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Sammendrag

Tittel: Mellom rett og plikt — oppfatninger om funksjonshemmedes rettigheter
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Veileder: Leif Petter Olaussen

Institutt for kriminologi og rettssosiologi, var 2013

Temaet for denne avhandlingen er funksjonshemmedes rettigheter i Norge. Fra tid til annen
dukker det opp saker i mediene som viser funksjonshemmede eller deres familie som ikke far
den ytelsen de opplever at de har rett til. Det var dette som fikk meg interessert i temaet. De
fleste lovbestemmelsene som gir rom for at funksjonshemmede kan fa stanader, ytelser og
hjelpemidler er skjgnnsbasert og ressursavhengig. Det er den enkelte kommune som forvalter
regelverket, i form av kommunale hjelpetiltak eller gjennom Norges arbeids- og velferdsetat —
Nav. Det vil si at en saksbehandler som er ansatt i kommunen, ma avgjere hvem som skal

tildeles hvilke ytelser ut i fra hvilke ressurser som er tilgjengelig i den enkelte kommune.

Formalet med oppgaven er a finne ut hvilken rettighetsforstaelse som ligger til grunn hos to
ulike respondentgrupper; funksjonshemmede / deres pargrende og saksbehandlere i Nav.
Videre ser jeg pa hvordan denne forstaelsen henger sasmmen med opplevelsen av
hjelpeapparatet, altsd Nav og kommunen. For & fa innsikt i brukerne og sakshehandlernes
rettighetsforstaelse, har jeg brukt kvalitative intervjuer. Jeg har intervjuet til sammen ti
respondenter, fra to ulike kommuner. Av disse er to saksbehandlere, en fra Baerum og en fra
Eidsvoll. Atte respondenter er brukere, fire fra hver kommune.

Det er to fenomener som er sentrale i denne avhandlingen, funksjonshemming og rettigheter,
For & forsta sammenhengen mellom dem benytter jeg meg av litteratur om ulike forstaelser av
funksjonshemming og utviklingen av begrepet og fenomenet funksjonshemming. Jeg bruker
ogsa litteratur om rettigheter i velferdsstaten, i tillegg til a belyse rettighetsbegrepet fra
Ronald Dworkins filosofiske stasted. | empirikapittelet forsgker jeg a se sasmmenhenger
mellom de littereere tilneermingene til funksjonshemming og rettigheter, og respondentenes

utsagn.



Analysen av intervjuene viser at saksbehandlere og brukere har en noe ulik tilnaerming til, og
forstaelse av rettighetsbegrepet. Saksbehandlerne er i stor grad orientert mot juss og det
lovverket de forvalter, mens brukerne i starre grad vektlegger individuelle behov nar de
snakker om rettigheter. Analysene viser ogsa at fire av brukerne har et relativt godt forhold til

hjelpeapparatet, mens den andre halvparten i stor grad opplever deler av hjelpeapparatet som
et tungrodd og byrakratisk system.
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1 Innledning

1.1 Hvorfor valgte jeg temaet funksjonshemmedes rettigheter?
Temaet funksjonshemmedes rettigheter kan gi assosiasjoner til sa mangt. Ord som

“tilrettelegging” og “universell utforming” er i dag kjent for de fleste av oss. Med jevne
mellomrom kan man lese avisartikler eller se nyhetsinnslag om funksjonshemmede som ikke
far den hjelpen de tilsynelatende trenger og har rett til. Det var slik jeg ble interessert i temaet.
Varen 2011 sendte TV2 en rekke innslag pa nyhetene om funksjonshemmede eller deres
pargrende som var i en fortvilet situasjon og jeg ble sittende igjen med spgrsmal om hvilke
rettigheter funksjonshemmede egentlig har. | begynnelsen av masterstudiene hgsten 2011 ble
denne undringen gjort om til mer konkrete problemstillinger om temaet funksjonshemmedes

rettigheter som jeg na vil presentere.

1.2 Prosjektets problemstillinger

Hovedproblemstilling

Hvilken kognitiv forstaelse av begrepet og fenomenet rettigheter ligger til grunn hos
henholdsvis de funksjonshemmede respondentene, og saksbehandlerne? Hvordan preger dette

forstaelsen og opplevelsen av hjelpeapparatet?

Underproblemstillinger

Hvilke rettigheter har personer med fysiske funksjonsnedsettelser og hvordan har disse
rettighetene utviklet seg? Her tenker jeg pa rettigheter som er spesielt beregnet pa
funksjonshemmede og som krever penger og kompetanse for at det skal veere mulig & innfri
dem. Rettighetsutviklingen er aktuell for & se funksjonshemmedes samfunnsposisjon over tid
og for & fa en forstaelse av rettigheter som sosialt fenomen. Elementer fra denne utviklingen
er dermed aktuelt, men vil kun danne et historisk bakteppe i oppgaven. Det er resultatene fra

de kvalitative intervjuene som vil tillegges mest vekt.

Enkelte mennesker og enkelte grupper av mennesker har tilgang pa tjenester og rettigheter

som ikke alle andre har. Hvordan oppfatter de funksjonshemmede selv avveiningen mellom



“egne” og “andres” rettigheter? Hvordan stiller dette seg for saksbehandlerne? Hvordan tolker
begge gruppene skjgnnsanvendelsen i saksbehandlingen, og hvilke verdier ligger til grunn for

skjgnnsanvendelsen?

Hvordan kan disse rettighetene forstas og tolkes i lys av rettigheter som et sosialt fenomen i

velferdsstaten? Hvordan kan de samme oppfatningene tolkes i lys av rettighetsteori?

Finnes det fellesnevnere eller klare ulikheter i saksbehandlernes og de funksjonshemmedes

svar?

Under arbeidet med oppgaven har jeg ikke hatt behov for & endre problemstillingen, annet enn
at hovedproblemstillingen og underproblemstillingene til syvende og sist er & betrakte som
relativt likestilte problemstillinger.

1.3 Oppgavens begrensninger
Oppgaven har begrensninger i forhold til hva den kan si noe om. Som fglge av at jeg har valgt

kvalitativ metode, har jeg a gjere med et lite utvalg pa 10 respondenter, hvor 8 er brukere og
kun 2 er saksbehandlere. Saksbehandlerne jeg har intervjuet, jobber heller ikke med de
lovbestemmelsene som respondentene pa brukersiden opplever som problematiske. Derfor har
jeg selv forsgkt a se situasjonene fra bade brukere og Navs side. Av den grunn har jeg veert
ngdt til & sette meg inn i flere lovbestemmelser. Det empiriske materialet forteller mye om de
10 involverte respondentene, men i stor skala kan ikke oppgaven si noe om mer enn denne
lille fliken av virkeligheten. I tillegg er alle respondentene pa brukersiden a betrakte som
relativt ressurssterke mennesker, sa jeg har ingen empiri pa hvordan de samme

problemstillingene fortoner seg for ressurssvake brukere.

1.4 Begreper om funksjonshemming
Nar man snakker om personer med fysiske funksjonsnedsettelser er det mange ulike ord og

begreper som er i sving, alt etter som hvem som snakker eller skriver. Noen sier

funksjonshemmede, andre sier personer med fysiske funksjonsnedsettelser og andre igjen



gnsker & bli omtalt som funksjonshindret'. Det er like mange méter & bruke og tolke
begrepene pa som det er mennesker. Jeg var lenge usikker pa hvilke begreper som var
korrekte a bruke i min oppgave og har endt opp med hovedsakelig & bruke
“funksjonshemmede”, nettopp fordi dette begrepet er i Samsvar med hva mine respondenter
bruker om seg selv, sine pararende eller sine klienter. Jeg vil drafte dette begrepet noe
naermere i kapittelet om funksjonshemming, der jeg tar for meg ulike versjoner og forstaelser

av begrepet og fenomenet funksjonshemming.

1.5 Funksjonshemmedes rettigheter - et historisk

tilbakeblikk
Dette avsnittet er kun ment som et historisk tilbakeblikk og for & sette funksjonshemmede inn

I en historisk og rettslig sammenheng. Jeg har plukket ut enkelte lovendringer og
lovbestemmelser, men det er ikke innenfor oppgavens rammer & dekke alle lovbestemmelser
og lovendringer som er gjort pa funksjonshemmingsfronten. Det er fullt mulig at andre ville
vektlagt andre lovbestemmelser og andre kilder. Jeg har valgt de lovbestemmelsene som etter
mitt syn i starst grad innebarer en endring i funksjonshemmedes rettssituasjon, og som

gjenspeiler fokusskiftet samfunnet som helhet har hatt i synet pa funksjonshemmede.

Norges Handikapforbund utga i 1991 boka “Fra veldedighet til rettighet - Historien om
Norges Handikapforbund”. Som bokas tittel hinter til, har utviklingen av funksjonshemmedes
situasjon forandret seg betraktelig gjennom tidene. Forfatterne tar for seg utviklingen
gjennom de siste 150 arene far bokens utgivelse. Selv om boken er utgitt av Norges
Handikapforbund (NHF) og i stor grad dreier seg om opprettelsen og utviklingen av NHF som
organisasjon, er den ogsa nyttig for et innblikk i funksjonshemming som fenomen gjennom
historien, og den gir ogsa innsikt i hvordan funksjonshemmedes rettssituasjon har endret seg
gjennom disse arene. Jeg har valgt a bruke noe informasjon fra boken for a belyse
funksjonshemmedes situasjon fra 1825 til 1940-tallet. Nar det gjelder utviklingen av
funksjonshemmedes rettigheter fra 1970-tallet og frem til i dag, har jeg valgt a ta frem enkelte
lovbestemmelser som eksempler pa hvilken retning samfunnet tar med tanke pa

funksjonshemmedes rettigheter. | tillegg vil jeg kort presentere Kaasa-utvalgets forslag. Dette

! se for eksempel diskusjonen om begrepet funksjonshemmet i dette blogginnlegget
http://ikkedauenda.no//?s=funksjonshindret&search=G%C3%A5



http://ikkedauenda.no/?s=funksjonshindret&search=G%C3%A5

vil bli neermere presentert i kapittel 5.5, der jeg tar opp Kaasa-utvalgets forslag i forbindelse

med et par respondenters bekymring rundt eventuelle konsekvenser av disse forslagene.

Fra 1825 til 1910 — de vanfgre skal gis pleie og omsorg

Vanfgr. Ordet bringer assosiasjoner til en svunnet tid der fysiske eller psykiske mangler og
defekter automatisk farte til at den vanfare havnet utenfor samfunnets arbeidsliv og var
fullstendig avhengig av andres hjelp til forsgrgelse av eget liv. Samtidig er det ikke sa mange
tidr siden ordet vanfer var helt legitimt & bruke om mennesker med nedsatt funksjonsevne. |
offentlige utredninger ble begrepet vanfar brukt frem til slutten av 1960-tallet (Froestad og
Ravneberg 1991 : 5). 11918 var fglgende den offentlige definisjonen av vanfer: “personer
med medfadte eller ervervede defekter og sykdommer i armer, rygg og ben...” (Froestad og
Ravneberg 1991 : 6). Med en slik definisjon var fokuset rettet mot den defekte, avvikende
kroppen som arsak til at individet ikke kunne arbeide, og som en falge av det havnet pa
utsiden av samfunnet. Fokuset pa den defekte kroppen bidro til at ortopedien ble sentral for a
forsgke & kurere de vanfare slik at de kunne bli arbeidsfere. Ortopedien gjorde sitt inntog pa
slutten av 1700-tallet og tidlig 1800-tallet og ble raskt gjeldende i den medisinske
behandlingen av vanfere. Tanken bak ortopedien var at man skulle rette opp skjevheter og
andre defekter i rygg og lemmer (Froestad og Ravneberg 1991 : 7). Frem til mellomkrigstiden
var vanfgres status at de matte kureres fra sine defekter og tilpasse seg samfunnets
rammebetingelser om de skulle ha mulighet til & delta i arbeids- og samfunnslivet pa lik linje
med friske arbeidsdyktige mennesker. Ortopedien var fgrst pa banen, noe senere kom
yrkesopplearingen for vanfare, som skulle hjelpe vanfare inn i ulike handverksyrker (Froestad
og Ravneberg 1991 : 21). Som en fglge av at vanfare ikke kunne delta i arbeidslivet, ble

vanfares rettigheter tidlig innlemmet i fattigdomslovgivningen:

Etter fattigloven av 1900 skulle enhver som savnet midler til livsopphold eller til kur og pleie i
sykdomstilfelle, og som heller ikke hadde noen til & forsgrge seg, tilstas den ngdvendige bistand av det
offentlige fattigvesen, i den utstrekning og pa den mate fattigstyret fant dette hensiktsmessig (Froestad
og Ravneberg 1991 : 22).

Allerede i denne lovbestemmelsen fra 1900 kan man se at skjgnnselementet i
lovbestemmelsen er fremtredende. Etter denne bestemmelsen var det opp til fattigstyret a

avgjare hvorvidt det var hensiktsmessig eller ikke med stgtte til den som sgkte om midler til



livsopphold, kur eller pleie. Dagens lovverk er ogsa preget av at sakshehandler skal avgjere
om hvorvidt det er hensiktmessig” med innvilgelse av for eksempel arbeidsavklaringspenger.

Jeg vil komme narmere inn pa dette under kapittel 4.4.

De farste skolene for funksjonshemmede ble opprettet pa 1800 tallet. Den farste ble opprettet
i 1825 og hadde fokus pa dgvstumme barn. | 1881 kom abnormskoleloven og innfarte
skoleplikt for dgvstumme, blinde og psykisk utviklingshemmete. Vanfare ble ikke innlemmet
I Abnormskoleloven, siden man antok at de kunne fglge undervisningen i de vanlige
folkeskolene (Forestad og Ravneberg 1991 : 22). Loven hadde som formal a gi elevene

kristelig og borgerlig opplysning, etter folkeskolens mal (Kjgnstad og Syse 2011 : 132).

Praktiseringen av undervisning for vanfare varierte i praksis i stor grad. Hvordan loven ble
tolket varierte i de ulike tilfellene. Det ble i hovedsak ansett som foreldrene til det vanfare
barnets oppgave a bringe barnet til og fra skolen. Hvis dette ikke var mulig var det ikke lenger
skolens ansvar a undervise det vanfare barnet. Pa sikt farte dette til at mange vanfare ikke
fikk den undervisningen som friske barn fikk, og dermed endte de opp med store
kunnskapshull. Slik ble det ngdvendig & opprette egne utdanninger for de vanfare (Froestad
og Ravneberg 1991 : 22). I Norge oppsto undervisningstiltakene for vanfare pa privat initiativ
fra et velstaende sgskenpar, Agnes og Nanna Fleischer som var dgtre av en sosialt engasjert
forretningsmann. Sgstrene sgkte om statlig stette til driften av skolen, men fikk avslag og
mgtte motgang av det offentlige. Likevel ble skolen opprettet et ar senere i 1892 og fikk i
lgpet av det farste aret 19 elever. De vanfare elevene leaerte blant annet bgrstebinding, sem,
treskjeering, hekling og noe skriving og regning. Sgstrene drev skolen med et prinsipp om
hjelp til selvhjelp og malet var at elevene skulle fa evne til & forsgrge seg selv, slik at de ikke
ble en byrde for verken familie eller fattigvesenet (Froestad og Ravneberg 1991 : 23).
Allerede et ar etter oppstarten av skolen avtok motgangen og skolen fikk statte fra bade
Kristiania Sparebank og Stortinget. Likevel var skolen avhengig av frivillig hjelp og
gkonomisk stgtte fra velstaende privatpersoner og medisinsk kyndige som var interessert i a
bidra med sine midler og kunnskap (Froestad og Ravneberg 1991 : 25). 1 1902 ble
vanfereskolen flyttet slik at det ble plass til flere elever og skolen ble dept ”Sophies Minde”.
Utvidelsen av skolen farte til starre utgifter og sgstrene Fleischer havnet igjen i en vanskelig
gkonomisk situasjon. Skolens styre vurderte tidlig om det var aktuelt & la staten overta driften
av skolen. Det ble fgrt en lengre debatt pa Stortinget om skolen, der det blant annet ble hevdet



at en statlig overtakelse kunne fagre til at den private kompetansen forsvant. Et annet argument
for a la skolen veere et privat tiltak, var at utgiftene til abnormskolen allerede var sa hgye at
man burde tenke vel og lenge over om det var av Statens interesse a overta skolen (Froestad
og Ravneberg 1991 : 27). Likevel ble det i 1908 signalisert at staten gnsket a veere involvert i
skolen og det ble oppnevnt en plan for Sophies Minde ved kongelig resolusjon 13.juni det
aret. Mange elever og deres pargrende hadde problemer med a betale oppholdsbidraget til
arbeidsskolen og selv med mer hjelp fra staten slet skolen gkonomisk. Metodene det ble
undervist i endret seg lite med tiden, det var handverk som dominerte undervisningen og
elevene ble i stor grad tildelt undervisning etter kjgnn og type kroppslig defekt (Froestad og
Ravneberg 1991 : 29,30).

Mellomkrigstiden — den fgrste vanfgreloven

Far omsorg og forsgrgelse av funksjonshemmede ble lovfestet som en del av statens ansvar,
var de funksjonshemmede avhengig av familie eller veldedige og humaniteere organisasjoner
for bistand. Staten var likevel delvis involvert 1 opprettelsen av ’Centralstyret for vanferes
forsorg i fred og krig” 1 1917. Centralstyrets oppgave var 4 samarbeide med bestdende og
fremtidige organisasjoner om omsorgen for vanfgre. Meningen var a opprette og lede en
samlet organisasjon for vanfareomsorgen (Froestad og Ravneberg 1991 : 31). For a klare
dette valgte Centralstyret 4 stette allerede eksisterende humanitzre organisasjoner for vanfare,
i tillegg til & oppfordre og legge til rette for at det ble dannet lignende foreninger i andre deler
av landet (Froestad og Ravneberg 1991 : 32). Arbeidsskolen for vanfgre og Sophies Minde
banet veien for den senere vanfareomsorgen i Norge. Mot slutten av 1930-tallet ble
vanfgreomsorgen for farste gang lovfestet (Froestad og Ravneberg 1991 : 31). Da hadde
lovreguleringer innen vanfarepleien og om forsgrgelse av vanfare allerede blitt etterlyst og
skapt debatt flere ganger. Hvem og hvilke instanser som skulle bekoste hva, var en stor del av
debatten, og det var ikke far 1.juni 1936 at Norge fikk sin fgrste vanfarelov.
Lovbestemmelsen innebar en endring, men kun et svakt rettsvern for de vanfere. Hvorvidt en
vanfar skulle fa skoleplass og behandling berodde pa skonomi og kompetanse, om det var
tilgjengelige plasser og ressurser. Likevel innebar dette en styrking av vanfgres rettssituasjon,
og i folkeskolelovene av 1937 og 1938 ble vanfare barns rett til & delta i undervisningen
styrket ved at pargrende fikk gkonomisk kompensasjon for a bringe barnet til skolen
(Froestad og Ravneberg 1991: 47,47).



Sveert kort oppsummert kan man si at funksjonshemmedes situasjon i Norge gradvis har
endret seg fra & vaere familienes ansvar til & bli det offentliges ansvar (Froestad og Ravneberg
: 1991). Tidligere var mennesker med fysiske (eller psykiske) mangler og defekter avhengig
av pargrendes evne og vilje til & hjelpe dem, eller de kunne fa hjelp av private tiltak eller
veldedige organisasjoner. Begrepsbruken var ogsa annerledes og er fremdeles under utvikling.
Man har gatt fra & bruke begrepet “vanfere” til & bruke begreper som “funksjonshemmet”
eller “personer med fysiske funksjonsnedsettelser”. Som man kan se av abnormskoleloven
som satte psykisk utviklingshemmete og blinde i samme bas, var det ogsa langt vanligere at
man sa fysisk funksjonshemmede og psykisk utviklingshemmete under ett. Noe av grunnen til
dette kan tenkes a vaere at begge deler gjorde individet uskikket til a ta lannsarbeid og
forsarge seg selv. Begrepet vanfar oversettes av bokmalsordboka av Universitetet i Oslo til
“bevegelseshemmet” eller “legemlig funksjonshemmet™. | dagens delvis tilrettelagte
samfunn er ikke en bevegelseshemming ngdvendigvis til hinder for lgnnsarbeid, men pa
1800-tallet og til langt ut pa 1900-tallet var det slik at fysisk funksjonshemmede ikke hadde
de samme mulighetene pa arbeidsmarkedet som funksjonsfriske. | Norge er for eksempel
utdanningssystemet underlagt konkurranseprinsippet, der gode prestasjoner belgnnes med
gode karakterer (Kjgnstad og Syse 2011 : 32). For at alle skal kunne konkurrere pa noenlunde
samme premisser, er det pa enkelte omrader tilrettelagt for eksempelvis elever med
lerevansker og fysisk funksjonshemmede. Elever med lerevansker kan fa
spesialundervisning og bevegelseshemmede kan fa transport til og fra skolen. Den samme
tankegangen finner vi i dagens lovbestemmelser om arbeidsavklaringspenger som
saksbehandlerne jeg intervjuet jobbet med. Om man av en eller annen grunn stiller med et
handikap i de konkurransepregete delene av samfunnet, arbeid og utdanning, kan staten eller
kommunen bidra til & jevne ut forskjellene. Pa denne maten driver velferdsstaten hjelp til

selvhjelp, slik som sgstrene Fleischer gjorde da de opprettet arbeidsskolen for vanfare.

Jeg vil na gjere et hopp frem i tid, til 1970-tallet. Pa denne tiden er velferdsstaten godt utbygd

og et skifte i samfunnets syn pa funksjonshemmede er i ferd med a finne sted.

2 http://www.nob-ordbok.uio.no/perl/ordbok.cgi?OPP=vanf%F8r&bokmaal=+&ordbok=bokmaal



1970-tallet - fra seeromsorg til normalisering

Tanken om at funksjonshemmede matte seerbehandles preget lovverket lenge. Etter andre
verdenskrig og den gradvise utbyggingen av velferdsstaten ble tanken om normalisering
stadig mer gjeldende. Fra 1970-tallet og utover har fokus pa integrering og normalisering
blitt politiske mal (Romgren 2011 : 235). | stedet for a seerbehandle funksjonshemmede skulle
de integreres i det gvrige samfunnet og dermed bli en del av det “normale” samfunnet. I 1975
kom loven som viste et prinsipielt skifte fra seerbehandling til normalisering, den sakalte
integreringsloven (NOU 1995 18 : 119). Loven innebar at selv om elevene hadde ulike
funksjonshemminger eller laerevansker skulle de integreres i den vanlige grunnskolen. Pa 70-
tallet ble begrepet vanfare i stor grad erstattet med begrepet funksjonshemming. |
Stortingsmelding nr 23 — Funksjonshemmede i samfunnet, definerer man funksjonshemmede
slik: ”Funksjonshemmet er den som pd grunn av varig sykdom, skade, lyte eller pa grunn av
awvik av sosial art er vesentlig hemmet i sin praktiske livsfgrsel i forhold til det samfunnet
som omgir ham” (1977-78 : 10, min kursiv.) Vi ser at begrepet vanfgre er erstattet med et mer
omfattende og inkluderende begrep som kan gjelde bade fysiske og psykiske avvik. Denne
definisjonen av funksjonshemming er lenge den gjeldende definisjonen og brukes ogsa pa
1990-tallet i NOU 1995 : 18 — Ny lovgivning om opplaring. Selv om det ressursmessig og
pedagogisk ikke alltid ble ansett som hensiktsmessig a integrere enhver elev i den vanlige
grunnskolen, viser den et skifte i synet pa funksjonshemmede med et gnske om at de fleste
skal innga som en del av normalbefolkningen. De elevene som trenger tilpasset eller spesiell
opplaering skal fa det pa bakgrunn av det individuelle behov, ikke fordi de tilhgrer en spesiell
kategori mennesker slik som abnormskoleloven hadde som grunnlag (NOU 1995 : 18 5.120.)
Denne tankegangen kan vi ogsa se i dagens lovbestemmelser om Arbeidsavklaringspenger
som jeg kommer tilbake til i dette kapittelet. Igjen vil jeg gjare et hopp frem i tid og gar over
til 2000-tallet.

2000-tallet — nedbygging av funksjonshemmende barrierer

| 2008 ble det vedtatt en lov som i stor grad reflekterer en endring i synet pa
funksjonshemming. Fra 1800-tallet der personer med funksjonshemminger i stor grad ble
betraktet som personer med mangler og avvik endrer synet pa funksjonshemmede seg gradvis.
Integreringsloven fra 1975 inkluderte funksjonshemmede i grunnskolen. Farst i 2008 skulle

integreringen i det gvrige samfunnet lovfestes. | diskriminerings- og tilgjengelighetsloven



heter det at ”Loven skal bidra til nedbygging av samfunnsskapte funksjonshemmende
barrierer og hindre at nye skapes.” (81 i Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven av 20.juni
2008, min kursiv). Ordlyden viser til et skifte i synet pa funksjonshemmede. Ikke bare har
loven som formal a fremme likestilling og likeverd, uansett funksjonsevne, men ordlyden i
formalsparagrafen palegger samfunnet et visst ansvar for at enkelte opplever a vaere
funksjonshemmet. Det er ikke individet i seg selv som er et avvik eller har en defekt kropp,
det er samfunnet som har en funksjonshemmende effekt ved & veere tilrettelagt kun for den
funksjonsfriske delen av befolkningen. For & oppmuntre til at funksjonshemmede kan fa
deltakelse i arbeidslivet pa lik linje med funksjonsfriske gir Diskriminerings- og
tilgjengelighetsloven § 12 arbeidsgiver plikt til individuell tilrettelegging pa arbeidsplassen
om det er slik at arbeidstaker er funksjonshemmet. Dette betyr imidlertid ikke at arbeidsgiver
har plikt til a tilrettelegge for alt, bestemmelsen tar hgyde for at arbeidsgiver kun skal foreta
rimelig individuell tilrettelegging, og at arbeidsgiver kan fritas for tilretteleggingen om den
farer til en uforholdsmessig byrde. Slik fayer bestemmelsen om individuell tilrettelegging seg
inn i rekken av skjgnnshaserte lovbestemmelser som angar funksjonshemmede. Hvem skal si
hva som er rimelig tilrettelegging? Og hva er en uforholdsmessig byrde? Man kan tenke seg
at i slike situasjoner ma den eller de som skal anvende skjgnn for & avgjgre hva som er
innenfor rimelighetens grenser ta hensyn til bade individuelle forutsetninger hos arbeidstaker,
gkonomi og ressurser hos arbeidsgiver og basere sin avgjerelse pa at man finner en god

lasning innenfor disse rammene.

1.6 Norges arbeids- og velferdsetat - Nav
1.juli 2006 tradte Nav-reformen i kraft. Dette innebar at det som tidligere var tre separate

organer; arbeidsetaten, sosialtjenesten og trygdeetaten ble slatt sammen til et felles organ,
Norges arbeids- og velferdsetat, forkortet Nav (Kjgnstad og Syse 2011 : 50). Nav brer seg
over bade statlig og kommunalt niva. Nav ligger under arbeids- og velferdsdirektoratet som
igjen ligger under arbeids- og inkluderingsdepartementet. Nav har kontorer pa fylkesniva og
lokale kontorer i de enkelte kommunene. | fglge formalsparagrafen i Nav-loven av 2009 er
formalet med loven “d legge til rette for en effektiv arbeids- og velferdsforvaltning, tilpasset
den enkeltes og arbeidslivets behov...”. Loven skal altsa ta hensyn til bade individets og
arbeidslivets behov. Videre beskrives det i loven at Nav forholder seg til lover som
arbeidsmarkedsloven, folketrygdloven, lov om sosiale tjenester i arbeids- og

velferdsforvaltningen og at velferdsforvaltningen skal mgte hvert enkelt menneske med



respekt. Sist i formalsparagrafen finner vi et av kjennetegnene for den norske velferdsstaten,
Nav skal bidra til sosial og gkonomisk trygghet og fremme overgang til arbeid og aktiv
virksomhet. Tanken om lgnnsarbeid som grunnpilaren i et menneskes deltagelse i
samfunnslivet star sterkt i Norge. Allerede i Grunnloven kan vi finne dette prinsippet der det
i 8110 heter at: ”Det paaligger Statens Myndigheder at leegge Forholdene til Rette for at
ethvert arbeidsdygtigt Menneske kan skaffe sig Udkomme ved sit Arbeide” (min kursiv). Dette
er ingen lov som palegger staten a gi alle innbyggere lgnnsarbeid, men kan betraktes som en
politisk programforpliktelse (Kjgnstad og Syse 2011 : 134). Med lovbestemmelsene om
arbeidsavklaringspenger i kapittel 11 i Folketrygdloven har lovgiverne viderefart denne
“politiske programforpliktelsen” og tilrettelagt slik at flest mulig mennesker skal fa mulighet
til 2 komme i arbeid, eventuelt fa stgnad som falge av tapt inntekt. Jeg vil i det neste avsnittet
ga nermere inn pa bestemmelsen om arbeidsavklaringspenger av to grunner. Farst og fremst
er det relevant for a fa innsikt i lovgrunnlaget for respondentene som er saksbehandlere.
Begge jobbet pa avdeling for arbeidsavklaringspenger. 1 tillegg er dette en lovbestemmelse
som favner bredt og kan veere aktuell for mange som opplever at funksjonsevnen blir

betraktelig nedsatt.

Arbeidsavklaringspenger - AAP

Vi finner lovbestemmelsene om arbeidsavklaringspenger (forkortet AAP) under kapittel 11 i
Folketrygdloven. Folketrygdloven er i stor utstrekning en rettighetslov som gir medlemmene
rettskrav pa enkelte ytelser, for eksempel faller pensjonslovgivningen inn under denne loven.
Hensikten med arbeidsavklaringspenger er a sikre inntekt for medlemmer av folketrygdloven
mens de gjennomgar behandling eller deltar pa et arbeidsrettet tiltak som skal gjare det mulig
for mottakeren & opprettholde eller skaffe arbeid. AAP er i stor grad tuftet pA samme prinsipp
som vanfgreskolen til sgstrene Fleischer pa 1800-1900tallet, nemlig hjelp til selvhjelp, som
ogsa er et kjerneprinsipp i Folketrygdloven. Sgstrene Fleischer ga elevene opplearing innen
handverksoppgaver som de forhapentligvis kunne bruke til & skaffe seg arbeid og bli
selvforsgrgende. Med bestemmelsene om arbeidsavklaringspenger har hjelp til
selvhjelpstankegangen blitt viderefart til det offentlige velferdssystemet. Funksjonshemmede
eller andre som har vansker med & konkurrere pa det ordinzre arbeidsmarkedet far pa denne
maten mulighet til a sikre inntekt samtidig som mottakeren far behandling eller tar utdannelse

som gjer vedkommende Klar til & arbeide igjen.
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Man kan fa innvilget arbeidsavklaringspenger pa grunn av sykdom eller funksjonshemming
som oppstar sent i livet, men det kan ogsa innvilges om man har en medfedt
funksjonshemming som pa et tidspunkt forverres slik at man ikke lenger kan ha ordinzrt
lennsarbeid (Folketrygdlovens kapittel 11 om arbeidsavklaringspenger, § 11-5). Det kan
innvilges vedtak om arbeidsavklaringspenger for personer som gar til aktiv behandling og det
kan innvilges for videreutdanning eller omskolering. For det tredje er det en lovbestemmelse
som til en viss grad gjenspeiler dagens holdning til sykdom og funksjonshemming; man
aksepterer at folk er forskjellige og har forskjellige forutsetninger, og forsgker a tilrettelegge
deretter. Pa den maten kan flest mulig komme i arbeid, bli selvforsgrgende og delta i
samfunnslivet pa tross av funksjonsnedsettelser. Slik bygger lovbestemmelsen godt opp under
Grunnlovens § 110, og viser i likhet med den tidligere vanfareskolen til sgstrene Fleischer pa
1800-tallet hvor sentralt lgnnsarbeid er bade i personers dagligliv og i samfunnet for gvrig.

Kaasa-utvalget — endring av pargrendeomsorg?

Ulike lovbestemmelser har gjennom tidene tatt sikte pa & jevne ut forskjellene mellom
funksjonshemmede og funksjonsfriske. Foreldre og pargrende til sterkt funksjonshemmede
barn kan ha sterre og tyngre omsorgsoppgaver enn foreldre til funksjonsfriske barn. Dette kan
bidra til at de pargrende blir hindret fra a delta i arbeidslivet i lengre perioder enn foreldre til
funksjonsfriske barn. For & bgte pa dette har velferdslovgivningen bestemmelser som kan gi
pargrende lgnn for omfattende omsorgsoppgaver, slik at de far erstatning for tapt
arbeidsinntekt. Det er Storting og Regjering som har ansvaret for utforming av
velferdspolitikken og velferdslovgivningen. Regjeringen oppnevner et utvalg med ulike
sakkyndige som skal forberede nye eller endre gamle velferdsordninger. Utredningene ender i
en NOU, Norges offentlige utredninger (Kjgnstad og Syse 2011 : 51). Kaasa-utvalget ble
oppnevnt ved Kongelig resolusjon 25.juni 2010. Utvalget skulle se pa ordninger for pargrende
med serlig tunge omsorgsoppgaver. Daveerende helse- og omsorgsminister Anne Grete Strgm
Erichsen pekte pa to omrader det var spesielt viktig a se pa; skillene mellom private og
offentlige omsorgsoppgaver og kvinners mulighet for & kombinere omsorgsoppgaver med
arbeid utenfor hjemmet®. Utvalget ble ledet av kommunaldirekter Karen Kaasa og resulterte i

? http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dep/Styrer-rad-og-utvalg/kaasa-utvalget-om-
omsorgslonn.html?id=613857

11


http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dep/Styrer-rad-og-utvalg/kaasa-utvalget-om-omsorgslonn.html?id=613857
http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dep/Styrer-rad-og-utvalg/kaasa-utvalget-om-omsorgslonn.html?id=613857

NOU 2011 : 17 ”Nar sant skal sies om parerendeomsorg. Fra usynlig til verdsatt og
inkludert.” Utvalget har enstemmig kommet frem til et forslag om a avvikle dagens ordninger
med hjelpestgnad og omsorgslann og erstatte disse ordningene med en kommunal
omsorgsstenad. Jeg vil komme narmere tilbake til Kaasa-utvalgets forslag i kapittel 5.5, siden
to av mine respondenter pa brukersiden var veldig opptatt av hvilke konsekvenser dette

forslaget kunne fa for deres familiesituasjon.
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2 Metode

2.1 Dette kapittelet
Datamaterialet i denne oppgaven baserer seg pa kvalitative intervjuer og dokumentanalyse.

Farst i dette kapittelet, vil jeg redegjare for hva disse metodene innebzrer og hvorfor jeg har
valgt nettopp disse. Deretter vil jeg redegjare for utvalget og fremgangsmatene jeg har brukt
for & komme i kontakt med respondentene. Til sist vil jeg presentere intervjuene og hvilke
metodiske og etiske problemstillinger jeg har gjort meg underveis i arbeidet med
innsamlingen av empiri. Prosessen med a fa tak i nok respondenter har veert tidkrevende og

vil derfor bli gjort ngye rede for.

2.2 Hvorfor kvalitativ metode med fenomenologisk tilneerming?

Oppgavens problemstillinger og forskningsspgrsmal henvender seg til situasjoner og
oppfatninger som til en viss grad er av individuell karakter. Likevel er alle disse individuelle
oppfatningene, historiene og opplevelsene med pa a skape et sosialt fenomen. For a fa
tilstrekkelig med innsikt i de enkelte situasjonene valgte jeg & bruke kvalitativ metode med en
fenomenologisk tilnerming. Fenomenologien ble grunnlagt som filosofi av Edmund Husserl
rundt ar 1900. I utgangspunktet konsentrerte fenomenologien seg om bevissthet og
opplevelse. Senere utviklet Husserl og Martin Heidegger fenomenologien til ogsa & omfatte
menneskets livsverden (Brinkmann og Kvale 2009 : 45). Etter hvert spredte fenomenologien
seg til kvalitativ forskning innen fag som sosiologi. Hensikten med en fenomenologisk
tilnzerming innen kvalitativ forskning, er a forsta sosiale fenomener ut fra aktgrenes egne
perspektiver. Man beskriver verden slik den oppfattes av informantene, ut fra en forstaelse av
at ’den virkelige virkeligheten” er slik de involverte menneskene oppfatter den (Brinkmann
og Kvale 2009 : 45). Jeg valgte en fenomenologisk tilneerming siden hensikten med denne
oppgaven er a finne ut hvilken oppfatning av rettighetsbegrepet som ligger til grunn for
henholdsvis saksbehandlere i Nav, og personer med fysiske funksjonsnedsettelser eller deres
pargrende. Saksbehandlerne og brukernes perspektiver kan veere ulike, men sammen er de

begge med pa a skape de ulike oppfatningene som utgjer fenomenet funksjonshemmedes
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rettigheter.

Etter det forste brukerintervjuet ble det klart for meg at for a fa innsikt i fenomenet
funksjonshemmedes rettigheter, ma jeg ha en forstaelse for bade funksjonshemming som
fenomen og rettigheter som fenomen, hver for seg. For a forsta rettighetene og oppfattelsen av
rettigheten til de involverte brukerne, var jeg ngdt til & opparbeide meg en innsikt i
respondentens livssituasjon som funksjonshemmet eller pargrende til en funksjonshemmet. Pa
samme mate har det ogsa veert viktig a forsta hvilken rolle Nav og kommunene har som
hjelpesystem, for a fa innsikt i saksbehandlernes rolle og arbeidssituasjon. Jeg valgte a bruke
kvalitative intervjuer for a fa innsikt i saksbehandlerne og de funksjonshemmedes livsverden.
Kvalitative intervjuer gir forskeren mulighet for & oppna en nerhet til respondentene som
tillater respondentene a snakke sa apent og fritt som mulig om fenomenet man spgr om. Ved a
bruke kvalitative intervjuer som metode har jeg fatt innsikt i samspillet mellom to fenomener

som star sentralt i min oppgave: funksjonshemming og rettigheter.

2.3 Dokumentanalyse
Sammen med de kvalitative intervjuene, er dokumentanalyse en metode jeg har brukt aktivt.

Dokumentanalyse har vert sentralt for & forsta utredninger, artikler, teorier og begreper, for &
analysere intervjuene og for a forstd Nav og det kommunale hjelpeapparatet. Det har veert
viktig a veere bevisst pa hvem som sier eller skriver hva, og med hvilket formal.
Dokumentanalyse har veert viktig for teoridelen av oppgaven som legger grunnlaget for den
empiriske, kvalitative delen. Samtidig har dokumentanalyse veert en sentral del av analysen av
intervjuene, der jeg leste gjennom utskriftene flere ganger og sa etter gjentakelser, likheter og

forskjeller i svarene jeg hadde fatt.

2.4 Hvorfor kvalitative intervjuer?
Siden malet med oppgaven er a fa innsikt i personers oppfatning av et sosialt fenomen som

rettigheter, fant jeg det mest hensiktsmessig a velge kvalitative intervjuer som metode.
Kvalitative intervjuer ga meg mulighet til a fa lengre svar fra respondentene enn om jeg hadde
benyttet meg av kvantitative sparreskjemaer. Sosiale fenomener kan veere komplekse, og
kvalitative intervjuer gjer det mulig a fa fram kompleksitet og nyanser ved at respondenten

prater fritt og intervjueren stiller oppfalgingsspgrsmal (Christoffersen, Johannessen og Tufte
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2011 : 137). Brinkmann og Kvale karakteriserer det kvalitative intervjuet som en samtale med
en struktur og et formal (2009 : 23). Jeg benyttet meg av semistrukturerte intervjuer der jeg
hadde en overordnet intervjuguide som utgangspunkt for intervjuet. Dette gjorde at alle
respondentene ble stilt de samme spgrsmalene, selv om det var enkelte sparsmal ikke alle
respondentene ville eller kunne svare pa. Rekkefglgen pa spgrsmalene varierte noe i de ulike
intervjuene, ut i fra hvilke temaer respondenten kom inn pa under samtalen. Med dette
utgangspunktet for intervjuet fikk respondentene mulighet til & sette fokus pa det som var
viktig for dem, samtidig som jeg styrte intervjuet gjennom de ulike temaene i intervjuguiden
ved 4 stille oppfalgingsspersmal.

