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Sammendrag

Utgangspunktet for denne oppgaven er unge voksne som lever med fysisk
funksjonshemning og har brukerstyrt personlig assistanse (BPA). Jeg har i lopet av
seks méneder vert sammen med flere personer som har denne ordningen og deres
assistenter. I lopet av feltarbeidet har jeg ogsa fatt innblikk i leveranderer av BPA,
brukerorganisasjoner for funksjonshemmede og kommunale rad i flere ulike bydeler i

Oslo.

For de som har ordningen er BPA en viktig del av deres liv, og en organisering av
kommunale tjenester de er sveert fornoyd med 4 ha. Det er i tillegg et stort ansvar de
patar seg, nér de selv blir ledere for assistentene som jobber for dem. Gjennom
deltakende observasjon har jeg samlet inn data om samhandlingen mellom
arbeidsledere og assistenter i ulike sammenhenger. Jeg har ensket & undersoke hva
BPA er og hvilken betydning ordningen har i livet til unge funksjonshemmede. Et
betydelig fokus i denne teksten er hvordan begge parter handterer de rolledilemmaene
som kan oppsta i mete med ulike sosiale situasjoner de befinner seg i sammen. I
tillegg har jeg forfulgt spersmalene rundt hva assistanse er, og hvorfor det er sa viktig
for noen & skille mellom omsorg og assistanse. Mitt argument er at BPA gir personer
med funksjonshemming frihet til 4 leve det livet de selv ensker, og at dette resulterer i

at de lever liv som kan bli ansett som et vanlig hverdagsliv”’ i Norge i dag.

Denne oppgaven belyser ogsa hvordan likhet og normalitet preger hverdagslivet til
personer med funksjonshemning, og er et bidrag til etnografien om likhet og likeverd
i Norge i dag. Jeg underseker hvordan BPA er en del av det skandinaviske
normaliseringsprinsippet, og har fokus pa informantenes opplevelser, utfordringer og
erfaringer av hvordan det er & styre eller jobbe i en BPA-ordning. Mine funn
omhandler hvordan BPA bidrar til & gi funksjonshemmede autonomi over sitt

hverdagsliv og muligheten til & utove en rekke roller i sine liv som er viktige for dem.

Sekeord: brukerstyrt personlig assistanse (BPA), funksjonshemning, funksjonshemmet,

Norge, hverdagsliv, normalitet, likhet, likeverd, autonomi, normalisering, avhengighet, roller.
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Introduksjon

Denne oppgaven er et resultat av et 6 méaneders feltarbeid véren 2016, i Oslo og
omegn. Pa feltarbeidet var jeg sammen med unge mennesker mellom 20 og 30 &r som
har en medfedt eller ervervet fysisk funksjonshemning. Fordi de har et stort
hjelpebehov har de fétt bevilget brukerstyrt personlig assistanse (BPA) av sin bydel
eller kommune. De har et BPA-vedtak og innen denne ordningen heter de
arbeidsleder. Personene som er ansatt til & hjelpe arbeidslederen i hverdagen har ogsé
veert fokus for mine undersekelser, de kalles for assistenter. Arbeidslederen velger
selv hvem som skal jobbe med & hjelpe dem i1 hverdagen. De bestemmer ogsa hva

som skal gjores, og pa hvilken mate hjelpen skal gis.

Temaet for feltarbeidet har vert 4 underseke hvordan hverdagslivet med BPA
fungerer for dem som er involvert i en slik ordning. Oppgaven skal besvare hva BPA
er, hvordan arbeidslederne jeg var ssmmen med har valgt & organisere sine ordninger
og hvorfor de ensket & ha BPA. En sentral del av oppgaven kommer til & omhandle
hvordan assistentene og arbeidslederne utever sine roller, og takler rolledilemmaer
som kan oppsta i deres (arbeids)hverdag. Det vil ogsd vaere et fokus pd hvordan det er
a veere avhengig av hjelp fra andre, og hvordan arbeidslederne oppnar det & ha
autonomi i hverdagen. Sist, men ikke mist vil jeg se pa hvordan BPA bidrar til

normalisering av funksjonshemmede.

Likhet, normalitet og hva det er & ha et vanlig hverdagsliv” i Norge i dag kommer
ogsa til & vere sentrale temaer gjennom oppgaven. “Et vanlig hverdagsliv” for mine
informanter omfatter aktiviteter, rutiner og roller det er vanlig 4 ha i Norge i dag har.
Dette involverer forhold og relasjoner til familie, venner og kollegaer. Det handler
ogsa om & kunne uteve fritidsaktiviteter og hobbyer, samt & g pd skole, ta utdannelse
og det 4 ha en jobb. Det kan ogsa vere 4 bidra i politikken, engasjere seg som frivillig
i ulike organisasjoner eller pa annet vis delta i samfunnet. ”Et vanlig hverdagsliv”
handler ogsd om & selv kunne velge din rutine og selv prioritere noen av de
overnevnte handlingene. Hva som er et vanlig hverdagsliv” for den enkelte vil

variere. Det involverer alle mulige variasjoner og kombinasjoner av relasjoner og



aktiviteter, men stér i kontrast til en livssituasjon der den enkelte ikke har mulighet til

a velge a vaere en del av de overnevnte fellesskap eller aktiviteter.

Jeg vil innlede med en forklaring pa og diskusjon av begrepet funksjonshemmet, som
starter med en kort historisk gjennomgang. Jeg vil sd gi en forklaring pa min egen
begrepsbruk i denne oppgaven, samt gjore rede for hvordan jeg definerer
funksjonshemning. De teoretiske perspektivene jeg har tatt i bruk og vaert inspirert av

for, under og etter feltarbeidet vil ogsa bli introdusert, for jeg kort vil vise oppgavens

oppbygningen.

Begreper og syn pa funksjonshemmede — en kort historisk
gjennomgang

Det er en lang rekke ulike begreper som opp gjennom historien har blitt brukt om
kropper som avviker fra det som blir ansett som det mest vanlige eller anatomisk
korrekte. Mange av disse betegnelsene kan oppfattes som stigmatiserende (Grue
2004, 12). Sosiologen Lars Grue trekker frem ulike eksempler pa ord som har blitt
brukt, blant annet kropling, tulling, skrulling, vanfor eller vanskapning (ibid.: 12). Det
er ogsa begreper som er knyttet til funksjonshemmede som béde ble, og stadig blir
brukt som skjellsord. Under mitt eget feltarbeid opplevde jeg en lang rekke ulike
termer som personene jeg var sammen med brukte. Det inkluderte blant annet
funksjonshemmede, funksjonshemmet, nedsatt funksjonsevne, funksjonsnedsettelse,

handikappet, fysiske nedsettelser og funksjonsvariasjon.

Grue (2004) gir et tilbakeblikk pa historiske beskrivelser og forstaelser av
funksjonshemning i boken Funksjonshemmet er bare et ord. 1 mosebgkene blir
funksjonshemning blant annet knyttet til urenhet (Douglas 1966), og opp igjennom
historien har funksjonshemmede ofte blitt fratatt rettigheter og plikter (Grue 2004,
22). Béde i Koranen og i Det nye testamentet er det en endring i forhold til
utestenging av funksjonshemmede pé grunnlag av urenhet. Bade profeten Muhammed
og Jesus inntar posisjoner som inkluderer dem som faller utenfor (ibid.: 23). Grue
trekker perspektivet videre til middelalderen der det etter alt & domme ble ansett som
en naturlig del av det menneskelige mangfoldet at folk ble fedt med ulike kroppslige

funksjoner (ibid.: 32, 35). Kroppslige avvik ble ansett som variasjoner, og en del av



Guds skaperverk. Funksjonshemmede antas ikke & ha blitt plassert i en egen kategori
slik som det gjerne blir gjort i dag, men ble sett som en del av den sterre gruppen
syke og fattige (ibid.: 32-33). I den norrene litteraturen tyder det pa at fysiske avvik
ble brukt som kjennetegn pé personen, noe som ogsa Aud Talle fant blant masaiene
tidlig pé 1980-tallet. Hun trekker frem at det ikke har en nedsettende undertone, men
at det er en praksis for & vise aksept for annerledeshet (Talle 1995, 60).

For den gruppen funksjonshemmede som trengte hjelp 1 det daglige ble det i lapet av
1800-tallet opprettet en rekke spesialiserte institusjoner for & motvirke passiviteten
som preget livet deres (Grue 2004, 42). Forskjellen mellom disse institusjonene, og
dem vi kjenner fra senere tid, er at de ikke hadde et utpreget mal om at oppleringen
funksjonshemmede mottok der skulle kunne brukes i det ordinare arbeidslivet, og
funksjonshemmede skulle ikke integreres i samfunnet (ibid.: 42). Fremskritt innen
medisinske fag og ortopedien bidro til & forseke a rette opp” de kroppslige avvikene,
for & "normalisere” dem med et mal om at de skulle bli som “alle andre” (ibid.: 43,

57).

Norges Handikapforbund (NHF) forklarer pd sine nettsider at ordet vanfere var det
mest brukte begrepet om funksjonshemmede tidlig pa 1900-tallet i Norge (NHF
2015). Det fantes vanforehjem, og det var mulighet & fa behandling og
yrkesopplaring underlagt vanfereomsorgen. Norges vanforelag ble etablert i 1931, og
mange kvinneforeninger og ulike syklubber samlet inn penger til de vanfere. Det
vokste etter hvert frem en motstand mot offerrollen som vanfere ble plassert i, og
kampen om rettigheter i samfunnet ble etter hvert mer fremtredende. P& 1960-tallet
startet Norges Vanforelag mer interessepolitisk arbeid, og i 1974 skiftet de navn til

Norges Handikapforbund.

Min begrepsbruk

Hvilke begreper jeg selv skal ta i bruk har vaert en kontinuerlig prosess for meg
gjennom hele dette prosjektet. Det har vaert vanskelig fordi mange av de jeg har mott i
lopet av feltarbeidet, er opptatt av hvordan man prater om dem som gruppe. Det har
vert politisk, sosialt og felelsesmessig betent for noen, og jeg har derfor stadig vart

litt redd for & trakke feil. Pa den andre siden var det for andre jeg ble kjent med ikke



sa viktig hvilke begreper jeg eller andre brukte, sd lenge de ble tatt i bruk pa en

respektfull mate.

Jeg har ensket & ta i bruk begreper som bade tjener leseren, og som samtidig ikke
oppfattes som stetende for s mange som mulig av de informantene som har deltatt i
prosjektet. Derfor har jeg valgt 4 bruke de begrepene som jeg opplevde at var mest
hyppig brukte, bdde av mine informanter og resten av storsamfunnet, nemlig

funksjonshemmet og funksjonshemning.

Oppgaven handler altsd om mennesker som har fysisk funksjonshemning. Andre
mennesker i samfunnet har en oppfattelse av at de har en funksjonshemning, fordi
man kan se pé kroppen deres eller hjelpemidlene de tar i bruk at de har noen fysiske

hindringer i sin hverdag. Det blir ogsd gjerne antatt at de trenger hjelp.

Det vanskelige med begreper

Det som gjer begrepene som brukes om funksjonshemmede vanskelige, er at de kan
gi negative konnotasjoner. Betydningen av begrepene jeg har valgt & ta i bruk er
problematiske for noen fordi nir man sier funksjonshemmet sé betyr det i prinsippet
at man blir hemmet, altsd hindret, i & gjore visse ting. En person med
funksjonshemning er en som lever med en kroppslig funksjon som ikke fungerer slik
som den gjor hos de fleste andre (Grue 2004, 13). Det kan vare at man ikke kan g og
bruker rullestol for & komme seg rundt. Da kan det hende at man ikke kommer inn i et
bygg fordi det er trapper frem til inngangen. A vare funksjonshemmet kan derfor

henge sammen med det 4 bli diskriminert mot.

Gjennom samver med mine informanter opplevde jeg at de ikke nedvendigvis var
hemmet i 4 gjore de tingene de ensket i livet sitt, nettopp fordi de hadde hjelp
gjennom hjelpemidler og assistenter. For noen opplevdes det derfor feil & bli
kategorisert som funksjonshemmet. Dersom de ikke opplevde & bli hemmet som folge
av en manglende funksjon i kroppen ensket de heller ikke & knytte dette begrepet til
seg. Pa denne maten argumenterte noen mot 4 vare funksjonshemmet sé lenge de
hadde sine hjelpemidler, eller assistenter, som kompenserte for den manglende

funksjonen i kroppen.



Denne forskjellen blir ogsa papekt i stortingsmeldingen Nedbygging av

funksjonshemmede barrierer:

Det er ingen selvfelge at personer med nedsatt funksjonsevne blir
funksjonshemmet. En funksjonsnedsettelse beheover ikke resultere
i begrensninger i samfunnsmessig deltakelse. Funksjonshemning oppstéar nar
det foreligger et gap mellom individets forutsetninger og omgivelsenes

utforming eller krav til funksjon (Sosialdepartementet 2002, 8).

Denne definisjonen tydeliggjor at mitt begrepsvalg kan vaere problematisk. Likevel
velger jeg a bruke dem fordi funksjonshemning eller funksjonshemmede er begreper
de fleste av mine hovedinformanter brukte fra tid til annen. Dette kan forklares med
at det er begreper som lenge har veert i bruk 1 Norge og derfor er det godt inkorporert i
spraket vért. De kanskje mer politisk korrekte "nedsatt funksjonsevne’ og
"funksjonsvariasjon’ er muligvis mindre i1 bruk fordi de mer nylig er blitt tatt i bruk,

eller fordi det er vanskeligere eller litt mer klonete & bruke i dagligtalen.

Funksjonshemning — en konstruksjon?

Uavhengig av hvordan man definerer funksjonshemning, vil det ikke vere en
verdingytral definisjon (Nicolaisen 1995, 39). Definisjonen vil basere seg pa de
oppfattelsene samfunnet har av personer med avvik fra normen. Den vil ogsé kunne
fortelle oss noe om hva som utgjer det a vare en sosial person, noe som varierer
kulturelt. Empiri fra andre deler av verden viser oss at man ikke nedvendigyvis setter
mennesker med kroppslige normative avvik i en egen felles kategori slik som ofte blir
gjort 1 den vestlige verden i dag (ibid.: 39). Ida Nicolaisen understreker at
funksjonshemning er en kulturelt konstruert storrelse, og at den kan variere bade
innad og mellom samfunn (ibid.: 39). Samtidig som en funksjonshemning kan gjere
deg utsatt, sd gir det deg ogsa en rekke rettigheter (Tossebro 2010, 9). Som
funksjonshemmet i Norge har man blant annet krav pd solidaritet, beskyttelse og

stotte (ibid.: 9).

Jeg anser derfor funksjonshemning til 4 vaere bide en kroppslig annerledeshet som
kan skape barrierer for den enkelte i mote med samfunnet, enten gjennom fysiske

strukturer eller gjennom holdningene til andre mennesker. Jeg mener at opplevelsen



av & vaere funksjonshemmet kan endre seg i tid, sted og rom, samt avhenge av hvilke
hjelpemidler man har tilgjengelig, men at det kroppslige avviket like fremt er
eksisterende, selv om opplevelsen av hemningen kan variere. Jeg ser pa
funksjonshemning som & vere en del av personen som har det. I tillegg er det viktig &
ikke ta fokuset bort fra det faktum at en funksjonshemning potensielt baerer med seg

store sorger, samtidig som det kan bringe med seg gleder, goder og rettigheter.

Teoretiske perspektiver

Gullestad og Goffman

Min teoretiske inspirasjon under dette prosjektet har i stor grad vert preget av
Goffmans rolleteori og Marianne Gullestads perspektiver pa hverdagsliv og likhet.
Gullestad er den antropologen i Norge som har hatt sterst innflytelse pa forskning av
hverdagslivet i en norsk kontekst. Hun papeker hvordan hverdagens aktiviteter regnes
som trivielle; at de er usynlige fordi de er sé altfor synlige (Gullestad 1989, 13). Pa
mange vis kan man si at vi alle skaper vért hverdagsliv selv, i form av at vi i Norge i
dag har stor grad av valgmuligheter. Samtidig er vi alle ogsa bundet opp med en del
premisser for vért hverdagsliv som avgjer hvor stor denne friheten til & velge selv

faktisk er.

Jeg vil ta 1 bruk Goffmans (1992) begreper ’status’ og ’rolle’ om de ulike sosiale
posisjonene mine informanter har. Jeg tar ogsé i1 bruk hans begreper ’frontstage’ og
"backstage’, om de ulike samhandlingssituasjonene assistenter og arbeidsledere
befinner seg i sammen. Goffmans prinsipp om at vi ensker & kontrollere det
inntrykket andre fir av oss, og dermed tilpasser var oppfersel i forhold til dette ligger

ogsa til grunn for mitt teoretiske perspektiv.

Goffman definerer de mange ulike posisjonene vi inntar i samfunnet som ’status’
(Goffman 1992, 23). Uavhengig av hvem som inntar denne statusen sé finnes den, og
noen statuser er det begrenset hvem og hvor mange som kan ha. Det er blant annet
begrenset med personer som kan bli valgt inn pa stortinget, mens det er mindre
begrensninger pd hvem som kan bli foreldre. Noen statuser er slik sett vanskelige & fa,

andre er enklere & oppnd. En status kan vare enten medfedt eller ervervet; alle norske



barn fér status som elev nér de starter pa skolen, mens kun de som gjennom egen

innsats blir frivilling i en veldedig organisasjon, oppnar status som frivillig.

"Rolle’ er det Goffman definerer som det dynamiske aspektet ved statusen (Goffman
1992, 22-23). Det er noen forventninger som gjerne er knyttet til den statusen man
har, som forteller oss hvordan en person som har denne statusen ber oppfere seg eller
uteve sin status (Barnartt 2001, 55). Slik sett kan man si at rollen har et manus, men
det er et manus som er noe mindre spesifikt enn slik det er 1 et skuespill (ibid.: 55).
Ulike personer med samme status kan velge & uteve rollen sin pa litt forskjellige
mater. Hvis man utever sin rolle pa en mate som blir ansett som neglisjerende eller
feil 1 forhold til den aktuelle statusen eller i den spesifikke relasjonen, har vi
sanksjoner mot dette (ibid.: 55-56). Rollen du utferer er knyttet til statusen du har, og
det er ulike forventinger knyttet til en hver status. En leerer som ikke gir mat til
elevene blir ikke sett pd som en dérlig lerer fordi det ikke er forventet av dem, men
en foreldre som ikke gjor dette vil bryte med forventningene til foreldrerollen (ibid.:

56). I ytterste konsekvens vil de svikte sin plikt, og fratas status som mor eller far.

Likhet og likeverd, men med autonomi?

En forestilling om likhet kan veare en underliggende motivasjon for handling,
eller det kan prege var verdiorientering uten at vi reflekterer over at nettopp

likhet ligger til grunn (Vike, Lidén, og Lien 2001, 16)

Likhet blir omtalt som et portvaktbegrep i studier av norsk samfunn og kultur (Vike,
Lidén, og Lien 2001, 12). Som sitatet over ogsa forklarer kan likhet, eller
forestillinger om likhet, prege oss muligvis uten at vi er det helt bevisst. Gullestad
forklarer hvordan det engelske ordet equality kan oversettes til norsk med likhet,
likeverd, likeberettigelse eller likestilling (Gullestad 1992, 184-85). Hun trekker
slutningen om at de norske oversettelsene indikerer at det i en norsk sammenheng blir
lagt saerlig vekt pa det & veere lik (ibid.: 185), og at man ”...i mange uformelle
sammenhenger mad oppfatte seg som lik for d fole seg som like verdig” (Gullestad
2001, 35). Gullestad argumenterer ogsa for at likhetstankegangen i Norge gjor at vi
organiserer forskjeller slik at de ikke synes (Gullestad 1989, 146). I sosial

samhandling kan opplevelsen av & vaere lik oppstd gjennom at man underspiller



ulikhet til andre. Pa en slik méte kan man unngéd konfrontasjon av store forskjeller

mellom mennesker (Vike, Lidén, og Lien 2001, 11).

Selv om likhet er et viktig prinsipp i Norge, sé er individualitet og autonomi ogsa
idealer (Gullestad 1991b, 482, Gullestad 1992, 184). Autonomi handler om a vare
selvstendig og ha selvbestemmelse (Agich 2003, 1). I tillegg er det & ta frie og
rasjonelle valg, og det & ha evnen til & vurdere neye hva som er i ens egen interesse,
viktige sider ved & ha autonomi (ibid.: 1). Det er ikke nedvendigvis en motsetning
mellom likhet pa den ene siden og autonomi pa den andre (Vike, Lidén, og Lien
2001, 19). Redakterene av boken Likhetenes paradokser papeker at det oppstar et
“kulturelt spenningsfelt’ ndr likhet som en verdi og et politisk prinsipp blir utfordret

av en individualisme som er gkende (ibid.: 19).

Denne oppgaven er et bidrag til denne diskusjonen da jeg stadig opplevde at personer
som lever med en funksjonshemning prevde a skape sin hverdag innenfor de
rammene som blir ansett som et vanlig hverdagsliv”’, samtidig som deres
livssituasjon setter visse premisser for deres varen i verden. Nokkelord jeg opplevde
a bli mett av 1 felten som omhandlet det a ha BPA involverer det a vare fri,
uavhengig og a ha autonomi. Det & bli ansett som likeverdig, og 4 ha like muligheter
som alle andre er ogsd utstrakte ensker som personer som har BPA trakk frem som
viktige. Mange beskrev BPA som et verktoy som hjalp dem med & oppna dette. P&
samme tid sa er personer som har BPA ogsa avhengig av hjelp fra andre for at de skal
kunne gjore mange av de vanlige, praktiske gjeremalene i hverdagen. De er ogsa
avhengig av gkonomisk stette fra velferdsstaten og kommunen for & kunne ha
assistenter. Det ligger altsd en ambivalens i begrepet gjennom det faktum at en

fullstendig autonomi ikke er mulig & oppné (Held 2006; Mol 2008).

Disability studies

Dette er forst og fremst et antropologisk studie, men mitt feltarbeid med personer som
har en funksjonshemning gjor at jeg ogsa skriver meg inn i feltet disability studies.
Dette er et tverrfaglig felt som trekker pé blant annet juss, humaniora, samfunnsfag
og historie. Disability studies oppstod pa 1980-tallet i USA, Storbritannia og Canada

(Cameron og Moore 2014, 41). Forskere fra ulike disipliner seker etter svar pa



betydningene og konsekvensene av & vare funksjonshemmet, man forseker ikke &
kurere, forhindre eller behandle funksjonshemning (Linton 2005, 518; Foley 2014).
Mange forskere innen disability studies er ogsé funksjonshemmet selv, blant dem har
jeg tatt 1 bruk beker og tekster av Jenny Morris, Michael Oliver og Tom Shakespeare
(Morris 1993b, 1993b; Oliver 1990; Shakespeare 2014, 2006). Jeg vil na gi et kort
overblikk over dette feltet, samt greie ut om noen av de sentrale perspektivene og

tilneermingene innen studier av funksjonshemning.

Den sosiale og den medisinske modellen

Den sosiale og den medisinske modellen er to modeller som er mye brukt til & forseke
a forstd funksjonshemning. Innen den medisinske modellen blir funksjonshemning
ansett som et resultat av svekket funksjon hos individet, mens i den sosiale modellen
forstar man funksjonshemning som skapt nar individet meter ulemper eller

urettferdige strukturer og holdninger i samfunnet (Vehmas og Watson 2016, 2).

Grunnlaget for den medisinske modellen kommer fra den medisinske forskning og
vitenskapen. Her er forstaelsen av funksjonshemningen basert pa at individet har et
avvik (Grue 2004, 102). Problemene de opplever blir knyttet direkte til deres
medisinske tilstand (ibid.: 102). I den sosiale modellen er det funksjonshemmede selv
som i stor grad stdr bak aktivismen som har bidratt til etableringen av dette synet.
Modellen oppstod som en reaksjon mot den individualistiske og medisinske
tilnermingen som hadde vert rddende i store deler av det 20. arhundre (ibid.: 101,
114)".

De to ulike modellene byr ogsa pa ulike losninger pa utfordringene
funksjonshemmede meter. I den medisinske modellen handler det i storre grad om at
individet skal “fikses” gjennom kirurgi, behandling og rehabilitering (ibid.: 103).
Man forseker her & lose utfordringene til funksjonshemmede pé individniva. I den
sosiale modellen ligger losningen i samfunnet, gjennom & skape et tilgjengelig
samfunn for alle, uavhengig av funksjonsevne (ibid.: 114). Hvilket betyr at fokuset
for lesningen ligger pa et mer strukturelt nivd. Sosiologen Michael Oliver (1990) er

en av de sentrale personene innen det sosiale perspektivet pa funksjonshemmede.

' Denne bevegelsen fikk navnet Independent Living bevegelsen, utdypelse av bevegelsen vil bli gitt i kapittel
2.



Béde den medisinske og den sosiale modellen har méttet tale kritikk fra forskjellig
hold. Den sosiale modellen har blant annet fatt kritikk fra feministiske teoretiskere for
a ha mest fokus pa lennsarbeid og tilgjengelighet i samfunnet, mens fokuset péa de
personlige opplevelsene til funksjonshemmede ikke er et sentralt perspektiv innen
denne modellen (Grue 2004, 123-24). Kritikerne har dermed siktet seg inn pé at
modellen retter seg mot den hvite funksjonshemmede mannen og hans utfordringer i
samfunnet, uten sd mye fokus pa kvinner og personer med minoritetsbakgrunn

(Thomas 1999).

Den medisinske modellen blir av mange tilhengere innenfor rettighetskampen for
funksjonshemmede ansett som en bakovervendt tankegang (Shakespeare 2014, 11).
Oliver (1990) peker blant annet pd hvordan den medisinske modellen fremmer synet
pa funksjonshemmede som triste skjebner. Sosiologen Tom Shakespeare har ogsé
kritisert polarisering mellom den sosiale og den medisinske modellen (Shakespeare

2006, 2014; Shakespeare og Watson 2001).

I denne oppgaven vil jeg ikke plassere meg selv blant en av disse modellene, men
bevege meg videre til den ‘skandinaviske normaliseringstenkningen’ og til
Wolfensbergers ‘Social Role Valorization’. Jeg er ogsa inspiriet av Shakespeare, i
min antakelse om at arsakene til funksjonshemning ligger bade hos individet og
omgivelsene rundt (Shakespeare 2006). Dermed stotter jeg opp om Shakespeare og
Watsons argument om at man ikke skal sette den medisinske og den sosiale modellen
opp mot hverandre (Shakespeare og Watson 2001, 23). Funksjonshemning skal ikke

ses som noe som enten bare eksisterer i kroppen, eller bare i samfunnet.

Normalisering

Normaliseringer ble introdusert som et sosialpolitisk begrep i Sverige allerede i 1940-
arene, og ble trolig nevnt forste gang innen helse og sosialpolitikken i Norge i en
stortingsmelding pa midten av 1960-tallet (Solum 1993, 79, 87). Bengt Nirje er kjent
som opphavsmannen til 'normaliseringsprinsippet’ (Nirje 1992; Askheim 2012, 18).
Nirjes oppfattelse av normalisering bygger pa at livssyklusen og livssituasjonen rundt
funksjonshemmede skal bli s& normal som mulig (Nirje 1992, 18). Normalisering

handler dermed ikke om at enkeltindividet normaliseres, men som Nirje papeker er
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det monstrene og rutinene i hverdagen det siktes til. Et ideal innenfor normalisering er
at funksjonshemmede ”...skal kunne etablere den samme livssituasjonen som de ville
hatt, dersom personen ikke hadde veert funksjonshemmet” (Hatland, Kuhnle, og

Romeren 2002, 187).

Eiliv Solum viser til at begrepet normalisering er et relativt begrep som blir pavirket
av de normer og mal som gjelder i det samfunnet vi lever i (Solum 1993, 78). Solum
peker pa at normalisering betyr & vende tilbake til de opprinnelige forhold, og han
viser til at normalisering ble brukt i etterkrigsdrene om & komme tilbake til slik ting
var for andre verdenskrig (ibid.: 77). Det endte opp med at man nddde mye lengre enn
man hadde regnet med, til en hgyere levestandard enn for (ibid.: 78). Derav faktisk
“unormalt”, men normalen ble forskjovet. Begrepet ‘normaliserte forhold’ har
dermed fatt en annen betydning argumenterer Solum (ibid.: 78). Utviklingen i
etterkrigstiden kan ha hatt en betydning for at vi i dag forbinder normalisering med
noe som er bedre enn slik det var for. Solum behandler begrepet normalisering om
onskede tilstander, og et prinsipp for ’det gode liv’ (ibid.: 78). I denne oppgaven har
jeg tatt utgangspunkt i bade Nirjes fokus pa normaliserte livssykluser og rutiner, og

Solums forstaelse av at det som er normalt kobles til enskede tilstander og et godt liv.

’Social Role Valorization’

If we want certain people to be, or become, valued in the eyes of others, then
we must do things which strongly prompts others to perceive them in
positively valued ways — and this largely means that they must be perceived

by others as holding valued social roles (Wolfensberger 1998, 38).

Wolf Wolfensbergers teori *Social Role Valorization’ (Verdsetting av sosiale roller -
VSR) er en avgrening fra det skandinaviske normaliseringsprinsippet (Askheim 2012,
28). VSR har fokus pa de sosiale rollene mennesker har. Nér personer tilherer
kategorier eller grupper i samfunnet der de er lavt verdsatt, mener Wolfensberger at
dersom man tillegger personer verdifulle sosiale roller, sd vil de kunne bli verdsatt
(Wolfensberger 1998, 38, Wolfenberger 2011a, 435). VSR er en streng vitenskapelig

teori, og jeg har hentet inspirasjon fra Wolfensbergers prinsipper, og tar i bruk hans
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overordnede blikk pd koblingen mellom sosiale roller og anseelse fra andre. I en

norsk sammenheng kobles VSR ofte til Kristjana Kristiansen (Kristiansen 1993).

Oppgavens oppbygning
I forste kapittel vil jeg vise hvordan feltarbeidet har blitt utfert, presentere

informantene, vise min posisjonering og etiske betraktninger.

I kapittel to skal jeg kort introdusere mitt felt. Jeg vil forklare hva BPA er, hvordan

ordningen har vokst frem og fungerer i dag.

I kapittel tre vil jeg vise flere sider ved hverdagslivet med BPA, samt presentere mitt
argument om at bdde likhet og autonomi er fremtredende kategorier i Norge.
Kapittelet apner opp analysen om at BPA er en form for normalisering, og at roller
den enkelte har, er betydningsfulle for dem personlig og for deres sosiale identitet
utad. Min empiri viser at ndr informantene far mulighet og frihet til & velge selv, sa
lever de et liv som passer inn og er lik andre i samfunnet rundt dem. Pa grunn av

kapittelets omfang er det oppgavens lengste.

I kapittel fire vil jeg fokusere pa de statuser og roller som arbeidsledere og assistenter
far 1 trdd av & veere en del av en BPA-ordning. Deres forvaltning og utevelse av sine
roller er sentralt i kapittelet, og det vil bli lagt ekstra fokus pa assistentenes
jobbhverdag. Mine funn viser at arbeidslederne og assistentene tilpasser deres

interaksjon 1 forhold til hvilken sosial sammenheng de befinner seg i.

I kapittel fem vil jeg ta for meg hvorfor noen funksjonshemmede ikke ensket omsorg,
men assistanse. Jeg vil undersgke ubehaget rundt det a veere avhengig av praktisk
hjelp fra andre, samt se pa hvordan arbeidslederne opplevde a skape autonomi i
situasjoner der de trengte hjelp fra andre. Jeg vil her vise at assistanse er en form for

gjensidig avhengighet, samt gi svar pa hvorfor informantene mine gnsker & ha BPA.

Avslutningsvis vil jeg trekke noen konkluderende linjer, samt henvise til interessante

perspektiver for fremtidig forskning pa feltet.
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Kapittel 1: Refleksjoner rundt feltarbeidet

I dette kapittelet skal jeg gjore rede for hvordan jeg utferte mitt feltarbeid, og
reflektere rundt mine valgte metoder. Jeg vil introdusere de ulike informantgruppene
jeg har vert i kontakt med, og gi en refleksjon av min egen posisjonering samt
pavirkning pa datainnsamlingen og informantene. Etiske dilemmaer jeg har hatt 1
forhold til mitt feltarbeid og gjennom skriveprosessen vil ogsa bli diskutert. Til slutt
vil jeg si litt om mine overveielser nar det kommer til anonymisering av deltakerne til

prosjektet.

