgnn (pensjon), bolig og egen bil. Kurven viste en oppadgaende profil i det
han sa for seg et liv i gjensidig samspill med andre — inkludert en alderdom i kollektiv boform
med bevegelsesfrie andre. Han sa for seg at han kunne ha den samme livsform som tidligere, med
assistanse fra kamerater som han kunne ansette som lgnnede personlige assistenter. | det vi skiltes
rgpet Arne en dyp angst for a ha blitt reddet til et liv hvor samfunnet ville "stue han vekk”. Hjem-

reisen utsatt dagen far utskrivelse, sendte kurven nedover.

2. forskningsferd

Ved hjemkomsten ga stolthet over en leilighet med uttallige teknologiske kontrollmuligheter kur-
ven en oppadstigende profil. Herigjennom kunne han betjene telefon, radio, musikkanlegg, TV,
video/DVD, dgrapner, tilkalle hjelp m.m.. Nar han opplevde at teknologien sviktet, at vennene
ikke kom, at sveert mange av bygdas kvinner skulle bistd han med intimhygiene, og hadde me-
ninger om hans privatliv, vendte kurven nedover. En kamp for selvet, for selvstendighet og egen-

verd begynte.

3. forskningsferd

Kampen om egenverdet hadde tilspisset seg ytterligere. Rgyking og gldrikking var en fare helse-
personellet kjempet for & fa han til & forsta rekkevidden av, mens for Arne var det et identitets-
symbol som var viktig & holde fast pa. Uenighet i personalgruppa var apenbar for Arne, og han
matte “fikse og trikse™ i sitt eget hjem. Flere av personalet ble sykemeldt av de stadige konflikte-
ne grunngitt hans oppfaersel, og Arne ble holdt ansvarlig. Hans psykiske diagnose ble brukt som

forklaringsmodell. Relasjonen mellom partene ble ikke diskutert.

4. forskningsferd

Arnes livslinje gikk i rykk og napp, men tendensen pekte stadig nedover. Hans engstelse for hva
det livet han var blitt patvunget ville bringe han, 1a tungt over han. For han var kampen mot per-
sonalets invasjon av livet et hovedanliggende, og lengselen etter et selvstendig liv gkte. Motstan-
den tiltok mot frihetsinnskrenkingen, mot at pasientstatusen ble opprettholdt, og at han ikke ble
gitt status som en myndig mann. Dramatikk kom stadig til overflaten, men den store rystelsen ved

"hendelsen” skapte dgnninger gjennom hele Hansgy kommune. Pa noen omrader sa det ut til at
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Arne hadde vunnet en seier ved at personalet fant praktiske lgsninger som frigjorde han fra dem
noen timer. | relasjonen til Helga sa det ut til & inntre en betydelig vending, iser fra hennes hjel-
perperspektiv, nar hun fant statte fra Sykehuset og Fylkeslegen til & slappe av pa det faglig fun-
derte oppdragelsesprosjektet som hadde regjert henne. Men ved studiens slutt sa deres, Arnes og
personalets, grunnleggende problem likevel ut til & vaere langt fra en lgsning. Personalet hadde
funnet praktiske lgsninger i gitte situasjoner, men fortsatt var de innvevd i en medisinsk forstaelse
hvor de var “eksperter” pa "det sunne liv”, og han opplevde at han ikke ble sett pa som en mann
hvis behov hadde betydning. Personalet og Arne kom ikke til en gjensidig forstaelse av den an-
nens vansker, av hva som utlgste kampsituasjoner. Fortsatt var Rom-2 (fig.2), dialogens domene
hvor de s pa seg selv og den andre med positive tilskrivinger, et lukket rom for dem.

Ved at Arne fikk positiv respons fra kommunens ledelse pa sin tilstrebelse med a etablere
sin egen arbeidsplass, viste kurven en sterk stigning. Nar planene likevel ikke lot seg realisere,
vendte kurven dramatisk. I min siste samtale med Arne ville han anmelde staten for & ha reddet
han til et liv uten innhold, og sa "stuvet” han vekk...

’For jeg godtar ikke at de kan sette folk i respirator og ikke ta fullt ansvar etterpa. Jeg

mener det er umenneskelig! Det er & ikke ta ansvar. Det gar ikke an a ta et menneske som

var i full aktivitet og sette det i et fengsel! (Arne)
At Arnes samspill med tjenesteyterne var preget av store svingninger og mye dramatikk, kommer
tydelig fram i profilens krumninger. Her skiftet partene med & se hverandre gjennom flere av mo-
dellens vinduer, men da vendingene kom i forholdet mellom Arne og tjenesteyterne, sa de hver-
andre hovedsakelig gjennom V-3 (fig.3) og Vr-3 (fig.4). Det kan synes som om Arnes livskvalitet
er sterkt preget av samspillet mellom han og tjenesteyterne, selv om profilens strekt nedadgaende
kurve ogsa skyldes uttallige andre faktorer.

Det er viktig & understreke at en skjematisk fremstilling ikke ma forveksles med a frem-
stille levd liv, uansett hvor mange piler og hendinger som trekkes fram av en selv eller andre.
Men det kan gi et fortettet bilde av vesentlige milepeler i den enkeltes situasjon.

Som en oppsummering vil jeg vise til hvordan rehabilitantenes relasjoner til offentlige og
private instanser/personer kan veere skjellsettende for prosessen i a etablere et nytt liv etter en
betydelig skade, dog avhengig av tjenestemottakerens avhengighet til bistand. Det kan synes som
om skadens omfang ikke i seg selv er noen prediktor for hvordan personens liv blir. Det som har
starre betydning er de muligheter og begrensninger omgivelsene og rehabiliteringskonteksten

tilbyr og skaper. Den stgrste kroppslige hindringen ved siden av de kontekstuelle betingelsene ser
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ut til & veere “smertenes tyranni”. Smerten er uforutsigbar, alle steds narveerende, kompromisslgs

og tar til tider all oppmerksomhet (Nortvedt, 2006).

8.3. Hva har undersgkelsen bidratt med?
Formalet med min forskning har som tidligere poengtert, veert a fa kunnskap om hvordan

folk erfarer og opplever en rehabiliteringsprosess etter livsendrende skader — sett i lys av de ret-
tigheter de har i fglge lover og forskrifter i Norge. Loven sier bl.a. at ”’(...) flere akterer samar-
beider om a bista bruker i hans egen innsats (...)”.
Fokus i analysen har veert
- folks erfaringer i rehabiliteringsprosesser
- samspill mellom mottakere og utavere i rehabilitering
Analysen har vert styrt av forskningsspgrsmal som:
Hvordan oppleves og erfares livet nar kroppen endres radikalt?
Hvordan laerer man seg a tilpasse seg i livet med den endrede kroppen?
Hva slags "innsats” gjer rehabilitanter i rehabiliteringsprosessens to farste ar?

Hvordan fungerer samspillet mellom rehabilitanter og de som bistar dem?

8.3.1. Kunnskap - om enkeltmenneskers prosess for a gjenerobre livet
Et hovedpoeng for deltakerne har vart deres mal om a oppna selvstendighet i hverdagen. Jennys

stemme eksemplifiserer hvordan et slikt mal kan uttrykkes. Hun sier at som andre mennesker Vil
hun "’ha seg en hverdag™. Sagt pa en annen mate gnsker de a veere og a bli sette som kompetente,
"normale” subjekter, personer med kapasitet for & utgve handlekraft i livets ulike situasjoner. Det
springende punkt for a oppna dette er imidlertid de begrensninger deres funksjonsvansker faktisk
setter. Alle har uttrykt gnsker om at de vil veere sentrerte, uinnskrenkete, selvstendige og auto-
nome mennesker med egne liv og livsprosjekter. Selv om de noen ganger vil (og alltid vil) veere
avhengig av bistand, sa har de ett felles gnske: a fa anerkjennelse for & kunne ”sta pa egne ben”
og ta egne beslutninger.