Intervjuets struktur legger opp samtalen slik at forskeren stiller spgrsmal og respondenten
svarer. Formalet med intervjuet er a forsta eller beskrive noe og intervjuet er ofte nzermere en
dialog enn et intervju (Christoffersen, Johannessen og Tufte 2011 : 135). Derfor blir
kvalitative intervjuer ogsa omtalt som uformelle intervjuer (Grgnmo 2007 : 78). Etter & ha
gjennomfart intervjuer med respondentene kjenner jeg meg stort sett igjen i dette. Situasjonen
var asymmetrisk og bar preg av at det var jeg som stilte sparsmalene og respondenten som
svarte. Intervjuets formal var a fa dypere innsikt i rettigheter som fenomen og intervjuguiden
satte strukturen. De fleste intervjuene bar preg av a veere en tradisjonell intervjusituasjon der
jeg spurte og respondenten svarte. Enkelte ganger svarte respondenten pa spgrsmal far jeg
hadde rukket a stille dem, og det hele fremstod mer som samtale enn et intervju. Da
konsentrerte jeg meg om a stille oppfalgingssparsmal slik at jeg fikk enda mer klarhet og
innsikt i temaet respondenten snakket om. Christoffersen, Johannessen og Tufte (2011 : 135)
skriver at intervjueren og respondenten sammen kontrollerer intervjusituasjonen. Dette
stemmer til en viss grad med min oppfatning av intervjuene. | de fleste tilfellene fortalte
respondentene velvillig og kunne snakke lenge uten aktiv oppmuntring fra min side. Samtidig
var jeg som intervjuer aktivt med pa a styre samtalen ved a stille oppfelgingssparsmal eller ga
videre til neste tema. Jeg vil ogsa si at respondenten er med pa a pavirke intervjuet og
intervjusituasjonen for eksempel ved a vare snakkesalig pa et spgrsmal, men ordknapp pa et
annet. Er respondenten lite villig eller ikke interessert i & svare pa et sparsmal, eller snakke
om et tema, kan man stille sa mange oppfalgingsspgrsmal man vil uten at det ngdvendigvis
farer til mer innsikt hos intervjueren. Et kvalitativt intervju er sann sett et mgte mellom to
mennesker, der begge er med pa & skape situasjonen. | et par intervjuer merket jeg at
respondenten var litt nervas og da brukte jeg lenger tid pa a presentere meg selv og prosjektet,
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0g jeg ga respondenten god tid til & fortelle om seg selv og hvorfor vedkommende ville vare
med i undersgkelsen. Slik ble vi litt mer kjent med hverandre, respondenten ble mindre nervegs
og snakket friere. Som Christoffersen, Johannessen og Tufte (2011 : 142) skriver, kan en
rekke forhold bidra til & pavirke intervjuet. Alt fra forskerens kleer og veeremate, til
forstyrrelser fra telefoner og husdyr kan forstyrre eller pavirke intervjuet. Jeg forsgkte a kle
meg ngytralt til alle intervjuene, jeans og en enkel skjorte eller genser, slik at min klesstil ikke
ble noe respondenten tenkte over. Jeg hadde min telefon avslatt eller pa lydlgs under
intervjuene, men oppfordret ikke respondenten til & sla av eller sette sin telefon pa lydlgs.
Christoffersen, Johannessen og Tufte (2011 : 143) oppfordrer til & vise tydelig at man skrur av
sin egen telefon for & oppfordre respondenten til a gjare det samme. | flere tilfeller var ikke
dette hensiktsmessig under mine intervjuer, da flere av dem jeg intervjuet er ngdt til & veere
tilgjengelig pa telefon siden de er pargrende til mennesker med sterke funksjonshemminger
som plutselig kan trenge hjelp. Ved et par intervjuer ble respondenten oppringt, men det var
korte samtaler og det var lett &8 komme inn i intervjuet igjen. At intervjuerens oppfarsel
pavirker respondenten ble klart for meg under et av intervjuene. Jeg informerte alle om at jeg
noterte pa papir under samtalen. En av respondentene sa likevel ut til & bli litt stresset av dette
og kikket hele tiden bort pa papiret jeg skrev pa. Jeg la fra meg notatblokken, og etter dette
snakket respondenten fritt og virket ikke lenger stresset eller nerves. Siden jeg tok opptak av
alle intervjuene, var det ikke noe problem & legge fra seg penn og papir, men jeg fikk i dette

tilfellet ikke notert ned alle mine umiddelbare inntrykk under intervjuet.

Brinkmann og Kvale (2009 : 23) legger vekt pa at det er intervjueren som definerer og
kontrollerer samtalen, ved & veere kritisk til de svarene intervjupersonen gir. Ved flere
anledninger nar jeg intervjuet respondenter som er brukere av hjelpsystemet, syntes jeg det
var vanskelig a falge opp med kritiske sparsmal. | fem av brukerintervjuene opplevde jeg at
respondenten fortalte om situasjoner og opplevelser som hadde sa stor innvirkning pa livene
deres, situasjoner som for dem hadde fart til mye frustrasjon og problemer. Jeg tolket disse
intervjusituasjonene slik at jeg selvfalgelig kunne stille oppfalgingssparsmal og be om at
respondenten utdypte svarene sine, men det var vanskelig a stille seg veldig kritisk til det
brukerne hadde a fortelle. I brukerintervjuene presenterte jeg farst prosjektet for jeg spurte
hvorfor respondenten ville snakke med meg. | flere av intervjuene svarte respondenten at de
deltok i undersgkelsen fordi de gnsket en endring pa de omradene de selv hadde opplevd som
problematisk i hjelpeapparatet. | disse tilfellene var det ekstra vanskelig a felge opp svarene
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deres med kritiske spgrsmal, siden dette var tilfeller der respondenten hadde opplevd store
problemer i forbindelse med hjelpeapparatet. Nar jeg sa hvor stresset, oppgitt eller irritert
respondentene kunne bli nar de fortalte om sin erfaringer, opplevde jeg det som uforsvarlig a
stille pagaende, kritiske sparsmal. Dessuten var ikke min hensikt a rokke ved den enkelte
respondents rettighetsoppfatning, men & finne ut av hvordan brukerne og saksbehandlerne
som to ulike grupper forstar rettighetsfenomenet. Jeg vil komme tilbake til etiske og

metodiske refleksjoner rundt intervjuene i punkt 2.10.

2.5 Valg av kommuner
Jeg gnsket a intervjue brukere og sakshehandlere fra to ulike kommuner for a belyse

eventuelle kommunale forskjeller. | Norge star selvstyrte kommuner sterkt, og det kunne
derfor veert interessant & se om man kunne plukke opp betydelige forskjeller i svarene fra de
to kommunene. | utgangspunktet skulle oppgaven min konsentrere seg om kommunene Oslo
0g Berum, to nabokommuner som tross geografisk naerhet er forskjellige. Der Baerum
kommune er kjent for innbyggere som star relativt godt i det gkonomisk, er Oslo kommune
preget av bade gkonomiske og kulturelle forskjeller mellom bydelene. Selv med et lite antall
respondenter var jeg nysgjerrig pa om dette ville gi seg utslag i intervjuene. I tillegg var det
praktisk a velge de to kommunene som ligger geografisk neer bade hverandre og studiestedet.
| praksis ble det vanskelig & velge disse to kommunene, da jeg ikke fikk tak i respondenter fra
Osloomradet, verken saksbehandlere eller brukere. Som jeg skal komme tilbake til under
punkt 2.6 fikk jeg hjelp av Norges Handikapforbund til & legge ut en notis om oppgaven min
pa deres nettsider. Slik hapet jeg a rekruttere respondenter. Etter hvert som notisen la
tilgjengelig pa nettet uten at jeg fikk kontakt med noen respondenter gjennom notisen,
begynte jeg a spre linken til annonsen gjennom sosiale medier. Medstudenter og bekjente som
sa linken spredte den videre, og jeg hapet at dette ville bidra til & gjere mulige respondenter
oppmerksomme pa studien. Dette sa heller ikke ut til & ha noen effekt pa rekrutteringen av
respondenter, frem til avdelingslederen ved tildelingsenheten i Eidsvoll kommune ble gjort
oppmerksom pa oppgavens tematikk gjennom en medstudent som hadde spredt linken
gjennom sosiale medier. Avdelingslederen ved tildelingsenheten sa seg villig til & hjelpe meg
med & komme i kontakt med brukere med fysiske funksjonsnedsettelser i Eidsvoll. Jeg takket
ja til dette for a fa fremgang i oppgaven selv om det innebar at jeg matte skifte kommune fra
Oslo til Eidsvoll. NSD ble informert om endringen. Det er ikke til & legge skjul pa at min

lgsning pa & fa tak i respondenter kan sammenfalle med det Christoffersen, Johannessen og
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Tufte (2011 : 111) kaller bekvemmelighetsutvelgelse. Bekvemmelighetsutvelgelse
kjennetegnes av at forskeren gjar det som er enklest og mest bekvemmelig. | en periode det sa
merkt ut nar det gjaldt a fa nok respondenter, kom jeg i kontakt med avdelingslederen ved
tildelingsenheten i Eidsvoll kommune som kunne lgse dette problemet for meg hvis jeg byttet
kommune. Det er klart at det er bekvemmelig a fa lgst slike problemer. Videre skriver
forfatterne at dette er en utvelgelsesmetode som er mye brukt, men lite gnskelig. Jeg kan si
meg enig i kritikken mot bekvemmelighetsutvelgelse, men ma etter selv & ha endret
rekrutteringsby og rekrutteringsmetode tilfgye at denne taktikken ikke ngdvendigvis bare
velges ut i fra bekvemmelighet, men ogsa etter hva som er gjennomfarbart. I mitt tilfelle ville
prosjektet risikert & stagnere empirisk om jeg ikke hadde benyttet meg av muligheten til &
skifte fokus fra Oslo til Eidsvoll kommune. Jeg var ngdt til a forholde meg til at prosjektet
skulle gjennomfares innen en viss tidsramme. Etter a ha veid for og i mot konkluderte jeg
med at et fokusskifte fra Oslo til Eidsvoll ikke innebar noen drastiske endringer for
prosjektets tema eller forskningssparsmal. Det som i stgrst grad gjorde meg betenkt nar det
gjaldt & bytte kommune var at noen andre skulle velge ut respondenter for meg. | stedet for at
respondentene kontakter meg, blir de kontaktet av noen andre som spar om de gnsker a delta i
en studie. Med et slikt handplukket utvalg har jeg ikke kontroll pa hvilke mekanismer som
bidrar til at respondentene blir med i studien og eventuelle relasjoner mellom respondentene
pa brukersiden i Eidsvoll er ukjente for meg. Jeg vil komme narmere inn pa dette i avsnittet

om kontakten med brukerne i Eidsvoll under punkt 2.6.

2.6 Metoder som ble brukt for & komme i kontakt med

respondentene
Av lesevennlige grunner blir jeg ngdt til & redegjare for kontakten med respondentene

gruppevis, kontakten med de Nav-ansatte for seg og kontakten med brukerne for seg. Om
begge grupper kan det sies at det har vert tidkrevende a fa kontakt med nok respondenter.
Dette har fart til at det empiriske materialet har blitt til over tid og et par intervjuer ble bade
foretatt og analysert en god stund etter majoriteten av intervjuene. Pa mange mater har dette
veert en fordel, siden jeg har fatt anledning til & se over og sammenligne det empiriske

materialet med friske gyne ogsa en god stund etter at det ble samlet inn.
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Kontakten med brukerne i Baerum

For & komme i kontakt med personer som enten er pargrende til personer med fysiske
funksjonsnedsettelser eller selv er funksjonshemmet, gnsket jeg a kontakte en
interesseorganisasjon for fysisk funksjonshemmede. Jeg hapet at dette ville sette meg i
kontakt med mennesker som pa grunn av sin tilknytning til en interesseorganisasjon satt inne
med kunnskap om og engasjement for rettigheter og funksjonshemming. | tillegg trodde jeg at
ved & henvende meg sapass direkte til malgruppen ville det bli en grei sak a fa kontakt med
respondenter. Nok en grunn til at jeg valgte denne metoden var at jeg antok at en sa generell
henvendelse til en stor gruppe mennesker vil appellere til ulike mennesker som ngdvendigvis
ikke kjenner hverandre selv om de besgker samme nettside. Slik tenkte jeg at jeg kunne
forhindre at intervjuene ble veldig like og ensartet. Farst kontaktet jeg Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) via mail. Jeg fikk etter hvert til svar at de ikke hadde anledning til &
hjelpe meg. Deretter sendte jeg mail til Norges Handikapforbund (NHF). Jeg ventet pa svar et
par uker far jeg ringte og spurte hvordan det gikk med henvendelsen min. Mailen var mottatt,
men organisasjonen hadde ikke hatt anledning til & se pa saken. Etter & ha forklart over telefon
hva prosjektet gikk ut pa, fikk jeg tillatelse til & sende et lite skriv med kort informasjon om
prosjektet, sa skulle NHF legge ut en notis om studien med min kontaktinformasjon pa sine
nettsider. Et par dager senere var dette pa plass. Annonsen |a ute pA NHFs nettsider fra juni til

slutten av september 2012.

Av mine respondenter er det kun en som har tatt kontakt med meg pa grunn av denne
annonsen. Dette fikk meg til & stille sparsmal ved arsaken. Sto det noe i notisen som kunne
skremme folk fra & delta? Notisen informerte om at jeg var masterstudent som skrev om
funksjonshemmedes rettigheter, og at temaene som skulle tas opp under intervjuet var
rettigheter, saksbehandling og skjgnn. Jeg kunne ikke se at dette skulle skremme noen, og
lurte pa om det ikke var noen som gnsket a la seg intervjue om disse temaene i
utgangspunktet. Eller var det rett og slett fa interesserte pa grunn av sommertid og
ferieavvikling? Det er vanskelig & svare pa hvorfor jeg fikk sa fa respondenter gjennom denne
annonsen. Grunnene kan vere sa mange, men for meg var det uansett en overraskelse. Jeg
hadde ikke ventet en storm av telefoner hver eneste dag, men siden notisen var godt synlig pa

NHFs hjemmeside og i tillegg ble spredt gjennom sosiale medier, hadde jeg trodd at den ville
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fange noen mulige respondenters interesse. Da jeg i august 2012 ikke hadde fatt noen
henvendelser pa grunn av notisen, spredte jeg linken til notisen gjennom sosiale medier.
Medstudenter og bekjente spredte linken videre og jeg hapet at dette ville bidra til & gjere
flere personer med fysisk funksjonsnedsettelse oppmerksom pa oppgaven. Likevel var
responsen fra brukere med fysiske funksjonsnedsettelser fullstendig fraveerende, far jeg fikk
en henvendelse fra pargrende til en bruker i Baerum i august 2012. Etter dette sgrget jeg for at
notisen ble staende godt synlig pa NHFs nettsider ut september, men fikk ingen videre
henvendelser gjennom denne annonsen. Pa grunn av prosjektets tidsramme valgte jeg a
benytte meg av andre metoder for & komme i kontakt med respondenter. Jeg spurte min ene
respondent om vedkommende visste om noen andre som kunne tenke seg og delta, og slik var
sngballmetoden i gang. Sngballmetoden kjennetegnes av at forskeren rekrutterer informanter
ved at vedkommende forhgrer seg om personer som vet mye om temaet han eller hun
undersgker. Nar forskeren kommer i kontakt med en person med mye kunnskap pa feltet, kan
han eller hun bli henvist videre til en annen person som ogsa har kunnskap pa feltet
(Christoffersen, Johannessen og Tufte 2011 : 109). Jeg hadde fatt kontakt med en respondent
fra Baerum gjennom notisen pa NHFs nettsider. Gjennom denne respondenten fikk jeg
kontaktinformasjon til en annen respondent, som igjen ga meg kontaktinformasjon til en
tredje person. Den tredje personen stilte ikke opp selv, men ga meg kontaktinformasjon til en
bruker som ble min tredje respondent i Beerum. Den tredje respondenten satte meg i kontakt
med sin venninne som ble min fjerde og siste respondent pa brukersiden i Baerum. Nar det
gjelder rekrutteringen av respondenter pa brukersiden i Baerum har jeg ikke kontroll eller
oversikt over alle relasjonene som bidrar til at respondentene anbefaler hverandre. Det jeg vet
er at to av respondentene er gode venninner, i tillegg til at de alle var eller hadde vaert med i
samme interesseorganisasjon. Da jeg kontaktet min siste respondent i Baerum var jeg klar over
at dette var en god venninne av den forrige respondenten jeg hadde snakket med. Disse to
brukerne var ogsa relativt samstemte i sine uttalelser om hjelpeapparatet og er et eksempel pa
en av risikoene man tar ved & bruke sngballmetoden som rekrutteringsmetode. Nar man far
kontakt med respondenter som tilhgrer samme krets, enten profesjonelt eller privat, risikerer
man at respondentene har ensartede uttalelser. Nar det gjelder de andre respondentene pa
brukersiden i Baerum, har jeg ikke kunnskap om hvor godt de kjenner hverandre og hvor nar
denne relasjonen er. Det jeg vet er at alle er, eller har veert, medlem av samme
interesseorganisasjon for funksjonshemmede. Dette kan veere med pa & pavirke hva den

enkelte legger i rettighetsbegrepet. Nar man ber en respondent henvise til en annen, er det
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ikke bare naturlig & anta at man blir henvist til en med mye kunnskap pa feltet, men man kan
ogsa bli henvist til en som mener og oppfatter mye av det samme som respondenten man fikk
henvisningen fra. Nar man i tillegg vet at respondentene har bakgrunn fra samme
interesseorganisasjon, kan man tenke seg at svarene deres blir pavirket av organisasjonens
prinsipper og oppfatninger. Dette kan bidra til & gjare utvalget samstemt og ensartet i sine
uttalelser. Selv om jeg kjenner til at respondentene har veert eller er med i samme
interesseorganisasjon vet jeg ikke hvor mye dette pavirker deres individuelle svar under
intervjuene. En ulempe med sngballmetoden er dermed at man som forsker ikke har full
kontroll eller oversikt over hvilke nettverksmekanismer som pavirker utvalget og hvilke

empiriske konsekvenser dette far.

Kontakten med brukerne i Eidsvoll

Kommuneskiftet fra Oslo til Eidsvoll innebar ikke bare et geografisk skifte, men ogsa et skifte
i metode for & komme i kontakt med brukerne. Avdelingsleder ved tildelingsenheten i
Eidsvoll kommune ble oppmerksom pa oppgavens tematikk gjennom en medstudent. Jeg tok
kontakt med henne via telefon, og etter at jeg hadde forklart hva prosjektet gikk ut pa, sa hun
at hun kunne vaere behjelpelig med a sette meg i kontakt meg brukere fra Eidsvoll. Som jeg
har forklart under punkt 2.5, valgte jeg a takke ja til dette, selv om det innebar at jeg matte
bytte kommune fra Oslo til Eidsvoll. Jeg forklarte avdelingslederen hva oppgaven gikk ut pa,
og hvilke temaer som skulle tas opp under intervjuet. Siden hun av hensyn til taushetsplikt
ikke kunne gi meg navn pa brukere, brakte hun informasjonen videre til flere brukere hun
visste om i Eidsvoll. Jeg holdt telefonisk kontakt med avdelingslederen, og et par uker etter
den farste telefonen, hadde brukerne fatt informasjon om oppgaven og tid til & tenke over om
de ville delta. Fire brukere gnsket a la seg intervjue. Avdelingslederen avtalte tidspunkt for
intervjuene med brukerne. Tre av de fire brukerintervjuene i Eidsvoll ble gjennomfart pa
samme dag. Den dagen tok jeg toget til Eidsvoll og ble kjgrt rundt til de enkelte
respondentene av avdelingslederen. Avdelingslederen var naturligvis ikke med inn til
intervjuene. | ettertid ser jeg at dette kunne veert handtert annerledes. Jeg burde bedt
avdelingslederen om & be de mulige respondentene kontakte meg. Slik hadde de fatt mulighet
til & snakke med meg far vi mattes til intervju. Den viktigste forskjellen fra denne maten a fa
kontakt med respondenter pa, kontra sngballmetoden i Baerum eller gjennom notisen pa NHFs

nettsider, var at jeg gikk fra a vaere den som tar kontakt med hver enkelt respondent til a fa
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tildelt fire respondenter av en knuteperson. Jeg stilte meg selv spgrsmal om dette var
metodisk forsvarlig. Ved a rekruttere respondenter pa denne maten har jeg a gjgre med et
handplukket utvalg. Jeg vet ikke hvorfor de aktuelle respondentene ble plukket ut, om det
eventuelt skulle eksistere et bakenforliggende motiv for dette. Avdelingslederen fortalte meg
at hun bidro med dette fordi Eidsvoll kommune har en apen policy. Jeg har ingen grunn til &
tro noe annet. Etter & ha analysert intervjuene kan jeg heller ikke se at brukerne fra Eidsvoll er
noe mer samstemte eller fronter en felles mening i stgrre grad enn brukerne fra Baerum. De er
heller noe mer varierte i hvilke elementer ved hjelpeapparatet de vektlegger. Likevel er det
viktig & huske at jeg ikke har kontroll over eventuelle nettverksmekanismer som bidrar til at
de enkelte respondentene stiller til intervju. Jeg har ingen grunn til & tro at dette utvalget er
plukket ut for a fremme en spesifikk mening eller oppfatning, men ved a la andre velge ut
respondenter for meg har jeg ingen oversikt over eventuelle relasjoner mellom disse brukerne

og en eventuell sammenheng blir vanskeligere a oppdage.

2.7 Kontakten med saksbehandlerne i Nav
Med unntak av Nav Barum har kontakten med Nav bydd pa en del utfordringer. Nar jeg har

henvendt meg til Nav for & komme i kontakt med saksbehandlere, har jeg begynt med & sende
mail til den generelle mailadressen til det kontoret jeg gnsker saksbehandler fra. Jeg tok
kontakt med Nav Barum pa denne maten en dag i april 2012. Allerede neste dag fikk jeg svar
og ble gitt et Navn og en mailadresse til en saksbehandler som kunne tenke seg a stille til
intervju. Tid og sted for intervju ble avtalt over mail og telefon og selve intervjuet fant sted et

par uker senere pa et mgterom i Navs lokaler i Barum.

Situasjonen var i midlertid en annen da jeg i august og september 2012 forsgkte & kontakte
ulike Navkontorer i Oslo. Jeg brukte samme metode som da jeg kontaktet Nav Baerum. Farst
sendte jeg en mail til kontorets generelle mailadresse. Jeg henvendte meg til Navs kontorer pa
Sagene, Bjerke, Gamle Oslo og Griinerlgkka. Jeg ga hvert enkelt kontor en til to uker pa a
svare pa henvendelsen min. Ingen av kontorene svarte pa mail, sa jeg forsgkte a ringe til
kontorene. Farste gang jeg ringte, fikk jeg beskjed om a ringe tilbake neste dag siden mange
systemer var nede pa grunn av tekniske problemer. Neste dag ringte jeg tilbake og ba om a bli
satt over til en av kontorene jeg hadde mailet. Det viste seg & vaere vanskelig, siden alle
lederne var pa ferie i falge veilederen jeg snakket med. Telefoneringen til disse kontorene
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foregikk fra midten av august til starten av september 2012, sa noe ferieavvikling ma man nok
regne med. Veilederen ved Nav var likevel behjelpelig med a finne en som ikke var pa ferie
0g jeg ble forsgkt satt over til en avdelingsleder ved et av kontorene. Jeg fikk ikke noe svar og
fikk en mailadresse jeg kunne skrive til. Jeg sendte mail og fikk en ukes tid senere til svar at
kontoret var for opptatt til & stille noen av sine ansatte til intervju. | og for seg kan man ikke
si noe pa at kontoret prioriterer brukere og interne arbeidsoppgaver fremfor 4 stille til intervju
i en masteroppgave. Jeg Vil derfor understreke at selv om det har veert tidkrevende a fa
kontakt med de ulike Navkontorene, har jeg forstaelse for at de enkelte kontorene og
saksbehandlerne ma prioritere oppgaver som er i samsvar med deres arbeidsinstruks fgr de tar

seg tid til intervjuer.

| begynnelsen av oktober 2012 kontaktet jeg Nav Eidsvoll pa samme mate som jeg hadde
kontaktet de andre Navkontorene. Jeg fikk ikke svar pa mailen og ringte kontoret et par uker
senere. Jeg fikk et navn og en mailadresse jeg kunne skrive til. Jeg ba om telefonnummer,
men fikk beskjed om at man ikke har lov a gi ut direktenummer til personer pa kontorene.
Derfor sendte jeg mail og ventet pa svar. Da jeg ikke hadde fatt svar etter neermere to uker,
ringte jeg nok en gang og ba om a bli satt over til personen jeg hadde mailet. Der var det ikke
noen tilgjengelig, men denne gangen fikk jeg oppgitt et telefonnummer. Jeg stusset over det,
siden jeg kort tid for hadde fatt beskjed om at det ikke var lov a gi ut direktenummer, men tok
gladelig i mot siden dette gjorde prosessen med a fa kontakt langt lettere. Alle veilederne ved
Nav som jeg snakket med fikk den samme informasjonen fra meg, hvem jeg var og at jeg
skrev masteroppgave om funksjonshemmedes rettigheter. Hvorfor en av veilederne ga meg et
direktenummer, mens de andre kun ga meg en mailadresse vet jeg dermed ikke, men det kan,
som jeg skal vise i kapittelet om empiriske funn, vaere i sammenheng med det mine
respondenter sier om skjgnnsbruken i Nav-systemet. Na som jeg hadde et direktenummer, ble
kontakten med Nav Eidsvoll noe lettere. Jeg fikk snakke med avdelingslederen for
arbeidsavklaringspenger som etter en ukes tid fikk henvist meg til en saksbehandler. Jeg fikk
beskjed om at saksbehandleren skulle kontakte meg, men jeg harte ikke noe. | midten av
desember 2012 sendte jeg derfor en mail for & hare om vedkommende hadde funnet tid til
meg. Jeg fikk til svar at intervjuet matte skje pa nyaret og vedkommende skulle kontakte meg
da. I slutten av januar 2013 hadde jeg fremdeles ikke hgrt noe og sendte nok en mail til
saksbehandleren. Jeg fikk til svar at det var satt av tid til meg en ukes tid senere og i

begynnelsen av februar ble intervjuet gjennomfart over telefon. Igjen ma jeg understreke at
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det i utgangspunktet ikke er noe galt i at saksbehandlerne prioriterer sine “egentlige”,
lovpalagte oppgaver fremfor a delta pa intervjuer med masterstudenter. Jeg mener likevel det
er viktig a fa frem hvor tidkrevende det har vaert 8 komme i kontakt med Nav og
saksbehandlerne. Noe som har veert utfordrende var hvor lang tid jeg skulle gi det enkelte
kontor og den enkelte saksbehandler pa a finne tid til meg. Jeg ville ikke presse for mye pa
verken kontorene eller saksbehandlerne, fordi dette kunne fare til at de opplevde mine
henvendelser som mas og dermed takket nei til a delta i undersgkelsen. Samtidig har jeg veert
ngdt til & veere den pagaende part for a fa gjennomfart intervjuene i tide.

2.8 Utvalget
Jeg intervjuet til sammen 10 respondenter. Av disse var 2 saksbehandlere og 8 brukere.

Saksbehandlerne jeg intervjuet jobbet begge i Nav, ved avdelingen for
Arbeidsavklaringspenger i henholdsvis Baerum og Eidsvoll. Den ene saksbehandleren hadde
jobbet ved avdelingen i to-tre ar og den andre i ett ar. Den ene saksbehandleren er kvinne og
den andre er mann. Den ene av saksbehandlerne har utdanning pa mastergradsniva, mens den
andre har utdanning pa folkeskoleniva og mange ars erfaring innen Nav-systemet. For a
ivareta saksbehandlernes anonymitet vil jeg ikke ga naermere inn pa utdanningsbakgrunn eller

alder.

Brukernes utdanning- og yrkestilknytning varierer mye. | utvalget kan man finne en student,
bilmekaniker, sykepleier, formingslerer og ingenigr. Noen av respondentene i brukergruppen
er yrkesaktive, andre ikke. For & bevare respondentenes anonymitet vil jeg ikke ga neermere
inn pa hvilke respondenter som jobber eller jobbet med hva, men det er verdt & merke seg at
utdannings- og yrkesmessig er utvalget en ganske sammensatt gruppe med kompetanse pa
mange ulike omrader. Av brukerne er fem kvinner og tre menn. Kjgnnsfordelingen i utvalget,
brukere og saksbehandlere sett under ett, har en lett overvekt av kvinner med seks kvinner og

fire menn. Aldersmessig rangerer brukerne fra 23 til 76ar.

2.9 Den rent praktiske gjennomfgringen av intervjuene
Den praktiske gjennomfgringen av intervjuene var tilpasset situasjonen. | utgangspunktet sa

jeg for meg at det var en fordel a reise hjem til respondentene pa brukersiden, og reise til
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saksbehandlernes arbeidssted. Slik ville intervjuet ha mulighet til a gli inn i hverdagen til
respondenten uten at det innebar for mye planlegging, eller reise for den enkelte respondent.
Hvis jeg skulle invitert respondenten til et matested pa instituttet, kunne jeg risikert at
respondenten folte seg veldig “forsket pa” og dermed passet seg for ikke & si noe feil eller
upassende. Et offentlig matested sa jeg heller ikke som noe godt alternativ siden man da kan
oppleve mange forstyrrende elementer rundt intervjusituasjonen. Det kan gjgre det vanskelig
a fa til en god dialog og et godt opptak. Derfor var mitt utgangspunkt at jeg skulle reise til den
enkelte respondents hjem eller arbeidssted. I fire av brukerintervjuene ble det ogsa slik, jeg
reiste hjem til tre av brukerne i Eidsvoll og en av brukerne i Berum. Et av brukerintervjuene i
Eidsvoll ble avlyst pa grunn av sykdom hos respondenten og ble senere gjennomfart over
telefon. To av brukerintervjuene i Baerum ble ogsa gjennomfart over telefon og et ble
gjennomfart over Skype. Intervjuet med saksbehandleren i Berum ble gjennomfart pa
mgaterom i Navs lokaler i Beerum. Intervjuet med saksbehandleren i Eidsvoll ble gjennomfart
over telefon. En av grunnene til at jeg ville ha intervjuene hjemme hos brukeren, eller pa
arbeidsplassen til saksbehandlerne, var at jeg antok at det ville vaere lettere & fa respondenten
til a snakke fritt om sin egen situasjon og sine oppfatninger nar vi befant oss i samme rom.
Det er lettere & “lese” respondenten nar man sitter i samme rom. Man kan i tillegg til den
verbale kommunikasjonen, tolke respondentens kroppssprak og tilpasse intervjuet og
spgrsmalene ut fra hvor komfortabel respondenten er i intervjusituasjonen. For eksempel var
det ett tilfelle der jeg merket at notatene jeg tok pa papir, stresset respondenten. Respondenten
kikket hele tiden bort pa papiret og var langt mer nglende i svarene nar jeg noterte pa papir.
Jeg la fra meg blokken og respondenten slappet straks mer av i intervjusituasjonen. Slikt er
vanskeligere a falge med pa over telefon, nar man bare har respondentens stemme a orientere
seg etter. | praksis viste dette seg a vere et minimalt problem. Respondentene jeg intervjuet
over telefon og Skype var stort sett like snakkesalig som dem jeg intervjuet ansikt til ansikt.
Den starste forskjellen mellom de ulike formene for gjennomfaring av intervju, var at
telefonintervjuene ble gjennomfart pa noe kortere tid. Intervjuene jeg hadde hjemme hos
respondentene hadde likevel "noe ekstra” ved seg. Ved & se hvordan respondentene bor (noen
hadde tilrettelegging i og rundt boligen), enten de var funksjonshemmede selv eller pargrende,
ga meg et innblikk i hvordan funksjonshemming ikke bare pavirker enkeltindivider, men ogsa

hele familier.
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2.10 Etiske og metodiske refleksjoner
For & vurdere kvaliteten pa kvalitative forskningsfunn, kan man benytte tre sentrale begreper;

troverdighet, validitet og overfagrbarhet. Begrepet troverdighet i kvantitativ forskning, sikter
til om det er sammenheng mellom det fenomenet som undersgkes og de dataene som er
samlet inn (Christoffersen, Johannessen og Tufte 2010 : 230). | kvalitativ metode, som er
utgangspunkt for denne avhandlingen, handler validitet i starre grad om i hvilken grad
forskerens fremgangsmater og funn reflekterer formalet med studien og representerer
virkeligheten pa en riktig mate (Christoffersen, Johannessen og Tufte 2010 : 230). Nar man
bruker en kvalitativ forskningsmetode ma alle skrittene i prosessen med a rekruttere
respondenter redegjares for. Slik kan man se hvilken gruppe mennesker som tilhgrer den
virkeligheten som beskrives. Ogsa analyseprosessen bar reflekteres over, man kan stille
spgrsmal om hvilke perspektiver eller forforstaelser som kan bidra til & pavirke analysen. |
tillegg er det viktig at personer som siteres blir sitert slik de ordla seg. Man bgar vare forsiktig
med & gjette seg til hva respondenten sa hvis man ikke husker det helt, eller hvis lydopptaket
var darlig. For meg har lydopptak av intervjuene veert viktig for & fa en ordrett transkripsjon
av intervjuene, slik at siteringene blir korrekte. Jeg har valgt & gjengi sitatene i bokmal, for &
anonymisere respondentene i de tilfellene der respondentene har en utpreget dialekt.
Begrepene troverdighet og validitet i forskning kan ses i sammenheng; det ma veere en klar
sammenheng mellom empirien og analysene. Det tredje begrepet, overfarbarhet, dreier seg
om hvorvidt resultatene kan overfares til, eller si noe om, liknende fenomener (Christoffersen,
Johannessen og Tufte 2010 : 230).

Som nevnt i avsnittet om kvalitative intervjuer, bar intervjuene preg av a vare asymmetriske
samtaler. Jeg spurte og respondentene svarte. For & innlede intervjuet startet jeg med a
presentere meg selv og prosjektet, deretter spurte jeg om respondentens alder og yrkes- og
utdanningsbakgrunn. Jeg spurte ogsa hvorfor vedkommende ville snakke med meg. Som regel
i brukerintervjuene, fikk jeg til svar at respondenten gnsket en endring pa de omradene med
Nav eller kommunen der vedkommende i dag opplever problemer. En av respondentene
deltok fordi hun hadde gjort undersgkelser selv og visste hvor viktig det var a fa nok
respondenter. Men for de aller fleste brukerne var altsa et gnske om endring drivkraften bak
intervjuene. Neer sagt alle respondentene pa brukersiden var velvillige til & prate lenge og mye
om en eller flere spesifikke problematiske situasjoner som gjerne ogsa var grunnen til at de
ville prate med meg. Det endte med at jeg visste masse om dem, mens de visste lite om meg.

Hvorvidt brukerne opplevde hjelpesystemet som problematisk eller ikke, varierte. Samtlige av
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brukerne hadde opplevd enkelte situasjoner som ikke samsvarte med deres forventninger til
hjelpeapparatet. Selv i de brukerintervjuene der respondenten mente & veere stort sett forngyd
med hjelpeapparatet ble disse situasjonene brakt pa bane av brukeren selv. Ner sagt alle
respondentene pa brukersiden hapet at ved a bidra med sin historie og sine oppfatninger
kunne de forhindre at andre mennesker kom i samme problematiske situasjon. Derfor gste de
villig av sin kunnskap og lot meg bli kjent med deres livssituasjon og problematiske
situasjoner fra bade fortid og natid. Ved enkelte anledninger fikk jeg falelsen av & veere en
etterlengtet tilhgrer til det respondentene hadde a si. Flere av respondentene pratet om
temaene jeg hadde pa intervjuguiden og besvarte sparsmal jeg hadde, ofte fer jeg rakk a stille
dem. For min og respondentenes del, har jeg reflektert over det etiske rundt denne sensitive
intervjusituasjonen. Som nevnt fglte jeg meg enkelte ganger som en etterlengtet tilharer, og
etter & ha hart brukernes svar og historier har jeg ingen problemer med a forsta hvorfor flere
av dem gnsker en endring og en forbedring av hjelpeapparatet. Jeg kom sapass tett innpa
mennesker som i perioder har vanskelige livssituasjoner, at det har veert litt krevende & holde
den profesjonelle distansen. Ragnvald Kalleberg skriver at “En av de store utfordringene i
feltforskning er d kunne veksle mellom tilstrekkelig ncerhet og tilstrekkelig distanse” (2007 :
45, min kursiv). Denne problemstillingen kjenner jeg meg igjen i nar det kommer til
intervjuene jeg har hatt. Det har veert viktig for meg & vise respondentene at jeg har en viss
innsikt i, og gnske om & forsta deres situasjon, enten de er brukere eller sakshehandlere. Det
har veert atskillig lettere & opprette tilstrekkelig narhet til brukerne, som ikke er bundet av
taushetsplikt og kan prate fritt. Samtidig har det veert viktig & opprettholde en viss distanse til
feltet og til respondentene, for at jeg ikke skal bli et ureflektert talergr for noen av gruppene.
Nar et flertall av disse menneskene snakker med meg fordi de gnsker en endring, opplever jeg
hvor viktig det er med riktige mengder av bade neerhet og distanse. Jeg kan ikke love verken
brukere eller saksbehandlere noen endring, det har jeg heller ikke gjort. Selv om det har veert
vanskelig & opprettholde tilstrekkelig distanse til respondentene, spesielt brukerne som er i et
klart flertall, har det vaert viktig med naerhet til feltet for a forsta det kompliserte og
mangefasetterte samspillet mellom funksjonshemming og rettigheter. Samtidig er distansen
veldig viktig, slik at man ikke glemmer forskerrollen og blir en mikrofon for noen av
respondentene. | de tilfellene hvor jeg har tatt meg selv i @ tenke mer pa brukernes situasjon
enn hva intervjuene sier meg om mine forskningssparsmal, har jeg tatt et skritt tilbake og

skiftet fokus til det relevante for problemstillingene og oppgaven.
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Underveis i, og etter, intervjuene tenkte jeg enkelte ganger at jeg kunne stilt mer kritiske
spersmal til respondentene pa brukersiden enn det jeg gjorde. Samtidig vet jeg ogsa hvorfor
jeg i de tilfellene ikke stilte s& mange kritiske sparsmal. Jeg fulgte opp svarene deres med
oppfelgingsspersmal, og ba dem om a utdype hvis jeg trengte mer forklaring pa et tema, men
jeg sa det som etisk uforsvarlig 4 stille for "teffe”, kritiske spersmal nér jeg s hvor mye de
enkelte temaene kunne pavirke enkelte av respondentene. Gjennom intervjuene fikk jeg hare
om mange problematiske og krevende situasjoner, og jeg kom til en konklusjon om at jeg
nettopp er ute etter den enkelte brukers rettighetsoppfatning og erfaring med hjelpeapparatet.
Eventuelle kritiske spgrsmal som rokker ved denne oppfatningen eller ved erfaringen ligger

ikke innenfor oppgavens rammer.

Nar jeg ser tilbake pa rekrutteringsmetodene jeg har benyttet meg av i dette prosjektet, ser jeg
at det har veert en del jobb med 4 fa tak i respondenter. Mye tid har gatt med til telefonering,
mailing og venting. Med et relativt lavt antall respondenter, jeg siktet meg inn pa 10-12,
hadde jeg pa forhand trodd at det skulle ga greit & fa tak i nok respondenter. Slik ble det ikke,
0g jeg endte opp med & bruke mye tid pa a fa totalt 10 respondenter, 8 brukere og 2
saksbehandlere. Det er ikke til & legge skjul pa at dette har vert en utfordring for
motivasjonen, men samtidig har det veert nyttig a fa innsikt i noe av den ventingen som flere
av brukerne beskriver som umenneskelig og frustrerende. Situasjonen min som masterstudent,
og situasjonen til brukere som venter pa hjelpemidler eller tiltak kan pa ingen mate
sammenlignes, men i etterkant ser jeg den forskningsmessige verdien av ventingen. Pa denne
maten har jeg fatt innsikt i noe flere av mine respondenter pa brukersiden beskriver som

tidkrevende i deres liv; telefonering, mailing, purring og venting.