Feltarbeidet

I lopet av feltarbeidet har jeg beveget meg i ulike kontekster og brukt ulike typer av
metoder. Jeg har forst og fremst hatt deltakende observasjon og intervjuer av
arbeidsledere og assistenter i deres (arbeids)hverdag. Jeg har dernest hatt deltakende
observasjon pa arrangementer, kurs og konferanser i regi av brukerorganisasjoner,
kommunale rid* og BPA-leverandorer, samt intervjuer med ansatte hos
organisasjonene og leveranderene. I tillegg har jeg for, under og etter feltarbeidet
drevet skrivebordsarbeid i forhold til temaet. Jeg har holdt meg oppdatert pa nyheter,
facebook-grupper, lest rapporter, haringsnotater, informasjonsskriv, annen forskning
pa omradet og utgivelser laget av leveranderene, Oslo Kommune og
brukerorganisasjoner. Parallelt med feltarbeidet har jeg ogsa lest lokale og nasjonale
handlingsplaner som omhandler temaet, samt lest, sett eller hort faglige, biografiske
og skjennlitterere beker, filmer, dokumentarer, podcaster og radioprogrammer om

BPA, samt holdt meg oppdatert pa lovverket pa lokalt og nasjonalt niva.

Dette har gjort at jeg har fétt et verdifullt innblikk p4 BPA som ordning i Oslo og
Norge i dag. Omfanget av det innsamlede materialet har vaert stort og jeg har derfor
ogsa blitt nedt til & ta noen prioriteringer underveis for & begrense innholdet i
oppgaven. Mot slutten av feltarbeidet gikk jeg igjennom alt materialet jeg hadde

samlet inn. P4 bakgrunn av dette valgte jeg a forfelge de temaene som jeg opplevde

?Alle kommuner har et kommunalt rad hvor medlemmer fra ulike brukerorganisasjoner er representert. Det
heter Radet for funksjonshemmede, og skal fungere som en radgivende instans for kommunen i spersmél
som angar denne gruppen.
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var mest gjennomgéende 1 mine feltnotater og annet innsamlet materiale. Denne

oppgaven er et resultat av denne utvelgelsen.

Metodiske grep

Deltakende observasjon

Jeg har hovedsakelig tatt 1 bruk deltakende observasjon som metode under
feltarbeidet (Madden 2010, 34). Deltakende observasjon handler om & veare til stede
med mennesker, samt dele erfaringer og opplevelser med dem (ibid.: 16). Det

involverer samtaler og samvar, noen ganger ogsé 1 stillhet.

Jeg har vert inspirert av DeWalt og DeWalt sitt begrep ’sensitive silence’ under
feltarbeidet. Antropologen oppfordres til & selv veare taus, og heller vise sin
oppmerksomhet ved bruk av kroppssprék og egyenkontakt (DeWalt og DeWalt 2011,
143). Jeg tok i bruk dette bade under deltakende observasjon og intervju. I noen
situasjoner sammen med arbeidsledere og assistenter valgte jeg & bevisst ikke bli en
del av interaksjonen mellom dem, men i sterre grad observerte deres handlinger. Slik
sett lot jeg av og til situasjonen spille seg ut uten 4 bryte inn med spersmal eller
innvendinger underveis. Andre ganger tok jeg en mer deltakende rolle, og av og til

fikk jeg ogsé prevd meg som assistent dersom det var behov for det.

Pa mitt feltarbeid opplevde jeg deltakende observasjon som en god metode 4 ta i bruk
fordi det ga meg mulighet til & vaere til stede over lang tid i uformelle situasjoner, som
andre utenforstdende sjelden far innblikk i. Fordi jeg har ensket 4 samle inn sd mye
samhandlingsdata mellom assistentene og arbeidslederne som mulig har det vaert
viktig for mitt feltarbeid at jeg etablerte en god kontakt til deltakerne slik at jeg har
fatt adgang til 4 vaere tilstede bade nar det “skjedde noe™, men ogsé nér det ikke

’skjedde noe spesielt”.

Gjennom deltakende observasjon fikk jeg muligheten til bdde & se hva assistenter og
arbeidsledere gjorde samt stille dem spersmal underveis, eller i etterkant. Jeg har hatt
hovedfokus péd den samhandlingen som foregar mellom dem, og sett hvordan de

oppferer seg i ulike sosiale situasjoner de deltar p4 sammen. Gjennom denne

* At de skulle pé jobb, studier, meter, fysioterapi eller andre aktiviteter.
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tilgangen har jeg fatt adgang pa mange forskjellige arenaer i arbeidslederens liv, men
jeg har ogsa blitt ekskludert fra de deler av livet deres som de ensket & holde privat.
Dette involverte blant annet tid de tilbragte med venner og familie, samt situasjoner

som involverer stell.

Intervju

Mot slutten av feltarbeidet avtalte jeg intervjuer eller pratet litt mer i dybden med de
informantene som ensket dette. Vi var der informantene ensket det; hjemme hos meg,
hos informanten selv eller pa en café. Her tok jeg opp temaer som vi ofte hadde
snakket om for, men som jeg ensket mer utfyllende informasjon om. Vi snakket om
situasjoner som hadde oppstatt nér jeg var sammen med dem, og fikk here om deres
syn pa hendelser der jeg ikke hadde vert til stede selv. Det var ogsé forst og fremst 1
intervjuene jeg fikk mulighet til & snakke om de mer utfordrende sidene ved det a

jobbe som assistent eller a veere arbeidsleder.

Jeg hadde utformet en intervjuguide pa forhand, men ensket & skape en god samtale
med fokus pa 4 stille oppfelgingsspersmal for 4 lede samtalen videre heller enn &
folge intervjuguiden kronologisk. Jeg provde & skape en intervjusituasjon som et delt
sted mellom meg og informanten (Pink 2015, 82). Et sted hvor de skulle oppleve a
kunne fortelle meg det de ensket, og gi dem mulighet til & diskutere sine liv, verdier,
meninger, opplevelser og erfaringer pd en fokusert mate i samarbeid med meg
(ibid.:83, 87). Under intervjuene brukte jeg bandopptaker, i skrivefasen har det veert
gull verdt i forhold til & kunne sitere samtalene mine med dem. I tillegg til mange
mindre strukturerte samtaler, brukte jeg ogsa intervju i lapet av feltarbeidet nar jeg

skulle prate med ansatte hos leveranderer eller brukerorganisasjoner.

Utvalg

Informantene

Jeg fikk mulighet til & annonsere mitt prosjekt pa nettsidene til to BPA-leveranderer,
noe som ledet til at jeg kom i kontakt med fire personer som har BPA. Gjennom
bekjente meotte jeg to andre, og sa fikk jeg kontakt med en arbeidsleder til gjennom
den forste informanten min. Det varierte hvor mye tid jeg var sammen med hver

enkelt av arbeidslederne, noen mette jeg kun et fatall ganger, andre var jeg jevnlig
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med under hele feltarbeidet. Min kontakt var til arbeidslederne, de snakket med
assistentene sine om hvem som egnsket a veere med pa prosjektet. Jeg ble sa med pa
dager de aktuelle assistentene jobbet. Tidlig i feltarbeidet fant jeg ut at det ville vere
fordelaktig for meg & folge relativt fi arbeidsledere fordi en ordning involverer mange
assistenter. Jeg kom tidlig i kontakt med noen arbeidsledere som hadde det som
omtaltes som relativt store vedtak; mellom 30 og 70 timer BPA i uken. Jeg valgte
derfor & ha fokus pé a fa god kontakt med noen fé arbeidsledere. P4 denne méten fikk

jeg ogsa relasjoner til flere av assistentene deres.

Emma er den arbeidslederen jeg var mest ssmmen med, inkludert fire av hennes
assistenter som er de mest fremtredende i denne oppgaven. Jeg var noe mindre
sammen med Victoria, men hadde jevnlige moter med henne gjennom hele
feltarbeidet. Anniken kom jeg i kontakt med litt ut i prosjektet. Hun hadde ogsa litt
mindre tid mot slutten, og var derfor den av mine hovedinformanter som jeg var
minst sammen med. De jeg fikk vare mest sammen med var alle kvinner, bade
arbeidsledere og assistenter, noe som helt klart har preget mitt datamateriale. Den
innsikten jeg har fra mannlige arbeidsledere og assistenter fikk jeg stort sett gjennom

kurs, og pa de arrangementene jeg deltok pa.

Personer som fir BPA har ulike typer av skader og diagnoser, noen medfedt andre
ervervet. Det de har til felles er behovet for hjelp til & utfore praktiske gjoremal. I
lopet av feltarbeidet var jeg blant annet sammen med personer som er blinde, har
ryggmargsskade, cerebral parese, Multiple Sklerose, personer som har fatt slag og
som har ulike typer muskelsykdommer og forskjellige former for revmatisme. Noen
som har BPA jobber, andre studerer eller er uferetrygdet. Alle jeg var mye sammen
med bidro ogsd med frivillig arbeid i ulike organisasjoner. Alle mine
hovedinformanter bodde i egen leilighet, noen leide andre eide. Victoria har Uloba
som leverander, mens Emma og Anniken har Aleris. Emma har en ervervet skade fra
voksen alder, mens Victoria og Anniken har medfedte diagnoser. Emma ma alltid
bruke manuell eller elektrisk rullestol, mens Victoria og Anniken varierer mellom &

gé og 4 bruke stol.
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Avgrensning

Feltet mitt er avgrenset til mine hovedinformanters hverdagsliv, samt miljeet rundt de
brukerorganisasjoner, leveranderer og kommunale rdd som jobber med BPA eller
funksjonshemmede i Oslo og omegn. Brukerorganisasjonene jeg har hatt mest
kontakt med har vart Norges Handikapforbund (NHF) og Norges Handikapforbund
Ungdom (NHFU). Hos dem har jeg deltatt pd moter og mett medlemmer gjennom
ulike arrangementer og konferanser, samt deltatt pa kurs og intervjuet ansatte.
Gjennom personene som sitter i de kommunale rddene og hovedinformantene mine
har jeg ogsa fatt kontakt flere foreninger som ligger under NHF og
Funksjonshemmede Fellesorganisasjonen (FFO). De farreste kunne tilby meg
deltakelse pd arrangementer eller meter hos dem, men jeg fikk delta pd en samling
med Landsforeningen for Ryggmargsskadde (LARS). Gjennom de kommunale
rddene for funksjonshemmede har jeg ogsa blitt kjent med personer som er
medlemmer 1 mange ulike foreninger blant annet Norges Blindeforbund,
Landsforbundet for utviklingshemmede og parerende og Multippel Sklerose-
Forbundet i Norge.

Av BPA-leveranderene har jeg hatt mest kontakt med Aleris da de tidlig ga meg
adgang til & delta pd kurs for arbeidsledere og assistenter. Ressurssenter for omstilling
1 kommunene (RO) har ogsé latt meg delta pé kurs for arbeidsledere, assistenter samt
saksbehandlere som jobber i en rekke ulike kommuner i landet. Hos Uloba har jeg fatt
hjelp til & annonsere mitt prosjekt, intervjuet ansatte og deltatt pd arrangementer.
Prima Assistanse og Dialouge Assistanse har hjulpet meg med & komme i kontakt

med arbeidsledere.

Hverdagsliv i felt

Sammen med hovedinformantene mine fikk jeg som regel adgang til & folge dem en
hel dag, en eller flere dager i uken. Med noen av dem fikk jeg storre grad av
deltakende observasjon, og med andre hadde jeg mer delvis strukturerte samtaler nar
vi var sammen. Jeg fikk blant annet vaere med pa jobb, fysioterapi, fridager hjemme,
arrangementer i regi av ulike organisasjoner, flytting, oppussing, handleturer,
kjeretimer, i matbutikken, péd kollektivtransport samt deltatt pa meter, intervju av nye
assistenter, kurs, lonningsdrikke, skiturer, cafébesgk og pa lesesalen. Jeg har veert

sammen med arbeidslederne nér de har en assistent pa jobb. Kun ved {3 tilfeller har
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venner eller familie av arbeidslederen veert tilstede. Mine data om sosiale
sammenkomster med familie og venner er derfor samlet inn gjennom intervju og

samtale med assistentene og arbeidslederne.

Ved siden av de arbeidslederne jeg hadde jevnlig kontakt med, mette jeg ogsa andre
arbeidsledere og assistenter pa ulike arrangementer. De har jeg hatt kortere eller
lengre samtaler med, og noen mette jeg ogsa en gang eller to i etterkant. Dette har

ogsa blitt en del av min totale datamengde.

Hjemmeantropologi

Oslo er min egen hjemby, og jeg valgte 4 ha feltarbeidet "hjemme’ fordi jeg var
interessert 1 & forske pa mennesker som befinner seg i samme geografiske omrade
som meg selv, men som tilherer et miljo jeg ikke kjente til fra for. Fordi jeg i forkant
av prosjektet ikke kjente noen som var funksjonshemmet eller hadde BPA, var dette

feltet helt nytt for meg.

Jeg var allikevel klar over min nerhet til felten og har vert oppmerksom pé sakalt
hjemmeblindhet (Gullestad 1984, 47). Fordi jeg regionalt og kulturelt har mye felles
med mine informanter, er det mulig at jeg har tatt visse aspekter ved deres liv for gitt.
Béde under feltarbeidet og under skriveprosessen har jeg provd a stille meg kritisk til
grunnleggende sporsmal som jeg motte i felten, og som jeg opplevde som innlysende
i en norsk kontekst. Dette ble gjort i et forsgk pa a plassere meg selv utenfor, og
beskue mitt eget samfunn pé en annen mate enn slik jeg vanligvis ser pa det. Dette
var et forsgk pa “selveksotisering” (Froystad 2003, 40). Halvard Vike forklarer
metoden med at man skal forseke 4 se sitt eget samfunn med fremmede oyne (Vike
1994, 534). Vike mener at det kan gi opphav til god antropologi, ogsé der forskeren er
kulturelt neere sitt feltarbeid, og peker pa at det ikke nedvendigvis er slik at man
trenger 4 vaere fra et annet land for & vaere en kompetent antropolog pé feltarbeid
(ibid.: 535). I tillegg mener jeg at & vaere pa feltarbeid hjemme skjerper vér metode,
men mest av alt skjerper det var etikk, hensikt, intensjon og gjennomsiktighet. Det
setter vart fag pa prove opp mot de menneskene vi studerer og det samfunnet de, og

vi, er en del av.
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BPA som ’best praksis’

For vi gér videre inn pa studien jeg har gjort og hvordan hverdagen til menneskene
jeg har mett er, vil jeg papeke at dette er et feltarbeid av hvordan BPA kan fungere pa
en god méte. Jeg opplevde hverdagen til mennesker som var utrolig forngyde med &
ha en BPA-ordning, og assistenter som ofte nevnte at de hadde verdens beste jobb.
Jeg var sammen med arbeidsledere som har fatt BPA til 4 fungere pa en god méte for
seg og sine assistenter, og jeg har derfor samlet inn data om hvordan BPA-ordninger
er pé sitt beste. I tillegg har jeg vert heldig & mete mange assistenter som har vist
meg hvordan man navigerer i en jobb som til dels er utrolig vanskelig, og hvor det

ikke riktig finnes en fasit.

Jeg vil derfor legge til at denne studien ikke gir et generelt bilde av hvordan BPA-
ordninger i Norge eller Oslo fungerer, men det er eksempler pd noen f utvalgte
arbeidsledere som har vist meg hvordan de gjor det. Utvalget har vert skjevt, bade
kjonnsmessig, aldersmessig og med tanke pa storrelse pa ordningene jeg har fatt
oppleve. Allikevel mener jeg at studien viser et blikk pd hvordan BPA kan vere, samt
kaster lys pa noen sider ved ordningen, og arbeidshverdagen til assistenten og

arbeidslederne som kan vare krevende.

Forskerens rolle

Posisjonering og subjektivitet

Under feltarbeidet var jeg @rlig og &pen om hvem jeg var og hva jeg skulle samle inn
data om. De forste gangene jeg motte informantene mine ble det gjerne til at jeg
fortalte hva jeg var interessert i 4 studere, og hvorfor det var relevant at jeg tilbragte
lange dager sammen med dem. I disse samtalene la jeg fokus pé at studier av deres
hverdagsliv ville kunne hjelpe meg til 4 fa kunnskap om det forholdet assistentene og
arbeidslederen har, samt si noe om hvordan det er 4 ha BPA. Jeg fortalte at jeg ensket
a se hvilke roller de har og hvordan de organiserer dagene sine, samt & fa se flere

sider av det 4 ha eller vare en del av en BPA-ordning.

Det at jeg er en ung kvinne har pavirket min grad av adgang blant informantene. Selv
om de fleste av arbeidslederne jeg hadde mye kontakt med var kvinner, sa erfarte jeg
ogsa 4 fa adgang blant mannlige arbeidsledere. Assistentyrket er kvinnedominert og

relativt mange er unge, noe som gjorde at jeg raskt skled inn blant dem.
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Etiske perspektiver

Det er et stort ansvar som hviler pa antropologen ndr man blir invitert inn i andre
menneskers liv, fAr mulighet til 4 observere handlingene deres og senere skal skrive
ned sine fortolkninger om dem. A beskrive deres virkelighet har ikke vert en enkel
prosess, noe som andre mer erfarne feltarbeidere for meg ogsé har papekt. Tidlig i
antropologistudiene ble jeg introdusert for Nancy Scheper-Hughes og hennes
feltarbeid i en liten by i Irland. Scheper-Hughes forteller i teksten Ire in Ireland i
retrospekt om reaksjonene hun fikk fra lokalsamfunnet etter utgivelsen av boken
Saints, Scholars and Schizophrenics: Mental Illness in Rural Ireland (Scheper-
Hughes 2001). Hun beskriver blant annet hvordan antropologer er til stede i felten pa
informantenes ndde, samtidig som de legger sin tillit i oss nir det kommer til hvordan

vi fremstiller dem etter at feltarbeidet er over (Scheper-Hughes 2000, 133).

Det har vaert krevende a skape en balanse mellom 4 skrive en tekst der informantenes
liv blir tydeliggjort pa en slik mate som gjor at de kan kjenne seg igjen, samtidig som
jeg skal analysere deres handlinger og utsagn med antropologisk teori. Det Scheper-
Huges beskrivelse av feltarbeid har laert meg er a ha en grundig refleksivitet under

innsamling av data, og spesielt som en del av skriveprosessen.

Antropologien er alltid posisjonert, og bestir dermed ogsé i en viss forstand av
subjektive beskrivelser av andres virkelighet, og i dette ligger alltid en mulighet for
feiltolkning av deltakerne i prosjektet. Spesielt i skriveprosessen har det vert en
utfordring & bruke mine egne, subjektive data for & analysere andre menneskers liv,
med et distansert blikk. Jeg héper & ha lykkes med a gjengi beskrivelser av de
menneskene jeg har vaert med som gir en refleksjon av deres hverdagsliv. Samtidig
har jeg en forstaelse for at de jeg har studert, muligyvis stiller seg kritisk til noen av de
slutningene som trekkes i denne teksten. En slik kritikk vil vaere positiv i den forstand
at det vil kunne lede til en videreutvikling av forstielsen av BPA og personer som
lever med en funksjonshemning, som vil kunne vare verdifulle for senere forskning

pa omradet.
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Anonymisering

Prosjektet ble meldt til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datasikringstjeneste (NSD) for
feltarbeidets start, og informanter har fatt mulighet til 4 gi enten skriftlig* eller
muntlig samtykke til deltakelse i studien. Jeg har valgt 4 unnlate detaljer som kan lede
til gjenkjennelse av informantenes identitet. Derfor har jeg valgt a ikke beskrive deres
helsetilstand og knytte de ulike informantene mine til diagnosene eller skadene de
har. Alle deltakerne i dette prosjektet har fatt pseudonymer, med unntak av de jeg har

mett i forbindelse med deres arbeidsrolle hos en leverander eller organisasjon.

*Se vedlegg 1.
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Kapittel 2: Hva er BPA?

BPA er en kommunal organisering av tjenester for mennesker med et stort
assistansebehov. Sosialdepartementet bevilget i 1990 midler til NHF for et
proveprosjekt med BPA (Askheim 2012, 131). Ordningen ble en del av
satsningsomradene i Regjeringens handlingsplan for funksjonshemmede 1994-1997,
og kommunene fikk stimuleringstilskudd dersom de ensket & prove ut ordningen
(ibid.: 131-132). Fra &r 2000 var kommunene pliktet til & ha BPA som en del av sine
tjenester (Askheim 2006, 10). Fra 2005 ble det dpnet opp for at personer som ikke
selv kunne vaere arbeidsleder’ ogsa kunne fa BPA, gjennom & ha en medarbeidsleder
(ibid.: 10). I felge Oslo Kommune er det et krav om “et langvarig og stort behov for
personlig assistanse” for 4 kunne f4 BPA (Oslo Kommune 2016). De fleste som har
ordningen er personer med permanente skader. Det kan ogsé vere personer med
langvarige, alvorlige eller progressive sykdommer eller diagnoser som pavirker deres

fysiske funksjonsevne, og dermed gjor dem avhengige av praktisk hjelp.

I rundskrivet som kom i forbindelse med rettighetsfestingen i 2015 ble det presisert at
personer med et hjelpebehov pé over 32 timer i uken har rett pd BPA, sa lenge
behovet anses a strekke seg over mer enn 2 &r (Helse- og omsorgsdepartementet
2015, 3). Personer med et assistansebehov pa mellom 25 og 32 timer har ogsa rett pa
BPA sa lenge kommunen kan dokumentere at det ikke blir vesentlig dyrere enn
alternative mater & organisere tjenestene deres pé (ibid.: 3). Personer som har et
hjelpebehov pa under 25 timer i uken kan ogsa seke om BPA, men de har ikke rett til

a fa det.

Det er primert begrepet arbeidsleder jeg vil ta i bruk 1 denne oppgaven nar jeg skriver
om personer med en funksjonshemning som “har et BPA-vedtak”. Dette er ogsd det
begrepet de bruker om seg selv, nir de prater om deres rolle i forhold til sin BPA. A
vare arbeidsleder er en status de har, og det medfelger en rekke rettigheter og plikter.
Dette vil jeg kort introdusere her, men behandle mer i dybden i kapittel 4, der jeg

diskuterer rolleutevelsen til assistenter og arbeidsledere. I dette kapittelet skal jeg ta

’ Dette gjelder eksempelvis barn under 18 ar, utviklingshemmede eller personer med progressive
sykdommer som er pa slutten av livet. Denne oppgaven handler kun om personer som har
arbeidslederansvaret selv.
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for meg hvordan ordningen har vokst frem i Norge, hvordan den fungerer i dag samt

hvordan man kan organisere BPA for a passe inn i1 hverdagen til den enkelte.

Fremveksten av BPA

Pa 1970-tallet startet funksjonshemmede i USA og Storbritannia the Disabled
People’s Movement (Hughes mfl. 2005, 260; Winance 2010, 93). Bevegelsen tok
inspirasjon fra den amerikanske borgerrettighetskampen, og involverer at
funksjonshemmede krever likestilling, rett til & kontrollere sitt eget liv og til selv &
bestemme hva slags hjelp de trenger (Winance 2010, 93). I forbindelse med denne
bevegelsen vokste ogsa en avvisning av omsorg frem. Noen funksjonshemmede
fremmet onsket om et mer formalisert og funksjonelt forhold til dem de fér hjelp av,
uten en emosjonell dimensjon (Mol, Moser, og Pols 2010b, 93). Denne bevegelsen
fikk navnet Independent Living (IL). Der er grunntanken at alle, uavhengig av
funksjonsevne har mulighet til 4 ta selvstendige valg, at de skal ha like muligheter og

rett til selvrespekt (Morris 1993a, 21; Watson mfl. 2004, 335).

Pa starten av 1990-tallet spredde IL-bevegelsen seg ogsa til Skandinavia og Norge.
Bevegelsen la grunnlaget for at Uloba, som star for Uavhengig Liv Oslo BA®, ble
stiftet 1 1991 og de ble den forste leveranderen av BPA i Norge (Romeren 2000, 205—
6, 209; Uloba 2017c). De jobber fremdeles for funksjonshemmede bade som
leverander og gjennom politiske kanaler. I dag kan personer som far et BPA-vedtak
velge mellom en rekke ulike private eller kommunale leverandorer’. Etter
rettighetsfestingen 1 2015 vokste andelen av kommersielle private leveranderer pa
markedet. De er gjerne private helseforetak som ogsa tilbyr andre helse og-omsorgs

tjenester.

Rettighetsfestingen

I pasient- og brukerrettighetsloven (1999, § 2-1) er retten til BPA nedfelt. Personer
med et stort assistansebehov hadde fra 1. januar 2015 rett pd & 4 BPA. Det ble ventet
at mange flere kom til 4 seske om BPA etter at det ble en rettighet for personer med et

stor assistansebehov, men nar jeg startet feltarbeidet mitt, et ar etter at

% BA stér for begrenset ansvar og er en selskapsform som ikke er lovregulert. I dag er Uloba et SA
(samvirkelag), men har beholdt navnet Ulo BA.

’ De fleste kommunene er tilbydere av kommunal BPA. En liten handfull av de private helseforetakene som
er leveranderer er Aleris, Unicare, Vitalegruppen AS, Prima Omsorg og CityMaid HjemmeService AS.
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rettighetsfestingen hadde tradd i kraft, s man kun en svak gkning i antall sekere fra
aret for. I 2012 hadde 2890 personer i Norge et vedtak om BPA, og i 2015 hadde
dette antallet okt til 3146 (Statistisk Sentralbyré 2015). De siste tallene er fra 2016 og
da var det 3315 personer i Norge som har et BPA-vedtak (Statistisk Sentralbyra
2017). Dette viser oss at rettighetsfestingen 1 2015 forelopig ikke har bidratt til en stor
okning i antall personer som har fétt et BPA-vedtak i forhold til foregdende ar.
Allikevel er rettighetsfestingen noe mine informanter pekte pa som viktig. Det ga
dem en trygghet om at kommunen ikke kunne frata dem muligheten til 4 ha en
ordning med bakgrunn i en gkonomisk begrunnelse dersom deres assistansebehov er

pa over 32 timer.

For rettighetsfestingen anslo regjeringen at det var om lag 14 500 personer i Norge
som ville kunne kvalifisere seg til BPA (Helse- og omsorgsdepartementet 2014, 28). 1
forbindelse med rettighetsfestingen bevilget regjeringen derfor 300 millioner kroner 1
frie midler til kommunene som en hjelp til 4 hdndtere en ekning i antall sekere (ibid.:

6).

Kurslederen pé et saksbehandlerkurs jeg deltok pd mente at grunnen til at det ikke har
vert en s@rlig okning i antall BPA-vedtak siden rettighetsfestingen er fordi det reelt

sett ikke er s mange med et stort assistansebehov som ensker & vere arbeidsleder:

De fleste gnsker andre tjenester i regi av kommunen. Man ber ikke fremstille
BPA som om det er noe alle far til, fordi slik er det ikke. Det er viktig at
kommunene informerer om hvor stort ansvaret er. Mange tror de ensker BPA
fordi det ofte blir fremstilt som et glansbilde, men nér de skjenner hvor mye

ansvar og jobb det er, sa gnsker de det ikke allikevel.

Under mitt feltarbeid opplevde jeg nettopp dette kurslederen beskriver; at det er et
stort ansvar og mye jobb & ha BPA. Det krever en del kompetanse samt overskudd fra

arbeidslederens side for & kunne lede sine egne assistenter.
”BPA er ikke en tjeneste, men en organisering av tjenester”

Kursledere og saksbehandlere jeg meotte under feltarbeidet understrekte at BPA ikke

involverer, og skal heller ikke involvere, andre typer av tjenester enn det man ellers
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kan fa i det offentlige. De som har BPA er allikevel helt tydelig pa at de nettopp synes
det er en vesensforskjell pa de tjenestene de far gjennom BPA, og de som de tidligere

hadde fétt gjennom hjemmehjelp, stottekontakt eller ved institusjon og sykehus.

Fra kommunens side blir det likevel insistert pa at en persons behov alltid skal
kartlegges av saksbehandleren, og det skal lages en oversikt over hva de trenger hjelp

til. Denne hjelpen skal de ha uavhengig av hvordan man velger & organisere den.

”Brukerne starter i feil ende.” fortalte en saksbehandler meg. ”De starter med:
’Jeg vil ha BPA. Hvor mange timer kan jeg fa?" Ikke med: ’Jeg har disse
behovene, hvilke tjenester er best for meg?’” forklarte hun litt oppgitt. "Noen
som gnsker BPA aner ikke hva det er. De tror kanskje det er det frie liv.
Kommunen ma fortelle dem det. De ma realitetsorienteres. BPA-tjeneste
finnes ikke! BPA er en mate & organisere de tjenestene man har krav pa”,
avsluttet hun med nikk fra flere av de andre saksbehandlerne som var til
stede.

Utdrag fra feltnotater 13.06.16

Poenget saksbehandleren kommer med er at tjenestene man far skal vaere de samme
og baserer seg pa behovet til den enkelte, BPA er kun en mate a organisere dem pa.
Allikevel er arbeidsledernes opplevelse med BPA en helt annen enn den de hadde hatt
med hjemmehjelp og stettekontakt tidligere, noe som vil bli behandlet naermere 1
kapittel 5 hvor jeg tar opp at arbeidslederne ensket & fa assistanse og ikke omsorg. Vi

skal nd se pd ulike former for BPA-leverandorer.

Leverandorene

Mange kommuner tilbyr de som far et BPA-vedtak & velge hvilken leverander de vil
ha. Alle mine informanter benyttet seg av private leveranderer i den perioden jeg
tilbrakte med dem, og derfor vil de vaere fokuset i denne oppgaven. Béde private og
kommunale leveranderer skal forholde seg til rundskrivet om BPA (Helse- og
omsorgsdepartementet 2015), men siden det finnes flere mater & tolke rundskrivet pa,
resulterer det 1 at personer som har BPA opplever at de ulike private leveranderene og
de forskjellige kommunene utforer det pa litt ulike mater. Det blir dermed ulikheter i
BPA mellom kommuner, bydeler og private leveranderer. Det gjelder blant annet

hvor mange timer man fér, hvor stor frihet arbeidslederen har i ansettelsesprosessen
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og mulighetene de har for & ha med assistenter pa reise, eller ferdsel utenfor

kommunen.

Private BPA-leverandorer

En BPA-leverander er et selskap som seker om en tjenestekonsesjon® fra en
kommune. Hvis kommunen mener at selskapet kan utfere tjenesten pa en
tilfredsstillende mate, sd far de muligheten til 4 st pd den aktuelle kommunens
oversikt over hvilke leveranderer arbeidsledere som bor der, kan velge. Nar en som
har fétt innvilget BPA velger en privat leverander, er det leveranderene som far
ansvaret for 4 ansette assistentene som arbeidslederen velger 4 ha i ordningen sin.
Assistentene blir da ansatt og lennet gjennom den aktuelle leveranderen, men det er
kommunen som finansierer det hele gjennom & betale leveranderene for & utfore
tjenesten pa kommunens vegne. Leveranderen star for rddgivning, kursing og annen

hjelp til arbeidslederne og assistentene.

Kommunen kan ha avtaler med flere private leveranderer, og ingen av leveranderene
er garantert 4 fA noen av BPA-ordningene i kommunen. De ma selv gjore seg
attraktive for arbeidslederen slik at de velger dem. De vil etter all sannsynlighet vere
ett av flere mulige valg, og det blir opp til arbeidslederen & finne hvilken leverander
de ensker & bruke. Arbeidslederen kan ogsa bytte leverander dersom de ensker det.
Dette gir en viss makt til arbeidslederen som dermed sitter med store deler av
kontrollen. Den private leveranderen kan pa sin side si opp arbeidslederen dersom de
ikke gjor jobben sin. I folge Torstein, som er radgiver, kursleder og arbeidsleder i
Aleris, skjer dette sjelden. "Hvis en arbeidsleder har vist darlig ledelse eller ikke
greier d utfylle arbeidsplanen da strider dette mot vedtaket”, forklarte han.
Leveranderen kan da frasi seg det aktuelle vedtaket, og kommunen ma da ta stilling
til hva slag organisering av tjenestene personen skal fa etterfolgende. I tillegg er det

ogsé leveranderen som kan si opp assistentene, det kan ikke arbeidslederen gjore.