Gjennom mine fremstillinger av rehabiliteringsprosessenes gang har vi mgtt mennesker
som lever i en kamp for det de ser pa som et verdig liv for seg. De har bade fortalt om sine mot-
ganger og sine seire. Ved at de har fortalt om sine erfaringer og at jeg har fulgt dem over lang tid,
har avhandlingen bidratt til & belyse hva det innebarer a tilvenne seg med, og a leve med en

ryggmargsskade. De har fortalt mye om realitetene i det & matte kjempe for livet sitt, relasjonene
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sine og ofte "mot” helsepersonell. Deres erfaringer handler ogsa mye om det & ikke gi opp. De
seks rehabilitantene var ulike mennesker og i ulike situasjoner fgr de ble forulykket. Ogsa etter
deres livsomveltende situasjon fortsetter de & vare ulike personer med forskjellige behov. Det
fokus de har hatt i livene sine har likevel klare fellestrekk. Pa Sykehuset var fokuset pa de
kroppslige endringene som skadene medfgrte. Her var kampen for & gjenvinne kontroll over be-
vegelser og hverdagsfunksjoner det som opptok dem. | denne farste fasen gav de uttrykk for & ha
fatt tilfredsstillende bistand fra tjenesteyterne. Etter hvert kommer imidlertid et "sprik” mellom
de politiske vyer om “bistand til egen innsats™, og personenes egne valg av mal til syne. Fagfol-
kenes innflytelse og bidrag overfor den enkelte kommer til syne pa ulike mater og jeg viser hvor-
dan den enkelte gjer bruk av, eller motsetter seg, fagfolkenes kunnskap. Etter hvert som ”livet”
ble tydeligere, ble fokus dreiet "vekk” fra den skadede kroppen og over mot de enkeltes valg av
livsform i hverdagen.

Med hensyn til de kroppslige skader beskrev rehabilitantene seg som selvopptatte og ego-
istiske i den tidlige fasen, i det alt dreide seg om skaden. Etter hvert utviklet de en distanse til den
skadede kroppen, og gjorde den endrede kropp til en del av deres identitet. De ervervet et liv hvor
funksjonsnedsettelsene ble praktiske hindringer som ble noe de vente seg til og fant ulike lgs-
ninger pa. Som en av rehabilitantene sa:

’Noe kan du forsette med fremdeles, bare med litt tilpasninger. P& andre mater. Jeg tror

det er kjempeviktig at man klarer det” (Vidar).

Smerter eller hjelpeavhengighet forble imidlertid kjernen i et par av deltakernes opplevelser. For
Sverre forble smerter i sentrum, og for Arne hjelpeavhengighet, og veien fram mot et selvstendig
liv virket uendelig vond og krevende for dem.

Pa farst forskningsferd fortalte deltakerne fortellinger om kaos og marerittliknende situa-
sjoner fra tiden pa akuttsykehuset. | intervjuene pa Sykehuset og hjemme hos seg selv uttrykte de
ingen tilsvarende emosjoner. For Arne og Sverre som erfarte at situasjonen forble uavklart, voks-
te etter hvert falelser som frustrasjon, aggressivitet, oppgitthet og sorg fram etter som livets smer-
ter og begrensninger ble tydeligere. De fglte seg alene og forteller om en kamp som fikk form av
opprer. To ar etter skaden var deres livssituasjon langt fra avklart. Begge opplever seg som mer

og mer isolert fra omverden. Samtidig lever de fortsatt i et hap om noe som matte komme — en

gang...



Skadet for livet - myndig i eget hus? 278

8.3.2. Kunnskap - om ”aktgrer” i samfunnets tjeneste
Avhandlingen viser ogsa at den faglige tilneerming som deltakerene mgtte var medisinsk orien-

tert, og at en slik faglig orientering preger rehabiliteringsarbeidet. Det kommer fram at mange
fagfolk ikke var kjent med lover og forskrifter om rehabilitering. Jeg har fatt fram at det eksiste-
rer mye usikkerhet og forvirring i forhold til hva som ble forventet av fagfolkene i rehabilite-
ringsarbeidet. Det er kommet fram et betydelig sprik mellom de profesjonelles medisinskfaglige
og etiske normer, og det den enkelte rehabilitant gnsket som livsform. Videre var samarbeid mel-
lom fagfolk kun iverksatt der det var snakk om heldggnsomsorg. | disse tilfellene var det hoved-
sakelig et samarbeid mellom fagutavere i samme fagfelt som arbeidet i turnus. | kommunene ble
det gitt uttrykk for stor forvirring for hvordan arbeidet med i rehabilitering av unge mennesker
med stor hjelpebehov skulle gjennomfgres. Fysioterapeutene drev sin virksomhet etter tradisjo-
nelle medisinske perspektiver, og verken de eller noen av de gvrige av rehabiliteringstjenestens
utevere hadde kunnskap om gjeldende forskrifter for rehabilitering eller individuelle planer.
Kommunenes gverste ledelse hadde ikke lagt til rette for kompetanseheving i forhold til de opp-
gaver faguteverne etter forskriftene er palagt. Uten ngdvendig kompetanse til & kunne gi bistand
til egen innsats™, kunne faglig og medmenneskelig engasjement vere en trussel for personens
integritet. Krisesituasjoner ("Hendelsen”) brakte fram fantasi og ideer til lgsninger som ikke var
framkommet i den daglige omsorgen. Jeg har ogsa fatt frem at det eksisterte stor usikkerhet bade
blant tjenestens mottakere og utevere pa grunn av manglende faglig veiledning fra spesialisthel-

setjenesten. Dette ble beskrevet som en belastende stressfaktor fra begge parter.

8.3.3. Kunnskap - om samspill mellom tjenestens utgvere og mottakere
| forskriftene er det lagt vekt pa at flere aktgrer skal samarbeide om & bista tjenestemottakerne i

deres ”’egen innsats™. | og med at det eksisterer slike offentlige rammer for rehabiliteringsfeltet,
har det veert interessant a fa fram materiale om hvordan konkrete samspill mellom tjenestemotta-
kerne og tjenesteyterne fungerte. Likesa har det veert av interesse a finne ut om hva det konkret
innebzarer & praktisere et samarbeid mellom “flere aktgrer (som) samarbeider om (...)””. Sam-
menholdes de faglige rammer som er satt for tjenesten med det som kommer fram i mitt materia-
le, tyder det pa at fagfolk ofte ikke far tilgang til den kompetansen som kreves for a fylle de opp-
gaver de er palagt. De involverte tjenesteyterne fortalte at de ikke hadde fatt opplaring om reha-
bilitering slik forskrifter og veiledere foreskriver. Det kommer videre fram at det ikke eksisterte

rutiner for kvalitetssikring av rehabilitantenes overfgring fra Sykehuset til kommunene, slik at det
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kunne bli avklart om de kommunale tjenesteytere hadde ngdvendig kompetanse for den spesifik-
ke medisinske problematikken tjenestemottakeren hadde behov for. At slike ”sprik” finnes i for-
holdet mellom forskrifter og praksis i kommunene i forhold til mine deltakeres situasjon, synes a
ha fatt store konsekvenser for dem. Allment sett vil jeg tro at et slikt misforhold kan fa store hel-
semessige konsekvenser bade for rehabiliteringstjenestens mottakere og utgvere. Nar intensjonen
med individuell plan og en ansvarlig tjenesteyter, en koordinator, ikke fungerer vil bade tjeneste-
ytere og mottakere kunne oppleve frustrasjon, tap av verdighet og mistrivsel i det daglige. Denne
avhandlingen avdekker, hvis vi skal ta lover og forskrifter pa alvor, en rekke slike mangler ved
kommunenes kompetanse til & viderefare de rehabiliteringsprosesser som allerede er pabegynt
ved “primerrehabiliteringen” i Sykehusets avdeling for fysikalsk medisin og rehabilitering.