I tillegg har det bydd pa forskningsetiske overveielser a fa tilgang til fire respondenter
gjennom en knuteperson, slik situasjonen var i Eidsvoll. Som forsker ma man kjenne pa
ansvaret om man beveger seg ut over grensene for hva som er forskningsetisk forsvarlig nar
man rekrutterer respondenter (Alver og @yen 1997 :131). Jeg fikk hjelp av avdelingslederen
ved tildelingsenheten i Eidsvoll kommune, for 8 komme i kontakt med brukerne i Eidsvoll.
Brukerne derfra er altsa et utvalg som hun har valgt ut. | situasjoner hvor man rekrutterer
respondenter gjennom en autoritetsperson ma man veere ytterst forsiktig siden man ikke har
kontroll over eventuelle konsekvenser dette far for respondentene (Alver og @yen 1997 :
131). Utover det som har blitt fortalt meg av respondentene selv, at de gnsker en endring,

28



kjenner jeg ikke til alle arsakene til at akkurat disse respondentene stilte opp. Jeg har ingen
grunn til & tro at det er utevd noen form for press for a fa dem til & vaere med pa
undersgkelsen. Ved et tilfelle blant brukerne i Baerum, rekrutterte jeg en respondent via en
god venninne av henne. Om dette skriver Alver og @yen (1997 : 131) at det noen ganger kan
vaere betenkelig a rekruttere pa denne maten siden lojaliteten til vennen eller venninnen kan
innskrenke frivilligheten. Jeg har heller ikke i dette tilfellet noen grunn til & tro at det kun var
lojalitet som fikk respondenten til & stille opp. Venninnen som jeg rekrutterte gjennom
gjentok flere ganger at dette bare ble aktuelt hvis den mulige respondenten selv gnsket a delta.

| etterkant av intervjuene med brukerne har noen av dem sendt meg e-poster med informasjon
de mener kan veere relevant. Jeg har veert ngdt til & vurdere om informasjonen er nyttig for
oppgaven og kan fare meg videre, eller om det kun vil bidra til & gjare meg til et
mikrofonstativ for den ene gruppen respondenter. Saksbehandlerne har jeg ikke hgrt noe fra i
etterkant av intervjuene. Det fremstar som naturlig, i og med at saksbehandlerne snakker

innenfor rammen av sin arbeidsposisjon og er bundet av taushetsplikt.

Til sist vil jeg reflektere over det endelige utvalget respondenter. Jeg vil si at utvalget pa
brukersiden bestar av relativt ressurssterke mennesker, som har god kunnskap om hvilke
rettigheter som finnes og hvilke ytelser de kan sgke pa. Det de ikke vet, har de klare tanker
om hvordan de skal finne ut av. | tillegg er mange av dem med i foreninger for
funksjonshemmede, og har familie som hjelper til med det de kan og pa den maten gjar
hverdagslogistikken lettere. Samtlige av respondentene pa brukersiden har sta-pa vilje og gjer
det som kreves for a fa klarhet i problematiske situasjoner, enten det dreier seg om kommune,
Nav eller hiemmesykepleien. Dette gjgr mitt utvalg av respondenter pa brukersiden godt
rustet i mgte med et hjelpeapparat som ikke alltid fungerer optimalt. Jeg har derfor ingen

empiri pd hvordan de samme problemstillingene fortoner seg for ressurssvake mennesker.
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3 Hva er funksjonshemming?

3.1 A forsté funksjonshemming
Allerede etter at jeg hadde gjennomfart det fgrste brukerintervjuet fikk jeg en anelse om at

fenomenet funksjonshemming var noe jeg matte undersgke nermere. Det kom fram under
intervjuet at Nav i fglge respondenten ikke hadde tilstrekkelig med kunnskap om hvilke
komplikasjoner brukerens funksjonshemming medfgrte. Etter at enda noen brukerintervjuer
ga uttrykk for mye av det samme, forstod jeg at funksjonshemming er et sammensatt og
komplekst fenomen jeg matte ha klarere begreper om, hvis jeg skulle forsta det i sammenheng
med rettighetsfenomenet. For & fa teoretisk innsikt i begrepet og fenomenet
funksjonshemming har jeg serlig benyttet meg av Susan Wendells “The Rejected Body”, i
tillegg til norsk litteratur om temaet: “Hva er funksjonshemming?” av Jan Tessebro og
“Funksjonshemming, retorikk og forstéelse av Lars Grue”. I tillegg har respondentenes svar i

intervjuene bidratt til & belyse sammenhengen mellom funksjonshemming og rettigheter.

3.2 Begrepet funksjonshemming
Som jeg har vist i innledningskapittelet, har begreper om funksjonshemming endret seg

gjennom tidene. | denne avhandlingen konsentrerer jeg meg om fysisk funksjonshemming.
Det er knyttet mye diskusjon til begrepet funksjonshemming. Man har gatt fra & bruke
begreper som vanfar, invalid og handikappet til & bruke mer “politisk korrekte” begreper som
personer med fysisk funksjonsnedsettelse (Grue 2006, Tassebro 2010). Det er mange ulike
aktgrer som mener mye om hvilken begrepsbruk som er korrekt nar man snakker om
funksjonshemmede. Enkelte organisasjoner, som Norges Handikapforbund, holder fast ved
handikapbegrepet selv om ordet har mgtt motstand fra flere hold. En som ikke er fortrolig
med dagens begrepsbruk er mannen bak bloggen ikkedauenda.no. Han legger vekt pa

forskjellen mellom bruker og borger, og ensker man skal bytte ut ordet “bruker” med ordet

30



“borger”. Hensikten med dette skiftet er at han ikke ensker a bli sett pa som en forbruker av

goder og velferdstjenester, men en mann som er en borger pa lik linje med funksjonsfriske.*

Disse eksemplene bidrar til & illustrere hvor variert bade begrepsbruk og oppfatning av
funksjonshemming er i dagens Norge. Jeg kommer ikke til & ga inn i en lang diskusjon om
hvilke begreper som er de beste eller mest korrekte a bruke, men vil med de nevnte
eksemplene si at spredningen i hvilke begreper som foretrekkes betegner et fenomen i

endring, snarere enn et ensartet og uforanderlig fenomen.

Jeg kommer til & bruke begrepene "funksjonshemming" og "funksjonshemmet" om personer
med fysiske funksjonsnedsettelser, fordi mine respondenter pa brukersiden i stor grad
opplever a vaere nettopp funksjonshemmet i mgte med samfunnet. Samtidig bruker jeg ogsa
begrepet “bruker” om de som mottar ytelser og tjenester fra Nav og kommune. Dette er ikke
for & gjare mottakere av slike tjenester til forbrukere av velferdstjenester og goder, men fordi
alle mennesker i landet er & betrakte som borgere og presentasjonen av empirien krever at det

er lett a skille mellom de ulike gruppene i studien.

At begrepsbruk har en del a si for hvordan funksjonshemmede oppfattes i samfunnet kan man
ogsa lese i offentlige dokumenter. I NOU 2001 : 22 "Fra bruker til borger" kan man se at
begrepsbruken har mye a si for hvordan synet pa funksjonshemmede utvikler seg. I nevnte
NOU legges det vekt pa at personer har fysiske funksjonsnedsettelser, og at det er
omgivelsene som har en funksjonshemmende effekt pa enkeltmennesket. Personer kan ha
fysiske funksjonsnedsettelser, men er ngdvendigvis ikke funksjonshemmet av den grunn.
Funksjonshemmet blir man nar omgivelsene kun er tilrettelagt for den funksjonsfriske delen
av befolkningen. Dette representerer en forstaelse av funksjonshemming som befinner seg et
sted i mellom to ulike forstaelser av funksjonshemming, den medisinske og den sosiale
forstaelsen. Denne forstaelsen av funksjonshemming, den relasjonelle forstaelsen av
funksjonshemming, er vanlig i mange vestlige land og er i trdd med FNs definisjon. En slik
forstaelse kan betraktes som en mellomting mellom medisinsk og sosial forstaelse der begge
komponenter ivaretas. Jeg vil straks redegjere for flere ulike forstaelser av
funksjonshemming, men farst vil jeg sette funksjonshemming inn i et samfunnshiologisk
perspektiv. Med utgangspunkt i Darwinismen er det de gkologiske omgivelsene som avgjer
om en mutert egenskap blir viderefart eller ikke. Med utgangspunkt i velferdsstaten kan vi si

at vart norske samfunn er langt fra Darwinistisk orientert. Det er ikke lenger bare de

* http://ikkedauenda.no/borger-ikke-bruker/
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gkologiske omgivelsene som er med pa a avgjere om et individ er levedyktig eller ikke. De
samfunnsmessige, medisinske og sosiale omgivelsene er i dag avgjerende for om det & ha en
sterk funksjonsnedsettelse er forenlig eller uforenlig med liv. | tillegg opererer ikke dagens
siviliserte samfunn utelukkende med kategoriene levedyktig eller ikke levedyktig, man
vektlegger ogsa verdier som selvutfoldelse, livsglede og et meningsfylt liv. Dette er ogsa med
pa a bidra til at funksjonshemmede far en posisjon i samfunnet som er pa utsiden av normen.
Den rent medisinske tilstanden som er avvikende fra “normale”, friske kropper bidrar ikke
bare til & gjere funksjonshemmedes forhold vanskeligere i utdanningssystemet og
arbeidslivet, men det kan ogsa bli vanskeligere a leve et selvutfoldende liv nar man er
avhengig av hjelp fra andre mennesker. Jeg vil na redegjere for flere ulike forstaelser av

funksjonshemming.

3.3 Funksjonshemming som fenomen
Hvem er funksjonshemmet? Hvilke personer som anses som funksjonshemmet varierer fra

land til land og fra kultur til kultur (Grue 2006, Tgssebro 2010, Wendell 1996). I tillegg
varierer det fra individ til individ hvorvidt, og i hvilken grad man opplever seg selv som
funksjonshemmet. Det er vanskelig a vite hvor mange som er funksjonshemmet i Norge i dag.
Statistisk sentralbyra brukte denne definisjonen da de i 1985 kartla funksjonshemming:
"Funksjonshemmede er mennesker som sier de har varige praktiske vansker pa vesentlige
livsomrader eller ikke klarer vesentlige daglige gjoremdl uten hjelp” (Romgren 2011 : 229,
min kursiv). 1 1985 var andelen mennesker som falt under denne definisjonen pa 770 000
personer i Norge. Dette utgjorde pa den tiden 20 % av befolkningen, altsa kunne hver femte
nordmann sies a vaere funksjonshemmet. Selv om det ikke har veert utfart tilsvarende
kartlegginger i ettertid, regner man med at slike tall er relativt stabile over lengre tid
(Romgren 2011 : 229). Uten & ga nermere inn pa forskjellene mellom rike vestlige land og u-
land, kan det vaere interessant a merke seg at land som Uganda og Ser-Afrika har hgy andel
av funksjonshemmede som deltar i samfunnet pa tilnaermet lik linje som funksjonsfriske
(Grue 2006 : 16). Tor Inge Romaren (2011 : 233) peker pa at det er vanlig a dele

funksjonshemmede inn i fem hovedgrupper:

e Bevegelseshemmede

e Synshemmede
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e Harselshemmede
e Psykisk utviklingshemmede

e Personer med andre funksjonshemminger

Denne oppgaven handler om rettigheter for personer med fysiske funksjonsnedsettelser og
bergrer derfor ikke gruppen psykisk utviklingshemmete. Man ber likevel vare klar over at en
del personer kan ha en psykisk utviklingshemming i tillegg til en fysisk funksjonshemming
slik at i enkelte tilfeller vil disse gruppene ga over i hverandre. For de bevegelseshemmede og
synshemmede blir rullestolen, blindestokken eller farerhunden et hjelpemiddel som ogsa
sender et signal til andre om at vedkommende har en funksjonsnedsettelse. Noen av de
funksjonshemmede som faller inn under gruppen “andre funksjonshemminger” har sékalte
skjulte funksjonshemminger som ikke synes utenpa far vedkommende for eksempel far et

epilepsianfall eller astmaanfall (Romgren 2011 : 234).

FN opererer med en definisjon av funksjonshemming som tar utgangspunkt i individets
diagnose eller grunnlidelse og deretter tar i betraktning de sosiale omgivelsene som kan bidra
til & gjere personen funksjonshemmet i den forstand at personen ikke kan leve det som anses

som et normalt liv for vedkommende:

Impairment: any loss or abnormality of psychological or physiological, or anatomical structure or
function. Disability: Any restriction or lack (resulting from an impairment) of ability to perform an
activity in the manner or within the range considered normal for a human being. Handicap: A
disadvantage for a given individual, resulting from an impairment or disability that limits or prevents
the fulfillment of a role that is normal depending on age, sex, sosial and cultural factors for that
individual ( FNs definisjon i Wendell 1996 : 13).

FNs definisjon av funksjonshemming er mye brukt, bade blant organisasjoner for
funksjonshemmede, aktivister og i offentlige dokumenter. Definisjonen er mye brukt fordi
den anerkjenner bade de biomedisinske og sosiale komponentene ved en funksjonshemming
(Wendell 1996 : 13). Definisjonen viser at utviklingen fra en strengt medisinsk til en mer
sosial forstaelse av funksjonshemming ogsa resulterer i at samfunnet og den sosiale
struktureringen ma ta en del av ansvaret for hvem som defineres som funksjonshemmet
(Wendell 1996 : 14). Man kan likevel diskutere enkelte elementer av FNs definisjon.
Definisjonen sier at et individ er handikappet nar man pa grunn av en funksjonshemming blir
hindret & fylle en rolle som er normal for individet, basert pa alder, kjgnn, sosial og kulturell
tilngrighet for det individet. Selv om definisjonen her tar hgyde for mange faktorer som er
med pa a forme et individs identitet, er det vanskelig a se hvem som skal definere akkurat

hvilke roller som er normale for den enkelte. Hvor gar grensen for hva som er & anse for en
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normal rolle for individet? Og hvor mye ansvar skal den enkelte stat og det enkelte samfunn
ta for at alle, uansett funksjonsvariasjon, skal fa muligheten til a fylle de rollene som anses
som normale for dette individet? Denne diskusjonen vil jeg komme narmere inn pa senere.
Forelgpig er det nok & huske at funksjonshemming er et fenomen med mange ulike variabler,

der alt fra begrepsbruk, individuelle erfaringer og lovverkets innhold spiller inn.

3.4 Medisinsk forstaelse av funksjonshemming
Den medisinske modellen for funksjonshemming, kan forstas ved a ta utgangspunkt i ICIDH

(International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps) som WHO
utarbeidet pa slutten av 70-tallet og som senere har blitt revidert (Grue 2006 : 8). En
medisinsk forstéelse av funksjonshemming inneberer at man “legger skylden pa individets
kropp” ved 4 ha felgende kausalitetsrekke: Grunnlidelsen /funksjonsnedsettelsen
(impairment) farer til funksjonshemming (disability) som igjen farer til utestenging fra
normen og innfarsel i en handikappet gruppe (Grue 2006 : 15). Denne maten a forsta
funksjonshemming pa, viser til at man oppfatter det fysiske avviket ved kroppen som grunnen
til at funksjonshemmede opplever problemer og havner pa utsiden av det sosiale fellesskapet i
samfunnet. Kausalitetsrekken gir assosiasjoner til FNs definisjoner av grunnlidelse,
funksjonshemming og handikap, men selv om begrepene er de samme er de brukt forskjellig
og har ulikt meningsinnhold. Der den medisinske modellen, som stammer fra ICIDH,
forutsetter en klar sammenheng mellom grunnlidelse/diagnose og funksjonshemmedes
problemer med & leve som "alle andre"”, tar FNs definisjon hgyde for at de sosiale
omgivelsene i samfunnet bidrar til & gjgre folk funksjonshemmede. Den medisinske
forstaelsen av funksjonshemming ser dermed funksjonshemming som et individuelt problem,
der det funksjonshemmede individet ma tilpasse seg eksisterende rammebetingelser (Grue
2006 : 9). ICIDH er et relativt nytt klassifiseringssystem, historisk sett. Likevel er det en
tradisjon for & forsta funksjonshemming som et medisinsk fenomen. Som nevnt i
introduksjonskapittelet, var ortopedien sentral pa 17- og 1800-tallet som et middel for a
rehabilitere de avvikende kroppene slik at de passer inn i det gvrige samfunnets

rammebetingelser.

Sosiologen Michael Oliver drar paralleller mellom en medisinsk forstaelse av

funksjonshemming og det individuelle lgnnsarbeidet (Grue 2006 : 9). Individuelt lgnnsarbeid
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gjorde det ngdvendig a skille mellom folk som kan arbeide og tjene til livets opphold, og folk
som er avhengig av andre for a leve. Den samme tankegangen preget vanfgreskolen til
sgstrene Fleischer pa starten av 1900-tallet. Vanfgre var avhengige av andre for forsgrgelse og
slik ble det aktuelt med en skole som ga dem mulighet til & drive med inntektsgivende arbeid.
Det individuelle lgnnsarbeidet sammenfaller med den medisinske forstaelsen pa flere
omrader. Nar enkelte har behov for langt mer hjelp og flere ytelser fra stat, kommune eller
arbeidsgiver enn den vanlige arbeider, brukte man medisinske grunner for a sikre seg at
mottakerne av ytelser og hjelp var "verdig trengende” (Grue 2006 : 9). Dette kan vi ogsa se i
dagens Norge, der man overfor Nav eller kommune ma bevise at man har medisinsk grunnlag
for & fa de stgnadene og ytelsene man sgker pa. Det er forstaelig at man som tjeneste- eller
stenadsyter ma sikre seg at ressursene gar til rett person og av rett grunn. For a sikre dette, ma
ofte mottakeren av stanader eller tjenester oppfylle visse plikter for & fa innvilget rettighetene
sine. I noen tilfeller inneberer det & sende inn jevnlige rapporter pa hvor mye man har veert
syk og hvor mye man eventuelt har arbeidet. Et slikt system skal hindre misbruk av
velferdsstgnader, og sikre at vedkommende som mottar tjenester eller gkonomisk stgnad er en
verdig trengende. | enkelte tilfeller er vedkommende som mottar hjelpen sa syk at det a
oppfylle sine plikter blir umulig. Da kan den syke eller den funksjonshemmede havne i en
situasjon der man er en verdig trengende, men av medisinske grunner greier ikke personen &
oppfylle kravene som beviser at vedkommende er det. En av mine respondenter fortalte
hvordan det i enkelte tilfeller kan vare veldig krevende a bevise at man er en verdig
trengende:

Vi har en datter som har slitt med ME i mange ar. Og hun har veert sa syk at hun faktisk ikke maktet &

oppfelge pliktene, og dermed mistet hun sine rettigheter. Hun greide ikke & konsentrere seg hver 14.dag,

til & levere inn. Det er helt forferdelig, nar mennesker er sa syke at de ikke greier & komme seg til

postkontoret. Hun fikk da, hun ble fritatt fra & sende det inn sa ofte. Hun fikk en psykolog og en lege
som sendte inn og sgkte om det, sa da fikk hun en liten pause pa det da.

ME star for Myalgisk Encefalopati og omtales ofte som kronisk utmattelsessyndrom.
Sykdommen har veert mye omtalt i mediene de siste arene, fokuset har serlig veert rettet mot
alternative behandlingsmetoder for denne sykdommen. Skolemedisinen sliter med a behandle
personer diagnostisert med ME, og ekspertene strides om hva som egentlig er arsaken til at
tilsynelatende friske mennesker, plutselig eller over tid, utvikler en sa ekstrem tretthet at selv

det & ga pa toalettet kan veare uoverkommelig pa darlige dager (Wendell 1996).

Eksempelet med kvinnen som var for syk til a sende inn meldekort, viser hvordan den

medisinske forstaelsen av funksjonshemming kan by pa problemer, fordi enkelte mennesker
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er funksjonshemmet i s& sterk grad at de ikke makter & tilpasse seg de betingelsene som
velferdssystemet stiller. Som nevnt innledningsvis i dette avsnittet, har ICIDH blitt revidert i
senere tid. Revideringen av ICIDH samsvarer med hvordan synet pa funksjonshemming har
utviklet seg over tid. Etter hvert som samfunnet har utviklet seg, har den medisinske
forstaelsen av funksjonshemming vart ngdt til a vike for en sosial forstaelse av
funksjonshemming. Den medisinske forstaelsen har med tiden havnet i bakgrunnen, og i
Norge og andre vestlige land ser man na fremveksten av det man kan kalle en sosial forstaelse

av funksjonshemming, som jeg na vil presentere.

3.5 Sosial forstaelse av funksjonshemming
ICIDH-systemet matte kritikk bade for & veere et vanskelig klassifiseringssystem i

forskningssammenheng, og for & legge for mye vekt pa det medisinske grunnlaget i en
funksjonshemming. Med fokus pa grunnlidelsen som arsak til manglende innpass i den
sosiale normen, bidrar den medisinske forstaelsen av funksjonshemming til a betrakte
funksjonshemmede som uheldige mennesker rammet av personlige tragedier (Grue 2006 :
10). 1 2001 kom WHO med et revidert klassifiseringssystem, ICF (International Classification
of Functioning, Disability and Health). Malet med ICF er & identifisere konsekvenser av
helsemessige forhold innen forskijellige sosiale kontekster (Grue 2006 : 10). Pa 30 ar, fra
1970-tallet til 2000-tallet ser vi en klar utvikling mot det man kaller en sosial forstaelse av
funksjonshemming. | Norge var integreringsloven av 1975 med pa & integrere
funksjonshemmede som en del av normalbefolkningen fremfor & gi dem en segregert
avviksstatus. Den sosiale forstaelsen av funksjonshemming legger langt sterkere vekt pa
forskjellen mellom funksjonsnedsettelse og funksjonshemming. Funksjonsnedsettelse
tilsvarer grunnlidelsen og det medisinske avviket, mens funksjonshemming oppstar farst i
mgte med omgivelser som ikke tar hensyn til funksjonsvariasjoner i befolkningen (Tgssebro
2010 : 19). Den sosiale modellen legger ikke til grunn en direkte kausalitet mellom
grunnlidelse og funksjonshemming, men fremhever at begrensningene farst og fremst ligger i
utformingen av samfunnet og de sosiale omgivelsene (Grue 2006 : 19). Jan Tgssebro
illustrerer forskjellen mellom den medisinske og sosiale forstaelsen pa falgende mate: "Nar
en person ikke kommer opp til andre etasje, er det fordi hun bruker rullestol, eller er det fordi
det mangler heis?" (2010 : 16, min kursiv). Som med den medisinske modellen, kan ogsa den

sosiale modellen fare til problemer om den anvendes til det ekstreme. En av saksbehandlerne
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jeg intervjuet, uttrykte bekymring for at det kan bli et for stort rettighetsfokus. Selv med en
sosial forstaelse av funksjonshemming vil ikke tilrettelegging og rettigheter nadvendigvis

bidra til & bedre personers livsvilkar og konkurransedyktighet pa arbeidsmarkedet:

Men rettighetene ma ikke bli s4 store at de plutselig kan bli en ulempe. (...) Hvis du fir s& mye
rettigheter at arbeidsgiveren nesten kvier seg for a ansette deg fordi det er s3 mye rettigheter, sé kan
plutselig rettighetene bli til en ulempe. (...) Jeg leste om at de som har mange barn, den rettigheten er sd
god, at hvis du har to du skal velge mellom, sa tror jeg du kan bli fristet til & velge den som ikke har
smabarn. - sakshehandler

Saksbehandleren snakker her om hvordan rettigheter i verste fall kan virke mot sin hensikt.
For eksempel kan det hende at arbeidsgivere unngar a ansette smabarnsforeldre fordi de vet
hvor mye rett til fraveer disse har. Det samme kan i verste fall gjelde funksjonshemmede. Selv
om en person med fysiske funksjonshemminger er like kompetent til & utfgre en jobb som en
funksjonsfrisk, kan arbeidsgiveren kvie seg for a ansette vedkommende, i frykt for at
tilretteleggingen vil kreve sa mye at det blir en starre byrde enn en gevinst for arbeidsgiveren.
Selv om dette er tatt hgyde for i Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven, er det et
interessant poeng saksbehandleren kommer med. For mye rettighetsfesting kan av noen
oppleves som beskyttelse av enkeltindividers og gruppers interesser, men kan ogsa pa sikt
fore til at man i stedet for & se hvilken kompetanse en person har, sa ser man kun at personen
er & betrakte som medlem 1 en gruppe som “s&rbehandles” og som det folger mye ekstra

hensyn med.

Susan Wendell bruker en feministisk filosofisk tilneerming til begrepet og fenomenet
funksjonshemming. Hun mener at funksjonshemmedes situasjon pa mange mater kan
sammenlignes med kvinners situasjon og rettighetskamp gjennom tidene (Wendell 1996). |
boken "The Rejected Body" bruker hun sin egen funksjonshemming (ME - myalgisk
encefalomyelitt) som utgangspunkt far hun analyserer funksjonshemming som fenomen ved a
stille spgrsmal om hvem som er funksjonshemmet og hvordan funksjonshemming kan sies a
veere sosialt konstruert. | boken inntar Wendell en forstaelse av funksjonshemming som i stor
grad samsvarer med en sosial forstaelse. Samtidig serger hun for a ta i betraktning de rent
medisinske problemene som funksjonshemming kan medfgre, og innser at et samfunn ikke
kan tilrettelegge for absolutt alt av komplikasjoner som fysisk funksjonshemming kan
medfgre (Wendell 1996 : 42). Dette bringer meg inn pa en forstaelse av funksjonshemming
som kombinerer elementer fra bade den medisinske og sosiale modellen, en modell som
ligger neermest den forstaelsen som ligger til grunn for dagens lovverk med bestemmelser om

arbeidsavklaringspenger og tilrettelegging for funksjonshemmede.
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3.6 Enrelasjonell forstaelse av funksjonshemming
Bade medisinsk og sosial forstaelse av funksjonshemming kan bli problematisk a forholde seg

til i praksis, hvis man utelukkende fokuserer pa individets kropp eller samfunnsmessige
omgivelser som arsakene til problemene funksjonshemmede opplever. Den medisinske
forstaelsen kan vere problematisk, hvis de som anvender den fokuserer utelukkende pa de
medisinske avvikene ved en funksjonshemming. Med et slikt fokus kan man bli sa opphengt i
de konsekvensene en skade, funksjonsnedsettelse eller diagnose farer med seg, at man
narmest glemmer at det finnes tilretteleggingsmuligheter som gjer det lettere a leve med en
funksjonsnedsettelse (Tassebro 2010 : 7). P& den annen side kan den sosiale forstaelsen i
ytterste konsekvens fare til at man ikke anerkjenner grunnlidelsen som et reelt problem, og
dermed underkjenner de rent fysiske problemene en funksjonsnedsettelse kan fere med seg
(Tassebro 2010 : 21). Derfor er det ngdvendig med en forstaelse av funksjonshemming som
anerkjenner bade de medisinske og sosiale komponentene som er med pa & skape fenomenet
funksjonshemming. En slik forstaelse er den relasjonelle forstaelsen av funksjonshemming
(Tassebro 2010 : 26). Denne forstaelsen innebzrer at man anerkjenner de komplikasjonene
som funksjonsnedsettelsen farer med seg, samtidig som man vektlegger samfunnets og
omgivelsenes ansvar for a tilpasse seg personer med ulike funksjonsnedsettelser. Den
relasjonelle forstaelsen far navnet sitt fordi den peker pa at funksjonshemming er noe som
oppstar i relasjonen mellom en persons funksjonsevne og omgivelsenes funksjonskrav
(Tassebro 2010 : 23). Denne forstaelsen gjenspeiles i stor grad i norsk lovgivning, der
velferdsstaten, med utgangspunkt i at mennesker har ulike funksjonsvariasjoner, tar deler av
ansvaret for a tilrettelegge arbeidsplass og omgivelser for mennesker med ulike

funksjonsevner.

Susan Wendell inntar en forstaelse av funksjonshemming som i stor grad er relasjonell, med
en dreining mot den sosiale forstaelsen. Hun mener at det biologiske og det sosiale til sammen
er med pa & konstruere funksjonshemming som fenomen (Wendell 1996). I “The Rejected
Body” legger hun forst og fremst vekt pa det sosiale og omgivelsenes ansvar for hvordan en
funksjonshemming oppleves av den enkelte. Med mye tilpasning ma ngdvendigvis ikke
funksjonsnedsettelsen oppleves som en funksjonshemming av den som har diagnosen/lidelsen
(Wendell 1996 : 35,36). Wendells utsagn kan ses i sammenheng med spgrsmalet som stilles
av Tassebro; "Nar en person ikke kommer opp til andre etasje, er det fordi hun bruker
rullestol, eller er det fordi det mangler heis?" (2010 : 16, min kursiv). Denne formuleringen

viser hvordan enkelte funksjonsnedsettelser kan kompenseres for, ved a tilrettelegge
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omgivelsene. Samtidig er funksjonshemmede avhengig av hjelpemidler, som heis, i langt
sterre grad enn funksjonsfriske. Hvis det tar for lang tid & vente pa heisen, kan en
funksjonsfrisk ta trappene. En rullestolbruker ma vente pa en ledig heis, uansett hvor darlig
tid han eller hun har. | et mer prekeert tilfelle, hvis brannalarmen gar og heisene stanser, kan
ikke en rullestolbruker komme seg ut uten hjelp. Den funksjonshemmedes opplevde
avhengighet av hjelpemidler er vanskeligere & kompensere for. Samtidig kan man se pa
saksbehandlerens, se side 37, bekymring for at for mye rettigheter og tilrettelegging kan bli til
en ulempe for den funksjonshemmede, for eksempel ved at arbeidsgivere kvier seg for a
ansette funksjonshemmede fordi det farer med seg store mengder tilrettelegging. Det finnes
ogsa funksjonsnedsettelser, og konsekvenser av funksjonsnedsettelser, som ikke kan
tilrettelegges for like lett. Fysisk smerte er noe de fleste av oss opplever en eller annen gang i
lgpet av livet, men noen funksjonsnedsettelser kan fgre med seg smerter som det er vanskelig
a tilrettelegge for i arbeidslivet. Det samme gjelder ME, diagnosen Wendell selv har. ME-
pasienter har sveert ulike sykdomsforlgp. Noen blir gradvis verre og ender opp med a sove
bort store deler av livet. Noen blir bratt syke og gradvis friske. Andre igjen blir kanskje aldri
helt friske og ma ta en dag av gangen. De fleste arbeidsplasser ville antakelig sett pa det som
problematisk a tilrettelegge det slik at ansatte med ME kan komme og ga ettersom
sykdommen tillater. Dette vil i sa fall kreve at andre ansatte kan steppe inn med en gang. |
yrker der man ma veere tilgjengelig konstant, for eksempel pa sykehjem og i barnehager, vil

stor grad av tilrettelegging veere vanskelig.

Wendell interesserer seg spesielt for hvordan vestlige samfunns utvikling bidrar til & skape
funksjonshemming med det hun kaller “The pace of life” (Wendell 1996 : 37). Her peker hun
pa hvordan vestlige samfunn stadig gker hastigheten og prestasjonskravene. @kte
prestasjonskrav farer til at feerre mennesker kan innfri kravene som omgivelsene stiller og

dermed oppfatter vi flere mennesker som funksjonshemmede:
When the pace of life in a society increases, there is a tendency for more people to become disabled, not
only because of physically damaging consequences of efforts to go faster, but also because fewer people
can meet expectations of ‘normal’ performance; the physical (and mental) limitations of those who
cannot meet the new pace becomes conspicuous and disabling, even though the same limitations were

inconspicuous and irrelevant to full participation in the slower-paced society. (Wendell 1996 : 37, min
kursiv).

Wendell har et poeng nar hun sier at gkte prestasjonskrav kan ha en funksjonshemmende
effekt pa deler av befolkningen. Men dette er ikke utelukkende aktuelt for vestlige samfunn.

Asiatiske samfunn, som for eksempel Kina, er ikke-vestlige samfunn der bade

39



forskningsmessig og teknologisk fremgang ferer til at "the pace of life” okes. @kte
prestasjonskrav og gkt hastighet, er ofte resultater av teknologisk fremgang. Men teknologisk
fremgang gker ikke bare prestasjonskravene, det gir ogsa mennesker med
funksjonsnedsettelser mulighet for a utfare samme arbeid som funksjonsfriske. For eksempel
har pc-basert kommunikasjonsteknologi gjort det langt enklere for alle, ikke minst
bevegelseshemmede, & kontakte andre mennesker eller offentlige myndigheter skriftlig. Man
er ikke lenger avhengig av a komme seg til et postkontor, men kan sende en mail fra sitt eget
hjem. Med Wendells perspektiv i tankene, er det ogsa sentralt & huske pa eldre menneskers
situasjon, i alle land. Mange eldre, som har veert helt funksjonsfriske tidligere i livet, opplever
etter hvert at kroppen ikke klarer det samme som fer og at man ikke kan oppfylle
omgivelsenes krav til hastighet og prestasjon. Dette er tatt hgyde for i en sentral del av Norges
velferdslovgivning, i Folketrygdens bestemmelser om alderspensjon. For funksjonshemmedes
som opplever & veere funksjonshemmet langt tidligere enn ved de fastsatte reglene for
alderspensjon, blir lovfestede rettigheter et virkemiddel for & kunne ha mulighet til & oppna en
livskvalitet som er tilsvarende livskvaliteten til et funksjonsfriskt menneske. | en velferdsstat
tar staten en del av ansvaret for a trygge livsvilkarene for innbyggerne. Funksjonshemmede
har ikke alltid veert en gruppe som har hatt krav pa ulike rettigheter. Frem til velferdsstatens
fremvekst var funksjonshemmede i stor grad avhengig av andre menneskers velvilje og
veldedige handlinger (Froestad og Ravneberg 1991). | fglge Grue og Tassebro har det norske
samfunnet hatt en klar dreining mot den sosialt orienterte, relasjonelle forstaelsen av
funksjonshemming de siste tidrene. Seerlig etter artusenskiftet har dette vist seg som en klar
tendens (Grue 2006 : 34, Tgssebro, 2010 : 109). Dette gjenspeiler seg i utviklingen av
rettighetslovgivningen, for eksempel i Folketrygdlovens kapittel om arbeidsavklaringspenger.
Der er nedsatt funksjonsevne nevnt som noe som kan gi tilgang til flere ulike ytelser, som skal
gjere det mulig @ komme inn i arbeidslivet pa tross av et vanskeligere utgangspunkt enn et
funksjonsfriskt menneske. Bestemmelsen om arbeidsavklaringspenger kan ses som en kraftig
utvidelse av vanskeligstilte arbeidssgkeres rettigheter, fra Grunnlovens 8§ 110 fgrste ledd som
palegger “Statens Myndigheder at leegge Forholdene til Rette for at ethvert arbeidsdygtigt
Menneske kan skaffe sig Udkomme ved sit Arbeide” (Kjgnstad og Syse 2011 : 41, min
kursiv). Som nevnt har funksjonshemmedes posisjon endret seg. Fra a veere subjekter for
veldedige handlinger har man na begynt a se funksjonshemmede som hele mennesker, bare
med fysiske hindringer. Denne utviklingen, overgangen fra medisinsk til relasjonell forstaelse

av funksjonshemming, har i trad med fremveksten av velferdsstaten bidratt til & gi
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funksjonshemmede rettigheter som er ment for a utjevne forskjellen mellom

funksjonshemmede og funksjonsfriske.

En av sakshehandlerne jeg intervjuet tok opp funksjonshemmingsbegrepet pa eget initiativ:

Sa alt handler jo om samfunnets forventninger da, eller si, snevre det inn til arbeidslivets forventninger.
Hvilke krav som stilles av arbeidslivet, s det er jo da i det overlappende feltet mellom arbeidslivets
forventninger og personens ressurser, der er handlingsrommet. Det er Klart, er det en mismatch der sa
kan man jo godt si at man er funksjonshemmet til en viss grad.

Sakshehandleren som uttalte dette var klar pa forholdet mellom arbeid og funksjonshemming.
En fysisk funksjonsnedsettelse ma ikke ngdvendigvis veere til hinder for et normalt arbeidsliv,
men blir det i de tilfellene vedkommende pa grunn av funksjonsnedsettelse ikke klarer a
skaffe seg arbeid og inntekt pa egenhand. Funksjonshemmingen oppstar i relasjonen mellom

personens ressurser og arbeidslivets krav eller forventninger.
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4 Hva er rettigheter?

4.1 Hvaer rettigheter?
Denne oppgaven tar for seg funksjonshemmedes rettigheter. Jeg har i forrige kapittel vist

hvordan ulike forstaelser av funksjonshemming har utviklet seg og preget samfunnet til ulike
tider. Hvordan man bruker funksjonshemmingsbegrepet varierer, og man kan si at vi i dag
lever i et velferdssamfunn med en relasjonell forstaelse av funksjonshemmingsbegrepet.
Mange funksjonshemmede stiller med et annet og mer krevende utgangpunkt for
livsutfoldelse enn funksjonsfriske. Med fysiske begrensninger som muskelsvakhet,
beinskjarhet eller andre kroniske plager kan det veere bade vanskelig og umulig a delta i
samfunnslivet pa samme mate som funksjonsfriske. Det er nettopp dette samfunnet og staten
anerkjenner nar det lages lovbestemmelser som gir funksjonshemmede og andre grupper
individuelle rettigheter. Slik blir det mulig a fa offentlig hjelp til & utjevne ulike livsvilkar, sa
flere mennesker far mulighet til en god levestandard. For at mennesker med ulike
funksjonsvariasjoner skal ha mulighet til en noenlunde lik levestandard, blir rettigheter
sentralt. Men hva er egentlig rettigheter? | dette kapittelet vil jeg redegjare for ulike mater a
forsta rettigheter pa, med utgangpunkt i dagens norske lovverk og hovedelementer fra Ronald
Dworkins rettsfilosofi. For & problematisere rettighetsbegrepet, og dykke dypere ned i hva det
egentlig vil si a ha en rettighet, kan man for eksempel stille falgende sparsmal: Er
kommunens plikt til & ha et tilbud om ngdvendig helsetjenester i realiteten en rettighet for
enhver borger? Hvem skal definere hva som er ngdvendig, og hvem kan stille rettighetskrav?
Hvor langt strekker kommunen, Nav eller velferdsstatens ansvar seg? Mange av rettighetene i
lovverket er skjgnnspregede og det kan veere uklart hva det egentlig betyr at noe er underlagt
skjenn. Derfor vil jeg ogsa diskutere bruken av skjenn i dette kapittelet, siden skjgnnsbruk er

sentralt i store deler av rettighetslovgivningen.

4.2 Rettigheter i velferdsstaten
En rettighet kan vaere sa mangt. Selve begrepet kan oppfattes som abstrakt og

ugjennomtrengelig nar man tenker over det. | jussen betrakter man rettigheter som en

lovbestemmelse der en part kan betraktes som rettighetshaver, og den andre parten er pliktet

42



til & innfri eller utgve denne rettigheten. I velferdsretten skiller man mellom ytelser som
enkeltindivider har rettskrav pa a fa, og lovbestemmelser om tilbud der man ma konkurrere
om knappe ressurser (Kjgnstad og Syse 2011 :102). Eksempler pa rettigheter der et
enkeltindivid kan stille rettskrav for & kreve sin rettighet innfridd, er rett til undervisning etter
opplaringsloven og rett til alderspensjon etter folketrygdloven. Det finnes ogsa ytelser som
ikke gir mulighet til & stille et direkte rettskrav, men som i realiteten kun er en rett til &
konkurrere om knappe ressurser (Kjgnstad og Syse 2011 : 103). Mange av ytelsene som kan
veere aktuelle for funksjonshemmede hgrer inn under sistnevnte. Det kan for eksempel vaere
snakk om omsorgslgnn eller brukerstyrt personlig assistanse etter Helse- og
omsorgstjenesteloven. Slike ytelser avhenger av hvor mange som har behov for det, hvem
som fyller vilkarene for innvilgelse best, i tillegg til kommunens gkonomi og budsjettmessige
prioriteringer. Slike ytelser er ikke rettigheter i samme grad som retten til undervisning, men
goder som hjelpeapparatet ma bruke skjgnn for a vurdere om den enkelte sgker kan fa.

