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Hovedfunn

Opinion-undersgkelsen: En kvantitativ undersgkelse av bruk av BPA blant synshemmede.

68 % av synshemmede mottar ikke kommunale tjenester.

Neer halvparten av de synshemmede oppgir at de ikke trenger BPA, mens cirka hver femte
sier at de kan for lite om BPA.

Av BPA-brukerne, er det 77 % som mottar under 25 timer BPA i uken, 9 % mottar 25-32
timer i uken, og 14 % har mer enn 32 timer i uken.

Halvparten av synshemmede som har BPA har klaget i seknadsprosessen.

Over halvparten av synshemmede som har BPA er enig i at kommunen ikke forstar
synshemmedes behov for BPA.

Det er entydig at BPA er avgjgrende for synshemmede som mottar BPA, bade for liv og
livskvalitet.

Hvordan fremstar blinde nar de prgver a fremme sin BPA-sak i media?

Blinde gnsker a fremsta som normale, som «blind, men likevel som deg».

For at blinde skal kunne leve som alle andre, har de behov for hjelp, for synsnedsettelsen
skaper en krevende hverdag.

Blinde forteller at de har behov for BPA, for at energiregnskapet skal ga opp — for at tiden
skal strekke til.

Blinde gnsker normale relasjoner til familie og venner. Med BPA kan en beholde venner som
venner, og familie som familie.

Det er stor avstand mellom hvordan kommunen forstar den blindes behov og blindes
egenforstaelse.

Hvilke opplevelser har blinde informanter nar de prgver a fa del i BPA-ordningen?

Flere papeker mangelen pa synskompetanse i kommunen.

Blinde opplever at de ma vaere en annen enn de egentlig er i mgte med kommunen: De ma
spille rollen som blind, og gjgre en ekte situasjon til en uekte, siden kommunen ikke forstar
deres reelle behov.

Flere opplever at de ma vaere mer likestilt med sin seende partner enn det som er vanlig i
samfunnet, og at kommunen ogsa forventer at barn skal veere hjelpere for forelderen.
Noen av informantene har hatt et positivt mgte med kommunen, og fatt BPA-timer etter
deres selvopplevde assistansebehov.

Flere tar opp kommunens darlige gkonomi, og at det er store forskjeller i BPA-ordningen fra
kommune til kommune.

De opplever at rettighetsfestingen i BPA-ordningen bidrar til 3 ekskludere synshemmede fra
BPA-ordningen, siden de ofte har behov for mindre enn 25 timer.

BPA gir st@rre frihet fra a veere avhengig av andre, som venner og familie. Er man avhengig
av hjelp, ma man vente til hjelperen har tid til a hjelpe, og denne avhengigheten pavirker
relasjonen, i form av maktutgvelse fra den seende eller blinde part.

EMNEORD: Synshemmet, blind, funksjonshemming, brukerstyrt personlig assistanse, BPA.
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1. Introduksjon til synshemmede og BPA

leg syns det er helt forferdelig at det & vaere blind eller synshemmet ikke er sett som et
assistansebehov i det hele tatt. Jeg syns det er kiempetrist at nar du sitter i rullestol, sa
ser alle med en gang at du har behov. Men nar du er blind, du kan g3, det gar helt fint.
Og ingen tenker pa alle de hverdagslige utfordringene, som hvordan stoppe en buss?
Jeg foler at a vaere blind er nesten som et handikap som er usynlig, som er
superupraktisk. Gjgr livet mye mer komplisert, ikke bare at det er vanskelig 8 komme
seg rundt, men ogsa at ikke alt som er av informasjon er tilgjengelig.

«Petra», blind BPA-bruker og yrkesaktiv smabarnsmor.

1.1.Innledning: verdiene
Likeverd, likestilling, frigjgring, samfunnsdeltakelse og en aktiv og meningsfull tilvaerelse.
Dette er verdiene bak brukerstyrt personlig assistanse (BPA), ifglge Stortinget og
Regjeringen. Intensjonen i FN-konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne skal fglges opp.

Mindreverdig, diskriminert, ufri, isolert, inaktiv og en meningslgs tilveerelse er motsatsene til
verdiene som BPA bygger pa. Det er de negative konnotasjonene til de verdibaerende
ordene. Det er bakgrunnen for behovet for BPA-verdiene. Begrepene leder til en dikotomisk
sort/hvitt tenkning.

Det er ikke mulig a ha litt likeverd. | et minoritetsperspektiv kan en ikke veere litt likestilt.
Mangler likestilling pa noen omrader sa er en diskriminert pa de omradene. Det er ikke
mulig a veere litt fri. En er enten fri eller sa er en fratatt friheten. Frihetsbergvelse er den
straffen samfunnet bruker nar lover er tilstrekkelig grovt overtradt. En er ikke litt under
soning. En er enten under soning, eller fri.

Sammen med det positive bildet av hva BPA gj@r og bidrar med, fglger det ogsa et negativt
bilde av hvordan funksjonshemmedes liv er uten BPA. Det er ngdvendig a rette opp noe. Det
er ngdvendig a gjgre noe for a fa likeverd, likestilling og samfunnsdeltakelse.
Funksjonshemmede blir skrevet frem som en gruppe som ikke har samme adgang til
ressurser og til samfunnet som den gvrige befolkningen. Om en trenger frigjgring og
likestilling er det fordi en ikke er frigjort og likestilt. Da er en bundet og diskriminert.

Hvordan gar det nar blinde sgker innpass i BPA-ordningen? Blir blindes behov sett og
forstatt i denne ordningen? Blir BPA et verktgy for likestilling, frigjgring og
samfunnsdeltakelse for blinde, eller blir det verdienes bakside som blir mest synlig for
denne gruppen ogsa innad i BPA-ordningen?



1.2.0m rapporten
Dette er en rapport! fra prosjektet «Synshemmede og BPA». | prosjektet er det for fgrste
gang forsket pa hvordan synshemmede opplever BPA-ordningen. Prosjektet er finansiert av
Norges Blindeforbund sitt forskningsfond og Hggskulen pa Vestlandet. Prosjektets oppstart
var ved NSD-godkjenning 22.04.2020 (vedlegg 8.2).

Hovedproblemstillingen i denne rapporten er:

Hva skjer ndr synshemmede sgker innpass i BPA-ordningen?

Underspgrsmalene er:

Hvilken utbredelse har BPA og andre kommunale ordninger blant synshemmede?
Hvordan fremstar blinde ndr de prgver d fremme sin BPA-sak i media?

Hvilke opplevelser har blinde ndr de prgver a fa del i BPA-ordningen?

| dette kapitlet vil jeg ga gjennom fakta om BPA, synshemming, antall synshemmede og
andre stgtteordninger enn BPA som er tilgjengelig for synshemmede. Deretter gar jeg
gjennom forskningsbasert kunnskap om synshemmede og synshemmedes liv. Kapittel to tar
for seg perspektiver for analysen og metodiske refleksjoner knyttet til rapporten. Kapittel
tre bygger pa en Opinion-undersgkelse av alle medlemmer i Blindeforbundet som er mellom
18 og 67 ar og tilhgrende fylkene Vestland, Oslo, Trgndelag, Troms og Finnmark samt gamle
Vest-Agder. | undersgkelsen kartlegges bruk av BPA og andre kommunale tjenester. Kapittel
fire inneholder en medieanalyse av hvordan synshemmede fremstar nar deres BPA-sak
fremstilles i aviser. Kapittel fem er en analyse av ti dybdeintervju med synshemmede som
mottar BPA. Kapittel seks er en avsluttende drgfting av funnene i rapporten.

1.3.Fakta

1.3.1. Brukerstyrt Personlig Assistanse

«Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) er en mate a organisere praktisk bistand og
opplaering pa for personer med langvarig og stort behov for personlig assistanse»
(Helsenorge.no, 2018). Muligheten for a organisere offentlige tjenester som BPA er relativt
ny i Norge. Inspirasjonen til ordningen kommer fra den amerikanske Independent Living-
bevegelsen. Andre skandinaviske land var tidligere ute enn Norge, og det ble utarbeidet en
rapport om erfaringene fra disse landene (Econ Poyry, 2010). Et f@rste prgveprosjekt ble
startet opp i 1991 (ULOBA, 2018), og dette ble utviklet videre i 1994 gjennom en
forspksordning med utgangpunkt i Handlingsplanen for funksjonshemmede i 1994 (Econ
PSyry, 2010).

| ar 2000 ble kommunene palagt a gi denne tjenesten, og ordningen var lovfestet (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2014). Dermed har BPA fungert som en mate a organisere
offentlige tjenester pa i 20 ar.

1 Fplgende arbeid i tilknytning til rapporten er utfgrt selvstendig av Karen Lovise Malde: Rekruttering og kontakt med ti
synshemmede informanter. Gjennomfgring av intervju med de samme informantene. Transkribering og anonymisering av
intervju. Malde har ogsa veert involvert i gvrige deler av prosessen, men da som lese- og sekretzerhjelp for
fersteamanuensis Sglvi Marie Risgy.



| 2015 ble organisering av tjenester som BPA gjort til en rettighet for noen brukergrupper.
Departementet sendte et rundskriv som presiserte reglene til landets kommuner,
Fylkesmenn, Helsedirektoratet og Statens Helsetilsyn. De fglgende sitater er fra dette
rundskrivet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). | innledningen skriver departementet
at: «Brukerstyrt personlig assistanse er et viktig bidrag til likeverd, likestilling og
samfunnsdeltakelse for personer med nedsatt funksjonsevne og stort behov for bistand».

Rettighetsfestingen innebar at personer som etter kommunens vurdering har behov for mer
enn 32 timer bistand pr. uke har en ubetinget rett pa BPA. Personer som har behov for
mellom 25 og 32 timer i uken har en betinget rett pa BPA. Hvis kommunen kan
dokumentere at det vil vaere vesentlig mer kostnadskrevende a gi tjenesten som brukerstyrt
personlig assistanse i det spesifikke tilfellet, faller retten bort. Kommunen ma vise hvordan
de har gjort utregningen som viser at BPA vil bli vesentlig dyrere for kommunen.

Personer som har behov for mindre enn 25 timer i uken har ingen rett til BPA. Men
kommunen har en plikt til 3 ha et tilbud om BPA ogsa for denne gruppen. Nar kommunen
skal vurdere om personer som ikke har rett til BPA, likevel skal fa tjenestene som BPA skal
kommunen vektlegge blant annet: «(...) om BPA vil gi personen mulighet til studier,
arbeidsdeltakelse el., eller for gvrig ma antas a kunne bidra vesentlig til brukerens
livskvalitet» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015 s. 1).

Departementet redegjgr videre for hvilke bestemmelser som er «grunnlaget for & beregne
omfanget av timer som tildeles den enkelte bruker» (Helse- og omsorgsdepartementet,
2015 s. 2). Samtidig understreker departementet at beregningsgrunnlaget ikke er
bestemmende for hva brukeren kan bruke assistentene til.

e Personlig assistanse, bistand av bade praktisk og personlig art. Ogsa kalt personrettet
praktisk bistand.

e Praktisk bistand til ngdvendig rengjgring og annen ngdvendig hjelp til alle dagliglivets
praktiske gjgremal i hjemmet og i tilknytning til husholdningen. Inkludert opplaering i
dagliglivets praktiske gjgremal.

e Tiltak utenfor hjemmet. For a oppfylle malsettingen om et aktivt livi samvaer med andre.

e Stgttekontakt.

Nar timene fgrst er gitt er det brukeren selv som bestemmer hva timene skal brukes til. «(..)
sa lenge arbeidet faller innenfor det som hgrer inn under begrepene personlig assistanse og
avlastning» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015 s. 8). Det vanlige er at synshemmede er
arbeidsledere selv. Arbeidslederne bestemmer til hvilken tid timene skal brukes, sa lenge
arbeidslivets regler fglges. Som hovedregel har ogsa arbeidslederen mulighet til 3 spare
timer til senere bruk uten at det skal fgre til reduksjon i timer. Skal antall timer endres ma
det gjgres en ny vurdering.

Reglene om at personer over 67 ar ikke har rett til BPA er na endret (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020; Helse- og omsorgskomiteen, 2020; Stortinget, 2020b). Loven
tradte i kraft 01.07.2020 (Stortinget, 2020a). Dette skjedde etter at Stortinget enstemmig
vedtok at personer som har rett til — og har — BPA fgr fylte 67 ar beholder retten ogsa etter
at vedkommende har fylt 67 ar. Dette betyr at personer som har over 32 timer BPA, kan
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beholde BPA etter fulgte 67 ar. Personer som mottar mellom 25 og 32 timer BPA har en
betinget rett til det samme. Personer som mottar mindre enn 25 timer BPA i uken har ingen
rett til 3 beholde BPA etter fylte 67 ar.

Oversikt over de viktigste lover, forskrifter og rundskriv som omhandler BPA:

Relevante lover og forskrifter Rundskriv

Lovvedtak 112 (2019-2020): Endringer i pasient-
og brukerrettighetsloven (utvidet rett til
brukerstyrt personlig assistanse)

Pasient- og brukerrettighetsloven Rundskriv 1-9/2015 Rettighetsfesting av
brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Forskrift om egenandel for kommunale helse- Rundskriv 1-15/2005 Brukerstyrt personlig

og omsorgstjenester assistanse (BPA) - utvidelse av malgruppen
Rundskriv 1-20/2000: Brukerstyrt personlig
assistanse

(Helsenorge.no, 2018). Fgyd til siste endring, Lovvedtak 112, BPA for personer over 67 ar.

BPA er ikke svaert utbredt i Norge. Ifplge Statistisk Sentralbyra (2020a)? var det 3604
personer som mottok BPA den 31.12.2019. Til sammenligning mottok 33 237 stgttekontakt
pa samme tidspunkt (Statistisk Sentralbyra, 2020a). Av de som mottok BPA var 415
mottakere 67 ar eller eldre, 1028 mottakere var 50-66 ar, 1712 av dem var 18-49 ar og 449
var 0-17 ar gamle (Statistisk Sentralbyra, 2020b).

Tabellen under viser utviklingen i antall brukere av BPA fra 2015 til 31.12.2019, samt
utviklingen innen de ulike aldersgruppene (Statistisk Sentralbyra, 2020b).

09939: Brukarar av brukarstyrt personleg assistanse, etter alder, statistikkvariabel og ar

alder + statistikkvariabel * 2015 * 2016 * 207 * 2018 * 209 *
0-17 ar Brukarar 275 318 37 414 45
18-49 ar Brukarar 1467 1512 1587 1633 1712
50-86 ar Brukarar 1037 1038 1069 1019 1028
B7 dr eller eldre Brukarar 387 454 7 396 415
Alle aldre Brukarar 3148 3330 3508 3482 3504

Lagret sperring 10037158
Nyeste 5 tidsperioder
Fotnoter
Brukarstyrt personleg assistanse (BPA): 1504 Alesund har hatt stor nedgang i talet pa mottakarar av Brukarstyrt personleg assistanse, fra 1661 2017 til

33i2018. 2018-talet er korrekt, medan tal fram til 2017 var for hege. Dette gjer ogsa at tal for BPA for landet, fylket og KOSTRA-gruppe 13 har vore for
hegt tom. 2017, og at nedgangen fra 2017 til 2018 ikkje er reell.

Det finnes ikke offentlig tilgjengelig statistikk over bruk av BPA som gar pa diagnosegrupper
pa en slik mate at det er mulig a fastsla hvor mange som mottar BPA med synsnedsettelse
som hoveddiagnose. Tallene finnes hos Helsedirektoratet, da alle som skal ha BPA blir

2 SSB sine tall pa omradet er basert pa KOSTRA. KOSTRA star for Kommune-Stat-Rapportering og gir styringsinformasjon
om ressursinnsatsen, prioriteringer og maloppnaelse i kommuner, bydeler og fylkeskommuner.



registrert i Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk (IPLOS). Alle forskningsprosjekt, enten
en skal samkjgre register eller ber om ett tall, ma gjennom samme sgknadsprosessen. Det
var derfor ikke mulig a fa pa plass dette tallet i Igpet av prosjektperioden.

Relasjonen mellom synshemmede og BPA har ikke vaert kartlagt fgr denne rapporten.
Departementet bestilte en fglgeevaluering av rettighetsfestingen (Ervik, Kjerstad, Lindén &
Rubecksen, 2017). Fglgeevalueringen la ikke vekt pa synshemmedes situasjon og utelot
bevisst synshemmede fra den kvantitative delen av undersgkelsen (Ervik et al., 2017 s. 27).

1.3.2. Synshemming

«Syn er evnen til 8 motta og registrere lys og bearbeide lysinntrykkene, sa man kan danne et
bilde av omgivelsene, bade med hensyn til form, farge, kontrast og utstrekning» (Sandvig,
2018).

Det er vanlig a si at synssansen star for opptil 80 % av sanseinntrykkene (Aleris.no, u.a.;
Norges Blindeforbund, u.a.-a). Andre vektlegger synet som medierende faktor: “It is
estimated that up to eighty percent of our perception, learning, cognition and activities are
mediated at least to some extent through vision” (Ripley & Politzer, 2010 s. 215). Selv om
dette sitatet er fra et velrenommert tidsskrift, har det ikke lyktes oss a finne forskningen
som ligger bak utsagnet. S3, fakta eller ikke, det er uansett en utbredt oppfatning at
synsoppfatningen star for 80 % av sanseinntrykket. Det betyr at synet er avgjgrende for
hvordan en forholder seg til verden.

En synshemming er en redusert synsfunksjon, enten pa grunn av at skarpsynet er nedsatt
eller pa grunn av at en har bortfall av synsfelt. Men det er ikke alle som har nedsatt skarpsyn
eller synsfeltbortfall som regnes som synshemmede. For at en skal regnes som synshemmet
ma en ha «vansker med a utfgre én eller flere av dagliglivets alminnelige funksjoner»
(Hevding, 2019).

Helsekodeverket International Classification of Disease (ICD-11) (World Health Organization,
2018) deler synshemmede inn i fem klasser med hver sin definisjon.? Alle definisjonene tar
utgangspunkt i malinger pa beste gye, med beste tilgjengelige korreksjon. Korreksjon kan
veere briller eller linser. Visus er et mal pa gyets evne til a se skarpt, og kan angis som en
brgk eller et desimaltall. En visus pa 6/6 betyr at en normalt seende og den som testes ser
samme objekt pa samme avstand, og det betyr at den testede har helt normalt syn. Om
visusen er pa 6/12 sa betyr det at den testede sa det samme pa halve avstanden som den
som sa normalt. Det betyr ogsa at den testede ma levere inn fgrerkortet sitt. Men selv om
vedkommende ma levere inn fgrerkortet, er vedkommende enda ikke svaksynt ifglge ICD-
11.

De fem vanlige kategoriene synshemmet er (Norges Blindeforbund, u.a.-b):*

Kategori 1: Moderat synssvekkelse (svaksynt)

3|CD-11 er forelppig ikke oversatt og implementert i Norge. Men nar det gjelder de fem kategoriene synshemmede sa er
disse identisk i bade ICD-10 og ICD-11.
4 Den fglgende fremstilling bygger pa ICD-10 og fremstillingen av denne pa Norges Blindeforbund sine nettsider.
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- Visus er mindre enn 6/18 (0,33) og til og med 6/60 (0,1).

Kategori 2: Alvorlig synssvekkelse (sterkt svaksynt)

- Visus er mindre enn 6/60 (0,1) og til og med 3/60 (0,05) (fingertelling 3 m.).
Kategori 3: Blind kategori 3

- Visus er mindre enn 3/60 (0,05) (fingertelling 3 m.) og til og med 1/60 (0,02)
(fingertelling 1 m). Blind kategori 3 foreligger ogsa nar synsfeltet er mindre enn 10
grader i radius (20 grader i diameter) selv om visus er bedre enn 3/60 (0,05).

Kategori 4: Blind kategori 4

- Nar visus er mindre enn 1/60 (0,02) (fingertelling 1 m.) og minimum lik eller bedre
enn lyssans.

Kategori 5: Totalt blind
- Nar det ikke er lyssans, ogsa kalt amaurose.

Det finnes ogsa en kategori 9 som er uspesifisert synssvekkelse. Dette er kategorien for
ubestemt, uspesifisert synssvekkelse. Dette betyr at det er en alvorlig synssvekkelse, men
den omfattes ikke av de fem kategoriene som er listet over.

I tillegg til ICD-11-definisjonene finnes det noen eldre definisjoner pad synshemming som til
dels er i bruk blant synshemmede og blant eldre fagfolk (Hunstad, u.d.). Dette er uttrykkene
sosialt blind og praktisk blind. Sosialt blind er nar en har en synsstyrke pa 1/60 til 6/60 og
omfatter kategori 2 og 3, det vil si alvorlig synssvekkelse (sterkt svaksynt) og blind kategori
3. Praktisk blind gjelder for personer med synsstyrke 1/60 eller mindre, det vil si blind
kategori 4 og totalt blind.

De fleste synshemmede som sgker BPA, vil falle inn under kategoriene «blind» eller i nedre
gruppe av «sterkt svaksynt». Bevisstheten rundt ICD-11-kategoriseringen varierer blant
synshemmede. Noen kan ha problemer med a omtale seg selv som blind fgr de er totalt
blind. Andre kan vaere fgdt blind eller sterkt svaksynt og forholder seg til definisjonene
sosialt og praktisk blind. Andre igjen mener at det bare er totalt blinde som bgr fa kalle seg
blind. Dette gjgr at det forekommer at personer i kategori 3 og 4 blind omtaler seg selv som
sterkt svaksynt eller sosialt/praktisk blind.

| denne rapporten brukes benevnelsen synshemmet om alle som faller inn under ICD-11
sine fem kategorier. Dermed kan en synshemmet vaere svaksynt, sterkt svaksynt eller blind.
Til kategorien «blind» regnes blind kategori 3, blind kategori 4 og totalt blind.

1.3.3. Antall synshemmede

Det finnes ingen oversikt over hvor mange synshemmede det er i Norge. Det norske
blindekartotek fantes frem til 1995, men det var mangelfull innmelding til kartoteket, og
statistikken ble derfor ufullstendig (O. H. Haugen, Bredrup & Rgdahl, 2016). Norge har en
godt utviklet velferdsstat med stor utbredelse av optikere og gyeleger, og dette gjgr at
synsutfordringer blir oppdaget og behandlet. Den medisinske utviklingen gjgr at mange i



Norge unngar a bli synshemmet, samtidig som den samme medisinske utviklingen har gjort
at flere overlever a bli fgdt tidlig, ofte med synshemming som en komplikasjon.

Det er som nevnt grunn til 3 anta at de fleste som sgker BPA med synsnedsettelse som
hoveddiagnose tilhgrer de tre kategoriene blind. For denne rapporten er det derfor gnskelig
a fa en oversikt over hvor mange synshemmede i Norge som tilhgrer kategoriene blind.

Sveert mange blir synshemmet nar de blir eldre, og med den demografiske utviklingen blir
det stadig flere eldre. Selv om personer som fyller 67 ar na kan beholde sin BPA, er det ikke
mulig a sgke om BPA etter fylte 67. Svaert mange som blir synshemmet pa sine eldre dager
vil derfor ikke kunne sgke BPA. Det er derfor interessant a finne ut hvor mange
synshemmede i Norge som er blinde og under 67 ar.

En punktprevalensstudie (O. H. Haugen et al., 2016) viser forekomsten av synshemming hos
barn under 20 ar pr. 01.01.2004. De fant 628 synshemmede barn og unge. Hele 83 % var
moderat svaksynt, og 31 % (197 barn og unge) var blinde (alle tre kategorier). Mer enn
halvparten av barna med nedsatt syn hadde tilleggsvansker, seerlig cerebral parese og
kognitive vansker. Den stgrste diagnosegruppen var nevrooftalmologiske sykdommer (234
personer, 37,3 %). | denne diagnosegruppen var det en hgyere andel blinde (46 % i forhold
til 31 %) i totalmaterialet. | denne gruppen var det ogsa 85 % som hadde minst en
tilleggsvanske, 74 % hadde to eller flere. Det er ikke gode norske tall 8 sammenligne denne
studien med, men de som var fire ari 2004 er 20 ar i dag, og de som var 20 ar i 2004 er 36 ar
i dag. Dette gj@r at en kan slutte at det er svaert sannsynlig at over halvparten av
synshemmede som har vaert synshemmede fra barne- og ungdomsarene, har alvorlige
tilleggsvansker i tillegg til synshemmingen.

Utover dette finnes det bare indikatortall pa antall blinde. Store Medisinske Leksikon oppgir
at man regner med at det er ca. 1000 totalt blinde i Norge (Hgvding, 2019). Det finnes 264
fererhundbrukere i Norge.> Fererhundbrukere er oftest over 18 ar, men mange har
fererhund lenge etter pensjonsalder. Det er mulig a fa fererhund som sterkt svaksynt. Norsk
lyd- og blindeskriftsbibliotek har registrert 348 punktlanere. Kriteriet for a bli registrert som
punktldner er at du mé& ha lant en punktbok det siste aret.® Tallene fanger med andre ord
ikke opp de som laner lydbgker og kan punkt. De fleste som leser punkt, er synshemmet fra
barn/ungdomstid. Det er krevende & laere punkt godt nok til & lese bgker, og det er vanskelig
a fa oppleaering som gjgr det mulig 8 oppna dette.

Menonrapporten «Status for gyehelse i Norge: Store samfunnskostnader som fglge av
synstap» (Skogli, Stokke & Myklebust, 2019) estimerer hvor mange synshemmede det er i
Norge. Estimatet er hentet fra en global studie (Bourne et al., 2017). Innenfor et
usikkerhetsintervall pa 80 %’ anslar de at antall blinde er mellom 4 800 og 14 800 personer.
De finner ogsa ut fra den samme undersgkelsen at: «Blant nordmenn med moderat/alvorlig
synshemming eller blindhet, er hele 94 prosent eldre enn 50 ar» (Skogli et al., 2019 s. 9). |
perioden 1990 til 2010 ble det 50 % faerre blinde i verdens rike land (Bourne et al., 2014).

5> Tall fra NAV Hedmark, e-post datert 08.06.2020.
6 Tall fra NLB, e-post datert 09.06.2020.
7 Et slikt usikkerhetsintervall er ikke uvanlig, og gjelder ogsa senere studier.
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Den medisinske utviklingen gar raskt og der det er penger unngar mange i dag a bli blinde.
WHO oppgir at: “80% of all causes of visual impairment are preventable or curable” (2013 s.
1).

Pa bakgrunn av fremstillingen over tror jeg at 5000 er et hgyt anslag for antall blinde i
Norge. Jeg tror at tallet er rundt 3000 — alle aldre inkludert. Det vil bety at rundt ti prosent
av blinde har enten fgrerhund/og eller er punktskriftbrukere. Men hvis vi antar at det finnes
et sted mellom 5000 og 15 000 blinde i Norge, og at rundt 70 % av dem vil veere over 70 ar,
vil antall blinde mellom 0 og 70 ar veere mellom 1500 og 4500.

En stor andel av aldersgruppen 0-40 vil ha andre funksjonsnedsettelser i tillegg til 3 vaere
blinde og mange av disse er i bolig med personale. Denne rapporten vil ogsa vise at en stor
andel blinde ikke gnsker a fa sine tjenester organisert som BPA. | tillegg er det mange blinde
som gnsker a klare seg uten tjenester fra det offentlige i hverdagslivet.

1.3.4. Stgtteordninger for synshemmede — utenfor kommunen

Saksbehandlere i kommunen har god oversikt over kommunale tjenester. Men det hender
0gsa at andre tjenester og stgtteordninger for synshemmede blir trukket inn som argument
i sakene. Jeg gir derfor i det fglgende en oversikt over slike ikke- kommunale ordninger.

Synshemmede i arbeidslivet og under utdanning eller arbeidstrening kan etter spknad fa
innvilget lese- og sekretaerhjelp (Arbeids- og velferdsetaten, 2013a). Utdanningen eller
arbeidstreningen ma vurderes av NAV som ngdvendig for at den synshemmede skal fa jobb.
Synshemmede kan dermed ikke uten videre regne med a ta utdanning av interesse eller for
a kvalifisere seg til en bedre jobb. Den enkelte kan fa innvilget det antall timer som det antas
at den enkelte har behov for. Lese- og sekretzerhjelp er en rettighetsbasert ordning som er
utviklet spesielt for blinde og svaksynte, og administreres av NAV (Arbeids- og
velferdsetaten, 2013a).