Som en avslutning pa avhandlingen vil jeg foreta en oppsummering av det jeg har fatt fram av

erfaring fra feltet gjennom disse to arene.
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9. Epilog ved forskningsferdens slutt

9.1. Bistand til egen innsats - kvalitetssikring av tjenester
To sider ved definisjonen av rehabilitering, slik den beskrives i Forskrift for rehabilite-

ring, § 2, har fulgt meg gjennom avhandlingsarbeidet, nemlig at "’flere aktgrer samarbeider om &
bista brukeren™ og at bistanden skal vare til ’hans egen innsats™. Det & anvende disse to uttryk-
kene, bygger, slik jeg tolker det, pa en forutsetning om at alle mennesker "har” en innsats a sette
inn i en rehabiliteringsprosess. Den som blir skadet forutsettes & ha motivasjon til & gjgre en inn-
sats. Videre forutsettes det at vi har & gjere med tjenesteytere som har en forstaelse for hva som er
viktig og verdifullt for vedkommende, og faglig sett har kompetanse til & bista vedkommende i
det. At slike forutsetninger ikke uten videre kan tas for gitt, er noe avhandlingen serlig far fram
gjennom Arnes rehabiliteringsprosess. Materialet fra denne rehabiliteringsprosessen far fram di-
lemmaer og dramatikk med stor emosjonell og praktisk betydning for de direkte involverte. Jeg
vil ogsa hevde at dramatikken pd samme mate kan representere en problematikk som kan ha noe
allment i seg som kommer fram i situasjoner med makt og disiplinering i asymmetriske relasjo-
ner.

Jeg far ogsa fram at nar hjelpesystemet ikke fungerte etter retningslinjene, sa utvikler like-
vel rehabilitantene aktive strategier for a ivareta sine interesser. For de som var selvhjulpne i
hverdagen og hadde et uformelt nettverk a spille pa, som for eksempel Jenny og Vidar, fungerte
deres egne strategier talig bra. Dog opplevde de & bruke ungdig mye krefter i forhold til "hull” i
kunnskap om alternative tilbud i kommunen. For Arne var dette en spesiell utfordring idet sam-
spillet med de kommunale tjenesteyterne bade representerte rommet for og grensene for hans
mulighet til livsutfoldelse. Hans aktive strategier ble som regel ingen suksess i tjenesteyternes
perspektiv.

Pa tross av at Arnes tjenesteytere insisterte pa at de forsgkte a bista han til starst mulig
selvstendighet og mulighet til handlekraft, ble samspillet preget av et visst element av makt og
disiplinering. At makt og disiplinerer kan betegne tjenesteyterens handlinger overfor Arne, far jeg
fram ved & bruke det Edvardsen, i den sammenhengen han anvender analysemodellen, kaller en
"klassereise” (2001). Tjenesteyternes strategi og mal var a fa Arne til a forsta det de forsto. Arne

skulle adaptere deres verdier. Sandvin et.al. (1998), skriver at det er vanlig at omsorgsutgvingen
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ogsa kan ha slike trekk. Denne type omsorgsarbeid skaper ofte frustrasjon bade hos utgverne og
mottakerne av omsorgen. | samspillet mellom partene hos Arne har jeg identifisert en slik strategi
hos tjenesteyterne.

Tjenesteyterne i mitt materiale kan altsa sies a inneha begrenset kompetanse for a kunne
uteve en ’bistand til tjenesteyterens egen innsats”. At det er slik kan ha medfert til at de er hen-
vist til & ta i bruk andre strategier. Dette gjelder bade for tjenestenes mottakere og utgvere. Da det
ble funnet rusmidler i Arnes leilighet, kan det se ut som tjenesteyterne brukte strategier fra eget
liv og holdninger, mer enn & utvise faglige kompetanse til & takle situasjonen pa en profesjonell
mate. Ved at de benyttet sine egne private holdninger, ble de medvirkende til at det utspilte seg
en dramatikk som skapte nervepirrende uker i hele Hansgy kommune. Politi, anmeldelse, fyl-
keslegen, brudd pa taushetsplikt, gnske om umyndiggjering og — det var ingredienser til rene
thrilleren. Episoden ble pa den ene siden opplevd som smertefull for alle parter, men pa den and-
re siden endte den opp med a fungere som frigjgrende for partene - i all fall for en stund. Helga
hadde gjennom intervjuene gitt uttrykk for frustrasjon blant tjenesteyterne over at de hadde be-
grenset kompetanse i forhold til Arnes alvorlige ryggmargsskade, hans rusproblem eller psykiske
lidelse. Etter "Hendelsen” sgkte de a finne kunnskap ad utradisjonelle veier, og tok bl.a. kontakt
med en rusmisbruker. | tillegg oppnadde de at de na fikk spesialistveiledning innenfor et annet av
Arnes problemomrader.

Rehabilitering handler, som sagt gjennom hele avhandlingens hovedperspektiv, om &
gjenskape et liv pa nye premisser. Den som er blitt skadet for livet er henvist til & skape seg nye
arenaer for livsutfoldelse, og a sette seg i stand til & mgte nye utfordringer. Rehabilitering er
“gjeninnsetting i verdighet™, sa franskmennene etter revolusjonen, nar folk fikk tilbake posisjo-
ner og roller som var blitt fratatt dem i revolusjonens hete. Da rehabiliteringsmeldingen (St.meld.
21, 98/99) skulle presenteres for Stortinget, understreket sosialkomiteen (nr.178/98-99:3) at “’re-
habiliteringsarbeidet er mer enn helsespgrsmal og krever tverrfaglig innsats fra ulike etater pa
alle forvaltningsnivaer”. Dette idealet har jeg i avhandlingen vist at kan veere sveert sa vanskelig
a realisere. Jeg har ogsa gjort meg tanker om at en av grunnene til at det er vanskelig, er at hele
arbeidsfeltet hviler pa medisinske forstaelser. For & utvide forstaelser og for a kunne realisere
intensjonene i rehabiliteringsmeldingen har jeg argumentert for a benytte en fenomenologisk til-
naerming til den enkelte, for & kunne se mennesket bak diagnosen, den levende mannen og kvin-