¥ En tjenestekonsesjon er det samme som en tjenestekontrakt. Leveranderer (konsesjonshavere) har rett til
levere en tjeneste til brukeren etter avtale med kommunen, mot en fast timepris (Uloba 2015, 3).
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Private, ideelle BPA-leverandorer

Det finnes ogsa ideelle organisasjoner som driver med BPA, som skiller seg noe ut
fra andre private akterer i det at de ogsa har et politisk budskap. I lapet av feltarbeidet
var jeg i kontakt med en slik organisasjon som heter Uloba, og de bygger pa IL-
bevegelsen. Mange andre private BPA-leveranderer har hentet inspirasjon fra Uloba i
oppbygningen av sin BPA. Uloba har ogsé en viktig historisk og symbolsk betydning
for mange funksjonshemmede. Dette erfarte jeg i mote med informanter, bade de som
har og ikke har BPA. Under intervju hos Uloba ble jeg forklart at de kaller seg selv en
tilrettelegger av BPA, ikke en leverander, samt at de kaller ordningen for borgerstyrt
personlig assistanse fremfor brukerstyrt. Uloba er opptatt av riktig terminologi og
sprék knyttet til personer med funksjonshemning, og de jobber med & endre
oppfattelse offentligheten om funksjonshemmede (Uloba 2017b). I tillegg har Uloba
et krav om at minst halvparten av de administrativt ansatte hos dem skal vere

funksjonshemmede (Uloba 2017a).

Uloba er helt klart med i den politiske kampen for funksjonshemmedes rettigheter,
frihet og retten til assistanse. Uloba er ogsé en del av debatten i mediene, og er en
akter som gjerne er ute & papeker ndr noen av deres medlemmer blir diskriminert mot,
eller hvis kommuner eller andre leveranderer ikke gjor jobben sin, eller tilbyr det som

Uloba mener ikke er BPA, men fortsatt kaller det BPA.

Kommunal BPA

Hvis man har kommunal BPA, er assistentene ansatt i kommunen. Det er like krav og
forutsetninger hos de kommunale og de private leveranderene. Jeg meotte kun fa som
hadde kommunen som leverander, men den generelle oppfattelsen blant de
arbeidslederne jeg var i kontakt med, og miljeene rundt NHF og Uloba, var at med
kommunen som leverander hadde man langt mindre frihet over sin egen ordning, og
blir fratatt deler av det ansvaret som i felge rundskrivet er tillagt arbeidslederen.
Gjennom samtaler med personer som hadde hatt kommunal BPA tidligere kom det
frem at kommunen blant annet tok stor del i ansettelsesprosessen. Oppfatningen blant
de som hadde erfaring med bade private og kommunale leveranderer var at
kommunen i sterre grad la seg opp i ndr og hvordan man brukte timene sine, samt at
de blandet seg mye i jobbintervjuene av assistentene, sammenlignet med private

leveranderer. Dette er noe arbeidslederen ikke ensket hjelp til & gjore, men en jobb de
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ville utfere selv. Dette er en del av rollen og ansvaret til arbeidslederne, og de mener
derfor det strider med BPA som organiseringsform at kommunen skal ha en sa

delaktig rolle.

Kostnader forbundet med BPA

Dersom kommunen ensker a sette bort BPA-ordninger de har til private leveranderer
oppretter de en kunngjering av en konkurranse pA DOFFIN® som leveranderer kan
soke pa. De leveranderene som kan levere en tjeneste til kommunen som de
godkjenner, kan sd innga en avtale med dem. Leveranderene kan s fa ansvaret for
BPA-ordningene til de arbeidslederne i den aktuelle kommunen som ensker a ha dem

som leverander.

Det varierer hvor mye leveranderene fir av kommunen for a pata seg ansvaret for
kommunens BPA-vedtak. Ut i fra de saksbehandlerne jeg var i kontakt med 14 det pd
ca. 400 kr per time med assistanse, noe flere av dem oppfattet som en god lesning for
kommunen. Mange ansé det som vanskelig for kommunen 4 levere tjenesten selv til

denne prisen.

Et vedtak pa 50 timer i uken koster dermed kommunen omtrent 20 000 kr, som
betales til leveranderen. Det er sd leveranderen som er ansvarlig for alle utgiftene
som kommer i forhold til det aktuelle vedtaket. De skal lenne assistentene, betale
kurs, arbeidsgiveravgift, overtidsarbeid, feriepenger, sykepenger til assistenter, eller
andre ansatte hos selskapet og eventuelle andre utgifter som er knyttet til driften av
selskapet. I tillegg har mange leveranderer driftskonto som arbeidslederne kan bruke.
Driftskontoen bestar av en liten prosent av assistentenes timelenn som blir satt over
pa en konto som skal brukes til 4 tilbakebetale ekstrautgifter som oppstar i forbindelse
med det 4 ha et BPA-vedtak'’. Eventuelle overskudd kan eierne av selskapet ta ut

som utbytte.

Grunnlennen til assistentene varierer mellom leveranderer og kommuner, og

avhenger av ansiennitet. Jeg erfarte at det var vanlig for assistenter 4 fa fra ca. 170

9
www.doffin.no

" Det skal eksempelvis kunne dekke annonsering av stillingsannonser, nedvendig datautstyr, penger til &
dekke matutgifter til assistentene nar man er pa reise, forstehjelpsutstyr, ekstra husnekler, hygieneartikler til
assistentene, inngangspenger til assistentene pa arrangementer, personalfester og kontorartikler.
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norske kroner i timen. De fér ca. 40 kr ekstra i timen i helger, og 45% tillegg hvis de
jobber natt. Hvis en arbeidsleder ikke fér vikar, blir de nedt til & beordre en av
assistentene sine pa jobb. Da ma de komme pa jobb, men far 100 % tillegg i timen'".
Det vil si at omtrent halvparten av det belopet kommunen betaler til leveranderen gar

til & lonne assistentene, resten blir brukt til evrige utgifter leveranderen har.

Utgiftene til kommunen for et vedtak pa 50 timer i uken vil 1 lopet av et &r komme pa
over 1 million norske kroner. Hvor mye penger leveranderene sitter igjen med etter at
alle deres utgifter har blitt betalt er vanskelig & vite. De fleste BPA-leveranderer er en
del av store private helseforetak der eventuelle overskudd blir presentert samlet, og
det har derfor ikke vaert mulig & underseke hva de tjener pd akkurat BPA. Mange
arbeidsledere er klar over hva deres vedtak i kommunene koster, men dette var ikke et

tema vi snakket sa mye om.

Miter 4 organisere tjenester pa

For 4 kunne f4 BPA m4 man gjennom en prosess som innebarer 4 skrive en sgknad til
sin kommune. Der ma man forklare sin situasjon og dokumentere sine behov. En
soknadsprosess innebarer som regel ogsa samtaler med, eller besgk av, en
saksbehandler. Saksbehandleren i kommunen skal utrede hvilke tjenester en seker har
krav pa, og finne ut av hvilken type organisering som passer best. Sekeren kan klage
til fylkesmannen dersom de mener at de ikke har fatt de tjenestene de har krav pa.
Hjemmehjelp fremstar ofte som alternativet til BPA, dersom man ensker
hjemmebaserte tjenester. Vi skal derfor se pa de forskjellene som er mellom det & ha

BPA og hjemmehjelp.

Hjemmehjelp

Hjemmehjelp er en kommunal tjeneste, som gis til personer som trenger hjelp eller
praktisk bistand pa grunn av sykdom, funksjonshemning eller alderdom.
Hjemmehjelpstjenester utfores stort sett i hjemmet og involverer blant annet hjelp til
personlig hygiene, pakledning, hjelp til 4 lage mat og 1 noen tilfeller til & handle inn
matvarer, ta klesvasken og gjere rent. Dersom man har hjemmehjelp kan det vere

behov for & kombinere dette med andre tjenester for de aktivitetene som foregér

" Dette oppstar sjelden.
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utenfor hjemmet. Denne hjelpen kan man eksempelvis fi gjennom stettekontakt'>

eller ved & soke BPA som en supplement til hjemmehjelp.

I hjemmehjelpstjenesten jobber det stort sett helsepersonell’, mens en assistent
innenfor BPA eller en stottekontakt ofte er ufaglaerte. Noen ganger er dette relevante
faktorer som avgjer hva personer med et hjelpebehov ensker & soke, siden noen helst
vil ha hjemmehjelp pd grunn av sin helsetilstand. Dersom de har alvorlige helseplager
kan det vere en betryggende faktor at en sykepleier eller andre faglaerte har ansvaret
for at du far riktig behandling. I tillegg kan dérlig helse bidra til at det er vanskelig for

personen & styre en BPA-ordning.

Arsaken til at noen ensker 4 ha BPA ble gjerne begrunnet med opplevelsen av 4 ha
storre grad av fleksibilitet ndr det gjelder hvor og hvordan hjelpen skal utfores.
Mange argumenterte ogsd med at de fikk sterre grad av selvbestemmelse 1 forhold til
sitt eget behov gjennom BPA. Det ble ikke stilt sparsmél ved deres egne valg nér de
hadde assistenter, men mange opplevde at dette oppstod i mete med helsepersonell,

slik som en arbeidsleder jeg motte pé kurs fortalte:

Jeg kjenner kroppen min og mine behov best selv, det er derfor irriterende nér
en hjemmehjelp skal gjore det pa ’sin’ méte bare fordi hun har lert det pa en
utdannelse. Jeg er voksen og trenger heller ikke at noen skal kommentere pa
kostholdet mitt, enn hvor dérlig det er. Dersom jeg ensker a spise usunn mat,
sé er dette opp til meg, og det er ikke greit at andre forklarer meg det. Det er
jeg fult klar over selv, men jeg har valgt det og tar konsekvensene av dette

selv.

Hun ensket tydelig friheten til 4 ta sine egne selvstendige valg, og hjelp i hverdagen
uavhengig av andres syn pa hvordan hun velger a leve sitt liv. Med BPA er det ogsa
arbeidslederen selv som bestemmer hvordan timene man har fordeles, til forskjell fra
hjemmehjelpen der det er kommunen og hjemmehjelpstjenesten som bestemmer nar

hjelpen kommer.

“Eren person som far betalt av kommunen for & hjelpe et annet menneske til & ha et sosialt liv og
fritidtidsaktiviteter utenfor hjemmet.

" Avhengig av hvilke oppgaver som skal utfores hos den enkelte kan ufaglarte ogsa jobbe som
hjemmehjelp.
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Kombinasjon av tjenester

En maéte 4 organisere en BPA-ordning pd er i kombinasjon med andre tjenester. Da
Emma kom hjem fra sykehuset etter ulykken valgte hun & ha hjemmehjelp til
morgenstell samt til & snu henne om natten, og BPA til alle andre gjoremaél. Derfor
trengte hun ikke & ansette assistenter til 4 utfore de mer intime delene av hjelpen hun
trengte. I starten var dette en god lesning, men etter hvert merket hun ulempene ved &
ha hjemmehjelp. De kom ofte ikke til den tiden de skulle, og det var stadig nye
personer som kom. Sa lenge hun ikke jobbet gikk det greit, selv om det var
frustrerende & maétte ligge i sengen lenge nar hun egentlig var klar til & std opp. Etter
noen méneder valgte hun derfor a slutte med hjemmehjelp, og heller sgke flere timer
med BPA som hun da kunne bruke om morgenen til stell. I tillegg fir mannen hennes
omsorgslenn for at han bistar henne pa natten med katalysering'* og til 4 snu henne,

noe som er viktig med hensyn til liggesar.

Det er altsa ogsd mulig & kombinere BPA med at familiemedlemmer hjelper til, men
man kan ogsa velge & kun ha BPA. Man kan organisere bruken av timene sine akkurat
slik man ensker, og etter nr man trenger dem. Man kan blant annet spare timer noen
uker, som kan tas i bruk uker man har sterre behov. Dette kan vere nir ens egne
familiemedlemmer som pleier a hjelpe litt til hjemme er bortreist, eller hvis man selv
skal pd feire. Da kan man ha behov for mer hjelp enn man har ellers i hverdagen og
dermed kan man bruke fleksibiliteten som BPA gir slik at det passer for en selv. Jeg
var 1 kontakt med flere som egnsket seg BPA nettopp fordi de i dag var avhengig av &
kombinere mange ulike tjenester for a fa all den hjelpen de hadde bruk for.
Hjemmesykepleier til personlig pleie og vasking hjemme, stottekontakt noen timer i
uken for & komme ut, treningskontakt for & komme i fysisk aktivitet og
funksjonsassistent'> pa jobben. BPA samler alle disse ulike tjenestene og gjor det
mulig for folk & ha utelukkende BPA og ikke benytte seg av andre tjenester i tillegg,

dersom de ognsket det.

“Ved kateterisering tappes urinblaeren med et engangskateter.

15 Funksjonsassistanse er en ordning der NAV betaler tilskudd til arbeidsgiveren for & dekke lennsutgifter til
en assistent som gir praktisk hjelp pa arbeidsplassen til en person som er fysisk funksjonshemmet. En
personlig assistent i BPA er funksjonsassistent nar deres arbeidsleder er pa jobb (NAV 2017).
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Alt under ett

Med BPA kan personen i stor grad fa all hjelpen vedkommende trenger innenfor en
enkelt tjeneste. Dette er mulig fordi en assistent i en BPA-ordning stort sett kan utfore
de samme arbeidsoppgavene som en hjemmehjelp, dersom de far den riktige
oppleringen og de kursene som kreves'®. I tillegg kan man ta med seg assistentene ut
av huset for a fa hjelp under fritidsaktiviteter eller i forbindelse med reiser, jobb eller
studier. Dette kan ikke en hjemmehjelp gjore, og derfor vil man ha behov for

eksempelvis stottekontakt i tillegg.

For mine informanter 14 den sterste forskjellen mellom hjemmehjelp og BPA i deres
egen grad av kontroll over tjenestene. I tillegg blir det fremhevet som viktig at de med
BPA har de samme assistentene over langt tid, noe som skaper trygghet og gode
relasjoner. Nar man har hjemmehjelp ligger denne kontrollen hos kommunen. BPA
bidrar derfor til en forskyving av denne kontrollen fra kommunen til mottakeren av

tjenesten.

Selv om livet med BPA ikke nedvendigvis er helt idyllisk, nevnte mange at det gjerne

var det beste av alternativene som var tilgjengelig. Emma forklarte det slik:

Det som er mest utfordrende med & ha BPA er & vaere en leder, jeg synes ikke
noe om det. Men det a4 vaere arbeidsleder betyr samtidig & ha BPA, og det
synes jeg jo er en god ting, og jeg klarer ikke helt & forestille meg hvordan
livet hadde veert uten. Sé selv om jeg ikke liker & veere leder, sa liker jeg det

veldig mye bedre enn alternativet.

I lys av dette er det interessant at de fleste som har BPA trivdes utrolig godt med det
og har det til felles at de onsket flere timer med BPA. De var rett og slett sa fornoyde
med ordningen at de ville ha mer, pa tross av at mange ogsa synes lederrollen var
vanskelig. Dette funnet fortsatte a vise seg gjennom hele feltarbeidet; de som hadde,
og mestret & ha BPA, likte denne organiseringen av tjenester sa godt at de ensket mer

av den.

' Bade generelle kurs for assistenter, men ogsa medisinkurs eller lofteteknikk kan vare nedvendig.
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En typisk dag

Assistentene papekte gjerne at det ikke fantes noen typiske dager sammen med
arbeidslederen. “Alle dager er forskjellige, og det er ikke alltid jeg vet hva vi skal nar
jeg kommer pd jobb, man mad veere forberedt pd det meste” fortalte assistenten til
Emma, Ida, meg. Hos Emma var det allikevel en del hendelser som gjentok seg de
fleste dagene. Under mitt intervju med hennes assistent Ingeborg forklarte hun en

typisk dag slik:

Man kommer pé jobb kl. 7.30. Annen hver dag er det dus;j eller do. Do tar litt
lengre tid. Man gjer klar til forflytning til dostol. S& har vi stell pa badet.
Etterpa m& Emma tilbake til sengen for avlastning av rumpa. Hvor lenge hun
ma avlaste kommer litt an p& hvor lenge hun satt i dostolen. Og det sjekker vi
ved & se om det fortsatt er rede merker pad huden. Mens hun avlaster sjekker
jeg om det er andre ting rundt i leiligheten som kan gjeres. Sa finner jeg frem
kleer som jeg hjelper henne med & ta pa etter at avlastingen er ferdig. Etter det
forflytter vi til den elektriske rullestolen, fikser det siste med sminke, hér og

smykker for vi kjerer til jobben hennes, og der er vi i ca. 9-10 tiden.

Jeg kom som regel mot slutten av morgenstellet, og hvis de ikke var helt ferdige enda,
pleide jeg a sette meg i sofaen og vente pa dem for vi dro sammen til jobben hennes
med bil. Emma er i gang med & laere seg 4 kjore bilen, sa det er assistentene som
kjerer til vanlig. Ingeborg forklarte videre at ndr Emma er pa kontoret kan de stort sett

gjore det de vil sa lenge de er i naerheten:

Vi henter kaffe og lager luns;j til henne pé jobben, av og til trenger hun ogsa
hjelp til & hente dokumenter som hun har printet ut og s& ma vi katalysere
noen ganger, men for det meste sitter jeg pa mobilen eller leser nar vi er pa
kontoret. Hvis man har tidlig vakt slutter dagen klokken ett, s da drar jeg
hjem. Hvis det er senvakt kommer man klokken ett og blir p& kontoret til
Emma er ferdig med & jobbe i cirka Fire-fem tiden. Sa kjerer vi hjem, og noen
ganger er Nils [Emmas mann] allerede hjemme. Han pleier & lage maten sa
hvis han ikke er hjemme enda, setter jeg kanskje pa en klesvask eller rydder
litt. Og sa drar jeg hjem klokken syv, av og til fer dersom det ikke er noe &

gjore, fordi Emma er snill og de ensker jo a vere litt alene bare de to.
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Frihet og kontroll, men gkt ansvar

Som vi har vaert inne pé gir BPA storre grad av frihet og kontroll av tjenestene som
blir utfert, men det gir ogsé okt ansvar. Arbeidslederen er ansvarlig for & folge
arbeidsmiljeloven, fordi deres hjem og andre steder de oppholder seg sammen med
assistentene na har blitt til en arbeidsplass. Dette involverer blant annet & serge for
tilpasninger etter assistentens behov, samt 4 serge for at det er forstehjelpsskrin og
brannslukningsapparat i hjemmet som assistentene vet hvordan man bruker. Som
arbeidsleder skal man ogsa avholde medarbeidersamtaler med alle assistenter, og ha
mgter fast eller ved behov. Noen av mine informanter arrangerte ogsé sosiale

sammenkomster for assistentene sine.

Arbeidslederen skal ogsa ha opplering av nye assistenter, samt serge for at de er
informert om sine arbeidstider, kontrollere timelistene og finne vikarer hvis noen blir
syke. De ma ogsé holde oversikt over at de ikke bruker for mange, eller for fa timer 1
forhold til sitt vedtak. Dersom en arbeidsleder pa slutten av et kalenderér har brukt
flere timer med BPA enn de har fatt av kommunen, vil leveranderen kreve at
arbeidslederen betaler det tilbake. Hvis arbeidslederen pa den andre siden har igjen en
del av timene sine pa slutten av ret, vil det muligvis bli vurdert av kommunen at de
ikke har behov for alle timene, og vedtaket deres kan da bli redusert. Mange av
leveranderene har arbeidsverktay som hjelper arbeidslederne med a sette opp turnus,

men det er i siste instans arbeidslederen som har ansvaret for at lover og regler folges.

Det er en arbeidsleders oppgave a rekruttere, intervjue og ansette assistenter.
Leveranderen kan veilede og hjelpe dem i prosessen, men det er forventet at de i stor
grad klarer & gjennomfore dette selv. Som i en hver ansettelsesprosess er det viktig &
finne riktig kandidat til jobben, og mange av mine samtaler med arbeidsledere
handler om hvordan de prever & finne og bestemme seg for hvem dette er. Det
viktigste for de aller fleste er at de som blir ansatt har en forstdelse for hvordan
nettopp de onsker at assistentens arbeid skal utfores, og at de forstér at de skal gi

assistanse og ikke omsorg.

Nér det kommer til rekruttering er det a dele annonsen sin blant venner og kjente pé

facebook, noksa vanlig blant de arbeidslederne jeg kjenner. Dette er en mate & finne
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sokere som du har en slags kontakt til. Dersom folk du liker og kjenner deler
annonsen med andre pa sin facebookprofil, s kan dette bidra til at flere egnede
personer soker stillingen. I tillegg har du et band til personen allerede for du har mett

dem, gjennom deres felles bekjente.

Selv om de fleste ogsa annonserer pd finn.no og gjennom leveranderen sin, sa er det
overraskende mange assistenter som fant jobben gjennom at folk de kjente hadde delt
annonsen pa facebook, eller var blitt fortalt om annonsen fra venner som pa en eller
annen mate kjente arbeidslederen som sekte assistenter. “Det var en bekjent av Emma
som jeg har pd facebook som la ut stillingsannonsen pd facebooksiden sin. ...Emma
virket som en snill og sot jente i annonsen. Sd, sd hun veldig sot ut pd bildet...da
tenkte jeg: 'Hun her md jeg bare jobbe for, hun var sa skjonn!’”, forklarte Olivia om
hvordan hun fant annonsen til Emma. Anniken hadde god erfaring med & ansette gode
venner eller sgsken av sine assistenter: "Nar jeg allerede liker dem, sd er det jo

ganske stor sjanse for at jeg liker bestevennen deres ogsa”, forklarte hun meg.

Et vanskelig valg

Det arbeidslederne ofte fortalte var at man ber finne “en man har kjemi med”.
Arbeidsledere papekte at det er enkelt & vite hva personlig kjemi er nar det dukker
opp, men at det er vanskelig & forklare hva som gjor at man har kjemi. Emma pekte
eksempelvis pa at det var et godt tegn nér intervjuene flot som en samtale, og hun
slapp 4 stille dirkete spersmél fra en liste. "Da fdr de som regel jobben”, forklarte

hun.

Det er en utfordring for alle arbeidslederne a velge ut riktig assistent. Bade fordi det
er en tidkrevende jobb, og fordi & gjere det riktige valget er avgjerende for livet deres
fremover. De ma vite at de har ansatt riktig person til jobben fordi det ikke er mulig &
si opp noen uten en svaert god begrunnelse. Det holder ikke at man ikke synes
kjemien stemmer allikevel. Hos de leveranderene jeg var i kontakt med var det vanlig
med en provetid pa 6 méneder, med en oppsigelsestid pd 14 dager. Stillingsvernet i
Norge er sterkt, og oppsigelser ma, som tidligere nevnt, alltid gd gjennom
leveranderen. Det er mange meter og samtaler mellom partene for en assistent kan bli
sagt opp og det ma vere en tyngende, dokumentert grunn, forklarte Torstein fra

Aleris meg.
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Innen BPA har man altsa stor mulighet til & pavirke hvordan assistansen skal utferes.
Man har ogsa rom til & forme assistenten slik at de passer inn i ens hverdag, ved a
fortelle dem hvordan man ensker at de skal opptre i sosiale situasjoner. Dette vil bli
beskrevet mer utdypende i kapittel 4 som omhandler assistentene og arbeidsledernes

status og rolleutevelse.

Siden det er kommunen som bestemmer hvor mange timer assistanse den enkelte far,
kan det variere dersom man flytter. Flere jeg snakket med hadde opplevd 4 fa en
endring i antall timer nar de flyttet til en annen kommune. Som jeg vil behandle i
neste kapittel opplevde blant annet Victoria a fa redusert sitt vedtak kraftig, og matte

som en konsekvens av dette flytte hjem til foreldrene sine for en periode.

Vike forklarer blant annet hvordan politikk og velferdsstaten i Norge handler om a
administrere vekst og forbedre livsvilkarene til befolkningen (Vike 2004, 10). Han
har en antakelse om at malene velferdsstaten har er for hoye, og dermed urealistiske
(ibid.: 12). Saksbehandlere jeg snakket med hadde ogsa en oppfattelse av at personer
som spkte BPA, hadde urealistiske forventinger i forhold til hva kommunen hadde
mulighet til & gi dem av timer. "Jeg skulle onske jeg kunne gi sokerne flere timer,
men det er andre brukere i kommunen vi ma prioritere ogsd, ” forklarte en

saksbehandler meg.

P& mange mater viser det & lede en velfungerende BPA-ordning personens kapasitet
til 4 lede andre og utfere en rekke arbeidsoppgaver. Man har et viktig ansvar som
narmeste leder til alle assistentene, ndr man har en BPA-ordning. Derfor viser det &
drifte en slik ordning noe om arbeidslederen, og at den personen har egenskaper til &
utfore en krevende jobb for & fi sin egen hverdagen til 4 ga rundt. Selv om det 4 fa
praktisk hjelp i hverdag ikke blir ansett som normalt generelt i befolkningen, sé er det

det for mine informanter og har derfor blitt del av deres normale hverdag.
Oppsummering

I dette kapittelet har vi sett litt nermere pd hva BPA reelt sett er. Jeg har vist den

historiske bakgrunnen for at ordningen ble til, samt kort forklart de ulike akterenes
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roller og ansvar. Temaene som omhandler arbeidsledernes hverdag vil bli et stort
fokus i det folgende kapittel. Mange av de andre emnene som har blitt introdusert i
denne delen av oppgaven vil vi vende tilbake til i lapet av de neste kapitelene. Dette
innebefatter perspektiver pa normalitet og likhet, 1 en norsk kontekst, samt

assistentene og arbeidsledernes ansvar, frihet og kontroll innenfor en BPA-ordning.
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Kapittel 3: A vaere som alle andre — BPA som

normalisering i hverdagen

Jeg vil i dette kapittelet underseke hva det vil si & veere en sosial person i en norsk
kontekst, med et spesielt fokus pé likhet, normalitet og autonomi. Jeg vil ogséd komme
narmere inn pa hvordan BPA er med pa a forme og skape hverdagslivet til
arbeidslederne og deres assistenter, og apne opp diskusjonen om hvorfor avhengighet

kan vere problematisk.

Dette kapittelet vil synliggjere at bade likhet og autonomi er betydningsfulle
kategorier i Norge og for mine informanter. Vi skal se pd hvordan BPA er en méte a
organisere hverdagen pd, gjennom & underseke hvordan mennesker som lever med en
funksjonshemning velger & leve ut sin hverdag med sine premisser, begrensninger og
muligheter. Jeg vil ogsé underseoke hvordan BPA kan passe inn under
normaliseringsprinsippet. Empirien min vil vise at informantene soker etter 4 passe
inn innenfor det som anses som et vanlig hverdagsliv”. Jeg tar derfor opp Gullestads
oppfordring om at det er viktig & fi kunnskap om hverdagslivet i en befolkning
(Gullestad 1989, 16). Og 1 dette tilfellet hverdagslivet til funksjonshemmede som har
BPA.

I lys av dette vil jeg understreke at det ikke finnes kun ett hverdagsliv, men mange
(ibid.: 20). Med utgangspunktet i menneskene jeg har mett og blitt kjent med under
feltarbeidet har jeg plukket ut en handfull med eksempler pd hvordan noen personer

med BPA lever ut sitt hverdagsliv.

A vzere en sosial person

Avhengighet til staten

Begrepet ’borger’ er en samlende betegnelse for statsborgere i et lands befolkning, og
sier ingenting om personenes alder, kjonn, utdannelse eller funksjonsevner. Borgere
er subjekter som kan velge (Mol, Moser, og Pols 2010b, 9), og begrepet sidestiller

alle som har denne statusen, de er likestilte. P4 denne maten blir likestilling som en
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verdi tydeliggjort gjennom prinsippet om borgerskap. Samtidig er det knyttet en del
rettigheter og plikter til borgerskapet. Borgere er ogsé individer, og er antatt 4 ha
autonomi. Man kan likevel sporre seg hvem og hva de har autonomi i forhold til, nér
en fullstendig form for autonomi blir antatt & veere et ideal, heller enn en realitet (Mol

2008, 4).

Staten i Norge muliggjer en radikal form for uavhengighet, eller autonomi, mellom
enkeltindividet og familiemedlemmer eller andre sosiale band (Vike 2004, 88—89,
92). Borgeren, eller individets, relasjon til staten er dominerende over en hver annen
sosial relasjon, hevder Vike (ibid.: 93). Han bruker begrepet "universalistisk
individualisme 1 statlig regi’ nér han omtaler dette forholdet (ibid.: 92). Vike trekker
frem at vi i Norge har et uavhengighetsideal, som skal skape frihet for individet
”...fra potensielt avhengighetsskapende sosiale band” (ibid.:92). Plassen BPA som
ordning har innenfor denne relasjonen mellom individet og staten er tydelig; personer
med store hjelpebehov skal ikke behove at deres nermeste skal ta vare pad dem, de
skal f& hjelp av andre som er betalt av stat og kommune. Dette er et forhold vi vil

komme n@rmere inn pa utover i dette kapittelet.

Et individuelt prosjekt?

Oppfattelsen av hva en person er eller ber vare varierer mellom samfunn. Ida
Nicholaisen, som studerte funksjonshemmede blant Punan Bah pa Borneo, viser oss
hvordan det sosiale individet skapes gjennom et kollektivt prosjekt (Nicolaisen 1995,
50-52). Der er den viktigste personskapende hendelsen det a {4 barn, og dersom man
ikke lykkes med dette, hjelper storfamilien til gjennom at man adopterer noen andres
barn (ibid.: 50, 52). Ens fysiske funksjoner kategoriseres ikke, og derfor blir de som
har kroppslig avvik heller ikke i like stor grad avgjerende for ens personlige identitet
(ibid.: 46). Hun opplevde ogsé at funksjonshemmede bidro i samfunnet med

utgangspunkt i sine forutsetninger (ibid.: 47).

I Norge, eller i kapitalistiske samfunn, er det en oppfatning om at det a skape oss selv
som sosiale personer, er et mye mer individuelt prosjekt (Nicolaisen 1995, 47, 52—53;
Oliver 1990, 44). Individet og dets arbeidskraft pa det frie marked stér i fokus her
(Oliver 1990, 44). Oliver argumenterer derfor for at gkt kapitalisme har fort til et

okende fokus pa individet og dets evner, til forskjell fra for (ibid.: 61). Det & vaere en
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sosial person kan slik sett knyttes tett opp til véare individuelle evner og prestasjoner
(Nicolaisen 1995, 47), og disse blir gjerne belennet individuelt. Dette var noe jeg
ogsé opplevde pa feltarbeidet mitt. Det var informantenes individuelle prestasjoner vi
snakket om; hva de studerte eller jobbet med, hvordan de engasjerte seg politisk og i
organisasjoner, deres interesser og hobbyer. Det var gjennom disse samtalene jeg ble

kjent med dem, og de viste meg hvem de var.

A bli skapt som en sosial person i Norge er allikevel p4 ingen mite noe man oppnér
kun gjennom egen innsats, ogsé her er det et kollektivt prosjekt, men det er noe mer
tilslert, og dine prestasjoner blir fremstilt som individuelle bragder. Det er et ideal &
fremstille seg som autonom, noe som preger var oppfattelse av hva en sosial person

Cr.

Likhet

Gullestad trekker frem konseptet om egalitcer individualisme som hun peker pa er et
trekk ved norsk kultur (Gullestad 1992, 184-200; Vike 1994, 548). Hun forklarer
begrepet med at man ikke skal vere helt like, men like innenfor visse grenser
(Gullestad 1992, 184; Eriksen 1993, 77). Det som er felles fremheves, det som er
forskjellig holdes utenfor (Gullestad 1989, 117). Likhet i en norsk kontekst knyttes
gjerne til verdien likeverd (Gullestad 1989, 40; Haukelien mfl. 2011, 14). I folge
Gullestad sitt argument er ulikhet truende for likeverdet, derfor er det farlig & sté ut av

mengden (Gullestad 1992, 192).

Vi overkommuniserer altsé visse deler av vért forhold til andre og
underkommuniserer andre deler for & skape denne balansegangen & vaere ”lik nok”
(Gullestad 1989, 88). Egalitaer individualisme forteller oss ogsé at nordmenn er
opptatt av likhet og likestilling, samtidig som individet og dens selvstendighet og
uavhengighet stér sentralt (Gullestad 1991b, 482, Gullestad 1992, 184). Denne
balansen mellom bade selvstendighet og likhet blir tydelig gjennom forholdet til
velferdsstaten. Gjennom avhengighet til staten oppnés vi en form for likhet og
likestilling mellom borgerne i staten ved at alle far goder, samt at vi gir og mottar
etter behov. Pa den andre siden muliggjer forholdet ogsé selvstendighet og
uavhengighet i forhold til mennesker i enkeltindividets nare relasjoner. Slik kan bade

likestilling og likhet, fungere side om side med selvstendighet og uavhengighet.
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Riksaasen viser ogsa dette gjennom opplevelsen til lesbiske madre om at de passet
bedre sammen med jevnaldrende heterofile foreldre enn andre heterofile som ikke har
barn, fordi de kan vektlegge likheten i relasjonen mellom dem, nemlig barna og
dernest foreldrerollen (Riksaasen 2001, 141-42). P4 denne méten unngar man &
kommunisere det som er forskjellig (ibid.: 141). P4 samme maéte sé jeg at det & ha
noen roller som knytter personene med funksjonshemning til andre mennesker, gir
dem en mulighet til 4 samhandle med dem slik at man kan unngé de forskjellene som
métte vere mellom dem, men at man i sterre grad kan vektlegge likhetene man har.
Jeg vil, 1 kapittel 4, komme mer inn pa disse momentene, og vise hvordan de statuser

og roller vi far i1 sosial samhandling med andre kan vere betydningsfulle.