Det er ogsa mulig a fa innvilget lese- og sekretaerhjelp i privatlivet. Denne hjelpen er
begrenset oppad til 120 timer i aret. Dersom den synshemmede kan dokumentere verv i
organisasjoner, politisk og/eller sosialt arbeid (Arbeids- og velferdsetaten, 2006) kan den
synshemmede fa innvilget, etter NAV sin vurdering, opptil 360 timer lese- og skrivehjelp i
aret.

Lennen har veert svaert lav i denne ordningen og det har ofte i praksis veert vanskelig a fa
andre enn venner og familie til dette oppdraget. Na er Ignnen gkt til 150 kroner timen, som
fremdeles er en lav Ignn (Arbeids- og velferdsetaten, 2019b). Men det gis na 180 kroner
timen om arbeidet skjer i helgen.

Timer innvilget til lese- og sekretaerhjelp i arbeid, utdanning og arbeidstrening kan ikke
benyttes pa fritiden. Til fritiden ma det spkes om lese- og sekretzerhjelp separat.

Synshemmede kan, som andre funksjonshemmede, fa innvilget funksjonsassistanse i
arbeidslivet (Arbeids- og velferdsetaten, 2019a). NAV administrerer ogsa denne ordningen
og tildeler timer etter sgknad. Kravet for synshemmede er «sterkt nedsatt syn»:
Funksjonsassistanse kan ikke benyttes ved utdannelse, arbeidstrening eller i privatlivet.



Synshemmede under utdanning, arbeidstrening (tiltak) og i noen tilfeller i arbeid, kan
innvilges en mentor (Arbeids- og velferdsetaten, 2013b). Mentoren er en kollega eller en
medstudent som blir frikjgpt for a hjelpe den synshemmede. Tilskuddet kan gis nar det er:
«naudsynt for at du skal fa eller behalda Igna arbeid i ei ordinzer verksemd». Maksimal
forlengelse av ordningen er tre ar. Mentorordningen kan ikke brukes i privatlivet (Arbeids-
og velferdsetaten, 2013b).

1.4. Forskning
Det a leve helt, eller nesten helt, uten syn er et livder mye av hverdagen handler om mater
a kompensere for tapet av synssansen pa. Som tidligere nevnt star synssansen for 80 % av
sanseinntrykkene (Ripley & Politzer, 2010). Dette gjgr at sterkt synshemmedes liv skiller seg
fra majoritetens liv pa mange omrader.

| det fglgende vektlegges forskning og kartlegginger som handler om synshemmedes liv og
utfordringer, samt synshemmedes fysiske og psykiske helse. | giennomgangen legges det
vekt pa det som skiller synshemmede som gruppe fra andre funksjonshemmede og
befolkningen for gvrig.

| Norge er det lite forskning pa hvor utbredt ulike utfordringer er blant synshemmede. Som
tidligere beskrevet sa finnes det ikke noe register over synshemmede i landet (O. H. Haugen
et al., 2016). Synshemmede som gruppe har bare det felles kiennetegn at de er
synshemmet. Den eneste oversikten over synshemmede som finnes i dag, er
medlemsregisteret til Norges Blindeforbund. Forskning, kartlegging og rapportering av
synshemmedes liv i Norge tar derfor pa en eller annen mate utgangspunkt i dette
medlemsregisteret. Norges Blindeforbund har 8738 medlemmer?® og flesteparten av
medlemmene er svaksynte, ikke blinde. Det kan vaere systematiske forskjeller mellom
synshemmede som velger a bli medlem i Norges Blindeforbund, og synshemmede som
velger a ikke bli medlem.

1.4.1. Utdannelse og arbeidsliv

Nar det gjelder utdanning kommer synshemmede som gruppe godt ut. SSB gjennomfgrte i
2017 en levekarsundersgkelse blant et trukket utvalg av medlemmer i Norges Blindeforbund
(Thorsen, 2017).° Utvalget fikk de samme spgrsmalene som levekarsunderspkelsen blant
befolkningen som helhet. Resultatene ble sa sammenlignet. Av synshemmede hadde 26 %
grunnskole, 38 % hadde videregdende og 36 % hadde hgyere utdanning. Det vil si at
synshemmede er omtrent likt utdannet som resten av befolkningen. Det er mulig det er
noen flere synshemmede som har hgyere utdannelse enn i befolkningen for gvrig, men
denne forskjellen er ikke signifikant ifglge SSB. Selv om synshemmede ikke skiller seg sa mye
fra befolkningen for gvrig, skiller synshemmede seg dramatisk fra gvrige
funksjonshemmede. En levekarsundersgkelse (Ramm & Otnes, 2013) blant

8 Tall fra Norges Blindeforbund, e-post datert 20.07.2020.

9 | undersgkelsen er grad av synshemming selvrapportert, s& det kan vaere personer kategorisert som «blind» i ICD-11 som
har kategorisert seg selv som sterkt svaksynt.



funksjonshemmede fra 2013 viser at 41 % av funksjonshemmede har grunnskole som
hgyeste utdanning, og 20 % har fullfgrt minst ett ar pa universitets- og hgyskoleniva.

Deltakelse i arbeidslivet har ofte en positiv sammenheng med utdanningsniva. Forskning har
vist at med utdannelse fra hgyskole eller universitet er det 4,5 ganger sa hgy sjanse for at
personer med nedsatt funksjonsevne er i arbeid (Bufdir, 2015). Ut ifra det skulle en tro at
synshemmede har en sterk tilknytning til arbeidslivet.

Det er 17 % av de synshemmede som anser seg selv som heltids yrkesaktive, mot 44 % i
befolkningen for gvrig (Thorsen, 2017). Det er markant flere av de som er fgdt med
synshemmingen (31 %) som er i full jobb, sammenlignet med de som har fatt en
synshemming gjennom livet (10 %). 27 % av de synshemmede er ufgre, mot 6 % i
befolkningen. Blinde oppgir i stgrre grad at de er arbeidsledige sammenlignet med
svaksynte og sterkt svaksynte.

Synshemmede blir diskriminert i mgte med arbeidslivet, men forskningen fremstiller dette
ofte som risikofrykt, selvdiskriminering eller manglende tilskudd og tilrettelegging.’® En
Fafo-rapport (Tronstad, 2010) spurte offentlige og private arbeidsgivere: «Hvor sannsynlig
er det at en person med fglgende kjennetegn vil bli innkalt til intervju hos dere?» (Tronstad,
2010 s. 45). Et alternativ var «kmann med meget gode kvalifikasjoner, blind». Av de private
bedriftene svarte 15 %! at det var svaert sannsynlig at den blinde mannen ville komme til
intervju, mens naermere 37 % av de offentlige mente det samme. «Mann med meget gode
kvalifikasjoner, tidligere straffedgmt» var det like mange private bedrifter som ville ta inn til
intervju, 15 %, mens det gjaldt for rundt 14 % av de offentlige virksomhetene. Ifglge
rapporten er det lite sannsynlig at arbeidsgiverne har generelt negative holdninger til
synshemmede, dette handler nok mer om risikovurderinger. Samtidig skriver Tronstad at:
«Tidligere straffedgmte ser ut til 3 betale den stgrste straffen i rekrutteringsprosesser. Selv
med meget gode kvalifikasjoner er det liten sjanse for a bli innkalt til intervju» (2010 s. 46).

En NORCE-rapport (Fyhn, Johnsen, @yeflaten, Jordbru & Tveito, 2019) viste at arbeidsgivere
mente at en synshemmet mulig sgker ville passe darligere inn pa arbeidsplassen, enn alle
andre de kunne velge mellom. Og de andre gruppene var integrert minoritet,
hgrselshemmet, nylig ankommet migrant, alenemor, depresjon, somatiseringslidelse,
rullestolbruker, ADHD, og schizofrene symptomer. Samtidig var synshemmede den gruppen
som lederne hadde minst erfaring med. Forskerne skriver at: «Resultatene kan forstas som
at vignett-karakterene med fysiske funksjonsnedsettelser er gjenstand for mer
individualiserte vurderinger» (2019 s. 13) - og i denne individuelle vurderingen er det
synshemmede som kommer darligst ut. Til grunn for vurderingene 13 hovedsakelig feilaktige
forstaelser av hva en synshemmet kan gjgre, og hvilken type tilrettelegging som er
ngdvendig for synshemmede. Her er to utsagn fra undersgkelsen som viser antakelser om
synshemmede: «Det er ikke mulig for henne 3 gjgre noen arbeidsoppgave. Var jobb er a lese

10 Notat: Forskning speiler forskerens eget erkjennelsesniva. Berit Vegheim, leder Stopp Diskrimineringen (upublisert).
1 Tallene er hentet fra et liggende stolpediagram i Tronstad (2010), s& den korrekte prosentsatsen gar ikke
frem av diagrammet.
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og skrive.» og «Veileder telefon, behov for & bruke digitale verktgy hele dagen for @ kunne
svare brukerne som ringer inn» (Fyhn et al., 2019 s. 17).

Det er mange studier som viser synshemmedes svake stilling nar det gjelder a fa jobb. Til sist
vil jeg nevne en ny undersgkelse fra Danmark. Der lager Incita (2020) hvert ar en
arbeidsgiveranalyse over hvilke holdninger arbeidsgivere i bedrifter med maks 249 ansatte
har, til 3 ansette utsatte ledige. 73 % av arbeidsgiverne avviste a ta imot blinde/sterkt
synshemmede til jobb eller praksissamtaler. 33 % ville ikke ta imot en tidligere straffet, 29 %
ville ikke ta imot en tidligere misbruker.

1.4.2. Litt om helse, politisk aktivitet og religigsitet

Synshemmede vurderer sin egen helse markert darligere enn gvrig befolkning (Thorsen,
2017). 55 % av synshemmede opplever sin egen helse som god eller svaert god, mens det
samme gjelder for 74 % av befolkningen. De som har fatt sin synshemming i Igpet av livet
opplever at de har darligere helse, enn det de som har vaert synshemmet hele livet opplever
at de har. | denne undersgkelsen blir det snudd litt pa et vanlig mgnster. Det er ikke sterkt
svaksynte og blinde som opplever darlig helse i st@grst grad, men svaksynte. Nar
synshemmede skal vurdere om de har en nedsatt funksjonsevne som gir store
begrensninger i hverdagen, sa opplever de som har fatt en synsnedsettelse i Igpet av livet
dette i stgrre grad. Det gjelder ogsa blinde som opplever stgrre begrensninger i hverdagen
enn svaksynte.

Synshemmede er mer politisk aktive enn gvrig befolkning (Thorsen, 2017). Dette er a
forvente da utvalget har det kjennetegnet at de er medlem i en interesseorganisasjon. Men
samtidig skiller blinde seg ut blant synshemmede. Blinde prgver i stgrst grad a pavirke i
konkrete saker gjennom frivillig innsats. Blinde har ogsa en stgrre sannsynlighet for a ha tatt
kontakt med en politiker eller en offentlig tjenestemann. «Blinde oppgir ogsa i stgrst grad a
ha stemt ved forrige stortingsvalg og 90 prosent av dem oppgav dette» (Thorsen, 2017 s.
18).

Pa den annen side er synshemmede i mindre grad aktive i idretts- og friluftsorganisasjoner.
Synshemmede er ogsa nesten dobbelt sa ofte medlem av en religigs forening som resten av
befolkningen. Tallet for synshemmede er 11 %, mens i gvrig befolkning er det bare 6 % som
er medlem i en religigs forening. Synshemmede er ogsa i stgrre grad enn befolkningen
aktive i organisasjoner for miljg og menneskerettigheter (Thorsen, 2017 s. 20).

1.4.3. Risiko for skade, mobbing og overgrep

Internasjonalt viser forskning at personer med nedsatt syn har dobbelt sa hgy risiko for a bli
utsatt for fallulykker, som befolkningen for @vrig (Legood, Scuffham & Cryer, 2002). En
kartlegging fra Synovate (2008) viste at 52 % av synshemmede har veaert utsatt for uhell eller
farlige situasjoner, mens dette gjedder 32 % av gvrig befolkning. En systematisk
gjennomgang av forskning pa posttraumatisk stress hos synshemmede (Brunes, Hansen &
Heir, 2018) viser at for synshemmede er det de sma og store farene som sterkt
synshemmede utsettes for hver dag som ofte utgjgr de traumatiske hendelsene, like sa mye
som det a bli blind over natta og andre voldsomme hendelser. Traumatiske erfaringer ser ut
til & ha stor innflytelse pa den mentale helsen til synshemmede.
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Personer med synshemming har gkt risiko for a bli utsatt for mobbing (Brunes, Nielsen &
Heir, 2018). | Igpet av livet hadde 41,7 % av synshemmede opplevd mobbing, og 65,1 %
mente at mobbingen hadde direkte sammenheng med synshemmingen. Det er flere
synshemmede som oppgir at de er blitt mobbet siste seks maneder enn for befolkningen for
gvrig. Synshemmede som har opplevd mobbing har lavere mestringstro og
livstilfredsstillelse (Brunes, Nielsen, et al., 2018).

Synshemmede er betydelig mer utsatt for seksuelle overgrep enn gvrig befolkning (Brunes &
Heir, 2018). Hele 17,4 % av synshemmede kvinner har opplevd seksuelle overgrep, mens
dette gjelder for 10 % av kvinnene i den gvrige befolkningen. Stgrst var forskjellen i
aldersgruppen 36-50 ar. Der var det 25,7 % av synshemmede kvinner som hadde opplevd
seksuelle overgrep mot 11,4 % i befolkningen for gvrig. Det betyr at hver fjerde
synshemmede kvinne mellom 36 og 50 ar har opplevd seksuelle overgrep. Synshemmede
som har flere funksjonsnedsettelser er ekstra utsatt. Nar det gjelder synshemmede menn
fant forskerne ingen signifikant forskjell mellom utbredelsen blant synshemmede menn og i
befolkningen for gvrig (Brunes & Heir, 2018).

1.4.4. Livskvalitet og psykisk helse

14 % av synshemmede oppgir en lav tilfredshet med livet, mens 9 % av befolkningen oppgir
det samme, ifglge Statistisk Sentralbyra sin undersgkelse av synshemmedes levekar
(Thorsen, 2017). Blinde skiller seg igjen ut. Blinde rapporterer mindre tilfredshet med livet,
mens svaksynte ligger nzert nivaet i befolkningen for gvrig. Synshemmede opplever ogsa
livet som mindre meningsfullt enn gvrig befolkning, men forskjellen er ikke stor. Men det er
stor forskjell etter nar i livet funksjonshemmingen inntraff. 18 % av de som ikke har en
medfgdt synshemming skarer lavt pa dette mot 10 % av de som har en medfgdt
synshemming. Generelt skarer ogsa blinde lavere enn svaksynte pa i hvilken grad de
opplever livet meningsfullt. Blinde opplever seg ogsa i stgrre grad nedfor eller trist
sammenlignet med sterkt svaksynte og svaksynte som opplever dette i samme grad som
gvrig befolkning (Thorsen, 2017). Internasjonal forskning viser at depresjon er vanlig blant
synshemmede (Brunes & Heir, 2020a).

Synshemmede er mer ensomme enn gvrig befolkning. En studie (Brunes, Hansen & Heir,
2019) viste at nesten halvparten av synshemmede er moderat til svaert ensomme. 28,7 % av
de synshemmede var moderat ensomme, mens dette gjaldt for 18,2 % av gvrig befolkning.
Enda hgyere risiko for ensomhet hadde synshemmede i alderen 36 til 50 ar, synshemmede
som hadde veert utsatt for mobbing eller seksuelt misbruk, blinde, synshemmede med
tilleggsfunksjonsnedsettelser og synshemmede uten jobb. Ensomme synshemmede var ogsa
mindre forngyd med livet. Forskerne konkluderer blant annet slik: “Our findings suggest that
coping in social contexts can be more demanding when having difficulties seeing, and that
people with VI may be more easily left out and isolated from others” (Brunes et al., 2019 s.
6).

Blant unge synshemmede (18-35 ar) og middelaldrende synshemmede (36-50 ar) var
henholdsvis 16 % og 20 % deprimert. Dette er dobbelt sa mye som i gvrig befolkning (Brunes
& Heir, 2020b). Brunes og Heir (2020b) viser til amerikansk forskning pa samme
aldersgrupper og viser at dette er dobbelt sa hgyt som i befolkningen ellers. Sammenlignet
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med alderspesifikke estimater fra Vest-Europa er tallene for synshemmede to til tre ganger
sa hgye som gvrig befolkning. Det var flest deprimerte i aldersgruppen 36-50 ar og faerrest
med depresjon blant de som var 66 ar eller eldre. Yngre er mer deprimert enn eldre.
Depresjon var knyttet til 3 miste synet som voksen, det a ha flere funksjonsnedsettelser og
det a ha progredierende synstap. Eldre hadde lavere rater knyttet til depresjon. Naturlig nok
var de deprimerte synshemmede mye mindre forngyd med livet enn de som ikke var
deprimert.

Sosial isolasjon, lav sosial stgtte, livserfaringer med mobbing, og psykisk og fysisk
mishandling er uavhengig av hverandre assosiert med hgyere niva av depressive symptomer
(Brunes & Heir, 2020a). Tallene var like hgye uavhengig av om den synshemmede opplevde
a ha hgy eller lav sosial stgtte. Forskerne diskuterer funnene slik (Brunes & Heir, 2020a s. 6):

Many people with VI struggle with social interactions (Senra H, Barbosa F, Ferreira P,
Vieira CR, Perrin PB, Rogers H, et al., 2015). Once people start to avoid or withdraw
from social situations this could be the beginning of a downward spiral, resulting in
social isolation, loneliness, and depression (Morse AR, 2019). Moreover, the social
isolation may in part be attributable to the disadvantaged social position of the
population. People with VI are more likely to report of discriminating experiences
(Jackson SE, Hackett RA, Pardhan S, Smith L, Steptoe A., 2019). The lack of enabling
environments may force these people into a life of dependency and social deprivation,
limiting their access to education, work, and community life (Cumberland PM, Rahi JS.,
2016), and thus having fewer opportunities to meet and connect with others.

Etter & ha skrevet mange artikler om synshemmedes psykiske helse slutter forfatterne at
diskriminering og et samfunn som funksjonshemmer er de store utfordringene for
synshemmede.

Gjennomgangen over har vist hvilke konsekvenser dels det a vaere synshemmet, og dels
samfunnets mate a mgte synshemmede p3, har for livet til den synshemmede. Det er
alvorlige funn som er gjort om synshemmedes psykiske og fysiske helse, og blinde og
middelaldrende ser ut til 3 giennomgdende komme darligst ut.

Det finnes ingen norske studier av selvmord blant synshemmede. Men i Finland, som har en
befolkning pa stgrrelse med den norske, er det et nasjonalt register over alle synshemmede.
Her er det gjort en undersgkelse av Meyer-Rochow, Hakko, Ojamo, Uusitalo og Timonen
(2015) som sammenligner selvmord blant synshemmede med selvmord i befolkningen for
gvrig. Synshemmede har en gkt risiko for selvmord. Den generelle gkte risikoen er ikke mye
hgyere, men det er noen forskjeller mellom synshemmede og gvrig befolkning som er store.
| den finske befolkningen som helhet skjedde 18 % av selvmordene blant de som var 65 ar
og yngre, blant synshemmede skjer 50 % av selvmordene blant de som er 65 ar eller yngre.
Med tanke pa at synshemmede som gruppe har mange flere eldre enn befolkningen for
gvrig er dette svaert interessant. De hgyeste selvmordstallene for blinde var i aldersgruppen
40-64, mens tallene for svaksynte stemte med befolkningen for gvrig (hgyest ved 65 ar og
eldre). Blinde menn i arbeidsfgr alder er szerlig utsatt.
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1.4.5. Oppsummering

Synshemmede har hgy utdannelse, men blir diskriminert i mgte med arbeidslivet.
Synshemmede er dobbelt sa utsatt for fallulykker, og det er de mange farene i hverdagen
som traumatiserer synshemmede mest. Synshemmede er mye mer utsatt for mobbing, og
mobbingen har ofte sammenheng med synsnedsettelsen. Hver fjerde kvinne mellom 36 og
50 ar har opplevd seksuelle overgrep. Synshemmede er mer ensomme enn gvrig befolkning,
nesten halvparten er moderat til svaert ensomme. Unge og middelaldrende synshemmede
er dobbelt sa deprimert som gvrig befolkning. Blinde og personer som har fatt
synsnedsettelsen i voksen alder kommer gjennomgaende darligere ut enn andre
synshemmede.

Hvordan skal en forsta forskningen om synshemmede i Norge sine levekar og psykiske
helse? Det er to hovedforklaringsmodeller — forklaring med utgangspunkt i individet og
forklaring med utgangspunkt i samfunnet.

Forklaringer som tar utgangspunkt i individet, vektlegger at den store opphopningen av
trekk som skiller synshemmede negativt fra befolkningen for gvrig skyldes synshemmingen.
Det er funksjonsnedsettelsen som er sa alvorlig at den fgrer til alle disse negative
konsekvensene for individet. Synshemmede blir deprimert pa grunn av at de er
synshemmet. Og synshemmede klarer ikke a forsta at de havner i farlige situasjoner pa
grunn av at de er synshemmet. Synshemmingen er et trekk ved individet og det er opp til
individet a rehabilitere seg og arbeide med seg selv slik at en fungerer godt i samfunnet.

Den andre forklaringen tar utgangspunkt i samfunnet. Den peker pa strukturer i samfunnet
som gjor at det a ikke se blir en stor utfordring. Opphopningen av risiko og uhelse skyldes at
synshemmede er en diskriminert minoritet i samfunnet som opplever at
samfunnsstrukturene undertrykker. Synshemmede ma leve hele sine liv pa seende sine
premisser.
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2. Perspektiver og fremgangsmater
2.1.Perspektiver for analysen

The dwarf, the disfigured person, the blind man, the homosexual, the ex-mental patient
and the member of a racial or religious minority are often considered socially abnormal,
and therefore in danger of being considered less than human. Whether some people
react by rejection, by over-hearty acceptance or by plain embarrassment, their main
concern is with such an individual’s deviance, not with the whole of his personality.

Sitatet er hentet fra baksiden av Erving Goffmans bok om stigma som ble utgitt i 1963. Det
forteller mye om den sosialt stigmatiserte sin posisjon i samfunnet. Sosialt stigmatiserte
grupper oppnar ikke sosial aksept, og star alltid i fare for a fa sin menneskelighet trukket i
tvil. Det skjer nar en gar ut fra at disse menneskene ikke har samme rett til 3 ha
forventninger til livet, at de ikke har de samme behov og gnsker som de ikke-stigmatiserte.
Menneskeligheten blir trukket i tvil nar grupper blir avvikende, annerledes, og vanskelig a en
gang sammenligne med normalen.

Samtidig kan denne sosiale utstgtningen ta mange former. Den kan ta form som en ren
avvisning, som en overdreven aksept eller form av skam pa dine vegne, eller skam pa grunn
av deg. Og fremst av alt: De normale ser fgrst og fremst avviket. Ikke personen,
personligheten, utdannelsen, eller jobben.

Stigma er foranderlig, og styrken i stigmaet kan forandres over tid og forsvinne. Begrepene
er ogsa foranderlige. Dverger finnes ikke lenger. | dag er det kortvokste som fremdeles
tilhgrer en stigmatisert gruppe. For homofile har det skjedd store endringer siden 1963. |
vestlige land er det ikke lenger kriminelt & vaere homofil, og det er heller ikke en sykdom. |
Norge er kanskje homofile i dag fastlast i «over-heartly acceptance». Aksepten er sa
overdreven og massiv at den ogsa, i seg selv, fungerer nedvurderende. Sa «normal» er
gruppen ikke blitt i Norge, men likevel mye mindre stigmatisert enn blinde og psykisk syke.
Innvandrere og homofile er hgyt over blinde og psykisk syke nar arbeidsgivere skal vurdere
hvem de vil kalle inn til et jobbintervju (se pkt 1.4).

Sitatet til Goffman er 57 ar gammelt, og siden den gang har det skjedd endringsprosesser.
Det er bra at endring er mulig, men det er lite endring over sa lang tid. Samfunnet er kjent
med at det finnes prosesser som stgter noen grupper ut fra sosial aksept. Det er bare det at
nar gruppen er utenfor sosial aksept, sa blir behandlingen av gruppen «naturlig». Det er alle
de «normale» som definerer virkeligheten. Dette legitimerer at de avvikende blir behandlet
annerledes enn de normale. Og de stigmatiserte gruppene blir ogsa — om enn ofte ubevisst
og ufrivillig — en del av samfunnets stigmaproduksjon.

Perspektivene i denne rapporten er ogsa inspirert av diskursanalysen etter Michel Foucault
(Foucault, 1972, 1999). Diskursanalyse handler om hvordan var kunnskap om verden blir
produsert og regulert. Synshemming er ikke noe som objektivt sett finnes, det er et
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fenomen som er blitt produsert og reprodusert gjennom diskursivt arbeid. Det a ikke kunne
se har hatt ulike betydninger til ulike tider og i ulike samfunn. Samfunnet er et produkt av
mennesket, og mennesket er et produkt av samfunnet. Det er i diskursene makten til
produsere samfunn og a produsere subjektiviteter ligger.

En grunnleggende dimensjon i hvordan moderne samfunn forstas og fungerer er skillet
mellom normalitet og avvik (Risgy, 1999, 2010). Det normale er en tom kategori, den er det
som blir igjen nar det avvikende er skilt ut (Sirnes, 1999). Hele tiden er vi utsatt for blikk som
vurderer og definerer oss. Dette er «normalitetsdommere» (Foucault, 1994 s. 270) som er til
stede over alt. Foucault skriver «Vi befinner oss i leerer-dommeren, lege-dommeren,
pedagogdommeren, sosialarbeider — dommerens samfunn. Alle utbrer normens universelle
herredgmme. Og enhver pa den plass han befinner seg underkaster sin kropp, sine gester,
sin atferd og oppfarsel, sine ferdigheter og ytelser denne makt» (1994 s. 270). Vi
internaliserer denne makten slik at vi selv ogsa blir normalitetsdommere overfor oss selv.

Medisinen er det moderne regimet som nok har vaert mest aktiv, og som ogsa har som
hovedjobb a skille det avvikende ut fra det normale. | skillet mellom normalitet og avvik
administreres grensene for det sosiale og det menneskelige. Det avvikende passer ikke inn
pa en ganske radikal mate. Som hos Goffman (1963), er det menneskeligheten som blir satt i
spill ved kategoriseringen som avvikende. Det er medisinen som kan fortelle hvem som er
synshemmede, og som kan finkategorisere synshemmede inn i underliggende kategorier.
Slik blir det skilt mellom svaksynte, sterkt svaksynte, og tre kategorier blinde.

Kjgnnsteoretikeren Judith Butler er inspirert av Foucault. Hun har utviklet en tenkning
knyttet til relasjonen mellom det heteroseksuelle og det homoseksuelle i samfunnet som jeg
mener ogsa kan gi innsikter pa funksjonshemmingsfeltet.

Da Butler kom med sin gjennombruddsbok «Gender trouble» i 1999 mente mange
feministiske tenkere at det gikk et skille mellom «sex» og «gender». Sex var det biologiske
kjennet som var opprinnelig, mens gender var det sosialt konstruerte kjgnnet. Butler rev
ned det «naturlige» i dette skillet, og hevdet at det ikke finnes et essensielt kjgnn fra
begynnelsen av — slik som funksjonsnedsettelser heller ikke er noe essensielt og opprinnelig
som har veert slik til alle tider. «Consequently, it is this specific configuration of
power/knowledge that gives meaning to any identity category, be it of sex, gender or
sexuality, and not a pre-discursive individual standing behind and before the utterance”
(Mortensen, 2015 s. 52). Bade biologisk kjgnn og funksjonsnedsettelser skapes og gis
innhold gjennom diskursivt arbeid.