nen i samspill med mennesker og samfunn.
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Rehabilitantene understreket at samspillet med fysioterapeut hadde hatt en spesiell betyd-
ning i rehabiliteringsprosessen. | fysioterapien ble de gjort oppmerksom pa framgang de ikke selv
hadde registrert, og her vant de seire for hver bevegelseserobring de oppnadde. Mine observasjo-
ner viste imidlertid at rehabiliteringsideologiens ”helhetsperspektiv’ med inkludering av flere
livsomrader, ikke var en del av det perspektiv fysioterapeutene sa sin yrkesutgvelse ut fra. | og
med at enhver forbedring av bevegelse farte til starre grad av selvstendighet, sa kan det hevdes at
indirekte var fysioterapien en del av tjenestemottakernes vei til ”’best mulig funksjons- og
mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet’”**. Imidlertid sto forskriftenes
"helhetssyn” i fare for & bli lite synlig fordi ingen av fysioterapeutene hadde sgkt samarbeid med
andre som var delaktige i informantenes rehabilitering. Palegget som vi sa finnes i forskriftene
om samarbeid og felles mal i rehabiliteringen, var ikke inkludert i den faglige praksis for fysiote-
rapeutene. Pa tross av denne mangel ansa alle i mitt materiale fysioterapi som en svert viktig del
av rehabiliteringen for et menneske med ryggmargsskader. Opptrening av resterende bevegelses-
funksjoner anses som noe tilskadekomne er helt avhengige av. Som Jennys uttalte hovedmal var
4 ha seg en hverdag™, har dette malet sammenheng med a kunne finne alternative bevegelses-
former til de som er blitt affisert, som for eksempel & ga eller sta. Trening i en rehabiliteringskon-
tekst er dermed alltid knyttet til livets mal.

| forskriftene for rehabilitering og individuell plan er koordinatorrollen, (Individuell plan,
2005:14) knyttet til utarbeidelse av individuell plan som en mate & arbeide pa (Fredriksson,
2006). Mine studier viste at ingen av tjenesteyterne var informert om individuell plan som ar-
beidsmetode, og rehabilitantene falte seg avvist i sin forespgrsel etter en plan. Uten individuell
plan hadde de heller ikke fatt en koordinator som forskriftene knyttet til utarbeidelse av en slik
plan. Kun en tjenesteyter i mitt materiale kjente til at kommunen hadde en koordinerende enhet
for rehabiliteringstjenesten, andre trodde at de kanskje hadde det, men ingen i min studie hadde
veert i kontakt med noen koordinerende enhet. Ingen av rehabilitantene kjente til ordningen, og de
fortalte at de hadde brukt mye tid og krefter for a finne fram til de ulike instansene i kommunen.

Undersgkelsene mine er gjennomfgrt i middelstore byer og mindre kommuner i utkant-
Norge. Ut fra rapporter (Fredriksson, 2006, Lorentsen og Berge, 2006) er det grunn til a anta at
"Hgybratens kulturrevolusjon” blant helse- og sosialarbeidere ikke bare er en stille revolusjon”,

men ogsa en “sakte bevegelse”. En grunn til at det gar “sakte” kan veere at det gjennomgaende

104 Definisjon av rehabilitering, §2 i Forskrift for rehabilitering
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brukes tilnerminger basert pa medisinsk kunnskap overfor tjenestemottakerne. Fra grunnutdan-
ningen har helse- og sosialarbeidere liten kunnskap om teori fra andre perspektiver, for eksempel
forstaelse for at livsverden er en viktig og gyldig kunnskap. Imidlertid kan det vaere at fenomeno-
logi begynner a fa sitt inntog i dagens utdanninger. Jeg tror bruk av en fenomenologisk forstaelse
er viktig for & forstd mennesker i slike situasjoner som mine informanter. | mgte med rehabilitan-
ters valg av prefererte livsformer og rehabiliteringsmal, har utgvere av rehabiliteringsfeltets tje-
nester kanskje bare sin medisinske kunnskap eller sin hverdagsforstaelse a bygge pa, og i den
grad den ikke har rot i teori, vil faguteveren kunne bli usikker pa hva han eller hun kan bruke. Og
hvis det da er vanskelig a gi den en diagnostisk ramme, sa kan kunnskapen oppleves som uspesi-
fikk og vag, og den blir ikke tatt med i rapporter og epikriser. Dermed kommer ikke personens
opplevde tilstand fram verken gjennom hverdagsforstaelse eller fagsprak, og rehabilitantene har
vanskelighet med & fa bekreftelse pa det han eller hun opplever i sin egen kropp, i sitt liv, i sin
ugnskede nye identitet.

Finn Skarderud (1998) hevder at vi i Norge har et psykologiserende menneskesyn som
gjer det lett for oss alle & definere oss som ofre. | falge med seks relativt unge mennesker som
mer eller mindre uforskyldt ble hardt skadet, har jeg ikke sett en slik betegnelse som relevant.
Derimot har jeg mgtt progressive, aktive kjempere som alle har tatt ansvar for a etablere et nytt
liv. Veien har vist opp- og nedturer, men ingen av rehabilitantene har gitt seg selv en offerrolle.
Jeg har fatt mgte mennesker i aktiv sgken etter & skape seg et verdig liv. Jeg har sett dem beseire
hindringer og etablere nye muligheter.

Alle har hatt behov for bistand i varierende grad, men det har veert behov for medhjelpere
’til egen innsats”, og ikke pleiere eller behandlere som skulle overta ansvaret for livet. Frank
(1995) viser til menneskers behov for aktive lyttere nar ulykker skjer, mennesker som kan hjelpe
personen til & finne sin egen "fortelling”. Han viser til en spesiell kompetanse som kan utvikles i
samveer med den andre. Ved vart siste mate reflekterte informantene over verdien av vare gjentat-
te intervjusamtaler. De fremhevet hvor viktig det hadde vert & fa tenke igjennom ulike sider ved
livet, over motgang, men ogsa over seire, over hverdagsting. Dette mener jeg ma kunne sammen-
liknes med den type samtale som Birger fremhevet i boka ”Individuell plan, et sesam, sesam?”
(Thommesen, et. al., 2003). Her fortalte han hvordan han for fgrste gang opplevde a bli sett og

hert da hans koordinator Kamilla og han i fellesskap brukte tid pa & utarbeide individuell plan.
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Som et sammendrag kan Arnes stemme bare alles krav (eller bgnn) nar han utbrgt: ’Se meg! La
meg fa lov til & vaere meg!”

Jeg har ogsa mgtt tjenesteytere som har vert i aktiv sgken etter a bista mottakerne av de-
res tjenester, men som har mgtt grensene for deres kompetanse, og ikke har hatt, eller fatt, mulig-
het til oppleering. Som tidligere tjenesteyter, som lerer for framtidige kolleger og som mulig
framtidig mottaker av tjenester, har det veert viktig for meg a formidle noe av kompleksiteten
bade i a vaere i en situasjon som hjelpetrengende, og hvordan tjenesteytere ma kunne overskride
en medisinsk kompetanse for & kunne bista andre mennesker i deres egen innsats™ nar det er
livet det handler om. Det er min tro — og undersgkelsene har bekreftet — at bade mottakerne og
utgverne av tjenestene hovedsakelig handler ut fra det de mener er det beste for henholdsvis seg
selv og den andre.

Sa lenge de samme fagfolkene vandrer fra pleieoppgaver for alvorlig syke, til ”bistand til
brukerens egen innsats™ i rehabiliteringsarbeid, fra medisinskdominerte perspektiver til perspek-
tiver med fokus pa samvearen i fenomenologisk forstand, vil ogsa det veere en hindring som vans-
keliggjer Heybratens visjoner om en kulturrevolusjon i helse- og sosialtjenesten. Nar sa opplea-
ringsmuligheter er knyttet til kommunegkonomi og byrakraters forstaelse og prioriteringer, ser
portene til "kunnskapens hus” ut til & veere lukket for mange. Dette stiller store krav til tjeneste-
ytere bade faglig og personlig. Et sentralt spgrsmal er om det vil kunne vaere betydelige gevinster
a hente bade personlig for mottakere og utgvere av tjenester, og ikke minst samfunnsgkonomisk,
hvis tjenesteytere gis mulighet til ngdvendig oppleering nar sterkt hjelpetrengende personer over-

fares til fortsatt rehabilitering i hjemkommunene?