Mange av lovbestemmelsene som gir funksjonshemmede rettigheter hgrer inn under
sosiallovgivningen og velferdslovgivningen. Asbjern Kjgnstad og Aslak Syse presenterer en
analysemodell man kan anvende for a se om det foreligger en rettighet. Farst og fremst ma
man se om loven sier at det foreligger en rett/plikt relasjon (Kjenstad og Syse 2011 : 103). For
at noen skal ha rett til noe, ma en annen part ha plikt til & innfri dette. Svein Eng skriver ogsa
at en rettighet bunner i en rett/plikt- relasjon, men at man i Norge har en tvetydig terminologi.
Ofte bruker man ordet “rett” og utsagnet blir tvetydig, man vet ikke om personen snakker om
objektiv eller subjektiv rett. Pa engelsk kan man skille mellom objektiv og subjektiv rett ved &
bruke ordene “law” og “’right”, mens pa norsk kan ordet rett” inneha begge disse
betydningene (Eng 2010 : 144). Et avgjgrende aspekt ved en rettighet er at en persons
rettighet svarer til noen andres plikt. Deretter ma man se pa lovens ordlyd. Om ord som rett
til” og “’krav pa” brukes, er det relativt klart hva som skal til for & oppfylle vilkarene til
kunne stille et rettskrav og vi har a gjare med en klar rettighetsbestemmelse. Om lovens
ordlyd er vagere og bruker begreper som “kan f4” eller “kan tilstds” er det ikke snakk om et
rettskrav, men en mulighet som vil bli vurdert ngye i hvert enkelt tilfelle. Mellomposisjonen,
en veldig vanlig form for rettigheter er de skjgnnspregete lovbestemmelsene der begreper som
stonad “gis” eller tjeneste “ytes” i de og de tilfellene. Her er det ogsé vilkar som mé oppfylles
for at tjeneste skal ytes eller en stgnad innvilges, og lovbestemmelsene er ofte skjgnnspreget.
Videre viser Kjgnstad og Syse hvordan man kan analysere om det foreligger en rettighet ved a
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stille falgende spgrsmal om rett/plikt-relasjonen i lovbestemmelsen: Hvem er forpliktet til &
yte? Hvem har rett til ytelsen? Hvilke vilkar ma oppfylles? Hva skal ytes? Hvor mye skal
ytes? Hvordan skal ytelsen utformes eller tjenesten utfares? Nar skal ytelsen gis? Hvilke
sanksjoner kan iverksettes om man ikke overholder sin forpliktelse? Kan en rett til ytelse falle
bort om det for eksempel gar for lang tid far ytelsen er innfridd? (Kjenstad og Syse 2011 :
104). 1 tillegg m& man nar man skal vurdere hvorvidt det foreligger en rettighet eller ikke,
veere oppmerksom pa lovens forarbeider og hvilke intensjoner lovgiver har hatt med a innfare
loven. Alle spgrsmalene om rett/plikt relasjonen kan man normalt fa svar pa ved a lese
lovbestemmelsen fra farste til siste paragraf. Den farste paragrafen er formalsparagrafen som
forteller hvilke hensikter og intensjoner som er patenkt med akkurat den lovbestemmelsen.
Blant de siste paragrafene vil man finne regler om klage og anke pa vedtak etter den aktuelle
lovbestemmelsen. Hvis forvaltningsvedtaket kan bringes inn for de vanlige domstolene
snakker man ofte om en rettighet, selv om domstolsadgangen i praksis er sveert begrenset for
vedtak etter sosial- og velferdslovgivningen. Hvis vedtaket ikke kan bringes inn for
domstolene i det hele tatt vil man sjelden bruke en rettighetsterminologi om lovbestemmelsen
(Kjgnstad og Syse 2011 : 105). Man kan oppsummere forholdene som er avgjgrende for om
det foreligger en rettighet med et sitat fra Asbjgrn Kjenstads foredrag om

Rettighetslovgivning og kommunalt selvstyre:®

Rettigheter foreligger nar lov og /eller forskrifter angir kriterier for tildeling og utmaling av
velferdsytelser. Og krav om en rettighet kan i prinsippet ikke avslas fordi forvaltningen ikke har
ressurser til & imgtekomme det; manglende eller for sma bevilgninger over offentlige budsjetter er altsa
uten betydning. Retten til & konkurrere om knappe ressurser er derimot undergitt budsjettmessige
prioriteringer. (Kjgnstad 2003 :9).

Innenfor en og samme lov kan det veere ulike former for regler. For eksempel ble
Folketrygdloven omtalt som en rettighetslov av en av saksbehandlerne jeg intervjuet.
Lovbestemmelsene innen Folketrygdloven er av en slik karakter at dersom du oppfyller
vilkarene for en ytelse, har du rett pa det. Dette gjelder for eksempel bestemmelsene om
tildeling av alderspensjon. Dette kan kalles for faste regler (Kjgnstad og Syse 2011 : 105).
Som en kontrast til disse reglene har man vurderingspregede regler, som er i andre
lovbestemmelser, men innenfor samme lov. Et eksempel pa dette er reglene om

arbeidsavklaringspenger, som er a finne i kapittel 11 i Folketrygdloven. Begge

> Foredraget om rettighetslovgivning og kommunalt selvstyre ble holdt pa en konferanse om ”Lokaldemokrati i
en sentralstyrt stat, 27.mai 2003. Artikkelen bak foredraget er a finne via dette nettstedet:
http://www.idunn.no/ts/lor/2003/06/rettighetslovgivning og_kommunalt_selvstyre
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saksbehandlerne jeg intervjuet jobbet med nettopp arbeidsavklaringspenger og begge ga
uttrykk for at regelverket om arbeidsavklaringspenger var vurderingspreget. Bade
vurderingspregede og faste regler gir rettskrav nar visse vilkar er oppfylt, men
vurderingspregede regler er i langt stgrre grad underlagt skjgnn og individuelle vurderinger.

Norge som velferdsstat har et godt utbygget rettighetssystem, med bade faste og
vurderingspregede regler. En fordel med et slikt system, er at individuelle rettigheter fungerer
som virkemidler for a ivareta enkeltmenneskers behov og livsvilkar. Slik er ikke personer
med reduserte livsvilkar avhengig av veldedighet for & ivareta seg selv. Et nasjonalt
rettighetssystem bidrar til & sikre en viss minstestandard pa velferdsytelser til borgerne
(Kjgnstad og Syse 2011 : 107). Samtidig er en av ulempene med et rettighetssystem at det
krever mye variert kompetanse. Enkelte ganger kan ikke en saksbehandler vurdere om
vilkarene er oppfylt far han eller hun har snakket med sgkerens fastlege, for eksempel. Dette
palegger mange fastleger ekstra arbeid og mye tid gar med til attestskriving og medisinske
bekreftelser, nar vedkommende heller ville, og var ment til, a bruke tiden sin pa medisinsk
behandling (Kjgnstad og Syse 2011 : 107). En av saksbehandlerne jeg intervjuet nevnte at det
var en lege tilknyttet Nav-kontoret som saksbehandlerne kunne konferere med, hvis de var i
tvil om medisinske problemstillinger. Enda en ulempe ved et rettighetssystem er at personer
kan falle utenfor systemet. Ikke alle personer oppfyller vilkarene som skal til for & motta en
ytelse, men de har likevel behov for den. I tillegg har man de personene som ikke har behov
for en ytelse, men likevel tildeles den og som kan bli betraktet som misbrukere eller snyltere

pa systemet (Kjgnstad og Syse 2011 : 108).

Med et rettighetssystem som vi har i Norge, stilles det krav til rettssikkerheten. Ordet
rettssikkerhet brukes i hovedsak pa to omrader. Farst og fremst snakker man om rettssikkerhet
i forbindelse med at man krever at avgjerelser som blir fattet skal veere rettsriktige. Det vil si
at borgerne far de ytelsene de har rett til og at man ikke blir utsatt for tvang med mindre vilkar
for dette er oppfylt (Kjgnstad og Syse 2011 : 108). Rettsikkerhetsbegrepet brukes ogsa om et
krav til lovgivningen om at borgerne skal ha visse grunnleggende rettigheter, rettigheter som
gjerne knyttes opp mot politiske og sivile menneskerettigheter (Kjgnstad og Syse 2011 : 108).
Den farste betydningen av rettssikkerhet som jeg nevnte, rettsriktige avgjarelser, kan sikres
eller styrkes med materielle, prosessuelle og personelle regler. Rettssikkerheten kan styrkes

ved at de materielle reglene er enkle & administrere. Da vil praktiseringen veere enkel &
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gjennomfare og den enkelte borger kan med noenlunde sikkerhet forutse utfallet av en sgknad
(Kjgnstad og Syse 2011 : 110). Rettssikkerheten kan ogsa styrkes ved at man lager
saksbehandlingsregler. | Norge er Forvaltningsloven av 1967 viktig i denne sammenheng,
loven inneholder bestemmelser om blant annet begrunnelsesplikt og taushetsplikt (Kjgnstad
og Syse 2011 : 110). Personelle regler kan ogsa bidra til a skape eller styrke rettssikkerheten,
man kan for eksempel stille krav til at saksbehandlerne har tilstrekkelig med kompetanse til &
fatte en avgjerelse i trad med regelverket (Kjenstad og Syse 2011 : 111). I tillegg vil de fleste
lovbestemmelser der et individ kan tildeles en ytelse ha muligheter for at sgkeren kan klage
eller anke. Dette er med pa a hindre at forvaltningsavgjerelser som ikke er rettsriktige blir
staende som gjeldende avgjgrelse. Hvilket organ man klager eller anker til varierer etter
hvilken lov som er gjeldende for sgknaden og i enkelte tilfeller kan anken ga hele veien til
domstolene. Domstolene har kun adgang til & vurdere om det er begatt saksbehandlingsfeil,
selve skjgnnet kan ikke overprgves av domstolene (Kjgnstad og Syse 2011 : 111-113).

| avsnittet over er prinsippene for rettigheter i den norske velferdsstaten presentert. Jeg vil i
neste avsnitt dykke noe dypere ned i rettighetshegrepet ved a se pa en rettsfilosofisk
tilnzerming til rettigheter.

4.3 Ronald Dworkins rettighetsperspektiv
Hans Petter Graver skriver i1 forordene til boken ”Hva er rett?” (2011 : 7) at retten er bygget

opp av regler som samfunnet har om atferd, og om organisering av sentrale institusjoner.
Videre skriver han at retten ikke bare er regler, men ogsa prinsipper og verdier. Denne
tankegangen gjenspeiler seg bade i rettighetstankegangen som preger Norge som velferdsstat,
og i Ronald Dworkins rettsfilosofi. Dworkin var amerikansk og bruker i stor grad amerikansk
rettssystem som eksempler 1 boken ”Taking Rights Seriously”. Selv om det er store forskjeller
mellom velferdsordningene i USA og i Norge, kan prinsippene likevel brukes til a belyse
prinsipper og verdier som ligger til grunn for den norske velferdsstaten. Nar man legger til
rette for at vanskeligstilte kan fa ytelser som bidrar til & jevne ut forskjellene i livsvilkar i
befolkningen, er det fordi man har et prinsipp om at ulike mennesker skal fa noenlunde like
muligheter til livsutfoldelse. Dworkin har gjennom sitt forfatterskap, og seerlig gjennom
“Taking Rights Seriously” posisjonert seg som en liberal, egalitaer filosof som befinner seg et

sted mellom to ytterpunkter i rettsfilosofien, naturrettstankegangen og rettspositivismen.
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Rettspositivismen benekter at individer kan ha rettigheter i seg selv, rettigheter som eksisterer
uavhengig av lovgivningen. Dratt til det ekstreme, betyr dette at ingen har rett til a leve med
mindre dette er presisert i lovgivningen, eller med mindre drap er forbudt gjennom lov.
Naturrettstankegangen er rettspositivismens rake motsetning, og har som grunnsyn at
individer har enkelte rettigheter, som for eksempel retten til & leve, uavhengig av et samfunns
lovgivning (Dworkin 1978). I ”Taking Rights Seriously” argumenterer Dworkin mot begge
hovedretningene og konstruerer en mellomposisjon som gir mennesker bade som grupper og
individer en iboende verdi og pafelgende rettigheter, uavhengig av det enkelte samfunns

lovgivning:

Individuals have rights when, for some reason, a collective goal is not a sufficient justification for
denying them what they wish, as individuals, to have or to do, or not a sufficient justification for
imposing some loss or injury upon them (Dworkin 1978 : xi).

Som liberal, egaliter filosof er det prinsippene om frihet og likhet som star sentralt i
Dworkins rettsfilosofi. Han vektlegger frihet noe sterkere enn likhet og benytter
frihetsbegrepet i en sakalt negativ forstand. Frihet i negativ betydning inneberer at et individ
har mulighet til & gjere noe fordi det ikke finnes hindringer eller begrensninger som stopper
individet fra & uteve den gnskede handlingen. En motsatt bruk av frihetsbegrepet, er frihet i
positiv forstand. Det innebaerer at individet har, og bruker, muligheten til & handle slik at ens
grunnleggende formal blir oppfylt . Som nevnt bruker Dworkin frihetsbegrepet i negativ
forstand, han vektlegger at individer ikke skal hindres i & utfare sine gnskede handlinger. Slik
knytter han rettigheter til frinetsbegrepet. Grunnleggende og individuelle rettigheter blir
sentrale for at alle skal ha noenlunde like vilkar for livsutfoldelse, slik prinsippet er i norsk
velferdsrett. Dworkin reflekterer ogsa over hva det vil si a ha en rettighet. Han poengterer at
ordet”right”, pa norsk “rett” eller "rettighet”, har ulike betydninger avhengig av hvilken
sammenheng det brukes i (1978 : 188). | mange tilfeller nar vi snakker om at noen har rett til
a gjere noe, sikter vi til at det ville vart galt & gripe inn og stoppe handlingen. For eksempel
kan man si at noen har rett til a bruke sine egne penger pa spill og gambling, men det betyr
ngdvendigvis ikke at man stgtter opp under pengebruken, eller ville gjort det samme selv.
Dermed er det en klar forskjell mellom & si at noen har rett til & gjere noe og det a si at noe er
det rette a gjere (Dworkin 1978 : 188). Eksempelet med spill og gambling forholder seg til

forskjellen mellom rett til & gjare noe, og det rette a gjgre pa individniva. Dworkin viser ogsa

® http://plato.stanford.edu/entries/liberty-positive-negative/
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hvordan distinksjonen mellom a ha rett til” og “’det rette” kan utarte seg pa systemniva. Han
skriver at enhver ansvarlig regjering ma vare forberedt pa a forsvare handlingene som
iverksettes av den, spesielt nar det begrenser innbyggernes frihet. Mange lover er
atferdsregulerende, og begrenser innbyggernes frihet. | de fleste tilfeller vil et vedtak eller en
handling som begrenser enkelte borgeres frihet, kunne rettferdiggjeres med at det farer til
generell nytte for befolkningen. Det vil si at de ansvarlige har beregnet det slik at en handling
eller et vedtak som kan begrense friheten til noen innbyggere, generelt vil fare til mer nytte
for de fleste borgerne. Dermed kan det forsvares (Dworkin 1978 : 191). For & illustrere
problematikken med & begrense borgernes frihet, bruker Dworkin to kolliderende
lovbestemmelser, ytringsfrineten og loven om arekrenkelser. Jeg vil na vise det samme
eksempelet, med lovbestemmelser fra to ulike norske lover. | Norge har vi ytringsfrihet etter §
100 i Grunnloven:

§ 100.
Ytringsfrihed bgr finde Sted.

Ingen kan holdes retslig ansvarlig for at have meddelt eller modtaget Oplysninger, Ideer eller Budskab,
med mindre det lader sig forsvare holdt op imod Ytringsfrihedens Begrundelse i Sandhedssggen,
Demokrati og Individets frie Meningsdannelse. Det retslige Ansvar bgr veere foreskrevet i Lov.

Frimodige Ytringer om Statsstyrelsen og hvilkensomhelst anden Gjenstand ere Enhver tilladte. Der kan
kun seettes slige klarlig definerede Granser for denne Ret, hvor szrlig tungtveiende Hensyn gjgre det
forsvarligt holdt op imod Ytringsfrihedens Begrundelser.

Forhaandscensur og andre forebyggende Forholdsregler kunne ikke benyttes, medmindre det er
ngdvendigt for at beskytte Barn og Unge imod skadelig Paavirkning fra levende Billeder. Brevcensur
kan ei settes i Vaerk uden i Anstalter.

Enhver har Ret til Indsyn i Statens og Kommunernes Akter og til at fglge Forhandlingerne i Retsmgder
og folkevalgte Organer. Det kan i Lov fastszettes Begransninger i denne Ret ud fra Hensyn til
Personvern og af andre tungtveiende Grunde.

Det paaligger Statens Myndigheder at lzegge Forholdene til Rette for en aaben og oplyst offentlig
Samtale. '

Ytringsfrihet regnes som en sentral del av et demokrati og er derfor viktig i landet vart. Ut av
Grunnlovens § 100, 1.ledd kan man lese at alle i utgangspunktet har rett til & gi og motta
informasjon, og gjare seg opp sin egen meningsdannelse. Ytringsfriheten har likevel visse
begrensninger, som man for eksempel kan se av Grunnlovens § 100, 4.ledd. Her legges det til
rette for at forhandssensur i utgangspunktet ikke skal skje, med mindre det er ngdvendig for &
unnga at barn og unge blir skadelig pavirket av levende bilder, altsa film.

7 http://www.lovdata.no/all/tl-18140517-000-006.html
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I Norge har vi ogsa to lovbestemmelser om &rekrenkelser under Straffeloven, som til en viss

utstrekning begrenser ytringsfriheten, ved a gjare arekrenkelser ulovlig:

§ 246. Den som rettsstridig ved ord eller handling krenker en annens a&resfalelse eller som medvirker
dertil, straffes med bgter eller med fengsel inntil 6 maneder.

§ 247. Den som i ord eller handling opptrer pa en mate som er egnet til & skade en annens gode Navn og
rykte eller til & utsette ham for hat, ringeakt eller tap av den for hans stilling eller nzring forngdne tillit,
eller som medvirker dertil, straffes med bater eller med fengsel inntil 1 ar. Er aerekrenkelsen forgvet i
trykt skrift eller i kringkastingssending eller ellers under serdeles skjerpende omstendigheter, kan
fengsel inntil 2 &r anvendes. °

De to bestemmelsene i straffeloven som tar for seg erekrenkelser tar i utgangspunktet for seg
hvordan man skal straffe handlinger som faller under kategorien arekrenkelser. Samtidig
viser de at ytringsfriheten har sine begrensninger, for a beskytte individer mot krenkelser fra
andre. Hvis man bruker ytringsfriheten til & oppfordre til hat eller krenke andre mennesker,
kan man bli straffet for & ha utevd erekrenkelse. Slik bidrar lovbestemmelsene til & skape et
samfunns verdier slik Graver (2011 : 7) sier at retten gjar. Disse to lovbestemmelsene har
ingen automatisk link til temaet funksjonshemmedes rettigheter. Jeg har likevel valgt a
presentere dem fordi de er lovbestemmelser som viser hvordan rettssystemet formidler
enkelte verdier og prinsipper. | tillegg viser de hvordan lovbestemmelser kan kollidere med
hverandre. Et av velferdsstatens kjerneprinsipper er at staten, gjennom de folkevalgte, bidrar
til & opprette systemer som sikrer innbyggernes livsvilkar. Som nevnt tidligere bidrar
rettigheter og mulighet for ytelser til forsvarlige livsvilkar for innbyggerne. Med et s
finmasket og utbygd velferdssystem som Norge har, hender det at lovbestemmelser og
rettigheter kolliderer med hverandre, slik som jeg har vist over. Serlig nar det gjelder
rettigheter som kolliderer, kan dette lgses pa tre mater. Det farste alternativet man har, er at
man kan foreta en avveining mellom rettighetene som rettigheter pa samme niva. Eventuelt
kan man gi rettighet A forrang for rettighet B, eller som et tredje alternativ gi rettighet B
forrang for rettighet A (Graver 2011 : 70). Hvordan denne avveiningen mellom kolliderende
rettigheter skal lgses, er det i farste omgang opp til de myndiggjorte etatene & avgjere
(Dworkin 1978 : 193). | forbindelse med dette kan det veere sentralt for staten og “balansere”
de ulike rettighetene, individets rettigheter veies opp mot rettighetene som kommer
majoriteten av befolkningen til gode (Dworkin 1978 : 199). I de tilfellene hvor staten velger a
la rettighetene som majoriteten av befolkningen far nytte av, ha forrang overfor
enkeltindividers rettigheter, mener Dworkin at man kan svekke konseptet individuelle

® http://www.lovdata.no/all/tl-19020522-010-027.html
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rettigheter (Dworkin 1978 : 199). Videre skriver han at rettigheter som en gang har blitt
fastsatt, kun kan begrenses om det vil fgre til sa store kostnader og konsekvenser for
samfunnet, at ethvert brudd pa verdier som verdighet og likhet, kan forsvares (Dworkin 1978 :
200). Dworkin spgr hvordan man kan forsvare at en rettighet ikke er verdt a betale for, uten a
frata rettigheten dens opprinnelige mening. Han argumenterer for at det kun finnes tre slike
gyldige grunner. Den farste grunnen er at det ma vises til at verdiene som rettigheten er satt til
a beskytte ikke lenger star pa spill. En annen grunn kan veere at hvis rettigheten defineres til &
inkludere enkeltstaende saker, kan den ha en innskrenkende effekt pa en annen konkurrerende
rettighet. Den tredje grunnen kan vere at samfunnets kostnader overstiges i sa stor grad i
forhold til den opprinnelige rettigheten, at det uansett hvor alvorlig tilfellet er, ikke kan
forsvare kostnadene (Dworkin 1978 : 200). Dette synet pa rettighetshavers posisjon bringer

meg inn pa en Hayesterettssak som har funnet sted i Norge, som jeg vil na vil presentere.

Fusa-dommen

Fusa-dommen (Rt. 1990 s. 874) handler om Kari Austestad, en kvinne som pa grunn av en
muskelsykdom var sterkt funksjonshemmet. Med utgangspunkt i domsavsigelsen vil jeg
sammenfatte saken og domsavsigelsen og se den i relasjon til Dworkins rettighetsperspektiv.
Austestad fikk i store deler av livet stell og pleie av sine foreldre, uten at de fikk noen stgnad
for omsorgsarbeidet. Etter hvert ble Kari Austestads mor ansatt som hjemmesykepleier for
datteren, i halv dags stilling i Fusa kommune, og fortsatte pa denne maten og stelle og pleie
datteren mot lgnn. Senere ble Kari Austestad ogsa tildelt kommunal hjemmesykepleie. Til
sammen fikk hun 66 ¥ timer hjelp pr uke. | forbindelse med endring av kommunens
inntektssystem ville radmannen revurdere Kari Austestads hjelpetilbud. Tidligere hadde
kommunen fatt refundert deler av utgiftene til hjemmehjelp og hjemmesykepleie, men fra
1.januar 1984 fikk kommunen rammetilskudd som var uavhengig av de faktiske utbetalingene
kommunen hadde. | forbindelse med dette tok kommunen opp spgrsmalet om Kari Austestads
mor skulle sies opp som hjemmesykepleier for sin datter. Saken ble behandlet i forskjellige
organer i kommunen, og radmannens innstilling var at den hjelpen Kari Austestad trengte var
det fylkeskommunen som hadde ansvar for a gi. Fylkeskommunen avviste at de hadde et
seerskilt ansvar, og forklarte at Kari Austestad matte sgke plass pa institusjon og tildeles plass
etter vanlig prioritering, hvis fylkeskommunen skulle dekke utgiftene til hennes hjelpebehov.
Dette var ikke aktuelt for Austestad, da institusjonsopphold kunne bidra til gkt fare for

luftveisinfeksjon som for henne kunne vaere livstruende. Radmannen fikk tilslutning i
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formannskapet. Den 23.oktober 1984 ble det enstemmig vedtatt at kommunen, pa grunn av
den gkonomiske situasjonen, ikke kunne tildele Kari Austestad den hjelpen hun hadde fatt til
na. All hjelp fra hjemmesykepleie og hjemmehjelp skulle stoppes fra farste dag i 1985. Kari
Austestads advokat protesterte mot vedtaket, men radmannen og formannskapet ansa saken
som ferdigbehandlet, og foreslo at hjemmesykepleien kunne gjere en egen vurdering av
hjelpebehovet. Hjemmesykepleien og klientutvalget vurderte hjelpebehovet og kom frem til at
Kari Austestad skulle fa 14 timer hjemmehjelp pr uke, og 1600 kroner i gkonomisk stgnad per
maned. Sykepleiesjefen, som var til stede under klientutvalgets behandling, uttalte at det ville
veere tilstrekkelig med tilsyn fra sykepleier en gang i uken, og at lege matte kontaktes ved

medisinske forandringer.

17.desember 1984 reiste Kari Austestad sak mot Fusa kommune i Midhordaland herredsrett.
Austestad la ned pastand om at vedtakene om hjemmesykepleie og hjemmehjelp skulle
kjennes ugyldig. Midhordaland herredsrett avsa 14. mars 1986 en dom som uttalte at vedtaket
om helsehjelp en gang i uken, slik sykepleiesjefen hadde uttalt, var ugyldig. Vedtaket om
hjemmehijelp og skonomisk bistand, som klientutvalget hadde vedtatt, ble ogsa kjent ugyldig.
Videre konkluderte dommen med at Fusa kommune hadde ansvar for a dekke Austestads
pleiebehov i hjemmet, den gang beregnet til 27 timer i uken. I tillegg hadde Fusa kommune
ansvar for & gi Austestad annen hjelp i hjemmet, beregnet til 16 timer i uken. Fusa kommune
ble ogsa dgmt til & betale saksomkostningene til bade staten og Norges Handikapforbund, som
hadde bidratt som hjelpeintervenient for Austestad. Fusa kommune anket dommen til
Gulating lagmannsrett. Kari Austestad motanket, og krevde timeantallet for sykepleie pa 27
timer gkt til 30 %2 time i uka. Den 25.novemer 1988 avsa Gulating lagmannsrett en dom som
frikjente Fusa kommune og avviste Austestads motanke. Kari Austestad anket dommen til
Hayesterett, men dede samme dag som ankeerklaring ble inngitt, 25.januar 1989. Austestads
arvinger gnsket a fare saken videre etter hennes dgd. Med begrunnelse om at saken var av stor
interesse for Norges Handikapforbund som fungerte som hjelpeintervenient, ble saken fart for
Hgyesterett, siden den reiste viktige rettsspgrsmal for store grupper funksjonshemmede.
Austestads arvinger la ned pastand om at vedtakene om hjemmehjelp og gkonomisk bistand
var ugyldig, og at Fusa kommune skulle betale saksomkostninger. Norges Handikapforbund
stilte seg bak denne pastanden. Fusa kommune la ned pastand om at lagmannsretten dom
skulle stadfestes, og at hver av partene skulle dekke sine saksomkostninger. Norske
Kommuners Sentralforbund stilte seg bak Fusa kommunes pastand om at lagmannsrettens

dom skulle stadfestes. | vurderingen tok Hgyesterett opp at selv om rettighetsbegrepet i
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lovene som regulerte hjelpetjenestene til Kari Austestad ikke er konkrete fastsatte satser, kan
ikke kommunen fravike minstestandarden pa grunn av begrenset gkonomi eller ressurser.
Klientutvalgets vedtak om a kraftig redusere Austestads ytelser ble ansett som & vere et brudd
pa den minstestandarden hun hadde krav pa for a ivareta liv og helse. Hayesteretts dom ble
enstemmig vedtatt i Austestads faver. Dommen kjente klientutvalgets vedtak om reduserte
ytelser til Austestad ugyldig. I tillegg ble Fusa kommune dgmt til 4 betale

saksomkostningene.
Dommen kan leses i sin helhet pa nettadressen som er oppgitt i fotnoten.’

Fusa-dommen kan ses i sammenheng med Dworkins rettighetsperspektiv. Som nevnt,
argumenterer Dworkin for at et samfunn kun kan unnga a innfri rettigheter hvis det er serlig
tungtveiende grunner for det. | Fusa-dommen ble Hgyesterett enstemmig enige om at Fusa
kommune ikke kunne kutte sa kraftig ned pa hjelpen til Kari Austestad at det gikk utover
hennes liv og helse, selv om det innebar en ekstra kostnad fra kommunen & opprettholde

tilbudet hennes.

4.4 Skjgnnsbruk og rettigheter
Som nevnt i punkt 4.1 om rettigheter i velferdsstaten, er det mange lovbestemmelser som gir

rom for skjegnnsbruk. Slik er det med mange av lovbestemmelsene som gir
funksjonshemmede mulighet for & fa tildelt ulike ytelser. For eksempel ma en saksbehandler i
Nav bruke skjgnn nar vedkommende skal vurdere hvilken utdanning som er mest
hensiktsmessig, for en bruker som eksempelvis mottar arbeidsavklaringspenger. Dette
skjennet er underlagt gitte rammer og begrensninger som saksbehandleren ma forholde seg til
i vurderingen av hvilke ytelser som skal tilstas en bruker. Dworkin presiserer at skjenn ikke er
det samme som saksbehandlernes egen overbevisning og frie vilje, men at skjgnnet er
underlagt gitte begrensninger (Dworkin 1978 : 31). Han utdyper dette ved a forklare at skjgnn
hos en offentlig forvalter ikke betyr at vedkommende alltid star fritt til & fatte beslutninger
uten a tenke pa rammene, fornuft og rettferdighet, men at forvalteren gis mulighet til a fatte
beslutninger som ikke er standardiserte av myndigheten som setter vilkarene for forvaltningen
(Dworkin 1978 : 33).

? http://www.jussboka.no/wp-content/uploads/2009/06/rt-1990-side-874-fusa.pdf
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Det er mange ansatte som utgver skjgnn i sitt daglige arbeid. Michael Lipsky viser til at
politifolk bruker sitt skjgnn til & bestemme hvem som skal arresteres og hva slags oppfarsel
som kan ignoreres. Laerere bestemmer hvilke elever som skal utvises (Lipsky, 2010 : 13).
Blant de som utgver skjgnn finner vi ogsa saksbehandlerne i Nav. Hvorfor er skjgnn sa
sentralt 1 enkelte yrker? Forst og fremst er det sentralt fordi de som Lipsky kaller for ’street-
level bureaucrats”, som jeg har oversatt til forstelinjebyrékrater, arbeider med situasjoner som
er for kompliserte til at man kan ha fullt ut standardiserte lgsninger. Dette uttalte ogsa en av

saksbehandlerne jeg intervjuet:

Det er lagt opp til & bruke mye skjgnn. Det er det, og det ma det vaere. Mennesker er komplekse vesener
som man ikke bare kan lese tallene og scanne og ploppe ut svaret. - saksbehandler

For det andre befinner farstelinjebyrakratene seg i situasjoner der det er viktig a se de
menneskelige dimensjonene, det som skiller de ulike sakene fra hverandre. Slik kan
farstelinjebyrakratene se hva som kan gjares i den enkelte situasjon for a fa et best mulig
utfall. En tredje, og viktig, grunn til at skjgnn er ngdvendig, er at det menneskelige mgtet
mellom to mennesker gir hap til klienten som av en eller annen grunn skal mgte et byrakratisk
system. Slik kan ferstelinjebyrakratene lgse kompliserte oppgaver etter beste evne, samtidig
som de bidrar til & gjare velferdssystemer troverdige, ved at de tilfarer byrakratiet en
menneskelig dimensjon (Lipsky 2010 : 15). En annen grunn til at skjennsbruk er ngdvendig i
fordelingen av ytelser i en velferdsstat, er at ressursene som skal fordeles ikke alltid er
tilstrekkelig med tanke pa hvor mange som mener de har behov for ytelsene. En
saksbehandler ma i tillegg til & se pa hva som er mest hensiktsmessig for det enkelte individ,
se pa hvilke ressurser som er tilgjengelig, og serge for a fordele dem pa en mest mulig
effektiv, men rettferdig mate. Lipsky skriver at mange ferstelinjebyrakrater havner i
situasjoner der det er vanskelig & gjere jobben sin tilstrekkelig ngye, fordi de skal rekke over
flest mulig saker pa kortest mulig tid (2010 : 29). Som en forklaring pa hvorfor det stort sett
alltid er for lite ressurser tilgjengelig i "forstelinjebyrakratier”, som for eksempel nér det
gjelder velferdsytelser, foreslar Lipsky (2010 : 33) at det bunner i et sa a si umettelig behov.
Han sikter til at jo flere tjenester og ytelser som gjares tilgjengelige, jo flere vil sgke om dem.
Videre skriver han at relasjonen mellom tilbud og etterspgrsel, spesielt med tanke pa
velferdsytelser, er mer sammensatt enn som sa. Ettersparselen er ikke bare en del av
transaksjonen mellom innbyggere og stat, men den er ogsa en del av et transaksjonsbasert

konsept. Et konsept som ikke bare krever en som etterspgr, men ogsa en som mer eller mindre
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er en oppmuntrende tilbyder (Lipsky 2010 : 34). Han utdyper dette med a forklare at
etterspersel som et uttrykk for gnskede tjenester kun er meningsfullt hvis man ogsa ser pa i

hvilken grad etterspgrselen ble oppsgkt (Lipsky 2010 : 35).

Jeg har til na tilneermet meg rettighetsbegrepet ved hjelp av velferdsstatlig og juridisk
terminologi, og ved bruk av Dworkins rettsfilosofiske perspektiv. Jeg har bade i avsnittene
om rettighet, og i dette avsnittet, henvist til skjgnn og skjennsbruk flere ganger. Jeg vil na
presentere de empiriske funnene jeg har gjort, for a vise hvordan disse begrepene

operasjonaliseres pa ulike mater av respondentene jeg har intervjuet.
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5 Empiriske funn

5.1 Empiriske hovedfunn
Nar det gjelder de empiriske funnene, er det sarlig fem temaer jeg ensker a presentere:

e Rettighetsforstaelsen

e Opplevelsen av hjelpeapparatet

e Skjann, bil og hjelpemidler

¢ Ringvirkningene av funksjonshemming

e Familiesituasjonen

Disse punktene er ikke fullstendig adskilte, men henger naert sammen med hverandre. Det kan
vaere vanskelig a beskrive et temaomrade uten & komme innpa et annet. Likevel har jeg delt
dem inn i ulike punkter, i et forsgk pa a systematisere informasjonen og kunnskapen fra
intervjuene. Et noe overraskende funn er at brukerne fra Beerum og brukerne fra Eidsvoll er
temmelig samstemte i sine uttalelser. Nar det gjelder forskjellen mellom saksbhehandlere og
brukere, gar forskjellen i stor grad ut pa at brukerne er mer orientert mot sine personlige
behov, mens saksbehandlerne er orientert mot lovbestemmelsene de forholder seg til. Det er
ingen forskjell mellom kommunene nar det gjelder rettighetsforstaelsen, verken hos brukere
eller saksbehandlere. Nar det gjelder kommunikasjonen mellom hjelpeapparatet og brukerne
er to av brukerne i Baerum tilfreds med kommunikasjonen, mens de to andre har mye & utsette
pa dette omradet. | Eidsvoll viser akkurat det samme mgnsteret seg. Nar det kommer til
familiesituasjonen, er dette noe som i stor grad gjelder flere av respondentene, men det blir
belyst ut i fra to brukerintervjuer fra Eidsvoll der det er barn, under 18 ar som er de
funksjonshemmede i familien. Temaet skjgnn hadde respondentene pa brukersiden sveert
ulike holdninger til. Noen hadde ikke tenkt over skjgnnsproblematikken i det hele tatt, mens
andre hadde lange og reflekterte uttalelser om temaet som ble eksemplifisert med
enkeltsituasjoner brukerne hadde opplevd. Noe av det samme viser seg i temaet om
avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter. Kun to av respondentene hadde klare
uttalelser om dette, de aller fleste hadde ikke tenkt noe serlig over ulike grupper eller ulike

menneskers rettigheter, eller hadde ikke noe & svare pa dette spgrsmalet. Nar det gjelder
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utviklingen av funksjonshemmedes rettigheter, var det flere av respondentene som ikke hadde
noen synspunkter pa dette, men et lite flertall sa at det var blitt gradvis bedre gjennom tidene,
frem til i dag. To respondenter, begge fra Eidsvoll, pekte pa Kaasa-utvalgets forslag som en
arsak til hvorfor det ikke lenger er en rettighetsutvikling til det bedre for funksjonshemmede.

Jeg vil na presentere de ulike funnene punktvis.

5.2 Rettighetsforstaelsen
Blant mine respondenter har jeg to ulike grupper; saksbehandlere i Nav og

funksjonshemmede / deres pargrende. Hovedproblemstillingen min er om
rettighetsforstaelsen hos de to ulike gruppene, som befinner seg pa henholdsvis tildelingssiden
og brukersiden i hjelpesystemet. Pa forhand hadde jeg ingen klar overbevisning om hva de to
respondentgruppene ville legge i rettighetsbegrepet, men jeg antok at det ville vere en
markant forskjell pa brukernes definisjon og saksbehandlernes definisjon. Nar jeg analyserte
empirien, sa jeg at det var en viss forskjell i de to gruppenes rettighetsforstaelse, men den er

langt i fra sa markant som det jeg pa forhand hadde trodd at den skulle veere.

At saksbehandleren vurderer rettighetsbegrepet ut i fra det lovverket de er satt til & forvalte, er
ingen overraskelse. Det finnes regler og retningslinjer for hvordan Navs saksbehandlere skal
tolke hva som kvalifiserer som rettigheter og ikke. Slike retningslinjer finnes derimot ikke for
brukerne av systemet, og jeg antok at svarene deres ville variere veldig. Jeg fikk rett i at
svarene varierer, men et flertall av brukerne jeg har snakket med har en oppfatning av
rettighetsbegrepet som til en viss grad gar overens med saksbehandlernes definisjon. Slik jeg
tolker det, gar rettighetsforstaelsen hos brukerne ut pa at loven legger forholdene til rette for
at mennesker i vanskeligstilte situasjoner skal fa hjelp av det offentlige for & fa et tilnsermet
’normalt” liv. Et par av brukerne syntes det var vanskelig & svare pa hva de la i begrepet
rettighet, men alle som svarte pa spgrsmalet henviste fort til lovverket. Saksbehandlernes
rettighetsforstaelse var mer orientert mot lovbestemmelsene de jobber med til daglig, men
ogsa saksbehandlernes forstaelse av rettigheter ligger tett opp til tanken om at det offentlige
skal statte opp under vanskeligstilte individer. | det store og hele var bade respondentene pa
brukersiden og saksbehandlerne veldig samkjerte i sine svar pa spersmalet “Hva legger du i
begrepet rettighet?”. Respondentgruppen med pargrende og funksjonshemmede var noe mer
fokusert pa hvilke behov den enkelte har, og at det offentlige skal imgtekomme disse

behovene, mens saksbehandlerne var i stgrre grad fokusert pa lovverket og lovbestemmelsens
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konkrete ordlyd. Likevel var gruppene svert samstemte. Ogsa brukerne refererte ofte til
lovverket, og begge saksbhehandlerne ga uttrykk for at det kunne veere tilfeller der man matte
avsla en sgknad hvis vilkarene ikke var oppfylt, selv om man personlig mente at
vedkommende kunne ha behov for innvilgelse. Her er det en forskjell mellom de to
respondentgruppene som er viktig & huske pa. Saksbehandlerne svarer i kraft av sin jobb og
rolle som saksbehandler i Nav. Dermed ma de svare pa generelt grunnlag for & unnga brudd
pa taushetsplikten. I tillegg vil de svare ut i fra sin yrkesposisjon, og det kan dermed tenkes at
de forholder seg til lovverk og forskrifter i starre grad enn det brukerne gjgr. Brukerne svarer
som privatpersoner og kan dermed si det de gnsker uten a tenke pa taushetsplikt eller sin
yrkesposisjon. Dette bidro til at individuelle opplevelser og erfaringer ofte kom frem under
intervjuene med brukerne. Av atte brukere var det kun en som ikke hadde noe a si pa
spgrsmalet om hva vedkommende legger i begrepet rettighet. De resterende syv brukerne

definerte rettighetsbegrepet med noe ulik ordlyd.