Den heteroseksuelle matrise viser til at heteroseksualitet er normen for seksualitet, det er
en heteronormativitet i samfunnet. Den heteroseksuelle matrise er dagens kjgnnsregime,
og den er karakterisert av binzere kjgnnskategorier og en obligatorisk heteroseksualitet
(Mortensen, 2015). Heteroseksualiteten blir reprodusert gjennom den heteroseksuelle
matrise. Det forventes alltid heteroseksualitet, og heteroseksualitet blir slik en fasit. Denne
heteronormativiteten er sa sterk at den ogsa kan reproduseres internt i homofile eller
lesbiske forhold der en innordner seg ved a spille ut kopier av de kjgnnsroller som er
forventet. Slik mener jeg en ogsa kan se funksjonsnedsettelser. Det funksjonsnormative er
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idealet, det er det normale. Fasiten er kroppen som ikke har en funksjonsnedsettelse. Denne
normaliteten blir forventet i alle sammenhenger og hele samfunnet er innrettet til denne
normaliteten. Den som har en funksjonsnedsettelse, har ingen plass i det
funksjonsnormative samfunnet. Og mange ganger vil den funksjonsnedsatte ogsa selv
akseptere dette som «naturlig og riktig».

Pa bakgrunn av Judith Butlers tanker om heteronormativitet, og inspirert av aktivister pa
funksjonshemmingsfeltet, vil jeg bruke begrepet funksjonsnormativitet og
funksjonsnormativ for a forklare relasjonen mellom minoriteten synshemmede og den store
majoriteten som ikke lever sine liv som synshemmede.

Av de teoretiske valgene over fglger det naturlig at den sosiale forstaelsen av
funksjonshemming (Tg@ssebro, 2013) er i forgrunnen i denne rapporten. Funksjonshemming
blir forstatt som noe som pafgres den synshemmede fra samfunnet. En blind kan ikke se,
dette er et faktum. Men det trenger ikke vaere en funksjonshemming. Det er samfunnet som
gjer det at den blinde ikke kan se, til en funksjonshemming.

Bade i fiksjonen (Wells, 2017) og i virkeligheten er det samfunn og situasjoner der det a ikke
se, kan veaere en stor fordel. Den klassiske situasjonen er nar lyset gar under en arbeidsgkt og
alle andre enn den blinde ma gi seg. Det finnes for eksempel makuleringssentre for
makulering av klassifiserte papirer der bare blinde far jobb. Sa lenge den blinde ikke far med
seg hjelpemidler inn i rommet vil den blinde ikke en gang uforvarende kunne fa med seg
klassifisert informasjon. Filmen «Bird Box» fra 2018, lekte ogsa med blindhet som fordel. |
denne filmen ble alle som sa noe overtatt og overmannet av det, sa det var om a gjgre a
blokkere ut synsinntrykkene. Da heltinnen kom til «stedet for de overlevende», var dette en
gammel skole for blinde. De hadde hatt et naturlig fortrinn.

Samfunnet er imidlertid ikke bygd opp som i «Bird Box», og synshemmede ma leve pa de
seendes premisser. Sa nar lyset gar i rettssalen, far ikke den blinde advokaten oppfylt sitt
krav om at rettsaken skal fortsette (T@ssebro, 2013). Det hjelper ikke at alt fungerer for
advokaten. Det er de seende som definerer hva som fungerer.

| utgangspunktet mener jeg at det i Norge bare finnes et begrep som er dekkende for det a
veere blind, bevegelseshemmet og sa videre, og det er funksjonshemmet. For samfunnet har
alltid en sentral funksjon i & skape funksjonshemmingen. Samtidig gjgr ordet i seg selv
vondt, tydelig funksjonsnormativt som det er. En funksjon er hemmet nar en er blind, for
det naturlige og eneste rette er a se.

Funksjonsnedsettelse er heller ikke et «ngytralt» begrep som viser til noe «opprinnelig»
eller essensielt: Et kroppslig avvik. Ogsa de medisinske diagnoser og begreper er sosialt
skapt, og det er ikke noen naturlig sammenheng mellom det & vaere blind og det & ha en
funksjonsnedsettelse. For at en skal se dette som en naturlig sammenheng ma en tenke
funksjonsnormativt. Likevel, funksjonsnedsettelse og funksjonshemming er begreper som er
i bruk i forskningsfeltet, og for a tilpasse meg det har jeg valgt a bruke begrepene. Men jeg
bruker ikke alltid begrepene i samsvar med «normen».
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2.2.Insider/outsider-epistemologien
Personer som ikke har en synshemming, utgjgr majoriteten i den norske befolkningen.
Personer som har en synshemming og saerlig sterkt svaksynte og blinde, er en minoritet.
Forskning pa minoriteten synshemmede blir utfgrt av personer som tilhgrer majoriteten
seende, selv om oppdragsforskningen ofte er finansiert av Norges Blindeforbund. Andre
ganger spker forskere finansiering til egne prosjekt fra Norges Blindeforbund, slik jeg gjorde.

Hvilken betydning har det hvilken posisjon, eller hvilken situering (Neumann & Neumann,
2012) forskeren har? En forsker som er en seende, vil vaere en outsider i forhold til de
vedkommende forsker pa. En forsker som selv er blind, vil mange regne som en insider. Ofte
vil en regne det a komme utenfra som noe som gj@r det lettere a veere objektiv, mens en
lettere er subjektiv om en tilhgrer gruppen. Innen vitenskapsteorien tilhgrer disse
vurderingene «insider/outsider-epistemologien». Epistemologi er laeren om hvordan vi kan
ha kunnskap om noe.

| forhold til forskning pa synshemmede kan en hevde at outsiderne tilhgrer majoriteten og
derfor baerer med seg majoritetens (feilaktige) forstaelser av synshemmede. Dette kan fgre
til forskning som reproduserer majoritetens perspektiver, og det kan gjgre det vanskelig a se
og gjenkjenne for eksempel strukturell diskriminering.

Forskeren bak denne rapporten er blind. Er min blindhet Igsningen pa insider/outsider-
problematikken? Og pa utfordringen som funksjonshemmede i lang tid har gitt samfunnet
gjennom slagordet: «Nothing about us without us» (Charlton, 1998)?

«You have to be one in order to understand one» (Merton, 1996 s. 243). | fglge Merton
(1996) kan en ha en sterk og en svak insiderforstaelse. | den sterke insiderforstaelsen vil det
bare vaere den som er insider som kan forsta insideren. Da vil det bare vaere den blinde som
kan forsta, og dermed forske pa blinde. For egen karrieres skyld burde jeg valgt denne
insiderforstaelsen. Problemet er at synshemmede og blinde er veldig forskjellige med tanke
pa nar en ble synshemmet, hvordan en er synshemmet, og hvordan en takler sin
synshemming. Dypest sett vil jeg som blind forsker med denne sterke insiderforstaelsen
bare helt ut kunne forsta én blind — meg selv. Og rlig talt kan jeg til tider vaere ganske
darlig pa det ogsa. Den svake insiderforstaelsen handler om at insideren har en privilegert,
men ikke den eneste, tilgang til en viss type kunnskap (Merton, 1996). Det er denne
insiderforstaelsen jeg vil vektlegge.

Det er sldende, nar jeg leser vitenskapsteori om insider/outsider-tenkningen, hvor avhengig
alle forklaringer og metaforer knyttet opp mot utviklingen av begrepene er av det a se. De
er hele tiden referert til det a se, til observatgren og betrakteren. Pa denne maten opplever
jeg at de teoretiske bgkene og artiklene ufrivillig understreker at det a ikke se —eller se
veldig lite - gir en helt spesiell vaeren i verden. Denne er det vanskelig for en seende a fa
tilgang til. En seende kan aldri fa tilgang til hvordan det er og oppleves a vaere fgdt blind.
Den seende kan ifgre seg sorte kontaktlinser og leve som blind i en periode, noe som ogsa
har skjedd i tv-program i Norge. Men da vil en alltid vite at det er mulig a ta av linsen. Det vil
ikke vaere en erfaring av blindhet, det vil veere en erfaring av midlertidig blindhet.
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Som blind forsker har jeg ikke adgang til hvordan synshemming er. Slik sett baerer jeg med
meg problemet i den sterke insiderforstaelsen — dypest sett er vi bare insidere i forhold til
oss selv. Men jeg opplever daglig livet som blind, og jeg lever i en annen verden enn den
verden som seende lever i. Jeg ble permanent blind i 2018. Fgr sommeren 2015 hadde jeg
helt normalt syn og kjgrte bil. Dermed barer jeg med meg majoritetsforstaelsen samtidig
som jeg hver dag erfarer hvor annerledes det er a tilhgre minoriteten blind. Samtidig er jeg
ikke forsker pa grunn av at jeg er blind. Min karriere og min identitet som forsker var dannet
i god tid fgr blindheten inntraff. Hapet er at jeg baerer med meg naerhet og distanse, insider
og outsider pa en mate som gjgr at jeg kan vaere i stand til a erfare og analysere ut fra begge
forstaelser og virkeligheter. Jeg hdper og tror at det at jeg er fgrsteamanuensis og blind vil
veere en styrke for denne rapporten.

2.3.Medieanalysen
Kapittel tre bygger pa en medieanalyse. Det ble gjort sgk i Atekst for de ti siste arene
(01.01.2010-26.03.2020). Spkene var kombinasjonssgk (boolsk sgk). En del av
kombinasjonssgkene var ogsa trunkerte slik at vi fanget opp ulike bgyninger og stavemater
(vedlegg 8.3.1). Sgket gav 190 treff. Utvalget som ligger til grunn for analysen bestar av ti
artikler (vedlegg 8.3.2). Inkluderingskriteriet var at den synshemmede selv star frem og
omtaler sin situasjon i en artikkel eller en kronikk. Hoveddelen av artikkelen eller kronikken
skulle handle om opplevelser knyttet til BPA. Artikler der andre, for eksempel foreldre, star
frem pa vegne av den synshemmede ble ekskludert. Politiske innlegg der kampen, eller
selvskrytet, handler om BPA-ordningen og synshemmede er nevnt er ogsa ekskludert. Med
andre ord har artiklene synshemmede og BPA som tema.

2.3.1. Hva er analysert?

Den samfunnsvitenskapelige diskursanalysen, inspirert av Michel Foucault, er i dag en
etablert tradisjon innen medieanalyse (@stbye, Helland, Knapskog & Larsen, 2013 s. 95).
Samtidig unndrar nettopp diskursanalysen etter Foucault seg tradisjonelle metoderegler, og
Foucault forholder seg til metode mest pa et epistemologisk niva: Hvordan kan vi vite noe
om verden? Og hvordan kan vi ha kunnskap? Samtidig er det noen elementer som er felles
for diskursanalyse.

Diskursanalysen er ofte opptatt av hvilke subjektposisjoner som blir skapt i diskursen.
Hvordan kan eller bgr det enkelte menneske fremstilles for at det som sies skal fa
betydning? Hvordan formes diskursens subjekt? Diskursens objekt kan for eksempel vaere
BPA. Hvordan fremstilles BPA-ordningen? Hvordan spilles det pa forstaelser og meninger
som er hentet fra andre diskurser som for eksempel en likestillingsdiskurs? Alt dette
forteller noe om de mgnstre av makt som gjennomsyrer spraket og tenkningen nar
synshemmede og BPA blir temaet.

Det er mulig a gjgre en medieanalyse pa flere mater. Analysen kan gjgres med en sterk
vektlegging av artikkelens naere kontekst (@stbye et al., 2013 s. 70): Hvor i avisen er
artikkelen plassert, hvordan fremstar artikkelen med bilder og eventuelt illustrasjoner, og
hvilken type avis er det artikkelen er publisert i? | Bergen er det for eksempel to store
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konkurrerende aviser: Bergens Tidende og Bergensavisen. Bergensavisen hadde tidligere
navnet Bergens Arbeiderblad, og de to avisene har tradisjonelt tilhgrt henholdsvis
borgerskapet og arbeiderklassen. Selv om en bare ser rester av dette i dag har avisene
likevel ulike profiler med ulik vektlegging, og det har noe a si for hva som kommer pa trykk.

Medieanalysen i denne rapporten er gjort av teksten. En tekst i en avis publiseres i dag pa
flere plattformer, bade i avis og digitalt. Dette gjgr at ulike lesere vil oppfatte utformingen
av artikkelen, rent utseendemessig, pa ulik mate. Det vil ogsa skifte i hvilken kontekst
artikkelen kommer frem. Den kan veaere et digitalt hovedoppslag, og det kan vaere en artikkel
som kommer opp under en annen artikkel som du leser pa. Med andre ord er avis som
medium i dag mye mer flytende enn f@r. Det som er fast, er teksten. | tillegg spor
problemstillingen etter hvordan synshemmede fremstilles. Her er det to forutsetninger som
ma nevnes. For det fgrste er det tatt for gitt at de som har statt frem i avisene har fatt
sitatsjekk av det de selv har sagt, og at de slik har gatt god for disse utsagnene. Det andre
gjelder problematikken knyttet til bilder. Noen ganger far en i tillegg til sitatsjekk ogsa se
bildene. Dette har ingen nytte for den blinde som uansett er avhengig av tolkning av bildet.
Teksten er dermed den delen av artikkelen som den synshemmede selv kan forholde seg til
pa trykk.

2.3.2. Koding og kategorisering

Kodingen og kategoriseringen er gjort ved hjelp av programmet NVivo 12. Fgrst hgrte jeg
gjennom alle artiklene flere ganger og merket meg gjennomgaende uttrykk og tendenser. |
ferste omgang var med andre ord fokuset pa kontekstuell dataorganisering (Johannessen,
Christoffersen & Tufte, 2016 s. 159). Jeg fortolket hver enkelt artikkel for seg selv i sin egen
kontekst, som en egen enhet. Hensikten var a finne det som kjennetegnet den enkelte
artikkel, hvordan den synshemmede fremstod i den enkelte artikkel.

Deretter gjorde jeg en tverrsnittbasert og kategorisk inndeling av data (Johannessen et al.,
2016 s. 164). Pa bakgrunn av den innsikt som jeg allerede hadde fatt i artiklenes innhold og
budskap, utviklet jeg kategorier som artiklene ble kodet inn i. En sammenstilling av kodenes
innhold viste at flere av kodene enten handlet om det samme, var komplementeere eller var
dikotomisk forbundet. Etter en lett re-koding var kategoriene klare. | utskrivingen av
analysen viste det seg at flere av kodene dekket tema som var utenfor problemstillingen.
Kategorier som handlet om hvordan kommunen ble fremstilt, eller hvordan kommunen
argumenterte, ble dermed utelatt.

Deretter gikk jeg inn i de ulike kategoriene eller tema som var utviklet gjennom kodingen, og
analyserte betydningen av den mening som kommer frem der.

2.4.Intervju med synshemmede
Analysen i kapittel fem bygger pa ti intervju med synshemmede som har BPA. Tre av de
synshemmede bor i Oslo, to bor i Trgndelag, to bor i gamle Vest-Agder, en bor i Troms og
Finnmark og to bor i Vestland. Det er atte kvinner og to menn. Intervjuene ble gjennomfgrt i
mai og juni 2020. Informantene har mellom 7 og 25 timer BPA, gjennomsnittet er pa 15
timer BPA. Dette betyr at bare én av informantene kommer inn under rettighetsfestingen.
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Intervjuene varte fra 20 minutt til en time og atte minutt. Atte av intervjuene varte lengre
enn 38 minutt.

Karen Lovise Malde har statt for kontakt med informantene, giennomfgring av intervjuene
og anonymisert transkripsjon av intervjuene. Malde har mastergrad i kriminologi.
Bakgrunnen for at intervjuene ble gjennomfgrt pa denne maten er, som beskrevet under
punkt 2.2 «Insider/outsider-epistemologien», at forskeren bak denne rapporten selv er
blind. Jeg har hatt flere politiske verv i Norges Blindeforbund, bade lokalt og nasjonalt. Jeg
har ogsa veert en aktiv debattant i grupper for synshemmede pa Facebook, og hgsten 2017
var jeg en av hovedpersonene i den nasjonale kampanjen «Det er viktigere a bli sett enn a
se». Det var viktig a sikre at denne nzere kjennskapen til synshemmede i Norge ikke satte
potensielle informanter og de som valgte a bli informanter i en posisjon der de ble
intervjuet av en de kjenner eller kjenner til og har oppfatninger om. Risikoen var at mulige
informanter ikke ville ta kontakt av frykt for at deres anonymitet ikke ville bli godt nok
ivaretatt, og i frykt for 3 mgte pa forskeren ved senere anledning og vite at begge vet. En
kan ogsa tenke seg at informantene ville tilpasse det de sa til hva de tenkte at jeg ville hgre.
Dette ville i neste omgang skade prosjektet. Avgjgrelsen jeg kom til var at jeg som forsker
kun skulle ha tilgang til anonymiserte transkripsjoner.

Rekruttering skjedde ved hjelp av Facebook (vedlegg 8.4.1). Det var tre fylker vi ikke klarte a
rekruttere informanter til ved hjelp av Facebook. Malde kontaktet da daglig leder ved de
aktuelle fylkeskontorene til Norges Blindeforbund og spurte om de hadde mulighet til a
kontakte noen synshemmede som hadde BPA og spgrre om de var interessert i a bli
intervjuet (vedlegg 8.4.1). De fem siste informantene ble rekruttert pa denne maten.

Nar informantene tok kontakt fikk de tilsendt informasjonsskrivet (vedlegg 8.4.2), om de
ikke allerede hadde fatt det. Deretter ble det avtalt dag og tidspunkt for intervju. |
begynnelsen av intervjuet ble informantene spurt om de hadde lest informasjonsskrivet.
Hvis de sa ja ble de informert om at deltakelse i intervjuet ble regnet som deres muntlige
samtykke. Om informanten ikke hadde lest informasjonsskrivet ble informasjonen gjengitt
for informanten og vedkommende samtykket gjennom deltakelse.

Intervjuene var semistrukturerte dybdeintervju. «Et semistrukturert eller delvis strukturert
intervju har en overordnet intervjuguide som utgangspunkt, mens spgrsmal, temaer og
rekkefglge kan variere. Intervjueren beveger seg fram og tilbake» (Johannessen et al., 2016
s. 148). Malet var en styrt, men sa fri som mulig, samtale om opplevelsen av BPA-ordningen.
Informanten ble oppfordret til a fortelle om ulike elementer ved ordningen. Informanten
fikk selv i stor grad strukturere fremstillingen, og forskeren krysset ut etter hvert som
informanten kom innom de @gnskede tema. Til sist i intervjuet tok intervjuer opp eventuelle
punkter som til da var helt utelatt. Informantens digresjoner og hopp i fortellingen ble
godtatt og sett som gnskelig. Det var viktig at informanten skulle oppleve a fa fortalt sin
historie og sin opplevelse med BPA-ordningen.

Intervjuene ble anonymisert ved at navn og lett gjenkjennelig informasjon ble endret, og
intervjuene ble transkribert ord for ord.
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2.4.1. Telefonintervju

Intervjuene ble gjennomfgrt i mai og juni 2020. Av praktiske, gkonomiske og
koronarelaterte hensyn ble intervjuene foretatt over telefon (Risgy, 2010). Vi vurderte a
gjore intervjuene over Zoom, Skype eller Facetime. Pa grunn av at informantene er blinde
eller sterkt svaksynt ville dette bare gitt ekstra informasjon til den seende parten, Malde. |
en telefonsamtale vil den blinde og den seende vaere mer likestilt. Telefon er i tillegg en
velprgvd teknologi som de aller fleste mennesker er trygge pa a bruke.

Det er helt vanlig a frarade bruk av dybdeintervju nar intervjuet skjer over telefon.

Dybdeintervjuer betraktes som intervjuer som skjer ansikt til ansikt mellom informant
og intervjuer. Men av praktiske og gkonomiske grunner blir det av og til ngdvendig a
giennomfgre intervjuer via telefon. Vi mister da mulighet til & bruke kroppssprak, for
eksempel a nikke for a fa informanten til 3 snakke videre i en allerede pabegynt
retning. Dermed forsvinner noe av samtaleaspektet som det gode intervjuet er
avhengig av. Vi prgver som en hovedregel 8 unnga a matte bruke telefon for
dybdeintervjuer. (Tjora, 2017 s. 171)

Gjennom sitatet kommer fordelene med telefonintervjuet klart frem. Men det er noen
forutsetninger som er tause. Den fgrste forutsetningen er at begge kan lese kroppssprak og
mimikk. Det andre er at begge har de samme referanser nar det gjelder kroppssprak og
mimikk. Personer som er fgdt blinde har aldri opplevd kroppssprak. Derfor kan en ofte
oppleve at blindfgdte har mindre kroppssprak og mindre mimikk enn personer om er fgdt
med og har hatt syn hele sitt liv. Med andre ord er sitatet ogsa et godt eksempel pa at
metodelitteraturen er funksjonsnormativ. Litteraturen klarer sjelden a apne opp for at god
kommunikasjon ogsa kan skje uten at kroppssprak og lignende er tilgjengelig. Dette selv om
det finnes en mengde hjelpetelefoner som eksisterer nettopp pa grunn av at det er lettere a
apne seg nar en kan vaere anonym. Det er ogsa lettere for den intervjuede a benytte seg av
sin rett til & avbryte intervjuet nar det bare er a legge pa, og informanten slipper a be
intervjueren forlate hjemmet sitt, eller selv ma forlate stedet de er pa (Risgy, 2010). | dette
tilfellet med aktiv koronapandemi, informanter fra hele landet, blinde informanter og
seende intervjuer vurderte jeg at det var lite gnskelig & giennomfgre intervjuene ansikt til
ansikt, og at telefonintervju var et bedre alternativ.

2.4.2. Koding og kategorisering
Problemstillingen «Hvordan opplever synshemmede ordningen brukerstyrt personlig
assistanse?» var styrende i alle faser av arbeidet med datamaterialet (transkripsjonene).

De transkriberte intervjuene ble fgrst giennomlest, og sa ble det skrevet et sammendrag av
hvert intervju. Dette kalles ogsa kontekstuell dataorganisering, der en ser pa den enkelte
enhet, i dette tilfelle intervju, i sin sammenheng (Johannessen et al., 2016 s. 169). Dette
gjorde jeg for a komme i dybden av det enkelte intervjuet. Intervjuene var av
forskningsetiske grunner gjennomfgrt av Karen Lovise Malde, sa det var viktig at denne
ferste bearbeidelsen av intervjuene var grundig slik at jeg kom «under huden» pa det
enkelte intervju. Jeg brukte ogsa mye tid pa a diskutere det enkelte intervju med Malde. |
begynnelsen var fokuset utelukkende pa det enkelte intervju i sin egen kontekst. Hva var
spesielt med de ulike informantene? Hvordan skiller de seg fra hverandre i tenkning og
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forstaelse? Etter at jeg hadde skrevet min egen miniversjon av hvert enkelt intervju kunne
jeg begynne a se mer pa intervjuene pa tvers og begynne arbeidet med a utvikle koder pa
bakgrunn av det arbeidet som var gjort til da.

Deretter gjorde jeg en tverrsnittbasert og kategorisk inndeling av data (Johannessen et al.,
2016 s. 164) basert pa den kunnskap som var kommet frem gjennom a hgre intervjuene og
skrive sammendragene. Jeg startet med a kode intervjuene ved hjelp av programmet NVivo
12. Kodingen var dels deskriptiv og dels tolkende. Tolkende koding kan eksemplifiseres slik:
«Nar forskeren leser noe tolkende, bruker han teksten som en dgrapner inn til menneskers
erfaringer. Han kan for eksempel lese et avsnitt fra en intervjuutskrift og forsta hvilke
normer som er herskende i informantens miljg, og hvilke diskurser informantene er pavirket
av» (Johannessen et al., 2016 s. 166). Den tolkende kodingen har som mal a oppna en
forstaelse for hvordan fenomenet BPA fremstar for informantene. Hvordan tolker og forstar
informantene dette fenomenet?

Gjennom kodingen skapte jeg kategorier av data. Det ble utviklet 14 koder, og alle
intervjuene ble kodet inn i disse kodene. Etter den fgrste kodingen var det klart at kodingen
var for vid og at det var behov for ytterligere koding innenfor flere av kodene. Dette var rent
fortolkende koding for a fa grep om meningsdimensjonen, opplevelsen.

Spraket i sitatene fra intervjuene er i rapporten gjort om til et mer skriftlig sprak. Ord som
«liksom», «altsa», «ikke sant», overdreven bruk av ordene «og», «ogsa» og andre fyllord
som vi bruker i daglig tale, men som oppleves litt dumt nar det leses skriftlig, er fijernet der
det ikke endrer tekstens betydning. Selv den mest velformulerte kan fremsta som litt dum,
om dette ikke blir gjort. Noen av informantene hadde norsk som andresprak, og i sitatene
fra disse er sitatene skrevet i normert norsk for a sikre anonymisering. Noen vil kanskje
hevde at det er veldig interessant tilleggsinformasjon at en eller flere av informantene er
ferstegenerasjons innvandrer. Men «blindemiljget» er sa lite at dersom det blir oppgitt
hvilke av informantene dette gjelder, vil risiko for gjenkjennelse veere stor. Ogsa nar det
gjelder informanter som snakker tydelig dialekt, er sitatene skrevet om til normert norsk.
Informantene blir bare identifisert i forhold til hvilket fylke de kommer fra. Hvor de bor i
fylket er ogsa anonymisert. Dersom det har vaert ngdvendig for & hindre gjenkjennelse er
ogsa opplysninger som utdannelse, arbeidsted, alder og kjgnn pa barn og sa videre
anonymisert eller skrevet om.

2.5.Noen sluttbetraktninger
Blinde er en liten og marginalisert gruppe i samfunnet. | en forskningsrapport som ser
naermere pa denne gruppens forhold til brukerstyrt personlig assistanse er det viktig a ha
perspektiver som kan gke forstaelsen for de samfunnsprosesser som denne gruppens
selvforstaelse og forstdelse av andre skapes i. Metodiske valg og vurderinger ma ogsa
gjenspeile gruppens spesielle posisjon og utfordringer.

Insider/outsider-betraktningene har medfgrt at det gjennomgaende er brukt lengre sitater i
denne rapporten. Hensikten med det er at leseren selv skal kunne fglge bade sitatet og
analysen og vurdere holdbarheten. Det er viktig at de synshemmedes meninger og
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forstaelser blir fortolket og analysert pa en mate som ivaretar meningsdimensjonen i det de
synshemmede har gnsket a formidle, enten dette er giennom en spgrreunderspkelse, media
eller gjennom dybdeintervju.
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3. Sparreundersgkelse om bruk av BPA blant synshemmede

3.1.Innledning
For fgrste gang er det gjort en kvantitativ undersgkelse av bruk av BPA blant synshemmede.
Dette kapittelet gjengir resultatene fra undersgkelsen og drgfter dem. Undersgkelsen er
gjennomfgrt av Opinion AS pa vegne av Norges Blindeforbund. Undersgkelsen er ikke
publisert fgr na i denne rapporten.

Tidligere undersgkelser om BPA har ikke hatt fokus pa synshemmede, og synshemmede er
blitt inkludert om de tilfeldigvis ble en del av et utvalg. | noen tilfeller er ogsa tilrettelegging
for synshemmede bevisst utelatt fra de kvantitative undersgkelsene. | evalueringen av
rettighetsfestingen star dette i en fotnote om undersgkelsen blant arbeidsledere: «Det ble
diskutert internt i forskergruppen angaende muligheten for bruk av tilpasset
visningsmuligheter for svaksynte, eller bruk av Braille (blindeskrift). Dette var vi dessverre
ngdt til 3 sla fra oss grunnet hensynet til tid og ressurser som ligger i prosjektets rammer»
(Ervik et al., 2017 s. 27). Sitatet viser en manglende evne til 3 prioritere synshemmede, men
det viser ogsa manglende kunnskap om hvor enkelt det er a tilrettelegge digitale verktgy for
synshemmede.

Prosjektet gnsket i utgangspunktet a eie og gjennomfgre undersgkelsen selv. Etter en lang
og tidkrevende diskusjon med NSD matte jeg konkludere at dette ikke var mulig om jeg
gnsket a fa inn svar pa undersgkelsen. Pa grunn av at medlemskap i Norges Blindeforbund
er basert pa en diagnose ville forskerne matte skrive brev til hver enkelt som var aktuell for
undersgkelsen, og spgrre om samtykke til 3 bli oppringt. Dette samtykket matte sa
returneres forskerne. Nar det er sterkt synshemmede personer det gjelder vil dette veere en
sa hgy terskel at en vil fa noen f3, eller ingen respondenter. Om Norges Blindeforbund eier
undersgkelsen kan organisasjonen spgrre sine medlemmer om hva den vil sa lenge den
holder seg innenfor GDPR-reglene (Personopplysningloven, 2018). Som forsker har jeg sgkt
a veilede Norges Blindeforbund i forhold til etiske forhold knyttet til forskning, men det har
veert helt opp til organisasjonen om den har gnsket a fglge radene. Prosjektet retter en stor
takk til Norges Blindeforbundet for at organisasjonen ville eie undersgkelsen og ta arbeidet
med kommunikasjonen med Opinion AS, og ikke minst for at sluttrapporten ble gitt til dette
prosjektet.