Bade undersgkelser fra SKUR og egne erfaringer fra kommunal rehabiliteringstjeneste
statter slike antakelser, og har vist at koordinators rolle i rehabiliteringsprosessen er av stgrste
viktighet. Koordinator regnes som “krumtappen” i de systemer som fungerer etter hensikten,
skriver Thommesen, et.al. (2003). | relasjon til det ser jeg rehabilitantenes hgye verdsetting av
vare intervjusamtaler — fordi dialogen ble fremhevet som en stamme i relasjonen mellom motta-
kere og utgvere av bistanden i rehabiliteringsprosessen. | lys av tidligere omtalt forskning
(Thommesen et. al., 2003, Lorentsen og Berge, 2006) og denne studien er det mulig & slutte at en
samtaleerfaring lik den rehabilitantene og jeg hadde, ikke burde veere tilfeldig, som for eksempel
at en forsker "kom forbi”. Et sparsmal er om en slik samtalekompetanse kunne tillegges en koor-

dinatorfunksjon slik den nevnte forskningen antyder? Rehabilitantenes verdisetting av samtalene
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viser et behov for & ha en samtalepartner de kan snakke om hverdagserfaringer med, erfaringer
som gis betydning nar de blir lgftet fram, hverdagsting som kan passere ubeaktet eller oppleves
som erobringer pa rehabiliteringsveien. Artikulering av begrensninger kan snus og vendes til mu-
ligheter i ’kommunikasjonens hus”, eller i alle fall kan brodden tas av i ytringen.

Becker (1999) som studerte hvordan mennesker gjenskaper sitt liv etter en omveltende
forandring, mener at mennesker strever etter a gjenskape en kontinuitet i sitt liv. Dette skiller seg
fra resultatene i Grundéns studie (2005), der deltakerne opplever sitt liv oppdelt i for og etter
ryggmargsskaden. Min studie viser ingen entydighet i sa mate. Pa en mate ma bruddet med forti-
den vere totalt, hevder Jenny. A sammenlikne seg med hva hun kunne far skaden ville adelegge
muligheten til & bygge opp et nytt liv pa de premisser hun na hadde. At tiden "begynte pa nytt”
var det flere som uttrykte, men samtidig kjempet de for & skape en kontinuitet i forhold til verd-
satte relasjoner og aktiviteter.

Grundéns studium statter imidlertid mine funn om at deltakerne pa tross av sin unge alder
har oppnadd en menneskelig modenhet og ansvarlighet for sin situasjon. Analysen av samspillet
mellom tjenestens mottakere og utgvere har fatt fram rehabilitantenes kamp for egenverdet og
selvstendighet der de har fglt den truet.

Pa samme mate som Frank (1993, 1995) hevder Moser (1998) at fortellinger gjennom sam-
taler kan veere verktgy, produksjonsmidler for & erobre ens egen historie. Fortellinger, gjenfortalte
fortellinger, versjoner som snur, vender og forskyver grenser kan gjenskape og nyskape verden,
gi den modifiserte former og betydninger. Dette statter ogsa funnene i min avhandling. Erkjen-
nelsesprosessen er en vanskelig og tidkrevende prosess. Den utgjer en stor og viktig del av reo-
rienteringen, og forutsetter et positivt samspill mellom tjenestemottaker og fagperson. Kanskje
har vare samtaler gitt rehabilitantene mulighet til & holde pa sine egne fortellinger, beskytte seg
mot & smelte sammen med den medisinske rehabiliteringsfortellingen? Det fenomenologiske
perspektivet representerer en mate a vaere sammen med mennesker pa, hevder van Manen (1990),
er refleksjon satt i system, pastar Merleau-Ponty (Thggersen, 2004). Opplaring i samtalekompe-
tanse, i en fenomenologsk tilneerming til sykdom og helse, og til & se menneskers iboende krefter
til egen innsats, er ngkkelkunnskap for tjenesteytere i rehabiliteringsfeltet, og seerskilt for fagut-

gvere som innehar en koordinatorrolle.
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9.2. Avsluttende tilbakeblikk pa egen forskningspraksis
Fortolkende fenomenologiske intervjuer fordrer trening og kritisk refleksjon av intervjue-

ren. For eksempel, idet forskeren gjennomleser intervjuet, evaluerer hun kritisk sin egen
unnvikelse, stillhet, eller manglende evne til a falge opp eller oppfatte spesielle uroer eller
meninger. Bedemmelse av andre forskere kan hjelpe en til & finne blinde omrader eller
mulige avvergelser. Flere oppfalgende intervjuer gir intervjueren en sjanse til a klargjgre
omrader som ikke er klargjort (Benner, 1994:112).
Jeg har, inspirert av bl.a Benner, strukket meg etter a arbeide med kritiske refleksjoner slik sitatet
ovenfor stiller krav til. Likevel, med det tidsforlgp jeg har hatt til radighet, har det ikke veert mu-
lig & gjennomfare dyptgdende analyser mellom hvert intervju. Gjennomlesning og oppfalging av
intervjuene er derfor, i forhold til Benners retningslinjer, samt Lindseths og Norbergs (2004) an-
befalinger, ikke tilfredsstillende. Dette ble tidlig klart for meg, og i analysearbeidet dukket det
opp mange sparsmal jeg gjerne ville ha fulgt opp. De rammebetingelsene jeg hadde i mitt forsk-
ningsarbeid muliggjorde nye intervjurunder kun i de to beskrevne tilfeller i fgrste forskningsferd
(pa Sykehuset hos Vidar og i forbindelse med Arnes utskrivingsmate). Andre fenomener vil veaere
aktuelle a forske videre pa i ulike forskningsprosjekter i arene som kommer. Ved oppstarten av
prosjektet samtykket deltakerne i at jeg kunne komme tilbake med et nytt forskningsprosjekt.
Ved avsluttende intervjurunde bekreftet samtlige sin interesse for a delta i videre undersgkelser.
Dette tok jeg som et tegn pa at forskningsspgrsmalene vekker interesse ogsa hos informantene.
Ved a arbeide innefor en fortolkende forskningstradisjon har jeg sgkt a finne en framstil-
lingsform som er bygget rundt fortelling. Jeg har fremstilt fortellingene, og deretter forsgkt a va-
lidere den tematikk de belyser ved a trekke inn annen forskning pa feltet. Dette har jeg gjort ved a
lese bgker av bl.a. Arthur Frank (1991, 1995) og Robert Murphy (1990) som bade har erfaring
som rehabilitanter og som samfunnsforskere. I tillegg har jeg lest andres forskning (for eksempel
Benner, 1994, Becker, 1999, Lillesta, 1997, Moser, 1998, 2003, 2006, Nortvedt, 2006, Steen og
Haugli, 2002 m.fl.) pa menneskers opplevelse av a bli hjelpetrengende, og samspill mellom dem
og deres ytere i tjenesten.
| utfgrelsen av forskningsintervjuene og observasjonene har jeg fulgt de retningslinjer
krav om forskning pa mennesker stiller, bade etisk og faglig — med de nevnte forbehold. Jeg har
mgtt mennesker som har fortalt meg om sitt ustrukturerte kaos etter ulykker, sitt strev etter a byg-
ge livet opp igjen, og om sine relasjoner, hap og ansker. Beskrivelsene av samspillet mellom tje-
nesteyterne og Arne far fram hva som kan std pa spill nar ulike perspektiver mgtes. Her far vi

innblikk i hvordan fagutgvere som bade gjer sitt beste og er faglig dyktige, likevel kan fgle at de
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kommer til kort. Fortellingene om deres samspill gir et bilde av komplikasjoner som kan oppsta

under utilstrekkelige betingelser.