Som sitatene under viser, ser flere av brukerne pa rettigheter som noe det offentlige kan bidra

med for a gjare deres vanskelige situasjon noe lettere, eller imgtekomme deres behov:

Noe som vi kan sgke om, og som vi har rett pa & f hvis vi faler at vi trenger det, hehe. (...) Det er ikke
sann at vi absolutt skal ha alt av alt, men at det ogsa kan vaere ting som, for & kunne lette hverdagen var,
ting vi kan fé for & lette hverdagen rundt Kjetil. — mor til gutt med muskelsykdom

Jeg tenker vel egentlig at det som er menneskerettigheter og det som er for at ting skal fungere. (...) Sa
tenker jeg jo pé lovverket, hva man har krav pa. Men jeg tenker nok mer menneskelig, hva skal til for at
det er bra nok for den det gjelder. - mor til jente med muskelsykdom

Personene over er begge madre til muskelsyke barn. Begge definerer rettigheter som noe det
offentlige kan bidra med, for & hjelpe dem i den situasjonen de er i pa grunn av sine
funksjonshemmede barn. Respondenten bak det andre sitatet nevner menneskerettigheter og
knytter dette til at hjelpen skal vare “bra nok™ for den det gjelder. Det kan vare vanskelig &
avgjere hva som er ’bra nok™ 1 forbindelse med vedtak og ytelser, for hvem skal avgjore det?
Brukeren eller saksbehandleren? Det som er forsvarlig minstestandard for en familie kan
oppleves som mangelfull bistand av en annen. En respondent peker pa at rettighetsbegrepet er
et vidt begrep som spenner over alt fra gkonomisk stegnad til konkrete fysiske hjelpemidler:
Det er dekning av et personlig behov som er, som det offentlige er ansvarlig for. Og det kan ga pa det

gkonomiske, det kan ga pa sykedelen, det kan ga pa masse forskjellige deler, hjelpemidler... det er et
ganske vidt begrep. — mann til polioskadd kvinne
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Ogsa denne respondenten vektlegger at rettigheter er noe som skal bidra til at personlige
behov blir ivaretatt av det offentlige. To av brukerne var klare pa at rettigheter er noe som
eksisterer med bakgrunn i lovverket:
Det er noe som er nedfelt i lover og forskrifter. At man har rett til det og det, det er i henhold til lov og
forskrifter. - far til mann med medfgdt benskjarhet

I alle fall at loven falges, at man har de samme, at de som trenger noe og ma sta pa krava for a fa sine
rettigheter, at de har de samme rettighetene som alle har i det landet. Det er jo at man skal fglge loven.
For eksempel ordet rettferdig blir ikke brukt helt riktig bestandig. At det ma jo veere rettferdig, men
rettferdig det betyr & fare rett etter loven. (...) Ogsa holder seg til loven. Det er faktisk det, det betyr.

- mor til mann med medfgdt benskjarhet

Tre av brukerne snakker om krav i forbindelse med rettighetsbegrepet. Som sitatene under
viser knytter brukerne begrepene rett” og “krav”” sammen pa noe ulike mater.
Jeg tenker jo det er ting jeg nedvendigvis ikke har krav pa, men rett til, pa en méte. (...) Fordi jeg tenker
som s& at man har, man har, rett til... for eksempel sé tror jeg det star i hjemmesykepleieordningen, s&
star det vel at man har rett til dusj en gang i uka tror jeg. Men det stér ingen steder hvor ofte man har

krav pa dusj, pa en mate. En rettighet tror jeg kanskje er litt mer sann hakuna matata i forhold til krav da
pa en mate. —ung kvinne med AMC

| sitatet over nevnes to kjerneelementer innen rettighetsbegrepet, rett og krav. Slik jeg tolker
henne, mener hun at det & ha krav pé noe” ikke nedvendigvis er det samme som 4 ha rett til
noe”. Hun eksemplifiserer det med en ordning i hjemmesykepleien der man tilbyr brukeren
dusj en gang i uka. Forskjellen mellom det & ha rett til” tilbud om dusj og det & ha krav pa”
dusj kan vaere vanskelig a fatte, men i praksis kan det ha betydning for bade brukeren og
tjenesteutgveren. Far man tilbud om dusj en gang i uka, kan i verste fall dette tilbudet
bortfalle om man ikke finner en anledning til & dusje som passer for bade bruker og
tjenesteutaver. Man har altsa ikke & gjere med en rettighet, siden det ikke er noen part som
plikter & innfri dette tilbudet. Har man derimot krav pa faktisk dusj en gang i uka innebeerer
dette at man kan kreve sin rett innfridd. Man har et rettskrav, og er ikke avhengig av at
hjemmesykepleien kommer med tilbudet fra sin side. Man kan kreve & fa dusje siden man da

har en rettighet som noen andre har plikt til 3 uteve.

To andre respondenter mener at begrepene rett og krav dekker det samme:

Det er noe som er retten min, eller som skal tilfalle meg eller... ja det er sinn jeg vil si det. Det er feelt &
kreve egentlig noe som du ikke har krav i rettigheten pa, men du betaler jo ikke for det. Synes det er
feelt & sitte og kreve dette her da, men likevel sé er det jo bare sdnn. — voksen mann med MS

Rettigheter er jo noe som jeg har, jeg sier krav p4, etter den sykdommen og den stillingen jeg er i s& har
jeg jo visse krav som jeg kan stille. Det mener jeg er rettighetene mine. Men ndr jeg fikk til svar at det
var ikke noe som het rettigheter, da lurer jeg litt. Jeg mener fortsatt jeg har rett til det da. En ma kunne
stille visse krav, de rettighetene en har. Stille det som krav. Sann faler jeg det. —voksen kvinne med MS
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Den mannlige respondenten uttrykte at det kan veere en fortvilet situasjon a kreve innfrielse av
rettigheter, seerlig nar det ikke er snakk om et direkte rettskrav. Den kvinnelige respondenten
uttrykker at en rettighet er noe hun har krav pa ut i fra den situasjonen hun er i som
funksjonshemmet. Hun sier at hun har visse “krav hun kan stille” og knytter dette direkte til
rettighetsbegrepet ved a si at rettigheter er noe hun kan stille som krav. Dette er ikke langt
unna den rettslige definisjonen av en rettighet, der en rettighet er avhengig av at noen har plikt
til & innfri denne rettigheten. Hun uttaler ogsa at hun har fatt hare at det ikke var noe som het
rettigheter. Jeg kommer tilbake til dette under avsnittet om hvordan brukerne vet hvilke

rettigheter de har.

En av sakshehandlerne svarte pa spgrsmalet om rettighetsbegrepet ved a knytte begrepet
direkte til vilkarene i lovbestemmelsene hun jobber med i forbindelse med Folketrygdloven

og Arbeidsavklaringspenger.

Rettighet, jo at du, dette gar jo pa stort sett penger da, og penger skal jo erstatte tapt inntekt i hovedsak,
sa det er jo at du fyller vilkara for & f penger som erstatning for tapt inntekt. Men det er jo ikke bare
penger. Veldig mye dreier seg om penger, men det er jo rettigheter hvis du skal pa et sykehus da har du
rettighet tilsykehusinnleggelse (...) Du har rettigheter til & fa frikort nar du har brukt s& og sa mye,
betalt s og sa mye til lege og apotek og sann, sa har du rett til det. Det er en lovfesta rett gjennom
Folketrygdloven. (...) Og du har rettigheter pa sykehusinnleggelse for eksempel, da ma du jo vere
medlem i folketrygden for &... du mé bo i Norge da. Du kan ikke plutselig bo i et annet land og s&
komme til Norge for & fa en behandling. Mye av rettighetene gar pa det at du bor i Norge, at du er
medlem i Folketrygdloven. —saksbehandler

Den andre saksbehandleren var utdannet filosof og hadde en undrende holdning til
rettighetsbegrepet. Han mener det er flere mater a forsta begrepet pa. Som saksbehandler
forholder han seg til klare, juridiske forstaelsesmater. Der er begreper som rett, krav og plikt
sentrale for & definere en rettighet. 1 tillegg forteller han om en forstaelse av rettigheter som er
preget av etiske og moralske overbevisninger og vurderinger, som varierer fra person til
person. Jeg Vil gjengi et lengre utdrag fra intervjuet for a vise hvordan saksbehandleren

vurderer og bruker disse begrepene:

Emily: Hva legger du i begrepet rettighet?

Sakshehandler: Ja, jeg synes det er veldig vanskelig & svare pa som filosof av utdanning. Hehe. S her
er det jo klart juridiske rettigheter som jeg p& en mate er midt oppi i hverdagen. Sa har du mer etiske
rettigheter som har en lang historie i filosofihistorien da, moralsk plikt og sa videre. Sa... Nei, jeg synes
det er vanskelig & avgrense meg til & si hva jeg legger i det for jeg er veldig undrende til det selv.

Emily: Tolker jeg deg rett hvis jeg sier at du mener at det finnes juridiske rettigheter som er rettskrav
der du har ”ja” eller "nei”, og at det finnes mer ulne rettighetsbegreper som gar pa det etiske 0g
moralske?

Sakshehandler: Ja, det kan du si, men man kan jo like greit ga inn i en lang diskusjon om moralske eller
etiske som du sier, definisjoner og forstaelser av dette begrepet som kan lede til konklusjoner hvor det
kanskje ikke ngdvendigvis er ullent. Men det er Klart at juridiske rettigheter er vel, er nok et relativt
commonsensisk syn i den grad at det er nok mer rigid og rett fram da. Men igjen &pnes det jo for mye
skjgnn da i forhold til dette her. Man kan si for eksempel at om en person som har krav pa to ytelser, sa
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har han krav pa & f den med hgyest sats, og her snakker vi om rettigheter. Men i vurderingen om
personen har rett pa det, sa er det jo mye skjgnnsvurdering, sa det er klart at for & komme til
beslutningen om en, eller komme til konklusjonen om en har nettopp den rettigheten eller ikke sa er det
jo langt fra sort hvitt og enkelt. Alltid. (...)

Emily: Hvordan vurderer du om noen har krav pé en rettighet eller ikke? Det har du jo snakket litt om
na.

Saksbehandler: Nei, det er jo juss det da. Det er jo det. Men det er mye rom for skjgnn, sa det er klart at,
jeg mener ikke & si at en etisk eller moralsk rettighetsforstaelse er ekskludert, det er overlappende og nar
man skriver lovverk sa er man ngdvendigvis pavirket av etisk rettferdighet. Bare se pa
menneskerettighetserklaringen for eksempel. Der er vi jo i kjernen av to ting som begynner &
sammenfalle veldig. Men det er jo selvfglgelig viktig & veere rasjonell, og vare klar over lovverket, og
vere klar over hvilke etiske overbevisninger da, hvis man trekker litt bort fra rettighetsbegrepet, som
ikke er relevante i vurderingen av om en har krav pa en rettighet.

Skillet mellom de juridiske lovbestemmelsene og etiske overbevisninger kommer klart frem
saksbehandlerens uttalelser. Selv om man som saksbehandler i visse tilfeller kan oppleve at
det er mange elementer som spiller inn og pavirker hva man selv ser som et riktig utfall i en
sak, er det til syvende og sist lovbestemmelsene og det handlingsrommet de gir som
bestemmer sakens utfall. Dette samsvarer i stor grad med det Ronald Dworkin skriver om
skjenn; "Discretion, like the hole in a doughnut, does not exist except as an area left open by
a surrounding belt of restriction. ¢ is therefore a relative concept” (Dworkin 1978 : 31, min
kursiv). En saksbehandler ma bruke en viss grad av skjenn nar han eller hun skal vurdere om
en sgker innfrir vilkarene til en ytelse, men dette skjgnnet er alltid begrenset av de reglene og

retningslinjene som fremstilles i lovbestemmelsene og forskriftene.

Nar det gjelder rettighetsbegrepet, opererer sakshehandlere og brukere med definisjoner som
har likheter, men ogsa forskjeller. Sett under ett er brukerne mer orientert mot hvilke behov
de selv har, og at det offentlige har et ansvar for & imgtekomme dette behovet. Jeg tolker det
slik at brukerne opplever en rettighet som et gode de har rett til / krav pa, og at de oppfatter at
plikten til & levere dette godet, ligger hos samfunnet i form av hjelpeapparatet.
Saksbehandlerne er i stgrre grad orientert mot jussen, og hvilket handlingsrom de har &
forholde seq til etter de vilkarene som stilles i lovverket. Brukerne vektlegger i stgrre grad
frihet og tilpasning til egen livssituasjon, mens saksbehandlerne er ngdt til & forholde seg til

lovverket, og de forskrifter og retningslinjer som gis dem av Nav.

Jeg vil sammenfatte forskjellen mellom de to respondentgruppenes rettighetsdefinisjon slik:
gruppene strides ikke ngdvendigvis om hva som er en rettighet eller hva som star i lovverket,
men de strides om hva som skal falle innenfor lovens rammer. At brukerne som star midt
oppe i sine egne personlige utfordringer og lever med dem til daglig vektlegger individuell

tilpasning og egne behov i starre grad er forstaelig. Saksbehandlerne er mer orientert mot det
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som er generelt bestemt gjennom lovverk, av den enkle grunn at de er ngdt til & ta sine
avgjerelser innenfor rammen av forskrifter og lovverk, kommunal gkonomi og tilgjengelige

ressurser.

Som sakshehandlerne var inne pa, ma de vurdere om en bruker som sender inn en sgknad
oppfyller de vilkarene som skal til for & fa innvilget en ytelse. Ulike lovbestemmelser krever
oppfyllelse av ulike vilkar. I tillegg farer ytelser og stenader ofte med seg plikter for
rettighetshavere, som for eksempel meldeplikt i henhold til § 11-7 i bestemmelsene om
Arbeidsavklaringspenger. Spgrsmalet om forholdet mellom rettigheter og plikter var noe bade
brukere og saksbehandlere var sveert samstemte om. Det var en av respondentene som ikke
ville svare pa sparsmalet om relasjonen mellom rettigheter og plikter. Vedkommende hadde
ingenting a si om det, og ville ikke prate om noe han ikke hadde tenkt over fgr. En annen
respondent dro paralleller til regelverket i sin helhet og jeg vil komme inn pa dette under
kapittel 5.3 om skjgnn, bil og hjelpemidler. Resten av respondentene tok det som en selvfglge
at det fglger plikter med rettigheter og mente at det var viktig at pliktene ble oppfylt. En av
respondentene, en saksbehandler, sa problemstillingen mellom rett og plikt fra to sider og

uttalte at bade individ og samfunn kan ha plikter overfor hverandre:
En rettighet da, er jo, hvis du ser pa det som at det er noe eksternt forut for personen som den har eller
ikke har, og en plikt er kanskje noe som personen eventuelt har overfor noe, gitt at du fyller vilkarene
for en rettighet. Det er jo i hvert fall noe som komme ganske klart frem i lovteksten til diverse ytelser.

Med rettigheter falger plikter. Ehm, men du kan selvfalgelig snu om pa det og si at samfunnet plikter &
gi de rettigheter man har krav pa. — saksbhehandler

Ingen av respondentene pa brukersiden relaterte spgrsmalet om rett og plikt til at samfunnet
pliktet & gi de rettigheter individet har krav p3, slik den ene saksbehandleren var inne pa. Fire
av respondentene pa brukersiden, alle med ulike livssituasjoner og relasjoner til
funksjonshemming forteller at det faller dem naturlig a oppfylle eller gjennomfgre pliktene

som skal til for & fa tildelt et gode:

A gjare sénne ting, det tar jeg som en selvfalge og jeg skjenner veldig godt hvis jeg ikke far penger
fordi jeg ikke har levert meldekort. Fordi det er en helt oppklar, en helt klar link mellom det jeg plikter &
gjere og den retten jeg har pa & motta ut i fra det jeg har gjort da holdt jeg pa 4 si.

—ung kvinnelig rullestolbruker

(...) Sajeg er jo litt sann pliktoppfyllende da, stiller ikke s& mange spersmal til det, egentlig da. Hvis
ikke det gikk utover det jeg falte var normalt da. —mor til muskelsyk jente

Nei, jeg synes det er helt greit at man ma, holdt pa & si, vise til at man faktisk trenger det. Det synes jeg
er ganske viktig egentlig. —ung kvinnelig rullestolbruker

Av de tingene som er nd sa er det bare grunn- og hjelpestgnad som ma fylles ut ca hvert tredje ar, hvor
vi sier noe om at ting er, at det i hvert fall ikke har blitt noe darligere enn det er. Det har jeg full
forstaelse for at de selvfglgelig ma spgrre om. Men det er det eneste som jeg fyller ut av noe skjemaer i
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ettertid, men da gér det jo ogsa pa sdnn som omsorgslgnnen, der har jeg ikke fatt noe, jeg far jo ikke noe
skjema og sann. Men de vet hvem jeg er og oppdager at ’obs, na er det noen maneder siden dette
vedtaket er gétt ut”. Sa sa de i fra pa telefonen og sé sa jeg at han er jo fortsatt syk selvfalgelig, sa det
har ikke vaert noe masse styr rundt det. De er... de vet hvem vi er. Sa jeg foler at det har veert lite, det
har ikke vaert noe mye liksom... jobb for meg og det er helt naturlig at selvfolgelig ma du vise til at ting
er som de er. -mor til muskelsyk gutt

Som sitatene over viser, mener brukerne at det er viktig og riktig at man utferer plikter som a
fylle ut skjemaer og lignende som viser til at man innfrir vilkarene for a fa tildelt et gode. To
av respondentene hadde opplevd at det i enkelte tilfeller kunne veere vanskelig a oppfylle
pliktene de var palagt etter a ha blitt tildelt en ytelse. Et foreldrepar kom med eksempel pa et
tilfelle der datteren deres ble sa syk at hun ikke greide & oppfylle pliktene sine. Som en fglge
av dette mistet hun ogsa ytelsen hun var tildelt: (Dette eksempelet har jeg ogsa nevnt i
kapittel 3.)

Vi har en datter som har slitt med ME i mange ar. Og hun har vert sa syk at hun faktisk ikke maktet &
oppfelge pliktene og dermed mistet hun sine rettigheter. Hun greide ikke & konsentrere seg hver 14.dag
til & levere inn. Det er helt forferdelig, ndr mennesker er sa syke at de ikke greier & komme seg til
postkontoret. Hun fikk da, hun ble fritatt fra & sende det inn sa ofte. Hun fikk en psykolog og en lege
som sendte inn og sgkte om det, sa da fikk hun en liten pause pé det da. - mor til kvinne med ME

Situasjonen over, viser ikke bare hvordan det i enkelte situasjoner kan bli problematisk for en
mottaker a oppfylle pliktene som skal til for & kunne motta en ytelse. Sitatet viser ogsa at det
er tatt hgyde for dette i lovverket der man kan fa fritak for deler av pliktene, for eksempel
meldeplikten i forbindelse med Arbeidsavklaringspenger. Mottakeren ma da fa leger eller
andre sakkyndige til & bevise at det er rimelig grunn for at mottakeren har brutt meldeplikten

og ikke overholdt sin plikt.

En kvinne med MS forteller ogsa hvordan forholdet mellom rettigheter og plikter gjer at hun

til tider ma fa hjelp fra andre for a klare a fylle ut skjemaer:

Nei, altsd. .. jeg har méttet lost det pd en méte som, pa grunn av MS-en har jeg problemer med & skrive.
Sa jeg har lgst det ved a fa andre i familien til & skrive det for meg. Eller assistenter som jobber for meg.
Jeg har méttet lose det pd den méten, ndr jeg ikke greier det sjol sa... Jeg ma jo bare finne pa noe. —
voksen kvinne med MS

| de to tilfellene der brukerne opplevde at det i enkelte tilfeller kunne bli problematisk a
oppfylle pliktene som en ytelse krever fant de Igsninger pa det. Det ene tilfellet innebar at
medisinske sakkyndige anmodet om at kvinnen med ME ble fritatt fra pliktene for en periode.
| det andre tilfellet far kvinnen med MS hjelp fra familie, eller assistenter som jobber for

henne.
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Hvordan vet brukerne hvilke rettigheter de har?

Jeg spurte ogsa brukerne hvordan de vet hvilke rettigheter de har. Samtlige av brukerne
papekte at dette var noe de fikk vite om gjennom foreninger, bekjente og av enkelte
sosionomer. Ulike interesseorganisasjoner er opprettet for funksjonshemmede. Disse
organisasjonene jobber for & spre informasjon om de enkelte funksjonshemmingene,
rettigheter og aktiviteter i regi av de ulike organisasjonene. Blant de starste
interesseorganisasjonene for funksjonshemmede i Norge i dag finner vi Norges
Handikapforbund og paraplyorganisasjonen Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon som
samler rundt 70 foreninger. Tor Inge Romgren (2011 : 236) ser det store antallet
interesseorganisasjoner som et tegn pa funksjonshemmedes behov for et fellesskap med
likesinnede som er viktig for deres opplevelse av funksjonshemmingen og syn pa seg selv.
Jeg vil i tillegg si at en viktig medvirkende faktor for at funksjonshemmede blir med i
interesseorganisasjoner, kan vere tilgangen pa informasjon. Informasjon om diagnosen eller
tilstanden, men ogsa om rettigheter og hvilke stgnader eller ytelser man har mulighet til &
sgke om. Foreninger, personer i tilsvarende situasjoner og interesseorganisasjoner var de

fremste kildene til informasjon om rettigheter blant mine respondenter:

Vi har jo veert medlem av flere foreninger. Ja. Det fant vi ut. Vi har jo gatt pa kurser og. Vi melder oss
inn i foreninger, sa far vi lzere av andre. -foreldre til mann med medfedt benskjgrhet.

Vi har, det er et sant rettighetshefte hvis du har funksjonshemmede barn. Det har vi lest litt i, ogsa er jeg
med i foreningen for muskelsyke og da har vi litt samlinger med andre, og da prater vi jo sammen og
hgrer hva hverandre har. - Mor til muskelsyk gutt

Et hefte om funksjonshemmede barns og deres familiers rettigheter, som moren i avsnittet
over refererer til, er utgitt av Helsedirektoratet i 2005 og ble sist revidert i mars 2013. '° Dette
heftet inneholder informasjon om alt fra funksjonshemmede barns fortrinnsrett i barnehagen,
til informasjon om mulig helsehjelp. Heftet er tilgjengelig i sin helhet pa Helsedirektoratet

sine nettsider og kan ogsa bestilles i trykt form.

Noen av brukerne mente det kunne vaere vanskelig a finne ut av hvilke rettigheter man har. En
ung kvinne fra Baerum uttalte at hvilke rettigheter hun har, vet hun egentlig ikke. Hun

forharer seg med andre nar hun vil finne ut av det:

1% http://www.helsedirektoratet.no/publikasjoner/barn-og-unge-med-nedsatt-funksjonsevne-hvilke-
rettigheter-har-familien-revidert-utgave/Publikasjoner/barn-og-unge-med-nedsatt-funksjonsevne-hvilke-
rettigheter-har-familien.pdf
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Jeg holdt pa & si, det vet jeg egentlig ikke. Det har vart ganske vanskelig & finne ut av hvilke rettigheter
du egentlig har. Sa som oftest sa er det hva man far hgre av andre i samme situasjon. Hva de har
opplevd eller sdnn da. — ung kvinnelig rullestolbruker

En av brukerne viste til at i Sverige er det en annen praksis, der far man tilsendt informasjon i

posten om hva man kan sgke pa:

Emily: Hvordan vet du hvilke rettigheter du har?

Bruker: Det er ut i fra hva man leser i lovtekster og hgrer fra andre som er i tilsvarende situasjon. Man
far det ytterst sjelden fra Nav. Jeg vet at, vi bodde i Sverige fram til 1975, og for eksempel barnetrygd
og alt sénn der fikk vi informasjon fra Trygdekontoret direkte i postkassen. Dette kan du sgke om og
dette kan du sgke om. Det var veldig greit. — mann til polioskadd kvinne

To av brukerne opplever stor diskrepans mellom informasjonen de selv finner frem til om

rettigheter og maten de blir mgtt pa av hjelpeapparatet:

Emily: Hvordan vet du hvilke rettigheter du har?

Bruker: Ved & sitte og lese litt pa nettet. For det er ingen som kommer og forteller deg. Det synes jeg
egentlig er veldig darlig gjort. At dem ikke kan komme og si at sdnn og sann er det. Men ingen kommer
for 4 si det, ingen har veert her og sagt det. Mens jeg... den méten jeg leser pa nettet i hvert fall, sa blir
det brutt mye ut i fra de reglene som star pa nettet. Store avvik. —voksen mann med MS

Emily: Hvordan vet du hvilke rettigheter du har?

Bruker: Ja, det kan du si. Nar en far en diagnose sa veit en ingenting om rettigheter. Det med rettigheter
er sant du far vite etter hvert. Og den MS-en, den hadde jeg hatt i 10 &r, da kom jeg pa kurs for
nydiagnostiserte heter dette her da. Etter 10 ar. Og da fikk jeg vite veldig mye om hvilke rettigheter jeg
har. Innen kommunen og i det hele tatt. (...) Og nar jeg ville ha hjemmehjelp for eksempel, sé sa jeg det
at nd har jeg gétt pa kurs og lart at det er en rettighet jeg har. “Rettighet? Det er ikke noe som heter
rettigheter for dere”, fikk jeg beskjed om. ”Det er goder som de i kommunen kan tilgodese deg hvis de
mener at du har krav pa det.” Det var det svaret jeg fikk. Du blir jo litt flat i maska da. (...) Men na er jo
dette en del &r siden sa ting har jo endra seg heldigvis. —voksen kvinne med MS

Den mannlige respondenten forteller at han synes det er darlig gjort at ingen kommer og
forteller ham hvilke rettigheter han har. Han gnsker at noen kunne komme og fortelle ham
hvordan rettssituasjonen egentlig er, siden han opplever at det er en stor forskjell mellom hva
som blir gjort i praksis, og det han leser pa nettet. Informasjonen om rettigheter som er
tilgjengelig pa nettet, kan vaere vanskelig a finne frem til. | tillegg til Nav og kommunens
nettsider, er det informasjon tilgjengelig pa alt fra interesseorganisasjoners nettsider og pa
blogger. Dette kan bidra til & skape forvirring rundt rettighetsbegrepet, og hva man egentlig
har krav pa eller kan sgke om. Hvilke ytelser som kan tilfalle den enkelte, er sa individuelt at
det kan veare vanskelig a se for seg egne hefter med informasjon om rettigheter til folk med
enkelte diagnoser. Mange funksjonshemminger utvikler seg over tid, og hjelpebehovet blir i
mange tilfeller gradvis starre. Det kan vare vanskelig & forutsi hvilket behov som er der i
fremtiden, dermed blir det opp til den hjelpetrengende a sgke om ytelser. Samtidig er det et

tankekors at sa fa brukere oppgir Nav eller det kommunale hjelpeapparatet som kilde til
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rettighetsinformasjon. Nar informasjonen om rettigheter og ytelser i mange tilfeller kommer

fra andre kanaler, bidrar det til at brukere og saksbehandleres rettighetsforstaelse varierer.

Den kvinnelige respondenten fortalte at hun kom pa kurs for nydiagnostiserte, ti ar etter at
hun hadde fatt diagnosen. Pa dette kurset fikk hun informasjon om bade diagnosen og
rettigheter, men fikk senere hgre at det ikke var rettigheter, men goder som kommunen kunne
tilby henne om de fant det hensiktsmessig. Hun opplevde et stort skille mellom
rettighetsbegrepet de opererte med pa kurs, og hvordan disse begrepene ble operasjonalisert i

det kommunale hjelpeapparatet.

Alle brukerne uttalte at man selv matte vare aktiv for a finne ut av hvilke rettigheter man
hadde. Foruten interesseorganisasjoner, var det en av respondentene som opplevde at den
meste informasjonen hun fikk kom fra sosionomen:
Jeg er ikke s& god pa a sitte og lese meg til... Men det blir liksom litt gjennom andre, eller sa forharer
man seg litt, eller sosionomen mest da. Mest sosionomen pa rehabiliteringa. Og hun hjelper oss da, med

om det hares fornuftig ut eller a skrive sgknader. Og na far vi mye tips da gjennom andre foreldre, far
ideer og det er jo veldig lurt. — mor til jente med muskelsykdom

A melde seg inn i interesseorganisasjoner for personer med samme diagnose var nyttig for
flere av brukerne. Pa den maten fikk de kontakt med mennesker i lignende situasjoner og
kunne dra nytte av andres erfaringer. Aktiv bruk av Internett for a fa tilgang til informasjon
om rettigheter og lovbestemmelser var ogsa sentralt for mange, i tillegg til erfaringen fra
andre mennesker i lignende situasjon. En bruker forteller at venner og bekjente, som er i
lignende situasjoner, er sentrale nar hun skal finne ut av hvilke rettigheter hun har. I tillegg
benytter hun seg av ergoterapeuten, som er behjelpelig med utfylling av skjemaer og

sgknader:

Jeg har fétt vite veldig mye egentlig gjennom venner og andre folk jeg kjenner i rullestol. (...) Ogsa har
jeg, jeg har fatt vite litt fra Nav, men da har jeg mattet sparre farst: hvordan er det med det og hvordan
er det med det? De kommer liksom ikke med noe hdndbok ”du er funksjonshemmet, da har du disse
rettighetene”. Men jeg kunne selvfalgelig sikkert ha sgkt opp noe pa nettet, men det er jo ofte.. spesielt
pa Handikapforbundets hjemmesider og sann, si er det vanskelig 4 finne fram. Men... ogs4 har jeg fatt
vite en del faktisk, stgrsteparten av det jeg har fatt vite om har egentlig veert gjennom ULOBA.

- ung kvinnelig rullestolbruker.

ULOBA, som respondenten nevner som en av de starste kildene til innsikt i ytelser og
stgnader, er en organisasjon som jobber politisk for at funksjonshemmede skal fa lik linje til
livsutfoldelse som funksjonsfriske.™ I tillegg fungerer organisasjonen som en

arbeidsgiverorganisasjon for personlige assistenter til funksjonshemmede. At brukerne i stor

" http://www.uloba.no/politikk/Sider/default.aspx
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grad benytter seg av foreninger, bekjente og Internett for a fa informasjon om hvilke
rettigheter de har vitner om at en del av kommunikasjonen om mulige ytelser gar gjennom
andre kanaler enn hjelpeapparatet. Nar brukerne opplever at de ikke far informasjon om
eventuelle ytelser gjennom saksbehandlere eller sosionomer tilknyttet hjelpeapparatet, kan det
tenkes at det lett oppstar misforstaelser rundt rettighetsbegrepet og hvor bredt de enkelte
ytelsene favner. Etter tredje ledd i 8§ 12, under kapittel 3 i Lov om sosiale tjenester i Arbeids-
og velferdsforvaltningen, skal kommunen spre kunnskap om sosiale forhold og tjenester i

kommunen:

§ 12. Informasjon og generell forebyggende virksomhet

Kommunen skal gjgre seg kjent med innbyggernes levekar, vie spesiell oppmerksomhet til trekk ved
utviklingen som kan skape eller opprettholde sosiale problemer, og sgke 4 finne tiltak som kan forebygge
slike problemer.

Kommunen skal sgke & legge forholdene til rette for & utvikle og styrke sosialt fellesskap og solidaritet i
nermiljget.

Kommunen skal spre kunnskap om sosiale forhold og tjenester i kommunen. 2

Man kan spgrre hvor langt Nav og kommunens ansvar om opplysning om sosiale tjenester
etter § 3-12 i lovbestemmelsen strekker seg. Ordlyden “kommunen skal spre informasjon om
sosiale forhold og tjenester” sier ingenting om hvordan, eller i hvilken utstrekning
informasjonen skal spres. | Norge er det ikke slik at man far papirer tilsendt i postkassen som
forteller hvilke ytelser man kan sgke om, slik mannen som hadde bodd i Sverige fortalte at det
var der. Hva som egentlig ligger i & spre informasjon om sosiale forhold og tjenester er uklart,
men de fleste kommuner har nettsider der man kan lete frem informasjon om tjenester
kommunen kan tilby. Ogsa Navs egne nettsider gir tilgang til informasjon om stgnader og
tjenester man kan sgke om. | tillegg er det fullt mulig & oppseke det lokale Navkontoret for &
fa informasjon om mulige ytelser hvis man har et hjelpebehov. Dette er klart vanskeligere
hvis man har en funksjonshemming som i stor grad begrenser bevegeligheten. At fa av
respondentene oppgir saksbehandlere eller sosionomer tilknyttet Nav eller kommunen som sin
primare kilde til informasjon om ytelser, betyr ngdvendigvis ikke at hjelpeapparatet gjer en
darlig jobb eller bryter med sitt opplysningsansvar. At flere av brukerne opplever det som
vanskelig a finne ut av hvilke rettigheter de har er forstaelig. Lovverket er stort og finmasket

og de faerreste av oss kjenner til hver eneste lovbestemmelse. Nettsgking kan ogsa veere

2 http://www.lovdata.no/all/hl-20091218-131.html#map003
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vanskelig hvis man ikke vet akkurat hva man skal sgke etter. Sgker man for eksempel pa noe
s& generelt som “funksjonshemmedes rettigheter” i Google, far man 29000 treff, hvor flere av
treffene er pa funksjonshemmedes interesseorganisasjoners nettsider™®, At
interesseorganisasjoner er en mye brukt kilde til kunnskap om rettigheter og mulige ytelser
blant brukerne har flere grunner. Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) jobber i
likhet med Norges Handikapforbund (NHF), interessepolitisk for at funksjonshemmede skal
kunne delta i samfunnet pa lik linje med funksjonsfriske. Rettigheter blir et virkemiddel for a
oppna dette. Bade Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon og Norges Handikapforbund har
nettsider der de har en egen sekskjon for rettigheter **. Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon har ogsa “Rettighetssenteret” som funksjonshemmede og pargrende kan
henvende seg til for juridisk hjelp med rettighetsspgrsmal. Hvert ar utgir FFO en arsrapport
som tar for seg henvendelsene de har fatt fra funksjonshemmede gjennom aret. Bade FFO og
NHF er sentrale aktgrer pa funksjonshemmingsfeltet, og kommer ofte med hgringsuttalelser
dersom det er snakk om endringer i lovverket som pa en eller annen mate kan pavirke
funksjonshemmedes rettssituasjon. Selv om respondentene jeg har intervjuet pa brukersiden
er preget av veldig ulike funksjonshemminger, var flere av.dem med i Norges
Handikapforbund. Tre var medlem av NHF og to var medlemmer av interesseorganisasjoner
for sine diagnoser, som igjen harer til under paraplyorganisasjonen FFO. Bade NHF og FFO
har gjennom arevis med interessearbeid og engasjement i enkeltsaker opparbeidet seg en
forstaelse av hva rettigheter er, og hva en bruker kan fa hjelp til fra hjelpeapparatet.
Organisasjonenes hovedfokus ligger pa at det offentlige skal bista den enkelte
funksjonshemmede med hjelp i de situasjoner der den funksjonshemmede trenger hjelp for &
delta i samfunnet pa lik linje med funksjonsfriske. Denne forstaelsen bidrar til hvordan
medlemmene av organisasjonen oppfatter rettighetsbegrepet, og man kan tenke seg at dette er
en grunn til at respondentene pa brukersiden er sa samstemte i sin rettighetsforstaelse.

Avveiningen mellom egne og andres rettigheter

For a dykke dypere ned i hvilken rettighetsforstaelse som ligger til grunn hos brukerne, stilte
jeg dem sparsmal om hvordan de oppfattet avveiningen mellom egne og andres rettigheter.

De aller fleste brukerne syntes dette var vanskelig & svare pa, og hadde dermed ikke mye a si

B http://www.google.no/#hl=no&gs rn=8&gs ri=psy-

ab&cp=20&gs id=1m&xhr=t&qg=funksjonshemmedes+rettigheter&es nrs=true&pf=p&sclient=psy-
ab&og=funksjonshemmedes+re&gs =& pbx=1&bav=on.2,or.r_gf.&bvm=bv.45107431,d.d2k&fp=304729c031c
492bc&biw=12808&bih=843

' Se http://ffo.no/no/Rettighetssenteret/ og http://www.nhf.no/index.asp?mal=2000&id=61171
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om det temaet. To brukere svarte umiddelbart pa spgrsmalet om avveiningen mellom egne og

andres rettigheter:
Det er nok en del varierende, du ser jo i diskusjoner som er nd om universell utforming med hensyn til
studentboliger. Det er det store diskusjoner om nd. Det er kanskje ikke mer enn 5-10 % av studentene
som er funksjonshemmet. | gyeblikket. Men denne gruppen varierer, det mad man vere klar over. Fordi
det kan komme beinbrudd og lignende, og det ma man ta hensyn til. Det gjer man ikke. Det som skjer i
det gyeblikket man begrenser og sier at bare 5% av studentboligene skal vare tilpasset rullestolbrukere,
det betyr at man stigmatiserer rullestolbrukerne. Fordi at de kan ikke komme pa besgk til sine
studiekamerater. Det ma alltid veere studiekameraten som kommer pa besgk til den som er

rullestolbruker. Og det synes jeg har en veldig negativ effekt. Det begrenser veldig rullestolbrukerens
mulighet for deltakelse. — mann til polioskadd kvinne

Respondenten bak sitatet over legger vekt pa tilgjengelighet nar han blir spurt om hva han
tenker om avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter. Han mener det er
stigmatiserende nar rullestolbrukere alltid ma veere den som far besgk, men ikke kan komme
pa besgk fordi de fleste leiligheter ikke er tilrettelagt for rullestoler. Han viser en sosial
forstaelse av funksjonshemming, der det er omgivelsene som bidrar til & gjgre mennesker
funksjonshemmede, fordi de kun er tilrettelagt for den funksjonsfriske delen av befolkningen.
Diskusjonen om tilrettelegging er typisk for den sosiale forstaelsen av funksjonshemming,
nettopp fordi tilrettelegging av de fysiske omgivelsene kan begrense den opplevde
funksjonshemmingen hos bevegelseshemmede. Respondenten nevner beinbrudd som et
eksempel pa at funksjonshemming ikke er konstant, det kan oppsta hos ellers funksjonsfriske
mennesker som falge av en ulykke. Man kan diskutere hvorvidt et brukket bein bidrar til &
gjere en ellers funksjonsfrisk person funksjonshemmet. Funksjonsnedsettelsen er i slike
tilfeller kortvarig, og gir nedvendigvis ikke behov for en varig tilrettelagt leilighet. Samtidig
har respondenten rett i at fa tilrettelagte leiligheter, bidrar til & begrense funksjonshemmedes
bomuligheter. Skulle antallet studenter som er rullestolbrukere ekspandere, er det ogsa
ngdvendig med tilrettelagte studentleiligheter, siden dette kan veere vanskelig & oppdrive pa

det private leiemarkedet.

Den andre respondenten som uttalte seg om avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter

la vekt pa en helt annen del av rettighetsproblematikken:

Emily: Hvordan oppfatter du avveiningen mellom egne og andres rettigheter?

Bruker: Litt skakk. Jeg kan dra det litt lenger jeg. Dessverre sd er jeg hvit og prater norsk, og er norsk
etnisk statsborger. Og dermed blir jeg satt helt bakerst. Dessverre. Jeg vet det er litt stygt, men sann
oppleves det. Jeg gidder ikke ga og gjemme pa sént. (...) Men jeg er ikke rasist. Det nekter jeg pa &
veere. For jeg har tre, fire, fem godt fargede folk som gar her. Og det gar veldig, veldig bra. Og det er
ikke noen forskjell pa dem og de hvite. De er heller bedre. S& det skal jeg ikke si noen ting om. Vil ikke
ha stempel pd meg at jeg er noe i nzrheten av rasist.