Innledning og diskusjon av resultater er skrevet av Sglvi Marie Risgy. Problemstillingen som
styrer analysen er: Hvilken utbredelse har BPA og andre kommunale ordninger blant
synshemmede?

Resten av teksten er en gjengivelse av Opinion AS sine analyser. Stikkordsbaserte setninger
er noen steder gjort om til hele setninger. Hele undersgkelsen fra Opinion AS ligger som
vedlegg 8.1. Det som vises i tabeller og diagrammer er forklart i teksten over eller under
med tanke pa bruk av skjermleser eller opplesningsapper.

25



3.2.Metode
Opinion AS mottok navn/telefonnummer pa 1427 medlemmer av Norges Blindeforbund
(fylkene Vestland, Oslo, Trgndelag, Troms og Finnmark og tidligere Vest-Agder).
Medlemmene var mellom 18 og 67 ar. Alle telefonnummer pa ringelisten ble ringt flere
ganger for a sikre sa mange svar som mulig. Fgr runde to sendte Blindeforbundet ut SMS til
medlemmer i aktuelle fylker med informasjon om undersgkelsen og nummeret det skulle
ringes fra (det som framkommer i displayet pa telefonen).

Innledningstekst:

Innledningstekst runde 1: 30. april - 7. mai (Vestland og Oslo): Hei! Jeg ringer fra Opinion AS.
Vi gjennomfgrer en undersgkelse pa vegne av Norges Blindeforbund hvor vi gnsker innsikt i
hvordan synshemmede i Vestland og Oslo opplever BPA-ordningen. Resultatene vil innga i et
stgrre prosjekt om BPA — brukerstyrt personlig assistanse — for synshemmede, i regi av
Hggskolen pa Vestlandet. Det vil ta ca. MM minutter a svare pa spgrsmalene. Vi haper du
har anledning til a8 bidra med dine svar. Ditt svar vil bli anonymisert. Det er frivillig a delta i
undersgkelsen og du kan trekke deg nar du vil.

Innledningstekst runde 2: 25.-30. mai (Trgndelag, Troms og Finnmark og tidligere Vest-
Agder): Hei! Jeg ringer fra Opinion AS. Vi gjennomfgrer en undersgkelse pa vegne av Norges
Blindeforbund hvor vi gnsker innsikt i hvordan synshemmede i (si navnet til fylket du ringer)
opplever BPA-ordningen. Resultatene skal ogsa innga i et forskningsprosjekt om BPA —
brukerstyrt personlig assistanse — for synshemmede, i regi av Hggskolen pa Vestlandet. Det
vil ta ca. MM minutter a svare pa spgrsmalene. Vi haper du har anledning til 3 bidra med
dine svar da resultatene er viktig for at Blindeforbundet skal kunne pavirke utviklingen av
BPA-ordning i Norge. Vi gnsker ogsa a stille noen spgrsmal om hvordan koronasituasjonen
har pavirket studier og arbeidslivet for synshemmede. Dine svar vil bli anonymisert. Det er
frivillig a delta i undersgkelsen og du kan trekke deg nar du vil.

Svarprosent:

790 (55 %) svarte ikke pa telefonen. 637 (45 %) tok telefonen, men av disse var det 273 (19
% av bruttoutvalget pd 1427 medlemmer) som av ulike arsaker valgte a ikke delta. Til
sammen 364 medlemmer (26 % av bruttoutvalget) valgte a svare pa inngangsspgrsmalet
(g1) om de mottar kommunale tjenester. Dette er over giennomsnittet for
utvalgsundersgkelser. Av de 364 som svarte pa inngangsspgrsmalet, oppga 68 % (247) at
de ikke mottar kommunale tjenester, 32 % (117) av utvalget mottar kommunale tjenester,
inkludert BPA, mens 12 % (43) av utvalget mottar BPA.

Opinion AS tar hgyde for at det kan forekomme 1) sakalte svarfeil, f.eks. pa grunn av darlig
hukommelse, manglende kunnskaper eller misforstaelser, selv om sistnevnte rutinemessig
er forsgkt redusert/eliminert ved kvalitetssikring av spgrreskjemaet og testing, og 2)
vanligere — frafall, der vi mangler opplysninger fra enheter i bruttoutvalget, som man
mangler i sa godt som alle utvalgsundersgkelser. Frafall kan medfgre at utvalget blir skjevt i
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forhold til den populasjonen det er ment a representere. For a rette opp denne skjevheten
kan man prgve a ansla hvilke verdier frafallsenhetene har og/eller vekte ramaterialet. Vi har
ikke tilgang til medlemsdata, ei heller kan og vil vi tildele de som ikke har svart verdier
(istedenfor de svarene de ikke ga).

De 1427 medlemmene pa ringelistene utgj@r populasjonen (alle medlemmer mellom 18 og
67 ar i de aktuelle fylkene). Alle ble ringt opp. Om frafallet da er systematisk, sa vil
feilmarginene pa totalutvalget (n=364) ligge pa + 1,9 og * 4,4 prosentpoeng (ved 95 %
signifikansniva). For de som mottar kommunale tjenester, inkludert BPA, ligger den pa + 3,8
og * 8,7 prosentpoeng, mens for de som mottar BPA er den pa + 6,4 og + 14,7
prosentpoeng. Feilmarginene knytter seg i hovedsak til statistisk usikkerhet. Dette er
utvalgsskjevheter, som medfgrer at utvalget ikke er identisk med populasjonen eller
malgruppen. Usikkerheten er stgrst ved et prosentresultat pa 50 % og minst ved
prosentresultater pa 5 %/95 %. Merk at usikkerheten gker nar materialet brytes ned i
mindre enheter/undergrupper.

3.3.Resultater
3.3.1. Hovedfunn

Synshemmede som mottar BPA

e Halvparten av synshemmede som har BPA har klaget i seknadsprosessen.

e 58 % er enige i at kommunen ikke forstar synshemmedes behov for BPA.

e 54 % erenigeiat BPA-leverandgrer ikke har en universelt utformet datateknologi.

e Nezr halvparten sier at BPA-ordningen ikke har blitt endret i perioden de har hatt
BPA. 37 % oppgir at BPA-ordningen ble endret etter at de sgkte om flere timer.

e 58 % sier at de har nok BPA til 3 dekke sitt behov. 37 % svarer at de har mindre BPA
enn de trenger. Det er de feerreste som mener at de egentlig har mer enn de trenger
(5 %).

Synshemmede som mottar kommunale tjenester

e 42 % av synshemmede som mottar kommunale tjenester oppgir at kommunen
forstod behovet godt da den synshemmede sgkte om tjenester fra kommunen. 25 %
sier kommunen forstod litt. 28 %, mer enn hver fjerde som mottar kommunale
tjenester, sier at enten sa forstod kommunen nesten ingenting eller sa forstod de
ikke behovene.

e |sin begrunnelse for hvorfor de ikke mottar BPA oppgir naer halvparten at de ikke
trenger BPA, mens cirka hver femte sier at de kan for lite om BPA.
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3.3.2. Utvalgene

Om utvalget: Kjgnn, alder, utdannelse, daglig situasjon
De som mottar kommunale tienester

Kvinne

Mann

0%

18-29 ar
30-44 ar

45-59 ar

Grunnskole

49% Videregdende skole

Heyere utdanning 1-3 &r
Hoyere utdanning 4 ar og mer

51%
Doktorgrad/PhD

25% 50% 75% 100%

Ufaretrygdet

1 full jobb

| deltidsstilling

Student

VTA (Varig tilrettelagt arbeid)
Jobbsgker

Alderspensjonist

13%

19%

46%

15%
33%
24%
22%
3%

0% 25% 50% 75% 100%

47%
| 16%
14%
8%
3%
3%
3%

60+ ar 23%

Annet 6%

0% 25% 50% 75% 100% 0% 25% 50% 75%  100%

n= 117

Av de som oppgir at de mottar kommunale tjenester er 49 % kvinner og 51 % menn. Til
sammen 69 % er mellom 45 og 60+ ar. 15 % har grunnskole, 33 % har videregaende skole,
24 % har hgyere utdanning med inntil tre ar, 22 % har hgyere utdanning over fire ar, og tre
prosent har doktorgrad. Nesten halvparten er ufgretrygdet og 30 % er i heltids- eller
deltidsarbeid.

3.3.3. Kommunens forstaelse av behovene hos de som mottar kommunale tjenester
28 %, mer enn hver fjerde som mottar kommunale tjenester, sier at enten sa forstod
kommunen nesten ingenting eller sa forstod de ikke behovene til den synshemmede. De
som mottar BPA, er overrepresentert i 8 svare at kommunen «forstod nesten ingenting»
eller «de forstod ikke mine behov».

42 % av de som mottar kommunale tjenester oppgir at kommunen forstod behovet godt da
den synshemmede sgkte om tjenester fra kommunen. 25 % sier de forstod litt.

Signifikant flere menn enn kvinner oppgir at kommunen forstod godt.

3.3.4. Hvorfor synshemmede ikke mottar BPA

Dette sp@grsmalet gar til de som svarer at de mottar kommunale tjenester som
stpttekontakt, hjemmehjelp og fritidskontakt, men ikke BPA. Her er det mulig a oppgi flere
svar.

Neer halvparten sier at de ikke trenger BPA, mens cirka hver femte sier at de kan for lite om
BPA.

Det er ingen statistisk signifikante forskjeller i undergruppene pa de to arsakene som er
oppgitt flest ganger.

Under «Annet» har respondentene svart: @nsker ikke BPA, har nylig hgrt om det, har ikke
tenkt over det, har ikke spkt, vurderer a spke.
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3.3.5. BPA i hvor lang tid og antall timer i uken

Av de synshemmede som mottar BPA har ca. 1/3 mottatt BPA i 1-3 ar, ca. 1/3 har mottatt
BPA i 4-9 ar, og ca. 1/3 har mottatt BPA i ti ar eller mer. BPA-ordningen har eksistert som
offentlig ordning i 20 ar.

Det store flertallet synshemmede (77 %' eller 33 personer) mottar under 25 timer BPA i
uken. De som har BPA, har i 23 % av tilfellene under ti timer. 44 % har 10-19 timer. 33 % har
20 timer eller over.

| giennomsnitt mottar den enkelte synshemmede 18 timer BPA pr. uke. Det er bare fire
personer!? (9 %) som mottar mellom 25 og 32 timer i uken. Seks personer!* (14 %) mottar
mer enn 32 timer i uken. Det vi vet om utvalget er at det bestar av synshemmede. Vi vet
ikke om den synshemmede har en tilleggsdiagnose, og i tilfelle, hvor alvorlig denne
tilleggsdiagnosen er.

— 0/
1-=3ar 3% Under 10 timer 23%
4-9 ar 28%
1019 timer 44%
10 ar eller over 35%
Vet ikke 5% 20 timer eller over 33%
0% 25% 50% 75% 100% 0% 25% 50% 75% 100%

3.3.6. Tildelt BPA i forhold til behov

58 % sier at de har nok BPA til 3 dekke sitt behov. Signifikant flere menn enn kvinner svarer
ja. De mellom 45-59 ar er overrepresentert (86 %). De mellom 30-44 ar er
underrepresentert (29 %).

37 % svarer at de har mindre BPA enn de trenger. Signifikant flere kvinner enn menn oppgir
det. Det gj@r ogsa aldersgruppen 30-44 ar (64 %, og dermed klart overrepresentert i
utvalget, der 37 % er andelen pa totalniva).

Det er de feerreste som mener at de egentlig har mer enn de trenger (5 %).

3.3.7. Har BPA-ordningen blitt endret?
37 % oppgir at BPA-ordningen ble endret etter at de sgkte om flere timer. Her er kvinner
overrepresentert. Det er ogsa de som er blinde.

Signifikant flere under 30 ar (75 %) enn over 60 ar (18 %) sier at ordningen ble endret etter
at de sgkte om flere timer (andelen faller med gkende alder).

12 Tall fra Opinion AS, e-post datert 30.06.2020.
13 Tall fra Opinion AS, e-post datert 30.06.2020.
14 Tall fra Opinion AS, e-post datert 30.06.2020.
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Neer halvparten sier at BPA-ordningen ikke har blitt endret i perioden de har hatt BPA.
Signifikant flere som ikke har vaert synshemmet hele livet enn som har veert det, sier at
ordningen ikke har blitt endret. Det er en tendens til at flere menn enn kvinner svarer nei.

3.3.8. Har synshemmede klaget som del av spknadsprosessen?
Halvparten av de som har BPA har klaget i sgknadsprosessen. Fordelingen av svar for de som
har klaget er (flere svar mulig, derfor er summen over 100 %):

Jeg har ikke klaget 51%
Jeg fikk avslag, klaget pa vedtaket til kommunen og fikk sa innvilget 21%
Jeg fikk avslag, klaget pa vedtaket til kommunen, klagen ble sendt videre til

fylkesmannen og ble sa innvilget. 16%
Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa antall timer, som ble omgjort av kommunen. 12%
Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa antall timer, som ble omgjort av fylkesmannen. 9%
Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa antall timer, fikk avslag pa gkning av timer. 2%
Vet ikke 2%

De som har vaert svaksynte hele livet og de som er blinde er overrepresentert i a ha klaget i
spknadsprosessen. Det er ogsa kvinner og de over 60 ar.

Halvparten har ikke klaget i sgknadsprosessen. Signifikant flere menn enn kvinner sier at de
ikke har klaget.

3.3.9. Seks pastander om BPA for synshemmede

58 % er enig (verdi 4+5) i at kommunen ikke forstar synshemmedes behov for BPA.
Svaksynte og sterkt svaksynte er klart overrepresentert her (72 %). Det er ogsa
aldersgruppen 30-44 ar (79 %).

Et flertall (54 %) er enige (verdi 4+5) i at BPA-leverandgrer ikke har en universelt utformet
datateknologi. Ogsa her er aldersgruppen 30-44 ar overrepresentert (79 %).

Et flertall (54 %) er uenige (verdi 1+2) i at det blant synshemmede ikke er akseptert a ha
BPA.

Et klart flertall er uenige (verdi 1+2) i de tre nederste pastandene. Signifikant flere er uenige
enn enige.

Tabellen har en skalering fra 5 4 3 2 1 Vet

5til 1, hvor 5 er helt enig og ikke

1 er helt uenig.

Kommunen forstar ikke 28% |30% | 14% |14% |14% |0% Gjennomsnittverdi: 3,4
synshemmedes behov for

BPA

BPA-leverandgrene harikke |33% |21% |23% | 5% 7% 12 % Gjennomsnittverdi: 3,8
en universelt utformet
datateknologi

Blant synshemmede er det 5% 9% 21% [21% |33% |12% Gjennomsnittverdi: 2,2
ikke akseptert @ ha BPA
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Jeg har

jeg har behov for, fordi min
kommune har darlig
gkonomi

sgkt feerre timerenn | 5% 7% 7%

9% 70% | 2%

BPA gjgr synshemmede
uselvstendige

5% 2% 5%

12% [74% | 2%

BPA skal man bare ha en
kort stund

0% 2% 7%

5% 84% | 2%

3.3.10.1 en setning, hva betyr BPA-ordningen i ditt liv?

OGO AWN =

[ ]

10.
1.
12.
13.
14.
15.
16.

17.
18.
19.
20.
21.
22,
23.
24.
25.

= 43

. Alt blir mye lettere

. Alt, at jeg kan fungere

. Atjeg far hjelp til praktiske ting og blir litt mer selvstendig

. Atjeg har en kjempegod livskvalitet

. Atjeg kan fungere mer eller mindre som normalt.

. Atjeg kan gjgre en del ting i livet som ikke kunne gjort uten bra, nar jeg

sjel har lyst

. Atjeg kan veere tilnaermet et selvstendig individ i samfunnet
. At jeg kommer meg ut og er aktiv
. Atjeg sparer energi

At livet blir mer lettvint

Det har gitt meg mulighet til & leve det frie og selvstendige livet jeg ensker
Betyr alt

Betyr alt, det er helt vesentlig

Betyr uavhengighet

Betyr veldig mye, fordi uten bpa kunne jeg ikke leve, mé ha bpa

Den betyr at jeg kan prioritere det som er viktig for meg, og vaere den
personen jeg er

Den betyr mye for selvstendighet og mestring i hverdagen

Den betyr selvstendighet og mulighet til & gjgre det jeg vil nar jeg vil
Den gir meg frihet til & leve det livet jeg snsker meg

Det betyr alt, det betyr at jeg kan leve livet mitt rett og slett

Det gir meg frihet og selvstendighet

Et frigj@ringsverktay

Et frigjaringsverktay

Fantastisk liv pga. det

Forskjellen pa & leve et verdig liv og & ikke leve

2 len setning, hva betyr BPA-ordningen i ditt liv? (q21)

3.4.Diskusjon av resultatene

26. Frihet

27. Frihet og bra fordeling av energi

28. Frihet og fleksibilitet og en langt enklere hverdag

29. Frihet

30. Frihet

31. Far gjort man vanligvis ikke far gjort

32. Far meg til & senke skuldrene

33. Gir meg ikke sa alt for mye

34. Har en BPA som ikke forstar det jeg sier, og der er veldig tungvint, skulle
ha snakket norsk

35. Helt nedvendig for at jeg kan fylle min rolle som kone og mor

36. Kan leve selvstendig og delta i de aktivitetene, og fungere praktisk i
hverdagen

37. Masse, at jeg far god hjelp til & gjere ting jeg ville brukt lang tid pa og eller
ikke gjort i det hele tatt.

38. Mulighet til & leve normalt

39. Selvstendighet og utfoldelse og leve livet

40. Skaper mer tid og energi pa kvalitative forhold i livet

41. Veldig mye

42, Vet ikke

43. Bkt selvstendighet, og at jeg klarer meg i egen leilighet

Apent sparsmal. Svarene er gjengitt uredigert i alfabetisk rekkefalge.

3.4.1. Opinion-undersgkelsen og andre BPA-undersgkelser

BPA-brukere generelt har ikke sd mange andre fellestrekk enn at de mottar tjenester i form
av BPA, og at de har en funksjonsnedsettelse. Det er derfor ikke sa lett @ kontakte alle BPA-
brukere for en undersgkelse. En matte i sa tilfelle gatt gjennom hver eneste kommune i
landet, og det ville veert et stort arbeid. Som en del av evalueringen av rettighetsfestingen
giennomfgrte Ervik et al. (2017 s. 52) en spgrreundersgkelse blant BPA-brukere.
Undersgkelsen bestod dels av brukere som de kontaktet giennom kommunen, og dels av
brukere av BPA som responderte pa informasjon som Norges Handikapforbund hadde lagt
ut pa sine nettsider. Selv med et sapass bredt utgangspunkt endte undersgkelsen med kun
84 respondenter, av disse var 61 arbeidsledere og resten medarbeidsledere. Av de 61
arbeidslederne var det fem som bare hadde svart pa noen spgrsmal, det vil si at det var 56
som fullfgrte hele undersgkelsen. Sammenlignet med Ervik et al. (2017) sin undersgkelse,
har Opinion sin undersgkelse mange respondenter med sine 43. Her var det i tillegg ikke
selvrapportering, men et utvalg trukket pa alder og geografisk tilhgrighet. Alle i
aldersgruppen 18-67, og alle tilhgrende de utvalgte fylkene ble oppringt. Opinion sier selv at
nar 26 % av bruttoutvalget valgte 3 svare pa inngangsspgrsmalet, er dette over
gjennomsnittet for utvalgsundersgkelser.
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Det er ogsa forskjell pa a gjiennomfgre en undersgkelse via distribusjon av en lenke, og ved
hjelp av telefonintervju. | Ervik et al. (2017) sin undersgkelse var ogsa som nevnt
tilrettelegging for synshemmede bevisst utelatt. | Opinion-undersgkelsen ble synshemmede
oppringt. Dersom en vet at det er risiko for lav svarprosent, gker sannsynligheten for en noe
hgyere svarprosent om en ringer respondentene. Telefon er den beste maten a samle
informasjon fra synshemmede pa. Synshemmede varierer fra fgdt blind til nyblind, og fra
helt profesjonell til helt nybegynner nar det gjelder bruk av smarttelefon eller datamaskin.
Ikke alle vil kunne svare via en lenke, men det er lettere a svare pa spgrsmal i en
telefonsamtale.

| utvalget som mottar kommunale tjenester har 15 % grunnskole, 33 % har videregaende
skole, 24 % har hgyere utdanning med inntil tre ar, 22 % har hgyere utdanning over fire ar,
og tre prosent har doktorgrad. Nesten halvparten er ufgretrygdet og 30 % er i heltids- eller
deltidsarbeid.

| SSB sin levekarsunderspkelse blant synshemmede (Thorsen, 2017), var det sma forskjeller
mellom synshemmedes utdanningsniva og befolkningen for gvrig. 26 % av de synshemmede
hadde grunnskole, 38 % hadde videregaende og 36 % hadde hgyere utdanning som hgyeste
fullfgrte utdanningsniva. Dette betyr at i Opinion-undersgkelsen hadde de synshemmede
mye hgyere utdanning enn i SSB sin levekarsundersgkelse. SSB hadde samlebetegnelsen
hgyere utdanning og det var 36 % som hadde dette. Om vi slar sammen kategoriene i
Opinion-undersgkelsen som innebaerer hgyere utdanning ender vi opp med 49 %. Jeg har
bare adgang til sluttrapporten og kan derfor ikke se om en korrigerte for
alderssammensetning. Men det er sveert sannsynlig at utvalget i Opinion-undersgkelsen har
en hgyere andel av synshemmede med hgyere utdanning, enn det som er vanlig i slike
undersgkelser blant synshemmede.

3.4.2. Svart hgye tall for alle typer klager sammenlignet med andre BPA-mottakere?
Nar halvparten av synshemmede med BPA har klaget som en del av sgknadsprosessen, er
dette et sveert hgyt tall.

| Opinion-undersgkelsen ble synshemmede spurt om de hadde klaget i seknadsprosessen.
Det var mulig a velge flere svaralternativ, men fa gjorde dette. Total svarprosent ble 114 %.
51 % hadde ikke klaget. Over halvparten hadde klaget.

Det er bare én gang i prosessen den synshemmede selv tar beslutningen om a klage. Det er
etter at kommunen gjgr sitt vedtak. 21 % klaget til kommunen og fikk medhold. 12 % klaget
til kommunen pa antall timer, og fikk det de gnsket. Det vil si at 33 % klaget til kommunen
og fikk medhold uten at klagen gikk videre til Fylkesmannen. Her kan det vaere noen som har
svart ja pa begge spgrsmalene. Om vi ser pa hvor mange som klager pa vedtak om BPA i
kommunen generelt, sa var det 7,9 % som fikk avslag og 2,1 % som klaget i 2017 (Mgrk,
Beyrer, Haugstveit, Sundby & Karlsen, 2018). Dette er ikke bare «nye» vedtak, men ogsa
forlengelse og endring av vedtak. Men forskjellen mellom klagetallene er uansett store.
Kanskje er det sa mye som ti ganger flere synshemmede som klager pa BPA-vedtak enn i
«BPA-befolkningen» totalt.
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Dersom den synshemmede ikke far medhold i sin klage, vil klagen automatisk ga videre til
Fylkesmannen. Dette skjedde for 25 % av de synshemmede. Av disse var det 16 % som fikk
innvilget BPA, 9 % klaget pa antall timer og fikk vedtaket omgjort av Fylkesmannen.

Antall BPA-klager fra synshemmede som gar til Fylkesmannen ligger hgyt over antallet for
alle BPA-klager. Nar Ervik et al. (2017 s. 172) gar gjennom relativt klageomfang til
Fylkesmannen finner de at dette varierer mellom 5,1 % og 6,5 % i perioden 2012 til 2016.
Hos Ervik et al. (2017) er det snakk om tall over alle som klager. Tallene i Opinion-
undersgkelsen er bare over de som har klaget og fatt innvilget klagen. Om 25 % klaget og
fikk innvilget sa var det trolig en mye stgrre andel som klaget, og ikke fikk innvilget. |
undersgkelsen ble det ikke spurt etter avslag pa klage hos Fylkesmannen, bare innvilgelse.
Dette kan bety at det reelle tallet er hgyere enn 25 %. Det kan ogsa bety at noen valgte
alternativet innvilgelse for a fa frem at de hadde klaget til Fylkesmannen. Sammenlignet
med at 6,4 % av brukerne klaget til Fylkesmannen i 2016, er 25 % klager til Fylkesmannen
med innvilgelse et veldig hgyt tall. Det er ikke usannsynlig at synshemmede klager atte
ganger sa ofte som alle som mottar BPA.

Av utvalget pa 43 er det 25 % som har klaget til Fylkesmannen og fatt innvilget. For gvrige
grupper som klager til Fylkesmannen er det mest vanlige at Fylkesmannen stadfester
kommunen sitt vedtak. | 2016 gjaldt dette for 59 % av de som klaget. Ervik et al. (2017 s.
174) fant ogsa at kategorien «helst eller delvis medhold» i samme ar var pa 21 %. Nar ca. 21
% av de som klager til Fylkesmannen opplever a fa helt eller delvis medhold, er 25 % av hele
gruppen synshemmede med helt eller delvis medhold et hgyt tall. Det «normale» ville vaere
om 20 % av de 25 % opplevde a fa helt eller delvis medhold.

De som har vaert svaksynte hele livet og de som er blinde er overrepresentert i a ha klaget i
spknadsprosessen. Det er ogsa kvinner og de over 60 ar. Det er signifikant flere menn enn
kvinner som sier at de ikke har klaget.

3.4.3. Halvparten mener kommunen forstar lite til ingenting av behovene

Av synshemmede som mottar kommunale tjenester opplevde over halvparten at
kommunen forstod «litt», «nesten ingenting» eller «ingenting» av deres behov da de sgkte
om tjenester fra kommunen. 42 % opplevde at kommunen forstod godt.

Nar de som mottar BPA skal ta stilling til pastanden «kKommunen forstar ikke synshemmedes
behov for BPA», sa er spgrsmalet frikoblet fra sgknadsprosessen. De skulle rangere pa en
skala fra 1 til 5, der 5 var helt enig. 58 % var helt enig eller skaret 4 pa dette spgrsmalet.
Dette er enda hgyere tall enn for de som mottar kommunale tjenester, enda spgrsmalet er
frikoblet fra sgknadsprosessen. Det betyr at de som har svart generelt mener at kommunen
ikke forstar synshemmede sine behov.

Det er mange grupper med funksjonsnedsettelser som sgker om BPA. Blinde er en liten
gruppe blant alle de andre gruppene. Det er stor forskjell pa a ha et sansetap eller en
bevegelseshemning. Svarene i undersgkelsen kan peke i flere retninger. Synshemmede kan
oppleve a mgte liten forstaelse pa grunn av at de sa ofte ikke far innvilget BPA og/eller
klager pa vedtaket. Nar den synshemmede mener seg berettiget, mens kommunen mener
en ikke er berettiget, kan det i seg selv fgre til at den blinde opplever at behovene ikke blir
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forstatt. | sa tilfelle kamuflerer denne forstaelsen det som kan vaere en reell uenighet. Det
kan ogsa veere at de kommunale saksbehandlerne kan lite om det a veere blind, og de
behovene en blind har i hverdagen. | sa tilfelle star en overfor en laeringssituasjon der den
synshemmede ma lere saksbehandleren hvordan det er. Det kan ogsa vare at
saksbehandler er sa vant til 8 regne noen behov som mer betydningsfulle enn andre, at
dette fgrer til en nedvurdering av blinde sine behov. For eksempel kan hjelp til 3 ga og hjelp
til spising og hygiene fremsta som viktigere enn hjelp til a finne maten og toalettet.

Kapittel fire og fem vil gi muligheten til 3 ga mer i dybden pa hva synshemmedes opplevelse
av manglende forstaelse av behov, handler om.

3.4.4. Minst halvparten gnsker ikke BPA

Det kommer frem av undersgkelsen at det synshemmede ikke opplever, er at andre
synshemmede ser ned pa det 8 motta BPA. Det kommer ogsa tydelig frem at over
halvparten av de som ikke mottar BPA, heller ikke gnsker @ motta BPA. De mottar enten
ingen kommunale tjenester, eller de mottar tjenester som hjemmebhjelp og/eller
stpttekontakt og er forngyd med det. Dette tyder pa at det ikke er en stor mengde blinde
som star og tripper, og venter pa 8 komme med i ordningen. Blinde har ulike behov, og har
derfor ogsa behov for ulike ordninger.