Gjennom a presentere forskningsprosessen som den reisen i kunnskap, undring og forsta-
else den har vert, har jeg fatt fram kompleksiteten i det livsverdenanliggende som star i fokus for
forskningsprosesser. Hovedmalet med denne presentasjonsformen har dog veert a bruke fortel-
linger mennesker i en dramatisk periode i deres liv, har vist meg pa mine ferder. Analysene bidrar
med kunnskap som er vesentlig i rehabiliteringsfeltet bl.a. fordi det apner for forstaelse for sub-
jektets individualitet, og ved det farer til at ulike mennesker ikke blir lenket til kategorienes ver-
den — selv om de har tilnermet samme diagnose. Samtidig har det veert viktig & fa fram prosessen
tjenesteyterne har vaert gjennom, fra engasjement og iver til frustrasjon, sinne, glede, oppgitt av-
mektighet, positivitet og resignasjon — eller simpelthen uvitenhet om rehabiliteringens medisinsk-
overskridende perspektiv. Jeg har pekt pa noen av de utfordringer samfunnet star overfor for a
legge til rette for at de gode intensjoners lover og forskrifter skal kunne bli redskaper i tjeneste-
yternes bistandsrepertoar.

Men forskningsprosessen har ogsa vert en reise i mitt eget liv. En maned fgr avhand-
lingsarbeidet startet ga livet meg en utilsiktet seerbehandling som har gitt meg dypere innsikt i
informantenes mgte med deres ugnskede endringer i livet. En alvorlig sykdom har vist meg en
del av de grenser rehabilitantene har mgtt i deres prosess mot et "nytt” liv. Rehabilitantenes ut-
sagn om at "det gar bra” og at "livet er godt”, er ogsa blitt mine l&erdommer, og har gitt meg ster-
re forstaelse av tvetydigheten i deres beskrivelser. Murphys fortellinger om a skane andre for &
mgte smerter og skuffelser, er ogsa blitt min innsikt og har apnet gynene mine for en del sider
ved rehabilitantenes erfaringer jeg kanskje ikke ville ha oppdaget uten denne ”sarbehandlingen”.
Derfor hevder jeg at livet har gitt meg en seerbehandling — i forhold til det tema jeg studerer. Jeg
har et godt liv, det gar bra — ut fra de forutsetninger jeg na har. Nar det gar bra, sa betyr det ikke
at det er lett, at det gar som jeg ensket ut fra de forutsetninger jeg hadde fgr, men - ut fra dagen i
dag. Min innsikt har gitt meg andre gyne a se med, andre grer & hagre med.

Til slutt vil jeg vende tilbake til Steinar Kvales (1997) utlegninger om mulige generalise-
ringer fra kvalitativ forskning. Ved & anvende dette mener jeg & kunne hevde at problematikken
som kommer fram i studien kan brukes for & laere om andre menneskers rehabilitering — bade nar

det gjelder de som skal bygge livet sitt opp igjen, og de som skal bista dem i deres innsats.
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En analytisk generalisering involverer en begrunnet vurdering av i hvilken grad funnene
fra en studie kan brukes som en rettledning for hva som kan komme til & skje i en annen
situasjon (1997:161).
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1.1 FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT

Til deg som far dette brevet!

Jeg heter Inger S. Martinussen og holder pa med et doktorgradsarbeid i regi av Universitetet i
Tromsg, Samfunnsvitenskapelig Fakultet. Mitt arbeidssted er Hagskolen i Harstad hvor jeg
har en forskerstilling, en sakalt stipendiatstilling. Jeg forsker pa hvordan man kan gi det beste
tilbudet til folk som er i den situasjonen du er i na. Jeg tror at de som selv er i rehabilitering
vet best hva som er den beste hjelpen. Jeg vil derfor gjerne snakke med noen som er i
rehabilitering. Jeg tror at folk har behov for forskjellig slags hjelp pa ulike tidspunkt i en
rehabiliteringsprosess. Men for & vite noe om det, er det viktig at jeg kan fa snakke med noen
pa ulike tidspunkt i rehabiliteringsprosessen. Det er frivillig & veere med i undersgkelsen. Kan
jeg fa snakke med deg om hva du har opplevd til na og hva du gnsker fremover? Hva slags
hjelp vil du ha, og hvordan vil du at samarbeidet mellom deg og hjelperne skal veare? Dette
brevet sender jeg via avdelingsleder pa rehabiliteringsavdelingen, fordi jeg ikke kjenner din
identitet, jeg vet ikke hvem du er. Dersom du vil vaere med skriver du under pa den vedlagte
samtykkeerklaeringen og sender den i den vedlagte konvolutten. Du behgver ikke oppgi grunn
dersom du velger a ikke vaere med pa prosjektet. | sa fall kaster du bare dette brevet. Hvorvidt
du blir med eller ikke vil ikke fare til konsekvenser for din rehabilitering.

Undersgkelser viser at brukere og hjelpere beskriver samme situasjon ulikt. Jeg vil
derfor snakke med en av personalet pa avdelingen for & hgre om hans eller hennes oppfattelse
av dine behov stemmer med dine beskrivelser av dem. | lgpet av en to ars periode vil jeg
gjerne snakke med den enkelte 3-4 ganger, det vil si en gang hvert halvar. Det kan hende det
blir bruk for noen oppfelgende spersmal innimellom. Under samtalene vil jeg bruke
bandopptaker/minidisk for a kunne analysere de temaene som er tatt opp under samtalene.

Hvis du blir med, blir alt du sier konfidensielt. Det betyr at kun personer som bistar
meg direkte med veiledning vil fa tilgang til & lese intervjuene. Det er mine veiledere
Professor Edmund Edvardsen pa Universitetet i Tromsg og 1.ammanuensis Gunn Engelsrud

ved Universitetet i Oslo. Avdelingsleder er informert om mitt prosjekt, men ingen fra



avdelingen far tilgang til det du sier. Det vil veere hemmelig som mitt forskningsmateriale.
Mens prosjektet foregar vil alt som blir skrevet om deg bli oppbevart i et lasbart skap pa mitt
kontor. | siste ende vil opplysningene bli brukt i doktorgradsavhandlingen, men jeg vil legge
vinn pa a omskrive noen opplysninger for & minske mulighetene for at du blir gjenkjent. Jeg
kan imidlertid ikke garantere at personale som kjenner deg godt ikke kan gjenkjenne noen
utsagn dersom de leser avhandlingen min eller fagrapporter jeg vil skrive pa bakgrunn av min
forskning.