Emily: Forstar jeg deg riktig hvis jeg sier at du opplever at funksjonshemmedes rettigheter kanskje blir
lavere prioritert enn asylsgkere for eksempel?
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Bruker: Ja. Altsa, det ma ikke vere asylsgkere. Vi har jo en som heter Breivik. En som heter Mullah

Krekar. (...) Altsd, av og til s er jeg sa stygg i tankene mine nér jeg er her for meg selv, at jeg lurer pa
om ”Skal jeg gjore noe sant noe?” for da kommer jeg til & fa stell hele degnet. Sa stygg er jeg i tankene
mine. Men jeg gjar jo ikke det. Jeg kommer heller aldri til & gjgre noe sant noe. —voksen mann med MS

Respondenten uttrykker seg sterkt nar han sammenligner behandlingen han far, med
behandlingen kriminelle far. Han opplever at mennesker som utfgrer kriminelle handlinger,
mennesker som truer, dreper og skader andre mennesker, far mer hjelp og pleie enn han selv.
Jeg tolker utsagnet som et uttrykk for hvor frustrerende det kan vere a oppleve at man ikke
far den hjelpen man har behov for, samtidig som man kan se hvor mye ressurser som brukes
pa en enkelt person, for eksempel i 22.juli-saken som respondenten refererer til. Jeg vil ikke
ga inn pa arsakene til at det brukes mye ressurser pa a ivareta kriminelles rettssikkerhet. Det
er ikke innenfor oppgavens rammer. Respondenten opplever at han som funksjonshemmet blir
”stilt bakerst i keen” fordi han er norsk, hvit og ikke gjor noe kriminelt slik at rettssystemet
kan fange han opp. Noen vil nok oppleve utsagnet som ekstremt, men det er uansett et
tankekors at han ma uttrykke seg sa sterkt for a sette ord pa frustrasjonen rundt sin egen
situasjon. Dette uttrykker en frustrasjon og oppgitthet over egen situasjon som sier noe om
konkurransen om rettighetene og ytelsene. Rettigheter er et sammensatt fenomen. Man kan
skille mellom klare rettskrav, og ytelser som en instans kan tilgodese den enkelte, hvis det
anses som hensiktsmessig. En av grunnene til at man ikke automatisk kan fa alt man mener
man har behov for, er at det i utgangspunktet er for fa offentlige ressurser til & dekke alle
behov. Dette farer til at vanskeligstilte grupper blir satt opp mot hverandre og ma konkurrere
om de samme, knappe ressursene. Nar mennesker som kanskje ikke har gjort noe kriminelt i
hele sitt liv, opplever at de ikke far tilstrekkelig stell og pleie, mens det brukes enorme

ressurser pa a ivareta kriminelles sikkerhet, kan det oppleves som urettferdig.

Jeg stilte ogsa saksbehandlerne spgrsmal om hva de tenkte om avveiningen mellom ulike
menneskers rettigheter. P4 samme mate som med rettighetsbegrepet, knyttet de sparsmalet til

lovverket de jobber med til daglig:

Hva jeg tenker om den avveiningen? Det er et stort, stort sparsmal. Altsa, diskutere da om man mener at
kapittel 11 som jeg jobber med, eller kapittel 12 om ufare, eller kapittelet om sykepenger, om det er
riktig utforma eller om det er konkrete endringer jeg pa en mate ville anbefalt eller starr inne for, det
kan det nok sikkert veere. Men jeg mener den er relativt tilfredsstillende. (...) Men det er selvfolgelig
tilfeller da som er i grdsonen, men da tenker jeg at det er jo ogsa noe med det & veere bevisst pé at dette
lovverket her, om Folketrygdloven, det er ikke ment, eller det er ikke utformet pa en mate sann at det
skal fange opp alle personer i alle livets faser... Og det er, da kan man selvfolgelig diskutere det da.
(...) Jeg vet ikke helt, jeg synes det stort sett er relativt tilfredsstillende. — sakshehandler
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Begge saksbehandlerne knyttet avveiningsspgrsmalet opp mot de lovbestemmelsene innenfor
Folketrygdloven som de jobber med til daglig. Den andre saksbehandleren synes det var
vanskelig & svare pa sparsmalet og spurte farst om jeg tenkte pa de ulike rettighetene innen
Folketrygdloven. Jeg forklarte at jeg mente pa et mer generelt niva, og eksemplifiserte
sparsmalet ved & sperre hva hun mente om avveiningen mellom funksjonshemmede og

asylsgkeres rettigheter:

Nei, jeg synes det er vanskelig, men jeg synes i alle fall at asylsgkernes rettigheter og de nye borgernes
rettigheter ligger i hvert fall ikke noe etter i forhold til de som har bodd her hele sitt liv. (...) Det synes
jeg ikke.

Avveiningsspgrsmalet er et vanskelig sparsmal. De fleste respondentene svarte at de aldri
hadde tenkt noe over en slik avveining, eller at de ikke hadde noe a si til sparsmalet. Nar flere
vanskeligstilte grupper konkurrerer om de samme ressursene er det naturlig at alle ferst og
fremst tenker pa seg og sin gruppe. Det er sin egen situasjon de har erfaring med, og kjenner
til. For noen kan hverdagen veere sa full av problemstillinger knyttet til egen situasjon, at det
rett og slett ikke er tid til eller anledning til & tenke over avveiningen mellom egne og andres
rettigheter. At fa av respondentene kom med klare uttalelser pa dette punktet, viser hvor
vanskelig sparsmalet er. Det er selvfglgelig mulig at mange av dem rett og slett ikke har tenkt
over spgrsmalet for. Det er ogsa mulig at noen kvier seg for a snakke om det siden de kan
ende opp med a stille svake eller vanskeligstilte grupper opp mot hverandre. Som individ kan
det veere vanskelig & uttale seg om hvorfor akkurat din” gruppe eventuelt skal bevilges mer
ressurser enn andre. Slike diskusjoner er lettere a fare gjennom interesseorganisasjoner og

foreninger som uttaler seg pa vegne av hele grupper, og jobber politisk for a fa til endringer.

5.3 Opplevelsen av hjelpeapparatet
Nar jeg snakker om hjelpeapparatet i denne oppgaven, sikter jeg til Nav og kommunen som

brukeren bor i. Brukerne er funksjonshemmede eller deres pargrende som har vedtak innen
Nav eller kommunen, pa grunn av en fysisk funksjonsnedsettelse. I forbindelse med
eksemplene og sitatene som fremheves i denne oppgaven, er det viktig & huske pa at noen av
hendelsene som blir trukket fram er fra flere ar tilbake i tid. Andre er av nyere dato.
Regelverket endrer seg stadig, og enkelteksempler fra tidligere tider er ikke direkte

sammenlignbare med enkelteksempler av nyere dato. Det eneste som kan sies sikkert, er at
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funksjonshemmede opplever & motta mye hjelp, samtidig som det ogsa er flere som opplever

at hjelpeapparatet tidvis kan veere mer en byrde enn en statte.

Av alle brukerne jeg har intervjuet, atte stykker, er det fire som ikke har noe a utsette pa Nav.
Den ene brukeren har hatt lite kontakt med Nav og var mer interessert i a prate om
hjemmesykepleien, som gar under kommunale hjelpetiltak. Den andre brukeren, en mor til et
muskelsykt barn hadde heller ingenting a utsette pa Nav, men hadde opplevd problemer i
forbindelse med kommunale hjelpetiltak. To andre brukere hadde i stor grad opplevd bade
Nav og det kommunale hjelpeapparatet som positivt. Mannen som ville snakke om
hjemmesykepleien, opplever mye av de samme problemene med hjemmesykepleien som noen
av de andre brukerne opplever med Nav og det kommunale hjelpeapparatet; darlig
kommunikasjon og manglende forstaelse for den situasjonen han er i pa grunn av sin
funksjonshemming. Enkelte brukere uttalte at de stort sett var forngyd med behandlingen og
hjelpen de har fatt fra hjelpeapparatene, men at enkelte ting opplevdes som vanskelig. Et par
brukere opplevde kommunikasjonen med hjelpeapparatet som vanskelig fordi de hadde
opplevd vanskeligheter med & fa tak i saksbehandlere og andre kontaktpersoner. Andre
respondenter pa brukersiden opplevde hjelpemidler som et problematisk omrade. Det var
disse to elementene, kommunikasjon og hjelpemidler, som gikk igjen i alle brukerintervjuene.
Flere av brukerne forteller om Nav som et system som er vanskelig & komme i kontakt med,
saksbehandlere som unnlater & svare pd mail og tIf, og saksbehandlere som ikke viser innsikt

og forstaelse for situasjonen brukeren er i.

To brukere, begge unge og bosatt i Baerum, forteller at kommunikasjonen med hjelpeapparatet

er tilneermet problemfri:

Jeg har egentlig hatt veldig god erfaring med Nav, faktisk. Det eneste jeg har & utsette pa dem er, hva
skal jeg si, menneskelige feil. (...) Hvis folk ikke har oppfatta at de skal ringe opp igjen eller sdnne ting,
men det mater man jo uansett om man er funksjonshemmet eller ikke. (...) Jeg har egentlig bytta
saksbehandler na tre ganger i lgpet av et halvt ar i fjor. Jeg har alltid egentlig veert litt usikker pa hvem
som er sakshehandleren min og né akkurat for gyeblikket aner jeg ikke hvem som er saksbehandleren
min. Jeg tror det er en dame. (...) Hun virker egentlig veldig, hva skal jeg si, élreit i forhold til at jeg
kan kommunisere med henne via mail liksom, sa jeg trenger ikke & ringe inn hver gang og sanne ting.
Hvis jeg bare trenger en bekreftelse pa noe s kan hun sende meg det pa mail og sann. Sa det er egentlig
veldig fint. —ung kvinnelig rullestolbruker

Denne respondenten er veldig forngyd med Nav som hjelpeapparat, og opplever at hun har
fatt det hun trenger av hjelp. Selv om hun skifter saksbehandler ofte, og det er Nav som star
for dette skiftet, opplever hun kommunikasjonen som positiv. Som hun sier, at noen glemmer

eller ikke har oppfattet at de skal ringe deg opp igjen har jo ingenting med
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funksjonshemmingen hennes a gjere, men kan derimot hende de aller fleste i alle etater. Den
andre respondenten fra Baeerum som har god erfaring med Nav som hjelpesystem, sier dette
om kommunikasjonen mellom henne og Nav:

Emily: Hvordan vil du si at kommunikasjonen mellom deg og Nav er?

Bruker: Ganske ok, kanskje. Det kan vare litt vanskelig a fa tak i folk. Men sann ellers er det ganske
bra tror jeg. — ung kvinnelig rullestolbruker

Videre forteller respondenten at hun som regel sgker om ytelser selv, men at hun noen ganger
lar sgknaden ga gjennom ergoterapeuten. Dette forteller ogsa den farstnevnte respondenten
fra Baerum. Hun sgker stort sett om ytelser selv, med mindre det er snakk om hjelpemidler
som hun har fatt hjelp av ergoterapeuten til & seke om:
Men jeg har ogsa veldig god kontakt med ergoterapeuten min, sa det var henne jeg kontakta blant annet
i forbindelse med sgknader til dit jeg skal flytte da. Sa det gikk jo helt utrolig greit egentlig, fordi at da

tok hun og fylte ut det som skal fylles ut av ergoterapeut, sa sendte hun meg papirene sa jeg kunne fylle
ut mer hvis det var mer som trengtes og skrive under og sénne ting. — ung kvinnelig rullestolbruker

Ogsa en mor til en muskelsyk jente, fortalte at hun ikke hadde noe a utsette pa
kommunikasjonen med Nav, der det meste av kommunikasjonen gar gjennom ergoterapeut.

Hun forteller at hun er positiv til hjelpeapparatet:

Jeg er veldig positiv til hele systemet, sann egentlig da. (...) Ingenting fra Nav som har veert vanskelig.
Vi har fatt et avslag pé et hjelpemiddel og det var far Synne fikk diagnosen. Da var det litt mer diffust
hva symptomene var da. Med en gang hun fikk diagnose, da har det aldri veert noe problem.

— mor til muskelsyk jente

Moren forteller ogsa at siden datteren har en sa alvorlig muskelsykdom som hun har, har

hjelpeapparatet veert veldig forstaelsesfulle for situasjonen og bidratt med mye hjelp:

Hun er fodt med en muskelsykdom. Som heter Spinal Muskelatrofi. (...) Den sykdommen har tre
grupper, hun har type 1, som er den alvorligste da. Og det farer til at musklene svikter, og det utarter seg
pé& en méte veldig akutt av og til da, s det blir vanskelig & puste. Det er liksom problemet. (...) Det at
hun har den diagnosen hun har, det er ikke noe man skal tulle med. S& er det noe hun trenger sa har det
veert helt pa ekte. Det har vi falt, at det skjgnner folk i systemet. — mor til jente med muskelsykdom

Videre forteller moren at hun har opplevd noen problemer i forbindelse med det kommunale
hjelpeapparatet. Hun opplever at hun far avslag pa sgknader nar hun sender dem inn farste

gang, for sa a fa dem godkjent nar hun klager pa avslaget:

Og jeg har jo sekt pa omsorgslenn en gang for jeg fikk det da. Og det og fikk jeg blankt avslag pa. (...)
Fordi Synne var under fem. Og noen kommuner tar ikke i mot sgknader en gang for de fyller fem.
Eidsvoll tok i mot, men det ble avslag. Og det er jo egentlig ganske graverende fordi hun har jo ikke noe
mer pleiebehov, eller hun har likt pleiebehov pa en méte. (...) Men vi fikk avslag. Og det er litt
graverende. Det trenger ikke vare sann at du ma ta en runde med avslag bare for & fa gjort det. Fordi de
ser jo ikke, bare fordi hun er fire og et halvt sa blir jo ikke ting noe bedre fordi hun blir over fem. Eller
verre for den saks skyld (...) Det er unegdig da. De avslagene. —mor til muskelsyk jente
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| dette tilfellet fikk moren til den muskelsyke jenta avslag pa sgknaden om omsorgslgnn fordi
datteren var under fem, og dermed var ikke kommunens vilkar for a fa tildelt omsorgslgnn
oppfylt. Moren opplevde likevel avslaget som ungdig og forteller om enda et tilfelle, denne
gangen fra Nav, der hun fikk inntrykk av at avslag pa en seknad er noe man “’bare m4 i

gjiennom” for & fa innvilget soknaden ved klage eller ny seknad:

Sa nar vi skulle sgke pa bil, sa fikk vi avslag. Da fikk vi avslag fordi at vi sgkte mens jeg var gravid
med nummer tre. (...) Da fikk vi avslag, men jeg skjenner jo det at Nav kanskje har en sann greie med
at de bare ma gi et avslag for det er en dyr ting. (...) Men det ordna seg til slutt da. Men for oss som
sitter ute med diverse sgknader og alt som skal ordnes. Jeg synes det er helt ungdvendig, liksom avslag
som ordner seg til slutt. — mor til muskelsyk jente

| dette tilfellet fikk familien avslag pa seknaden om tilpasset bil fordi de fremdeles var en
familie pa fire som kunne fa plass i en vanlig personbil, selv om den ene datteren matte ha
med seg tilpassede hjelpemidler. Moren forteller at det oppleves ungdvendig med avslagene
pa seknadene, siden sgknaden ofte gar i gjennom hvis man klager eller sgker pa nytt. En
mulig arsak til at hjelpeapparatet avslar sgknader kan vere at sgknaden er mangelfull eller
feilaktig utfylt fra brukerens side. Hvis ikke alle ngdvendige opplysninger star i seknaden,

kan ikke hjelpeapparatet fatte vedtak.

For denne familien gar kommunikasjonen med Nav i stor grad gjennom ergoterapeut. Det
gjelder ogsa flere andre respondenter pa brukersiden. En annen respondent forteller at hun har
leert seg en mate & kommunisere med Nav pa, som tar hgyde for at etaten kan trenge lang

saksbehandlingstid:

Jeg har egentlig ganske god erfaring, men jeg har ogsa veldig god erfaring med at det lgnner seg & mase.
(...) S& hvis jeg fir et papir der det star at det er atte maneders behandlingstid, sé ringer jeg etter seks
maneder. (...) Av prinsipp liksom. — ung kvinnelig rullestolbruker

En respondent har noe som heter ’brukerpass”. Det innebzrer at brukeren selv tar kontakt
med for eksempel Hjelpemiddelsentralen i forbindelse med reparasjon eller sgknad om nytt
hjelpemiddel. Brukeren henvender seg direkte til den delen av hjelpeapparatet som forvalter
det brukeren trenger hjelp med. Slik kan brukeren fa mer kontroll over sin egen situasjon, sine
egne hjelpemidler og opplever kortere saksbehandlingstid. Brukerpass er forbeholdt brukere
som har god kjennskap til egen situasjon og eget hjelpemiddelbehov *°. Respondenten med
brukerpass uttaler seg om kommunikasjonen mellom henne og Nav:

Na har jo jeg sann brukerpass. Sé jeg ringer selv, for ellers mé jeg g& om ergoterapeut og den veien og

litt sént. S& lenge jeg har brukerpass kan jeg ringe hjelpemiddelsentralen selv. A bestille og ordne og.
Noen ganger far jeg hjelp veldig fort, andre ganger somler de veldig. —voksen kvinne med MS

B http://www.NAV.no/1017.cms
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Brukernes opplevelse av hjelpeapparatet er sammensatt. Det er seerlig tre brukere som
understreker at de stort sett er forngyd med hjelpeapparatet, to fra Baeerum og en fra Eidsvoll.
En av disse brukerne trekker likevel frem et omrade som oppleves som problematisk, avslag
pa seknader som senere blir godkjent. Et omrade som trekkes frem av flere av brukerne som
problematisk er bilsaker. Tre av brukerne jeg intervjuet forklarte hvordan kommunikasjonen
med Nav hadde veert vanskelig i forbindelse med en sgknad om tilpasset bil. To av disse
brukerne fortalte om bilsaker der det tar lang tid fer man i det hele tatt far kontakt med en
saksbehandler og far pabegynt sgknadsprosessen. Ved et tilfelle forteller pargrende til en
bruker om at bilsaken deres 13 ded i 8 maneder, fra januar til september, fordi de pargrende
etter & ha vert uenig med saksbehandler om hvilket bilvalg som var hensiktsmessig, ikke fikk
kontakt med saksbehandler. Da de pargrende etter hvert fikk kontakt med Nav, fikk de vite at
saksbehandleren hadde flyttet. Saken ble overfart til ny saksbehandler som familien fikk god
hjelp av:

Men som sagt, etter den 30.april har vi ikke fatt noe svar. Men sa etter ferien, sa ringte vi inn og spurte

hvordan status var. Sa star det i systemet at det ikke er valgt bil. Det er anbefalt, men vi har ikke

godkjent det valget. Og sa spurte jeg da, om jeg kunne fa snakke med saksbehandler. Og da fikk jeg

greie pa at saksbehandler var pa Tynset. Vi har fatt ny saksbehandler (...) han fikk jeg snakke med og
han svarer pa e-poster. — far til mann med medfgdt benskjgrhet

Det er ikke bare brukere som opplever kommunikasjonsproblemer med hjelpeapparatet. Ogsa
saksbehandleren fra Baerum forteller at han enkelte ganger opplever
kommunikasjonsproblemer i forhold til brukerne. Noen ganger kan brukere veere vanskelige a

kommunisere med, eller i det hele tatt & fa tak i:

Emily: Hvordan opplever du kommunikasjonen med brukerne?

Saksbehandler: Ja, hva skal jeg si. Sveert varierende. Det ma jeg si. Folk er forskjellige. Sa enhver
kontakt eller kommunikasjon er forskjellig. (...)

Emily: Sa det er brukere som kan veere vriene a fa kontakt med eller holde kontakt med?
Sakshehandler: Ja, det er klart at det er det. Her er det, altsd vi mgter jo pa alt. Alt fra kjent og god
kontakt og de er forngyde og vi er forngyde. De fgler de far det de har rett pa, og vi faler de gjer deres
plikter, til det stikk motsatte. Det er klart det.

Foreldreparet som opplevde at en saksbehandler var vanskelig a fa kontakt med mens de sgkte
om tilpasset bil, opplever ogsa at det gar greit 8 komme i kontakt med saksbehandler nar det
er snakk om saker som er enkle, standard saker man ikke trenger lange vurderinger og mater
for & behandle. Sa fort det er snakk om sgknader som er utenom det vanlige, blir det
vanskeligere 8 komme i kontakt med saksbehandler. Dette foreldreparet mener at utfordrende
saker der saksbehandler ikke vet hva han eller hun skal gjere, blir lagt vekk til 3-
manedersfristen for a behandle har gatt ut. Slik far Nav som helhet gjennomfart flere antall

saker, men de sakene som legges vekk skaper store problemer for de bergrte brukerne det
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gjelder. Foreldreparet som er bosatt i Berum, knytter dette til at Nav som en del av den
norske stat, driver en type malstyring der antall lgste saker er viktigere enn kvaliteten pa

arbeidet:

Nei, for det er mange steder i staten hvor de har malstyring, men det er sdnn at man legger fra seg
viktige ting som er litt vanskelige. Sa tar de de lette. For de blir premiert for det. Og det er ikke bra. Det
er ikke sann en skal styre. Det er et umenneskelig system. (...) Det samme gjelder, ikke bare i Nav, men
det er mange andre samfunnssider ogsa. Det samme gjelder der. Det er mange mennesker som har god
fagkunnskap, men de blir knebla. De kommer ikke fram. Vi ma fé et system slik at de beste lgsningene
kommer fram. — far til mann med medfgdt benskjarhet

Dette sitatet viser at foreldreparet har liten tillit til Nav. Flere av de andre respondentene har
ogsa liten tillit til hjelpeapparatet. En bruker opplevde store problemer i forbindelse med
hjemmesykepleien, som gar under det kommunale hjelpeapparatet. Da jeg spurte hvorfor han

ville la seg intervjue, svarte han at han ikke var forngyd med hjemmesykepleien:

Bruker: Jeg er ikke forngyd med hjemmesykepleien. Ikke i naerheten av & veere forngyd heller. Av og
til... det finnes veldig flinke folk i hjemmesykepleien og, men av og til far du stell som ikke ligner
grisen.

Emily: Kan du gi noen eksempler?

Bruker: Ja. Seinest her pa onsdag, skulle jeg ha helvask og henter nytt vann, eller reint vann i reint fat.
Rein klut. Men hun begynner under fotbladene! Ogsa oppover til lysken, ogsa har jeg kateter. Det siste
hun gjer er & vaske rundt kateterslangen. (...) Og jeg sliter med urinveisinfeksjon i fra for av. Beheaver
ikke & ha hjelp til & bli verre. — voksen mann med MS

Videre forteller mannen at han opplever struktureringa av hjemmesykepleieordningen som
problematisk, i forhold til at han far besgk av hjemmesykepleiere som ikke er kjent med

rutinene. Han far heller ikke tilsyn til de avtalte tidene:

Struktureringa, altsa & bruke det du har av arbeidsfolk pa en sa dum mate, sier jeg, det skulle ikke vert
lov. For det er jo... & sette folk til & gjere noe der de ikke er kjent. Sende folk dit de aldri har vert for.
Og nd har det jo kommet fram, det blir bare starre og starre omrader de skal ga pa. Men tilsvarende og,
sa blir jo den rapporten lenger. Og den tida som blir borte da, den gér jo utover oss brukere. Sa de bare
sitter inne pa et kontor og prater. — voksen mann med MS

”Rapporten”, som respondenten henviser til, er den muntlige overleveringen av informasjon
om brukere og arbeidsoppgaver i vaktskiftet. Respondenten opplever at rapporten i vaktskiftet
til tider kan bli sa langvarig, at den gar utover den tiden som skulle vaert brukt pa stell og pleie

hos han:

Jeg skjgnner at de ma prate om sant noe, men 20 stykker ma ikke vite alt som de ikke kommer borti den
dagen allikevel. Neste dag, da er det en ny dag. Og all den tida de bruker innpé kontoret, det er jo tid
som gar vekk ikke bare pd meg, men p4 alle sammen. (...) Og... det kom et vedtak her nd, pa, jeg har
besgk tre ganger om dagen. Mellom 9 og 11 om morgenen og fer var det mellom 3 og 5 om kvelden og
nd kom det nytt vedtak pa mellom 2 og 4. Men du skjgnner det at det vaktskiftet ender ved halv tre tida.
Sa ingen kommer hit nar det er 2. Ingen. For de rakk ikke det og tilbake til rapport far vaktskiftet er
ferdig. Ogsa har vi rapport da, jeg har hert flere har sagt at ’beklager at jeg er sa sein, men rapporten var
ikke ferdig far kvart pa fire, ti pa fire i dag”. (...) Ogsa 4 legge opp til noe sant da som, alle vet jo nér de
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kommer hit nar de skulle vaert her i alle fall mellom 2 og 4. Men de er jo forsinka allerede nar de reiser
ut. Assen takler folk det? Det er jo bare med pé & lage et stress. — voksen mann med MS

Respondenten opplever at hjemmesykepleiens rapport drar ut i tid, og at dette farer til mindre
tid hos brukerne. Det kan vare flere grunner til at rapporten blir langvarig, men respondenten
ser ikke noen hensikt i & endre pa tidspunktene i vedtakene, nar tidspunktene etter hans
erfaring ikke blir overholdt. Han mener dette farer til stress for bade brukerne og

hjemmesykepleierne.

Mannen med MS er blant de fire brukerne som under intervjuet uttrykte liten tillit til
hjelpeapparatet. De to brukerne som hadde erfaring med bilsaker som problematisk, var de to
brukerne som viste minst tillit til Nav. Brukerne som ikke hadde opplevd problemer i
forbindelse med sgknad om stgnad til bil, hadde generelt mer tillit til hjelpesystemet. Men
ogsa tre av disse brukerne opplevde problemer i forbindelse med andre vedtak og
hjelpemidler, som farte til en oppgitthet over hjelpesystemet. Det ser ut til at brukernes
forventninger til Nav og det kommunale hjelpeapparatet ikke samsvarer med hva
hjelpeapparatet faktisk kan bidra med. Et par av brukerne jeg har snakket med, forteller ogsa
at det etter hvert har blitt en selvfelge for dem at seknad om hjelpemiddel eller hjelpetiltak
ikke gar gjennom ved farste forsgk. De forventer at det blir avslag, og at de ma bade klage og
anke for a fa innvilget det de sgker om. Som nevnt tidligere, kan dette i noen tilfeller dreie seg
om sgknader som er mangelfulle eller feilaktig utfylt. Hvis den delen av hjelpeapparatet som
mottar sgknaden ikke far de tilstrekkelige opplysningene for a fatte et vedtak, blir det ogsa
vanskelig a fatte vedtak pa en sgknad. En del av de problemene brukerne opplever knyttet til
hjelpemidler vil jeg ga i gjennom i neste avsnitt, 5.4 om skjgnn, bil og hjelpemidler.

5.4 Skjenn, bil og hjelpemidler
I tillegg til foreldreparet som uttalte seg om bil i avsnittene over er, det enda en respondent fra

Baerum som forklarer at nar det gjelder bilsaker, stoler han ikke pa at brukerne far den hjelpen

de trenger eller at Nav har kompetanse til a fatte de riktige avgjgrelsene:

Nar det gjelder bil sa vil jeg gjerne nevne en ting. Og det er at nar du skal sgke om hil, farste gang du
gjer det s er det et forferdelig styr. For du vet ikke hvilke hjelpemidler som finnes, sa du vet ikke hva
du skal sgke om. S& kommer du inn pa bilkontor med radgivere, og de stiller ikke de riktige
sparsmalene. Det har jeg sett mange ganger, med mange forskjellige personer. Du ma vite hva som
finnes far du gar til Nav. For ellers sa... forste motet med bilkontoret si bestemmer de pé bilkontoret
hvordan bilen skal se ut og hva den skal utstyres med. Og hvis det da viser seg at det er noe som ikke
fungerer, s& ma du gjennom en ny sgknadsprosess. Og sa sitter du der en uke uten bil. Det er en
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utfordring i seg selv nar du ma ha bil bare for & komme til butikken som ligger to kvartaler unna. Det
fungerer veldig darlig synes jeg. — mann til poliskadd kvinne

Respondenten forteller at man som bruker ma “vite hva som finnes” for man gar til Nav, fordi
Nav, etter hans erfaring, ikke stiller de riktige spgrsmalene. Hvilke sparsmal som oppleves
som “de riktige a stille” kan variere fra bruker til bruker. I tillegg er ikke spersmalene Nav
stiller ngdvendigvis bare spgrsmal om hvordan bilen best mulig kan tilpasses den enkelte
bruker, men ogsa sparsmal om hva som er ngdvendig for at brukeren far en bil som er
innenfor de budsjett- og ressursmessige rammene kommunen har a forholde seg til.
Saksbehandlingsrutinene rundt sgknader om stegnad til bil legger til rette for
brukermedvirkning. Brukermedvirkning i bilsaker innebzrer at det lokale Nav-kontoret som
sgknaden sendes til, skal gjennomfare en veiledningssamtale med brukeren. Det er denne
samtalen respondenten referer til, nar han sier at radgiverne ikke vet hva de skal spgrre om.
Nav-kontoret skal ogsa bista utfylling av sgknaden og kontrollere at alle ngdvendige
dokumenter foreligger. Det foretas en gkonomisk behovspraving for a se om brukeren kan
tilgodeses stgnad til bil. Etter veiledningssamtalen er det regionens bilsenter som behandler

sgknaden etter de materielle vilkarene for stgnad®

En respondent fra Eidsvoll har opplevd en lignende situasjon som respondenten fra Baerum.
Hun forteller at veiledningssamtalen der de skulle fa hjelp til & sgke om tilpasset bil var
nytteslgs, fordi saksbehandleren ikke visste hva hun skulle gjare:

Da vi skulle sgke om bil hos Nav, da fikk vi beskjed om at vi burde reise til, ja pa Nav-kontoret og sa
skulle vi fa hjelp til & fylle ut skjema. Det var dgdfgdt. For & si det mildt, for & komme til en som sitter
pé et kontor som aldri har fylt ut et skjema far og vi hadde jo sittet og lest masse pa forhand. Vi kunne
jo mer enn henne. Hun prgvde, stakkars hun prgvde jo. — mor til muskelsyk gutt

Moren opplevde veiledningssamtalen som nytteslgs og opplevde at hun visste mer om
utfyllingen av sgknaden enn det veilederen gjorde. Utover dette har hun ikke noe a utsette pa

prosessen rundt sgknaden om tilpasset bil.

Tilpasset bil, rullestoler og andre hjelpemidler er sentrale hjelpemidler i hverdagen til mange
funksjonshemmede, deriblant mine respondenter. Skal man transportere bade mennesker,
rullestoler og diverse andre hjelpemidler i en bil, er det ngdvendig at den er tilpasset de

menneskene den skal brukes av, og situasjonene den skal brukes i. Bilsaker ble et tema i fem

'® http://www.Nav.no/rettskildene/Rundskriv/%C2%A7+10-7+Bokstav+h+-
+Anskaffelse+av+motorki%C3%B8ret%C3%B8y+eller+annet+transportmiddel.262281.cms Se avsnittet om
brukermedvirkning.
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av de atte intervjuene med respondentene pa brukersiden. Tre av disse tok opp bilsaker som et

stort problem. En respondent opplevde at det a fa innvilget tilpasset bil hadde gatt helt

knirkefritt:
Jeg har blant annet veldig god erfaring med sakshehandlingstiden pa seknad om bil for eksempel. Eh,
men det kan ha noe med det at de pa en mate ikke trengte noen ekstra papirer eller ekstra
dokumentasjon da jeg sendte inn sgknaden, for jeg passet pa at jeg hadde alt som trengtes far jeg sendte
inn. (...) Ogs4 fikk jeg brev fra Nav etter en maned kanskje, om at de hadde mottatt sgknaden min. Og
at den var til behandling og at jeg matte regne med en sakshehandlingstid pa opp til atte maneder sto
det. (...) Og da etter seks méneder sé ringte jeg og spurte bare sdnn pent og hyggelig om hvordan ... om

de hadde fatt saken min og hvordan det 13 an og sanne ting. Og en eller to uker etter det igjen, sa fikk
jeg bekreftelse, eller godkjenning av seknaden da. — ung kvinnelig rullestolbruker

Mange funksjonsfriske mennesker i Norge er avhengig av egen bil eller kollektiv transport for
a komme seg til og fra jobb eller skole. Er man funksjonshemmet kan det ofte by pa
problemer & benytte seg av kollektiv transport, da det for mange rullestolbrukere er vanskelig
a komme seg inn i trikk eller buss. VVanlige personbiler er ikke tilpasset rullestoler og har ikke
de styringsmekanismene som en del funksjonshemmede trenger for & styre bilen. Det er en del
av utgangspunktet for at akkurat bilsaker er grobunn for mye frustrasjon for
funksjonshemmede og deres familier. Hele familien blir avhengig av en tilpasset bil for at
hverdagen skal ga rundt. I kapittel 5.3 presenterte jeg to eksempler der bilsaker har fort til
mye frustrasjon for to av respondentene. En av disse respondentene ser regelverket om
hjelpemidler generelt som problematisk. Han forteller at han i noen tilfeller opplever
regelverket som sa komplisert, at det & seke om et hjelpemiddel oppleves som en byrde:

Det er veldig lite slingringsmonn for & bruke hodet selv og tenke. Vi mennesker er tross alt sa

forskjellige... og da er det ikke riktig at det skal vere sa firkanta. (...) Et hjelpemiddel skal vaere et

hjelpemiddel, det vil si at det skal hjelpe deg i din daglige funksjon, der du er. Og i det gyeblikket

hjelpemiddelet gjar det mer komplisert for deg oppfyller ikke hjelpemiddelet sin profesjon. Det er min
oppfatning da. Men det er ikke Navs oppfatning da. — mann til polioskadd kvinne

Respondenten over har opplevd problemer nar det kommer til sgknad om bil. Nav har, etter
hans opplevelse, vist liten forstaelse for at han og kona trenger en bil som er stor nok til &
romme rullestolen kona hans bruker:
Nar vi skulle fa bilen i 2002, sa hadde vi en Ignis, en Suzuki Ignis pa den tiden. (...) Og s sa han det,
men da behgver jo ikke du den bilen der, da kan du levere den bilen inn som en egenandel og sa kan vi
bygge om den pé en eller annen mate slik at vi far den til rullestol. (...) Og det & f& en elektrisk rullestol
inn i den, det sier seg selv at er noe komplisert. Sé jeg svarte til Nav da, skriftlig, at jo da hvis du
forlenger bilen med en halvmeter, gjer den 30 cm hgyere og 20 cm bredere sé gar det nok sikkert. Siden

herte jeg ikke mer om det. (...) Men altsa de, jeg synes at de som jobber pa et bilkontor eller med
bilsaker i Nav, de bgr vite dette her da. — mann til polioskadd kvinne

Respondenten forteller at saksbehandleren foreslo at i stedet for a fa en ny bil, kunne de

bygge om bilen ekteparet allerede hadde for a fa plass til den elektriske rullestolen kona
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bruker. Bilen, en Suzuki Ignis, er for liten til & fa plass til en elektrisk rullestol og
respondenten mener at saksbehandlerne i Nav som jobber med bilsgknader burde vite slikt.
Na har ekteparet en Mercedes Vito, som er en langt sterre bil og har plass til elektrisk

rullestol.

Lovbestemmelse som gir funksjonshemmede mulighet til & seke om tilskudd til bil eller
tilpasset bil, finner vi i Folketrygdlovens kapittel 10, om stgnad for a kompensere for utgifter
til bedring av arbeidsevnen og funksjonsevnen i dagliglivet. For a fa stgnad til
transportmiddel ma sgkeren fylle vilkarene i 88 10-5 eller 10-6. Disse to paragrafene er a
regne som inngangsvilkarene for a fa en eller annen form for stgnad etter § 10-7. Jeg vil
gjengi disse paragrafene for & vise grunnlaget for, og hensikten med tilpasset bil:

8§ 10-5. Stgnad til bedring av funksjonsevnen i arbeidslivet

Det ytes stgnad etter § 10-7 til et medlem som pa grunn av sykdom, skade eller Iyte
a) har fatt sin evne til & utfgre inntektsgivende arbeid varig nedsatt, eller

b) har fatt sine muligheter til & velge yrke eller arbeidsplass vesentlig innskrenket.
Nér det skal vurderes om vilkaret i farste ledd bokstav a eller b er oppfylt, legges det vekt pa alder, evner,

utdanning, yrkesbakgrunn, arbeidsmuligheter pa hjemstedet og arbeidsmuligheter pa andre steder der det er
rimelig at vedkommende tar arbeid.

Stgnaden ytes i forbindelse med tiltak som er ngdvendige og hensiktsmessige for at medlemmet skal bli i stand
til & skaffe seg eller beholde havelig arbeid.

Det ytes ikke stanad etter denne paragrafen til en person som mottar ufgrepensjon eller avtalefestet pensjon som
det godskrives pensjonspoeng for, se § 3-19 sjette ledd. Til en person som mottar ufgrepensjon, kan det likevel
ytes stanad dersom det er sannsynlig at stanaden vil fgre til at ufarepensjonen faller bort eller blir redusert.

8 10-6. Stgnad til bedring av funksjonsevnen i dagliglivet

Nar et medlem har fatt sin funksjonsevne i dagliglivet vesentlig og varig nedsatt pa grunn av sykdom, skade
eller lyte, ytes det stenad etter § 10-7.

Stgnaden ytes i forbindelse med tiltak som er ngdvendige og hensiktsmessige for & bedre medlemmets
funksjonsevne i dagliglivet eller for at vedkommende skal kunne bli pleid i hjemmet.

Departementet gir forskrift om stgnad etter denne paragrafen.

§ 10-7. Stenadsformer
Et medlem som fyller vilkarene i § 10-5 eller § 10-6, kan fa stenad i form av utlan av, tilskott til eller Ian til
a) hjelpemidler, herunder skolehjelpemidler med unntak av leeremidler,
b) hgreapparat,
c) grunnmgnster til sam av Kleer,
d) farerhund,
e) lese- og sekretaerhjelp for blinde og svaksynte,
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f) tolkehjelp for hgrselshemmede,
g) tolke- og ledsagerhjelp for davblinde,
h) motorkjaretay eller annet transportmiddel,

i) anskaffelse, vedlikehold og fornyelse av ngdvendige og hensiktsmessige ortopediske hjelpemidler,
brystproteser, ansiktsdefektproteser, gyeproteser og parykker.

Til et medlem som fyller vilkarene i § 10-5, kan det ogsa ytes stgnad til ombygging av maskiner og
tilrettelegging av fysisk miljg pa arbeidsplassen.

Til et medlem som fyller vilkarene i § 10-6, kan det ogsa ytes tilskott til oppleeringstiltak.

Departementet gir forskrifter om stgnad etter denne paragrafen, og kan herunder bestemme at hjelpemidler skal
utlanes fra en hjelpemiddelsentral. *’

Som man kan se av ordlyden i 88 10-5 og 10-6, er hjelpemidlene som er listet opp i § 10-7
ment som en stgnad for & bedre funksjonsevnen i arbeidslivet eller dagliglivet nar sgkeren har
varig nedsatt funksjonsevne pa grunn av varig sykdom, skade eller lyte. Det legges vekt pa at
stgnaden skal vaere ngdvendig og hensiktsmessig i henhold til sgkerens omgivelser og
forutsetninger i arbeidslivet eller dagliglivet. For saksbehandlerne som forvalter lovverket er
det ikke bare kapittel 10 i Folketrygdloven, eller de tre nevnte paragrafene som skal tolkes og
folges. Ogsa forskrifter og rundskriv beskriver hva som skal vektlegges nar man vurderer om
en sgker har rett til et gode eller ikke. Jeg har tatt utgangspunkt i Forskrift om stgnad til

motorkjeretay eller annet transportmiddel'®

(Bilforskriften), og et rundskriv som ble skrevet i
september 2000 og som siden har blitt endret flere ganger, sist i januar 2013°. Forskriften tar
for seg vedtak rundt regelverket om stgnad til motorkjaretay eller andre transportmidler.
Rundskrivet inneholder retningslinjer om hvordan lovbestemmelser skal forstas, og hvilke
hensyn som skal tillegges mest vekt der det foretas avveininger med stort rom for skjgnn i

forbindelse med sgknader om stgnad til transport.

Det kommer fram av rundskrivet at bestemmelsene om tildeling av stenad til bil, er
skjgnnspregede. Man kan fa statte til bil i gruppe 1 eller gruppe 2. En bil i gruppe 1 er
ordinaere personbiler, mens biler i gruppe 2 er spesialtilpassede kassebiler. Det legges til
grunn for stenad til bil, bade i gruppe 1 og gruppe 2, at forflytningsvanskeligheten ma skyldes
en medisinsk tilstand, sett i forhold til kommunikasjonsforholdene pa bostedet. Videre kan
man lese at transportbehovet skal vurderes ut fra brukerens faktiske situasjon, og at man skal
ta hensyn til hvilke formal bilen eller kjgretayet skal brukes til. Hvis det er begrenset behov
for transport, eller det er mulig for brukeren a velge andre transportmetoder, kan det ikke gis

' http://www.lovdata.no/all/tl-19970228-019-034.html#10-5

' http://www.Nav.no/rettskildene/forskrift/F20030307-290
 http://www.Nav.no/rettskildene/Rundskriv/%C2%A7+10-7+Bokstav+h+-
+Anskaffelse+av+motorkj%C3%B8ret%C3%B8y+eller+annet+transportmiddel.262281.cms
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stgnad til bil®°. Dette er bare ett eksempel p& at skjgnn er sentralt i behandlingen av bilsaker.
Selv om saksbehandleren far tilsendt dokumentasjon fra leger og andre sakkyndige som
anmoder at brukeren har behov for stgnad til bil, er det saksbehandleren som ma bruke skjgnn
for & avgjgre om det totale transportbehovet og den medisinske tilstanden til ssmmen utgjer at

brukeren kan innvilges stgnad til bil.