I innledningskapitlet skrev jeg at hvis vi regnet med et antall blinde som jeg trodde var for
hgyt (5000 til 15 000), sa ville det kanskje vaere mellom 1500 og 4500 aktuelle i
aldersgruppen 0-70 ar. Hvis over halvparten av disse ikke er interessert i tjenestene, vil det
vaere maksimalt 750 til 2250 blinde som er aktuelle for BPA-ordningen. | dette tenkte
eksempelet er det ikke tatt hensyn til at blindhet som diagnose ogsa rammer personer med
for eksempel ulike grader av utviklingshemming som av den grunn i utgangspunktet er
under det offentlige sin omsorg, og i de fleste tilfeller ikke vil vaere aktuelle for BPA.

3.4.5. Har rettighetsfestingen gjort det vanskeligere for blinde a fa BPA?

Det store flertallet synshemmede (77 % eller 33 personer) mottar under 25 timer BPA i
uken. De som har BPA, har i 23 % av tilfellene under ti timer. 44 % har 10-19 timer. 33 % har
20 timer eller mer. Som tidligere beskrevet sa inntrer BPA som rettighet for personer som
har behov for mer enn 32 timer, og ved 25-32 timer ma kommunen gi en god begrunnelse
dersom ikke BPA skal innvilges. Det er derfor interessant a fa rede pa hvor mange av de
synshemmede som har BPA som kommer inn under rettighetsfestingen.

Speérreundersgkelsen viser at synshemmede har liten nytte av rettighetsfestingen. Bare seks
personer i denne undersgkelsen (14 %) mottar mer enn 32 timer i uken og har dermed en
ubetinget rett pa a fa tjenestene organisert som BPA. Fire personer (9 %) mottar mellom 25
og 32 timer i uken og har dermed en betinget rett til a fa tjenestene organisert som BPA.
Hele 77 % mottok mindre enn 25 timer i uken og har dermed ingen rett pa BPA. Men de er
heldige og bor i en kommune som tross manglende rettighet ser at det er hensiktsmessig a
organisere tjenesten som BPA. | giennomsnitt mottok synshemmede 18 timer BPA i uken.

| Ervik et al. (2017 s. 57) sin sp@rreundersgkelse blant arbeidsledere og medarbeidsledere
var det % (26 %) som hadde mindre timer enn 25 timer, og dermed ingen rett pa BPA. 12014
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var ogsa andelen brukere totalt som mottok mindre enn 25 timer, 26 % (Ervik et al., 2017 s.
57-58). 77% av synshemmede mottar mindre enn 25 timer mot 26% av «BPA-befolkningen».

Rettighetsfestingen kan ha virket negativt inn pa i hvilken grad personer som trenger mindre
enn 25 timer far innvilget BPA.

For de med behov over 25 timer i uken, er inntrykket at rettighetsfestingen kan ha
bidratt til mer likhet, men for dem med lavere timebehov kan rettighetsfestingen ha
medfgrt mindre grad av forutsigbarhet og likhet. (Ervik et al., 2017 s. 170)

Pa denne bakgrunn er det interessant a se naermere pa hvordan elleve fylkesmenn vurderte
konsekvensene av rettighetsfestingen for personer som ikke var omfattet av
rettighetsfestingen (Ervik et al., 2017 s. 148). Seks fylkesmenn mente at personer med
behov for mindre enn 25 timer i mindre grad far innvilget BPA, og ingen fylkesmenn mente
at denne gruppen fikk innvilget BPA i stgrre grad. En mente det var ingen endring, mens fire
mente de ikke hadde informasjon om dette. Det interessante er at for de med behov 25-32
timer var det omvendt. Ingen fylkesmenn mente de i mindre grad fikk innvilget, og seks
fylkesmenn mente de i stgrre grad fikk innvilget. For gruppen over 67 ar var det syv
fylkesmenn som mente de ikke hadde informasjon om dette, og tre som mente det ikke var
en endring.

| 2016 var gjennomsnittlig antall BPA-timer i uken 37,5. Det hadde da gkt fra 30,2
gjennomsnittlige timer BPA i uken i 2010 (Ervik et al., 2017 s. 36). | Opinion-undersgkelsen
har synshemmede i giennomsnitt 18 timer BPA i uken.

Hvor stort et behov er, blir i BPA-ordningen utelukkende vurdert i forhold til det som kan
kvantifiseres, antall timer. Hva timene betyr for den enkeltes muligheter for likestilling,
frigjoring og deltakelse i samfunnet er ikke like kvantifiserbart. For synshemmede kan et lite
antall timer bety like mye som et stort antall timer betyr for en annen, men det anerkjennes
ikke slik ordningen er i dag.

3.4.6. BPA av stor betydning for de som har det
Det mest entydige i Opinion-undersgkelsen er at BPA er helt avgjgrende for dem, bade for
liv og for livskvalitet.

Da de synshemmede ble oppfordret til 3 summere opp i én setning hva BPA-ordningen betyr
i deres liv, var det sterke og positive ord som kom i bruk. Bare tre av 43 var ikke entydig
positive eller visste ikke.

Frihet, selvstendighet, uavhengighet og mestring er ord som blir mye brukt. Det blir ogsa
vektlagt at BPA gir mer tid og energi i hverdagen, og dermed mulighet til  leve mer
«normalt» og a fylle de roller en har i livet, for eksempel rollen som mor. Noen sier sagar at
BPA betyr alt, og at de ikke ville kunne leve uten BPA.

Selv om mange synshemmede har behov for mindre enn 25 timer i uken, sa betyr ikke det at
behovet er svakere. Svarene pa dette spgrsmalet tyder pa at 15 timer ogsa kan vaere 15
timer som er av avgjgrende betydning for liv og livskvalitet.
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4. Nar blinde star frem i avisen med sin BPA-fortelling

4.1.Innledning
«Blinde Ida spkte om 20 timer hjelp i uka, men fikk nesten ingenting» (L. Haugen, 2016) og
«Fjerner BPA fra blind mann» (Helgesen, 2015) - de siste arene har flere synshemmede statt
frem i aviser og fortalt om det a ha eller sgke om brukerstyrt personlig assistanse. Dette
kapitlet er en analyse av slike tekster og problemstillingen som ligger til grunn for analysen
er: Hvordan fremstar blinde nar de prgver a fremme sin BPA-sak i media?

Stort sett star synshemmede frem i media pa grunn av at de sgker forstaelse for at de er
blitt darlig behandlet av kommunen. De far ikke BPA, far ikke nok BPA, eller har opplevd a fa
redusert antall timer med BPA. Noen fa artikler handler om hvor bra livet ble etter at den
eller de synshemmede fikk BPA. Artiklene gir innblikk i hva den synshemmede og/eller
journalisten mener er viktig a fa frem om saken.

Da Erving Goffman skrev boken «Stigma» (1963) var det helt naturlig a skrive om blinde som
en stigmatisert gruppe i samfunnet. | motsetning til for eksempel homofile ser det ikke ut til
at stigmaet knyttet til det a veere blind er blitt svekket. Gjennomgangen av forskning om
blinde og andre synshemmede i kapittel en viser hvordan gruppen kommer darlig ut pa de
fleste indikatorer som handler om integrering i samfunnet. Sosial isolasjon, ensomhet,
utsatthet for mobbing og svak stilling i arbeidslivet kan nevnes som eksempel.

Pa denne bakgrunn er det kanskje ikke sa underlig at et av hovedfunnene i dette kapitlet er
at det i artiklene® er viktig a etablere den enkelte synshemmedes normalitet.

4.2.Normalitetsdiskurser

4.2.1. Supernormal!

Nar synshemmede henvender seg til majoriteten og sgker forstaelse for sin sak blir det
viktig a bygge ned skillet mellom majoritet og minoritet, mellom oss og de andre. Det blir
viktig a fa fortalt at «jeg er som deg». Eneste forskjell er at jeg ikke kan se.

Som 24-aringer flest er Ida Sgdahl Utne opptatt av en god helse, venner, utdanning og
karriere. Hun er ogsa helt blind. Det har hun vaert hele livet.

| tre ar har hun bodd alene i en leilighet i Trondheim og utdannet seg til sosionom. Hittil
har hun klart seg uten hjelp fra kommunen, men na fgler Sgdahl Utne at hun er blitt en
belastning. (L. Haugen, 2016)

| sitatet skjer det en avbalansering mellom det a etablere en normalitet og samtidig etablere
et behov for hjelp. Denne avbalanseringen gar igjen i flere oppslag med unge synshemmede
under utdanning. Alder, god helse, venner, utdanning og karriere er markgrer pa normalitet.
Det samme er det a bo alene i en leilighet. Og det a klare seg uten hjelp fra kommunen.
Disse normalitetsmarkgrene blir et ngdvendig bakteppe for fremvisning av annerledeshet og
behovet for hjelp. Hjelpen blir noe som hun trenger ikke bare pa grunn av sitt avvik eller

15| medieanalysen inngar det ogsa en kronikk.
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funksjonsnedsettelse, men pa grunn av at hun tross avviket kan etablere sin normalitet. Det
er pa grunn av at hun lever sa «normalt» at hun trenger hjelp.

Men det finnes flere mater a etablere sin normalitet pa. | etableringen av normalitet i en
majoritet/minoritetstenkning kan en, kanskje overraskende, ogsa spille pa tilhgrighet til en
annen minoritet enn synshemmede.

Marius' tidligere liv star i sterk kontrast til i dag. | ti ar hadde han fast drag-show pa
Oslo-puben London, den mest kjente puben for homofile siden 1970-tallet.

- Sene kvelder med show, pa en pub; det er klart at det ofte fgrte til en @l og en fest,
forteller han med et smil om munnen.

Marius var en synlig person i LHBT-miljget og ble ogsa politisk engasjert, fgrst for
homofiles rettigheter, senere i lokalpolitikken hjemme i Amot. (Frenningsmoen, 2017)

Denne etableringen av normalitet gjennom spill pa seksuell preferanse og tilhgrighet i et
miljg for homofile hadde ikke vaert mulig for 30 ar siden. Da ville dette vaere a ytterligere
stigmatisere seg selv. Ikke bare er en utenfor og «unormal» pa grunn av at en er blind, en er
det ogsa pa grunn av at en er homofil. Ja, skrur vi tiden tilbake til 70-tallet sa ville det ogsa
veere a skrive seg inn i en posisjon som lovbryter, da det var kriminelt &8 «utgve homofile
handlinger» - og i mange ar senere ville det vaere a plassere seg selv i en posisjon som
psykisk syk, da homofili var en psykiatrisk diagnose helt frem til 1986. Erving Goffman brukte
i stor grad bade blinde, kriminelle og homofile som eksempel pa stigmatiserte grupper i sin
bok «Stigma» (1963). Som nevnt i teoridelen sier Goffman at en mate «normale» forholder
seg til stigmatiserte pa kan vaere gjennom «overakseptering». Og jeg antyder at dette kan
veere tilfelle for gruppen homofile.

Det er «overaksepten» som gj@r at henvisningen til egen fortid som drag-artist og som
politisk aktivist for LHBT-miljget blir brukt som etablering av normalitet. Var forstaelse av
verden er historisk og kulturelt spesifikk (Berger & Luckmann, 2000). Holdninger til
stigmatiserte grupper kan endres sa mye at tilhgrighet til gruppen kan sees som en
normalitetsindikator. Og homofile er i dag kanskje sa overaksepterte at det holder dem fast
som stigmatisert gruppe pa et dypere niva.

Det er flere eksempel i datamaterialet pa at synshemmede viser til sitt arbeid som
lokalpolitiker som en del av normalitetsetableringen. Flere viser ogsa til at de er
interessepolitisk aktive for a bedre synshemmedes situasjon.

Et eksempel pa det som tilsynelatende er en «ren» normalitetsetablering er fremstillingen
av Marius i sitatet under:

Han har fast plass i kommunestyret for Arbeiderpartiet og er blant annet politisk
representant i radet for likestilling av personer med nedsatt funksjonsevne. Det
politiske engasjementet brenner fremdeles sterkt, og na er det helsepolitikk, og saerlig
folkehelse, som er det store interessefeltet. (Frenningsmoen, 2017)

Som politisk representant i Radet for likestilling av personer med nedsatt funksjonsevne har
han et verv som skal vaere helt uavhengig av hans funksjonsnedsettelse. Han er oppnevnt
for & fremme politiske interesser, som partipolitiker, og veere et bindeledd mellom radet og
kommunestyret. Slik blir ogsa dette, for dem som kjenner systemet, en etablering av
normalitet. Han har en funksjonsnedsettelse, men det er ikke kraft av denne at han har fatt
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posisjonen som medlem i radet. Samtidig er det dessverre ofte slik at de politiske plassene i
radet blir tildelt funksjonshemmede som ikke har andre sentrale roller som politikere. Da
snur det hele igjen. Dersom de som utnevnes til rddet som politiske representanter
utnevnes pa grunn av sin funksjonsnedsettelse, og ikke sin styrke som politikere, kan
utnevnelsene paradoksalt nok svekke radet. Det er brukerrepresentantene som skal sitte i
radet pa grunn av sin brukererfaring, de politiske representantene skal sitte i radet pa grunn
av sin politiske erfaring.

Posisjonen som lokalpolitiker kan ogsa brukes i en avveining mellom normalitet og behov,
slik som vi sa utdanning og boforhold ble brukt i det f@rste sitatet i denne delen.

Mirnesa pendler fra Jessheim til Drammen for a jobbe. - Jeg vil ikke bare sitte hjemme
og vente pa hjelp. Jeg vil jobbe og bidra i samfunnet, vaere med i et politisk parti, drive
valgkamp og arrangere arrangement. Det er mye jeg klarer selv. Men det tar veldig lang
tid nar jeg ikke ser. Hun star pa andreplass pa Venstres liste fgr kommunevalget til
hgsten og er aktiv i politikken i tillegg til full jobb. Det kunne hun ikke gjort uten BPA.
(Skyrud, 2019)

Her er det flere kontraster som blir etablert. For det fgrste er det en kontrast og en avstand
mellom det & veere i jobb og det a «bare sitte hjemme og vente pa hjelp». Dette kan ogsa
ses som en etablering av normalitet i kontrast til synshemmede som er ufgre. Budskapet
kan da veere at en som er i arbeid og klarer seg godt trenger mer hjelp enn den som sitter
hjemme og venter pa hjelp. Det a vaere politisk aktiv og drive valgkamp blir da plusset pa
den allerede etablerte normaliteten, slik at det fremstar en «overnormalitet». Dette blir sa
balansert ut med at alt som skal gj@res tar lenger tid pa grunn av synshemmingen. Og det er
dette som gjgr at hun trenger hjelp i sin situasjon. BPA gjgr det mulig for henne a veere en
ressurssterk og aktiv kvinne som bidrar mer til lokalsamfunnet enn de aller fleste som
tilhgrer majoriteten og dermed ikke lever med de utfordringer som hun lever med.

Etablering av normalitet er viktig nar synshemmede star frem i media med sine opplevelser
knyttet til BPA.

Normalitetsetableringen skjer ofte i en skjgr balanse mellom a vise seg selv som normal,
aktiv, i full jobb, i studier, lokalpolitiker og sa videre, og det a vise frem at en har et sansetap
som gjor hverdagen krevende. Forhandlinger om normalitet skjer ogsa med utgangspunkt i
seksuell legning, maskulinitet og alder. Det gar likevel et skille mellom det som kan betegnes
som etablering av en «supernormalitet» og en etablering av «normalitet».

«Supernormaliteten» viser til et aktivitetsniva og tempo i livet som fa mennesker uten en
funksjonsnedsettelse klarer @ matche. | disse tilfellene blir behovet for hjelp begrunnet med
at tiden ikke strekker til. En klarer a gjgre de fleste oppgaver, men da vil en ikke kunne veere
i full jobb, lokalpolitiker og sa videre om en selv ma sta for alle arbeidsoppgaver.

4.2.2. Vanlig normal

Men hva gjgr synshemmede som ikke er studenter, i full jobb, lokalpolitikere,
interessepolitikere, tidligere drag-artister og ildsjeler i lokalmiljget? Hva hvis du ikke er
«overnormal», men en vanlig Ola Nordmann som ogsa er blind? Hvordan kan du da etablere
normalitet og deretter etablere dine behov for BPA?

Ett alternativ er a spille pa den tradisjonelle patriarkalske mannsrollen og etablere deg som
Mannen, den som har en naturlig overordnet posisjon — over kvinnen og familien. Det er
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vanskelig & gjgre dette pa fullt alvor i vare dager, men om en balanserer mot humor er mye
mulig.

Arbeidsgiveren Jan Erik har assistenter ansatt 44 timer i uka. Det er han som er sjefen,

og han som handplukker dem som skal jobbe hos ham. Na har Jan Erik tre faste og fem
vikarer som deler de 44 timene. Alle er damer. | tillegg har han god stgtte av sgster Eva
og hennes familie.

-Det er Jan Erik og haremet hans. Jeg skal si han trimmer damene sine med bading,
sykling, gaturer og goalball, sier Hanne Haberget og ler. (Undseth, 2012)

Sitatet begynner med en vektlegging av arbeidsgiver og handplukking av assistenter. Dette
er ord som etablerer Jan Erik i en overordnet posisjon, og som gj@r at relasjonen mellom han
og assistentene fremstar som asymmetrisk.

Samtidig er det en vektlegging av en maskulin diskurs. «Jan Erik og haremet hans» og «jeg
skal si han trimmer damene sine» er helt klart humor, og kanskje en del av en humoristisk
sjargong mellom han og assistentene. Men slik som sitatet over er utformet spiller det pa
makt og en maskulinitetsdiskurs som har seksuelle undertoner. Dette er ogsa et spill pa
normalitet, men en normalitet som oppnas i kraft av kjgnn, ikke prestasjon. Kjgnn blir her en
sterkere markgr enn blind, og konkurrerer ut blind som hovedmarkgr. Dermed ender
normalitetsforhandlingene med en styrking av normaliteten, og en overskriving av avviket.
Jan Erik er mye mer mann enn han er blind. Den posisjon som tildeles assistentene hans er
en tilsvarende underordnet rolle der «harem» i beste fall kan ses som en rolle der en skal
underholde mannen. | verste fall kan en se «harem» som en markgr som barer med seg
seksuelle undertoner.

En kunne pa samme mate forvente a finne en mer tradisjonell femininitetsdiskurs hos de
blinde kvinnene. Det ville da gitt en fremheving av barn, husarbeid, matlaging og hobbyer
som matlaging, strikking og sying. Jeg har ikke funnet en slik femininitetsdiskurs i materialet.
Om det hadde veert flere synshemmede i Norge eller flere hadde statt fram med sin
fortelling om synshemmede og BPA sa kan det godt hende at denne diskursen ville tittet
frem. Men i dette materialet var den ikke til stede.

Alder kan brukes som en normalitetsmarkgr. Det finnes ogsa eksempler pa at
«supernormale» fremstiller alder og det a veere aldersadekvat i sin oppfgrsel som argument.
Dette gjelder szerlig i forhold til hvor involvert foreldre skal veere i livene deres. «Du vil ikke
at moren din skal vaere med pa fadderuka, ler Solveig-Marie Oma» (Brekke, 2019).

| ulike faser av livet er det ulike forventninger til livet. Det a vaere ung — som er en situasjon
som varer lenger og lenger — fgrer til ulike krav og forventninger enn a vaere voksen,
middelaldrende og eldre. Om en person pa 80 ar ikke far veere i fullt arbeid vil det ikke vekke
stor sympati i befolkningen. Det er normalt for en 80-aring a veere pensjonist. Pensjonister
som g@nsker, kan arbeide og engasjere seg frivillig.

«Hvor er her min hverdag som uavhengig i en alder av 38 ar med denne ordningen
kommunen na sier jeg skal ha? Jeg liker a ga pa fotballkamper, konserter og sa videre»
(Helgesen, 2015). En mann pa 38 ar skal kunne leve selvstendig og uavhengig. Da skal det
veere mulig @ ga pa fotballkamper og konserter. Det kan tenkes at ogsa dette er litt kjgnnet,
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at det er flere forventninger til at en mann skal kunne vaere selvstendig og ga alene pa ulike
steder enn hva som forventes av en kvinne. Kvinner skal i mindre grad ga ut alene, men
heller veere i selskap av venninner. Uansett: 38 ar er det som danner grunnlaget for
normaliteten her. Dersom forventningene til livet skal vaere aldersadekvat skal en som er 38
ar leve uavhengig.

«Vanlig normalitet» kjennetegnes av at den knyttes til mer faste tegn som alder og kjgnn,
og hva en kan forvente av livet nar en har en viss alder og et visst kjgnn. Her er
begrunnelsen for at en trenger hjelp at en uten denne hjelpen vil veere uselvstendig.

4.3.Behovet for BPA
4.3.1. Energiregnskapet
De fleste funksjonsnedsettelser fgrer til at livet blir mer tungvint. Mange aktiviteter som er
mulig for funksjonsnormative er ikke mulig for funksjonshemmede a gjennomfgre. Det
varierer hva dette gjelder blant de ulike gruppene. Et energiregnskap viser seg a sta sterkt i
fremstillingen av synshemmede og BPA i media.

Energiregnskapet ser ut til 3 bunne i en forstaelse av at dggnet har et visst antall timer, og
det enkelte menneske har en viss mengde energi. Denne energien skal holde til det som skal
gjiennomfgres i livet. For hver ting en gjgr temmes litt ut av energiregnskapet. Men har du
allerede et positivt energiregnskap, kan du ved hjelp av trening og godt kosthold gke totalen
i energiregnskapet ditt noe. Tanken er at alle mennesker har et slikt energiregnskap.

Funksjonsnormative bruker oftest mye mindre energi pr. aktivitet. Den seende kan vaske
over leiligheten pa en time og sa er det rent. Den blinde vasker i blinde (det sier seg selv) og
ma derfor anta at det er skitt og smuss over alt og vaske hver centimeter grundig. Kanskje
det vil ta den blinde fem-seks timer a gjennomfgre det en seende gjgr pa en time. Slik er det
med alle aktiviteter i livet som krever syn. Den seende bruker mindre energi pa a bevege seg
fra A til A pa grunn av sitt syn, enn det en blind gjgr. En blind ma ofte ga i full konsentrasjon,
en rute som er inngvd med merker, og hele tiden kjenne seg frem etter hindringer og farer
foran.

Her er en kort beskrivelse av energiregnskapet og grunnen til at bade det og tidsregnskapet
gar i minus:

- Jeg mangler en sans som ville gitt avgjgrende inntrykk ved gjennomfgring av praktiske
oppgaver. A bruke hgrsel- og fglesans krever mye tid og energi. Det gjgr ogsa at jeg er
mer avhengig av a planlegge. Jeg vet for eksempel aldri om jeg finner frem til butikken
eller om betjeningen har tid til 3 hjelpe meg a finne varene, sier Sgdahl Utne. (L.
Haugen, 2016)

Energiregnskapet handler slik bade om den energien en selv har og bruker, men ogsa at det
krever ekstra mye energi a hele tiden vaere avhengig av hjelp fra «fremmede». Noen ganger
er denne «fremmede» pa jobb, andre ganger bare en annen borger. Det er vanskelig a
planlegge inn personer som du ikke vet hvem er, eller vet om, og i hvilken grad de gnsker 3
hjelpe deg. «Da er det jo ekstra viktig at jeg ikke ma bruke opp all energien pa a fa ordna pa
hybelen min, at jeg far i meg god og naeringsrik mat og at jeg far trent nok, mener Oma»
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(Brekke, 2020). God og naeringsrik mat, sammen med trening, er avgjgrende for a holde
oppe et hgyt totalregnskap pa energi.

Fremstillingen av energiregnskapet har en konkurrent: Elendighetsbeskrivelsen. Det kan se
ut som om synshemmede i media oftest gnsker a fremstille utfordringen eller hjelpebehovet
som et energiregnskap som gar i minus, men diskursen haler og drar i dem og vil over til en
elendighetsbeskrivelse. | det fglgende sitatet er det mulig a se hvordan energiregnskapet og
elendighetsbeskrivelsen konkurrerer om oppmerksomheten og om hva som er mest «Sant».

Jeg sitter i telefonen med saksbehandler og prgver a forklare hvorfor jeg trenger den
hjelpa jeg ma sgke om pa nytt. Jeg gjor det jeg vanligvis ikke gjgr, drar fram alle
problemer og vanskeligheter. Alt jeg ikke fikser, alle eksempler pa det som ikke gar bra.
Sgknaden var tydeligvis for positiv med for stort fokus pa hva BPA har frigjort

og muliggjort.

leg prgver a forklare at jeg har klart meg greit nettopp fordi jeg hadde nok hjelp. At da
jeg en periode prgvde med litt mindre - man vil jo helst klare seg selv, ble jeg nesten
syk. Ma jeg bli ordentlig syk fgr de forstar?

Enhver psykolog ville vel si at det er usunt & fokusere sa negativt som vi ofte ma i mgte
med hjelpeapparatet. (Oma, 2020)

Det er et negativt energiregnskap som gjgr at det ikke er balanse i budsjettet — det er ikke
mulig @ nd over alt. Samtidig fremstilles elendighetsbeskrivelsen som den ngdvendige
sannheten for kommunen. Og denne beskrivelsen kommer med store omkostninger for den
synshemmedes psykiske helse. Men, pa den andre siden, et negativt energiregnskap gir
omkostninger bade for den synshemmedes fysiske og psykiske helse og kan veere en trussel
mot livet i seg selv.

Hvor fa timer kan du klare deg med? Hva er det du absolutt ikke kan fa til selv? Hvilke
helseproblemer kan du dokumentere for a fa mer enn en time vaskehjelp hver fjerde
uke?» Hva om man vaget 3 se hele bildet og spgrre: «Hvor mye hjelp trenger du
hjemme for a fullfgre studiet etter planen? Hvor mye ledsaging ma du ha for a fa
overskudd til 4 lzere a ga flere steder alene, og hvor mye hjelp pa kjgkkenet for a laere
deg flere matretter? (Oma, 2020)

Det leites etter alternativ til energiregnskapet og elendighetsbeskrivelsen. Et alternativ
til alle disse beskrivelsene som den blinde ma levere til kommunen, for at kommunen i
neste omgang skal finne ut om det er et behov for BPA, er a overlate vurderingen til
den som har full innsikt i behovet i utgangspunktet: Den blinde selv. Men det ville
krevd to elementer: For det fgrste en tillit til den blinde sine egne vurderinger, og for
det andre at tilliten ble gjort tydelig for den blinde slik at en grunnleggende tillit kunne
ligge i bunn for den blindes vurderinger.

4.3.2. Elendighetsdiskurs
Det er utfordrende 3 etablere at en selv er helt normal og vanlig, samtidig som en skal skape

en forstaelse av at en trenger hjelp i hverdagen. | det fglgende settes sgkelyset enda
sterkere pa elendighetsdiskursen og hvordan synshemmede fremstilles nar hjelpebehovet
skal begrunnes.
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Det er bare ett eksempel i datamaterialet pa at synshemmede og BPA presenteres som et
vellykket likestillings- og frigjgringsprosjekt. «- «Du skal ikke motta, du skal delta» skrev de
til meg i brevet. Den setningen har definert hele forskjellen for meg, sier Svendsen, som
snakker om BPA som et likestillings- og frigjgringsprosjekt, ikke som en helsetjeneste» (Leer-
Salvesen, 2020). Dersom fokuset pa brukerrollen fjernes og i stedet settes pa rollen som
samfunnsborger skaper det likestilte og frigjorte synshemmede. Nar en ikke skal motta, men
delta, lgftes den synshemmede ut av rollen som den takknemlige mottaker av veldedighet
og inn i rollen som aktiv samfunnsborger. Og ironisk nok skapes samtidig den takknemlige
mottaker av et likestillings- og frigjgringsverktgy.

Det vanlige er at artiklene fremstiller synshemmede mennesker som opplever at deres
behov for hjelp ikke blir forstatt. @nsket om likestilling og frigjgring blir ikke forstatt. «Det er
ofte en mangel pa forstaelse for at funksjonshemmede mennesker skal kunne leve sine liv
slik de gnsker, som alle andre» (Skyrud, 2019). Baksiden av likestilling og frigjgring er
diskriminering og stigmatisering. | spennet mellom disse foregar det forhandlinger i
diskursen rundt synshemmede og BPA i media.