Hvis du blir med, men senere gnsker a trekke deg fra prosjektet, kan du gjere det pa et
hvilket som helst tidspunkt uten a begrunne din beslutning. Da vil du kunne fa utlevert alt som
er skrevet om deg. Dette gjelder ogsa opptaksdiskettene som er brukt under samtalene. Nar
forskningsprosjektet er over, etter planen i arsskiftet 2006 og 2007, vil alt som er skrevet eller
sagt oppbevares innelast. Kanskje vil jeg komme tilbake med et nytt forskningsprosjekt etter
noen ar for & hgre hvordan det har gatt med folk pa sikt, men det vil vare et helt nytt prosjekt
med nye foresparsler om deltakelse. 1 sa fall vil data fra denne undersgkelsen tas fram igjen
dersom du gnsker a veere med. At du blir med i dette prosjektet betyr ikke at du eventuelt skal
stille opp i oppfalgende prosjekter. Etter ti ar vil alt innsamlet forskningsmateriale bli
tilintetgjort uansett.

Hvis du vil veere med i denne undersgkelsen, ber jeg deg fylle ut de to eksemplarene
av samtykkeskjemaet som er vedlagt og sende det ene i den frankerte vedlagte konvolutten.
Det andre eksemplaret og informasjonsskrivet beholder du. Jeg vil da ta kontakt med deg i
Igpet av en ukes tid. Som nevnt vil jeg gjerne intervjue din primarkontakt eller koordinator
blant personalet ogsa. Det betyr at du ma frita vedkommende fra taushetsplikten slik at han
eller hun kan snakke med meg om deg. Jeg vil ikke snakke med vedkommende om hva du har
sagt, men om hva slags hjelp han eller hun mener at du trenger. Jeg legger ved et brev til en
hjelper sa du er informert om hva jeg gnsker a sparre hjelperen om. Sa da vil jeg sperre deg:
Vil du frita denne personen fra taushetsplikten og gi meg tillatelse til & snakke med han eller
henne om det som star i brevet? Du ma da gi din primarkontakt/koordinator det vedlagte
brevet som er rettet til han eller henne. Nar prosjektet er ferdig vil du fa tilsendt et

sammendrag av avhandlingen.

Med vennlig hilsen

Inger S. Martinussen, Stipendiat
Hagskolen i Harstad



Samtykkeerklaering - bistandsmottaker
Jeg samtykker herved til a delta i stipendiat Inger S. Martinussens forskningsprosjekt

”Aktiv bruker eller passiv mottaker”.

1.

Inger Martinussen gis tillatelse til & lese min Individuelle Plan og de dokumenter som
brukes som grunnlag for denne (rapporter, undersgkelser, journaler).

Jeg opphever taushetsplikten til ... slik at han/hun kan
snakke om det hun/han mener er mine gnsker og behov i forhold til min rehabilitering.

Jeg samtykker til / reserverer meg mot & bli kontaktet ved eventuelle senere

oppfelgingsundersgkelser.

Adresse (Navn pa sykehus/rehabiliteringsavdeling) Telefonnr.







Inger S. Martinussen

Stipendiat

Hggskolen i Harstad

9480 Harstad

TIf.: 77 0583 20 /77 08 54 50

E-mail: inger.martinussen@hih.no Harstad, 26.06.0x

1.2 FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT

Til brukers koordinator/primarkontakt!

Jeg heter Inger S. Martinussen og holder pa med et doktorgradsarbeid i regi av Universitetet i
Tromsg, Samfunnsvitenskapelig Fakultet. Mitt arbeidssted er Hagskolen i Harstad hvor jeg
har en forskerstilling, en sa kalt stipendiatstilling. Jeg forsker pa hvordan man kan gi det beste
tilbudet til folk som er i rehabilitering. Jeg tror at de som selv er i rehabilitering vet best hva
som er den beste hjelpen. Jeg vil derfor gjerne snakke med noen som er i rehabilitering og
deres bistandsytere.

Undersgkelser viser at brukere og hjelpere beskriver samme situasjon ulikt. Jeg vil
derfor snakke med bade personer i rehabilitering og deres primarkontakter eller koordinatorer
i eventuelle ansvarsgrupper. Fordi jeg ikke kjenner identiteten din gis dette brevet deg av
bruker Det er frivillig & veere med i prosjektet. | lgpet av en to ars periode vil jeg gjerne
snakke med bruker en gang hvert halvar. Likeledes vil jeg snakke med den som er
primarkontakt/koordinator pa det tidspunktet hvis vedkommende aksepterer det. Det kan
hende det blir bruk for noen oppfalgende spgrsmal innimellom. Under samtalene vil jeg bruke
bandopptaker/minidisk for a kunne analysere de temaene som er tatt opp under samtalene.

Hvis du blir med, blir alt du sier konfidensielt. Det betyr at kun personer som bistar
meg direkte med veiledning vil fa tilgang til & lese intervjuene. Det er mine veiledere
Professor Edmund Edvardsen pa Universitetet i Tromsg og 1.ammanuensis Gunn Engelsrud
ved Universitetet i Oslo. Avdelingsleder er informert om mitt prosjekt, men ingen fra
avdelingen far tilgang til det du sier. Det vil veere hemmelig som mitt forskningsmateriale.
Mens prosjektet foregar vil alt som blir skrevet om den enkelte bli oppbevart i et lasbart skap
pa mitt kontor. | siste ende vil opplysningene bli brukt i doktorgradsavhandlingen, men jeg vil
legge vinn pa a omskrive noen opplysninger for @ minske mulighetene for at du blir gjenkijent.
Jeg kan imidlertid ikke garantere at folk som kjenner deg ikke kan gjenkjenne noen utsagn
dersom de leser avhandlingen min eller fagrapporter jeg vil skrive pd bakgrunn av min

forskning.



Dersom du vil veere med i undersgkelsen skriver du under pa den vedlagte
samtykkeerklaeringen og sender den i den vedlagte konvolutten. Du behgver ikke oppgi grunn
dersom du velger & ikke vaere med pa prosjektet. | sa fall kaster du bare dette brevet. Hvis du
blir med, men senere gnsker a trekke deg fra prosjektet, kan du gjere det pa et hvilket som
helst tidspunkt uten & begrunne din beslutning. Da vil du kunne fa utlevert alt som er skrevet
om deg. Dette gjelder ogsa opptaksdiskettene som er brukt under samtalene. Nar
forskningsprosjektet er over, etter planen i arsskiftet 2006 og 2007, vil alt som er skrevet eller
sagt oppbevares innelast. Kanskje vil jeg komme tilbake med et nytt forskningsprosjekt etter
noen ar for & hgre hvordan det har gatt med folk pa sikt, men det vil vare et helt nytt prosjekt
med nye forespgrsler om deltakelse og vil ikke innbefatte bistandsyterne. Etter ti ar vil alt
innsamlet forskningsmateriale bli tilintetgjort uansett.

Hvis du vil veere med i denne undersgkelsen, ber jeg deg fylle ut de to eksemplarene
av samtykkeskjemaet som er vedlagt og sende det ene i den frankerte vedlagte konvolutten.
Det andre eksemplaret og informasjonsskrivet beholder du. Etter a ha mottatt
samtykkeerklaeringen vil jeg ta kontakt med deg i lgpet av en ukes tid. Jeg har bedt om
brukers tillatelse til & snakke med deg. Det inneberer at han/hun har fritatt deg fra
taushetsplikten din slik at du kan snakke om hva du mener er vedkommendes behov i forhold
til rehabiliteringen. Bruker har fatt et eksemplar av dette brevet slik at han/hun vet hva jeg
gnsker & snakke med deg om. Nar prosjektet er ferdig kan du fa tilsendt et sammendrag av
avhandlingen hvis du gnsker det. Da kan du ta kontakt meg pa det oppgitte telefonnummeret

eller e-mailadressen.