Ogsa moren til en jente med muskelsykdom, opplevde at saksgangen rundt bilsgknaden
gjorde hverdagslogistikken problematisk for hele familien. Familien sgkte om en bil som
kunne romme hele familien, i tillegg til den funksjonshemmedes datterens hjelpemidler, men
bilen kom ikke i tide:

Da fikk vi avslag, men jeg skjgnner jo det at Nav kanskje har en sann greie med at de bare ma gi et
avslag fordi det er en dyr ting. (...) Det er klart nar ting koster noen hundre tusen sé kan man ikke bare
fa det i hytt og geveer. (...) Sa vi gikk faktisk et halvt ar, nei det gikk jo, ja fra vi leverte inn til vi fikk
farste avslag da gikk det jo sikkert et lite ar tror jeg det var. For det er sa lang tid pa bil da. Sa vi var
faktisk et halvt ar uten bil vi. S& vi hadde et halvt ar der vi ikke kunne f& med oss en av ungene. Sa to
ganger smugla vi med oss den friske tvillingen, pa mitt fang, hjem fra barnehagen.

—mor til muskelsyk jente

I de to kommunene er det til sammen fire brukere, to fra hver kommune, som opplever
hjelpemidler som et problematisk felt. Tre av disse respondentene har opplevd problemer i
forbindelse med sgknad om tilpasset bil. Sitatet fra moren til den muskelsyke jenta viser hvor
viktig en tilpasset bil er for hverdagslogistikken til familien. I et halvt ar hadde familien kun
plass i bilen til to av sine tre barn, fordi de ventet pa tilpasset bil. De to andre respondentene
som opplevde sgknad om stgnad til bil som problematisk, opplevde dette som et problem
siden de gnsket en annen type bil eller biltilpasning enn det Nav foreslo. Foreldreparet som
opplevde bilsgknad som problematisk er presentert under punkt 5.3 og vil ogsa bli presentert
under punkt 5.5, siden uttalelsene deres ogsa dreier seg ringvirkningene av
funksjonshemming og mangel pa hjelpemidler. Den tredje av respondentene med
problematisk erfaring i forhold til bilsgknader, forteller at det etter hans oppfatning har blitt
bedre med tiden, men at det tidligere var en oppfatning av at “Hvis du pa en eller annen mate
kan kroke deg inn i en vanlig bil, sd skal du gjore det.” Samme mann opplevde at sgknaden

om tilpasset bil gikk helt til Trygderetten:

%0 http://www.Nav.no/rettskildene/Rundskriv/%C2%A7+10-7+Bokstav+h+-
+Anskaffelse+av+motorkj%C3%B8ret%C3%B8y+eller+annet+transportmiddel.262281.cms Se avsnittene ”3 til
§3 Alminnelige vilkar for stgnad til anskaffelse av motorkjgretgy”, og avsnittet “Reelt og betydelig behov for
transport.”
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Og jeg kan fortelle deg at vi sgkte om bil for ti &r siden, 2002. For & kunne transportere kjeresten og
rullestol. Og deretter sa fikk vi avslag og sa klaget vi pa det, sa fikk vi avslag og sa gikk det til
Trygderetten. (...) Og der fikk vi enstemmig medhold. — mann til polioskadd kvinne

Bilsaker er ingen ukjent problemstilling nar det kommer til funksjonshemmede. Flere familier
har opplevd lignende situasjoner som mine respondenter i avsnittene over. Enkelte familier tar
saken til media, og opplever at saken deres blir lgst etter at media har tatt opp saken. En av
saksbehandlerne jeg intervjuet reflekterte over dette:
Der har man jo paradokset om at enkeltpersoner kan komme ut med hele sin sak i media, men Nav kan
jo aldri kommentere enkeltsaker i media, s& det er det jo pa en mate umulig a faktisk vise ut da, hva som
er det riktige. Eller fa lagt premissene pa bordet da. Og det mener jeg er et reelt problem til dels, eller i

hvert fall en utfordring og hvordan pa en mate skape nok tillit, men samtidig andre veien og formidle
malet med Nav og de forskjellige ytelsene og eventuelle kravene man har. —saksbehandler

Saksbehandleren opplever at det er et problem at det kun er brukerne som far komme med sin
sak i media. Dette kan etter hans oppfatning bidra til & gjare det vanskelig for folk & ha nok
tillit til Nav.

Ogsa andre hjelpemidler er sentralt i hverdagen til mange funksjonshemmede. Noen har
behov for en koppholder, et spesielt utformet tastatur eller en rullestol. Hjelpemidler, og
problemer med utdelingen av dem, ble et tema for flere av mine respondenter. En respondent
opplevde at en sak om en rullestol som skulle repareres, ble avsluttet uten at det egentlig var

gjort noe med saken:

Vi sgker om hjelpemidler, de mister seknadene, de... N& hadde vi den elektriske rullestolen som var
litt... den ene motoren reyk sé den kjerer darlig. Og det var i mars, det er fortsatt den han kjerer. For det
var en hastesak, vi skulle bytte noen deler pa den. (...) Og da valgte de at i stedet for & bytte, sa skulle
de, nei, i stedet for 3 reparere sa skulle de bytte. Da avsluttet de saken og glemte & gjgre noe mer. Og det
var hastesak og de skulle ta kontakt med meg i sommer. Og jeg ringte rundt og sa til slutt ringte de rundt
alle, og ingen skjgnte noen ting. Og sa fant vi ut at saken var blitt avsluttet uten & veere gjennomfart. —
mor til muskelsyk gutt

Fra saken ble opprettet til den ble avsluttet, uten at rullestolen var byttet eller reparert, tok det
5 maneder. Den samme respondenten opplevde ogsa at hennes far fikk utlevert to rullestoler

nar det var sgkt om en:

Sa vi ser litt rundt faren min, han har fatt mye hjelpemidler i det siste, de har mista totalt kontroll.
Elektrisk rullestol skulle han ha, det er bestilt én ogsda kommer de med en og fjorten dager etterpa sa
kommer de med en helt lik en til. De visste ikke at de hadde levert ut en. Og mamma matte kjempe for
at de ikke skulle ta i mot den nummer to. (...) Og nér du bestiller rullestol sa kommer hjulene, men ikke
stolen. For den var ikke klar ennd, men de kom og leverte hjulene fra Hjelpemiddelsentralen ogsa kom
de etterpd med rullestolen som skulle ha hjelpemotor, men da hadde de glemt & sette pa hjelpemotoren.
Sa& kom de etterpa med hjelpemotoren , men hjelpemotoren fungerte ikke med de hjulene sa da matte de
ta den med seg igjen, og sa satte de pé hjulene. Og sa gikk stolen i stykker. — mor til muskelsyk gutt

Respondenten har bade en far og en senn med en muskelsykdom som gjgr dem avhengig av

rullestol som fremkomstmiddel. Ogsa andre hjelpemidler er ngdvendig for at de to med
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muskelsykdom skal klare seg mest mulig selv. Hun har sgkt om en koppholder pa vegne av
sgnnen, slik at han kan putte fjernkontrollene sine i den. Gutten, som er 12 ar gammel, bruker
fjernkontroller for a apne dgrer og vinduer og de sgkte om koppholder for & kunne oppbevare
disse fjernkontrollene pa en praktisk mate:
Koppholder er noe de har, for en rullestol for eksempel, koppholder den er ikke godkjent uansett, den
far vi ikke. Men Kjetil bruker den ikke som koppholder, han bruker den til alle fjernkontrollene sine,
han har fjernkontroller til derer og vinduer... alt dette har han oppi for & kunne ha tilgjengelighet for

det. (...) Den heter koppholder og da fir man den ikke. Og da tenker jeg.. 4ah, det er s&, det er sa
firkanta! — mor til muskelsyk gutt

Denne moren forteller under intervjuet at hun blir irritert pa det hun kaller et firkanta og
tungrodd system rundt hjelpemidler. Hun forteller om mange eksempler som sitatene over
belyser, eksempler pa situasjoner der sgknad om og utdeling av hjelpemidler har blitt
problematisk. Hun opplever at utdelingsprosessen blir oppstykket og langvarig, eller at de blir
nektet et hjelpemiddel fordi de hadde tenkt & bruke det pa en litt annen mate enn det egentlig
er ment for. Respondenten forteller ogsa at hun opplevde a fa god hjelp nar hun kom til
Hjelpemiddelsentralen i Oslo, selv om hjelpen hun fikk innebar at vedkommende som hjalp
henne gikk utenom regelverket for & fa det til:
Printeren til Kjetil gikk i stykker, jeg skulle inn dit nd, de hadde sendt feil batterier til rullestolen hans to
ganger, s jeg matte kjgre inn selv og hente de riktige for han hadde noen spesielle batterier visstnok pa
den rullestolen sin og de trodde ikke pa meg, sa jeg métte ta ut de vi hadde og kjgre til Oslo for & bytte
og da tok jeg samtidig med printeren. Og da fikk jeg beskjed om at man gir ikke ut printere mer. Men de
hadde lageret fullt med printere , men de hadde ikke rad til & sette vedtak pé& & gi dem ut noe mer. Sa jeg
sto der med en odelagt printer s& sa de ”Hysj, vi bare legger vekk den, sa forandrer vi nummeret pa den
du har, sa far du med deg en ny en. For vi har s& mange pa lageret, men vi har ikke lov til & skrive

vedtak pa dem.” (...) Det var det han sa karen som satt der da. (...) Men nér jeg sto der med den i handa
sd bare lgp de inn pa lageret og bytta den pa lageret. S han viste skjgnn. — mor til muskelsyk gutt

Printeren som moren ville bytte, hadde “Kjetil” fatt som et hjelpemiddel ved en tidligere
anledning. Etter hvert som datamaskiner og printere har blitt allemannseie, har ogsa reglene
for utdeling av slike hjelpemidler blitt innskrenket. Moren til den muskelsyke gutten, opplever
at vedkommende som byttet printeren hennes brukte skjgnn da han brgt reglene han var satt
til & forvalte. Skal man fglge Dworkins definisjon av skjgnn faller denne situasjonen utenfor
hva man kan kalle skjgnnsbruk. Vedkommende som byttet printeren handlet ikke ut i fra de
rammene vedkommende var gitt, og tolket ikke situasjonen ut i fra disse, men handlet pa eget
initiativ utenfor forskrift og lovbestemmelser, etter egen overbevisning. Vedkommende
begikk et lovbrudd. Dworkins definisjon av skjgnn stemmer godt overens med bruken av

skjann som saksbehandlere kan benytte nar de fatter vedtak; skjgnnet eksisterer innenfor en
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ramme av gitte begrensninger og er derfor relativt (Dworkin 1978 : 31, min oversettelse).
Med et slikt utgangspunkt blir skjgnn og skjennsbruk betinget av reglene, retningslinjene og
rammeverket den enkelte situasjonen gir. Mannen som byttet ut printeren, selv om det ikke
var innenfor regelverket, brukte derfor ikke skjgnn slik Dworkin fremlegger det, men brot
reglene, fulgte egen overbevisning og begikk et lovbrudd. Situasjonen er et godt eksempel pa
hvor vidt skjgnnsbegrepet kan oppfattes, og jeg vil sammenligne situasjonen med hva de to
saksbehandlerne jeg intervjuet sier om skjgnn. Begge saksbehandlerne jeg snakket med var
klare pa at de ikke kunne skalte og valte med vedtakene som de ville, selv om de kunne
komme opp i situasjoner der deres egen overbevisning om at sgkeren trengte den hjelpen et
vedtak kan gi dem, kom i konflikt med det handlingsrommet som var gitt dem innenfor
lovbestemmelsene de jobber med:
Vi kan ikke bare si at dette har du behov for, du ma ogsa ha oppfylt vilkarene i henhold til loven. For &
fa det. (...) Jeg synes det ofte er vanskelig. For det snevre feltet som er en liten del av Folketrygdloven,
AAP som jeg driver med, der er det at arbeidsevnen ma veere nedsatt med minst halvparten og det mé
klart kunne forklares ut fra nedsatt funksjonsevne pa grunn av sykdom. (...) Hvis vedkommende er i en
vanskelig livssituasjon, sa fokus er rundt alle andre ting enn det & jobbe, kanskje de ikke har noe
ordentlig bolig, de har masse gjeld s& kreditorene er pa dem hele tida og sann, sa er det kanskije de

problemene som gjer at de ikke kan vare i jobb like mye som en lidelse som er objektivt bevist da. (...)
Og & skille mellom dette, det kan vere vanskelig synes jeg. —saksbehandler Eidsvoll

For der er det jo ofte at man kanskje kan, kanskje kan ha... oppleve brukere som for eksempel ikke
fyller vilkérene for en ytelse og sann sett ikke har rettskrav pa det, snakk om rettighet. Men en person er
kanskje veldig syk, men fyller likevel ikke vilkarene. Og kanskje denne personen faler det, opplever det
veldig feil og har selv en overbevisning om at dette er noe jeg har krav pé. Jeg er helt sikker pé at
mange saksbehandlere kan kjenne pa sympati for denne personen, og sann sett komme neer det man
kanskije vil kalle en moralsk rettighet eller en etisk rett pa dette her; ja, dette er noe du burde ha, men
lovverket er sa rigid at dessverre sa har du ikke denne juridiske rettigheten. - saksbehandler Baerum

Saksbehandlerne er begge klare pa at vilkarene ma vaere oppfylt for at en sgker skal kunne
tildeles en ytelse, og at man ikke kan bruke noe skjgnn utover dette. Skjgnnet eksisterer
innenfor en ramme av gitte betingelser. Mannen pa Hjelpemiddelsentralen som delte ut en
printer som egentlig skulle blitt staende pa lageret, var i en noe annen situasjon enn
saksbehandlerne som fatter vedtak om Arbeidsavklaringspenger. Mens saksbehandlerne fatter
vedtak som gir gkonomiske ytelser i tillegg til at vedtakene ogsa kan innebzre a sette i gang
utdanningsprosesser, satt mannen pa Hjelpemiddelsentralen i en langt mer konkret situasjon
med konkrete hjelpemidler. Han ”loste” brukerens problem med den gdelagte printeren ved
hjelp av svindel; han byttet nummer pa printerne. Bade saksbehandlerne jeg intervjuet pa
Arbeidsavklaringspenger og mannen pa Hjelpemiddelsentralen brukte skjgnn, men kun den
ene formen for skjgnn faller inn under Dworkins definisjon som samsvarer med den lovlige

bruken av skjgnn saksbehandlere forholder seg til etter lovverket.
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5.5 Ringvirkningene av funksjonshemming
Flere av respondentene pa brukersiden forteller at de blir mgtt av et hjelpesystem som i

enkelte situasjoner mangler forstaelse for hvilke fysiske, medisinske og praktiske
komplikasjoner den enkelte funksjonshemming medfglger. Dette gjer det vanskelig for
brukerne a fa det de mener de har en rettighet til, fordi hjelpeapparatet, i falge noen av dem,
behandler syke mennesker som friske. Av brukerne som uttalte dette var det serlig et
foreldrepar, en mor og en mann som la vekt pa at det var vanskelig a fa hjelpeapparatet til a
forsta hvordan funksjonshemmingen pavirket hele familiens hverdag. Av respondentene som
uttalte seg som foreldre, var begge foreldre til barn med ganske sjeldne og alvorlige

funksjonshemminger.

Et foreldrepar opplevde det som et problem at Nav i forbindelse med sgknad om stenad til bil,
behandlet den benskjgre sennen deres som om han var frisk. De forteller at det var vanskelig
a fa tilpasset bil til sgnnen, da han i voksen alder skulle flytte hjemmefra og inn i
omsorgsbolig, fordi Nav ikke forstod omfanget av funksjonshemmingen. Jeg vil ga litt
narmere inn pa dette eksempelet, fordi det viser problemene som oppstar for brukerne i de
tilfellene der hjelpeapparatet ikke har tilstrekkelig innsikt i funksjonshemmingens
ringvirkninger:

Vi kan jo si at de to fgrste bilene gikk greit da, gjennom systemet. Men da vi skulle ha den tredje

bilen... sa ble det avslag. Da sleit vi veldig. Da var det ikke Nav det het, men det var det lokale

bilkontoret i byene, som sa at siden han da flyttet i omsorgsbolig, det var vel i 97, s& skulle kommunen

sgrge for transport. Og det gikk jo ikke, for han kan jo ikke transporteres i vanlig bil han.
— foreldre til mann med medfedt benskjarhet

Mannen det er snakk om kan ikke transporteres i vanlig bil fordi han er avhengig av tilpasset
bil med integrert seng for a fraktes rundt pa en sikker mate. Han har diagnosen Osteogenesis
Imperfecta (medfedt benskjarhet) i alvorlig grad. Hvis han blir fraktet fra et sted til et annet i
en vanlig bil uten sikkerhetslgsninger som er tilpasset hans kropp, kan en fartsdump eller en

litt bra nedbremsing fare til brudd i kroppen hans.

Ved inngangen til 2011, skulle foreldrene hans sgke om ny tilpasset bil. De ytret et gnske om
a fa en forhjulsdrevet eller firehjulsdrevet bil, med den begrunnelsen at det egner seg best til &
komme opp bakker vinterstid. | sgnnens narmiljg er det flere bakker der biler med
bakhjulsdrift sliter med & komme opp om vinteren. | tillegg har familien en fritidsbolig i et
omrade der det gjerne blir glatt om vinteren, og nar bilen ma skiftes ut, gnsker familien en

tilpasset bil som er egnet til & frakte sgnnen sikkert til og fra fritidsbolig, dagsenter og
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fritidsaktiviteter. Da de skulle sgke om ny bil, fikk familien beskjed fra saksbehandler om at

det bare var a ringe etter en drosje hvis de skulle sta fast pa vinterfare med den gamle bilen:

Det er jo ingen av dem som har hilst pd Anders, eller vet hvordan han fungerer, s& de sa at hvis vi blir
sittende fast kan vi vel bare ringe etter drosje. Men en drosje har jo ikke noen seng. Og det er jo ikke lov
til & bare la ham ligge i baksetet, ogsa han som er benskjor... s& han ber jo ikke falle. Han ber jo ikke
skli eller velve rundt heller. Selv om han har sikkerhetsbeltet pa sa... Sa det er ikke bare & ringe etter
drosje da. — mor til mann med medfadt benskjgrhet

Bilen som familien opplever at er det beste alternativet for sgnnen, er ikke farstevalget til
Nav. Siden familien gnsker forhjulsdrift eller firehjulsdrift, koster bilen de sgker om 39000
kroner mer. Nav gnsker at familien velger farstevalget, en bil med bakhjulsdrift som i felge
foreldrene til ”Anders” ikke er egnet til kjering i hans naermiljg. | et brev fra saksbehandleren
far familien beskjed om at det ikke er ngdvendig a sparre om muligheter for andre biler enn
det nevnte fgrstevalget som er foreslatt. Faren i familien har informert Nav om at hvis det er
pengene det star pa, sa kan han betale mellomlegget pa 39000 av egen lomme. Etter dette har

han ikke hgrt noe fra bilkontor eller Nav:

Men nok om det, jeg har jo forsgkt & ringe, sende e-poster og skrive brev som er sendt inn via lokale
kontorer for Nav da. Og etter den 30.april har jeg ikke fatt noe svar. Ja, da har det antakelig gatt over
fristen og da legger de det til side. S& de som ikke godtar diktat, de blir lagt til side. De som godtar og er
lette & ha med & gjare, de gar da videre. — far til mann med medfgdt benskjgrhet

Dette eksempelet beskriver noe som flere av brukerne forteller. Nar man som
funksjonshemmet, eller pargrende til en funksjonshemmet, sgker om tilpasset bil eller annet
hjelpemiddel, opplever et par av mine respondenter at Nav kommer med forslag til lgsninger
som fungerer utmerket godt for friske mennesker, men som i praksis er umulig for den
funksjonshemmingen brukeren har. Blant de to respondentene som har serlig darlig erfaring
med bilsgknader er det en delt oppfatning av at saksbehandlerne har liten kompetanse pa
funksjonshemmingsfeltet, og liten forstaelse for de rent medisinske, fysiske og praktiske
komplikasjoner de ulike funksjonshemmingene kan medfare. Sett fra Nav og
saksbehandlernes side er det ikke rart at den medisinske kompetansen ikke alltid strekker til. |
en del tilfeller skal en saksbehandler fatte vedtak vedrgrende personer med sterke fysiske
funksjonshemminger eller sjeldne diagnoser. Saksbehandlerne i Nav har variert kompetanse,
men fa er leger. Selv om det er mulig for saksbehandlerne a radfgre seg med en lege knyttet til
Nav-kontoret, er det ikke mulig for legen a holde seg oppdatert pa alt av medisinsk

informasjon vedrgrende enhver sjelden eller alvorlig diagnose eller funksjonshemming.
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5.6 Familiesituasjonen
Under intervjuene med brukerne merket jeg at de fleste var veldig interessert i a prate om sine

reelle erfaringer med kommunen og Nav-systemet. Spgrsmalene jeg hadde om
rettighetsbegrepet og om avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter ble, hos de fleste
av brukerne, besvart med mindre interesse og faerre ord. Jeg opplevde at de brukerne som
hadde opplevd mest problematikk i forhold til Nav eller kommunen hadde mest a si. De
kunne knytte nesten ethvert spgrsmal jeg hadde til en personlig erfaring med hjelpeapparatet.
Ogsa brukerne som stort sett var forngyde med Nav og hjelpeapparatet, fortalte velvillig om
de fa enkeltproblemene de hadde hatt. Ofte er det jo nettopp slik at man ikke snakker sa mye
om alt som gar greit. Slik jeg tolker det, var respondentene interessert i 4 fortelle “sin historie”
fordi deres oppfatning av rettigheter og hjelpesystemet henger tett sammen med de
erfaringene de har gjort seg gjennom flere ar som brukere av et hjelpesystem. |
brukerintervjuene der jeg intervjuet foreldre til funksjonshemmede barn, besvarte brukerne
spersmalene med et “vi”. De henviste hele tiden til familien som enhet. For barnefamilier er
det generelt normalt & omtale familien som en enhet, som et ”vi”. Likevel fikk jeg inntrykk av
at vi”-ordet i disse intervjuene siktet til noe mer, til en helhet som i starre grad enn andre
barnefamilier er avhengig av konkrete planer og Igsninger. Ingstad og Sommerschild (1984 :
16) skriver at foreldre med funksjonshemmede barn tidligere ble oppfordret til & sende barnet
pa institusjon. A gjare det, ville lgse familiens praktiske problemer med & ha fatt et barn som
var annerledes. | tillegg ble de oppfordret til & ”glemme” barnet, for og slippe unna
folelsesmessige problemer knyttet til den vanskelige situasjonen rundt barnet. | vare dager er
det integrering- og normaliseringstankegangen som gjelder nar man snakker om
funksjonshemmede. De er en del av samfunnet, ikke et avvik fra det. Ingstad og
Sommerschild (1984 : 16), spgr om samfunnet har tatt konsekvensene av dette og tilrettelagt
slik at foreldre, friske sgsken og det funksjonshemmede barnet ikke blir skadelidende i det
lange lgp. A ha et medlem av familien som er betydelig fysisk funksjonshemmet pévirker
resten av familien (Romegren 2011 : 238). | noen tilfeller kan man snakke om

”funksjonshemmede familier” (Ingstad og Sommerschild 1984 : 16-17).

Flere av mine respondenter forklarte hvordan funksjonshemming hos ett familiemedlem far
store konsekvenser for resten av familien. En av dem vektlegger at det kan vaere fysisk

belastende a ha et funksjonshemmet familiemedlem:

Nar man har et funksjonshemmet medlem i familien sa sliter det fysisk pa de gvrige medlemmene. Det
er det ngdt til, det er umulig & unnga. Den slitasjen, den har man ingenting igjen for. Men jo mer for
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eksempel partneren blir slitt ned, jo starre blir kostnaden for samfunnet. Jo mer ma de gjgre som
partneren eller foreldrene gjorde far. — mann til polioskadd kvinne

Respondenten forklarer at fysisk slitasje pa familiemedlemmer til funksjonshemmede kan fare
til at den eller de, som for eksempel tar de tunge laftene, etter hvert blir sa slitt ut at

vedkommende ikke lenger kan ha det ansvaret og kanskje blir avhengig av hjelp selv.

I de tilfellene hvor familien opplever at hjelpeapparatet ikke yter tilstrekkelig med hjelp, er
det noen ganger ngdvendig at flere familiemedlemmer trar til for a fa familien til a fungere
noenlunde normalt. En av mine respondenter fortalte om en periode hvor begge foreldrene
jobbet fullt. Dette farte til stress og verre helseplager for den muskelsyke sgnnen deres.
Moren sgkte om pleiepenger, men under behandlingen av sgknaden var moren ngdt til & jobbe

fullt for & veere sikret inntekt. | denne perioden var familien avhengig av hjelp fra mormoren:

Vi sgkte om... jo legen sendte inn seknaden i november... november, desember og jeg kunne ikke bare
sende inn sgknaden og bli hjemme. S& moren min jobber deltid, og reiste opp, kom til oss pa fridagene

sine fra Oslo og reiste opp. Alt det hun ikke var pa jobben var hun egentlig hjemme hos oss, sa hun sov
her for & kunne hjelpe oss hele tiden. — mor til muskelsyk gutt

Dette eksempelet viser hvordan hele familien blir involvert i situasjoner der
funksjonshemmede barn trenger ekstra omsorg, og det er ngdvendig at noen uteblir fra
arbeidslivet for a ivareta barnets helse. | dette tilfellet mottok ikke moren svar pa sgknaden
om pleiepenger far hun selv etterlyste det etter to og en halv maned. Sgknaden var gatt i
orden, og hun fikk forespgrsel om hvor mange maneder hun trengte tilbakebetaling for. Siden
moren hadde jobbet i de aktuelle manedene trengte hun ikke tilbakebetaling av pleiepengene,
men fikk vedtak om pleiepenger for fremtiden. Det er mange barnefamilier som opplever at
hverdagen er stressende og at de trenger hjelp fra for eksempel besteforeldre for a fa
hverdagen til & ga rundt. Situasjonen er likevel annerledes nar familiens hverdagsstress
pavirker et allerede sykt barn sa mye at det blir enda sykere. Et barns funksjonshemming
stiller nye krav til familien, i forbindelse med tidsbruk og arbeidskraft til barnet (Ingstad og
Sommerschild 1984 : 90). Dette blir ekstra tydelig nar man ogsa har funksjonsfriske barn som
krever omsorg og oppfelging. Noe som ble poengtert av to av foreldrene til
funksjonshemmede barn, var hvordan individuell tilpasning av avlastningstilbud fra
kommunen var viktig for & gi nok oppmerksomhet og oppfalging til bade det

funksjonshemmede og de friske barna:

Sa da spurte jeg om & forandre pa vedtaket pé avlastningen til & f& avlastning pa dagtid, for det gar litt
pé leksene til de andre og sann at jeg kan ikke sitte med han hver eneste dag, to-tre timer, og holde pé
med lekser og sitte med han hver dag etter skolen for sgsknene skal ogsa ha sitt av oppfalging.

— mor til muskelsyk gutt
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Og sé har vi avlastning hver tredje helg. (...) Men siden hun ikke kan vekk da, s& har vi mine foreldre
som avlastning i hjemmet da. (...) Ikke 4 ta seg av henne, det vil vi ikke overlate til noen hvis det skal
skje noe, men det blir sénn at de lager middag og gjer husarbeid. Tar med de andre ut pa vinteren nar vi
ikke kan ut med henne for eksempel. — mor til muskelsyk jente

Moren til den muskelsyke jenta forteller at de far hjelp av foreldrene hennes til avlastning
hver tredje helg. Dette bidrar til at alle barna i familien far delta pa aktiviteter som er passende
for dem. En sommer gnsket den samme familien & ta med seg alle barna, og nattevakten til det
funksjonshemmede barnet, pa hytta. De fikk avslag pa sgknaden om dekning av nattevaktens
boutgifter. Moren forteller hvordan det pavirker hele familiens feriesituasjon, og gjer det

vanskelig for dem & fa reist noe sted:

For egentlig sa sa jo de ved & gi oss avslag, at da kan vi aldri reise noen plass da. Da har de dgmt at vi
med de tre ungene skal veere her hver sommer. Og det er ikke sann det er lagt, det er ikke sann det skal
veere. For det farste skjgnner jeg at hun ikke kan veere med overalt, men hun har faktisk to andre sgsken
og vi maforsgke a tilby alle litt da. — mor til muskelsyk jente

Sitatene over viser hvordan funksjonshemming hos et familiemedlem kan pavirke hele
familien. Begge foreldrene som opplever at et av barna krever ekstra oppfelging pa grunn av
sin funksjonshemming, uttaler at det kan vaere vanskelig a gi de andre funksjonsfriske barna
lik oppfalging. De samme respondentene er begge mottakere av omsorgslgnn og pleiepenger.
Omsorgslgnn er en ordning for personer med omfattende omsorgsoppgaver for
pleietrengende, i mange tilfeller funksjonshemmede barn. Lovbestemmelsen om omsorgslgnn

finner vi under kapittel 3 i Helse- og omsorgstjenesteloven:

8§ 3-6. Omsorgslenn

Kommunen skal ha tiloud om omsorgslgnn til personer som har et serlig tyngende omsorgsarbeid. %

Som man kan se av ordlyden i lovbestemmelsen om omsorgslgnn, kreves det at kommunen
skal ha tiloud om omsorgslgnn til personer med spesielt tunge omsorgsoppgaver. Som med
mange andre stgnader og ytelser som gjelder for funksjonshemmede eller deres pargrende, er
ikke omsorgslgnn et rettskrav, men et tilbud fra kommunen nar visse vilkar er oppfylt. P4 side
5 i rundskriv 1-42 / 98 legges hovedformalet med omsorgslgnn fram:

Hovudformalet med omsorgslgnnsordninga er & bidra til best mogeleg omsorg for dei som treng hjelp i
dagleglivet og & gjere det mogeleg for private omsorgsytarar & halde fram med omsorgsarbeidet.

! http://www.lovdata.no/cgi-wift/wiftldles?doc=/app/gratis/www/docroot/all/t-20110624-030-
003.html&emne=omsorgs|%F8nn*&
22 http://www.regjeringen.no/upload/HOD/Vedlegg/Rundskriv-omsorgslonn.pdf
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Videre, pa side 6 i rundskrivet presiseres det at ingen har rettskrav pa omsorgslgnn, og at det
er opp til den enkelte kommune a bruke skjgnn for & vurdere hvem som kan fa omsorgslgnn
og hvor hgy stgnaden skal vere . Foreldre eller pargrende til kronisk syke eller
funksjonshemmede barn kan ogsa fa pleiepenger. Bestemmelsene om pleiepenger er a finne
under Folketrygdlovens kapittel 9. Jeg vil na gjengi § 9-11, en av lovhestemmelsene om
pleiepenger som er spesielt aktuelle for personer med omsorgsoppgaver for

funksjonshemmede barn i hjemmet:

8§ 9-11. Pleiepenger til et medlem med omsorg for et alvorlig sykt barn

Til et medlem som har omsorg for barn under 18 ar som har en livstruende eller annen svert alvorlig
sykdom eller skade, ytes det pleiepenger. Det er et vilkar at medlemmet av hensyn til barnet ma
oppholde seg i en helseinstitusjon mens barnet er innlagt, eller ma veere hjemme fordi barnet trenger
kontinuerlig tilsyn og pleie. Begge foreldre kan fa pleiepenger samtidig, hvis det er behov for det. Ogsa
andre enn barnets foreldre kan fa pleiepenger dersom det er ngdvendig av hensyn til barnet.

Nar sykdom som nevnt i farste ledd ma anses for varig, er retten til pleiepenger begrenset til perioder
hvor sykdommen er ustabil. Nar barnet lider av en sveert alvorlig progredierende sykdom, kan det
foreligge en kontinuerlig rett til pleiepenger. Det kan ogsa utbetales pleiepenger i startfasen av en svert
alvorlig, varig sykdom.

Til et medlem som har omsorgen for en psykisk utviklingshemmet person som har en livstruende eller
annen sveert alvorlig sykdom eller skade, ytes det pleiepenger uten hensyn til aldersgrensen pa 18 ar.

Den som har mottatt fulle pleiepenger i minst tre ar har rett til fortsatt ytelse i inntil tre maneder etter at
pleieforholdet har opphgrt fordi barnet dgr. Ved eventuell arbeidsinntekt i denne perioden ytes graderte
pleiepenger etter reglene i § 9-11a.%

Som man kan lese i § 9-11 er pleiepenger i utgangspunktet ment som en stgnad som gis ved
tapt arbeidsinntekt, i perioder hvor man ma veare hjemme eller pa helseinstitusjon sammen
med et alvorlig sykt barn. Er den alvorlige tilstanden varig, far omsorgsyteren pleiepenger
kun i de periodene hvor sykdommen anses som ustabil. Bestemmelsen apner likevel opp for
at man kan fa innvilget kontinuerlig rett til pleiepenger dersom man har omsorg for barn som
lider av en sveert alvorlig, progredierende sykdom. Dette er tilfellet for en av respondentene
jeg intervjuet:

Jeg er utdanna sykepleier. Har jobba pé& sykehus og sant, men etter at vi fikk Synne for sju ar siden s

har jeg ikke jobba i det hele tatt. (...) Sa jeg er ansatt i kommunen pa omsorgslenn da, 21 % vel og

merke. Sa far jeg pleiepenger fra Nav. Sa det er rett og slett en umulighet for meg & jobbe. — mor til
jente med muskelsykdom

Ogsa den andre moren til et muskelsykt barn mottar kontinuerlig pleiepenger fordi sgnnen har

sa alvorlige diagnoser at noen alltid ma veere tilgjengelig:

2 http://www.regjeringen.no/upload/HOD/Vedlegg/Rundskriv-omsorgslonn.pdf
% http://www.lovdata.no/all/h1-19970228-019.html#map033
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Da fikk jeg vedtak pa pleiepenger og det har jeg hatt siden. Det er 50 % pleiepenger. Men fra desember
i fjor s gikk vi opp pa fulltid, fordi at i fjor ble det ogs& oppdaget at Kjetil er ekstremt benskjer... s det
har han i tillegg til muskelsykdommen. Det med... benskjgrheten gjorde at han blant annet hadde fem
brudd i ryggen i lgpet av fjoraret. Sa na... jeg hdper de vil la meg ha pleiepengene videre for vi kutter
ned dagene s mye vi kan. Er han sliten pd morgenen, sa er han hjemme en time far jeg kjgrer han til
skolen. — mor til muskelsyk gutt

Lovbestemmelsene om omsorgslgnn og pleiepenger er, som jeg har nevnt i kapittel 1,
foreslatt endret av Kaasa-utvalget. Utvalget skulle se pa i hvilken grad, og hvordan, familier
med omfattende omsorgsoppgaver kan gis gkonomisk kompensasjon som kommunen plikter
a tilby etter Helse- og omsorgstjenesteloven (NOU 2011 : 17 : 7). Utvalget kom enstemmig
frem til et forslag om & avvikle dagens ordninger med hjelpestgnad og omsorgslann og
erstatte disse ordningene med en kommunal omsorgsstenad. | tillegg kom utvalget frem til to
alternative modeller for pararendeomsorg. Jeg vil redegjare for den anbefalte modellen som
Kaasa-utvalget foreslar. Utvalget har kommet frem til forslaget etter innspill fra pargrende
med tunge omsorgsoppgaver, og studietur til Finland (NOU 2011 : 17 : 86). Intensjonen med
det forslaget som Kaasa-utvalget anbefaler, er & bedre bade brukere og pargrendes totale
livssituasjon, blant annet ved at de pargrende skal ha mulighet til & kombinere ordineert
lgnnsarbeid med pargrendeomsorg (NOU 2011 : 17 : 86). Utvalget har fire overordnede

hensyn som ligger til grunn for utvalget:

Til grunn for anbefalte endringer ligger fire overordnede hensyn:

— Forsvarlige tjenester for bruker

— Ordningen skal bidra til likestilling og integrering og hindre utstgting fra arbeidslivet

— Ressursene skal prioriteres mot tjenester som faktisk ytes og ikke generelle kontantytelser
— Forenklet byrakrati (NOU 2011 : 17 : 86, 87)

Med disse hensynene som grunnlag har Kaasa-utvalget foreslatt en modell for pargrendestette
som inneholder tre hovedpunkter:

1. Utvidet pleiepengeordning for foreldre med barn under 18 ar som har alvorlige varige lidelser
2. Ny omsorgstenad pa kommunalt niva, erstatter hjelpestenad og omsorgslgnn
3. Lovfestet pargrendestatte, fra usynlig til verdsatt og inkludert (NOU 2011 : 17 : 87).

Som vi kan se av hovedpunktene i Kaasa-utvalgets forslag over, foreslar utvalget a utvide
pleiepengeordningen. Ordningen skal na gjelde foreldre til barn under 18 ar der barnet har en
alvorlig varig lidelse. Utvalget foreslar at man kan ha rett til inntil 50% pleiepenger. En
betingelse for @ motta pleiepenger etter dette forslaget, er at mottakeren er i arbeid. Utvalget
mener at en utvidet pleiepengeordning vil vaere med pa a fremme likestilling ved at
pleiepengenes sats settes ut fra lannen som mottakeren fikk pa det tidspunktet vedkommende

gikk over til pleiepenger. Slik vil det bli mulig at den som tjener mest i familien blir mottaker
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av pleiepenger og sikrer familien stabil inntekt. 1 tillegg ensker Kaasa-utvalget at
pleiepengene ikke skal indeksreguleres, slik at man pa sikt taper pa & ha en hgy andel
pleiepenger. Utvalget mener at dette vil gi et insentiv til & veere i arbeid (NOU 2011 : 17 : 88).
Det er mulig at en utvidet pleiepengeordning slik Kaasa-utvalget foreslar, vil fremme
likestilling og deltakelse i arbeidslivet. Pa den annen side kan det ogsa tenkes at den som
tjener minst av de pargrende blir hjemme, siden vedkommende er den som ogsa vil tape minst
pa a miste indeksreguleringen av lgnna. Den foreslatte pleiepengeordningen er utvidet i
forhold til hvem som omfattes av den. Men den er ogsa innskrenket, fordi ytelsen ikke kan gis
sammen med den foreslatte omsorgsstgnaden, slik man bade kan fa pleiepenger og
omsorgslgnn med dagens ordning. Dette vil kunne fa konsekvenser for enkelte av dagens
pargrende som mottar bade pleiepenger og omsorgslgnn. Dette bringer meg inn pa Kaasa-
utvalgets forslag om a erstatte hjelpestgnad og omsorgslgnn med en ny kommunal
omsorgsstenad.

Omesorgsstgnaden som utvalget foreslar som en erstatning for hjelpestanad og omsorgslgnn,
skal vaere aktuell nar pargrende yter omsorg som erstatter kommunale tjenester, i tilfeller der
det ikke foreligger grunnlag for pleiepenger (NOU 2011 : 17 : 88). Omsorgsstgnaden skal
ikke lgnne mottakeren pa bakgrunn av antall timer, men pa bakgrunn av et kommunalt vedtak
og en pargrendekontrakt. Utvalget anbefaler fem satser for omsorgsstgnaden, der den laveste
satsen er pa %2 G (rundt 40 000 kroner i aret) og den hgyeste satsen er pa 2.5 G, altsa i
underkant av 200 000 kroner i aret (NOU 2011 : 17 : 88). Den hgyeste satsen foreslas gitt i de
tilfellene der pargrende har heldegns omsorg (NOU 2011 : 17 : 89). Kaasa-utvalget mener at
en felles kommunal omsorgsstenad vil gi flere fordeler. Blant annet vil det forenkle den
byrakratiske prosessen ved at det som fer var to sgknader, na blir til en. I tillegg vil bruk av
nasjonale satser pa stanaden redusere ulik behandling kommunene i mellom. Mottakerne av
omsorgsstenad vil i falge utvalget veere bedre gkonomisk kompensert for sine
omsorgsoppgaver enn dagens mottakere av omsorgslgnn (NOU 2011 : 17 : 89). Utvalget
foreslar at pargrendestgtten gjennom omsorgsstgnad og pleiepenger skal lovfestes, slik at
satsene er de samme over hele landet og man unngar at folk blir forskjellsbehandlet ut i fra
hvor de bor (NOU 2011 : 17 :91).