Det er et tydelig funn at synshemmede opplever at i mgte med kommunen holder det ikke a
si at en gnsker a bli likestilt og frigjort, og at en vil vaere et aktivt samfunnsmedlem. Nei, det
forventes et fokus pa problemer og pa det en ikke kan fa til pa grunn av
funksjonsnedsettelsen. Dermed skyves frigjgring bort, og ogsa baksiden, diskriminering.
Fokuset flyttes til problemer en har nar en lever livet som blind.

Vi mennesker er ulike av lynne og personlighet. De fleste vil kunne se rundt pa venner og
familie og oppleve at noen personer har et problemfokus, andre oppleves som personer
som ser lyst pa livet og har en positiv livsinnstilling. Dersom en person endrer seg pa dette,
sa legges det merke til. Den problemfokuserte er kanskje forelsket? Eller det gar veldig bra
pa jobben? Den positive er kanskje deprimert? Det sitatet handler om er mer enn at en
forventer et problemfokus fra en som er positiv. Det forteller noe om hvem den
synshemmede opplever at det blir forventet at han/hun skal og ma fremstille seg selv som,
for & kunne fa BPA. Om en viser seg selv som frigjort og likestilt pa grunn av BPA, sa blir det
kutt i antall timer. Om den synshemmede har det bra, trenger ikke den synshemmede sa
mye BPA. Har den synshemmede det vanskelig, er det et st@rre behov for hjelp.

Samtidig er det ofte slik at der man kommer til kort — det som en ikke klarer pa grunn av
funksjonsnedsettelsen, tross at en ikke kan gjgre noe med det — forbindes med skam.
Kanskje opplever synshemmede stgrre skam nar en oppdager at en har gatt rundt med flekk
pa blusen enn det en seende gjgr? En seende kan se flekken, og tenke: Pytt sann, den lever
jeg fint med resten av dagen. For den blinde er det annerledes. Flekken er usynlig for den
synshemmede (Carling, 1962 s. 14-16), og den blinde kan derfor ikke velge a ikke bry seg.
Omgivelsene vet at den blinde ikke kan se flekken. Og omgivelsene til den seende vet at den
seende kan se flekken. Derfor blir det veldig synd pa den blinde nar den gar med en flekk.
Og dette merker den blinde. Skammen er dobbel. Skammen over at en ikke kan se flekken
og skammen over at de andre na kan tenke at du er uren og det blir dokumentert at du ikke
har kontroll. Kanskje dette kjennes enda sterkere for personer som f@r ble mgtt som seende
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og na bli mgtt som blinde? Det er denne skammen som er knyttet til annerledesheten den
blinde ma aktivere i mgte med kommunen.

Det ligger utenfor denne rapporten a ga inn pa hvorfor blinde blir mgtt med et problem- og
elendighetskrav. Men det er et tydelig funn at i media fremstilles synshemmede som sgker
BPA som mennesker som opplever a mgte et slikt krav.

4.3.3. Frihetsdiskursen

Livet med BPA er et liv i frihet. Det er et tydelig funn. Et liv i frihet er et liv der en har mange
av de samme mulighetene som mennesker som ikke har en funksjonsnedsettelse har. Der
en kan delta i samfunnet, og der en far mulighet til 3 skape sitt eget liv og sin egen fremtid
gjennom a ta utdannelse og en jobb.

Jeg har ingen anelse om hvorfor akkurat jeg har fatt leve likestilt i Tromsg i tre ar. Det
eneste jeg veit er hva det har fgrt til. Jeg har kunnet delta pa alt pa studiet, skaffe
relevant jobberfaring, ga pa ski- og fjellturer, og organisere dette viktige utvekslingsaret.
Det er ikke fordi jeg er flinkere enn andre, jeg har ikke vaert noen mgnsterstudent. Det
er bare fordi jeg fikk den hjelpa jeg trengte. Hvorfor far jeg ikke det i det avsluttende
studiearet? Hvorfor far sa mange funksjonshemmede i denne byen enda mindre eller
ingenting? Hvorfor er ikke mulighetene med i vurderinga? (Oma, 2020)

BPA skrives her frem som et frigjgringsverktgy, og livet med BPA er det gode og det likestilte
livet. Det er det livet en person med funksjonsnedsettelse har mulighet til & klare seg pa, pa
lik linje med andre. Der en kan veaere vanlig, der det ikke kreves at en er superflink. BPA gir
livet til den vanlige borger.

Samtidig fremstilles BPA som noe som en ikke kan stole pa. Noe som med et pennestrgk kan
trekkes tilbake. Og da snus analysen pa hodet. Da er en ikke lenger likestilt, da har en ikke
lenger mulighet til a ta utdanning og fa relevant arbeidserfaring, en vil ikke kunne ga pa ski-
og fjellturer og en vil ikke kunne dra pa utveksling. Livet med og uten BPA blir fremstilt som
helt forskjellig.

- Det er et annet liv f@r og etter BPA. Etter at jeg fikk BPA har jeg begynt a forestille meg
at jeg kan stifte familie. Men jeg vet andre som opplever at de blir fratatt timer hvis de
far en samboer som ikke er funksjonshemmet. (Skyrud, 2019)

Ogsa i dette sitatet fremskrives livet fgr og etter BPA som totalt forskjellig. Det a stifte
familie er for mange en naturlig del av livet. Det & fa BPA kan gi deg et nytt liv. Et liv med
familie, et liv med normalitet. Men ikke for mye normalitet. Far du en seende partner kan
du igjen sta i fare for a miste din uavhengighet.

BPA er et verktgy som gjgr det mulig a ga fra passivitet til aktivitet. Forandringene pa den
enkelte kan veere sa store at omgivelsene har problemer med a kjenne personen igjen. Den
synshemmede er blitt sa ny at den har fatt et nytt utseende. Nytt liv og nytt menneske:

Men trening og fysisk aktivitet ble det fgrst fart pa for fem ar siden, da han fikk
borgerstyrt personlig assistanse (BPA) gjennom Uloba (samvirkeorganisasjon som
organiserer BPA)

()
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Det er mange i Elverum som ikke kjenner igjen Jan Erik @degarden lenger. Den blinde
46-aringen har fatt et nytt liv med mye fysisk aktivitet og 20-30 feerre kilo & baere pa.
(Undseth, 2012)

Et nytt liv med ny livvidde kan gi store helsegevinster.

Mange blir synshemmede i voksen alder. Livet uten synshemming og livet med er to veldig
forskjellige liv, og mg@tet med verden er veldig ulikt i de to livene. | livet med syn har en mye
stgrre grad av frihet og selvbestemmelse enn i livet uten syn. | slike tilfeller fremstilles BPA
som en mulighet for a fa tilbake noe av det livet som en har mistet. «- En BPA-ordning vil i
mye st@rre grad gitt meg livet tilbake» (Brathen, 2017). Det er klart at en ordning som BPA
ikke vil kunne gi Marius synet tilbake. Men det vil kunne gi livet tilbake i stgrre grad enn
andre hjelpeordninger, det er det som fremskrives i dette sitatet.

Det nye livet og hva det inneholder kan ses ekstra tydelig nar det ses opp mot beskrivelsene
av livet uten BPA:

- Dette er ikke et fullverdig liv, slar Marius fast (Frenningsmoen, 2017). Jeg gikk fra 3
veere en aktiv person den ene dagen, til 3 bli lenket til leiligheten den neste. Jeg gnsker
a leve et aktivt liv, men seks timer med fritidskontakt i uka gjgr det umulig, sier Larsen.
(Brathen, 2017)

Dette fremstar som det omvendte av beskrivelsen av det nye livet med BPA: Det nye livet
som synshemmet, men uten BPA, er en situasjon der en gar fra aktivitet til inaktivitet fra en
dag til en annen. Ufriheten blir sa ekstrem at en blir «lenket til leiligheten». Dette kan spille
pa en tenkning om hjemmesoning. Ved hjemmesoning soner den straffedgmte hjemme
med en fotlenke som registrerer om den straffedgmte beveger seg utenfor et bestemt
omrade. Underforstatt vil da det a bli blind veere en form for straff. Og seks timer med
bistand er ikke nok til 3 forhindre inaktivitet nar en nettopp har mistet synet.

«Uten BPA sitter jeg rett og slett ganske isolert, med sma muligheter til a fa gjort noe»
(Skyrud, 2019). Sitatet tyder pa at det som oppstar ikke bare er inaktivitet, men en
opplevelse av a ikke ha mulighet til noe annet enn inaktivitet. Og resultatet av det blir i
neste omgang isolasjon.

Denne vekslingen mellom livet med og uten BPA, der livet uten BPA var et liv i elendighet,
mens livet med BPA er et liv i selvstendighet og inkludering, kan ogsa fortolkes som en
fortelling om BPA-frelsen. | kristendommen blir en fgdt pa ny nar en tar imot frelsen. Det
nye livet er et helt annerledes liv i renhet og i neerhet til Kristus. Fgr frelsen var en bundet til
et syndefullt liv. Men det er ikke bare i religionene frelsesfortellinger har en plass. |
politikken kjenner vi denne fortellingen szrlig fra kommunismen. For at arbeiderne skal
gjore revolusjon ma de bli klar over at de er undertrykt. De ma avslgre den falske bevissthet
som er plantet hos dem. Men er dette f@rst avslgrt, sa er det umulig a ga tilbake. Da ma du
leve et nytt liv med et annet ansvar enn du hadde i det gamle. | LHBT-bevegelsen kjenner
man ogsa disse fortellingene om omvendelse. Her er fortellingen knyttet til det & «<komme
ut av skapet», sta frem som homofil eller lesbisk. Livet fgr en star fram er et vanskelig liv der
en isolerer seg selv og har depressive tanker. Kanskje er den homofile/lesbiske sa preget at
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den vurderer selvmord. Men etter at de star frem far de en ny identitet, et nytt selvbilde og
muligheten til 8 omgi seg med mennesker som gir aksept.

| frihetsdiskursen er BPA frelsen. BPA er livet uten den falske bevisstheten, der du er frigjort
fra de undertrykkende strukturene i samfunnet. Med BPA far du frihet og kan sta frem med
den du er —for na er den du er en kilde til styrke, ikke en kilde til svakhet.

Men der frelsen er evig i den tradisjonelle frelsesfortellingen, er det ikke slik i BPA-
fortellingene. Frelsen kan trekkes tilbake. Nar som helst. Kommunen kan revurdere sitt
vedtak. Kanskje reiser du pa utveksling. Eller kanskje flytter du til en ny kommune, eller far
deg samboer. Da kan det vaere slutt pa frelse, og frigjgringsdiskursen lander hardt i en
diskusjon om rett til ngdvendig helsehjelp.

4.4.A leve som andre
4.4.1. Normale relasjoner

Hvordan relasjonen til venner, familie og omgangskrets i bredere forstand blir beskrevet i
artiklene skriver seg ogsa inn i en normalitetsdiskurs. Det fremstar som viktig a ha mulighet
til 3 ha samme type relasjon til foreldre, besteforeldre, venner og bekjente som den
relasjonen en tenker seg at personer som ser kan ha til sine neere.

To godt voksne beskriver dette slik:

- Det handler om at gode venner kan vaere gode venner, og ikke bare gode hjelpere og
assistenter for oss som trenger praktisk hjelp i hverdagen. Man sliter ikke pa
vennskapene sine pd samme mate. Jeg far praktisk hjelp av noen som er pa jobb og
mottar Ignn, sier Wesenberg. (Leer-Salvesen, 2020)

Det gnskede er det som antas a veere normalt, at venner ikke bare skal veere gode hjelpere
og assistenter. Dette vil slite pa vennskapet. Nar hjelperen er pa jobb sa sliter ikke det a
bidra med praktiske oppgaver pa relasjonen, fordi hjelperen da blir kompensert for arbeidet
med lgnn. Det normale fremstar dermed som det a fa betalt for jobben du gjgr.

Sosial isolasjon er en utfordring blant synshemmede. Dette bunner nok i flere utfordringer,
men en av dem kan veaere at er du venn med en synshemmet sa er «synet pa deling». Nar en
gar fra a vaere seende til 3 bli blind kan det vaere en stor overgang for vennekretsen, og for
mange kan det vaere en utfordring som fremstar som uoverstigelig. Den seende vennen kan
fele seg utrygg og ukomfortabel med ledsagingsansvaret, og ogsa gnske a ha fri sammen
med venner. Dette kan i neste omgang sakte, men sikkert gjgre den synshemmede mer
sosialt isolert. | sitatet blir BPA presentert som en mate en kan beholde sine venner som
venner pa. At en kan fa slippe opplevelsen av a «veere til byrde» og kunne bare vaere venner.

Hvordan funksjonsnormative har det i forhold til sine pargrende er viktig.
- Uten BPA matte jeg spurt mamma om a vaske klzaer, men jeg er 20 ar og bor i egen
leilighet - jeg ma kunne vaske mine egne klaer. BPA er et verktgy for at man ikke skal

trenge a spgrre foreldre om mer enn det funksjonsfriske spgr foreldre om. (Brekke,
2019)
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Her er det en tanke om at 20-aringer flest vasker sine egne klaer. Det er ikke sikkert dette er
tilfelle. Men om en seende 20-aring ikke vasker sine klzer vil det ofte kobles opp til at
«guttungen ma vokse opp» eller «foreldrene ma slutte a sy puter under armene pa de
unge». Det vil ikke bli stilt spgrsmal til om 20-aringen kan vaske klzer, eller kan lzere a vaske
kleer. Og at klesvasken blir med studenten «hjem til mor» til langt opp i 20 ara blir ikke sett
som en alvorlig mangel ved personen.

Dersom en synshemmet 20-aring ikke vasker egne klzer faller alle forklaringene over bort.
Grunnen til manglende klesvask blir manglende syn. Sa trist. Sa vanskelig. Stigmatiserte
grupper blir identifisert med stigmaet sitt i alle situasjoner, uavhengig av om det er relevant.
Dermed kan det godt tenkes at det blir enda mer viktig for en synshemmet 20-aring enn for
en funksjonsnormativ 20-aring a veere i stand til a ta ansvar for ogsa denne delen av livet.

For unge voksne fremstilles det a kunne ha en «vanlig» relasjon til familie vel sa viktig som
relasjonen til venner.

- Det ville vaert umulig @ bo alene uten familie som reiser 30 mil for a hjelpe med a vaske
leiligheten og kleer. Jeg vil heller veere en ressurs for nettverket mitt og et
medmenneske, ikke en som alltid ma be om hjelp, sier hun. (L. Haugen, 2016)

Hjelpen sliter med andre ord ikke bare pa den som gir hjelpen. Det er ogsa en belastning a
veere den som hele tiden tar imot hjelp. Den som mottar hjelp, blir giennom dette
forhindret fra @ vaere den som gir hjelp. Forhindret fra a veere en ressurs og fra a veere et
medmenneske.

Da kan hvert fall ikke mormor og morfar bli gamle. Det ville blitt et liv hvor jeg ma
fortsette a bruke mye tid og energi pa det praktiske og alltid vaere redd for a bli en
byrde for nettverket rundt meg. (L. Haugen, 2016)

Den blinde ser for seg at i et liv uten BPA vil alt bryte sammen nar besteforeldrene blir eldre,
og hun vil matte se seg om etter andre hun kan vaere en «byrde» for. Vissheten av at en er
en byrde, eller har vaert det, er noe som gar igjen. «Moren min matte veere med og det slet
henne ut, fordi hun fikk veldig lite tid til seg selv, rett og slett fordi jeg matte ha med noen,
forteller 27-aringen» (Skyrud, 2019).

| livet uten BPA er det familie og nettverket som gjgr at livet henger sammen. Men denne
hjelpen utlgser ogsa en sarbarhet. Venner kan som kjent forsvinne, og besteforeldre kan bli
gamle og syke og ikke ha samme kapasitet til 3 hjelpe til. Og m@dre kan slite seg ut.

Det kompliserte og «unormale» i relasjonen til pargrende og nettverk handler ikke bare om
det faktum at en trenger hjelp. Det handler ogsa om at i en slik relasjon kan en ikke kreve
eller forvente, en kan bare gnske og hape. Og det en gnsker skal skje, skjer gjerne ikke
akkurat nar en vil at det skal skje. «Med en assistent kan jeg selv bestemme nar og hvor,
men med kun familie og venner som bistand, ma jeg rette meg etter nar de kan, sier han
irritert» (Helgesen, 2015).
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Er man avhengig av nettverket sa ma en tilpasse seg nar det passer for nettverket a gjgre
ting. Og en kan ikke gjgre det en trenger nar en trenger det. Kanskje ma en vente 14 dager
for en kommer seg pa IKEA.

Relasjonen til pargrende blir ekstra kompleks nar den inneholder sterke element av en
hjelpefunksjon. Dette kan vaere en ubehagelig opplevelse av a veere til bry, og det kan ogsa
veere en sterk opplevelse av at mottakerrollen hindrer en i @ ha en normal relasjon til sine
pargrende der en ikke far vaere til stgtte og hjelp for dem. Relasjonen der noen far betalt for
a jobbe oppleves mer normal og verdig. Det kompliserer ogsa relasjonen at det blir en sterk
asymmetri i relasjonen, og at den blinde ikke kan regne med a fa hjelp nar en selv gnsker og
trenger hjelp, men ma vente til den pargrende eller en i nettverket har anledning til a
hjelpe.

Det er viktig a ha en normal relasjon til familie, venner og resterende nettverk. Men det er
en fare for at det normale blir xovernormalt» ogsa her, pa grunn av behovet for 3
kompensere for synshemmingen. Om en funksjonsnormativ far hjelp av mor til a vaske klaer
er han kanskje litt heldig og bortskjemt. Om en blind far hjelp av sin mor til 3 vaske klzaerne,
er det fordi han er blind og det er noe stakkarslig over det hele. Og det sliter mor ut. Det kan
tenkes at synshemmede pa noen omrader ma leve opp til sterkere normalitetskrav enn ikke-
synshemmede.

4.4.2. Nar er en selvstendig?

Fra departementet blir BPA fremmet ogsa som et frigjgringsverktgy. | artiklene er det mye
friksjon knyttet til frigjgring. Frigjgring fra hva? Noen vil kanskje svare fra diskriminerende
holdninger, forstaelser og strukturer i samfunnet. Frigjgring til et selvstendig liv som
arbeidsleder.

For noen er selvstendighet og frigjgring a ende opp som selvstendig — i betydningen uten
assistanse. Men, det er ngdvendig med opplaering og hjelp for & oppna en stadig st@rre grad
av selvstendighet. «Malet mitt er jo a ha et sa selvstendig liv som mulig, men jeg ma fa hjelp
pa veien dit» (Frenningsmoen, 2017).

Behovet for oppleaering for a kunne vaere og leve sa selvstendig som mulig er stgrre hos
personer som har mistet synet enn hos personer som har veert blinde fra fgdsel av eller fra
barnearene. Dessverre tyder forskning pa at rehabiliteringslgpet er noe tilfeldig og at det tar
lang tid fra en synsnedsettelse inntreffer til en er i gang med opplaering, faktisk mange ar
(Gleinsvik, Klingenberg & Thorbjgrnsrud, 2012). For ferske blinde er det da et forhgyet
hjelpebehov fram til rehabilitering er fullfgrt. Det kan synes som synshemmede opplever
varierende forstdelse for dette i kommunen.

- Jeg trenger en ordning som gjgr at jeg kommer meg i gang med livet mitt igjen. A miste
synet er en stor belastning, men det gar an a leve et fullverdig liv bare det legges til
rette for a leere seg a leve med handikappet. (Brathen, 2017)

Her ser en kanskje ogsa forskjellen pa ideologisk skolering fra en som er blind fra tidlig av, og
en som blir blind i voksen alder. Ordet handikap er et ord som i
funksjonshemmingsbevegelsen blir sett pa som foreldet og til dels diskriminerende, pa linje
med invalid og mongoloid.
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| fremstillingen av synshemmede og BPA i media er det stor avstand mellom kommunens
forstdelse av den blindes behov og blindes egenforstaelse. Det fremstar ogsa som stor
avstand mellom hva blinde oppfatter at BPA-ordningen skal vaere og hva kommunen mener
at ordningen skal veere.

Kommunene ser de synshemmedes sine muligheter, men mener at synshemmede bare i
begrenset grad trenger hjelp til a ta i bruk disse mulighetene. Ida er tidlig i tjuearene, har
tatt utdannelse som sosionom, og sgker BPA. Hun far innvilget 12 minutter hjelp til renhold
og klesvask. | artikkelen siteres det fra vedtaket. Det papekes at Ida «i all hovedsak er
selvhjulpen i de fleste daglige gjgremal. Trondheim kommunes fokus er at Ida ma tilstrebe
ikke a vaere avhengig av personbistand» (L. Haugen, 2016).

Er det a veere uavhengig a vaere uavhengig pa grunn av BPA; eller er det gnskelige total
uavhengighet fra alle andre? Det er den siste uavhengighetsforstaelsen kommunen
promoterer i sitatet. De vil redde henne fra et liv der hun blir avhengig av personbistand.
Slik spiller kommunen pa en uavhengighetsdiskurs som ogsa er en del av selvforstaelsen i
deler av miljget blant blinde. Det kommer frem i flere av artiklene at det ikke er alle blinde
som trenger BPA. «Oma er tydelig pa at mange blinde klarer seg fint uten assistent, men at
det i hennes livssituasjon er helt ngdvendig med BPA for & kunne bidra i samfunnet pa lik
linje som alle andre» (Brekke, 2020).

Blinde er ikke en ensartet gruppe, det varierer nar i livet synshemmingen oppstar og
hvorfor. Det er stor forskjell pa a «bare» bli blind, og det a bli blind som fglge av en sykdom
som rammer hele kroppen. Det er stor forskjell pa a vaere syk og funksjonshemmet, og frisk
og funksjonshemmet. Det er ogsa stor forskjell pa a veere blind fra fgdsel og bli blind midt i
livet. Det tar lenger tid a lzere taktile ferdigheter som voksen enn som barn. Dette kan vaere
noe av bakgrunnen for at synshemmede har ulike behov for assistanse. Andre elementer
kan vaere personlighet, nettverk og familieforhold.

«- Kommunen henviser meg til ADL-trening, men det har jeg hatt siden barnehagen» (L.
Haugen, 2016). Dette er et interessant utsagn med mange mulige konnotasjoner. Hvis en
forstar funksjonshemming i en GAP-modell (T@ssebro, 2013) sa oppstar
funksjonshemmingen nar det er et misforhold mellom samfunnets forventninger til individet
og hva individet selv er i stand til 3 prestere. Da er det mulig & «angripe» fenomenet fra to
retninger. En kan gjgre endringer i samfunnet eller en kan endre individets forutsetninger.
ADL-trening vil kunne gjgre at individet mestrer mer og dermed blir mindre
funksjonshemmet. Svaret som gis i sitatet er at ADL-trening har jeg hatt siden barnehagen.
Dette kan igjen bety flere ting. At vedkommende, som har hatt ADL-trening i hele
oppveksten har «hentet ut» det som er av potensiale. Henvisning til barnehagen er ogsa en
mate a tydeliggjgre at kommunen har manglende innsikt og forstaelse. Kommunen mener
at individet kan endres og slik mestre hverdagen bedre, mens individet mener at det finnes
grenser for hvor langt en kommer med opplaering.

Jeg vet hvordan man gjg@r ting, men det handler om a fa gjort det i praksis. Min verden

er like svart, uansett hvor mye opplaering og @velse jeg far. Derfor er jeg avhengig av a
gjore praktiske oppgaver sammen med noen, sier Sgdahl Utne. (L. Haugen, 2016)
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Ida klandrer her kommunen for a ikke forsta essensen i det a vaere blind: En kan ikke se. Og

det faktum, at en ikke kan se, er det umulig a gve seg bort fra. Uansett hvor ADL-opplzert en
blir, er en like blind, og alt en gjgr krever mer enn den samme handlingen krever av en som

kan se.

4.5.0ppsummerende drgfting
Elisabeth Eide (2012) skriver om at det a frigjgre seg fra majoritetsblikket kan vaere en viktig
strategi nar funksjonshemmede sgker innflytelse giennom media. Dette kapitlet har vist at
det er vanskelig a fri seg fra majoritetsblikket nar det er majoriteten en kommuniserer til.
Kommunikasjonen ma skje pa en mate som kan gi forstaelse hos majoriteten, enten dette er
journalisten eller leseren.

Nar blinde etablerer seg som «blind, men likevel som deg», sa er det to ulike normaliteter
som etableres. Det fgrste er supernormaliteten. Supernormaliteten viser frem et
aktivitetsniva og tempo i livet som fa funksjonsnormative vil klare 8 matche. Det som gjgr at
de supernormale blinde har behov for hjelp i hverdagen, er at tiden ikke strekker til pa
grunn av at alt tar lengre tid pa grunn av blindheten. Nar en er supernormal og klarer a
utrette mye, sa ma samfunnet stgtte opp under dette slik at resultatet bli en normalitet. At
en far veere den som en er.

Men det finnes ogsa en helt vanlig «Jan Jensen»-normalitet. Denne knyttes til mer faste eller
biologiske tegn som alder og kjgnn. En 20-, 40-, eller 60-aring bgr kunne forvente sa og sa
mye av livet, og i kjernen av det de burde kunne forvente er selvstendighet. Uten BPA vil
den blinde med en «vanlig normalitet» vaere uselvstendig og dermed ufri.

Behovet for BPA blir begrunnet med et energiregnskap som ikke gar opp pa grunn av at en
er blind. Energiregnskapet kan utvides, men bare hvis en far mer energi. Og det far en om
det blir frigjort tid til trening og godt kosthold. Energiregnskapet muliggjgr en
frigjgringsdiskurs. Blinde kan frigjgres fra et energiregnskap som gar i minus, og vil da bli
frigjort og likestilt de seende som ogsa slipper a bruke all den ekstra tiden.

Konkurrenten til energiregnskapet er elendighetsdiskursen. Elendighetsdiskursen er en mye
tyngre materie. Elendighetsbeskrivelsene er noe de blinde opplever at kommunen krever.
Elendighetsdiskursen presser vekk frigjgringstanken, og dermed ogsa
diskrimineringsopplevelsen. Fokuset blir pa hva det enkelte individ ikke far til som blind.
Denne tenkematen fremstar som unaturlig for blinde. Eide (2012) kaller dette en
medlidenhets- eller offerdiskurs som mange funksjonshemmede kjemper for 8 komme
unna. Selv om synshemmede opplever at det er kommunen som presser dem inn i denne
diskursen, sa er det liten tvil om at den ogsa passer godt inn i media sin dramaturgi. Eide
(2012) papeker nettopp at den individuelle tragedie-historien kan fortrenge andre historier
om diskriminering og rettigheter. Og det er nettopp den spenningen som ligger der mellom
energiregnskapet og elendighetsdiskursen. Plassering pa samfunn eller plassering pa
individ? Diskriminering eller enkeltindividers utilstrekkelighet?
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Livet med BPA fremstilles som et liv der en kan leve likestilt og frigjort. Det som er
tilgjengelig for majoriteten hele tiden blir na ogsa tilgjengelig for den blinde. Blinde kan fa
krefter til utdanning, til & veere politisk aktive og det er mulig a se for seg a stifte familie.
Livet med BPA gir ogsa frihet fra kravet om a vaere «superflink» og matte fa til alt. BPA kan
frelse deg til et nytt liv. Men ikke et evig liv. Det er hgyst usikkert hvor lenge frelsen varer.

BPA handler om a kunne ha samme type relasjoner til venner og familie som majoriteten.
Samtidig fremstar det som om normalitetskravene bade til familierelasjoner,
vennerelasjoner og til den blinde selv kan vaere betraktelig hgyere enn de majoriteten
opplever. Og det er mye skam koblet til det a ikke fungere «normalt» relasjonelt pa grunn av
at en ikke ser.