Likevel er det ikke alltid slik at man velger & underspille ulikhet, noen ganger blir
ulikhet gjort til “et premiss for samhandling” (Vike, Lidén, og Lien 2001, 17). I
samhandlingen mellom assistentene og arbeidslederen var de pd visse omréder fult
klar over sine roller i forhold til hva som skilte dem fra hverandre. Assistenter papeke
blant annet: “hun er sjefen min” eller “det er jo hun som bestemmer”. Arbeidslederne
selv var ogsa klar over og opptatt av denne dimensjonen, og det var nesten alltid dem

som bestemte hva som skulle gjore nar'’.

Vike tar for seg likhet pa et mer strukturelt plan, nér han papeker hvordan individets
autonomi i Norge ikke gjelder forholdet vi har til staten (Vike 2004, 92).
Avhengighetsforholdet mellom enkeltindividet og velferdsstaten setter premisset for
at personer seg imellom har mulighet til & veere autonome i forhold til hverandre. Slik
som mine informanter kan fa et avhengighetsforhold til kommunen, heller enn & vaere

avhengig av hjelp fra sine naermeste til alle gjoremal.

A gjore forskjellig, for d skape likhet og normalitet

Retten til BPA er knyttet til det avviket man anser at den enkelte har, og omfanget av
avviket synliggjores gjennom det antallet timer saksbehandleren bevilger sokeren.
Elin Pausewang papeker at ’Den norske velferdsstaten er bygd pad en

solidaritetstankegang og onsket om d utjevne sosiale og materielle forskjeller blant

"7 Jeg beskriver unntak til dette pa side 78-79.
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nasjonens borgere” (Pausewang 2001, 171). Hun anser det som et paradoks at
velferdsstaten forseker & oppna sterre likhet blant borgerne nettopp gjennom a papeke
deres ulikheter. Man prover & skape mer likhet mellom mennesker ved a plassere
borgerne i ulike grupper, kategorisert ut fra noen bestemte kriterier, og sa gir
kommunen dem tjenester de trenger begrunnet gjennom deres ulikhet. Pausewang
papeker at det kan resultere i at alle som faller inn under en gitt kategori blir oppfattet
som en ensartet masse (ibid.: 171). De individuelle variasjonene i gruppen vil da
kunne bli underkommunisert. P4 denne maten blir mennesker plassert i grupper som
forteller noe om de er ressurssterke eller ressurssvake (ibid.: 171), noe som synliggjer

forskjellen mellom dem.

Grue argumenterer for at funksjonshemning kan hindre mennesker i ”...d delta pa lik
linje med andre” (Grue 2000, 24). Han trekker frem eksempelet med at TT-
tjenesten'® gir personer med et hjelpebehov et gode og en mulighet til & delta i
samfunnet, men ikke pé lik linje som andre, fordi det er en mangel i fleksibilitet 1
ordningen. Det er liten mulighet for spontanitet, og i tillegg er transporttjenestens
biler lett gjenkjennelige slik at alle som ser den vet at det er funksjonshemmede som
blir transportert med den (ibid.: 24). Dette blir det samme som Pausewang
argumenterer for gjennom at det som skal preve & skape likhet bidrar til & vise

forskjeller.

Autonomi — 4 ha frihet og selvbestemmelse?

Det at individuelle faktorer er en viktig del av det & vaere en sosial person i en norsk
kontekst, viser oss at autonomi og selvstendighet er betydningsfulle som sosiale
verdier (Gullestad 1991a, 1992, 199). Selvstendighet kan ses pa som uavhengighet,
noe som kan vere et vanskelig ideal & oppné for funksjonshemmede, som er
avhengige av til dels mye hjelp fra andre. Selvstendighet kan ogsa bety
selvbestemmelse, og det er noe man kan f& gjennom a ha BPA. Jeg ble fortalt at som
leder for sin egen ordning, fir man stor grad av frihet og autonomi i hverdagen,

sammenliknet med andre tjenester.

8 TT-tjenesten stér for tilrettelagt transport og er et tilbud om transport til personer som ikke kan ta i bruk
kollektivtransport (Helsenorge 2015).
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Gullestad kobler ogsa selvstendighet til frihet (Gullestad 1992, 199), og det er en
verdi som ofte ble fremhevet av mine informanter. Mange av dem koblet BPA til &
bety frihet. Emma forklarte blant annet at BPA for henne beted frihet til & velge.
Torstein, som jobber for Aleris og er arbeidsleder selv ogsa, forklarte at de som har
BPA skal ha frihet. "Man har ansvar for frihet, ikke ansvar under frihet. Du betaler
en pris for den friheten, og det er ansvar”, forklarte han pa spersmél om hva BPA ber
vere. Torstein beskriver her hvordan frihet ikke er noe man far, men noe man ma ta

ansvar for som arbeidsleder.

I Norge har vi generelt sett stor frihet til & ta de valgene vi ensker selv. Dette gjelder
blant annet valg som jobb eller studier, partnerskap og valg rundt familieliv og
fritidsaktiviteter. I realiteten kan det ogsa ligge mye press, og et ansvar, bak den
friheten vi har i dag. Press til 4 ta de riktige valgene og realisere oss selv som de

selvstendige individene vi pastas a vare.

Pa feltarbeidet mitt erfarte jeg at funksjonshemmede ikke s rent sjelden blir hindret 1
a ta like frie valg som andre. Flere opplever & ikke fa bestemme selv hvor, eller
hvordan de skal bo. Noen steder er rett og slett utilgjengelig for dem, mens i1 andre
situasjoner har personer jeg har snakket med bodd pa en institusjon mot sin egen vilje
pa grunn av sine hjelpebehov. Mange opplevde det ogsd som frihetsberovende a ikke
kunne komme seg ut av sitt eget hjem, eller bestemme til hvilke tider man skulle spise
eller sta opp. Elementaere friheter alle borgere i Norge péstas a ha, opplevde noen
mennesker med funksjonshemning, & bli fratatt med begrunnelse i den kroppslige

annerledesheten de har. Dette ble oppfattet som diskriminerende.

Mine undersokelser viser at det & ha selvbestemmelse og raderett over sitt eget liv er
viktig for mange funksjonshemmede i Norge. BPA pa sin side er pA mange mater et
resultat av dette ensket om autonomi og kontroll over sitt eget liv. Med BPA kan
arbeidslederen velge & dra steder, samt gjore ting som er en selvfolge for de fleste
voksne 1 Norge, men som for min informantgruppe ikke kan tas for gitt. Nettopp
derfor er det en viktig kamp for dem 4 st for at de ogsé skal ha den samme
opplevelsen av autonomi i sin hverdag, slik som andre borgere har. Som i de fleste
andre tilfeller hvor man fér frihet, s kommer det ikke uten forpliktelser. Dette var

noe jeg opplevde at arbeidslederne tok ansvar for, men som Torstein ogsa nevnte vil
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det alltid vaere noen arbeidsledere som ikke gjor jobben sin ordentlig, og ikke tar det

ansvaret som de rent faktisk har.

Vi har nd sett pa hva det er & vaere en sosial person i en norsk kontekst og
betydningen av autonomi for enkeltindividet. Jeg vil nd gé videre til 4 se pd hva som

blir ansett som normalt 1 en norsk kontekst.

Normalitet — & veere gjennomsnittlig?

Samfunnets oppfatning av normalitet bestemmer hva som er avvikende (Solum 1993,
82). Det er de herskende normer som bestemmer hvem som er avvikere, og de
tillegges ikke-normale roller og lav status (ibid.: 82). Utfordringen med & definere
normalitet er at vi alle har en innforstatt forstaelse av hva som er normalt og hva som
ikke er det. Det er derfor noen ganger svert ulikt hva noen oppfatter som normalt 1
forhold til andre. Det finnes altsé ting som er normalt i samfunnet generelt samtidig
som det finnes ting som er normal for deg selv personlig. Eksempelvis nar jeg deltok
pa kurs for arbeidsledere eller arrangementer i regi av Norges handikapforbund var
det vanligste eller mest normale i den situasjonen 4 sitte i rullestol, men for meg
personlig, og i Norge generelt sd er det ikke det. Normalitet kan dermed avhenge av
konteksten. Ulike personer vil ogsa kunne ha ulike oppfatning av hva som er normalt,

i tillegg til at det er en delvis ”delt” offentlig oppfatning om begrepet.

Thomas Hylland Eriksen forklarer normalitetsbegrepet med at det som er normalt er
det som er gjennomsnittlig, det som ikke stikker seg ut i mengden (Eriksen 2006, 11).
Min empiri viser at det ikke nedvendigvis alltid er slik, da jeg stadig opplevde at
informantene mine omtalte seg som normale, pd tross av at de stikker seg litt ut i
mengden pé grunn av sin funksjonshemning. Da jeg spurte Victoria om hva hun
pleide & si om seg selv til potensielle assistenter under jobbintervjuet, fortalte hun
meg: “Jeg pleier d si at jeg er en normal 27-aring som trenger hjelp til de tingene
andre kan gjore selv, med sine hender og ben. Sminke seg, shoppe, dra pd ferier og
lage middag. ” Her definerer Victoria normalitet ut ifra at hun gjer ting som de fleste
andre unge mennesker gjor, eller som blir ansett 4 vaere vanlig & gjore. Emmas
assistent Ingeborg forklarte at en av de beste tingene med jobben som assistent var &

”..se at hun har et sa normalt liv, hvor hun fdr gjort alt som andre gjor. Ting er litt
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vanskeligere, men hun lever normalt og er med pa alt, og det synes jeg er sa bra”.
Hun knytter ogsé det & vaere normal opp mot konkrete handlinger som anses & vere
vanlig eller forventet at man gjor. Blant annet det & ha en jobb, vaere med venner og
stifte en familie. Det & veere normal ble snakket om som en verdi som de ikke
behovde a begrunne. Det var innforstétt at det & vaere normal, eller det & gjore

normale ting var synonymt med & vere bra.

A veere vanlig innenfor visse rammer

Dette viser at normalitet kanskje ikke nedvendigvis er det som er gjennomsnittlig,
men det som er noksa vanlig innenfor visse rammer. Gullestads (1989, 1992)
perspektiver om a vere lik nok” kan her brukes som en definisjon av normalitet.
Informantene mine i eksemplene over definerer i storre grad normalitet som det &
vaere “lik nok”, altsd & tilhere noen av de kategoriene eller gjore noen av de tingene
som er viktige for & skape oss selv som sosiale personer i en norsk kontekst. S& lenge
man kan uteve disse rollene, sa vil man kunne bli definert som normal av sine

omgivelser, selv om man skiller seg ut pa andre omrader.

Det som er avgjerende for ens sosiale identitet er om andre er villige til & bekrefte den
(Gullestad 1989, 111, 121, Gullestad 1992, 186—87). Her vil det potensielt kunne
vare et gap mellom de identiteter man ensker for seg selv, og de identiteter andre er
villige til & anerkjenne (Gullestad 1989, 111, Gullestad 1992, 186—-87). Dette er blant
annet utfordrende for min informantgruppe med tanke pé at deres fysiske
begrensninger ofte er tydelig s, det kan vaere vanskelig for andre & bekrefte deres
onskede sosiale identitet. De rollene vi har kan dermed vaere bidragsytende til at vi far
denne bekreftelsen fra andre, dersom det er hoyt verdsatte roller (Wolfensberger

1998, 38, Wolfensberger 2011b, 435).

A veere annerledes — er BPA normaliserende?

Selv om mine informanter oppfattet seg selv som normale, oppstod det situasjoner i
hverdagen der det ble tydeligere at deres livssituasjon var annerledes enn for mange
andre unge nordmenn. Et eksempel pé dette er hvordan Anniken opplevde perioden

hun hadde hjemmehjelp, og ikke BPA:

For hun fikk BPA hadde Anniken hjemmehjelp. I dag fortalte hun om
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hvordan de ikke alltid kom péa de avtalte tidspunktene, noe som ga henne
utfordringer med & ha et normalt sosialt liv. En gang Anniken hadde invitert
noen venninner pa vinkveld, stod plutselig hjemmehjelpen i stuen. Flere av de
tilstedeveerende visste ikke om at hun hadde hjemmehjelp, sé situasjonen ble
ubehagelig for alle de involverte. Anniken forklarte hvordan man med BPA i
storre grad slipper slike ubehagelige situasjoner, fordi man har en ner og tett
relasjon til assistenten og mulighet til & fortelle dem hva man ensker at de kan
snakke om nar man har venner pa besegk. I tillegg sé kan de gjore bestemte
avtaler om tidene assistentene skal jobbe, slik at hun kan veare alene nar hun

onsker det. Utdrag fra feltnotater (04.03.16)

Denne historien er ikke unik. Jeg snakket med mange som forklarte hvordan
hjemmehjelp var vanskelig & kombinere med et vanlig liv. Dette gjelder spesielt 1
forhold til det & veere 1 jobb fordi det ofte er forsinkelser, spesielt om morgenen. Og

om kvelden er det ofte stor variasjon pa hvilket tidspunkt de dukker opp.

I denne situasjonen kan BPA vare en normaliserende faktor fordi den hjelpen man fér
av en personlig assistent i storre grad kan styres slik at man unngér den typen
situasjoner som Anniken forteller om over. Det er tydelig hvordan det 4 ha helt andre
rutiner enn det andre har kan vare ubehagelig a bli konfrontert med nar man
samhandler med andre. Nirje (1993) pdpeker hvordan normalisering er en viktig del
av det & skape et godt liv. Dette foregar i form av at man fa mer vanlige rutiner i livet
(ibid.: 18), noe BPA kan bidra til. Dette handler om ha har autonomi i valgene man

tar og 4 selv kunne velge hva som er "normale” rutiner for en selv.

Gullestad forklarer ogsé hvordan hjemmet er et tydelig avgrenset sted og at det er opp
til den som bor der, om man egnsker a gjore sitt hjem tilgjengelig for andre ved a
slippe dem inn (Gullestad 1992, 196). Som regel har man ikke mange fremmede 1
denne private sfaren, men det er et sted som er forbeholdt dem man kjenner. Dette
kan ogsa bidra til & forklare hvorfor det 4 ha hjemmehjelp ble ubehagelig for
Anniken. De er pd mange mater fremmede i din private sfare, mens assistenter er
mennesker du blir godt kjent med. De har man selv ansatt og er antakelig personer

som man liker godt. Da blir det ikke like merkelig & ha dem 1 ditt private rom.

For Anniken handler det 4 ha et normalt sosialt liv ogsd om a kunne delta pa ulike
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aktiviteter med venner som konserter, skiturer, fester og cafébesegk, samt & kunne
studere og vere aktiv i NHFU. En viktig dimensjon er det & kunne delta, uten at det er
en vesensforskjell mellom henne og de andre i disse situasjonene. Nar vi var pd
Tryvann for a st i bakken, hoiet Anniken i det hun kjerte forbi meg pa sitski og sa:
"Skulle likt a se hjemmehjelpen veere med pd dette! . Dette forteller noe om de
begrensningene man fir med andre former for organisering av tjenester enn BPA, og
hvordan de kan vare hemmende for at du kan leve det livet du ensker. Muligheten,
samt friheten, til 4 kunne ta en spontantur i bakken en tirsdag formiddag er det etter
all sannsynlighet ingen andre tjenester i kommunen som muliggjer for personer som

trenger assistanse.

Vi har na sett pa hvordan normalitet gjerne er et ideal, mer enn et gjennomsnitt og
noe det er mulig & oppné gjennom 4 passe inn eller vere lik nok som andre. Mine
informanter er klar over at praktiske forhold gjor at av og til sa vil det vere
vanskeligere & gjore visse aktiviteter. Det handlet mer om & engasjere seg i
samfunnslivet og opprettholde gode relasjoner til venner, samt skape et familieliv
med sine nermeste; altsd det 4 fa tildelt ulike statuser i samfunnet og kunne uteve
rollene de innebefatter. BPA er i stor grad en del av det 4 kunne skape det som
opplevdes som et vanlige hverdagsliv’. Mine informanter fortalte om hvordan
assistentene nettopp muliggjorde at hverdagen fungerte sa godt som den gjorde og at
uten dem hadde de ikke hatt mulighet til & pleie personlige relasjoner med venner,
eller delta 1 organisasjonsarbeid pé linje med det de far til i dag. Dermed er
assistentene 1 en BPA-ordning med pa & muliggjere en mer normal hverdag for
arbeidslederen sin. Dette gjennom & vaere den som muliggjer de aktivitetene som
hjelper dem med & fa en plass i kategorier, og gir dem statuser som gjor dem “’like

nok™.

I lys av dette anser jeg BPA som en del av normaliseringsprinsippet. Det er en
offentlig ordning der velferdsstaten gir personer med et hjelpebehov muligheten til &
f4 en mer normal livssyklus, der de som andre borgere velger nér de star opp om
morgenen samt far mulighet til & studere og jobbe dersom de ensker eller har

mulighet til dette.
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Forestillinger om funksjonshemmede

En frustrasjon mange informanter hadde var at andre menneskers oppfatning av hva
en funksjonshemmet kropp er, og hva den kan, ikke alltid samsvarer med méten de
selv opplevde sin kropp. De oppfattet at andre gjerne hadde forutinntatte holdninger
om hvem de er, hvordan kroppene deres fungerer og hva de som funksjonshemmede
kan bidra med i samfunnet. Funksjonshemmede blir gjerne fremstilt som enten helt
eller offer (Eide, Grue, og Vold 2014), og det oppfattes gjerne at man enten sitter i
rullestol eller kan gd. I slike situasjoner opplever informantene mine at det noen
ganger er lite rom for dem til & vere seg selv eller & ha varierende funksjon i ulike
situasjoner eller avhengig av dagsformen. For mange var det ogsé en utfordring &
identifisere seg som en del av den gruppen de ble kategorisert sammen med, nettopp

fordi forskjellene blant funksjonshemmede er sé store.

En dynamisk kropp

Det var ikke uvanlig at jeg ble fortalt av personer jeg har mett at hjelpemidler var
med til & minimere eller sa godt som fjerne deres funksjonshemning: “Dersom jeg
har en rullestol sd er jeg ikke funksjonshemmet, det er hvis noen tar fra meg den at
jeg blir hindret fra d gjore det jeg onsker” uttrykte en eldre dame pa et
arbeidslederkurs jeg deltok pa. Hun var ikke den eneste, da jeg mange ganger

opplevde at dette var en gjengs holdning.

Mine informanter kunne pa denne maten uttrykke frustrasjon over at folk ikke forstod
at en person med funksjonshemning ikke nedvendigyvis er lik en annen, selv om
diagnosen eller skaden er den samme, og at funksjonen kan variere pé forskjellige
dager og i ulike situasjoner. Pa en slik méte kan de oppleve & vare mer eller mindre
funksjonshemmet avhengig av hvilke premisser kroppen har en gitt dag, eller i
forhold til hvilke konkrete situasjoner de meater. Jeg ble ogsa forklart hvordan noen
opplevde 4 bli sett pa av andre rundt dem hvis de oppferte seg annerledes enn det som

var forventet. En slik situasjon er beskrevet i mine feltnotater under.

Vi var pa vei hjem fra kjopesenteret. | dag brukte Victoria rullestolen fordi
det kom til 4 bli lengre avstander & gé siden vi skulle reise kollektivt. Victoria
blir mer sliten hvis hun mé gé langt, og derfor har hun behov for rullestolen

som avlastning. ...nér vi er pa vei ned mot banen sa ser vi at den kjorer inn
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mot stasjonen, alle ser pa hverandre og vet at alle lurer pa om vi skal kjappe
oss for & rekke den eller vente pé neste. Amalie [assistenten] sper om vi skal
lope til t-banen. *Vet ikke,” svarer Victoria. 'Det er du som bestemmer,’
legger Amalie til. *Ja, men det er du som ma lgpe hvis vi skal rekke den, ikke
jeg’. Amalie forsikrer Victoria om at det gar helt fint. Jeg foreslar at jeg kan
lope i forveien slik at jeg kan holde igjen dera. Amalie lgper med Victoria i
rullestolen, jeg rekker frem til vognen og i det de naermer seg reiser Victoria
seg opp og gar inn for & finn en ledig plass. Amalie berer stolen med inn pa t-
banen. Vi er andpustne alle sammen og ler nér vi innser at vi rakk det. Jeg
merker at vi far noen litt merkelige blikk av de andre passasjerene. Vi sa nok
litt rare ut der vi nermest datt inn i vognen alle sammen. Jeg kan jo ogsa
forestille meg at noen synes det var litt underlig at jenta som de sa satt 1 en
rullestol plutselig reiste seg opp og gikk tilsynelatende uten problemer. Jeg
ville sikkert ogsa tenkt at det var litt rart hvis det var jeg som sé det og ikke
kjente Victoria.

Utdrag fra feltnotater 06.04.16

Nér vi kom hjem etter denne hendelsen ba jeg Victoria forklare om hun far reaksjoner

pa sin funksjonshemning nér hun er ute.

Det er litt irriterende nar folk ikke forstar at det ikke kun er folk som er
lamme som bruker rullestol, det er mange som kan ha nytte av det. Jeg synes
ikke det gjor noe at folk sper, og jeg har blitt vant til at mange stirrer, men jeg
synes det er merkelig at de ikke forstar at det faktisk er mange som bruker

rullestol som avlastning, og derfor ikke alltid ma sitte i den.

Kunnskap og synlighet blir i dette tilfellet en viktig dimensjon. Det henger ogsé
sammen med tilgjengelighet i samfunnet. Dersom det ikke er universelt utformet for
dem som trenger 4 ta i bruk ulike hjelpemidler sa har de ikke mulighet til & gjore seg
synlige i samfunnet heller. Dette vil ogsa gjere at kunnskapen om personer med andre
behov ogsa blir mindre blant allmenbefolkningen, siden de ikke opplever & mete pa
folk som eksempelvis bruker rullestol. Anniken papekte dette en gang vi var pé vei
gjennom en svingder pa Oslo S og den stoppet: “Hvis folk hadde latt veere med d se
pd meg hadde det veert mye lettere”, sa Anniken i en humoristisk tone nar derene

brastoppet fordi noen hadde gatt for neerme glasset, fordi de s& pa henne i rullestolen.
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Det som gjor BPA annerledes

Mange arbeidsledere brukte assistanse til helt nedvendige praktiske behov, men 1
tillegg til dette valgte de a bruke en hel del timer pé a skape det som man kan kalle
et vanlig hverdagsliv” som involverer fritidsaktiviteter og familieliv. Dette kan
potensielt gjor at livet deres ogsa blir mer likt andres. Uten BPA er det vanskelig for
personer med et stort assistansebehov & kunne delta i aktiviteter utenfor hjemmet pé

en regelmessig basis, de er da avhengige av familie eller venner for a kunne dette.

Ogsé det faktum at assistentene ofte er like 1 kjonn og alder som sin arbeidsleder, ser
ut til & ha en viktig betydning, ved at man ikke skiller seg ut nar man er sammen.
Victoria nevnte at hun ikke synes det var sd behagelig nar hun métte dra pa
kjopesenteret eller butikken med moren sin, fordi det virket litt rart at hun var
sammen med en som var sd mye eldre. Dette var enklere sammen med assistenter.
Hun beskrev ogsé at forholdet mellom henne og broren ikke alltid hadde vaert sa godt
opp gjennom barndommen, og begrunnet dette med at hun tok s& mye av morens tid

og oppmerksombhet, at han nok hadde folt seg ekskludert. Victoria forklarte:

Han har gjerne fatt litt mindre tid med mamma enn det jeg har fatt
oppgjennom. Men med tiden sa har dette blitt bedre, og né nér ingen av oss
bor hjemme lengre har vi fatt et bedre forhold. Jeg er glad for den hjelpen
mamma har gitt meg, og det har bidratt til at vi er veldig neere, men har vert
godt etter at jeg fikk BPA at mamma né bare kan vaere mamma og slipper a

hjelpe meg med alt. Det gjor at vi kan ha et mer vanlig mor-datter forhold.

Situasjonen i Victoria sin familie, viser hvordan det kan vaere vanskelig for familier
der et barn trenger mer hjelp i hverdagen enn andre seosken. Med BPA kan de bade
normalisere forholdet mellom familiemedlemmer der noen har et hjelpebehov, og

gjennom & skape en mer normal sosial identitet utad.

Diskriminering som en del av hverdagen

De fleste jeg meotte under feltarbeidet fortalte at de hadde opplevd diskriminering.
Allikevel var det ikke et tema jeg opplevde at mine hovedinformanter tok opp med
meg eller snakket mye om 1 daglige samtaler. "Jeg tenker ikke sa mye pd det for jeg

er i en situasjon hvor jeg opplever d ikke kunne komme inn,” forklarte Victoria meg.
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Diskriminering og universell utforming'” er viktige fokusomrader hos de kommunale
raddene, og noe brukerorganisasjonene jobbet mye med. Et av radene der jeg deltok pa
meter hadde blant annet tidligere provd a fa utesteder i bydelen stengt dersom de ikke
var tilgjengelig. Na pa vinteren og varen 2017, har blant annet NHF og NHFU veert
aktive og engasjerte rundt den nye TEK17, hvor det har blitt foreslatt at kravene for
tilgjengelighet skal bli mindre.

Kollektivtransport

Mange av mine informanter trakk frem at kollektivtransporten i Oslo ikke er godt nok
tilrettelagt for funksjonshemmede. Emma, som har vert mye ute 4 reise med rullestol,
trakk frem byer som London og Barcelona som mye bedre tilrettelagt. Dette gjaldt
bade byene generelt, og pa kollektivtransporten spesielt. Victoria fortalte at hun blant
annet opplevde a bli kjert fra pd bussholdeplasser dersom hun hadde med rullestol.
“Ruter-sjdforene er opptatt av d holde tidene, og det tar lang tid d ta ut rampen sd de
stopper ikke nar jeg stdr alene,” forklarte hun meg. Anniken hadde ogsé noen ekstra
utfordringer med kollektivtransporten. Hun bruker mye trikk og bane for & komme
seg rundt i byen, og kun de nyere modellene av trikken er mulig & komme pa med
rullestol. Pé t-banen er det kun visse stasjoner hun kan benytte fordi avstanden
mellom toget og plattformen er for stor, noe min forste opplevelse i kollektivtrafikken

med Anniken tydelig viser:

I dag var vi i sentrum og skulle ta t-banen fra Nasjonalteateret. Der er det stort
mellomrom mellom vognen og plattformen, men Anniken har lert seg hvor
det er lurest & st for at det skal vaere minst mulig. Nar vi skulle pa méatte hun
ta i god fart med den elektriske rullestolen, og kjere pé skré inn i vognen fordi
det er en stor metallstang i midten av vognen ved hver der. Hun ma samtidig
passe pa & ikke kjore pa andre passasjerer som star i omradet rundt
derapningen. Jeg ble selv litt skremt over hvordan hun matte kjere for a
komme inn pa t-banen, bade pd Annikens vegne, men ogsa i forhold til andre
kanskje uoppmerksomme passasjerer som potensielt kolliderer med henne
hvis de ikke ser seg for. Vi gikk av pa Majorstuen, og dette gikk fint, men nér
vi skulle pa igjen sa var vognen altfor heyt i forhold til plattformen, vi prevde

a komme inn lengre bak, men rakk det ikke for banen kjerte igjen. Vi greide a

| folge Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet sin side ”Universell utforming A-B-C” handler universell
utforming om at omgivelsene skal utformes pa en slik mate at det ivaretar hele befolkningens variasjon i
funksjonsevne (Bufdir 2016).
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komme oss pé neste bane, men nér vi skulle av pa Nasjonalteateret sé satt vi i
”feil” vogn, sa Anniken kunne ikke kjere ut den deren vi stod ved, pa grunn
av det store gapet mellom vognen og plattformen. Derfor ble vi med videre til
Stortinget og matte s gé tilbake til Nasjonalteateret for & ta trikken hjem
derfra.

Utdrag fra feltnotater 04.03.16

A veere fysisk funksjonshemmet — en liminal posisjon?

Funksjonshemning er en sosial status som blir gitt til mennesker som har fysisk eller
psykisk avvik (Barnartt 2001, 57). Det finnes en rekke forventninger knyttet til den
rollen personer med funksjonshemning skal uteve. Dette knyttes tett opp mot rollen
som syk, der man er en passiv og avhengig (ibid.: 57). Det er ogsé en stigmatisert
rolle, som det er en forventning om at man ensker a forlate (ibid.: 57-58). Oliver
argumenterer for at avhengighet fremdeles blir skapt i dag gjennom at
funksjonshemmede blir holdt utenfor jobbmarkedet pa grunn av at andre antar at de

ikke er egnet til 4 jobbe (Oliver 1990, 86).

Jeg vil her se pa om funksjonshemmedes sosiale situasjon kan analyseres som en
liminal tilstand. Begrepet stammer fra antropologen Van Genneps (Van Gennep
1960) argument om at man i ritualer beveger seg fra en sosial posisjon til en annen.
Victor Turner videreutviklet Van Genneps Rites of Passage, og argumenterte for at
gjennom en persons liv opplever man stadig vekk & bevege seg fra en status til den
neste, og at man i denne prosessen er gjennom perioder med statusloshet, sakalt

liminalitet (Turner 1977, 94-95).

I artikkelen Physical Disability and Social Liminality: A study in the Rituals of
Adversity (Murphy mfl. 1988), argumenterer artikkelforfatterne for at
funksjonshemmede befinner seg i en slik liminal tilstand. De er verken syke eller helt
friske, noe som leder til at de blir unngatt og behandlet som usynlige av andre i
samfunnet (Murphy mfl. 1988, 238), slik som de liminale i et overgangsritual blir.
Det knyttes ofte frykt og usikkerhet til de som ikke har en avgjort status i samfunnet,
de er ’betwixt and between’, altsa verken eller (ibid.: 237). Artikkelen er skrevet med
basis i et tredring feltarbeid med fokus pé de sosiale relasjonene til personer med

ryggmargsskade i New York-omradet. Argumentet deres er at funksjonshemmede i
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en vestlig kontekst blir kategorisert, og det blir skapt en skille mellom dem, og
mennesker med sakalt normal funksjon. Det som gjor at funksjonshemmede kan
regnes som & vere i en liminal tilstand er at de er uten en klar status (Turner 1977,
94). Dette kan ha bidratt til at mange har blitt, samt noen fremdeles blir, gjemt bort
eller isolert fra samfunnet (Murphy mfl. 1988, 238). Hvis funksjonshemningen er
permanent vil personen heller ikke komme seg ut av den liminale fasen, slik som en

syk person vil gjere hvis den blir frisk.

Victoria fortalte at hun flyttet til Oslo fordi hun ble tilbudt en jobb her. Ikke lang tid
etter at hun startet opplevde hun & ikke ha noe & gjore pa jobben. Hun kjedet seg mye
fordi de ikke riktig hadde noen arbeidsoppgaver hun kunne gjore, noe hun synes var
dumt og kjedelig. Etter en stund sluttet hun fordi det foltes unedvendig & vere der nar
de egentlig ikke hadde en jobb hun kunne gjere. Det ble ikke riktig stilt krav til
henne, og hun ble ikke gitt noen skikkelige arbeidsoppgaver & utfere. Det var kanskje
ikke et reelt behov for hennes arbeidskraft der, men for en som ensket arbeidserfaring
nyttet det ikke & vere pa jobb & ikke gjore noe. Victoria blir her satt i en slags liminal
posisjon, fordi hun ikke blir stilt krav til pa jobb og far arbeidsoppgaver slik som en
arbeidstaker vanligvis fér. Dette onsket ikke Victoria, hun ville ha en jobb som hun

kunne gi noe til, og som kunne gi henne noe tilbake.

Funksjonshemmedes rettigheter blir gjerne sett pa som spesielle rettigheter uten
ansvar (Marks 2001, 169). Dette kan forklare hvorfor Victoria ikke riktig fikk noen
arbeidsoppgaver pa den nye jobben hennes. Mange er opptatt av at
funksjonshemmede skal fa bli en del av arbeidsmarkedet, og kan mene at de har en
rett til dette. Men dersom det ikke medfelger noen plikter i form av ansvar eller reelle
arbeidsoppgaver a vere pa jobb, sa leder ikke retten til & ha en jobb til en ordentlig
opplevelse av & vaere i arbeid. Victoria hadde fatt en status som arbeidstaker, men hun
fikk ikke mulighet til & utove den rollen som statusen gir. I hvert fall ikke pd samme
méte som det er normalt & forvente at en jobb skal gjeres — gjennom at man ma
arbeide nar man er der. Dette plasserer henne i en liminal posisjon. Arbeidsgiveren
kan ha hatt en usikkerhet rundt hva de kunne forvente av en arbeidstaker med
funksjonshemning, og pa grunn av hennes usikre status ensket de ikke & stille for mye
krav til henne. I etterkant begynte Victoria & engasjere seg mer i NHFU, hvor hun

raskt fikk mye ansvar. Hun innremmet at det var litt skummelt & skulle drive med
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arbeid hun ikke hadde mye erfaring med, men synes at det var goy og var glad for &

bli kastet litt ut 1 det.