Med vennlig hilsen

Inger S. Martinussen
Stipendiat
Hggskolen i Harstad



Samtykkeerklaering - bistandsyter

Jeg har lest informasjonen om stipendiat Inger S. Martinussens forskningsprosjekt, og
samtykker til & delta pa de premisser som er nevnt i vedlagte brev. Samtykket gjelder min

bistand til brukers navn.

Adresse TIf.nr.







Vedlegg 2:

Sparsmal, bruker (A)

1.

2.

3.

4.

Faktiske forhold: Kjgnn, alder, sivil status

A-informantens beskrivelse av hva som har hendt (sykdom, skade) og om de
kroppslige og kognitive endringer som er oppstatt, forklaringer, tolkninger og

meninger.

A-informantenes fortellinger om hendelser og opplevelser, "narrativer”, om det a vaere
bistandsmottaker. Denne inneholder komponenter av punkt 2. Fortellinger om
hendelser, handlinger eller begivenheter i mgter med bistandsytere i

rehabiliteringstjenesten.

A-informantens fortelling om livet fgr skaden/sykdommen og vurdering av situasjonen
personlig og sosialt. | dette vil komponenter av punkt 3 veere viktig: magter med

bistandsytere og den aksept og respekt for egenvurdering han eller hun beskriver.

Spegrsmal, bistandsyter (B)

1.

2.

Faktiske forhold: Kjenn, alder, sivil status, yrke, rolle i forhold til bistandsmottaker

Informant B’s beskrivelse av hva som har hendt med pasienten/brukeren (sykdom,
skade) og om de kroppslige og kognitive endringer som tjenesteyter mener er oppstatt,

forklaringer, tolkninger og meninger.

B-informantenes fortellinger om hendelser og opplevelser, ”narrativer”, om hvordan
tjenesteyter fortolker pasientens/brukerens opplevelse av a vare bistandsmottaker.
Denne inneholder komponenter av punkt 2. Fortellinger om hendelser, handlinger eller
begivenheter i mgter med bistandsmottaker i rehabiliteringstjenesten.

B-informantens fortelling om pasientens/brukerens liv far skaden/sykdommen og
antakelse av hans eller hennes situasjon personlig og sosialt. I dette vil komponenter
av punkt 3 veere viktig: Antakelse om bistandsmottaker opplevelse av aksept og
respekt fra bistandsytere for egen vurdering av de muligheter han eller hun gir uttrykk

for.



Mulige sparsmal:

111
1.1.2

Kropp, tid, rom og relasjoner

Relasjoner:
Samboer

Unger

@vrige familie
Arbeidet, firmaet
Arbeidskammerater
Fritidssysler

Fritid, opplevelser

Opplevelse av kroppen?
Opplevelse av tilgjengelighet til
verden? ... til ’kompisverden”?
Opplevelse av tilgjengelighet til
jobben?

Opplevelse av tilhgrighet blant andre?

Forholdet til - tilgjengelighet til ...

Maskinfgrer, bygningsarbeider, forsker,

motorsyklist — egen identitet

Materielle ting, biler, maskiner, hus, ting?? w identifiserer du deg med na? /
Hjelpere / akterer i hjelpetjenesten

Kroppen
den levde. Muligheter og begrensninger

bevegelsesglede
naturlige funksjoner
utholdenheta i muskulatur

kjgring av bil og store maskiner

Tid,
hva brukte du tida til for?
Hva bruker du tida til nu — endring?

Er det noe du savner som du gjorde for?

Har de fjerna den plata?

m)rfor gar det sa bra pa

opptreningssentrene?

Hva gjorde de riktig pa Sykehuset?
- pa Rehabiliteringssentret?

Hvorfor blir det sa vellykket?

N

\

!

Natid er det noe du opplever bedre na, etter ulykka?

Har ulykka endra noe av synet pa framtida?

framtid

Rom
a fylle rommet som far

tilgjenglighet til verden — fjell, hav, restaurant, & fylle verden

a beherske, handtere omgivelsene



Vedlegg: 3

HOGSKOLEN | HARSTAD

Stipendiat Inger S. Martinussen

Hagskolen i Harstad

Havnegata 5

9408 Harstad Harstad, 18. juni 200x

Kjeere (rehabilitant)!

Takk for det du hittil har bidratt med i studien ”Aktiv bruker eller passiv mottaker” Jeg velger
a ta kontakt skriftlig denne gangen, slik at det blir greiere a gjere ryddige forberedelser for vi

mgtes.

Jeg planlegger @ komme til Byen i siste halvdel av maneden. Hvis tidspunktet ikke passer,
hvis din fysioterapeut er pa ferie eller av andre grunner ikke kan mgte meg da, ber jeg deg ta
kontakt med meg. Du kan ringe et av de telefonnumrene som star under, maile eller sende

SMS og sa ringer jeg tilbake.

Jeg gnsker & fa snakke med deg slik som sist, men denne gangen gnsker jeg a utvide
samtalene slik at jeg farst snakker med deg, sa med din fysioterapeut, og sa gnsker jeg a
snakke med dere sammen. Dette for & kunne utdype en del av poengene dere er kommet med i

de samtalene vi har hatt sammen.

Det jeg er opptatt av er fortsatt hvordan du opplever den hverdagen du lever i, etter at mange
av de forutsetninger du hadde fer er blitt endret. Og sa sgker jeg kunnskap om hvordan du

opplever den hjelpen du far fra aktgrene i rehabiliteringstjenesten.



Det ville veert fint om jeg kunne fa veere litt sammen med deg pa steder du bruker a veere. Det
vil gi meg inntrykk av hvordan du lever na i dine vante omgivelser. Jeg tillater meg derfor &
sparre om jeg kan fa mgte deg i ditt eget hjem, pa eventuell treningsplass, og sa har jeg lyst til
a fa veere med deg til motorsykkelklubben. Tror du det ville vaere mulig? Jeg forsto at du ikke
er kommet i gang pa din gamle arbeidsplass. Hvis du skal tilbake dit, ville det ha veert nyttig a
fa veere med deg pa besgk dit, og fa se hva som skjer der. Men det er helt greit hvis du ikke
har lyst til & ha meg med pa alle disse stedene. Da mates vi et sted du foreslar, og sa snakker
vi sammen der. Uansett vil jeg gjerne fa invitere pa en lunsj eller en kopp kaffe pa et trivelig
utested i lgpet av besgket.

Hvis du gnsker & lese utskriften av det intervjuet vi hadde sist, kan jeg enten sende det til deg,
eller ta det med nar jeg kommer. Det sier du bare fra om nar vi avtaler mgtetidspunkt. Du star
fremdeles fritt til & si ja eller nei til & delta i prosjektet slik det star i den opprinnelige avtalen.

Sommeren er et darlig tidspunkt fordi mange er pa ferie. Tidspunktet ma derfor veere opp til
deg og din medhjelper i rehabiliteringsprosjektet. Det er derfor greit om du snakker med
henne om nar det passer best for dere begge, og gir meg et hint. Sa skal jeg ta kontakt og gjere
avtale med dere begge.

Uansett finner du meg pa min mobiltelefon pa nr. 91 10 28 21. Ellers er jeg a treffe pa
TIf.: 77 08 54 50 eller 77 05 83 20. Hvis du sender SMS eller slar pa traden, ringer jeg tilbake.
Hvis du mailer kan du sende det til inger.martinussen@hih.no . Jeg jobber bade pa hagskolen

0g hjemme.

Vennlig hilsen

Inger S. Martinussen
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