Til sist er det ogsa et diskursivt tema om en blind kan vaere selvstendig selv om en mottar
hjelp. Elementer i diskursen peker pa at blinde ikke ma gjgre seg avhengig av hjelp og begr
klare seg selv. Men diskursen har en enda sterkere vektlegging av at det er umulig a klare
seg helt uten hjelp — spgrsmalet blir mer hvem og under hvilke vilkar den blinde skal motta
hjelpen. Er en mest fri nar en er avhengig av tilfeldige personer, venner og familie sin
godhet? Eller er en mest fri nar en mottar betalt hjelp?
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5. Nar blinde vil bli del av BPA-ordningen

Dette kapitlet handler om hvordan synshemmede opplever det nar de sgker om a fa
kommunale tjenester organisert som BPA. Problemstillingen i dette kapitlet er: Hvilke
opplevelser har blinde nar de prgver a fa del i BPA-ordningen?

Fortellingene som blir analysert i dette kapitlet er fortellingene til ti synshemmede som i dag
har BPA. Det er mange blinde som har sgkt om BPA, men som har endt opp med
stgttekontakt og hjemmehjelp eller ingenting. Hvordan disse har opplevd prosessen er enda
ikke undersgkt, og det er viktig a ha i mente. De som virkelig taper i BPA-kampen, er det
ingen som har intervjuet.

F@rst noen mer overordnede betraktninger om sgknadsprosessen. Det er ofte mer eller
mindre tilfeldig at blinde far kunnskap om BPA-ordningen slik at de kunne sgke. En
informant er kritisk til at kommunen ikke foreslar BPA for brukere som ville hatt nytte av
det. Det er akkurat som om BPA er en kommunal hemmelig tjeneste, sier hun.

Blinde som sgker BPA sgrger som oftest for a ha hjelp i seknadsprosessen. Hjelperne kan
veere familieveileder, synspedagog, pasientombudet, leder i Norges Blindeforbunds lokallag,
fastlege, psykolog eller jurist. | ett tilfelle var barnevernet til stor hjelp og presset pa for at
den synshemmede skulle fa BPA. Ellers er det vanlig a fa hjelp av familie og synshemmede
venner.

Alle som ikke fikk innvilget BPA med en gang fikk innvilget stgttekontakt og hjemmehjelp i
stedet. Det var alle negative til, for de hadde ikke sgkt om disse tjenestene. Grunnen til at
de ikke hadde sgkt om disse tjenestene var at de selv opplevde at de ikke hadde behov for
stpttekontakt og hjemmehjelp.

Informantene hadde varierte erfaringer med saksbehandler. Grovt kategorisert kan en si at
hvor forngyd den blinde var med saksbehandleren, hadde sammenheng med hvorvidt BPA
var blitt innvilget eller ei. Men det var noen tilfeller der BPA ikke ble innvilget der den blinde
opplevde at saksbehandleren forstod, men var bundet av gkonomiske rammer eller
standarder for hvor mye som kunne innvilges til de enkelte oppgaver. Og at saksbehandler
selv gjerne skulle gitt tjenesten eller flere timer pa grunn av at saksbehandleren forstod at
her var det et behov. De synshemmede forventet ikke a bli forstatt nar det gjelder hvilke
utfordringer som er knyttet til funksjonsnedsettelsen i hverdagen.

Overordnet viser informantene gjennomgaende forstaelse for at kommunen erien
vanskelig situasjon. Flere nevner at kommunen har darlig rad og at standardsatsene derfor
er justert ned. Flere tar ogsa opp at det er store forskjeller fra kommune til kommune.
Informantene synes ikke det er riktig at det skal vaere sa store forskjeller i om, og i hvilken
grad, blinde far innvilget BPA. En informant er kritisk til forklaringen om at kommunen ikke
har penger, og viser til at kommunene har fatt mye ekstra penger fra staten som skal
finansiere BPA-ordningen. Hun viser ogsa til rundskrivet fra 2015 som sier at alle kommuner
skal innvilge BPA til de som har behov for det. En annen informant tror at en viktig grunn til
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at det er sa store forskjeller mellom kommunene er at kommunen er redd for gkonomien
sin, redd for at BPA-ordningen skal bli for dyr for kommunen.

I noen kommuner er det svaert fa blinde, kanskje bare én, og «alle» kjenner vedkommende,
samtidig som det ikke finnes sammenligningsgrunnlag for saksbehandleren. |
storbykommuner vil det veere mange flere blinde, og det kan veaere at saksbehandler har
behandlet sgknader fra blinde fgr. Saksbehandlerne i kommunen er generalister, de er
sjelden eksperter pa den enkelte funksjonshemming. Mange av saksbehandlerne har en
helsefaglig bakgrunn.

5.1.Sgknadsprosessen
| spknadsprosessen ma den synshemmede gjgre rede for sine behov overfor kommunens
saksbehandlere.

Kommunikasjonen av behov kan skje pa ulike steder i sgknadsprosessen, og det er ogsa noe
ulikt hvordan sgknadsprosessen fremstar for den blinde. De fleste sender en skriftlig sgknad
der de redegjgr for sine behov. Men blant informantene er det eksempel pa at den blinde
ikke er seg bevisst eller vet om at det er sendt en sgknad. De opplevde at avgjgrelsen ble
tatt etter samtaler med kommunen. Sgker kan vaere i dialog med saksbehandler fgr
hjemmebesgk, ved hjemmebesgk, eller hjemmebesgk kan bli erstattet med en
telefonsamtale.

Denne delen handler om hvordan synshemmede selv forstar sine behov, og hvordan de
opplever a bli sett av kommunen. De fleste informantene opplever at det er stor avstand
mellom hvordan de selv opplever sine behov, og hvordan kommunen opplever behovene.
Den store avstanden mellom behovsforstaelsene er det vanskelig a bygge bro over, og det
er vanskelig a finne ut hvordan en best kommuniserer behovene. Blinde opplever ogsa at
kommunen gnsker a bestemme hvordan deres relasjon til partner skal veere, hvordan
familien skal fungere og hvilken plass og funksjon barna skal ha i familien.

5.1.1. Betydningen av a se

Hvilken betydning har det at en blind ikke ser? | 2016 ble en blind smabarnsmor nektet
adgang til KODE og barnas museum pa grunn av at hun hadde fgrerhund (Nord, 2016). |
kommentarfeltet kom det flere kommentarer som handlet om at leseren ikke kunne forsta
hva en blind hadde a gjgre pa et museum i det hele tatt — den blinde kan jo ikke se kunsten!
Det samme mgter blinde som skal pa kino og teater. Synstolkning er mulig alle steder. Pa
barnas museum er det i tillegg mulig a ta pa nesten alle kunstverkene. Og en mor som har
hatt stor glede av kunst hele sitt liv ma fa lov til & bringe denne gleden videre til sitt barn.
Det er ikke usannsynlig at dette er en vanlig tanke blant majoriteten. «Det man ikke vet, har
man ikke vondt av» blir til «det blinde ikke ser, har ikke blinde behov for». Problemet er at
hvis denne tankegangen finnes, sa rammer den alt. For blinde ser ingenting pa en mate som
er mulig & fa noe saerlig ut av.

Venke opplevde mgtet med kommunen som «veldig invaderende»:
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Og hvor lang tid tar det? Men kan du ikke bare bruke kolonial.no eller kan du ikke bare
kjgpe kleer pa nett? Det er mye enklere. Men da ma noen beskrive bildene for meg.
Kolonial begynner jeg a venne meg til for jeg har mattet, pa grunn av at jeg ikke er sa
mye i butikk. Men det betyr ikke at jeg synes det er lett & jobbe med kolonial. Det var
som jeg sa: Du kan jo prgve a beskrive hvordan klaerne kjennes ut pa nett. Jeg regner
med at du har vaert med pa a kj@pe kleer pa nett, og fatt feil? Ja mange ganger. Og jeg
bare: Nettopp. Og da er det litt vanskelig og ga fram og tilbake og poste pakker og ...

Har en person som ikke kan se utbytte av a ga i butikken? Kan ikke blinde like godt kjgpe alt
pa nettet, de kan jo ikke se varene i butikken uansett. Eller de kan sende en e-post til
kispmannen? Venke gér inn i og godtar grunnpremisset til kommunen i dette sitatet. A
handle handler om a fa varer inn i huset. Spgrsmalet er om saksbehandler forstar hva Venke
sier nar hun sier at det er vanskelig a beskrive hvordan klaerne kjennes ut pa nett. Da ma en
ogsa forsta forskjellen mellom fgrstehands og annenhands erfaring. Nar en blind star i en
butikk sa kan den ansatte beskrive plagget. Det har sa og sa farge, er laget av de og de
stoffene, og sa videre. Men fg@rst nar den blinde fgler seg frem pa plagget, «ser» den blinde
plagget. Venke prgver a forklare at pa internett er hun dobbelt blind. Hun er bade blind slik
at hun ikke kan se bildene, og blir ogsa taktilt blind.

Det & handle varer, a vaere en forbruker og konsument, er en del av det & veere en
samfunnsborger i dag. Det er bygget store handlesentre der mange butikker er samlet, og
mange innbyggere i dette landet bruker store deler av fritiden sin pa handlesenter. «Det
sosiale livet pa kjgpesentra inneheld ein unik sosial verden som er rik, fasinerande og som er
med pa a skape sosial identitet» (Ueland, 2017 s. 29). Det @ handle er noe sosialt.

For at handel pa internett skal bli et alternativ for synshemmede slik det er for seende, er
det avgjgrende at internettsidene og/eller appene som blir brukt er universelt utformet. Det
er de sjelden. Pr. i dag er Kolonial.no et unntak og universelt utformet. Ellers er det veldig
vanlig at mye i handleprosessen ikke fungerer for blinde. Det kan vaere at det ikke er mulig a
ga til handlevognen, eller det er ikke mulig a betale. Det er nesten aldri bildebeskrivelse.

A handle p& internett er sveert visuelt. Det er avhengig av at du klarer & se bilder. Det kan
ikke blinde, og bildebeskrivelser klarer ikke a dekke alt. Som nevnt er det slik at en som er
blind, ma bruke andre sanser enn synet for a se. Derfor ser den blinde i butikken med
hendene og nesen. Ulike typer stoff har ulik tekstur. Ulike typer tre kjennes ogsa ulikt ut.
Hvor stort eller lite noe er fastsettes best ved a kjenne etter.

Taktil gjenkjenning vil for de fleste blinde fungere bedre enn andres beskrivelser av noe. Det
handler om forskjellen mellom egen opplevelse og a oppleve gjennom andre. Det en selv
kan komme frem til ved a ta og lukte p3, vil for de fleste bli mer virkelig. Dette
grunnleggende trekket ved det a ikke se, er noe av det som ikke blir forstatt av kommunen,
og de blinde prgver pa ulike mater a formidle dette. Men det er sa krevende a formidle der
og da hva det betyr a ikke se at den blinde ofte vil ga inn i den argumentasjonen og
forstadelsen som blir lagt frem, og prgve a argumentere mot pa den diskursens egne
premisser. Sin egen alternative diskurs rekker en ikke a fa presentert.

En blind trenger assistanse til 8 handle mat. Derfor kommer det ofte opp i intervjuene. Men
det er ogsa krevende for mange blinde a lage mat, og da seerlig for personer som er blitt
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blind i voksen alder. Men det kan vaere krevende for alle som ikke har fatt tilstrekkelig
habilitering eller rehabilitering giennom ADL-trening. Ase oppleve at kommunen hadde en
Igsning pa dette:

Og den tredje tingen det var a fa mat pa dgra, kjgkkenservice.
A ja, skulle du fa det og ja?

Ja. Man skal ikke ut og handle, man skal ikke gj@re noe selv. Man skal bare ta imot ting
som kommer hjem til deg.

Blinde opplever a fa kommunisert at hverken butikker eller matlaging er ngdvendig nar man
er blind. Flere blinde forteller at de har fatt beskjed om a kjgpe Fjordland om matlaging er
krevende. For en pa 25 ar vil det da potensielt bli et helt liv med Fjordland til middag. Petra
forklarer:

Sa det er ganske tgft a sta i. Du har disse menneskene som kommer med spgrsmal, de
gar rett inn i ditt privatliv. Det er ganske sarbart. Nar du far avslag, er det sa mange som
ikke orker a ta den kampen igjen. Spesielt nar du far svar: Men det fins Fjordland.
Hvordan skal de svare pa det? Ja, det fins Fjordland. Men det er mitt liv, jeg skal velge
hva jeg skal spise. Hvem kan komme til deg og si at, Karen du skal spise Fjordland?

Karen, intervjuer, er en universitetsutdannet kvinne uten funksjonsnedsettelser. Petra
papeker at det er ingen utenfra som kan komme inn i Karen sitt hjem og kreve at hun
utelukkende skal spise Fjordland til middag. Underforstatt hevder Petra at det ligger en
majoritet/minoritets-tenkning som grunnlag for kommunens holdninger. Majoriteten er de
«ikke-stigmatiserte», «de normale», og skal selvsagt kunne velge fritt hvordan de vil leve
livet sitt. Men for minoriteten, den stigmatiserte, den blinde, blir det da ikke like klart lenger
at en skal ha en rett til 3 selv bestemme hvilket forhold en skal ha til kosthold og hvilket
forhold en skal ha til mat. For det er ikke like sikkert at den blinde er et fullt menneske med
fulle rettigheter.

Det at valget en blir presentert for er Fjordland, og ikke rehabilitering eller ADL-trening, er
ogsa noe a tenke over. En investering i at den blinde over tid leerer a lage god og naeringsrik
mat, er en investering som vil vare resten av den blinde sitt liv — og vil frigjgre ressurser
resten av den blinde sitt liv. Men dette er szerlig aktuelt i de tilfeller der en er blitt blind i
Ippet av livet. Personer som er fgdt blinde kan oppleve at de har hatt ADL-trening siden
barnehagen (L. Haugen, 2016).

5.1.2. Blind hgne finner ogsa korn

Ordtaket «blind hgne finner ogsa korn» har tradisjonelt vaert: «Sagt til ell. om en som uten
de ngdvendige forutsetninger ell. ved ren slump finner det riktige» (Ordnett.no, u.a.). Den
ngdvendige forutsetningen som mangler er syn. Selv om den blinde hgnen finner korn en
gang iblant sa gjenstar det noen spgrsmal: Finner hun nok korn til 3 overleve? Kan hun klare
seg uten sgvn og heller bruke tiden pa 3 leite etter korn? Selv om hgnen av og til kan finne
korn sa koster det henne mye mer a finne det kornet, enn hva det koster de andre hgnene.
Sa om kommunen da kommer pa besgk til hgnen og spegr: Kan du finne korn? Sa ville vel
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henen sagt; Ja selvfglgelig, det er jo hele grunnlaget for ordtaket «blind hgne finner ogsa
korn». Men kan hun finne korn, egentlig?

Katrine mener at synshemmede er en gruppe som det er ekstra vanskelig for kommunen a
utvikle god nok kompetanse pa:

Jeg tror virkelig det mangler kompetanse pa akkurat det med synshemming. Vi er en
liten gruppe. Og behovene vare er sa ... Det er ikke ja eller nei. Det er sa vanskelig a si ja
eller nei om man klarer ting. At det gj@r at det blir for unyansert og for vanskelig a
forsta.

Svarer en ja pa om en klarer noe, sa blir det som nar hgnen svarer ja. Det blir for unyansert a
bare svare med ja eller nei pa om en klarer en ting. Og nar det er ngdvendig med mange
nyanser for a forstd, da blir det samtidig vanskeligere a forsta. Meningen til «vanskelig a
forsta» er dobbel i sitatet. Det er bade vanskelig for den synshemmede — og vanskelig a
forsta for kommunen.

Pa grunn av disse kommunikasjonsvanskelighetene knyttet til behov, ma totaliteten av det a
«ikke se» i mgte med kommunen brytes ned i de enkelte handlinger og de enkelte
oppgaver. Det enkeltes dykk etter korn. Kommunen klarer ikke a forholde seg til behovet —
at en ma ha hjelp til 3 se. Og at dette behovet egentlig alltid er til stede. Og at livet derfor
alltid krever mer av en blind enn av en funksjonsnormativ. Lisa prgver i det fglgende a
forklare hvordan hun klarer oppgaver hun ikke klarer.

Problemet er at man blir selvstendig og gjgr veldig mye for a klare hverdagen og blir
sliten av det, uten a tenke over det, fordi du har ikke hjelp. Og da sier man mye at du
klarer det, du klarer det, du klarer det. Problemet er at du klarer det fordi du ma gjgre
det. Men alts3, du skulle gjerne ha sluppet det for a ikke bli sa sliten av det. {...)

Jeg matte fortelle hvor tungvint ting er. Ja, jeg gjgr det, men da ma jeg Igse det. De
Igsningene la jeg frem da. Og da sa jo hun at ok, det er jo ganske slitsomt for en vanlig
trebarnsmor som har ganske mye ansvar selv. Hvor langsomt og hvor tregt ting gikk for
meg. Og hvordan ting kan Igses pa en raskere mate med hjelp, og hvordan jeg kan sitte
med arbeidsoppgavene i flere timer som kan kanskje Igses pa en halvtime. Og det med
malinger og bretting av klaer og vaske og ¢delegge klaerne fordi du ikke ser fargene
ordentlig, og alle de tingene. Sa det var litt sann eksempler da, fra hverdagen.

«Men da ma jeg lgse det» og «hvordan ting kan Igses» bergrer enda en dimensjon med det
a «ikke se». Blinde sgker hele tiden etter mater a kompensere for fravaeret av sanseinntrykk
pa. Det handler om a finne Igsninger. Hvordan male opp 3,75 dl flgte? Hvordan skille
krydderet fra hverandre pa en mate som ikke er helt ineffektiv? Hvordan skjaere opp en
pizza i like stykker? Hvordan fa brukt ikke-tilgjengelige nettsider? Hvordan finne ut hvilke
kleer som er trendy i ar? Ironisk nok vil den blinde oppleve a fa mindre og mindre tid jo mer
kreativ den er til 3 Igse ting. For nesten alle Igsningene har en ting til felles: De tar lang tid.

Blindhet, det a ikke se, er vanskelig a beskrive konsekvensene av. Blindhet er ikke avgrenset
i tid, ikke avgrenset til en kropp, det er ikke avgrenset til den fysiske verden. Det er en
konsekvens av bortfall av 80% av sanseinntrykkene, og det vil prege hele mgtet med verden.
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Det er lettere a beskrive nar blindheten ikke har betydning. For eksempel nar en snakker i
telefonen sa har ikke blindheten betydning for det @ mestre det a snakke i telefonen. Begge
som snakker i telefonen, far ingen sanseinntrykk. Det er en likestilt situasjon. Men a beskrive
alle situasjoner der blindheten spiller inn er mye mer krevende. Lisa prgver videre:

Barn har karneval, barn har slike ting. Jeg vet ikke hva som fins, hva som eksisterer i
verden. Det er masse du far sett pa nettet. Folk handler der, men jeg ser ikke bilder og
trenger bistand til mye i livet mitt. At det er noen gyne som kan se og forklare og kunne
si slik ser det ut, slik vil det vaere, sann kan du gjgre det, sann kunne du Igst det, ja.
Hjemme, det er mange Igsninger. Det er kanskje god plass, men jeg ser ikke hvordan jeg
skal plassere ting riktig. Plassere ting slik at jeg finner lettere frem, at jeg ikke ma se
gjennom alt. Hyller, plass, at det er noen som virkelig ser ting. {...)

Slike lange lister eller oppramsinger ender den blinde opp med pa grunn av opplevelsen av
at det grunnleggende med funksjonsnedsettelsen ikke blir forstatt: En kan ikke se.

Til vanlig finner blinde mange Igsninger, og har ofte et godt selvbilde pa a klare mye selv.
Det krever mye mentalt arbeid & beholde et godt selvbilde i et liv der en hele tiden ma
arbeide for a finne Igsninger. Sigvald beskriver dette godt:

Du ma bearbeide, du ma finne ut hva du klarer og finne ut hva du ikke klarer. Ta det
derfra. Og som jeg alltid har sagt, det er at man prgver 3 komme inn i den livsstilen at ...
Synshemningen, du ma prgve a ikke se pa det som et problem, men du ma se det som
en utfordring hvordan du kan fortsette livet. Og da blir alt mye bedre, og mer
interessant.

Men det selvbildet er avhengig av at det helt grunnleggende blir forstatt: Den blinde kan
ikke se. Heldigvis kan mange, kanskje de fleste, oppgaver i livet I@ses ogsa uten syn. Noen
ganger selv om den grunnleggende forutsetningen mangler. Noen ganger pa grunn av at nar
en prgver mange nok ganger, sa gar det minst én av gangene. Blind hgne kan finne korn.
Men er det rimelig at livet ikke skal handle om annet enn a finne korn? Det er som Roger
sier: «Det er veldig mye jeg kan gjgre. Men noen av de tingene er jo sa mye greiere nar det
er noen som ser som gjgr det.»

5.1.3. Prototypen pa funksjonshemmet?

Nar blinde ikke blir forstatt, det «a se» ikke blir forstatt, kan det forklares med manglende
kompetanse pa funksjonsnedsettelsen. Det er da ogsa underforstatt at det finnes andre
funksjonsnedsettelser som blir forstatt, som er enklere a forsta. Kanskje enklere a forsta
bade for den som har funksjonsnedsettelsen og kommune/hjelpeapparat. Kanskje det finnes
en prototype pa «funksjonshemmet» - de som blir forstatt?

Petra er tydelig pa at synshemmede ikke blir forstatt, at deres behov ikke blir sett som et
assistansebehov. Mens alle kan se at en rullestolbruker har behov.

Jeg syns det er helt forferdelig at det a vaere blind eller synshemmet ikke er sett som et
assistansebehov i det hele tatt. Jeg syns det er kjempetrist at nar du sitter i rullestol, sa
ser alle med en gang at du har behov. Men nar du er blind, du kan ga, det gar helt fint.

Og ingen tenker pa alle de hverdagslige utfordringene, som hvordan stoppe en buss?
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Petra tegner opp en «prototype» pa funksjonsnedsatt: Den bevegelseshemmede i rullestol.
Rullestolens synlighet gj@r at alle ma se og forsta at rullestolbrukeren har behov. Budskapet
er ikke at dette er feil. Men at rullestolen er sa styrende at andre typer behov ikke blir sett.
Selv om en blind kan ga sa har den blinde behov. Hvis normen, eller standarden, er
rullestolbrukeren, sa er det krevende for den synshemmede a fa forstaelse for sine behov.
Rullestolbrukeren har ikke de behovene som den synshemmede har, og omvendt. En
bevegelseshemning og et sansetap er to svaert ulike funksjonsnedsettelser.

Ogsa Katrine ser sin situasjon opp mot situasjonen til bevegelseshemmede:

Jeg kjenner ogsa noen andre med funksjonshemninger som har BPA, men de har hvert
fall fatt det. Kanskje ikke sa mye som de trenger alltid, men de har hvert fall fatt
assistent. Jeg lurer pd om det er noe med at bevegelseshemning er, enten at det fins
mer kompetanse pa det eller at det er tydeligere & forsta behovene. At synshemning er
litt sann.. Det er sénn jeg ikke klarer & formidle helt. Jeg vet ikke. Ja.

Her kommer det frem to forklaringer pa antakelsen om at bevegelseshemmede blir bedre
forstatt. Den ene er at det er lettere a forsta behovene til en bevegelseshemmet. Den andre
er at det mangler kompetanse pa syn i kommunene.

Informantene forteller ikke bare om at de opplever at kommunen forstar
bevegelseshemmede bedre enn synshemmede, og kanskje ogsa har bedre kompetanse pa
bevegelseshemmede sine utfordringer — en kan ogsa oppleve at «gulost er gulost» eller
«sansetap er sansetap». Mari opplevde at kompetanse pa hgrsel var nzert nok:

Jeg ba om at de ble invitert pa nytt, og da med kompetanse som omfatter syn. Det har
ikke kommunen. Men de la seg litt flat og syns jo at det var trist at jeg hadde en darlig
opplevelse. Sa da skulle de komme pa et nytt intervju og sa tok de meg seg en ekspert
pa det jeg trodde skulle vaere syn. Men det var hgrsel (latter).

Det som tross alt er bra med a mgte en som har kompetanse pa hgrsel, er at vedkommende
da vet hvor altomfattende et sansetap kan vaere nar det gjelder konsekvenser for livet.
Hgrselshemning er i tillegg et «usynlig» sansetap som har sveert store konsekvenser for
kommunikasjon og muligheten til a veere en del av et sosialt felleskap med hgrende.
Synshemming er ikke usynlig. En blind kan vanskelig skjule funksjonsnedsettelsen sin. En hvit
stokk eller en fgrerhund er noe som blir sett. Det er ogsa utformet for a bli sett, og slik
genererer det forstaelse. Ledsaging er vel det som lettest kamuflerer blindhet. Selv om dette
ikke er en usynlig funksjonsnedsettelse, sa kan det oppleves som at den er usynlig for
hjelpeapparatet. Petra sier det slik:

Jeg foler at a vaere blind er nesten som et handikap som er usynlig, som er
superupraktisk. Gjgr livet mye mer komplisert, ikke bare at det er vanskelig 8 komme
seg rundt, men ogsa at ikke alt som er av informasjon er tilgjengelig.

Det som er usynlig ved synshemminger er at konsekvensene de har for det enkelte individet
ikke er innlysende. Og det er veldig rart at det blir slik at synshemmede opplever at
kommunen ser det slik. En skulle tro at det var lettere a se for seg hvordan det er a ikke
kunne se enn hvordan det er a ikke kunne ga. Om en lukker gynene ser en ikke. Fa har like
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jevnlige erfaringer med det 3 ikke kunne ga. Men kanskje dette ogsa er bakgrunnen for
problemene med 3 forsta den blindes behov, at en tror en allerede kjenner dem?

Det gar ogsa an a se pa synshemmede og bevegelseshemmede som «ulike, men like». Og
det er mulig @ hgste fordeler av naert kjennskap til bevegelseshemmede. Venke forklarer:

Og jeg har ogsa en venninne som er i rullestol, og da leerte jeg ogsa veldig mye om BPA
giennom henne liksom. Hva er det hun trengte hjelp til? Det er selvfglgelig helt andre
ting, men, men likevel sa gar det pa en mate pa mye av det samme. For jeg misunte
henne, alt hun kunne engasjere seg mye i alt mulig rart, fordi hun hadde s mye
assistanse.

Slik som Venke beskriver det her, sa laerte hun mye om sine egne behov i mgtet med
venninnen i rullestol. Hun laerte at hun kunne ha behov for BPA, og hva BPA kan brukes til.
Hvis en tenker at det ligger i bunn av sitatet at venninnen tilhgrte prototypen, sa kan en jo
laere mye av @ sammenligne seg selv med prototypen.

5.1.4. Blind spiller blind

Spknadsprosessen fgrer oftest til direkte og fysiske mgter mellom den blinde og en
representant for kommunen. | dette mgtet skal representanten for kommunen observere og
snakke med sgkeren. Ofte er mgtet ogsa delvis strukturert av at kommunens representant
fyller ut IPLOS-skjemaet. Det er utviklet en nasjonal veileder for utfylling av IPLOS-skjema
(Helsedirektoratet, 2018). | skjiemaet skal det fylles ut mange funksjonsvariabler. Dette er en
form for kartlegging av behov opp mot funksjon. Det er krevende a skare den enkelte pa alle
disse variablene, og det er ikke til 8 unnga at det blir utfordringer knyttet til at de ulike
saksbehandlerne gjgr ulike vurderinger. Det er ogsa krevende nar saksbehandler gjgr
utfyllingen sammen med bruker og spgr om brukers mening. Det er sjeldent brukerne har
kjennskap til Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF). ICF
er vedtatt av Verdens helseorganisasjon og er en klassifikasjon som utfyller ICD-10 (og -11).
Brukerorganisasjoner og brukere har veert svaert kritisk til IPLOS (Frambu.no, u.d.). Det er
flere informanter som tar spesifikt opp at de ble spurt om de kunne ivareta personlig
hygiene. Dette opplevde de som et nedvurderende spgrsmal, mens saksbehandler trolig
bare fulgte IPLOS-skjema. Dette er settingen for mgtet mellom kommunen og den blinde.
Den blinde har sgkt om BPA. Kommunen skal vurdere den blinde i forhold til tildeling av
BPA.

Som vist i tidligere deler i dette kapitlet er det krevende for den blinde a fa formidlet
behovene sine. Det er krevende nar det ikke blir mulig med nyanser og det blir krevd et ja
eller nei, i forhold til en oppgave. Det finnes ogsa en forstaelse hos informantene om at
saksbehandlerne ser bevegelseshemmede som den «egentlige» funksjonsnedsettelsen og at
andre grupper sine behov blir vurdert opp mot bevegelseshemmede sine behov.