Jeg har i denne delen hatt fokus pd hvordan noen av mine informanter opplevde
diskriminering som en del av hverdagen, vi skal nd g videre til & se pa det & vere

avhengig av andre.

Avhengighet som en del av hverdagen

Avhengighet — om d veere et stort barn”

Mange av de som lever med en fysisk funksjonshemning opplever 4 fole seg
diskriminert eller utestengt fra ulike sosiale arenaer i samfunnet. Deborah Marks
diskuterer det at funksjonshemmede ikke bare blir nektet anerkjennelse og respekt,
men at de ogsé blir nektet formelle rettigheter og ansvar som gjerne er med pé a
forme den sosiopolitiske konteksten de befinner seg i (Marks 2001, 168). Dette er
problematisk fordi det forsterker synet pa funksjonshemmede som en gruppe
mennesker som ikke klarer a ta vare pa seg selv, eller vite sitt eget beste, og som
derfor mé bli ivaretatt av andre (Morris 1993b, 23). I denne konteksten kan
funksjonshemmede risikere & bli sett pa som ”’store barn”. Dette omtales blant annet
av Ann Kristin Krokan, som er redakter i Ulobas magasin Selvsagt. I en leder
sammenlikner hun kvinners kamp om stemmerett med funksjonshemmedes situasjon

i dag (Krokan 2013).

Et sentralt element i kvinnekampen var retten til & bestemme over sin egen
kropp. [...] De [kvinner] ble sett pa som store barn. ..a bli sett pa som et stort
barn betyr at du ikke kan tiltros evne til & ta vare pa deg selv. Du trenger
veiledning, stette, kontroll og oppfelging. Store barn er ikke voksne, og blir
ikke mott med de samme forventingene som voksne. Store barn har ikke de
samme pliktene. Store barn ma laere seg 4 mestre voksentilvaerelsen gradvis
og forsiktig, litt etter litt. Dette er til & kjenne igjen. N&r man har en
funksjonsnedsettelse, blir man sett pa og behandlet som et stor barn, uansett
alder. Vi blir mett med sma forventinger, vi palegges farre plikter enn andre,

og vi mangler essensielle rettigheter (Krokan 2013).

Dette er noe Robert Murphy ogsa trekker frem 1 boken The Body Silent (Murphy

1990). Han péapeker hvordan det & ha en overdrevet form for avhengighet til andre, i
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kombinasjon med at man ikke far mulighet til & gi noe igjen for dette og bidra selv, er
koblet til trekk ved barn (ibid.: 201). Mennesker som er avhengig av andre far i trdd
av dette en reduksjon i sin status (ibid.: 201). Det Krokan trekker frem reflekterer
ogsa den overstdende casen om Victoria. Hun far ikke reelle ansvar og de samme

pliktene som andre pé arbeidsplassen.

Autonomi — fraveer av avhengighet?

Uavhengighet kan vere vanskelig & oppnd for funksjonshemmede som far mye hjelp
fra andre til praktiske ting. Som vi har vart inne pa tidligere er en fullstendig form for
uavhengighet og selvstendighet ikke nadvendigvis noen som eksisterer, fordi vi alle
er avhengige av andre for & klare oss (Held 2006, 10; Mol 2008, 4). Men gjennom &
lede en BPA-ordning vil man potensielt oppna en storre grad av bdde uavhengighet
og selvstendighet, fordi man fér frihet til 4 ta egne valg innenfor ordningen, noe man

har mindre mulighet til i eksempelvis hjemmehjelpstjenesten.

Historikeren Lars Triagard bruker begrepet ’statsindividualisme’ om denne sterke
alliansen som er mellom staten og individet i de nordiske landene, som Vike omtaler
som ’universalistisk individualisme 1 statlig regi’ (Vike 2004, 92; Tragardh 2008,
587; Vike, Debesay, og Haukelien 2016, 200). Dette har gitt en dyrking av individuell
autonomi, der man kan uteve en stor grad av uavhengighet til andre mennesker, som
familie og andre sosiale institusjoner, nettopp pa grunn av forholdet individet har til

staten (Tragérdh 2008, 587).

Det at deres nermeste ikke skal vaere de som forst og fremst hjelper dem, er noe mine
informanter trakk frem som en viktig dimensjon ved det & ha BPA. Dette sa vi ogsa
med Victoria sin forklaring pé hvorfor hun likte 4 fa hjelp av assistentene sine bedre
enn av moren. Informantene mine gnsket heller & leve i et avhengighetsforhold til

staten, enn til familien.

Allikevel sa de klart nytten i1 at noen i nar familie eller vennekretsen ogsé kunne tra
til dersom det skulle bli nedvendig. Mange av mine informanter fikk mye hjelp fra
sine nermeste, men for dem var det viktig at de kunne velge om, og nér de fikk det,
altsa ha en selvbestemmelse i forhold til dette. Slik som Emma som sendte

assistentene sine hjem tidlig fra kveldsvakten, dersom mannen hennes var hjemme.
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De onsket frihet til & velge, og derfor sa de pd det som best & ha et slik
kontraktsforhold til staten hvor de har rett pa assistanse, men dersom det i gitte
situasjoner passer bedre at hjelpen kommer fra de som star en nermest, sé er det
mulighet for det. Slik sett gir BPA arbeidslederen mulighet til & ta autonome valg, i

en situasjon der de far hjelp fra andre.

Et slik forhold til staten har alle nordmenn i sterre eller mindre grad, og dermed blir
det ogsa mer normalt for en person med funksjonshemning a sta i et slikt forhold til
staten enn 4 ha et avhengighetsforhold til sine n@rmeste. Victoria beskrev hvordan
hun hadde fétt for lite BPA-timer nér hun skulle flytte til Bergen og derfor matte
flytte hjem & bo hos foreldrene. I den perioden matte hun fa all den hjelpen hun
trengte fra moren, noe hun forklarte at var slitsom siden hun matte vente til hun kom
hjem, og i tillegg matte hun ha felge av henne hvor enn hun skulle. Victoria forklarte
at det virket unormalt at hun alltid skulle vaere med moren sin. N& som hun har
assistenter er det annerledes. "Vi ser ut som venner, da stiller ikke folk sa mange
sporsmdl eller sender rare blikk”, fortalte Victoria. For henne var det er en bedre
opplevelse & skli litt inn i mengden, slik som hun gjeor nér hun er ute med assistentene.

Dette kan ogsa forsterke opplevelsen av a ha et vanlig hverdagsliv”.

Kommunen som den ’’store stygge ulven”

Det at de far et avhengighetsforhold til staten er pd den andre siden ikke nedvendigvis
bare enkelt. Jeg opplevde at mange arbeidsledere jeg mette i lapet av feltarbeidet
hadde negative holdninger til de beslutningene kommunen tok i forhold til deres eget
vedtak spesielt, og til BPA som ordning mer generelt. De ble noen ganger fremstilt
som “den store stygge ulven” som ikke forstar hva BPA er, og som tviholder pé
timene slik at man ikke far nok til 4 f4 hverdagen til 4 g& opp. Arsaken bak slike
opplevelser kan ligge i at individets avhengighet til staten har blitt sa naturalisert, at
dersom man mener at man ikke far godene man er berettiget til, sd oppleves dette som

et statlig overgrep (Vike 2004, 94).

Brukerorganisasjonene stir gjerne i kamp sammen mot det offentlige nar konkrete
saker dukket opp. Et eksempel pd dette oppstod tidlig pd viren 2016 hvor Oslo
kommune onsket & begrense muligheten for at personen med BPA kunne ta med seg

assistentene ut av kommunen. Dette reagerte mange arbeidsledere kraftig pa, og de
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ulike brukerorganisasjonene i Oslo mobiliserte seg og fikk hindret kommunen i &
gjennomfore dette. Gjennom dette forstod jeg at brukerstyringen av BPA stod
ekstremt sterkt blant de som har en ordning, og nar kommunen eller andre onsket a
endre eller redusere andelen av kontroll brukeren selv har over tjenesten sa ville de

kjempe hardt tilbake.

Vi har na sett pa hverdagslivet til informantene mine i forhold til autonomi,
normalitet og likhet. Jeg vil nd gé over til se pa ulike prioriteringer de gjorde i livet

sitt, som jeg ogsa anser at BPA muliggjor for dem.

Prioriteringer som en del av hverdagen

Det & ha BPA bidrar til at man kan vaere mer fleksibel, og at man kan foreta
prioriteringer rundt hvilke gjeremal som skal utferes. Som arbeidsleder har man
mulighet til & delegere oppgaver til assistentene, og prioritere hvilke man skal gjore
selv. Slik sett fir man med BPA en bedre mulighet til & gjore de tingene man ensker i

hverdagen.

Anniken forklarte at hun av og til kan stevsuge og noen ganger kan hun g, men hvis
assistenten stovsuger og hun bruker elektrisk rullestol s& kan hun jobbe, studere og
vare aktiv i organisasjoner. Hvis hun mé gjere praktiske ting selv, vil all energien
hennes gé til det. Hun forklarete videre at ”..da hadde jeg for eksempel ikke orket d
florte med gutter etterpd”. Dette viser oss at Anniken tar et aktivt valg om at for
henne er det viktigere & ha energi til 4 veere sosial, enn & gjeore huslige gjoremél. Hun
velger derfor ofte a sette assistentene til & gjore dette, slik at hun selv kan prioritere
andre aktiviteter. For henne er det ikke like viktig at hun klarer 4 lage mat, men det &
vare sosial kan bidra til a4 skape henne som person pé en slik mate som hun ensker.
Dette gjor at hun kan fole seg mer som andre kvinner pa sin egen alder. De
aktivitetene hun har mulighet til & vaere med pa nar hun ikke trenger & gjore
husarbeid, er ting som tilegner henne en status som en aktiv samfunnsborger, noe som
kan medfere en god anseelse av andre. Dette gjelder blant annet nér hun bidra med
sin arbeidskratft til frivillige organisasjoner og kommunale rdd, og ndr hun fér

mulighet til & uteve en venninnerolle nar hun er sammen med venner.
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Dette kan fortelle oss noe om at for kvinner i Norge i dag, og i hvert fall for Anniken,
sa er det viktigere & vare en sosial person som er sammen med andre pd sin egen
alder og fa opplevelser sammen med venner, heller enn & mestre hjemmesfaren selv.
Dette kan nok ogsa bidra til 4 forklare hvorfor Anniken ensker & ha BPA og ikke
hjemmehjelp, fordi dette gjor at hun kan f4 den hjelpen hun trenger pa det omradet

som er mest essensielt for henne.

Victoria er ogsa opptatt av at det er ting det ikke gir mening at hun gjer selv, selv om

hun kanskje hadde fétt det til hvis hun prevde:

Jeg hadde greid a lage en bredskive, men hadde ikke fatt pa alle typer av
palegg, jeg kan heller ikke skjeere opp bradet. Hvis jeg skal gjore det selv da
tar det kanskje en halvtime & lage bredskiven. Jeg ma serge for at begge
hendene ligger stille, og sd greier jeg ikke det, og da seler jeg kanskje
majones over det hele. Nar jeg er ferdig er jeg kanskje for sliten til & kunne
spise den. Det blir da merarbeid fordi assistentene etterpa siden da ma de
vaske mer gulv og kler hvis jeg seler. Derfor er det mer effektivt at de hjelper

meg med det.

Slik sett prioriterer de for & effektivisere hverdagen og gjere den best mulig for seg.

A veere mor — en prioritering

Mot slutten av feltarbeidet mitt ble Emma gravid og hun var opptatt av hvordan hun
kunne uteve morsrollen pa en god méte. Det & vaere mor er en status som det er
knyttet sterke forventinger til og det er viktig hvordan man ter seg som mor, samt
noksa stramme kriterier for 4 bli sett pa som en god mor. Nér du ikke klarer a utfore
de praktiske sidene ved 4 ta vare pa barnet ditt selv, sd kan det vaere man blir enda
mer selvbevisst i forhold til hvordan man utever denne rollen, noe Emma trakk frem i

et intervju jeg hadde med henne:

Det som jeg snakket med en annen rullestolbruker om var at det er viktig at
de [assistentene] ikke skal vare foreldre eller ekstra omsorgspersoner. De
skal heller gjore mer husarbeid sénn at jeg har mer tid til ungen. Det er
selvfalgelig ting jeg ikke kan gjere som a lgfte den opp, sa de ma jo gi den til

meg. Apenbart mi de vare nzr babyen. Men det skal ikke vere de som

59



troster, sé det er jo noe jeg ma ha et veldig bevisst forhold til, og som jeg har
tenkt mye pa. Og noe jeg skal snakke med dem om nér den tid kommer. Det
er lett & fa litt sann, darlig samvittighet som mor hvis man ikke greier a ta

vare pa din egen unge.

Uavhengig av om hun klarer a utfore de praktiske gjeremalene knyttet til morsrollen,
sd har Emma status som mor. Allikevel er det en del forventinger til utevelsen av
rollen. Hennes utevelse handler forst og fremst om den relasjonen hun har til barnet.
Hun ensker & skape en god relasjon til babyen, og dette gjor at hun ma finne ut av hva
som skaper en god relasjon til babyen nar hun ikke kan gjore alle de praktiske sidene
som er vanlig at en mor gjer med ungen sin i dagens samfunn. Som Emma beskriver
er det viktig for henne & fa presisert overfor assistentene sine at det ikke er de som er
omsorgspersonen for barnet. De ma hjelpe henne med & gjore de praktiske oppgavene
som 4 skifte bleie, men hun ensker ikke at de skal overta hele omsorgen. Hun fortalte
ogsa at hun ensket & bli med inn pa badet for & bruke tiden pd a kose, eller prate med
den lille. Hun ensket & ove seg pé lofting og det & gjore stell pd barnet, og kanskje
etter hvert fa til mer nér hun blir sterkere i armene. Disse tankene handler om
tilstedevarelse og deltakelse der det er mulig, noe som vil si at innsatsen man gir har

en betydning.

Carol Thomas opplevde noe av det samme i sine studier av gravide kvinner med
fysisk funksjonshemning (Thomas 1997). Kvinnene folte et press for & utgve sin
morsrolle pa en slik méte at de ble sett pd som "gode nok’ medre (ibid.: 624, 633-636,
640). Kvinner med funksjonshemning foler i sterre grad behovet for 4 bevise at det er
noe de kan vare, som Thomas indikerer at kan vise en form for diskriminering innen
moderskapet, gjennom at medre med nedsatt funksjonsevne blir mett med holdninger
og ideologiske barrierer av sine omgivelser (ibid.: 640), og dermed ma jobbe ekstra
hardt med 4 bevise at de er en god mor, sett i forhold andre medre som ikke er

funksjonshemmet.

Fleksibilitet — muliggjor prioritering
Det & bruke energien sin der det er mest hensiktsmessig for den enkelte, er en viktig
faktor innenfor BPA. Gjennom & ha assistenter, kan arbeidslederne delegere

arbeidsoppgaver til dem avhengig av sitt eget funksjonsniva den aktuelle dagen, og

60



gjennom bruk at hjelpemidler kan de avlaste kroppen etter behov. P4 mange méter
handler dette om arbeidsdeling, og det a akseptere at man ikke behover a bruke masse
energi pa ting andre kan gjore bedre og mer effektivt enn deg. Jeg opplevde at mine
informanter hadde et veldig pragmatisk forhold til dette og aksepterte at de ikke
kunne gjore alt selv. De kunne oppleve at det var frustrerende & ikke kunne utfore
dagligdagse handlinger selv, men jeg sa at de tydelig prioriterte slik at det som var
viktigst for dem, brukte de energi pa. Andre mindre “viktige” ting ble nedprioritert

eller delegert til assistentene.

Ikke bare bestemmer arbeidslederen selv hva, hvor og nér assistansen skal finne sted,
de har ogsd mulighet til & spare opp timer sa de kan dra pa ferie med assistenter. Alle
mine hovedinformanter hadde med assistenter pé ferie i den perioden jeg var sammen
med dem. A dra pé ferie er en viktig del av livet til mange nordmenn i dag, og med
BPA er det ogsd mulig for personer som har en funksjonshemning a gjere dette,

uavhengig av om de har familie eller venner som er vare med.

Fleksibiliteten eksisterer ogsa i hverdagen der arbeidsoppgavene til assistentene kan
variere daglig avhengig av arbeidslederens dagsform. Hvis Emma hadde
hjemmekontor eller var syk gikk jeg og assistenten pa butikken uten henne, andre
dager gikk vi alle tre. Anniken bad ogsé en assistent om & handle inn mat og dra
hjem, mens hun hadde et intervju med en ny assistent en dag jeg var sammen med
henne. Denne fleksibiliteten bidrar til at arbeidslederen har mulighet til & prioritere
hverdagslivets hendelser. De kan prioritere etter hvilke de synes er viktig a utfore

selv, og hva assistentene skal gjore.

Betydningen av BPA

Victoria forklarte at BPA for henne var det verktoyet hun hadde for & kunne leve det
livet hun ensket. "Uten BPA hadde jeg ikke veert her jeg er i dag,” forklarte hun.
”Jeg har fatt lov til d finne ut av hvem jeg er. Fatt lov til d utforske ting pd min egen
mdte, og sd har jeg fatt et bedre forhold til min mor”. BPA gir unge voksne som
trenger assistanse, muligheten til & vaere mer selvstendige enn de ville vaert med andre
tjenester. Gjennom dette erfarer de 4 fa viktige lerdommer om a ta ansvar og vokse
som personer. Slik Victoria forklarte tidligere i1 kapittelet hvordan BPA muliggjorde

at hun kunne ha et mer vanlig mor-datter forhold til moren sin. Uten BPA forestilte
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hun seg at hun fortsatt hadde bodd pé jenterommet hos mor og far og vaert usikker pa

hvem hun var som person.

Som funksjonshemmet har du egentlig en unnskyldning til 4 ikke gjore slik som alle
andre. Men det at folk, pé tross av de forutsettingene de har, ensker 4 ha deltakende
roller som de egentlig er unntatt fra, viser hvor mye likhet preger det norske
samfunnet fremdeles i dag. Informantene i dette prosjektet er ogsé preget av
likhetstankenegangen, som er beskrevet i ulike studier fra Norge (Gullestad 1989;
Lien, Lidén, og Vike 2001). Dette gir dem et enske om & passe sammen med andre og
ha et vanlig hverdagsliv”, slik som andre. Dette leder oss videre til to av statusene

man far i trdd av 4 ha en BPA-ordning: det & vere forbruker og leder.

Normaliserings gjennom a vaere forbruker og leder

BPA gjor brukere av kommunale tjenester om til forbrukere pa markedet. Det & lede
en BPA-ordning gir deg ogsa status som leder som dine ansatte assistenter. Jeg vil
avslutningsvis 1 dette kapittelet se pa hvordan disse rollene har en betydning for

normaliseringen av funksjonshemmede.

Fra bruker til forbruker, og status som leder

En person med en BPA-ordning er en bruker av en velferdstjeneste, men siden de
fleste far sin BPA gjennom private selskaper blir de ogsa forbrukere pd markedet. De
har frihet til & velge leveranderer ut ifra egne preferanser og ’shopper” den beste

losningen for seg. De gér fra & vere brukere, til & bli forbrukere.

Hos leveranderen er de en kunde som far levert ulike tjenester. Dette omfatter kurs,
rddgivning, dekning av driftskostnader og digitale verktey. Den forbrukerrollen
arbeidslederen har gjennom BPA gir dem en makt over leveranderene gjennom at de
ma tilfredsstille dem som forbrukere, og ikke som brukere. Arbeidslederne kan flytte
sin ordning til en annen leverander dersom de ikke er forneyde med tilbudet de far,
og det blir derfor viktig for leveranderene & serge for at bade arbeidslederne og
assistentene er fornegyde med tilbudet de far hos dem, og at den hjelpen de far er god.
Vedtaket medferer en betydelig inntekt til leveranderen, og det inneberer skonomisk

tap hvis arbeidsledere bytter leverander. Slik jeg nevnte i kapittel 2 er det ikke
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garantert at de private leveranderene som har en konsesjon hos en kommune, far
ansvar for noen av BPA-vedtakene, borgerne i kommunen har. Det er arbeidslederen
selv som bestemmer hvem av de godkjente leveranderene de ensker & kontakte, og

leveranderen mé gjore seg attraktive a velge.

Det & vaere en arbeidsleder betyr at de fir mulighet til & uteve en lederrolle. Fordi
arbeidslederen har en status som leder gir det dem mulighet til 4 uteve den rollen.
Dersom de gjor det pa en god mate far de en god anseelse. Dette betyr at du selv kan
hindheve grensene i relasjonen, mellom en selv og de som hjelper en. Man far
anerkjennelsen fra andre som leder, forst og fremst fra assistentene, men potensielt
ogsé fra andre. Jeg opplevde ofte at personer vi mette ble imponert over
arbeidslederne jeg var sammen med nar de fortalte om alle de ansatte de var ansvarlig
for. Den statusen de har som leder gir dem en positive rolle som de far mulighet til &

utove.

Normalisering gjennom forbruker og lederrollen

Det som gjer forbruker og arbeidslederrollen normaliserende er at den plasserer
funksjonshemmede i en rolle som gir dem god anseelse og tillegger dem det som blir
ansett 4 vaere verdifulle sosiale roller. Disse statusene og rollene de utever legitimerer
at det er dem selv som setter premissene for situasjonen der de skal motta hjelp fra
andre. Fordi de har rollen som leder og forbruker gir det dem legitimitet og en
identiteter andre kan anerkjenne. Som vi ogsé har vert inne pa tidligere, far de ogsa

mulighet til & skape sine egne rutiner.

Uten forbruker eller lederrollen er de i storre grad brukere og mottakere av en
kommunal tjeneste. Da er det noen andre som har satt premissene, og de har ikke like
stor grad av autonomi over prosessen der de er mottakere av omsorg. Rollene som
forbruker og leder gjor at de selv kan sette grenser og handheve dem. Det ansvaret og
de arbeidsoppgavene de faktisk gjor som arbeidsleder, forsterker deres rolle og
legitimerer den. BPA gir arbeidslederen potensielle roller de kan uteve. Det gir dem

muligheten til & bli gode forbrukere og flinke ledere.

Slik som Riksaasen beskriver i kapittel 2, at samhandling mellom folk som er

forskjellige blir enklere dersom man har noe vesentlig felles, slik som statusen som
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leder, mor eller arbeidstaker. Utovelsen av disse rollene gjor at man kan vektlegge
likheten i relasjonen til andre. Derfor er det viktig at funksjonshemmede ogsa far
mulighet til & uteve roller det er vanlig & ha, i samfunnet i dag. BPA muliggjer pa

mange mater dette.

De rollene personer med funksjonshemning féar uteve i trdd av 4 vare arbeidsleder,
samt andre roller de far mulighet til 4 uteve pa grunn av den hjelpen assistentene gir
dem, anser jeg som bidragsyter til hvorfor de er s& forneyd med 4 ha denne formen

for organisering av tjenester.

Oppsummering

I dette kapittelet har jeg behandlet spersmal rundt funksjonshemning knyttet
normalitet, likhet og autonomi. Jeg har ogsé vist hvordan informantene mine lever sitt
hverdagsliv med BPA, med et ekstra fokus pd avhengighet, diskriminering og
prioriteringer som en del av hverdagen. Jeg har vist at noen personer som har et stort
hjelpebehov ensker & motta BPA fremfor andre organiseringer fra kommunen fordi
det gir dem okt grad av frihet og autonomi i hverdagen. Selv om den enkelte mé yte
mye mer egeninnsats for & fi en BPA-ordning til & fungere godt, enn de ma med
eksempelvis hjemmehjelpstjenester. Her viser det seg at funksjonshemmede som selv
mestrer & styre en BPA-ordning nyter godt av den friheten og fleksibiliteten

ordningen apner opp for.

Jeg forklarer hvordan arbeidslederne gjennom a ha BPA har et potensiale for & oppné
en form for autonomi gjennom at de etablerer et avhengighetsforhold til
velferdsstaten, heller enn til sine n&ermeste. De far gjennom dette muligheten til &
kreve de tjenestene de har rett pa, av staten. Dette kan ogsé bidra til 4 opprettholde
den likhetstankegangen som preger vért samfunn gjennom 4 muliggjere at alle far like
muligheter og noksa like liv, uansett utgangspunkt. Sist, men ikke minst viser jeg
hvordan BPA kan plasseres inn under normaliseringsprinsippet, og at de rollene vi

utever i relasjoner til andre mennesker kan ha en betydning for vart hverdagsliv.
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Kapittel 4: Rolleutovelse — Relasjonen mellom

arbeidslederen og deres assistenter

Til nd har jeg ved flere anledninger vart inne pd at statusen og rolleutovelsen til
arbeidslederen og assistentene er viktige. Vi skal nd komme n@rmere inn pa noen
konkrete situasjoner, og en rekke samtaler jeg hadde med forskjellige informanter om
hvordan de opplevde det & skulle uteve sine roller. Som nevnt innledningsvis tar jeg
med meg perspektiver fra ’verdsetting av sosiale roller’ (VSR) inn i denne delen av
oppgaven. Jeg har tatt inspirasjon fra Wolfensbergers (1998) kobling mellom sosiale
roller og den anseelsen man fér fra andre. Jeg har lagt denne oppfatningen til grunn i
diskusjonen rundt hvorfor de rollene man far gjennom & vere arbeidsleder er viktig

for mine informanter.

Jeg oppdaget tidlig i feltarbeidet at arbeidslederen og assistentene hadde helt spesielle
méter 4 vaere 1 lag pd. Noen ganger minnet det om en vennerelasjon, men den kunne
raskt endre seg ndr den sosiale situasjonen ble forandret. Jeg vil i dette kapittelet vise
hvordan relasjonen mellom arbeidslederen og assistentene deres utarter seg. Jeg vil
her ta i bruk Goffmans (1992) bruk av begrepene status og roller, og bruke dem som
et bakteppe 1 min analyse. Jeg vil bruke Barths (1971) perspektiver pa rolledilemmaer
for & analysere oppfoerselen til, og samhandlingen mellom, arbeidslederne og
assistentene deres. Jeg vil vektlegge hvordan arbeidslederne og assistenter forvalter
rollene de har gjennom hvordan de hindterer arbeidsoppgavene sine og det ansvaret

de har overfor hverandre.

Det vil vaere et betydelig fokus pa assistentenes noksa lgst definerte rolle, som i stor
grad skapes i den relasjonen som oppstar mellom dem og deres arbeidsleder, i de
sosiale situasjonene hvor de er sammen. Jeg har viet en del plass til & beskrive
hvordan de tenker rundt en del av de vanskelige valgene de ma ta i sin jobbsituasjon,

og hvordan de opplever a jobbe som en forlengelse av en annen persons kropp.
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Status og rolleutovelse

I boken Vart rollespill til daglig viser Goffman hvordan forskjellige sosiale
situasjoner, pavirker hvordan vi oppferer oss (Goffman 1992). Goffman skiller
mellom den opptreden som vi gjor ’frontstage’ og det som blir gjort *backstage’
(ibid.: 197). Vér adferd endres fordi vi ensker a ha ’inntrykkskontroll’, altsd kontroll
over det inntrykket andre far av oss (ibid.: 173, 194). Jeg kommer til & ta i bruk
begrepet backstage nér jeg snakker om den samhandlingen som foregar mellom
assistenten og arbeidslederen nar de er alene sammen, og frontstage der de er sammen

med flere andre i en sosial situasjon.

Nér man er i en backstage-situasjon er den gjerne en situasjon som vi feler oss trygg
1, og hvor man i sterre grad kan vise sitt ’sanne jeg”. Nir man er frontstage er det
viktig & ha sterre grad av inntrykkskontroll. For en arbeidsleder er det ekstra viktig at
assistentene forstar sin rolle som assistent nar de skal innta situasjoner som er
frontstage. Dette er fordi assistentene bidrar til & kontrollere det inntrykket andre far
av arbeidslederen. Utfordringen for assistenten er at det er i nettopp disse sosiale
situasjonene hvor det er vanskeligst & vite hva rollen deres innebarer. Som jeg vil
komme n@rmere inn pa i dette kapittelet variere dette mellom situasjoner, og er
avhengig av hvem som er tilstede og hvilken relasjon deres arbeidsleder, og

assistentene selv, har til disse menneskene.

Statusene og rollene vi har, er relevante i forhold til de relasjonene vi har til andre. De
fleste statuser er rollepar eller komplementere roller, der den ene statusen forutsetter
den andres eksistens (Goffman 1992). Foreldre og barn, eller leerer og elev er

eksempler pa dette, eller i vart tilfelle; assistent og arbeidsleder.

Forventningene man har til ulike roller skifter ogsa i tid og rom, noe som er relevant
for assistentene i en BPA-ordning. De mé forholde seg til at deres rolleutovelse som
assistent ikke er den samme nér de er alene med arbeidslederen som nar det ogsa er
andre til stede. De ma4 til en hver tid vurdere hvilke sider ved assistentrollen de skal
uteve og pé hvilken mate, fordi dette vil kunne pavirke anerkjennelsen arbeidslederen
far fra andre. For vi skal se nermere pa de utfordringene assistentene stér i vil jeg si

litt om hva det er & vaere en god arbeidsleder.
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A vaere en god arbeidsleder

A utovearbeidslederrollen

Under mitt intervju med Bjern Terje, som er avdelingsleder i Uloba, forklarte han
meg hvilke utfordringer arbeidsledere ofte star over for: "For arbeidslederen er det
vanskelig d plutselig bli leder for egne ansatte, det er en spesiell situasjon. De md
forstd rollen sin som leder. Vite d skille mellom vennskap og det a veere sjef.” Dette

dilemmaet opplevde mange av arbeidslederne jeg var i kontakt med.

Barth beskriver i sin tekst Role Dilemmas and Father-Son Dominance in Middle
Eastern Kinship Systems (Barth 1971) at jo mer hierarkisk et forhold mellom to parter
er, jo mer pavirker det den sosiale situasjonen. Nar et forhold blir veldig sterkt s& kan
et annet forhold bli litt underkuet av dette (Barth 1971, 88). En dominant relasjonen
ma kunne ta hevd over andre relasjoner i samme sosiale situasjon (ibid.: 90). For
arbeidslederen betyr dette at de mé lere seg a skille mellom nér og hvor de kan la
vennerelasjonen til assistenten spille seg ut og nér de ma begrense den, for a la

sjefsrollen dominere.

Barth beskriver hvordan kjennssegregering i Midtesten serger for & hindre slike
situasjoner der motstridende statuser og rolleutevelser mates i tid og rom (Barth
1971, 91). Utfordringer oppstar likevel ofte mellom fedre og deres senner fordi de
lever ut sin private hjemmesfare sammen, der begge kjonn er representert (ibid.: 91).
Et nygift par forseker derfor & unnga sosiale situasjoner der de ma vere sammen med
mannens far, fordi det utfordrer den nygifte mannens rolleutovelse som den
dominante part over sin kone, samtidig som hans far har en dominant rolle over ham
(ibid.: 92). I slike situasjoner der ulike roller metes i tid og rom, kan man risikere at
den sosiale samhandlingen kollapser. Barth beskriver at losningen 1 en slik situasjon
er a finne en mate 4 aktivt over- og underkommunisere sider ved de sosiale relasjonen
hvor de ulike rollene personene ma uteve motes, fordi de ikke er til & unnga (ibid.:
93-94). Hvis man klarer det vil man kunne utfere en troverdig rolle. For
arbeidslederen betyr det at de noen ganger ma vare mer sjef, og andre ganger vare

mer venn med sine assistenter. Dette skiftet skjer potensielt hurtig, og begge parter
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m4é vare forberedt pa 4 i det ene oyeblikket vere venner’ og i det neste oyeblikket

vaere 'sjef og ansatt’.

Alle arbeidsledere jeg var i kontakt med pdpekte at dette var vanskelig, og
at det ikke alltid var enkelt & skape de grensene som det gjerne er mellom en
sjef og en ansatt. Mange arbeidsledere jeg var i kontakt med valgte & aktivt
bruke medarbeidersamtaler for & gjore dette litt enklere. Der kan
arbeidslederen ta opp potensielt vanskelige samtaler med assistenter som
deres sjef. Emma nevnte blant annet at hun provde 4 ta opp slike vanskelige
samtaler der. I den situasjonen er grensene i relasjonen mer klar, og det vil

vare enklere 4 ta krevende samtaler der.