De to respondentene fra Eidsvoll som mottok omsorgslgnn og pleiepenger, tok opp Kaasa-

utvalgets forslag pa eget initiativ. Begge respondentene var oppgitt over forslaget om a fjerne
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dagens ordning med omsorgslgnn og pleiepenger, ytelser som begge disse foreldrene mottar
fordi de ma vere hjemme for & ta vare pa sine funksjonshemmede barn. De to respondentene
var redd at en iverksetting av forslagene kunne fore til en langt mer komplisert hverdag for
familien, spesielt med tanke pa arbeidslivet. Kaasa-utvalget foreslar en stgnadsordning som
skal gjgre det mulig for begge foreldrene a veere i arbeid. Mange mottakere av omsorgslgnn
og pleiepenger er kvinner, og Kaasa-utvalget mener at deres forslag skal bidra til at flere
kvinner kan delta i arbeidslivet (NOU 2011 : 17 : 81). For disse familiene kom Kaasa-
utvalgets gnsker om gkt likestilling fullstendig i skyggen av alle problemene de mente det
ville fare til for familien som helhet. Begge respondentene som tok opp dette var kvinner som
var hjemme med omfattende omsorgsansvar for sine funksjonshemmede barn. Begge reagerte
pa utvalgets forslag om a fjerne pleiepenger og omsorgslgnn siden de fryktet det ville gjare
hverdagen hjemme og pa arbeidsplassen langt vanskeligere for dem.

Na driver jo det der Kaasa-utvalget og skal omrokkere mye som kan gjgre det helt skeivt for familier
med funksjonshemmede barn. Men... hvis det gar gjennom, sa vil det vare problematisk for de med
funksjonshemmede barn. For voksne mennesker som passer, eller voksne mennesker som kanskje
uansett var hjemme, men som passer sin gamle mor sa hun ikke trenger & komme pa sykehjem, de vil jo
fa mye bedre stgtte med Kaasa-utvalgets tanker enn sinn som det er n4. (...) Men for da
funksjonshemmede, hvis det gér i den retningen sa vil man risikere & jobbe fulltid selv, og s& ha barna
hele tiden, ikke rett til noe statte, ikke rett til hvis du skal ha... hvis du er fulltid, for hjelpen gér visst
veldig pa at det er den hjelpen vi trenger mellom atte og fire. Som skal liksom stattes opp. Sa hvis du
kommer hjem klokka fire, sa har du barnet ditt om natta, du har barnet ditt nar barnet skal ha pustehjelp
og skal ha véken assistent om natta, sa har man ikke krav pa det for det ligger inn i at du har jo full lgnn.
(...) nd har jeg sittet og lest litt synspunkter pa det Kaasa-greine. Jeg synes den ser skummel ut for
funksjonshemmede. — mor til muskelsyk gutt

Har du hgrt om Kaasa-utvalget? (...) De vil da at kommunene skal overta alt pleiebehov, vi skal ikke fa
omsorgslann, ikke hjelpestanad. Det her skal vekk. Sa i mitt tilfelle da, s& er det snakk om mange tusen
da. Min lgnn som jeg hadde som sykepleier forsvinner jo. Fordi at kommunen skal dekke opp dette her
selv. (...) Men jeg skjonner ikke hvordan det skal ga til jeg. Hvordan skal de gjare alt som jeg gjar til
vanlig? (...) Jeg vet jo at blir det jobb sa kommer jeg til & fA magesar av hele greia. Vi vet jo at jeg
kommer til & veere masse borte. Na kan vi ha det sann, mannen min kan konsentrere seg om sin jobb og
hjelpe til nar det trengs. Ved innleggelser og sanne ting. Men vi kan ikke ha det sann nar jeg og
begynner & jobbe. Da ma vi ha darlig forhold til arbeidsgiveren var begge to da.

— mor til muskelsyk jente

Magadrene som har uttalt seg i sitatene over, frykter at Kaasa-utvalgets forslag vil gjere
hverdagslogistikken mye vanskeligere for dem. Ved a sasmmenligne Kaasa-utvalgets forslag
med sitatene til de to mgdrene, kan det se ut til at mgdrene frykter en langt stgrre endring enn
det som faktisk er foreslatt. Det er ikke foreslatt at kommunen skal overta alt ansvar for de
funksjonshemmede barnas pleiebehov slik den ene moren frykter. Moren til den muskelsyke
jenta frykter at alle gkonomiske ytelser skal forsvinne slik at hun ma ut i jobb, mens barnet

blir ivaretatt av kommunen. Selv om det ikke stemmer at Kaasa-utvalget vil fjerne alt av
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stanader, ligger det, slik jeg tolker Kaasa-utvalget, en viss sannhet i respondentens ytringer.
Hvis Kaasa-utvalgets forslag gar i gjennom, kan ingen av de to siterte respondentene motta
bade pleiepenger og omsorgslgnn lenger. De vil ha mulighet til & motta omsorgsstgnad eller
pleiepenger opp mot 50 %. Blir pleiepenger aktuelt, vil de bli ngdt til & jobbe de resterende
50 %. Som den ene respondenten uttaler, kan dette fare til et darlig forhold mellom henne og
arbeidsgiver, siden datterens sykdom er sapass uforutsigbar at hun trenger kontinuerlig tilsyn.
Kaasa-utvalget foreslar at kommunen skal bidra med ulike tiltak for 4 tilfredsstille
hjelpebehovet til den funksjonshemmede. Tilbudet skal koordineres gjennom en koordinator
som familien forholder seg til (NOU 2011 : 17 : 92). Dette skal sikres gjennom en
pargrendekontrakt for mottakere av omsorgsstenad, som skal sikre at omsorgsgiveren ogsa far
tilstrekkelig oppleering (NOU 2011 : 17 : 91-92). Det er positivt at kommunen gnsker a gi
opplering til de paragrende som har sveaert omfattende omsorgsoppgaver. Samtidig kan man
sparre seg om hver eneste kommune i Norge har kompetanse og ressurser til & innfri dette.
For eksempel i de to tilfellene over, der mgdrene reagerte pa Kaasa-utvalgets forslag, har man
a gjere med sjeldne og alvorlige funksjonshemminger. En hjemmesykepleier som har god
kompetanse pa komplikasjoner som fglge av alderdom, har ngdvendigvis ikke den
tilstrekkelige kompetansen til & behandle barn med sjeldne og alvorlige funksjonshemminger.
I tillegg er det en kjent sak at kommunal hjemmesykepleie og helsehjelp i perioder er preget
av stor grad av ufaglerte ferievikarer, for eksempel om sommeren. Sett med dette
perspektivet er oppleering av de kommunalt ansatte sykepleierne like viktig som opplaering av
de pargrende.

I tillegg reagerte en av de to mgdrene pa deler av argumentasjonen til Kaasa-utvalget: ”"Og sa
sto det ting, pastander som var helt, de insinuerte at det kunne veere fare for overgrep mot
barn for eksempel. (...) Og da tenker jeg, er det lov d si?” Kaasa-utvalget skriver at med
dagens ordning, har ikke de funksjonshemmede barna god nok rettssikkerhet, blant annet
fordi funksjonshemmede barn kan utsettes for overgrep av sine foreldre nar det ikke
foreligger kontroll av pargrendeomsorgen. Barna er dermed ikke tilstrekkelig beskyttet mot
overgrep (NOU 2011 : 17 : 85). Alvdalsaken blir oppfart som et eksempel der
pargrendeomsorg ikke har vert til det beste for barnet, tvert i mot har barna blitt utsatt for
overgrep, blant annet av sin egen mor, mens hun mottok omsorgslgnn for a ta vare pa dem
(NOU 2011 : 17 : 80). Det er forstaelig at moren kan reagere pa maten Kaasa-utvalget

presenterer Alvdalsaken pa, nar overgrep mot eget barn er noe de aller fleste har problemer

94



med & forsta. Samtidig er det en styrke at slike tilfeller blir belyst. Ved regelmessige tilsyn
kan man kanskje bidra til & avdekke uverdige forhold innen pargrendeomsorgen, enten det
dreier seg om overarbeidete foreldre eller overgrep. Pa den annen side stiller ikke Kaasa-
utvalget spgrsmal ved faren for overgrep i det kommunale helsevesenet, som ogsa kan veere

en risiko.
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6 Avsluttende refleksjoner

6.1 Konklusjoner
| forrige kapittel viste jeg hvilke empiriske funn jeg har gjort i denne studien. |

hovedproblemstillingen, spurte jeg hvilken forstaelse av begrepet og fenomenet rettigheter
som ligger til grunn hos henholdsvis de funksjonshemmede respondentene, og
saksbehandlerne. Jeg spurte ogsa hvordan dette preget de ulike respondentenes forstaelse og

opplevelse av hjelpeapparatet.

Brukerne og saksbehandlerne er relativt samstemte i sin rettighetsoppfatning. Begge grupper
poengterer at rettigheter springer ut fra lovverket. Saksbehandlerne forstar i stor grad
rettighetsbegrepet ut i fra de lovbestemmelsene de arbeider med til daglig. Brukerne
vektlegger i starre grad det offentliges ansvar for & imgtekomme deres hjelpebehov.
Forskjellen i rettighetsforstaelsen, kan skyldes de ulike posisjonene personene er i.
Sakshehandlerne ma forholde seg til kommunale ressurser og budsjettmessige prioriteringer i
sitt arbeid med rettigheter og ytelser, mens brukerne forholder seg til det hjelpebehovet de
opplever som ngdvendig i dagliglivet. Brukerne og saksbehandlerne befinner seg pa hver sin

side av hjelpeapparatet, og dette bidrar til en noe ulik rettighetsforstaelse.

Rettighetsforstaelsen hos respondentene pa brukersiden, er med pa a pavirke deres opplevelse
av hjelpeapparatet. Flere respondenter opplevde en misngye med hjelpeapparatet. Ofte bunnet
denne misngyen i at respondentene ikke hadde fatt tildelt ytelser, som de mente og oppfattet
at de hadde behov for, og rett til. De samme respondentene opplevde hjelpeapparatet som et
tungrodd og byrakratisk system, der bade sgknadsprosessen og tildeling av ytelser kunne veere
problematisk. Respondentene som stort sett var tilfreds med hjelpeapparatet, hadde ikke

opplevd avslag eller problemer med sgknader om sentrale hjelpemidler.

Generelt viser empirien at flere av brukerne er frustrerte over hjelpeapparatet. Problemer med
kommunikasjon, tilpassede biler, utdeling og reparasjon av hjelpemidler, ble omtalt som
problemomrader av flere brukere. To brukere var i stor grad tilfreds med hjelpeapparatet.
Brukernes forstaelse og opplevelse av hjelpeapparatet henger tett sammen med hvilke

personlige erfaringer brukerne har gjort seg. De brukerne som hadde opplevd fa eller ingen
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avslag pa seknad om ytelser, var i stor grad tilfreds med hjelpeapparatet. Brukerne som
derimot opplevde bade avslag pa seknader, og trege sgknadsprosesser med darlig

kommunikasjon, var misforngyd med hjelpeapparatet.

Avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter var et spgrsmal som fa av respondentene
hadde klare oppfatninger om. Hvorvidt respondentene ikke hadde tenkt noe over det far, eller
om de ikke ville stille vanskeligstilte grupper opp mot hverandre, er vanskelig a si. De to
brukerne som uttalte seg om dette sparsmalet, opplever at funksjonshemmedes rettigheter
ikke blir hgyt nok prioritert.

6.2 Hvakunne veert gjort annerledes?
En svakhet ved oppgaven er at saksbehandlerne ikke uttaler seg om de samme stenadene som

brukerne snakker om. Dette kunne veert lgst ved at jeg intervjuet brukerne ferst, og deretter de
Nav-ansatte i etterkant. Pa den maten kunne jeg sett hvilke stenadsomrader som ble tatt opp
av brukerne, og intervjuet saksbehandlere som jobbet med disse delene av lovverket. Med
tanke pa hvor tidkrevende det har vaert 8 komme i kontakt med respondenter, bade pa
brukersiden og pa saksbehandlersiden, har ikke dette veert mulig. Et annet aspekt ved
relasjonen mellom brukerintervjuene og intervjuene med saksbehandlere, er at der brukerne
kan snakke fritt etter hva de selv gnsker a fortelle, ma saksbhehandlerne forholde seg til
taushetsplikten. Dette problemet kunne vert lgst ved at jeg konstruerte en standard-case som
jeg presenterte for saksbehandlerne, og ba dem uttale seg med utgangspunkt i denne. Pa den
annen side kunne dette fart til at selve rettighetsoppfatningen ble knyttet til en spesifikk case,

i stedet for at saksbehandlerne draftet rettighetsbegrepet pa et generelt niva.

6.3 Avsluttende refleksjoner
Under arbeidet med innsamlingen av data til denne oppgaven, mgtte jeg mange mennesker

med mye innsikt og kunnskap om temaet funksjonshemmedes rettigheter. Alle som en, har
respondentene vist meg at temaet er sammensatt. Det er ikke bare mgtene med respondentene
pa brukersiden som har gjort inntrykk. Ogsa saksbehandlerne har vist en helhetlig innsikt i, og
forstaelse for temaet rettigheter som tar for seg langt mer enn lovverkets bestemmelser.
Likevel er det nettopp innenfor lovverkets bestemmelser at saksbehandlerne ma fatte sine

beslutninger.
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I Norge har vi et velferdssystem som bidrar med inntekt eller utdanning til de som av ulike
grunner ikke kan delta i det vanlige konkurransebaserte utdanningssystemet. Dette
velferdssystemet har bidratt til & gjgre funksjonshemmede mindre funksjonshemmet.
Velferdssystemet bidrar med ytelser og tilrettelegging, slik at funksjonshemmede og deres
familie i mindre grad blir hemmet i sin livsfarsel pa grunn av en sykdom eller
funksjonsnedsettelse. Likevel er det mange som opplever at hjelpesystemet ikke er til like stor
hjelp som det de har behov for. Som bade min empiri og utallige avisartikler viser, er det ikke
problemfritt i dagens velferdssystem. Jeg vil si at de funksjonshemmede i Norge befinner seg
mellom rett og plikt. Som borgere i et velferdssamfunn har de rettigheter. Rettigheter
gjennom Folketrygden, som tilfaller alle norske statsborgere. I tillegg har de rettigheter som
mulighet til arbeidsavklaringspenger, kvalifiseringsprogram og stette til hjelpemidler som bil
og rullestol. Men disse “rettighetene” er verken staten eller kommunen pliktig a innfri til
enhver som mener & ha behov for det. De funksjonshemmede er i de fleste tilfeller avhengige
av kommunens gkonomi og evne til & innfri slike ytelser. Dermed havner funksjonshemmede
i en posisjon mellom rett og plikt, de har ingen lovfestet rett til & kreve og hjelpesystemet har

ikke lovfestet plikt til & innfri brukernes gnsker.
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Informasjonsskriv

Foresporsel om i delta i intervju i forbindelse med masteroppgave

Temaet for oppgaven er rettigheter for personer med fysiske funksjonsnedsettelser.

Til denne oppgaven ensker jeg a intervjue personer med fysiske funksjonsnedsettelser eller
deres parorende. Jeg onsker & intervjue 3-4 personer med bostedskommune Eidsvoll, og 3-4
personer med bostedskommune Barum.

Jeg onsker ogsa 4 intervjue ansatte i NAV om generelle retningslinjer for saksbehandling av
soknader. Enkeltsaker vil ikke bli et tema. For & belyse eventuelle kommunale forskjeller, er
det hensiktsmessig med 1-2 saksbehandlere fra NAV Eidsvoll og 1-2 fra NAV Baerum.

Under intervjuene kommer jeg til & bruke bandopptaker, og notere pa papir. Hvert intervju
anslds til 4 ta ca 1 time. Tid og sted blir vi enige om sammen. Etter intervjuet kan jeg sende en
utskrift av intervjuet slik at du kan gi tilbakemelding pa dette.

Deltakelse er frivillig, og du kan nar som helst trekke deg underveis, uten 4 métte begrunne
dette neermere.

Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes
i den ferdige oppgaven. Opplysningene anonymiseres og opptak og notater slettes nar
oppgaven er ferdig, sommeren 2013.

Veileder for prosjektet er forsteamanuensis Leif Petter Olaussen, som kan nds pa tif
22850166.

Dersom du kan tenke deg a vaere med pa et intervju, er det fint om du tar kontakt med meg pa
e.c.christensen@student.jus.uio.no eller pa tIf 45427220.

Ta gjerne kontakt dersom du har spersmal!

Oppgaven er godkjent av Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste A/S.

Med vennlig hilsen
Emily Christin Christensen

Samtykkeerklaring:
Jeg har mottatt informasjon om studien og ensker a delta pa intervju.
Signatur ... E-post:

Telefonnummer ... ... ...
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Spersmalene i parentes er sporsmal som jeg kan krysse av (kjonn og arbeidssted f.eks), eller
spersmal som bare stilles hvis det ikke blir besvart gjennom de andre spersmalene.

Intervjuguide — Saksbehandlere i NAV — Eidsvoll og Bzerum

Innledningsvis

- Presentasjon av meg selv

- Informasjon om prosjektet

- Formél med intervjuet

- Informasjon om informantens rett til & trekke seg ndr som helst
- Anslatt varighet av intervjuet

Om informanten

- (Kvinne/ mann)

- (Arbeidskommune)

- Alder

- Kan du fortelle litt om yrkes- og utdanningsbakgrunnen din?

- Kan du fortelle litt om jobben din?

- (Hvilken avdeling jobber du ved og hvilke ansvarsomrader har du?)
- (Hvor lenge har du jobbet her?)

Saksbehandling og skjenn

- (Hva slags seknader behandler du?)

- Kan du fortelle om hvilke/hva slags retningslinjer du mé forhelde deg til?

- (Hvordan preger disse retningslinjene ditt arbeid?)

- Hvilke vanskeligheter kan du mete pa nar du skal behandle en seknad?

- Kan du fortelle om graden av skjennsbruk i saksbehandlingen?

- Kan du gi et eksempel pa typiske saker som det gar automatikk i & behandle?

- Kan du gi eksempler pa saker som er vanskeligere & behandle, der man mé bruke
skjenn?

- Dersom du er i tvil om du skal innvilge en seknad eller ikke, hvilke kilder oppseker du
for a finne svar pa dette?

Rettigheter

- Hva legger du i begrepet "rettighet”?
- Hvordan vurderer du om noen har krav pa en rettighet eller ikke?
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- Hvordan oppfatter du avveiningen mellom ulike menneskers rettigheter?
- Hvordan oppfatter du forholdet mellom rettigheter og plikter?
- Har du noen synspunkter om utviklingen av funksjonshemmedes rettigheter i Norge?

Avslutningsvis

- Er det noe du vil si til slutt? (Er det for eksempel noe du hadde forventet 4 bli spurt
om, som du ikke ble spurt om?)

— Er det noe som er uklart, eller har du noen kommentarer til intervjuet?

- (Er det ok om jeg kontakter deg pa nytt?)

- (Om det er onskelig, kan jeg sende et eksemplar av masteroppgaven nar den er ferdig)
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Spersmélene i parentes er sporsmél som jeg kan krysse av (kjonn og arbeidssted f.eks), eller
sporsmal som bare stilles hvis det ikke blir besvart gjennom de andre spersmélene.

Intervjuguide — Personer med fysisk funksjonsnedsettelse / deres parerende

Innledningsvis:

- Presentasjon av meg selv

- Informasjon om prosjektet

- Formal med intervjuet

- Informasjon om informantens rett til a trekke seg nar som helst
- Anslatt varighet av intervjuet

Om informanten

- (Kvinne/ mann)

- (Har informanten fysisk funksjonsnedsettelse, eller er han/hun parerende til person
med fysisk funksjonsnedsettelse?)

- (Bostedskommune)

- Alder

- Hva slags utdanningsbakgrunn /yrke har du?

Saksbehandling og skjenn

- Hvordan er din oppfattelse av hjelpeapparatet (NAV)?

- Hvordan oppfatter du graden av skjenn i saksbehandlingen?

- (Hvordan oppfatter du effektiviteten i saksgangen?)

- Hvordan er kommunikasjonen mellom deg og NAV som segknadsbehandler?
(Eksempel: Forholder du deg til NAV generelt, eller har du en fast kontaktperson?)

- Har du opplevd & f& avslag pd soknader? (Hvis ja, fint om du kan nevne et eksempel.

- Hva var begrunnelsen pa avslaget?)

- Kan du gi eksempler pa seknader du har fatt godkjent?

Rettigheter

- Hvordan vet du hvilke rettigheter du har?
- Hvordan gér det for seg nar du seker om innvilgelse av en rettighet?
- Hva legger du i ordet “rettighet™?

- Hvordan oppfatter du forholdet mellom rettigheter og plikter?
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- Hvordan oppfatter du avveiningen mellom egne og andres rettigheter?
- Kan du fortelle litt om utviklingen av funksjonshemmedes rettigheter i Norge, slik du
ser det?

Avslutningsvis

- Er det noe du vil si til slutt? (Er det for eksempel noe du hadde forventet & bli spurt om,
som du ikke ble spurt om?)

- Er det noe som er uklart, eller har du noen kommentarer til intervjuet?

- Er det noe du hadde forventet 4 bli spurt om, som du ikke ble spurt om?

- Er det ok om jeg kontakter deg igjen?
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Stilling

Arbeidssted

Adresse (arb.sted)
Pestnrisled (arb.sted)
Telefon/mobil (arb.sted)

E-post

Leif Pelter

Olaussen

Doktorgrad

Fersteamanuensis

Institutt for kriminologi og rettssosiologi
St. Olavs plass 5

0130 Oslo

RS
B e

Far opp navnet pa den som har det daglige ansvaret
for prosjektet. Veileder er vanligvis daglig ansvarlig
ved studentprosjekt.

Veileder og student ma veere tilknyttet samme
institusjon. Dersom studenten har ekstern veileder,
kan biveileder eller fagansvarlig ved studiestedet sta
som daglig ansvarlig.Arbeidssted ma vaere tilknyttet
behandlingsansvarlig institusjon, f.eks.
underavdeling, institutt etc.

NB! Det er viktig at du oppgir en e-postadresse som
brukes aktivt. Vennligst gi oss beskjed dersom den
endres.

4. Sni:dént .(m‘ééie bach

Ja e Nei o

Studentprosjekt
Fornavn | Emily Christin
Etternavn | Christensen
Akademisk grad | [ avere grad
Privatadresse | o s
Postnristed (privatadresse) | SHSSIOSE

Telefonimobil | e

E-post

NB! Det er viktig at du oppgir en e-postadresse som
brukes aklivl. Vennligst gi oss beskjed dersom den
endres.

5. Formalet med pros|

GRS NBEREIEIERLIUS. W N0
é‘kt;et, . .

Formal

Prosjektet har som hensikt & undersake hvilken
kognitiv forstaelse av begrepet og fenomenet
rettigheter som ligger til grunn hos to
informantgrupper. Informantgruppene er henholdsvis
saksbehandlere og personer med fysisk
funksjonsnedsettelse. Det vil ogsa vaere aktuelt &
undersgke hvordan de samme personenes
rettighetsoppfatning pavirker deres forstaelse og
opplevelse av hjelpeapparatet. Resuitatene fra
intervjuene vil analyseres i lys av ulike
rettighetstearier innen rettsfilosfi, og

Redegjor kort for prosjektets formal, problemstilling,
forskningssporsmal e.l.

Maks 750 tegn.

velferdsstatsproblematikk.

Velg omfang

o Enkel institusjon
o Nasjonall samarbeidsprosjekt
o Internasjonalt samarbeidsprosjekt

Med samarbeidsprosjekt menes prosjekt som
gjannomfares av flere institusjoner samtidig, som
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Oppgi avrige instifusjoner

Oppgl hvordan samarbeidet

har samme formal og hvor personopplysninger
utveksles.

foregar

Utvalget

Utvalget vil besta av to informantgrupper. Den ene
informantgruppen vil besta av personer med fysisk
funksjonsnedsettelse, og den andre gruppen vil
besta av saksbehandlere som jobber eller har jobbet
med rettighetssaker som angar funksjonshemmede.
Det vil for & belyse rettighetenes pkonomiske side
vaere aktuelt a se pa to ulike kommuner. Som en
falge av dette vil det vaere aktuelt & velge informanter
som bor og jobber i henheldsvis Oslo og Baerum.

Med ulvalg menes dem som deltar i undersekelsen
eller dem det innhentes opplysninger om. F eks. et
representativt utvalg av befolkningen, skoleelever
med lese- og skrivevansker, pasienter, innsatle.

Rekruttering og trekking

Jeg kommer til 4 kontakte FFO (funksjonshemmedes
fellesorganisasjon) og NAV for @ komme i kontakt
med informantene. Jeg kommer til & spesifisere
egenskaper som er gnsket ved informantene bade
hos FFO og NAV. Egenskapene for de
funksjonshemmede er at de ma vaere myndige og ha
en fysisk funksjonsnedsettelse som gjer at de har
vaert | kontakt med hjelpeapparatet. Egenskapene
ved saksbehandlerne er al de ma jobbe med eller ha
erfaring med saksbehandling som angar
funksjonshemmedes rettigheter.

Beskriv hvordan utvalget trekkes eller rekrutteres og
oppgi hvem som foretar den. Et utvalg kan trekkes
fra registre som f.eks. Falkeregisteret, SSB-registre,
pasientregisire, eller det kan rekrulteres gjennom
f.eks. en bedrift, skole, idrettsmilje, eget nettverk.

Farstegangskontakt

Det vil vaere NAV lokalt i Oslo og Beerum som star for
forstegangskontakten med saksbehandlerne. FFO vil
st4 for ferstegangskontakten med de fysisk
funksjonshemmede. Jeg vil bruke opplysninger jeg
far fra NAV og FFO for & komme i direkte kontakt
med informantene.

Beskriv hvordan farstegangskantakien opprettes og
oppgi hvem som foretar den.

Les mer om farstegangskontakt

Alder pa utvalget

1 Barn (0-15 ar)
o Ungdom (16-17 ar)
m Voksne (over 18 ar)

Antall personer som inngar i
utvalget

10 - 12 personer som er henholdsvis saksbehandlere
og fysisk funksjonshemmede. Hvor mange som vil
tilfalle den enkelte gruppe er vanskelig a si fer jeg
kommer i kontakt med informantene.

Inkluderss det myndige
personer med redusert eller
manglende
samtykkekompelanse?

Ja o Neie

Hvis ja, begrunn

Begrunn hvorfor det er nodvendig & inkludere
myndige personer med redusert eller manglende
samtykkekompetanse.

Les mer om inklusjon i forskning av myndige
personer med redusert eller manglende
samtykkekompetanse

8. Metode for innsamii

ng av personopplysninger

Kryss av for hvilke
datainnsamlingsmetoder og
datakilder som vil benyttes

o Sperreskjema

m Personlig intervju

o Gruppeintervju

o Observasjon

o Psykologiske/pedagogiske tester
o Medisinske undersakelser/tester
o1 Journaldata

o Registerdata

o Annen innsamlingsmetode

Annen innsamiingsmetode,
oppgi hvilken

Kommentar

Jeg vil benytte meg av kvalitative intervjuer av
informantene for a fa svar pa .
problemstillingen/forskningsspersmalet. Interviuene

Parscnopplysninger kan innhentes direkte fra den
registrerte f.eks. gjennom sparreskjema, intervju,
tester, ogfeller ulike journaler (f.eks. elevmapper,
NAV, PPT, sykehus) ogleller registre (f eks.
Statistisk sentralbyra, sentrale helseregistre).

vil ledes av en intervjuguide som skrives pa forhand.
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Redegjer for hvilke
opplysninger som samles
inn

Det samles inn opplysninger om hvor personene bor,
hvarvidt de faller inn under kategorien
funksjonshemmet eller saksbehandler. Nar det

gjelder hvilke sparsmal som vil bli stilt informantene,
se vedlegg av intervjuguiden.

Sparreskjema, intervju-ftemaguide,
observasjonsbeskrivelse m.m. sendes inn sammen
med meldeskjemaet.

NB! Vedleggene lastes opp til sisti meldeskjema, se
punkt 16 Vedlegg.

Samles det inn direkte
personidentifiserende
opplysninger?

Ja & Nei o

Hvis ja, hvilke?

o 11-sifret fadselsnummer
m Navn, fadselsdato, adresse, e-postadresse og/eller
telefonnummer

Spesifiser hvilke

Navn, adresse, e-postadresse, telefonnummer og
fedselsdato. Alt dette skal anonymiseres, men i
forbindelse med kontaktopprettelse med
informantene er det informasjon jeg vil fa tiigang pa.

Dersom det krysses av for ja her, se naermere under
punkt 11 Informasjonssikkerhet.

Les mer om hva perscnopplysninger er

NB! Selv om opplysningene er anonymiserte i
oppgavelrapport, ma det krysses av dersom direkte
ogleller indirekte personidentifiserende opplyshinger
innhentes/registreres i forbindelse med prosjektet.

Samles del inn indirekle
personidentifiserende
opplysninger?

Ja e Nei o

Huvis ja, hvilke?

Informasjon om alder, kjgnn, bosted, yrke,
helsetilstand (for de funksjonshemmede).
Informasjon om alder, kjgnn, yrke hos
saksbehandlerne.

En person vil vaere indirekte identifiserbar dersom
det er mulig 4 identifisere vedkommende gjgennom
bakgrunnsopplyshinger som for eksempel

nmune eller arbeidspl; kole kombinert
med opplysninger som alder, kjonn, yrke, diagnose,
etc.

Kryss ogsa av dersom ip-adresse registreres.

Samles det inn sensitive
personopplysninger?

Ja e Neio

Hvis ja, hvilke?

n Rasemessig eller etnisk bakgrunn, eller politisk,
filosofisk eller religios oppfainin

o At en person har veert mistenkt, siktet, tiltalt eller
dgmt for en straffbar handling

= Helseforhold

o Seksuelle forhold

o Medlemskap i fagforeninger

Samles det inn opplysninger
om tredjeperson?

Ja o Nei e

Hvis ja, hvem er

tredjeperson og hvilke
opplysninger registreres?

Hvordan informeres
tredjeperson om
behandlingen?

-1 Skriftlig
o Muntlig
o Informeres ikke

Informeres ikke, begrunn

Med opplysninger om tredjeperson menes
opplysninger som kan spores tilbake til personer
som ikke inngar | utvalget. Eksempler pa
tredjsperson er kollega, elev, klient, familiemediem.

n og samtykke
Oppgi hvardan utvalget | w Skriftlig
informeres = Muntlig
o Informeres ikke
Begrunn

igst send inn inform vet eller mal for
muntlig informasjon sammen med meldeskjema

NB! Vedlegqg lastes opp til sist i meldeskjemaet, se
punkt 16 Vedlegg.

Dersom utvalget ikke skal informeres om
behandlingen av personopplysninger ma det
begrunnes.

Les mer om krav il informasjon og gyldig samtykke,
samt om farskning uten samtykke

Oppgi hvordan samtykke fra
utvalget innhentes

= Skriftlig
= Muntlig
o Innhentes ikke

Innhentes ikke, begrunn

Dersom det innhentes skriftlig samtykke anbefales
det at samtykkeerkleeringen utfarmes som en
svarslipp eller pa eget ark. Dersom det ikke skal
innhentes samtykke, ma det begrunnes.
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Direkte
personidentifiserende
opplysninger erstattes med
et referansenummer som
viser til en atskilt navneliste
(koblingsnekkel )

Ja o Nei e

Hvordan oppbevares
navnelisten/
koblingsnekkelen og hvem
har tilgang til den?

Har du krysset av for ja under punkt 8
Datamaterialets innhold mé det merkes av for

hvordan direkte personid de opply g
registreres.

NB! Som hovedregel ber ikke direkte
personidentifiserende opplysninger registreres
sammen med det gvrige datamaterialet.

Direkte
personidentifiserende
applysninger oppbevares
sammen med det ovrige
materialet

Ja o Nei e

Hvorfor oppbevares direkie
personidentifiserende
opplyshinger sammen med
det gvrige datamaterialet?

Oppbevares direkte
personidentifiserbare
opplysninger pa andre
mater?

Ja o Neie

Spesifiser

Hvordan registreres og
appbevares dalamaterialet?

a Fysisk isolert datamaskin tilherende virksomheten
n Datamaskin i nettverkssystem tilharende
virksomheten

m Datamaskin i nettverkssystem tilknyttet Internett
tilharende virksomheten

o Fysisk isolert privat datamaskin

m Privat datamaskin tilknyttet Internett

o Videoopptak/fotografi

= Lydopptak

w Notater/papir

o Annen registreringsmetode

Annen registreringsmetode
beskriv

Merk av for hvilke hjelpemidler som benyttes for
registrering og analyse av opplysninger.

Sett flere kryss dersom opplysningene regisireres
pa flere maler.

Behandles lyd-/videoopptak
og/eller fotografi ved hjelp
av datamaskinbasert utstyr?

Ja e Neic

Kryss av for ja dersom opptak eller foto behandles
som lyd-/bildefil.

Les mer om behandling av lyd og bilde.

Hvordan er datamaterialel
beskyttel mot at
uvedkommende far innsyn?

Data lagres pa en passordbeskyttet datamaskin i et
|asbart rom. Tilgang til datamaskinen krever
brukernavn og passord.

Er f.eks. datamaskintilgangen beskyttet med
brukemavn og passord, star dalamaskinen i et
lasbart rom, og hvordan sikres basrbare enheter,
utskrifter og opptak?

Dersom det benyttes maobile
lagringsenheter (baerbar
datamaskin, minnepenn,

minnekort, cd, ekstem
harddisk, mobiftelefon),
oppgi hvilke

Se over.

NB! Mobile lagringsenheter bar ha mulighet for
kryptering.

Vil medarbeidere ha tilgang
til datamaterialet pa lik linje
med daglig
ansvarlig/student?

JacNeis

Hvis ja, hvem?

Qverfores
personopplysninger ved
hijelp av e-post/internett?

Ja e Neio

F.eks. ved bruk av elektronisk sperreskjema,
overfgring av data til

Hvis ja, hvilke?

Det er sannsynlig at NAV og/eller FFQ gir meg
informantenes kontaktinformasjon via e-post.

samarbei therlt mm.

Vil personopplysninger bli | Ja o Nei e
utlevert til andre enn
prosjektgruppen?
Huvis ja, til hvem?

Samles applysningene | J3 e Nei o

inn/behandies av en
databehandler?

Dersom det benyttes eksterne til helt eller delvis &
behandle personopplysninger, f.eks. Questback,
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Huvis ja, hvilken?

Jeg er selv databehandler, og skal transkribere
dataen.

Synavate MMI, Norfakta eller
wanskriberingsassistent eller tolk, er dette a betrakte
som en databehandler. Slike oppdrag ma
kontrakisreguleres

| 12. Vurdering/godkjenning fra andr

s instanser

Sokes det om dispensasjon
fra taushetsplikten for a f&
tilgang til data?

Ja o Nei e

For & fa tilgang til taushetshelagte opplysninger fra
f.eks. NAV, PPT, sykehus, ma det sgkes om

Kommaentar

Jeg skal intervjue saksbehandlere i NAV, men
prosjektets karakter trenger ikke dispensasjon fra
taushetsplikten. Mine informanter skal ikke
kommentere enkeltsaker.

disps sjon fra taush lik Dispensasjon
sakes vanligvis fra aktuelt departement.
Dispensasjon fra taushetsplikten for
helseopplysninger skal for alle typer forskning sokes

Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk

Sekes det godkjenning fra
andre instanser?

Ja o Nei

Hyvis ja, hvilke?

F.cks. seke registereier om tilgang til data, en
ledelse om tilgang til forskning i virksomhet, skole,

etc.

_1"3'.'_-Prqéjek{péﬁa.dé

Prosjektperiode

Prosjektstart:01/02/2012

Prosjektslutt:10/05/2013

Prosjektstart

Vennligst oppgi tidspunktet for nar
farstegangskontakten med utvalget opprettes
og/eller datainnsamlingen starter.

Prosjektslutt

Vennligst oppai tidspunktet for nar datamaterialet
enten skal anonymiseres/slettes, eller arkiveres i
pavente av oppfalgingsstudier eller annel. Prosjekiet
anses vanligvis som avsluttet nar de oppgitts
analyser er ferdigstilt og resultatene publisert, eller
oppgave/avhandling er innlevert og sensurert

Hva skal skje med
datamaterialet ved
prosjektslutt?

= Datamaterialet anonymiseres
o Datamaterialet oppbevares med
personidentifikasjon

Med ananymisering menes at datamaterialet
bearbeides slik at det ikke lenger er mulig a fore
opplysningene tilbake til enkeltpersoner NB! Merk at
dette omfatter bade oppgave/publikasjon og radata.

Les mer om anonymisering

Hvordan skal dalamaterialel
anonymiseres?

Datamaterialet anonymiseres under
databehandlingen og analysen. Etter prosjektets slutt
forblir datamaterialet anonymisert. Transkripsjoner
slettes og lydopptak fra intervjuer slettes.

Hvorfor skal datamaterialet
oppbevares med
personidentifikasjon?

Hvor skal datamaterialet
oppbevares, ag hvar lenge?

Hovedregelen for videre oppbevaring av data med
personidentifikasjon er samtykke fra den registrerte.

Arsaker til oppbevaring kan vare planiagte
oppfalgningsstudier, undervisningsformal eller

annet.

Datamaterialet kan oppbevares ved egen institusjon,
offentlig arkiv eller annet

Les om arkivering hos NSD

' 14. Finansiering E';' .

Hvordan finansieres

prosjektet?

15 Tillsggsapplysninger

Tilleggsopplysninger

Antall vedlegg L 0
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Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SQCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Leif Petter Olaussen

Institutt for kriminologi og rettssosiologi
Universitetet i Oslo

Postboks 6706 St. Olavs plass

0130 OSLO

Var dato: 22.02.2012 Var ref:29471/ 3/ LMR Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 20.01.2012. Meldingen gjelder prosjcktet:

29471 Rettigheter som sosialt fenomen, med utgangspunkt i fysisk funksjonshemmedes situasjon i
Norge.

Behandlingsansvariig Untversitetet i Oslo, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Leif Petter Olanssen

Student Emily Christin Christensen

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vere regulert av §
7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomferes.

Personvernombudets tilrdding forutsetter at prosjektet gjennomfares i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pi at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som hgger til grunn for petsonvemombudets vurdetlng End.rmgsmeldmger gis via et eget sk]ema

pros;ektet forts att pagar Meldinger skal skje skriftlig til ombudet

Personvemornbudet har lagt ut opplysmnger om prOSJektet 1 en offentlig database,

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 30.06.2013, rette en henvendelse angaende status for
behandlingen av personopplysninger.

~
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Linn-Merethe R

Kontaktperson: Linn-Merethe Red tlf: 55 58 89 11
Vedlegg: Prosjektvurdering

Kopi: Emily Christin Christensen, Biilssamanssgisn
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Personvernombudet for forskning

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 29471

Utvalget bestar av totalt 10-12 personer, fordelt pa personer med fysisk funksjonsnedsettelse og
saksbehandlere innen rettighetssaker som angér funksjonshemmede. Data samles inn via personlig
intervju.

Rekruttering og forstegangskontakt foretas via NAV og organisasjoner for funksjonshemmede. Det
gis skriftlig informasjon til utvalget. De som ensker 4 delta, tar direkte kontakt med prosjektleder.
Personvernombudet finner informasjonsskrivet vedlagt meldeskjemaet tilfredsstillende.

I henhold til prosjektmelding og informasjon som gis til utvalget, skal innsamlede opplysninger
anonymiseres innen prosjektslutt sommeren 2013. Ombudet minner om at anonymisering innebzarer
at direkte personidentifiserende opplysninger som navn/navneliste slettes, og at indirekte
personidentifiserende opplysninger (sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som . eks. sted, yrke,
alder, kjonn) fjernes eller endres.
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