Det & ha BPA var for mine informanter ogsa en mate 4 kunne uteve andre roller de
har i sitt liv. Torstein fortalte at fordi han hadde assistenter sa kunne han vaere en
onkel for sin neve, en rolle det var viktig for ham a kunne ha. For 4 kunne uteve den
rollen s& métte han ha mulighet til 4 reise. Uten assistenter ville dette ikke skjedd
veldig ofte og blitt problematisk for ham 4 fa til. Med BPA fikk han sjansen til & vare

en onkel som var til stede i sin neves liv.

En god arbeidsleder — om d ta vare pa hverandre

"Hun er jo sjefen vares. Selv om hun er veldig snill,” papeker Olivia. Sitatet forteller
oss et perspektiv pa hva en god arbeidsleder kan vare. En person som har autoritet
som sjef, en som blir lyttet til og respektert, men som pa den andre siden ogsa er snill
og tar hensyn til sine assistenter. Arbeidslederkursene jeg deltok pa handlet om
hvordan man kunne vare en god arbeidsleder. Den ene delen av dette bestod i 4 ha
oversikt over arbeidsmiljeloven slik at man sikret assistentenes rettigheter. Pa kurs
ble det ogsé diskutert sider ved arbeidslederrollen som var vanskeligere, og som det

fantes flere potensielle svar pa.

Et slikt tema som ofte dukket opp var behovet for & vere fleksibel, i forhold
til bytte av vakter eller dersom assistentene har behov for fri. Dette er
enklere for de arbeidslederne som har store vedtak, eller som bor sammen
med venner eller familie. Emma kunne blant annet la assistentene gé

tidligere fra jobb hvis mannen kom hjem. Mens hos Victoria som bor alene
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og har faerre BPA-timer i uken blir det & yte fleksibilitet litt vanskeligere.
Fordelen med & vare fleksibel er at det gker sjansen for at assistentene ogsa

er fleksible dersom arbeidslederen har behov for dette.

Emma arrangerte lonningsdrikke™ for sine assistenter hver maned, som inkluderte
quiz og hyggelige samtaler, noe som er vanlig pa mange arbeidsplasser. Dette var
ikke noe hun métte gjore, men noe hun valgte & arrangere for at assistentene skulle fa
et godt arbeidsmiljo der de fikk mulighet til & bli kjent med de andre som var ansatt i

ordningen hennes.

Det kan vere litt vanskelig & ikke kjenne sine kollegaer, de er jo alltid alene
pa jobb og metes kun nér det er ny vakt. Derfor vil jeg gi dem muligheten til
a metes med jevne mellomrom. Og sa tror jeg det er lettere for dem a bytte

vakter og vare greie med hverandre nar de kjenner hverandre.

Gjennom & ha lenningsdrikke s& lager Emma pa en mate arbeidsplassen til
assistentene mer som en vanlig arbeidsplass, der man kjenner kollegaene og omgés
dem. I tillegg skaper hun muligheter for et trivelig arbeidsmiljo, med rom for gode

opplevelser. Hun viser ogsa at hun ensker at assistentene skal trives.

Pé denne maten opplevde jeg at det ikke kun var assistentene som tok vare pa
arbeidslederen og serget for at deres ensker og behov ble imgtekommet, men at
arbeidslederne ogsé gjorde dette overfor sine assistenter. I oppleringen av nye
assistenter passet Emma blant annet pa at hun ikke rettet pé alle de sma tingene de
gjorde feil, men fokuserte pa det som var viktigst. “Det er viktig a gi dem
mestringsfolelse, spesielt na i starten”, forklarte hun dette med. Denne méten &
forholde seg til sine nyansatte barer preg av at hun tar et ansvar som en god leder
overfor dem i opplaringsfasen. Spesielt den forste tiden er det en asymmetri mellom
kunnskapen til arbeidslederen og til assistenten i forhold til hva, og hvordan ting skal
gjores. Her velger Emma en strategi om 4 ikke ytterligere oke denne asymmetrien
gjennom 4 fortelle alt hva de gjer litt feil de forste ukene, men ta det litt om gangen,

og prioritere det viktigste forst.

 En sosial sammenkomst der man i forbindelse med lenningsdagen metes etter arbeidstid for & vere
sammen med kollegaer, ofte kalt lenningspils, men Emma kalte det lonningsdrikke.
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Jeg vil nd ga over til & se pa hvordan assistentene navigerer og ma endre i sin rolle
som arbeidslederens hender og fotter’', i ulike sosiale situasjoner. Jeg vil gjore dette
ved a se pa noen av de rolledilemmaene som informantene mine star i, i sin
(arbeids)hverdag. Assistentene prover & ta mange av valgene selv, men med sin
arbeidsleder i tankene. Dette gjor at de ofte bruker mye tid pé selv & tenke over
hvordan de skal oppfore seg, eller hva de skal gjore 1 visse situasjoner nar de er pa

jobb.

A vaere en god assistent

De fleste assistentene jeg snakket med, opplevde at det vanskeligste med jobben deres
var 4 finne ut av hvordan de skal oppfore seg i situasjoner der deres arbeidsleder skal
delta i sosiale sammenkomster, en typisk frontstage-situasjon. Bade assistentene og
arbeidslederen har noen konkrete arbeidsoppgaver som de er ansvarlige for. Samtidig
ma de hele tiden tilpasse seg den sosiale situasjonen de befinner seg i, og hvilke

relasjoner de og arbeidslederen deres har til mennesker som er til stede.

“Det vanskeligste for assistenter er d lcere d forstd rollen sin,” forklarte Bjorn Terje.
For de arbeidslederne jeg var sammen med, varierte det de papekte at en god assistent
var. Emma forklarer at: “Helt grunnleggende skal en assistent veere armer og bein,
men ndr man er mye samme sd blir de veldig mye mer enn det. De er ikke en venn og
ikke familie, men fortsatt ganske ncer”. Emma sa ikke etter assistenter som hadde

erfaring fordi hun opplevde at de alltid kunne leres opp.

For Anniken er det viktig at en assistent klarer a kjede seg pa jobb, men at de ogsa
skal kunne finne ut av hva som trengs a gjeres. Hvis hun skal kle av seg eller pa seg
s vil hun gjerne ha spersmal om de skal hjelpe eller ikke. "Jeg vil gjore en del ting
selv sd assistenten md forstd nar hun skal sporre og nar hun skal gjore,” forklarer

hun.

Victoria forteller at hun ofte stiller potensielle assistenter et spersmal om hvordan

personen ville oppfort seg dersom hun var med henne og en venninne pé café.

*! Sitatet er ogsa nevnt i rapporten “Kroppen min” (Gundersen, Neumann, og Egeland 2014), og var et
uttrykk mange informanter brukte for a sette ord pa hva assistanse er.
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"Et godt svar er at man er der for meg dersom jeg trenger hjelp med drikke og sdnn,

men at man ikke deltar i samtalen. Jeg vil at de skal tenke "Jeg er her for Victoria,
ikke for d kose meg pd café. Victoria papekte ogsé at det var hennes ansvar &

forberede assistentene pa hvordan de skulle oppfore seg i en gitt situasjon.

Assistentene hadde ogsa litt ulike svar pé hva en assistent burde vere. Ingeborg

forklarer at en god assistent er en som er god pa 4 vare rundt folk man ikke kjenner, i

tillegg til at man ma tale & ha stell og assistere ved toalettbesek. Hun papeker videre

at det er viktig at man klarer & sette seg inn 1 situasjon til arbeidslederen: "For
eksempel hvis hun ikke orker d dra pd trening en dag sa er det greit, hun sliter med

ting ikke vi sliter med. Man kan oppmuntre, men ikke presse”. 1da forklarer at

" Assistentene muliggjor jo BPA, sd vi er det konkrete leddet som gjor at man kan leve

livet sitt”. Olivia s& pd det som viktig at assistenten er en arbeidslederen kan vere

trygg pé at gjor den jobben de er ansatt til & gjore.

Navigasjon og det d veere en god assistent

Under et intervju med Ingeborg spurte jeg hvordan hun tenkte i situasjoner der

arbeidslederen har besgk eller er ssmmen med andre, hun forklarte:

Jeg prover & ga & finne noen andre ting jeg kan gjere og nér jeg er ferdig med
det sa gér jeg & setter meg med de. S& sant det ikke virker som det er noe
spesielt. [...] Jeg vet ikke om jeg gjor det riktig. Hvis jeg foler at det er riktig
sd gar jeg ut og prever a gjore noe annet. For eksempel hvis hun og Nils
snakker om noe, hvis det er noe som har skjedd. Da trekker jeg meg unna, og

s& kommer jeg tilbake igjen nar jeg foler at det er greit.

Videre forklarer Ingeborg at dette ikke er noe de har snakket eksplisitt om og

fortsetter:

Det er litt vanskelig faktisk akkurat det der. Fordi jeg vil ikke presse meg pa.
Det er litt sdnn: ’Skal jeg sette meg rundt bordet med de eller skal jeg sette
meg et annet sted?’ Nar Nils er der er det veldig greit fordi han er jo der hele
tiden, men nér hun har besgk av venninner og sénn sa er det litt vanskelig &
vite hva jeg skal gjere. Oftest sitter jeg bare i stua og prever & vere

tilgjengelig fordi det er ofte slik at hun trenger noen smating.
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Som Ingeborg pépeker her er det gjerne slik at hun ma kjenne etter pa stemningen, og
ta et valg ut 1 fra dette. Eksemplene over tyder ogsa pa at det er enklere a ta et riktig
valg i de sosiale situasjonene assistenten opplever ofte og er godt trent i. Situasjoner

som oppstér sjelden, blir tilsvarende mer vanskelige:

Hun besvimer jo s& ofte na, det var en gang der hun holdt pd & falle av stolen.
Da ropte jeg etter Nils og da kom han lgpende, da ble jeg veldig redd, det ble
hun ogsa og ville klemme Nils og da tenkte jeg: *Skal jeg gé ut fordi de vil vaere
alene, eller skal jeg fortsette & holde beina sa ikke hun blir svimmel igjen?’ Det

var vanskelig.

I denne situasjonen star Ingeborg i et dilemma om hvordan hun skal oppfere seg og
hvilken rolle hun skal uteve. Overfor Emma er hun en som skal hjelpe henne og ber
derfor bidra med den praktiske hjelpen hun kan i situasjonen. Her er det & holde bena
slik at hun ikke besvimer igjen. Samtidig har hun en nzr relasjon til henne og
opplever 4 bli redd nar denne situasjonen oppstér, og far derfor muligvis lyst til &
troste ogsd, samtidig som hun vet at dette ikke er en rolle hun burde uteve i den gitte
situasjonen. I tillegg er hun vitne til en folelsesladd situasjon mellom et ektepar som
hun kjenner pa at er feil av henne & overvare. Allikevel ma hun bli i situasjonen for a

kunne uteve assistentrollen sin pa en god mate. Ida beskrev ogsé linkende situasjoner:

Man kan gjerne bli stdende & sporre seg spersmal som: ’Skal jeg vere der
eller gé litt vekk?’ Eller: *Nar skal de vaere i fred, eller nar skal jeg hjelpe til?’
Ofte spor jeg hva jeg skal gjore, ellers sa ser jeg an situasjonen dersom det
virker som det er noe spesielt, hvis det virker som de skal snakke om noe
personlig, trekker jeg meg bare unna eller ga pa butikken, vasker badet eller
sanne ting. Av og til s& har det resultert i at jeg misforstar litt og hun har
trengt hjelp nar jeg har gétt i et annet rom, men da sier hun bare i fra. Man blir

god pé & forsta...Man finner sin plass.

Her ser vi hvordan Ida har opplevd 4 ta feil beslutning fra tid til annen, men at mer
ovelse 1 jobben gjor det lettere & ta riktig beslutning. I mer private hjemmesituasjoner
sé er det potensielt mindre som stir pa spill dersom assistentene utferer sin rolle feil.

Det er mer rom for at arbeidslederen kan si rett ut hva de ensker at skal gjores. I en
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sosial situasjon med mange andre mennesker til stede blir det litt vanskeligere, noe vi

vil se péd né.

I sosiale sammenkomster
Assistenten Emma skulle jobbe en dag Emma og mannen skulle i bryllup til en av
deres nermeste venner. Hun forklarte at i slike situasjoner er det ikke alltid enkelt &

vite hvordan man skal vare en god assistent.

Niér jeg skulle kle pa meg tenkte jeg at jeg skal jo bare vaere neytral, jeg var
jeg jo pa jobb. Og sa tenkte jeg: ’Jeg kan jo ikke ga i kjole hele dagen’. Jeg
bestemte meg for at det var greit at jeg gikk i vanlige kleer. Jeg folte meg mer
komfortabel i vanlige kler, tror jeg. Mest i hvert fall. For & vise at jeg var i en
rolle. [...] I vielsen s& var jeg veldig sann: ’Skal jeg sitte i vielsen eller ga
ut?’. Da husker jeg at jeg spurte Emma, og hun sa at jeg kunne velge det selv.
Og da valgte jeg a bli. Og jeg begynte a grine nar bruden kom, selv om jeg
ikke kjente henne. ...det jeg husker at jeg tenkte var at det var litt spesielt, og
sé var det ikke sa mange der heller, men alle der visste jo at hun har med seg
assistenter sa ingen av de tenkte pa det tror jeg. Etter vielsen sa synes jeg ogsa
det var veldig vanskelig & vite hvor jeg skulle gjore av meg. Fordi jeg hjalp jo
Nils litt nar det var katalysering og sdnn, men sé gjorde han det meste ellers.
Og sé tenkte jeg litt sann: *Jeg er jo pa jobb, sa det er jo min jobb’. Men sé er
jo han der, og sé& synes Emma sikkert det er best at han gjer det, fordi han

kjenner jo henne best. Sa det synes jeg var litt vanskelig.

Her ser vi litt av Emmas tanker rundt beslutninger hun ma ta nar det kommer til
hvordan hun skal kle seg og oppfere seg i sosiale situasjoner sammen med
arbeidslederens sin. Et bryllup er en noksé formell situasjon. Emma vet litt hva hun
kan forvente, og derfor kan hun ta et valg i forhold til hvordan hun skal kle seg pa
forhand. I tillegg er det ogsd en anledning med stor betydning for de inviterte gjestene
og brudeparet selv. Det gjor at det potensielt star mer pa spill her enn i andre sosiale

sammenkomster.

Goffman forklarer hvordan vi kan lgse meotet av motstridende krav med distanse
(Goffman 1961, 110, 114). Emma ensker & skape en distanse mellom seg og de
inviterte gjestene, samtidig som hun ensker & markere sin narhet til rollen som

assistent som hun er der for & uteve. Valget hun tar om hvor hun skal sitte faller ogsa
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inn under dette. Hun setter seg et lite stykke unna Emma og mannen for & markere at
hun pa en mate ikke er der med dem, men hun opprettholder sin rolle som assistent

ved & vare 1 nerheten, i tilfelle Emma skulle trenge noe.

Hennes status som gjest i dette bryllupet er usikker. Hun er pa en méite gjest ved at
hun er til stede i vielsen, men hun kler seg ikke som en bryllupsgjest og hun kjenner
ikke brudeparet. Hennes grunn for & vaere der er statusen som assistent og derfor er
utevelsen av denne rollen viktig for henne. Hvis hun ikke far status som assistent i

denne situasjonen, gir hennes tilstedevarelse ikke mening i denne sosiale situasjonen.

Det er mange ulike relasjoner & forholde seg til i denne sosiale situasjonen, bade for
Emma og Emma. Det er dette som gjor situasjonen utfordrende for Emma og som
resulterer i at hun ma tenke over de valgene hun tar. De valgene Emma tar pavirker
bade deres egen status i den gitte situasjonen, men har ogsé potensielt pavirkning pa

Emmas.

Forholdet mellom Emma og Emma er annerledes i denne frontstage-situasjonen enn
ndr de er alene sammen. N4 er det viktig at Emma far utevd den rollen hun har i
forhold til de andre gjestene i bryllupet og det er dette som star i fokus. Hun skal vaere
en bryllupsgjest, venninne og kone. Hun er samtidig ogsa sjefen til Emma og de to
har ogsa en personlig relasjon, men i denne sosiale situasjonen skal dette forholdet
ikke dominere. Dette er en relasjon som blir pleiet under andre omstendigheter. De
ma derfor underkommunisere sin relasjon slik at andre relasjoner og statuser Emma
har skal fa forrang. Emmas tilstedeverelse og en god utevelse av assistentrollen er
likevel essensiell for at Emma skal kunne uteve sin rolle som venninne og gjest pa

bryllupet.

P& samme mate som Beduinene i Barth sin analyse, kan ikke assistenten unngd den
sosiale samhandlingen som kan vare vanskelig (Barth 1971, 93). De beduinske
nomadene lever tett pa hverandre i telt, og unngar dermed ikke vanskelige
samhandlingssituasjoner. Assistentene pa sin side er pa jobb. Der ma de gjore den
jobben som de er ansatt til & gjore. De skal assistere arbeidslederen og de mé vite
hvilken rolleutovelse de mé vektlegge, og hva de mé underkue i den gitte situasjonen

deeri.
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Hender og fotter — men med et hode

Forholdet mellom Emma og Emma preges av at Emma skal hjelpe henne med & vere
venninne og bryllupsgjest. Det er i stor grad opp til Emma & serge for at
venneforholdet mellom de to ikke blir for tydelig i denne situasjonen. Samtidig ma
hun vere til stede dersom Emma behover hjelp til noe. Hun skal pa en mate vare litt
usynlig, og holde seg i bakgrunnen, da utever hun sin assistentrolle pa en god méte 1
akkurat denne sosiale situasjonen. Hvis Emma klarer 4 fremsta som kun *hender og
fotter’ utad i denne situasjonen sa er hun en god assistent. Allikevel ma hun hele tiden
ta valg, og bestemme hva hun skal gjere og ikke, og dette gjor at hun ogsa er hode’
fordi hun forstar den rollen hun har akkurat nd, og handler strategisk i forhold til de
valgene hun anser som viktig for arbeidslederen sin. N4 skal hun vare hender og
fotter, men med et hode som forstar og tolker rollen hun har akkurat nd riktig. Hun ma
innta denne spesifikke rollen og se an hele tiden om hun skal tra til, eller om hun skal
la mannen til Emma gjore det. Hun m4 ogsé finne ut av nar det passer best at hun ikke
er helt nar. Som nar hun valgte & vaere i kirken, men ikke sitte rett ved siden av
Emma. I tillegg viser Emma symbolsk at hun ikke herer helt til gjennom & ikke pynte
seg like mye som andre, og da slipper hun 4 forklare andre hvem hun er fordi de fleste
tar et hint om at hun ikke er en gjest. Slik prover Emma & tolke Emmas strev med &
handtere sine roller. Hun ma altsa tolke Emmas rolledilemmaer, i tillegg til & tolke og

mangvrere i sine egne.

Assistenter skal i1 det store og det hele, gli inn blant alle andre. Assistenten skal ikke
sta for mye ut i mengden, men vere litt lik og passe inn med sine omgivelser, slik
som Gullestad ogséd hevder at er et viktig aspekt innen sosial samhandling i en norsk
kontekst (Gullestad 1989, 88). Assistentene ma selv ta en beslutning om hva de antar
at er best at de gjor med tanke pa sin arbeidsleder i en gitt situasjon. Det er kun
arbeidslederne som sitter pa fasiten til hva god assistanse er for dem, og det er forst
ndr assistentene gjor en feil eller trakker over en grense, at denne grensen de ma

balansere pa blir tydelig.

Apen kommunikasjon mellom assistentene og arbeidslederne blir papekt som viktig
bade pa kurs og i oppleringsfasen. Dette med direkte og apen kommunikasjon kan, i

en norsk kontekst, oppleves som ubehagelig og vanskelig (Gullestad 1989, 128, 138).
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De fleste fortalte at de ikke snakket med arbeidslederen sin om hvordan de skulle
oppfere seg nér de skulle delta i en sosial situasjon sammen, selv om de var usikker
pa hvordan de skulle utfere sin rolle. Dette tyder pé at assistenten mé tilegne seg
kunnskap som i stor grad er underkommunisert, eller ikke artikulert, for & utfere

jobben sin.

Likevel opplevde jeg at arbeidslederne og assistentene forsgkte 4 unnga situasjoner
der deres ulike statuser metes i tid og rom, slik som Barth beskriver at bade
beduinene og pathanerne ogsa gjorde (Barth 1971, 91). Assistentene jeg pratet med
fortalte at de sjelden ble inkludert i sosiale tilsetninger med arbeidslederen, de var kun
med hvis arbeidslederen virkelig trengte dem der. Assistentene beskrev ogsd hvordan
de ofte forlot rommet eller gjorde andre ting dersom de opplevde at de var usikre pé

hvordan de skulle oppfere seg.

Hva en assistent kan gjore

Julevask, akvarium og sexkjop

De fleste arbeidsledere jeg meotte var svaert opptatt av & gjere ting riktig, og ikke
utsette sine assistenter for noen risiko pa arbeidsplassen. Men pé kurs opplevde jeg
ofte, bade blant assistenter og arbeidsledere, at det noen ganger var en utfordring a bli
enig om hva en assistent reelt sett kan, og ikke kan gjore. Pa et arbeidslederkurs

understrekte kurslederen at:

Det skal ikke medfere en risiko det assistentene gjor. Det handler ikke om at
de skal vaske taket til jul eller ei, og om du har gjort det for du ble syk eller
skadet eller ei. Arbeidslederen ma tilrettelegge slik at det er trygt for

assistenten a utfere sin jobb, hvis ikke skal man ikke sette dem til & gjeore det.

Denne typen formidling til arbeidsleder og assistenter er en viktig del av ansvaret til
leveranderene. Dette spesielt fordi assistentyrket er noksa nytt, og fordi det har sa
varierende grenser. I tillegg endres deres roller mellom ulike situasjoner, og ulike
arbeidsledere. Derfor er det avgjerende at leveranderene er klare pa hvilke faktiske
lover og regler som assistentene ma folge, og at de kan si nei til & utfore visse
tjenester for arbeidslederen sin dersom det bryter med norsk lov, eller hvis det bryter

deres egne grenser for hva som foles trygt eller greit & hjelpe andre med.
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Det betyr at nar de er i andre land sammen med sin arbeidsleder hvor eksempelvis
sexkjop eller bruk av rusmidler er lovlig, sé fir de ikke lov til & hjelpe arbeidslederen
sin med 4 ta 1 bruk noen av disse tjenestene eller midlene. Da vil man ha medvirkning
til ulovlige handlinger fordi man som arbeidstaker i Norge folger norsk lov, selv om

man er 1 utlandet.

En assistent jeg motte pa et kurs hadde reagert pd at hun ble bedt om a rengjore
akvariet til sin arbeidsleder. Assistenten mente at dette ikke var underlagt hennes
stillingsbeskrivelse. Arbeidslederen derimot mente at siden dette er noe hun selv ville
utfort dersom hun kunne bruke sine armer, burde assistenten gjore det. Kurslederen
papekte at dette var et tema som burde vare tilgjengelig for forhandling mellom
arbeidsleder og assistent. Assistentene kunne stétt for det daglige vedlikeholdet og
rensning, mens arbeidslederen mé ansette noen utenfor til a foreta store rengjeringer
av det. "En arbeidsleder kan bruke assistentene sine til det andre normalt gjor selv,
men md betale for arbeid som man vanligvis md sette bort til andre. Assistentene kan
make frem bilen, men ikke hele oppkjorselen”, papekte kurslederen etter at

problemstillingen hadde blitt diskutert.

I tillegg m& man vare forberedt pa at livet til arbeidslederen kan endre seg, og da vil
assistentenes arbeidshverdag ogsa gjere det. Det kan vaere at de fér et storre eller
mindre hjelpebehov, flytter til en annen by eller stifter familie. Behovet for assistanse
kan derfor gke, eller falle fra. I en slik situasjon kan assistenten ogsa miste jobben sin.
Aleris hadde en klausul om dette i sine kontrakter til assistentene, men fortalte at de
forsekte & hjelpe dem med & finne en ny arbeidsleder innenfor selskapet i slike

tilfeller.

En til hvert behov

Arbeidslederne har ogsa mulighet til & ansette assistenter som passer dem og deres
behov. Jeg opplevde ofte at dette resulterte 1 at de ensket assistenter som var litt
forskjellige slik at de kunne bruke dem til ulike formal. "7i/ sammen er alle
assistentene mine en perfekt assistent” forklare Victoria meg en gang. Hun fortalte

0gsa:

77



For meg er det litt viktig at en av dem har bil, sann at vi av og til kan kjere
nar de er pa jobb. I tillegg tenker jeg pad hvem jeg skal gjore hva med. En av
assistentene mine er veldig glad i & ga tur, sd jeg prioriterer at vi gjor det nar
hun er her. En annen er oppvokset pa géard, og derfor har jeg lyst til 4 ha med

henne hvis jeg skal ut & ri.

Olivia forklarte at hun eksempelvis tok mer initiativ til sortering, rydding og
organisering enn andre assistenter i ordningen, en rolle hun trivdes med & ha. Nar jeg
spurte Emma hva hun synes om at assistentene hadde ulike ting de likte & gjore nér de

var pa jobb forklarte hun:

Jeg prever jo etter beste evne & utnytte det. Sann som Ida som er glad i &
vaske bad. Hun vasker veldig mye bad... Og sé ville jeg aldri bedt Ingeborg
eller Charlotte om 4 brette alle klaerne mine fordi da hadde det bare blitt verre,
men sé er de flinke pa andre ting. Nar man blir kjent med dem sé prover jeg &

utnytte det de er gode pa. Selv om alle til en viss grad ma gjere alt.

Assistenter som pavirker sin egen arbeidshverdag

Det er essensielt & finne dynamikken seg i mellom for arbeidsledere og assistenter.
Assistenten ma lese og fole pa hva arbeidslederen har behov for. P4 den maten er det
et samspill, og det vil gjerne ikke vare slik at det alltid er arbeidsleder som er i
kontroll og bestemmer. Jeg opplevde flere ganger at assistenter tok initiativ til a
pavirke sin arbeidshverdag, men det var som regel assistenter som hadde jobbet en
stund og folte seg trygge i sine roller. I utdraget fra mine feltnotater under forklarer
jeg hvordan jeg opplevde at Olivia en gang tok initiativ selv til & rydde og organisere

hjemme hos Emma.

Olivia ser pa den nederste skuffen i kommoden som er ganske tom og sper
om skuffen er tiltenkt noe, Emma svarer nei. Hun lurer sa p4 om hun kan
bruke den til & legge alle forbruksvarene Emma og assistentene bruker mye av
som for eksempel hansker og ulike kremer. ’Sa blir det lettere for alle & se hva
som mangler og kan da si ifra nar det begynner & bli tomt’, forklarer Olivia.
Emma svarer: ’Jeg gir deg fullmakt til & gjere akkurat hva du synes passer.’
’Sé greit da,’ sier Olivia og smiler til meg, for hun gér a rydder i skuffene.

Utdrag fra feltnotater 04.05.16
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Victoria fortalte ogsa at det noen ganger kunne vare vanskelig 4 ha assistenter nar
hun har venner pa besek. “Det kan bli litt kleint. Men har gatt seg til,” forklarte hun.
“Da fikser assistenten oppvasken eller setter pd en vask”. Her ser vi ogsa hvordan
hennes assistenter serger for a trekke seg tilbake og kjenne etter hva som behaves &

gjores, og om deres tilstedeverelse er nadvendig.

Olivia, fortalte meg ogsé at hun hépet at hun var flink til & se behovet for det kom.
Deres jobb gar ut pa & vite hva deres arbeidsleder trenger, og som Olivia uttrykker, er
det bra dersom man ser behovet pa forhdnd*. Dette krever at man kjenner godt til
behovene arbeidslederen har, og at man har testet ut grensene slik at man unngar a
gjore et overtramp. Olivia har jobbet lenge hos Emma, noe som var tydelig i
samhandlingen dem i mellom. Hun var oppmerksom pa hvordan héret til Emma 14 nér
vi var pé jobben hennes og rettet av og til pa spenner eller la hdret hennes bak erene
uten at hun hadde fatt beskjed om det forst. Hos en annen arbeidsleder ville dette
muligvis vere feil handlinger, men mellom de to s& fungerte dette. Noen ganger
opplevde jeg ogsa at de klarte &§ kommunisere gjennom kroppssprék og blikk. En slik
situasjon oppstod nar vi var pa vei ut og Emma stoppet midt i derdpningen pa
inngangsderen. Olivia sa raskt pA Emma og la merke til at skjerfet 14 pd utsiden av

jakken. Hun la det ned i jakken slik at det 1a riktig, og sd kjerte Emma videre ut i

oppgangen.

Vi skal nd ga videre til & se pa hvordan arbeidsledere og assistenter setter grenser i

relasjonen til hverandre, samt undersoke hvorfor dette er viktig.

Grenser i relasjonen

Det var vanskelig 4 finne ut av hva en assistent helst ikke skal gjore, fordi dette
varierte mellom situasjoner og er forskjellig for de ulike arbeidslederne. Generelt sett
opplevde assistentene jeg var mye sammen med sjelden & bli irettesatt av sin
arbeidsleder. P4 assistentkurs hos ulike leveranderer, kom det dog ofte frem at mange
hadde opplevd a bli kjeftet pa eller fortalt at de hadde trékket over en grense som

assistenten ofte ikke visste at eksisterte.

* Dette er dog ikke noe arbeidsledere uttrykte at de forventet at assistentene skulle vite.
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En kvinnelig assistent fortalte at hun hadde blitt godt kjent med barnebarna til
arbeidslederen i lopet av dret hun hadde jobbet der, og ga dem derfor noen gaver til
jul. Hun fikk senere beskjed av arbeidslederen at hun opplevde dette som et
overtramp da hun ikke ensket at barnebarna skulle se pa assistentene hennes som
venninner av bestemor. Assistenten hadde hatt en opplevelse av & vare som en slags
venninne med sin arbeidsleder og derfor tolket det som riktig & gi noen gaver til
barnebarna hennes. Men i denne situasjonen sd ensket arbeidslederen &
underkommunisere den venninnerollen de hadde. Arbeidslederen ensker &
overkommuniserer det faktum at assistenten ikke var slik som andre venninner
overfor barnebarna. En annen kursdeltaker trakk frem en liknende situasjon der han
hadde spurt gjestene til arbeidslederen sin om de ensket kaffe. I etterkant hadde de
hatt en samtale der arbeidslederen sa tydelig ifra at det kun var nar han spurte om det,
at assistenten skulle lage noe til gjester. Intensjonene til assistentene var gode, men

det falt allikevel ikke 1 god jord hos arbeidslederne.

En arsak til at arbeidslederen trenger & sette visse grenser i relasjonen de har til
assistentene sine kan vare for & opprettholde en form for profesjonalitet, altsé en
arbeidsplass der det finnes grenser. Det er i stor grad arbeidslederen som ma skape
disse grensene fordi de finnes der ikke i utgangspunktet. Arbeidslederen ma finne ut
av hva som avgrenser de ulike roller mellom dem selv og assistentene deres, slik at de
ikke overlapper. P4 denne méten far man et mer profesjonelt arbeidsforhold pa tross
av at relasjonen deres er noksa flytende og tilsynelatende ikke si godt definert. Jeg
oppdaget hvordan assistenter og arbeidsledere selv, pd sma subtile mater klarte &

avgrense forholdet mellom seg.

Det at man ikke skal vaere venner som arbeidsleder og assistent var noe mange mente,
og derfor kan det vaere viktig for dem & finne ut av hvordan de unngér a bli nettopp
det nér de tilbringer mye tid sammen og opplever at samvaret er trivelig. Det &
bestemme seg for at man eksempelvis ikke skal gi gaver til hverandre, eller tilbringe
tid sammen utenfor den perioden assistentene er pa jobb, er ogsd en mate a avgrense
forholdet sitt pa, slik at det ikke sklir ut”. Profesjonalitet i denne sammenhengen er &

klare & avgrense ulike roller i forskjellige situasjoner.
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A spise alene, ikke sammen — men noen ganger samtidig

Jeg opplevde at rutinene rundt mat til de jeg var mye sammen med, til en viss grad
ogsa reflekterte avgrensning i relasjonen. I de aller fleste tilfellene s spiste
assistenter og arbeidslederne ikke sammen eller samtidig. P4 den ene siden anser jeg
dette som en praktisk side ved deres hverdag sammen. Om morgenen har assistenten
gjerne statt opp en time eller mer for jobb. Nar de kommer skal de 1 gang med stell og
eventuelt lage frokost til arbeidslederen sin. Dette betyr at de skal jobbe og det ikke er
rom for 4 ta en matpause, noe som betyr at de ma ha spist for de kommer pa jobb. Det
at de har litt ulik rutine kan bidrar til at de ikke er sultne samtidig, og derfor spiser de
til ulike tider. Allikevel mener jeg at det 4 ikke spise sammen ogsa kan bidra til &
skape en slags distanse mellom dem. De markerer en grense gjennom 4 ikke innta
maéltidene sammen, men spiser hver for seg, selv om vi satt i samme rom. Det hente at

de spiste samtidig, men det var sjelden man spiste sammen allikevel.

I rapporten Det norske maltidsmonsteret kommer det frem at luns;j ofte er et veldig
sosialt maltid i en norsk sammenheng (Bugge og Daving 2000, 8, 108). Ofte tar man
med seg mat hjemmefra, men man spiser sammen med andre pa jobb eller skole — noe
som blir ansett som viktig (ibid.: 8-9). Hos mange arbeidsgivere er det vanlig &
oppmuntre til 4 spise sammen med kollegaer, og det blir ofte laget rammer for nér,
hvor og hva man spiser, slik at maltidene kan inntas sammen (ibid.: 103, 108). Det
undret meg derfor i starten at de nesten aldri hadde et felles méltid. P4 en ”vanlig”
arbeidsplass er méltidet den situasjonen der kollegaer kan sosialisere og bli kjent med
hverandre. Dette trenger ikke assistenter og arbeidsledere fordi de allerede kjenner
hverandre godt, og prater jevnt ut over hele dagen, hvilket kan bidra til & forklare

hvorfor de velger a spiste hver for seg.

Gjensidighet og det & vise seg som genereos

Mye av den sosiale interaksjonen i Norge er implisitt, sosiale regler varierer fra en
sosial situasjon til en annen og det er nedvendig & lere seg kodene (Gullestad 1992,
189). Gullestad beskriver i Kultur og hverdagsliv (1989) hvordan forholdet mellom
foreldre og barnevakter kan utarte seg. Gjennom at barnepasseren er beskjeden og
sier at hun ikke skal ha noe for jobben, og foreldrene pd forhédnd har undersekt hva

som er vanlig a gi, sa fa begge parter en mulighet for & vise seg som generose
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(Gullestad 1989, 114). Jeg opplevde ogsa at assistentene folte et behov for & dele ting

om seg selv fordi de gjennom jobben fikk vite s4 mye om arbeidslederen sin.

Dette foregikk primeert i backstage-situasjoner der assistentene og arbeidslederne far
mulighet til & uteve deres personlige relasjon til hverandre. Der de deler mer private
sider ved seg selv nar de er pd tomannshind. De kan gjore dette fordi det er i denne
sosiale situasjonen at denne relasjonen som er relevant, og det gjor det dermed
uproblematisk i sterre grad & uteve venninneforholdet de har. Det er et fravaer av
andre personer, og de andre statusene de selv har er i akkurat denne situasjonen ikke
like viktige & uteve. Derfor kan de praktisere en slik form for vennskapelighet der de

kan dele ting fra sitt privatliv. Ida forklarte dette slik:

Jeg har tullet med Emma at hun vet mer om meg enn fastlegen min og
venninnene mine til sammen. Det har gitt mye begge veier. Jeg er sann
’sharing is caring’, hun vet alt om meg. Det er noen ganger jeg har tenkt at jeg
ikke trenger & presse pa henne alt om mitt kjeerlighetsliv, men hun sper jo.
Hun ma jo dele ganske intime ting med oss, bade fysiske og psykiske, sa har
jeg kompensert litt med at jeg har fortalt om mine ting sann at det gar begge
veier. Har provd a ha en apen dialog med henne om det ogsa for & serge for at

det ikke blir for mye, men hun har ikke sagt noe pa det.

Det er dermed ogsé viktig for assistentene & gi igjen til arbeidslederen nér de
foler at det blir et ujevnt bytte i informasjon mellom dem. Gjennom & selv vaere
genergs med informasjon om seg selv, skaper Ida en relasjon til Emma hvor
begge deler noe om seg selv, ikke slik det gjerne ville veert med en
hjemmehjelp der kun en part vet mye om den andre. Assistentens jobb kan pa
denne maten innebaere det a dele personlige ting om seg selv. Gjennom & gjore
dette kan de skape opplevelsen av likhet mellom dem, samtidig som det ogsa

bidrar til & skape en gjensidig relasjon mellom dem.

Oppsummering

I dette kapittelet har jeg tatt for meg hvilke rolledilemmaer assistentene og
arbeidslederne star i nar de er sammen i sosiale situasjoner, og vist hvordan de utever

sine roller i ulike sammenhenger. Vi har sett hvordan assistentenes arbeidshverdag
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kan vaere ekstra utfordrende i frontstage-situasjoner, der de ma navigere i bade sine
egne rolledilemmaer og arbeidslederens. Diskusjonene rundt hva assistentenes
arbeidsoppgaver innebaerer har ogsa vert i fokus, samt hvorfor det kan vare
nedvendig 4 opprettholde visse grenser i relasjonene mellom arbeidslederen og
assistenten. Sist men ikke minst har jeg sett hvordan béde arbeidslederen og

assistenten fiar mulighet til & vise seg som generese overfor hverandre i en BPA-

ordning. Det at arbeidslederne fir mulighet til & uteve roller som har en betydning for

dem 1 sin hverdag, bidrar til opplevelsen av 4 ha et godt liv, og det 4 ha et vanlig

hverdagsliv”.
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Kapittel 5: Assistanse, ikke omsorg — den vanskelige

avhengigheten

I dette kapittelet vil jeg se nermere pa informantene mine sitt enske 4 om 4 fa
assistanse, og ikke omsorg. Fokuset vil vaere pa de opplevelsene de har om at det er
en vesensforskjell mellom assistanse og det de omtaler som omsorg. Gjennom dette
onsker jeg a gi en rekke bud pa hvorfor noen med fysisk funksjonshemning ensker &
ha BPA fremfor andre ordninger av sine tjenester. Jeg vil ogsd komme mer inn pé
spersmal om hvorfor og pé hvilke méter, mennesker er forventet & vaere selvstendige,

og ikke avhengig av andre.

A utgve assistanse er assistentenes jobb, samtidig er assistanse en samhandling
mellom arbeidslederen og assistenten. Det er dette de ensker & oppnd sammen. Som
vi har vert inne pa i forrige kapittel kan forholdet mellom arbeidslederen og
assistentene vere vanskelig fordi det ikke er en fasit pa hvordan denne relasjonen
fungerer godt. Dette gjelder i privat samver mellom dem, men ogsa nar de er sammen
1 andre sosiale situasjoner. Jeg vil i dette kapittelet ta denne problematikken videre
ndr jeg skal diskutere hvilken betydning avhengighet til andre har i dette forholdet, og
hvordan autonomi ivaretas sammenhenger der en voksen mottar mye praktisk hjelp

fra andre.

Jeg vil starte med a utdype hvordan norske myndigheter omtaler BPA i rundskrivet
som kom i forbindelse med rettighetsfestingen i 2015, for jeg gér videre til & beskrive
hva omsorg er fra et perspektiv innen ethics of care (Held 2006; Mol, Moser, og Pols
2010a), og utdype hvordan mine informanter oppfattet begrepet.

RundsKkrivet

Mange jeg motte i lapet av feltarbeidet fortalte meg at de onsket BPA for at de skulle
kunne delta i samfunnet pa lik linje med andre. Mange som har en funksjonshemning
onsker at de som hjelper dem med praktiske ting i hverdagen ikke skal opptre som

omsorgspersoner, men at de skal fjerne de fysiske hindringene de meter i samfunnet.

De onsker et mer praktisk forhold til dem de fér hjelp fra, ikke en omsorgsrelasjon.
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Rundskrivet som kom i forbindelse med rettighetsfestingen i 2015 understreker ogsa
dette ved a vektlegge at BPA er: “..et viktig bidrag til likeverd, likestilling og
samfunnsdeltakelse for personer med nedsatt funksjonsevne..” (Helse- og
omsorgsdepartementet 2015). Ord som ’praktisk bistand’ og ’assistanse’ er
gjennomgéende i teksten som beskrivelse for hva assistentene skal gjore. Pa den
andre siden blir ordet ’omsorg’ som beskrivelse for arbeidet ikke tatt i bruk i det hele

tatt.

Det har dermed ogsa veart sterke foringer fra myndighetene om hva det innebarer &
ha BPA, noe brukerorganisasjonene™ som jobbet for rettighetsfestningen har vaert
med & pdvirke. Rundskrivet benytter ikke ordet ’omsorg’, selv om rettighetsfestingen
ligger 1 omsorgstjenesteloven (Helse- og omsorgsdepartementet 2015). Dette var noe
som ofte ble tatt opp, og kritisert, pd ulike meter og arrangementer jeg deltok pa.
Blant annet et kurs om BPA som NHF hold pé viren 2016. De tilstedevaerende var
aktive innen NHF eller Uloba. Flere uttrykte at de var svaert uenige i lovens
plassering, de ensket at den skulle flyttes, alternativt at en egen BPA-lov skulle

innfores, slik det er i Sverige.

Ellers ogsé var den generelle holdningen blant de jeg snakket med at BPA ikke burde
tilhare helse- og omsorgsdepartementet, men heller ha sin plass under arbeids- og
sosialdepartementet eller barne- og likestillingsdepartementet. Mange mente at det
ville ha en viktig symbolsk effekt, samt ha reelle praktiske konsekvenser for dem, ved
at BPA ikke ble knyttet til helse og omsorgssektoren, men at det ble behandlet som et
serviceyrke eller som et likestillingsverkteoy. Det er nemlig slik mange ser pa
ordningen; at det ikke er en omsorgstjeneste, men noe som bidrar til likestilling og
praktisk hjelp. Det en service, og derfor ber det bli behandlet som det i lovverket

0gsa, mente mange.

» Norges Handikapforbund, Funksjonshemmedes Fellesorganisasjonen og Uloba har vart blant de store
padriverne for rettighetsfestelse av BPA i Norge.
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Forskjellige oppfatninger av omsorg

’Good care’ og ’bad care’

Redakterene av boken Care in Practice beskriver hvordan det har vaert en endring
innen den medisinske etikken angdende hvordan man forholder seg til pasientenes
autonomi, og deres rett til & ta deres egne valg i omsorgssituasjoner (Mol, Moser, og
Pols 2010b, 12). De argumenterer for at *good care’ er en type omsorg som er
respektfull i forhold til pasientens autonomi, og *bad care’ undergraver den (ibid.:12).
’Bad care’ handler ikke om intensjonelt darlig omsorg, men at det kan oppsta fordi
det er forskjellige mater a oppfatte, samt uteve omsorg pa (ibid.:12-13). Feltet er
derfor komplekst og ambivalent. Omsorgen kan bli evaluert som god eller dérlig av
ulike mennesker eller avhengig av kontekst (ibid.: 12). Det som blir forsgkt unngatt
eller ekskludert i omsorgsituasjoner, er det som blir ansett som ’bad care’, og de
tingene som blir ettertraktet og fostret i situasjonen, er det som kalles ’good care’

(ibid.: 12).

Onsket om assistanse, og ikke omsorg

Informantene mine bruker selv begrepene assistanse og omsorg nér de differensierer
mellom nér det er dem som bestemmer, og nér de blir bestemt over i en
omsorgssituasjon. Nar begrepet omsorg kobles til den hjelpen de skal fa fra andre, er
det for dem et til dels negativt ladet ord, som betyr at de mottar hjelp fra
helsepersonell, eller andre, som styrer og bestemmer i den situasjonen. Definisjonen
av ’bad care’ minner om slik mine informanter snakket om omsorg. Med assistanse
hadde de erfaringen med at de selv er i kontroll over forholdene, noe som bidrar til &
gjore hjelpesituasjonen til en mer positiv opplevelse for mottakeren av hjelpen.

Assistanse for mine informanter minner altsd om slik *good care’ defineres.

Arbeidslederne jeg var i kontakt med ytret at de ikke ensket omsorg, men assistanse.
For dem betod det at de leerte opp assistentene deres til 4 unngé en pleiende
tilnermelse, preget av mye folelser og medlidenhet. De onsket & unngé en slik
stereotypisk form for omsorg der en part gjor alt, og kan alt og den som er mottakeren
av hjelpen blir ansett som en passiv part. De gnsker en mer praktisk og konkret form
for hjelp. Samtidig har de fokus pa at de ensket & bli lyttet til, og hjulpet med det de

selv spar om.
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”Hvis noen nevner ordene omsorg eller aktivisere i soknaden sd kaster jeg den”,
fortalte Anniken meg i en samtale vi hadde angdende hvordan hun velger ut hvem
som skal f4 komme pa jobbintervju hos henne. Jeg forstod hva hun mente i form av at
hun ikke ensket noen som skulle klappe henne pé skulderen og fortelle henne at alt
nok skulle g bra. Pa den andre siden undret jeg meg stadig over at hun hadde
motstand mot selve ordet omsorg. Anniken fortsatte med & forklare: ”De har
misforstdtt hva BPA er hvis de onsker d gi meg omsorg, jeg trenger noen som kan
veere der til d bremse meg, om ikke annet.” Jeg nikker til svar, men det hun har fortalt

blir liggende & dvele lenge etter at samtalen vér var over.

Annikens utsagn fikk meg til & bli mer opptatt av hvilke arsaker som ligger til grunn
for at mange som har BPA, ikke ensker det de omtaler som omsorg. Jeg opplevde at
de hadde andre erfaringer og dermed ogsd andre assosiasjoner koblet til begrepet enn
slik personer uten et hjelpebehov oppfatter omsorg og handlingene det medforer. Alle
personer med BPA som jeg pratet med om dette temaet, snakket sa & si med en unison

stemme om at de ikke mottar omsorg, men assistanse.

Gjensidig avhengighet, relasjonell autonomi

Som vi var inne pa innledningsvis i denne oppgaven, betyr det 4 vaere autonom & ta
frie og rasjonelle valg og det er & vare selvstendig, samt & ha selvbestemmelse (Agich
2003, 1). Et viktig perspektiv er at man selv kan vurdere hva som er i ens
egeninteresse (ibid.: 1). En arbeidsleder fir nettopp denne muligheten og ansvaret for
a selv prioritere og organisere sin hverdag, slik at den passer best for dem selv. Med
BPA, kan man pa en méte oppleve a bli autonom selv om man behover hjelp til mye

fra andre.

I hverdagslig bruk betyr avhengighet at man ikke har mulighet til & gjore ting selv, og
at man derfor er avhengig av andre for 4 fa utfort hverdagslige handlinger (Oliver
1990, 83—84). Uavhengighet betyr tilsynelatende det motsatte, og antyder derfor at
man ikke behover noen andres hjelp. Dette samsvarer ikke med virkeligheten fordi de
fleste vil oppleve & bade veere avhengige av andre, og at andre er avhengige av dem

pa en eller annen méte. Det finnes ikke en ren form for uavhengighet, ettersom vi er
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gjensidig avhengige av andre (Oliver 1990, 84; Held 2006, 10; Mackenzie og Stoljar
2000b, 11).

Myriam Winance argumenterer for at vi alle er deler av nettverk av
omsorgsrelasjoner, og at vi ikke er autonome individer, men involvert i relasjoner
som er preget av avhengighet (Winance 2010, 111). Hun beskriver at ”...the aim of
care as shared work is to construct a person who is both attached and detached,
’dependent’ and ’independent’, moving on his/her own and being moved by others”
(ibid.: 112, opprinnelig utheving). Assistanse er en slik form for gjensidig
avhengighet. Fordi arbeidslederen far en rekke friheter innenfor ordningen som gjor
at det er de som bestemmer i omsorgssituasjonen, sa opplever de & {4 en relasjon til
dem som hjelper dem som berer preg av mer gjensidighet, og mindre grad av
passivitet. Jeg vil derfor argumentere for at assistanse er en form for relasjonell
autonomi, der det blir anerkjent at flere har sentrale roller innen beslutninger som blir
tatt. Relasjonell autonomi er et perspektiv der man trekker pd en feministisk kritikk av
autonomi (Mackenzie og Stoljar 2000b, 3). Autonomibegrepet blir ikke forkastet

innen relasjonell autonomi, men forstaelsen av begrepet blir forsgkt endret (ibid.: 4).

I de velfungerende forhold mellom assistent og arbeidsleder jeg erfarte, var begge
parter avhengige av hverandre. Assistentene trenger en jobb og arbeidslederen trenger
assistanse. Arbeidslederen er stort sett den som bestemmer handlingene og
assistentene er dem som utforer dem, og de er sammen ansvarlige for at relasjonen
fungerer. I tillegg trenger de hverandre for & utfere sin jobb. De utgjer hver sin del av
det rolleparet de danner, hvor en ikke kan eksistere uten den andre. Arbeidslederen
skal lede assistentene, og fungere som deres sjef. Assistentene skal folge de
arbeidsinstruksene de fér, og pa denne maten deler de arbeidsmengden. Dette skiller
seg fra en typisk hjemmehjelpssituasjon. De jeg pratet med opplevde at blant annet
hjemmehjelp involverer vesentlig mindre grad av selvbestemmelse for dem, enn

BPA.
Jeg opplever ogsa at dette kommer til uttrykk i andre deler av deres relasjon. Blant

annet gjennom at arbeidslederen deler en hel masse om sitt liv med assistentene, og

mange av assistentene jeg kjenner velger pa sin side ogsé a dele ting om sitt liv for &
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veie opp litt. Dette sa vi i sist kapittel der Ida forklarte at Emma vet nesten alt om

henne.

Omsorg som delt ansvar og forhandling — hvorfor BPA er sd bra

Et moment Gullestad trekker frem som en viktig kategori hos nordmenn er ’fred og
ro’ (Gullestad 1992, 196). Dette er knyttet til en unngéelse av apne konflikter, noe det
er koblet ubehag til. Det at nordmenn ensker ’fred og ro” kan ogsé bidra til & forklare
hvorfor mine informanter ensket & ha en BPA-ordning. Det & selv kunne velge hvem
som assisterer deg i hverdagen, det & kunne velge en du liker og trives i lag med, eker
sjansene for & oppleve ’fred og ro’ og minsker sjansene for konflikter, selv om det i

bunn og grunn ogsa er uunngaelig.

God omsorg kan dermed forstas som en forhandling, eller kompromisser, om hvordan
ulike goder kan sameksistere (Mol, Moser, og Pols 2010b, 13). Denne forhandlingen
er ikke nedvendigvis verbal, men bestar av utpreving, ’tinkering’, giennom at man
oppmerksomt driver eksperimentering av hva som fungerer (Winance 2010, 111). Pa
mange mater er det slik jeg opplever at arbeidslederen og assistentene jobbet for &
finne gode losninger for dem. Denne type samarbeid og utpreving tar tid, noe man har
1 BPA fordi assistentene som oftest jobber hos den samme arbeidslederen over tid. De
far derfor muligheten til 4 finne riktige mater & utfore jobben pé. Dette er en annen
grunn til at personene jeg motte som har BPA er svart forneyd med denne ordningen.
Assistentene har over tid provd seg frem & forstir hvordan de best kan gi god omsorg

til nettopp sin arbeidsleder. Dette kan de fordi de kjenner personen godt.

Et eksempel pa hvordan assistentene og arbeidslederne samarbeidet pd, var nair Emma
fikk hjelp til 4 kle pd seg yttertayet. Av og til hadde Emma en klar formening om hva
hun skulle ha pd seg, mens andre ganger spurte hun meg og assistenten til rads fordi
vi allerede hadde vaert ute. Assistenten hentet sa de aktuelle plaggene, og hjalp henne
pa med jakken. Skjerfet plasserte assistenten rundt nakken hennes, men Emma vippet
det selv rundt halsen, slik at det satt som hun ensket. Assistenten lukket jakken og
plasserte luen pa den ene hinden til Emma og hun tok den selv pa seg. Grunnet
mangel pd temperaturregulering, hadde Emma nesten alltid et ekstra skjerf over bena
for & unnga & bli kald. Dette brettet og plasserte assistenten over bena til Emma, og

hun dyttet det selv pd plass med hendene etterpa. P4 denne méten samarbeidet de om

90



a utfore det daglige gjoremalet. Der Emma selv hadde mulighet til & bidra, gjorde hun
det, og alle assistentene hadde fatt opplering i hva som gjaldt, slik at rutinen hver dag
ble noenlunde den samme med alle de ulike assistentene. Ingen av partene er passive,
og ingen utforer alle oppgavene alene, selv om arbeidslederen som leder har det
overordnete ansvaret for situasjonen, og forteller hva som skal gjores, og assistentene
i storre grad enn arbeidslederen utferer de oppgavene som krever fysiske handlinger.

Dette er det informantene vil kalle assistanse.

Her ser vi i praksis hvordan mine informanter utforer assistanse, noe som samsvarer
med det som Winance kaller ’omsorg som delt arbeid” (Winance 2010, 107-8, 111).
Hennes undersgkelser fokuserte pd utpreving av nye rullestoler for
bevegelseshemmede, og hennes konklusjoner reflekterer ogsa mitt inntrykk av
hvordan assistenter og arbeidsledere jobber sammen med & fi omsorgssituasjonen de
befinner seg i til & fungere pé en god méte. Médten Winance’ informanter jobbet
sammen pé for & finne riktig stol, minnet om hvordan mine informanter ogsa jobbet
for 4 finne ut av hvordan omsorg kan utferes. Assistentene drev hele tiden med sma
utprevinger i sin rolle. De fortalte meg at de gjerne brukte tid pa & tenke pd hva de
tror arbeidslederen deres trenger hjelp med. Slik som Olivia forklarte i kapittel 4 at
hun egnsket & se behovet for det oppstod, eller slik assistentene og Emma samarbeidet
nér hun skulle f& pé yttertoyet. De testet og tilpasset til de fant en god méte, noe de
maétte gjore fordi det ikke fantes en fasit pd hvordan de skulle utfore jobben sin.
Assistenten ma prove a teste hva som herer til rollen, samtidig som de tar hensyn til
hva de tror er best for arbeidslederen i en gitt situasjon. Dette sa vi en rekke

eksempler pa i det foregéende kapittel.

Hvorfor er ikke omsorg ensket?

I vestlige samfunn blir gjerne ungdommen verdsatt hoyt, og det & vaere avhengig
assosieres med a vende tilbake til barndommen (Marks 2001, 172). Denne kroppslige
sarbarheten blir fryktet, og Marks argumenterer for at funksjonshemmede minner
funksjonsfriske pé at deres kroppslige status i mye storre grad enn eksempelvis deres
kjennede eller etiske status, er utsatt for endring gjennom livet (ibid.: 172-173).
Marks mener at dette er arsaken til at man velger & fokusere mest pa & fikse”

funksjonshemmedes kropper, heller enn & se pa samfunnet og de sosiale miljeet rundt
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dem (ibid.: 173). Derfor anses det ikke positivt & vaeere mer avhengig av andre, enn det

som er ansett som vanlig i den aldersgruppen du tilherer.

Hvorfor er omsorg vanskelig?

Grunnen til at den type omsorgssituasjon hvor voksne mennesker hjelper andre
voksne mennesker er ubehagelig, kan vere pa grunn av dens overskridende posisjon
(Hughes mfl. 2005, 271). De har en relasjon som skiller seg fra, og krysser de vanlige
grensene for hva personer som har en personlig relasjon til hverandre hjelper
hverandre med. I denne situasjonen far noen mennesker hjelp med ting de egentlig
ikke skal beheve a ha hjelp til. Helt vanlige sma hverdagslige, noen ganger intime,
gjoremal skal utferes av andre enn deg selv. Utfordringen er at personer med store
fysiske funksjonshemninger ikke kommer utenom at det er andre som ma utfore disse
handlingene for dem. Det blir derfor viktig & finne mater a utfore disse gjoremalene

pa, uten & gjore det potensielle ubehaget i situasjonen for tydelig.

Assistentenes jobb er & gjore sin kroppslige tilstedevaerelse tilgjengelig for
arbeidslederen sin. De trenger at assistenten er der nar de behegver hjelp med noe.
Dette betyr at de i lengre perioder ikke gjor s& mye, men at de allikevel er til stede.
Som vi har veaert inne pé tidligere mé assistentene kontinuerlig tenke over de valgene
de tar ndr de assisterer for & kunne utfore jobben sin pd riktig mate. De ma tolke
signalene til personen de jobber for, og oppfere seg pa den maten de trenger i den
gitte situasjonen. Det er samarbeidet mellom arbeidslederen og assistenten som skal
skjule, eller motarbeide, ubehaget som kan oppsta. Assistentene skal fa
arbeidslederen til & fole at de har autonomi, og hjelpe dem slik at deres kroppslige
hindre ikke er barrierer for det de ensker a gjore 1 hverdagen. Losningen pé dette blir
derfor & utvikle en mindre emosjonell form for omsorg der autonomi blir fremhevet
og et kontraktbasert forhold blir utviklet (Hughes mfl. 2005, 271). Jeg vil

argumentere at BPA er et eksempel pa dette.

Pa lik linje med kvinnerollen, er det ogsd koblet en del naturlige antakelser til det & ha
en funksjonshemning. For det forste blir det antatt at funksjonshemmedes
utfordringer med & {4 en plass i samfunnet, har sine naturlige arsaker som hviler 1 at
de har en kropp som ikke passer inn i samfunnsnormen (Morris 1993a, 67; Griffin

1982). For det andre har det historisk sett ogsa vaert slik at kvinner har blitt sett pa
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som & behove andre for & ta vare pa seg selv ekonomisk og sosialt. P4 samme mate
blir det ogsé antatt at funksjonshemmede behover andres hjelp for a klare seg i
hverdagen til a ta valg og mange har derfor méttet leve under andres ansvar. For det
tredje har kvinner blir sett pa som den naturlige omsorgsgiveren og
funksjonshemmede blir sett pd som en naturlig mottaker av omsorg (Watson mfl.
2004, 238). Slik sett deler disse to gruppene en del antakelser fra omverdenen om
hvem de er og hva de klarer a fa til. PA samme mate som med feminismen, ble det i
den bevegelsen som BPA vokste opp under en reaksjon pa, og en realisering rundt det
faktum at deres livssituasjon som mindre verdige borgere ikke var naturlig, men en

konsekvens av politisk distribusjon av makt (Griffin 1982, 6; Morris 1993a, 67).

Onsker om selvstendighet — ubehaget med d fa hjelp

Det er etter all sannsynlighet en rekke grunner til at mange i min informantgruppe
onsket at hjelpen de trengte ikke skulle bli klassifisert som omsorg. Som vi har vart
inne pa involverte forklaringen de selv ga at de hadde negative assosiasjoner til
begrepet omsorg og hva det innebzrer. Dette bygger pa deres personlige erfaring med
at omsorg ofte betyr at de selv ikke blir hert pa, og at de ikke fir ha en aktiv rolle i de

situasjonene de far hjelp i.

I teksten Love’s Labours Lost? trekker artikkelforfatterne frem de pragmatiske sidene
ved omsorg (Hughes mfl. 2005). De diskuterer hvordan de felelsesmessige sider ved
omsorg blir forsekt eliminert gjennom assistanse fordi mange funksjonshemmede har
opplevd 4 fa sine liv edelagt eller nedverdiget gjennom den maten og typen omsorg
de har fatt (ibid.: 261, 263). En mer funksjonell tiln&ermingen til omsorg gjennom
assistanse er en reaksjon pa den koblingen som gjerne gjores mellom omsorg og
undertrykkelse (ibid.: 263). Denne mer pragmatiske tilneerming er i samsvar med en
idealisert maskulin forestillingen om autonomi (ibid.: 263). Det & ha autonomi i
omsorgssituasjonen anses derfor som et viktig element. Det at personer som har BPA
ogsé peker pa friheten, fleksibiliteten og selvbestemmelsen innen ordningen som
avgjerende faktorer for hvorfor de er forneyd med & ha det, viser at autonomi nok har

en viktig betydning.

Onsket om likhet kan muligvis ogsé prege var oppfattelse av det & motta mye hjelp

fra andre. Emma sin mann synes blant annet det kunne vaere ubehagelig at
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assistentene jobbet med noen av de huslige gjoremélene ndr han var hjemme.
“"Mannen min liker ikke at de [assistentene] bretter bokserne hans ndr han er hjemme.
Ndr han ikke er hjemme sd er det greit. Men han synes det er awkward at andre gjor
det nar han er til stede, fordi han ikke vil ikke fole at han har tjenere,” fortalte Emma.
Her setter mannen hennes litt ord pé det ubehaget som er knyttet til at andre hjelper
deg med hverdagslige gjoremal. I en norsk kontekst tydeliggjor dette ubehaget seg
gjennom fokuset pa likhet som en kobling til likeverd, slik vi har vart inne pa
tidligere. Slik sett kan det bli ubehagelig for ham & fa hjelp til 4 brette sine boksere,
fordi han ikke ensker & assosieres til en som har andre til & gjore slike hverdagslige

gjoremal for seg.

Nér den som skal gi omsorg er ansatt hos personen de skal gi omsorg til, sa bryter
dette ned den dominante rollen som giveren av omsorg gjerne har hatt (Hughes mfl.
2005, 263). BPA er et eksempel pa hvordan dette blir gjort, og gjennom denne
ordningen kan personer som har et hjelpebehov {4 friheter som andre gjerne tar for
gitt. Her oppstér det en kobling til det vi har vert inne pa innledningsvis i kapittelet. I
en omsorgssituasjon er det flere parter som er avhengig av hverandre, og i slike
forhold kan man oppleve en form for autonomi selv om man ikke er helt autonom.
Det er en gjensidige relasjon der begge parter gir og tar; en relasjonell autonomi

(Mackenzie og Stoljar 2000a, 9; Held 1993, 61).

Assistenter og arbeidsleder — er de likestilte?

Empirien min viser ogsd en omsorgssituasjon der det ikke er en passiv og en aktiv
part, men at det er en slags symmetri mellom dem. Mange arbeidsledere snakket om
at assistentene var en forlengelse av deres egen kropp i1 form av at de utforte
handlinger deres egne hender hadde gjort dersom de kunne brukt dem. Mye av tiden
assistentene var med pé kontoret til Emma gjorde de ganske lite, Emma trengte hjelp
med litt smating innimellom, men stort sett s& slappet assistenten av mens Emma
jobbet. Dette var ogsa tilfellet hos Anniken da et av hennes kriterier for assistenter var
at de var god til a kjede seg, siden hun deltok p&d mange meter som gjorde at
assistenten ikke hadde noe 4 gjore i mellomtiden. Ved andre anledninger fikk
assistenter flere arbeidsoppgaver som & rydde og vaske, mens arbeidslederen kunne

benytte anledningen til & slappe av.
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Dette viser at man ikke behgver & vaere aktive akkurat pad samme tid, men begge
bidrar der de har mulighet. Forholdet mellom assistenten og arbeidslederen er derfor
litt som 1 et likestilt parforhold der en stovsuger og den andre henter i barnehagen. I
forholdet mellom dem er det slik at assistenten helt klart gjor hoveddelen av de
handlingene som medforte fysisk bevegelse, men arbeidslederen er aktiv gjennom a
bestemme hva denne handlingen er, og hvordan det skal gjores. I tillegg bidrar
arbeidslederen til der det er mulig. Nar Emma og mannen skulle male i den nye
leiligheten hjalp jeg og assistenten som var pa jobb til med selve jobben, mens Emma
satt utenfor rommet og snakket med oss. Hun var fysisk til stede, selv om hun ikke
kunne bidra til selve jobben. P4 denne méaten opplevde jeg at mine informanter gjorde
’omsorg til delt arbeid’, eller det de kalte assistanse. Dette gjorde at arbeidslederen

kunne oppleve & ha autonomi.

Forholdet mellom arbeidslederen og assistenten er ikke kun mekanisk og
instrumentell, slik det noen ganger blir fremstilt (Watson mfl. 2004, 338). P4 mange
mater blir den emosjonelle involveringen i forholdet mellom dem, som begge parter
investerer 1, begrenset eller redusert til ikke & vare sa betydningsfull, og heller mot &
ikke ha betydning i det hele tatt. Det var tydelig for meg i de relasjonene mellom
assistenter og arbeidsledere som begge parter s pa som gode, var at det ikke kun er et
mekanisk hjelpeforhold, men mange innslag av vennskapelige toner. Dette kan
fortelle oss at maten assistanse blir definert ut ifra ikke nedvendigvis er slik assistanse

1 praksis blir utfort.

Takknemmelighet — en forskjell mellom omsorg og assistanse
Forskjeller mellom assistanse og omsorg diskuteres i teksten (Inter) Dependence,
Needs and Care (Watson mfl. 2004). Watson mfl. beskriver blant annet at det ikke er
nedvendig a uttrykke mye takknemmelighet i relasjonen mellom assistenten og
arbeidslederen (ibid.: 336). Dette var noe jeg ogsé la merke til, spesielt under
deltakende observasjon. Jeg var opptatt av a here etter om arbeidslederne ofte takket.
Det gjorde de sa klart noen ganger, men det var ikke noe som forekom hele tiden.
Assistenter forklarte meg ogsd hvordan dette ikke var et sé viktig perspektiv heller og

papekte at det var jo deres jobb & hjelpe arbeidslederen med ulike ting, de behovde
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ikke & si takk hver gang. Ida forklarte det slik i et intervju: "Hun kan pa en mate ikke
koseprate med oss 24 timer i dognet. Det er en jobb, og hun trenger at vi gjor noe og

da sier hun det. Hun trenger ikke d si takk hver gang vi gjore noe”.

Assistentenes jobb er oppgavesentret, og de responderer pa instruksjonen som de far
av arbeidslederen sin. Slik sett beveger man seg bort i fra et forhold der
funksjonshemmede er ’gjenstand’ for omsorg, pdpeker Watson mfl. (ibid.: 336).
Gjennom & vere aktive, heller enn passive mottakere, gjenvinner de sin agens (ibid.:

336)

Wearnes (Warness 1982) argumenterer for at det er et skille mellom om man velger &
ta 1 mot hjelp, eller om man er nodt til 4 ta 1 mot hjelp. Det er dette som avgjer om du
er avhengig eller ei. Slik sett kan man argumentere for at forskjellen mellom BPA og
andre maéter 4 ta i mot hjelp pa, bestar i valgmulighetene man har. Man velger at man
onsker & ha nettopp denne ordningen, og man krever det av sin kommune gjennom
sin rett til BPA. Dernest sa velger man hvilken BPA leverander man selv ensker, og
gjennom dem velger man hvilke assistenter som skal jobbe for seg. Man velger ogsé
nér de skal jobbe og hva de skal gjore nar. Dette bidrar til opplevelsen av & velge 4 ta
i mot hjelp som Wearness trekker frem. Det gar ut pa at man bryter koblingen mellom
omsorg, og det 4 bli dominert over nar personen med funksjonshemning autonomi

(Hughes mfl. 2005, 263).

I relasjonen der man velger & ha hjelp, ligger kontrollen hos mottakeren, mens i
relasjonen der man er avhengig av hjelp, ligger kontrollen hos giveren i folge
Wearness (Warness 1982, 20-21). Sett pad denne maten er det ikke merkelig at mine
informanter hadde et anstrengt forhold til det & motta det de selv omtalte som omsorg,
siden det ga uttrykk for at de ikke greier 4 ta vare pa seg selv. De legger ikke skjul pa
at de selvfolgelig behaver hjelp med en hel rekke praktiske ting i hverdagen, men de
har et svaert bevisst forhold til hva de trenger hjelp til, samt hvordan og hvorfor, som
vi har sett pa at er en viktig side ved & ha autonomi. Det er her forskjellen ligger i det
a ha BPA, og det 4 motta tjenester innen andre organiseringsformer. BPA gir
mottakeren kontrollen til & bestemme alle de sma og store handlingene som skal

utfores. Selv om de ikke klarer & foreta dem fysisk, s er det de som bestemmer at det
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er behov for at handlingen utferes. Selv om de fortsatt er nedt til & fa hjelp, si fa de
mange valg innen BPA. Dette vil jeg argumentere for at er en av arsakene til at mine
informanter liker & ha denne ordningen. Dette grunner delvis i at den rollen de fér
som arbeidsleder bidrar til gkt anseelse gjennom de autonome valgene de far mulighet

til & ta gjennom denne prosessen.

Oppsummering

I dette kapittelet har jeg presentert ulike oppfatninger av omsorg, autonomi og
avhengighet. Min empiri viser at opplevelsen av & ha autonomi i sitt eget liv er viktig.
Det a ta ansvar for bdde sma og store beslutninger som angér ens hverdag, sé jeg som
en betydningsfull faktor i arsaken til at brukerne av BPA ensket & ha denne
ordningen. Det ligger et potensielt ubehag i det & vaere avhengig av andre, men i
relasjonen mellom arbeidslederen og assistentene lgser de dette gjennom gjensidig
avhengighet der begge bidrar og mottar i relasjonen, men pa ulike méter. De har hver
sine ansvarsomrader i forhold til hverandre, og de er begge pé hver sin side avhengig
av den andre. Arbeidslederen har hatt frihet i assistentvalget noe som legger et
grunnlag for at de trives i lag. Det faktum at omsorg som begrep er erstattet med
assistanse anser jeg ogsd til 4 ha en betydning i forhold til at det foregar en forflytning

av kontroll fra giveren til mottakeren innen assistanse.

De overnevnte momentene bidrar ogsa til at arbeidslederens autonomi blir ivaretatt i
en situasjon der de mottar hjelp fra andre. Dette kan ogsé kan bidra til & si noe om
hvorfor arbeidslederne jeg ble kjent med var sa forneyd med & ha BPA som

organisering for sine tjenester.
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Avsluttende bemerkninger: Sjef i eget liv

Mine funn viser hva BPA er og hvordan denne ordningen fungerer i hverdagslivet til
unge voksne som er fysisk funksjonshemmet. Jeg har undersekt hvordan bade
assistenter og arbeidsledere handterer de rolledilemmaer som kan oppsta i mete med
ulike sosiale situasjoner de befinner seg i sammen. I den forbindelse ble jeg
oppmerksom pa hvordan assistentenes jobb ofte bestir av & vaere mer enn ’hender og
fotter”, de er ogsa “hode”. I analysen min av dette materialet, har jeg tatt i bruk
Barths (1971) perspektiver pa rolledilemmaer, og jeg har brukt Goffmans (1992)
begreper om rolle, status, backstage og frontstage. Jeg har ogsa gitt et innblikk i
hvordan statusen som leder i en BPA-ordning kan bidra til normalisering i

hverdagslivet.

Man far en forbrukerrolle ved & ha BPA, noe som gir en forbrukermakt pa det private
markedet og kan kreve tjenester fra leveranderen man er kunde hos. Perspektivet om
at de sosiale rollene vi far, og har, preger livet vart har vert et grunnleggende
utgangspunkt for denne analysen. Jeg har vert inspirert av Wolfensbergers prinsipp
om at grupper som i utgangspunktet er lavt verdsatt i samfunnet, kan oppné bedre

anseelse gjennom 4 bli tillagt verdifulle sosiale roller.

Jeg viser at de statusene man har og utevelsen av rollen man fér, legger premisser for
hvorvidt og hvordan man kan leve livet sitt slik man selv ensker det. Dette dreier seg
om 4 ha rutiner i livet gjennom & selv kunne bestemme over sma, men allikevel
betydningsfulle aspekter ved livet sitt. Det handler ogsd om & kunne péata seg roller
som er vanlige 4 ha i samfunnet vart i dag. For mine informanter handler dette blant
annet om 4 kunne vare en datter, en venn, kone, onkel eller arbeidstaker. Det gér
ogsé ut pa a kunne delta i sosiale sammenkomster eller pé fritidsaktiviteter. Disse
aspektene ved livet deres var betydningsfulle for dem, og kan bidra til & forklare
hvorfor noen med funksjonshemning ensker & ha nettopp brukerstyrt personlig

assistanse.
Jeg har ogsa diskutert hva assistanse og omsorg er for mine informanter. I denne

analysen har jeg tatt i bruk en feministisk kritikk av autonomi, som bygger pa

forstaelsen av at autonomi ikke handler om isolert uavhengighet til andre. Begrepet
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autonomi har en ambivalent karakter, og jeg har hatt fokus pa at avhengighet til andre
kan vere problematisk i en norsk kontekst. Empirien min viser at arbeidsledere jeg
var 1 kontakt med, opplevde at det & fa assistanse var en god méte for dem 4 fa den
hjelpen de har behov for. Gjennom assistanse kan de selv bestemme over den hjelpen
de fér, og vare en del av en relasjon med assistentene der begge er gjensidig avhengig
av hverandre. Personer som har BPA far stor grad av frihet innenfor denne offentlige
tjenesten. Min empiri viser ogsd at mange av valgene informantene mine tar, skaper

et hverdagsliv som blir ansett som vanlig for unge voksne i Norge i dag.

Min empiri viser at man kan anta at likhet som likeverd er et viktig prinsipp for a
passe inn i de sosiale kontekstene i det norske samfunnet i dag. Vi har blant annet sett
pa hvordan arbeidslederne og assistenten organiserer arbeidsoppgaver seg i mellom.
Jeg pépekte her hvordan det kunne tyde pa at de begge ensket a bidra der de selv
kunne. Det er en aksept for at man har ulike arbeidsoppgaver og at ikke alle kan gjore
alt, men at det at begge bidrar kan gi en opplevelse av likhet; de er like gjennom at
begge bidrar, slik som i et likestilt parforhold. Begge har valg, de er ogsa avhengig av
hverandre, samtidig som begge far mulighet til & gi og motta i relasjonen dem 1

mellom.

Jeg vil samtidig papeke at et fokus pa normalisering kan bidra til & forsterke
perspektivet om at det som er normalt og vanlig & gjere ogsa er det beste. Det er
nemlig en dobbelthet i forhold til likhet i mote med mitt felt. BPA handler om at alle
er forskjellige, og har ulike behov til ulike tider og i ulike situasjoner. En fleksibel
ordning som dette passer da veldig godt til & hjelpe mennesker med & fa gjore akkurat
det de ensker, nar de ensker det. P4 denne maten seker man en aksept for at alle er
forskjellige, men resultatet jeg sd var at mange velger a pata seg statuser og roller som

er vanlige 4 ha i det norske samfunnet i dag.

Det & vaere annerledes, ndr man egentlig ikke ensker det, fostrer ikke nedvendigvis
det 4 leve et godt liv. Min empiri viser hvordan personer som har annerledes kropper
og litt andre utgangspunkter for et helt vanlig hverdagsliv forseker & oppnd aksept for
deres situasjon, men samtidig som de fir veere med i et storre vi”. For a skape
tilharighet til andre seker man etter de likhetene som er mellom oss og andre. Vi kan

pa mange omrader vaere noksa forskjellige, men dersom vi har noen roller eller
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livssituasjoner vi deler med andre rundt oss, sa vil vi kunne oppna tilherighet, og
folelser av likhet, til vare medmennesker i samfunnet. Samfunnet setter visse
premisser for sosial samhandling. Det & bli akseptert inn i et fellesskap, og fole seg
som en del av det sterre samfunnslivet handler, 1 Norge, i stor grad om likhet.
Muligvis mer s enn andre steder. Utgangspunktet for & enske likhet i samfunnet
baerer ogsé preg av solidaritet. A gnske at andre skal passe inn innenfor de samme
rammene og vare noen lunde lik oss selv, handler ogsé om 4 enske sine
medmennesker godt. P4 den andre siden forutsetter dette prinsippet at alle kan bli
inkludert, forutsatt at de blir ’like nok™. Dette sier noe om oss, samt var aksept og
inkludering av de som ikke er like oss selv. I tillegg viser det et press i samfunnet for

a passe inn 1 gitte kategorier for 4 bli inkludert og akseptert.

Som vi var inne pa innledningsvis i denne oppgaven snakker Eiliv Solum (1993) om
hvordan grensen for hva som er normalt kan bli forskjevet. Forklaringen hans kan si
noe om hvorfor vi forholder oss til normalitet som synonymt med noe godt og bedre.
Det a leve et normalt liv kan ogsa handle om det & leve et godt liv. Hva som er et godt
liv er s& bdde opp til den enkelte & definere, samt delvis et produkt av normene og
verdigrunnlagene i det samfunnet og de gruppene man tilhorer. BPA bygger pé en
tankegang om at alle er likeverdige, men forskjellige. Ordningen &pner opp for
fleksibilitet for den enkelte som gjor at de kan leve livet sitt slik det passer best for
dem. Det faktum at de har denne friheten opplevde jeg som hovedgrunnen til at de

selv var sa forneyde med ordningen.

Nér jeg startet dette prosjektet ville jeg leere mer om livssituasjonen til en del av
befolkningen som jeg visste lite om fra for, men som var i naerheten av der jeg selv
bodde. Jeg onsket & oppleve en annen verden i min egen hjemby. Jeg ville se ulike
sider av hvordan mennesker som har BPA opplever det 4 fa hjelp fra andre, samt
hvordan det er & hjelpe sjefen sin med mange hverdagslige og intime gjoremal. Fordi
BPA er en kommunal tjeneste der de fleste som har ordningen er veldig fornegyde, har
jeg veert opptatt av hvilke elementer i ordningen som gjer brukerne av den si
tilfredse. I den forbindelse ser jeg et stort potensial for studier av kommunale
tjenester. Det er viktig & forske pé de sidene ved det offentlige som fungerer godt for

brukerne av tjenesten, for & finne ut av hva som er arsaken til dette. Her ligger det
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potensielt mye lering, og en hel del av svarene pa hvordan kommunale tjenester kan

fa mer tilfredse brukere.

Gjennom denne oppgaven har jeg vist at unge voksne med fysisk funksjonshemning i
Norge i dag ensker & ha kontroll over de tjenestene de far av det offentlige. Mange
onsker & fa ansvar og bli stilt krav til, men de vil ogsé at det blir utevet forstielse for
dem og deres livssituasjon, og at de far de tjenestene og hjelpemidlene de har krav pa

— gjennom BPA kan de oppna det & bli sjef i sitt eget liv.
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Vedlegg 1

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjekt om brukerstyrt
personlig assistanse

Bakgrunn og formal

Studiet skal innhente data for & skrive en mastergrad i sosialantropologi ved
Universitetet 1 Oslo. Formalet med studien er a laere om opplevelsen av a leve med
behovet for praktisk assistanse i livet. Problemstillingen er:

Hvordan oppleves det d fa personlig brukerstyrt assistanse (BPA) for mennesker som
har fysiske begrensninger, samt hvordan utspiller relasjonen mellom en arbeidsleder
og deres assistent seg i de ulike aspektene av livet?

Utvalget bestar av arbeidsledere og assistenter som er tilknyttet BPA-ordningen.

Hva innebaerer deltakelse i studien?

Studiens datamateriale vil besta av intervjuer og deltakende observasjon. Deltakelse i
studien inneberer at jeg deltar pa daglige gjoremal 1 hverdagen til arbeidsleder og
assistenter, og bruker de verbale og non-verbale dataene jeg far gjennom denne
deltakelsen i min masteroppgave. Spersmalene vil omhandle hvordan det fungerer nér
en assistent hjelper arbeidslederen i deres hverdag, hvordan man samarbeider og
hvilke omrdder en assistent ikke skal bidra. Jeg kommer til & gd inn p& hvordan man
finner ut hva som skal til for at relasjonen fungere godt, samt handterer de
utfordringene BPA kan innebare. Dataene vil registreres gjennom notater og
lydopptak, ettersom hva deltakerne er komfortable med.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt. Det er kun studenten og
ansvarlig veileder pd Universitetet i Oslo som vil lese og snakke om datamaterialet.
Alle personopplysninger vil bli oppbevart adskilt fra evrig data, samt lagres i lasbare
rom. Personopplysninger og alt evrig innsamlet datamaterialet om alle deltakere vil
bli anonymisert slik at det ikke vil vaere mulig a identifisere deltakerne i oppgaven.

Prosjektet skal etter planen avsluttes 30.06.16.

Frivillig deltakelse
Det er frivillig & delta i studien, og du kan nér som helst trekke ditt samtykke uten a
oppgi noen grunn.

Dersom du ensker & delta eller har spersmaél til studien, ta kontakt med Jeanette
Jansen (41527359) eller Elisabeth L’orange Fiirst (22858316). Studien er meldt til
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien
Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

103



104



Litteraturliste

Agich, George J. 2003. Dependence and Autonomy in Old Age: An Ethical
Framework for Long-Term Care. 2nd edition. Cambridge: Cambridge
University Press.

Askheim, Ole Petter. 2006. 4 leve er mer enn d overleve - Funksjonshemmede med
brukerstyrt personlig assistanse forteller. 1. utg. Oslo: Gyldendal Norsk

Forlag AS.

. 2012. Fra normalisering til empowerment. Ideologier og praksis i arbeid

med funksjonshemmede. 1. utgave. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag.

Barnartt, Sharon N. 2001. «Using Role Theory to Describe Disability». I Exploring
Theories and Expanding Methodologies: Where We Are and Where We Need
to Go, redigert av Sharon N. Barnartt og Barbara Mandell Altman, 1. utgave,
53-76. Research in Social Science and Disability. Amsterdam: JAI.

Barth, Fredrik. 1971. «Role Dilemmas and Father-Son Dominance in Middle Eastern
Kinship Systems». I Kinship and Culture, redigert av Francis Hsu. Chicago:
Chicago University Press.

Bufdir. 2016. «Universell utforming A-B-Cx». Lest: 11. desember 2016.
https://www.bufdir.no/uu/Universell utforming A B C/.

Bugge, Annechen, og Runar Dgving. 2000. «Det norske méltidsmensteret - Ideal og
praksis». 2. Lysaker: Statens institutt for forbruksforskning.
http://www.hioa.no/extension/hioa/design/hioa/images/sifo/files/file52751 ra
pport-nr-2-2000.pdf.

Cameron, Colin, og Michele Moore. 2014. «The Disabled People’s Movement». |

Disability Studies: A Student’s Guide, redigert av Colin Cameron, 41-43.

105



London: SAGE Publications Ltd. http://sk.sagepub.com/books/disability-
studies/n13.xml.

DeWalt, Kathleen M., og Billie R. DeWalt. 2011. Participant Observation: A Guide
for Fieldworkers. Lanham: Rowman Altamira.

Douglas, Mary. 1966. Purity and Danger. London: Routledge & Kegan Paul.

Eide, Elisabeth, Jan Grue, og Tonje Vold. 2014. «Stort felt - liten dekning.
Medierepresentasjoner av mennesker med nedsatt funksjonsevne». Oslo:
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir).

Eriksen, Thomas Hylland. 1993. Typisk norsk: Essays om kulturen i Norge. Norsk tid.

Oslo: C. Huitfeldt.

. 2006. «Innledning: I de engydes land». I Normalitet, redigert av Thomas

Hylland Eriksen og Jan-Kare Breivik, 9-25. Oslo: Universitetsforlaget.

Foley, Alan. 2014. «What is Disability Studies?» Disability Studies. 7. Mai 2017.
http://disabilitystudies.syr.edu/question/what-is-disability-studies/.

Froystad, Kathinka. 2003. «Forestillingen om det ‘ordentlige’ feltarbeid og dets
umulighet i Norge». [ Neere steder, nye rom: Utfordringer i antropologiske
studier i Norge, redigert av Marianne Rugkésa og Kari Treedal Thorsen, 1.
utg, 32—60. Oslo: Gyldendal akademisk.

Goffman, Erving. 1961. Encounters: Two Studies in the Sociology of Interaction. 1.

ed., 14. printing. Indianapolis: Bobbs-Merrill.

. 1992. Vart rollespill til daglig: En studie i hverdagslivets dramatikk. Oslo:
Pax Forlag A/S.

Griffin, Susan. 1982. Made From This Earth. London: Women’s Press.

106



Grue, Lars. 2000. «Medisinske og sosial forstaelse av funksjonshemningy. I
Menneskeverd: Funksjonshemmet i Norge, redigert av Eifred Markussen, 2.

utgave, 18-31. Oslo: Gyldendal Akademisk.

. 2004. Funksjonshemmet er bare et ord. Forstdelser, fremstillinger og
erfaringer. Oslo: Abstrakt forlag.

Gullestad, Marianne. 1984. Kitchen-Table Society: A Case Study of the Family Life
and Friendships of Young Working-Class Mothers in Urban Norway. Oslo:

Universitetsforlaget.

. 1989. Kultur og hverdagsliv: Pa sporet av det moderne Norge. Det Bl

bibliotek. Oslo: Universitetsforlaget.

. 1991a. «Studiet av egen samtidskultur som utfordring». Norsk antropologisk

tidsskrift 1 (1): 3-9.

. 1991b. «The Transformation of the Norwegian Notion of Everyday Life».

American Ethnologist 18 (3): 480-99.

. 1992. The Art of Social Relations: Essays on Culture, Social Action and
Everyday Life in Modern Norway. Scandinavian Library. Oslo: Scandinavian

University Press.

. 2001. «Likhetens grenser». I Likhetens paradokser: Antropologiske
undersokelser i det moderne Norge, redigert av Marianne E. Lien, Hilde
Lidén, og Halvard Vike, 32—62. Oslo: Universitetsforlaget.

Gundersen, Tonje, Cecilie B. Neumann, og Cathrine Egeland. 2014. «Kroppen min.
Andres arbeidsplass og eget seksual- og privatlivy». 18. Oslo:
Velferdsforskningsinstituttet NOVA.

Hatland, Aksel, Stein Kuhnle, og Tor Inge Romgren, red. 2002. Den norske

velferdsstaten. 3. utg, 2 oppl. Oslo: Gyldendal.

107



Haukelien, Heidi, Halvard Vike, Aina Landsverk Hagen, og Gudrun Rudningen.
2011. «Frihet til likeverd: Likhetsverdier, lokal tilpasning og
ansvarsfordeling». TF-rapport nr. 281. Telemarksforskning.

Held, Virginia. 1993. Feminist Morality: Transforming Culture, Society, and Politics.

Women in Culture and Society. Chicago: University of Chicago Press.

. 2006. The Ethics of Care: Personal, Political and Global. Oxford: Oxford

University Press.

Helse- og omsorgsdepartementet. 2014. ”Endring i pasient- og brukerrettighetsloven
(rett til brukerstyrt personlig assistanse)

. 2015. «Rundskriv. Rettighetsfesting av brukerstyrt personlig assistanse
(BPA)».

Helsenorge. 2015. « TT-kort». Lest: 8. mai 2017. https://helsenorge.no/hjelpetilbud-i-
kommunen/tt-kort.

Hughes, Bill, Linda McKie, Debra Hopkins, og Nick Watson. 2005. «Love’s Labours
Lost? Feminism, the Disabled People’s Movement and an Ethic of Care».
Sociology 39 (2): 259-75.

Kristiansen, Kristjana. 1993. Normalisering og verdsetjing av sosial rolle. Oslo:
Kommuneforlaget.

Krokan, Ann Kristin. 2013. «Som store barn». Selvsagt, nr. 6: 3.

Lien, Marianne E., Hilde Lidén, og Halvard Vike, red. 2001. Likhetens paradokser:
Antropologiske undersokelser i det moderne Norge. Oslo:
Universitetsforlaget.

Linton, Simi. 2005. «What Is Disability Studies?» PMLA 120 (2): 518-22.

Mackenzie, Catriona, og Natalie Stoljar. 2000a. «Introduction: Autonomy

Refigured». I Relational Autonomy: Feminist Perspectives on Automony,

108



Agency, and the Social Self, redigert av Catriona Mackenzie og Natalie
Stoljar. New York: Oxford University Press.

——. , red. 2000b. Relational Autonomy: Feminist Perspectives on Automony,
Agency, and the Social Self. New York: Oxford University Press.

Madden, Raymond. 2010. Being Ethnographic: A Guide to the Theory and Practice
of Ethnography. Thousand Oaks, CA: SAGE Publications.

Marks, Deborah. 2001. «Disability and Cultural Citizenship». I Culture and
Citizenship, redigert av Nick Stevenson, 167-79. Politics and Culture.
London: SAGE.

Mol, Annemarie. 2008. The Logic of Care: Health and The Problem of Patient
Choice. London ; New York: Routledge.

Mol, Annemarie, Ingunn Moser, og Jeannette Pols, red. 2010a. Care in Practice: On
Tinkering in Clinics, Homes and Farms. 1. Aufl. VerKorperungen 8.

Bielefeld: Transcript-Verl.

. 2010b. «Care: Putting Practice Into Theory». I Care in Practice: On
Tinkering in Clinics, Homes and Farms, redigert av Annemarie Mol, Ingunn
Moser, og Jeannette Pols, 1. utg., 7-26. Perspectives from Empirical Science
Studies 8. Bielefeld: Transcript.

Morris, Jenny. 1993a. «Feminism and Disability». Feminist Review 43: 57-70.

. 1993b. Independent lives? Community Care and Disabled People.
Basingstoke: Macmillan.
Murphy, Robert F. 1990. The Body Silent: The Different World of the Disabled. New

York: Norton.

109



Murphy, Robert F., Jessica Scheer, Yolanda Murphy, og Richard Mack. 1988.
«Physical Disability and Social Liminality. A study in the Rituals of
Adversity». Social Science & Medicine 26 (2): 235-42.

NAV. 2017. «Funksjonsassistanse i arbeidslivet». Lest: 3. mai 2017
https://www.nav.no/no/Bedrift/Hjelpemidler/Funksjonsassistanse.

NHF. 2015. «Historien vér». Lest: 4. april 2017 http://www.nhf.no/meny/om-
oss/historien-var.

Nicolaisen, Ida. 1995. «Person and Nonperson: Disability and Personhood among the
Punan Bah of Central Borneo». I Disability and Culture, redigert av Benedicte
Ingstad og Susan Reynolds Whyte, 38—55. Berkeley: University of California
Press.

Nirje, Bengt. 1992. The Normalization Principle Papers. Uppsala: Centre for
Handicap Research, Uppsala University.

Oliver, Michael. 1990. The Politics of Disablement. Critical Texts in Social Work and
the Welfare State. Basingstoke: Macmillan.

Oslo Kommune. 2016. «Sgk om brukerstyrt personlig assistanse (BPA)». Lest: 11.
desember 2016. https://www.oslo.kommune.no/helse-og-omsorg/nedsatt-
funksjonsevne/brukerstyrt-personlig-assistanse-bpa/sok-om-brukerstyrt-
personlig-assistanse-bpa/.

Pasient- og brukerrettighetsloven. Lov 02. juli 1999 nr. 63 om pasient- og
brukerrettigheter.

Pausewang, Elin A. 2001. «Syk og frisk, yter og nyter - Likhetsdilemmaer i et
helsefremmende felleskapy. I Likhetens paradokser: Antropologiske
undersokelser i det moderne Norge, redigert av Marianne E. Lien, Hilde

Lidén, og Halvard Vike. Oslo: Universitetsforlaget.

110



Pink, Sarah. 2015. Doing Sensory Ethnography. 2. ed. Los Angeles, Calif.: Sage.

Riksaasen, Guri. 2001. «Lesbiske barnefamilier pd norsk - Konvensjonelle
normbryterey. | Likhetens paradokser: Antropologiske undersokelser i det
moderne Norge, redigert av Marianne E. Lien, Hilde Lidén, og Halvard Vike.
Oslo: Universitetsforlaget.

Romeren, Tor Inge, red. 2000. Usynlighetskappen: Levekar for funksjonshemmede.
Oslo: Akribe.

Scheper-Hughes, Nancy. 2000. «Ire in Ireland». Ethnography 1 (1): 117-40.

. 2001. Saints, Scholars, and Schizophrenics: Mental Illness in Rural Ireland.
20th Anniversary ed. Berkeley: University of California Press.

Shakespeare, Tom. 2006. Disability Rights and Wrongs. London: Routledge.

. 2014. Disability Rights and Wrongs Revisited. Second edition. London:

Routledge, Taylor & Francis Group.

Shakespeare, Tom, og Nicholas Watson. 2001. «The Social Model of Disability: An
Outdated Ideology?» 1 Exploring Theories and Expanding Methodologies:
Where We are and Where We Need to Go, redigert av Sharon N. Barnartt og
Barbara Mandell Altman, 1st ed, 9-28. Research in Social Science and
Disability 2. Amsterdam: JAL

Solum, Eiliv. 1993. Normalisering: Grunnlag og mal for omsorg. 2. utg. Oslo: Ad
notam Gyldendal.

Sosialdepartementet. 2002-2003. «Nedbygging av funksjonshemmende barrierer». St.
Meld. nr. 40 (2002-2003). Oslo: Sosialdepartementet. 2003.
https://www.regjeringen.no/contentassets/5a8122df4dee44a38beb1cad42698b4

90/no/pdfs/stm200220030040000dddpdfs.pdf

111



Statistisk Sentralbyrd. 2015. «Antall mottakere av avlastning, stettekontakt,
omsorgslenn og brukerstyrt personlig assistanse.» Lest: 2. april 2017.
http://www.ssb.no/helse/statistikker/pleie/aar/2016-06-

29?fane=tabell&sort=nummer&tabell=271510.

. 2017. «Pleie- og omsorgstenester». Lest: 2. april. 2017.

https://www.ssb.no/statistikkbanken/SelectVarVal/saveselections.asp.

Talle, Aud. 1995. «A Child is a Child». I Disability and Culture, redigert av
Benedicte Ingstad og Susan Reynolds Whyte, 56—72. Berkeley: University of
California Press.

Thomas, Carol. 1997. «The Baby and the Bath Water: Disabled Women and

Motherhood in Social Context». Sociology of Health & Illness 19 (5): 622—

643.

. 1999. Female Forms: Experiencing and Understanding Disability.
Disability, Human Rights, and Society. Buckingham: Open University Press.
Tragardh, Lars. 2008. «Det civila samhéllets karridr som vetenskapligt och politiskt
begrepp 1 Sverige». Tidsskrift for samfunnsforskning 49 (04): 575-91.
Turner, Victor W. 1977. The Ritual Process: Structure and Anti-Structure. Symbol,
Myth, and Ritual Series. Ithaca, N.Y: Cornell University Press.
Tassebro, Jan. 2010. Hva er funksjonshemning. hva er. Oslo: Universitetsforlaget.
Uloba. 2015. «Anskaffelse av BPA-tjenester». Uloba Independent Living Norway.
https://www.uloba.no/bpa/informasjon-om-bpa-til-

kommuner/tjenestekonsesjon-for-bpa/.

. 2017a. «Rekrutteringsstrategi». Uloba - Independent Living Norge.

http://www.uloba.no/Sider/forside.aspx.

112



. 2017b. «Visjon og verdier». Uloba - Independent Living Norge SA.

https://www.uloba.no/om-oss/visjon-og-verdier/.

. 2017¢. «Var historie». Uloba - Independent Living Norge SA.

http://www.uloba.no/Sider/forside.aspx.

Van Gennep, Arnold. 1960. The Rites of Passage. Oversatt av Monika B. Vizedom,
Gabrielle L. Caffee, og Solon T. Kimball. 2. utg. London: Routledge & Kegan
Paul.

Vehmas, Simo, og Nick Watson. 2016. «Exploring Normativity in Disability
Studies». Disability & Society 31 (1): 1-16.

Vike, Halvard. 1994. «Norden». I Fjern og ncer: Sosialantropologiske perspektiver pd

verdens samfunn og kulturer, redigert av Signe Howell og Marit Melhuus, 2.

utgave. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag.

. 2004. Velferd uten grenser 1: Den norske velferdsstaten ved veiskillet. 1. utg.

Oslo: Akribe.

Vike, Halvard, Jonas Debesay, og Heidi Haukelien, red. 2016. Tilbakeblikk pa
velferdsstaten: Politikk, styring og tjenester. 1. utgave, 1. opplag. Oslo:
Gyldendal akademisk.

Vike, Halvard, Hilde Lidén, og Marianne E. Lien. 2001. «Likhetens virkeligheter». I
Likhetens paradokser: Antropologiske undersokelser i det moderne Norge,
redigert av Marianne E. Lien, Hilde Lidén, og Halvard Vike. Oslo:
Universitetsforlaget.

Watson, Nick, Linda McKie, Bill Hughes, Debra Hopkins, og Sue Gregory. 2004.

«(Inter)Dependence, Needs and Care: The Potential for Disability and

Feminist Theorists to Develop an Emancipatory Model». Sociology 38 (2):

331-50.

113



Winance, Myriam. 2010. «Care and Disability: Practices of Experimenting, Tinkering
with, and Arranging People and Technical Aids». I Care in Practice: On
Tinkering in Clinics, Homes and Farms, redigert av Annemarie Mol, Ingunn
Moser, og Jeannette Pols, 1. utg., 93—118. Perspectives from Empirical
Science Studies 8. Bielefeld: Transcript.

Wolfensberger, Wolf. 1998. A Brief Introduction to Social Role Valorization as a
High-Order Concept for Structuring Human Services. Syracuse: Training
Institute for Human Service Planning, Leadership and Change Agentry
Syracuse University.

. 2011a. «Social Role Valorization: A Proposed New Term for the Principle of

Normalization». Intellectual and Developmental Disabilities 49 (6): 435—-40.

. 2011b. «Social Role Valorization and, or Versus, “Empowerment”».

Intellectual and Developmental Disabilities 49 (6): 469-76.
doi:10.1352/1934-9556-49.6.469.
Werness, Kari. 1982. Kvinneperspektiver pd sosialpolitikken. Oslo:

Universitetsforlaget.

114