For Lisa er mgtet en situasjon der hun fgler at saksbehandleren ikke stoler pa henne og det
hun sier.

leg fgler at du blir ikke helt stolt pa. Du ma forklare ting veldig, veldig ngye. Det var
veldig ngye med a si ting, fordi du kan bli vurdert ut fra hvordan du ordlegger deg. Det
syns jeg jeg egentlig er... Man ma fa lov til 3 veere det man er. Jeg fgler at nar du sgker
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om hjelp, sa ma jo behovet ligge der. En ma fa lov til 3 veere den en er, og sa ta
vurderingen deretter. Ma ikke vaere s3, ok, du klarer a ga selv, du trenger ikke bistand.
Du klarer a spise selv, du trenger ikke bistand. Det bgr ikke vaere sdnn. Du har jo et
grunnlag for hvorfor du sgker. Du legger frem en legeerklzering, den kan jo ikke du ha
triksa og trylla fram selv. Den skal jo ha en betydning. De skal jo ha den ogsa. Men de
skal ogsa vurdere ut fra hvordan du ordlegger deg, hvordan du fremstar. De kommer og
ser pa deg med gjennomskuende blikk, ja sann scanner for a se ok, er det virkelig et slit
der?

Det er mye mistillit i sitatet over. Lisa snakker frem sin forstaelse av kommunens mistillit til
henne. Kommunen stoler ikke pa henne og de tror det er ngdvendig a giennomskue henne.
Dette er den uttalte mistilliten i sitatet. Men det er en mistillit som kommer enda tydeligere
frem, selv om den ikke blir snakket om direkte. Hele sitatet handler om Lisa sin mistillit til
kommunen. Kommunen kan ikke se henne som hun egentlig er. Da blir det hele for
risikabelt. Hun er ngdt til 3 bruke de ordene som tilfredsstiller. Hun ma ikke vaere seg selv.
Kommunen kan se rett giennom deg, om du ikke er forsiktig. Min tolkning er at det a bruke
det rette spraket, vaere ngye med hvordan du ordlegger deg, si de rette ordene, er en slags
tinnfolie som kan beskytte mot kommunens gjennomskuing.

Det er enda en spenning i Lisa sin fremstilling av hvordan hun forstar kommunens
vurderinger av behov. Det er som om det foregar en kamp mellom verdige og uverdige
mottakere av BPA. De verdige mottakerne kan ikke ga selv og kan ikke spise selv. Det er de
som er «prototypen». Siden hun kan ga og spise selv sa er ikke hun verdig. Da har ikke hun
behov. Selv om hun trenger bistand til & finne maten og til a finne frem. Lisa ma veere en
annen enn den hun er, og snakke og ordlegge seg annerledes enn det hun vanligvis gjgr for a
bli verdig BPA. Det er nesten som hun ma spille et spill.

Utfordringen er at hjemmebesgket skjer hjemme. Og for blinde er hjemme en enda mer
spesiell plass enn den er for andre grupper. Hjemmet er ofte det eneste stedet den blinde
ikke hele tiden blir paminnet sin blindhet. Fgrst Petra og sa Lisa forteller om
hjemmebesgket:

Hjemmebesgk fra kommunen er det verste som fins. Generelt: A vurdere en blind
person hjemme ... Hiemme fungerer jeg nesten som en seende person for jeg vet hvor
tingene star.

Nar de kommer inn sa vurderer de ut ifra hvordan du beveger deg i en leilighet hvor du
bor og er kjent. Her kan du bevege deg fritt selv om du er blind, fordi her bor du, ikke
sant? Og den forstaelsen fglte jeg ikke at de hadde da.

Det er flere informanter som opplever hjemmebesgk som problematisk og at de ma spille
rollen som blind for at deres behov skal bli forstatt. Men hvordan spilles en slik rolle best?
Hva kreves av karakteren, av kostymene, av kulissene — og ikke minst av den blinde sitt
sprak? Hiemmebesgket kan vaere en arena der den blinde ma spille ut sin identitet som
blind. Petra forteller om sine erfaringer med hjemmebesgk fra 2015 og 2016:

Det er litt smatragisk at du nesten ma spille et teater for dem. For i 2015 lot jeg dem
komme inn i hjemmet mitt. Og alt sa ut som det vanligvis gjgr. Det betyr, selvfglgelig var
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det rent, selvfglgelig har jeg planter og bilder, selvfglgelig gar jeg ikke med flekker pa
kleerne, skignner du? Men i 2016 var mannen min og jeg blitt enige om at vi ikke skulle
vaske noe i det hele tatt i to uker. Det var stgv og hybelkaniner, leker overalt. For hvis
de ser at alt er fint og flott hos deg, sa klarer du deg. Men samtidig tenker de ikke at du
klarer ikke 8 komme deg til helsestasjonen pa egenhand, det er vanskelig & handle ting
til barnet eller deg selv ... Alle de vanlige utfordringene ... Det gar an a fungere i
hjemmet sitt, men hva slags liv er det? Hvis du bare sitter hjemme?

(..))

Dessverre ma du presentere deg som mye mer hjelpelgs enn du faktisk er. Og det er litt
trist at de ikke ser ekte behov. Men de tenker at du prgver 3, jeg vet ikke, misbruke
systemet. Men hvem i all verden har lyst til 3 ha noen inn i privatlivet sitt? Det er det a
ha assistenter pa jobb i hjemmet ditt. Det er en veldig spesiell situasjon.

Det skjer et mangefasettert mgte mellom det ekte og det uekte, mellom teater og
virkelighet, og mellom sannhet og Iggn i sitatet. Saksbehandlerne fra kommunen forstar ikke
ekte behov. De fokuserer pa at den synshemmede klarer seg bra i hjemmet og forstar ikke
behovene. For at kommunen skal forsta de ekte behovene ma den blinde gjgre en ekte
situasjon til en uekte.

Mgtet mellom den synshemmede og kommunen i hjemmet gjgr at de ekte behovene ikke
blir sett om den blinde viser sannheten. Derfor ma den blinde spille ut en alternativ
virkelighet, for at de ekte og virkelige behovene, eller det ekte og virkelige nivaet av behov,
skal bli forstatt av kommunen. Det blir et teaterstykke som kanskje heter «Blind spiller blind
med store behov i hjemmet». Den ekte blinde, de ekte behovene, er ikke gode nok i seg
selv.

Valget av scene, hjemmet, gjgr at skuespill blir ngdvendig. Om valget av scene hadde vaert
«saksbehandlers hjem», ville scene og kulisser med en gang fatt en helt annen funksjon.
Teater ville blitt ungdvendig. Den blinde ville ikke klart & finne noe som helst uten god tid
eller instruksjoner. Petra ville i en slik situasjon ha snublet i mgbler, gatt pa vegger, leitet
etter dgrhandtak og sa videre. Bare for @ ga pa do matte Petra ha fatt assistanse eller
instruksjoner pa hvordan hun skulle finne baderomsdgren. Deretter fortsetter leitingen.
Leite etter dgrhandtaket. Gar dgren ut eller inn? Leite etter toalettet, leite etter
toalettpapiret, leite etter vasken, finne ut hvordan springen fungerer, leite etter sapen, leite
etter handkleet. Og kanskje har den blinde i prosessen snudd seg 180 grader — da er det pd’
an igjen for en fersk blind med a leite etter dgren og leite etter dgrhandtaket.

Pa denne «fremmede» scenen er det ikke vanskelig & se den blinde sine behov. Sa det Petra
gjor er & prgve a vise noen elementer av scenen hos saksbehandleren i eget hjem. Det er jo
sant at hun ikke kan se skitten. Hverken pa gulvet eller pa klaerne. Det er derfor all den
orden hun til vanlig har i hjemmet koster henne mer enn andre. Dette er det ekte behovet.
Ved 3 la dette veere skittent viser Petra et behov som ligner litt pa det ekte behovet.

Alle disse (selvpalagte?) forventningene til a spille, til 8 argumentere og bruke det rette
spraket gjgr at den synshemmede gir opp at det er saksbehandleren som skal vurdere
behovene. En ma selv «ga i krigen», en ma selv ha kontroll pa rettighetene og kunne
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argumentere saklig. Den blinde kan slik flytte ansvaret fra kommunen til seg selv. Hvis
kommunen ikke har forstatt, er det fordi den blinde ikke har forklart godt nok? Om en lever i
en verden der en er vant til 3 ikke bli forstatt sa blir en ikke sa forundret om noen ikke
forstar en. Her er sitat fra Hilda fgrst og sa Mari:

Det er jo mange ganger du ma begynne a lure pa ... Hvem er reglene til for? Du far ikke
full forstaelse uten at du ma ga i krigssonen har jeg inntrykk av. Men jeg gir meg ikke pa
uforstand. Det ma ga an a bruke litt sunn fornuft.

Sa sann var spknadsprosessen. Det var ikke sa mye skriving heldigvis, slapp papirmgllen.
Men det var mye argumentering fram og tilbake, og hadde ikke jeg hatt «call» pa
rettighetene mine og kunne argumentere saklig sa kunne jeg ikke fatt noe BPA i det hele
tatt.

Den synshemmede kan ikke stole pa kommunens vurdering. Kommunen ser ikke deres
behov og ser ikke ekte behov. Dette er ganske samstemt fra dem som har vaert i en
klageprosess i mgte med kommunen. Og da blir det den synshemmede sitt ansvar a fa frem
behovene og a fa kommunen til a forsta. Den enkelte synshemmede ma vinne krigen.

Paradoksalt nok er dette en fortelling om den blindes styrke. Den forteller mye om hvor
umulig det er for den synshemmede a se seg selv som hjelpelgs, og a klage over egen
situasjon.

De synshemmede over ser seg selv som sterke, som vinnere som har vunnet krigen, spilt
rollen riktig og brukt det riktige behovsspraket. Synshemming er ikke noe som gj@r deg svak.
Men samfunnet er ikke innrettet for synshemmede. | hverdagen mgter blinde pa utallige
samfunnsskapte barrierer som gjgr livet som synshemmet sveert tungvint. Det er da den
synshemmede trenger hjelp — inntil samfunnet en gang er innrettet pa synshemmedes
premisser.

Kanskje nettopp pa grunn av denne tanken om at en selv har et ansvar for a fa egen sak godt
argumentert for, kan det ogsa vaere frustrerende & aldri komme i posisjon til det Ase
forteller om sitt mgte med saksbehandler:

Jeg trodde jeg skulle fa sjans til a legge fram mine behov, grunnen til at jeg sgkte. Men
jeg felte aldri at det nadde fram. For han hadde sitt skjema a ga etter. Det er jo fordi at
BPA fortsatt er helse, og de har sitt skjema a ga etter. Sa jeg kan forsta det og, pa en
mate. Han er bare en saksbehandler. Det var en mann da, det er derfor jeg sier han.
Men det er ikke skjgnn. Nar det heter kartlegging, sa burde det veere litt individuell
vurdering. Men det er jo ikke det. Eller var ikke det. {...)

Men bildet er ikke entydig. Det er ikke alltid at det oppleves like dramatisk og vanskelig a
gjore rede for sine behov. Kjennetegnet for de situasjonene der det ikke oppleves sa
dramatisk er nar den blinde tilsynelatende ikke har mattet argumentere for sine behov, og
etter denne «ikke-argumentasjonen» har den synshemmede fatt innvilget det den har bedt
om, og kanskje ogsa mer enn det. Det kan vaere helt tilfeldig, men dette er tilfelle for begge
mennene som ble intervjuet. Roger forteller om mgtet med saksbehandler:
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Hun var for sa vidt grei. Jeg fikk jo viljen min, sa hva skal jeg si? (...) Det er derfor jeg sier,
jeg har vaert heldig. Sa hvis jeg skal se pa min situasjon, sa er jeg heldig, men jeg vet jo
at det ikke alltid er sann. (...) Nei, hun var veldig imgtekommende. Det var sann, ja dette
tenker jeg a bruke det til, dette, dette, dette, sann, sann. Ja, ok, da setter vi sa mange
timer. Yes, yes.

Sigvald:

Jeg la fram situasjonen min. At jeg hadde blitt blind, og de praktiske tingene som jeg da
fikk problemer med a gjennomfgre. Sa det gikk egentlig pa det. Rett og slett min
livssituasjon framover. Hadde sett meg ut hva problemarbeid og sanne ting. (...) Nei, det
var en helt grei opplevelse.

Roger og Sigvald har fokus pa sin egen situasjon i mgtet med kommunen og de reflekterer
ikke sa mye over hva saksbehandler eventuelt tenkte. Forskjell i opplevelse kan ogsa handle
om forskjell i beskrivelse, om ulike tendenser til 8 male ut en situasjon og bruke mye tid pa a
beskrive den. Men trolig er ngkkelen at begge er enslige menn, begge har mistet synet i
voksen alder og begge fikk det de ba om og mer til, da de tok kontakt med kommunen.

5.1.5. Familie i kommunal design

Hvordan par som lever sammen velger a fordele arbeidsoppgaver knyttet til hjemmet, er en
privatsak i Norge. Det har vaert en utvikling i retning av at fedre ikke ser seg selv som bare
forsgrgere, men ogsa inntar en aktiv farsrolle. Samtidig viser statistikken at kvinner bruker
50 minutter mer enn menn pa husarbeid hver dag (Bufdir, 2016). Det er nesten seks timer
mer enn menn i Igpet av en uke.

Flere av informantene lever i parforhold der husarbeid ikke akkurat blir fordelt 50/50, og der
mannen har et stgrre ansvar for a forsgrge enn kvinnen. Dette blir et problem ved sgknad
om BPA. De blinde opplever at for kommunen finnes bare helt likestilte par, og det blir alltid
forventet at partner gjgr 50 % av husarbeidet i familien. Fgrst til Janett som ikke mener det
er helt rett at han skal gjgre like mye husarbeid nar han er i full jobb: «For han er i full jobb
sa han kan ikke gjgre ... Altsa, jeg mener det at nar han har jobb sa trenger ikke han 3 gjgre
husarbeid og det».

Lisa beskriver problemene i mgte med kommunen:

Og sa har de begrunnet med at det er delt ansvar, sa selv om mannen din er pa jobb sa
bgr han ogsa hjelpe til. Han gjgr det han klarer, men han er ikke akkurat den
hjelpsomme. Uansett om jeg har en synshemming eller annet sa er ikke partneren den
50-50-hjelperen. De begrunner det med at han har det ansvaret ... Om han gjgr det eller
ikke, sa far du ikke noe mer timer for han er normal seende.

Han skal kunne hjelpe?

Mhm. Jeg har en mann som sagt, men han er ikke den gode personen. Han har heller
ikke forstatt. Han ma jobbe mye mer for a ... N3 jobber jo jeg ogsa da. Men uansett sa er
ikke ... Noen menn egner seg ikke til noen ting. De er bare ikke ment for... Sa det nytter
ikke 3 diskutere, altsa man kommer ingen vei.
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Lisa formidler her at kommunen ikke tar utgangspunkt i hennes faktiske situasjon.
Kommunen tar utgangspunkt i at alt arbeid skal deles 50/50. Hvor kommunen har fatt
denne oppfattelsen av vites ikke. Statistikken viser at det er relativt store forskjeller i hvor
mye tid kvinner og menn bruker pa husarbeid. Og i den aktuelle aldersgruppen er forskjellen
stgrst. «Stgrst forskjell i tidsbruk finner vi i aldersgruppen 25-44 ar. | denne aldersgruppen
brukte kvinner i 2010 i giennomsnitt 1 time og 6 minutter (33 %) mer enn menn pa
husholdarbeid, og menn brukte 1 time og 24 minutter (43 %) mer tid pa inntektsgivende
arbeid enn kvinner» (Bufdir, 2016). Det betyr at om dette paret hadde veert som
gjennomsnittet av kvinner og menn, altsa «vanlige», skulle kommunen tatt hensyn til at hun
ut fra statistikken bruker 7 timer og 42 minutter mer pa husarbeid enn han i uken. Og siden
hun er blind vil nok det som en seende bruker 7 timer og 42 minutter pa, ta minst tre ganger
sa lang tid. Da er vi oppe i 23 timer i uken. Dette er en kvinne med tre barn som er i arbeid.
Kommunen har innvilget 10 timer BPA i uken. Hun bruker nesten alle timene pa a fa barna
til barnehagen.

Selv om du har en partner som gnsker a bidra, sa er det krevende a vaere partner til en som
— mens dere har vaert sammen — har gatt fra a vaere seende til 3 bli blind. Petra forteller:

Fgr jeg hadde assistenter torde jeg nesten ikke stille krav eller spgrre om det jeg trengte
hjelp med. Til og med nar mannen min, vi har vaert sammen siden jeg hadde syn, vi var
sammen da jeg begynte a miste det, og vi er fortsatt sammen. Men det har vaert en
periode (...) da var jeg mest avhengig av ham. Sa spgr jeg: Kan du hjelpe meg med a
sjekke noe pa NAV? Og han er liksom: Ah, hvorfor ma du mase hver eneste dag om noe?
Sant? Sa nar du far den type holdninger, du blir veldig ydmyk, og kjiempetakknemlig
liten tigger som ... Sa da jeg fikk assistenter, det tok meg en stund for jeg skjgnte at,
selvfglgelig er jeg takknemlig for & ha de. Selvfglgelig er jeg kjiempeglad i dem. (...)

()

Han er fullt seende. Sa de prgvde a bruke det mot oss. Pappa ser, og du har en mann og
han kan bistad. Men jeg har en mann som er ansatt pa (universitet/hgyskole) na, og han
(har en jobb) som betyr at det veldig ofte er lange dager. Fgr da vi ikke hadde barn, sa
var han ofte bortreist pa konferanser, Det er ikke en vanlig 8-4-jobb.

Ogsa Petra forteller om at det ikke har betydning for kommunen hvilken situasjon hun
faktisk er i, men at de vurderer ut fra hvilken situasjon de mener hun burde veert i. Men det
kan synes som Petra har hatt en mer vellykket argumentasjon overfor kommunen i forhold
til dette, og at hun ikke opplever at dette ble tillagt avgjgrende vekt til slutt. Lisa har tre barn
under skolealder, Petra har ett barn under skolealder. Lisa har fatt 10 timer BPA, Petra har
fatt 25.

Det er ogsa en annen konsekvens av at det blir forventet at den seende partner uansett skal
gjore 50 % av husarbeidet, og det er at det a ha en blind partner i seg selv fgrer til mye
ekstra arbeid for partneren — som ikke handler om husarbeid. Hvis paret ser TV sammen, vil
den blinde partneren gjerne spgrre: Hva skjedde na? Huvis alle ler. Det er ogsa den seende
som leser posten, som ma se gjennom tilbudsavisene, som sgker pa nettet etter varer og
tjenester, som er ledsager i alle familiesammenhenger og sa videre. Totalbelastningen ved a
ha en blind partner kan bli ganske stor, og ofte kan den sette hele parforholdet i fare.
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Synshemmede gnsker som alle foreldre det beste for barna sine. De gnsker at barna skal fa
en god og trygg barndom. Men ogsa nar det gjelder barn, eksisterer det ulike holdninger til
om blinde bgr fa barn, og om hvilken form for stgtte de i sa tilfelle bgr fa. | det fglgende
sitatet snakker Mari om hvordan hun opplevde at kommunen forholdt seg til at hun hadde
tre barn:

Jeg sgkte jo i forhold til dette med hjelp til barna. Jeg har tre barn. Kanskje litt hjelp pa
kjskkenet i forhold til 3 involvere ungene, litt bistand til leksehjelp for det er litt
irriterende ndr mamma sitter med nesa tett inni boka og litt avlastning i forhold til det
da. Sa kom kommentarer og spgrsmal, at hvis du ... Dette visste du vel fgr du fikk barn?
Sa ... Hvorfor? Hvorfor har du satt disse barna til verden? Altsa vi er ikke helt der. Det er
lavmal. Det er skikkelig lavmal.

Det er ikke enkelt a lese ut av sitatet om Mari gjenforteller hva som skjedde og ble sagt, eller
om hun gjenforteller hvordan det som skjedde og ble sagt opplevdes. Men hun opplevde at
det ble stilt spgrsmal med hvorfor hun hadde fatt barn nar hun hadde behov for stgtte med
tanke pa barna.

Velferdssamfunnet har en mengde ordninger som bidrar med a ta seg av barna til familiene.
Barnehage, skole og SFO er offentlige tilbud der samfunnet tar seg av barna slik at det er
mulig for foreldrene a jobbe, og slik at barna skal lzere det de trenger for a fungere i
samfunnet senere. | tillegg kommer helsestasjonene og ikke minst
familieradgivningskontorene. Velferdsstaten er aktiv i a arbeide for at den enkelte familie
skal utvikle seg best mulig. Og der det ikke skjer, eller der foreldre ber om mer hjelp og
stgtte, har velferdsstaten i tillegg barnevernet.

«Ingen er sa trygg i fare» er navnet pa en kristen barnesang. Det er ogsa tanker som kan
komme nar Lisa beskriver hvor trygg barnet er ssmmen med henne som er utrygg:

For da skulle jeg bare passe pa meg selv og det er enkelt. Men na, ga ut i sngveeret, ga
ut pa glatten med barn som leier deg. De leier deg fordi de tror at de er trygge med deg,
men du er ikke trygg pa deg selv engang.

Barnet og barnets situasjon ble et viktig spgrsmal i det fgrste hjemmebesgket hos Petra.
Petra snakket om sine bekymringer for barndommen til barnet som hun skulle fgde snart.

Og da sa hun hurpete at: Ja, men hvis du fgler at det er sa tgft, sa burde du kanskje sgke
om barnehageplass allerede nar han er tre maneder, det fins tidlige barnehageplasser.
Sa slipper du at noe skal skje med babyen din. Og jeg tenkte, ok, har dere noen ganger
hatt barn selv? Og jeg tror ikke det fins sanne tidlige barnehageplasser du kan levere
babyen fra deg nar den er tre maneder. Og sa hadde de et supert forslag. Jeg sa at det
blir veldig vanskelig for meg a ga tur. Hvordan skal jeg ga med stokken og vognen? Sa da
sa de: Ja, men du kan ga med stokken foran og sa har du vognen i andre handen og drar
den bak deg. Og jeg tenkte, ja det gar kanskje an i Danmark, men hvordan i all verden
skal jeg gjgre det i (by) liksom, med alle bakkene? Nar jeg gar ned bakken sa skal jeg ha
full vogn, og stokken og bli pakjgrt av egen baby i vogn? Sa de hadde sanne supre
forslag.

()
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De hadde forklaring og en Igsning pa absolutt alt. Hvordan jeg skulle ga med vogn,
hvordan jeg skal (utydelig) med barnet mitt. De hadde svar pa alt som om de selv har
veert blinde og blinde foreldre og vet hvordan det funker.

Hadde Petra eller kommunen kjent til forskningen pa relasjonen mellom blinde mgdre og
deres nyfgdte barn, ville bekymringen til Petra kunne mgtes pa en helt annen mate enn
giennom barnehage fra barnet er tre maneder gammelt. Et spedbarn kan bli skadet fysisk,
men det man ofte er mest redd for er om barnet blir skadet psykologisk av at moren ikke
kan se barnet, og at barnet derfor ikke kan sgke morens blikk og speile seg i morens
ansiktsuttrykk. Forskningen viser at barnet ikke tar skade av dette, og at tilknytning mellom
mor og barn blir like sterk som nar moren er seende (Adamson, Als, Tronick & Brazelton,
1977; Brazelton, Tronick, Adamson, Als & Wise, 1975; Chiesa, Galati & Schmidt, 2015; Ganea
et al., 2018; Rattray & Zeedyk, 2005; Senju et al., 2013; Trevarthen, 1984).

Statped laget i 2012 en veileder til synshemmede foreldre (Bredahl, 2012). | en ideell verden
ville kommunale saksbehandlere sgkt kompetanse pa syn nar de mgtte en gravid blind
kvinne, og slik kunne bidra med en veileder basert pa synshemmedes erfaringer som
foreldre, i stedet for sine egne tanker om hva de tenker synshemmede bgr gjgre. |
veilederen beskrives ogsa BPA-ordningen, og Statped kommer med et forslag til hvordan
antall timer kan skrives opp i en sgknad nar en har et spedbarn (2012 s. 66):

Hjelp til stimulering og stell av barn 6 timer
Rengjgring og vasketgy 3 timer
Tur, lekeplass og dagligvarehandling 3 timer
Barselgruppe og babysvgmming 4 timer
Lese post, betale regninger med mer 2 timer
I alt 18 timer i uken

Det ville sikkert veert til stor hjelp for Petra om hun hadde denne informasjonen tilgjengelig
da hun skulle sgke.

| veilederen star det ogsa om hvordan foreldre opplever a ta imot hjelp fra det offentlige
(2012 s. 64-65):

Selv om noen foreldre ga uttrykk for at det a fa assistanse ga familien bedre muligheter
til & fa hverdagen til 4 ga opp, var det ikke alltid sa enkelt @ be om hjelp. Mange foreldre
ga uttrykk for at de hadde et sterkt gnske om a klare seg selv, og at «det gikk jo pa et vis
likevel...». Samtidig fortalte flere foreldre at de syntes det var vanskelig a be om hjelp
fra helsestasjon, lege eller sosialkontor. De fryktet at det i verste fall kunne bli oppfattet
som at de ikke maktet foreldreoppgaven og dermed risikerte at barnet ble fjernet og
plassert i fosterfamilie. En mor beskrev sine overveielser slik:
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— Det med @ be om hjelp er alltid en balansegang. Man risikerer G mgte folk som har
liten peiling pa utfordringene man har som synshemmet forelder. Deres skepsis kan
gjore at man faler seg tvunget til G «gi det inn med teskje» for at de skal skjgnne
situasjonen, og sa fremstdr det kanskje lett som om man ikke klarer noen ting, og det er
jo ikke slik det er.

Noen foreldre sa rett ut at de var tilbakeholdne med a be om hjelp av frykt for at noen
skulle ta fra dem barnet. Selv om denne frykten kanskje i de fleste tilfeller var
ubegrunnet, var dette uheldig, fordi noen av dem som ikke bad om hjelp, kanskje
trengte stgtten mest.

Nar det gjelder frykten for barnevernet, s& opplevde Mari nettopp det: A bli meldt til
barnevernet. Hun opplevde mgtet med barnevernet som uproblematisk, og barnevernet
presset pa og var hennes beste stgttespiller slik at hun fikk BPA.

Innvandrere, dgve og blinde er grupper som kan oppleve at de tar imot tolkehjelp fra sine
barn selv nar barna er veldig sma. Petra er klar over denne utfordringen. Hun opplever
samtidig at kommunen spekulerer i at nar barnet blir eldre, sa skal det bidra med
synstolkning for henne:

Og det er faktisk noe som skjer med mange. Det skjer hele landet rundt. For de tenker
nar du er blind og har barn, da har du rett til 3 ha BPA. Men nar barnet blir stgrre og
mer selvstendig, sa er det: Ja, da trenger du ikke denne typen bistand lengre. Og da
stiller du spgrsmalet: Hva betyr det? Plutselig nar barna blir stgrre, begynner jeg a se
bedre eller? Og det som er tragisk er at det betyr at de tenker at barna, nar de blir
stgrre, sa er de hjelpere. Og da lurer jeg litt pa barnekonvensjonen og alt det. Alle barna
har rett til fri barndom. Hvorfor skal mitt barn, pa grunn av at jeg er blind, ha en
barndom hvor h*n skal ... Selvfglgelig, det er ingen tvil om at h*n allerede na forklarer
endel ting til meg og h*n er veldig flink til det, men det er ikke barnet sitt ansvar. H*n
skal vaere et barn. H*n skal ikke veere mamma sin hjelper.

Veilederen tar ogsa opp denne problematikken (2012 s. 62):

Det er viktig a veere oppmerksom pa at bade foreldre og offentlige instanser kan stille
for store krav til barnet. Det er viktig a sgrge for at barnet ikke far stgrre ansvar enn det
kan handtere. | intervjuene var det eksempler pa at denne balansegang kunne vaere
vanskelig. En enslig blind mor til en 8-aring fortalte at hun hadde fatt avslag pa
fargeindikator og pa praktisk hjelp i hjemmet, for eksempel til 3 sortere vasketgy, fordi
det var forventet at datteren kunne utfgre disse oppgavene. Moren var opprgrt over
dette, for selv om datteren kunne hjelpe til, mente hun at det ikke var riktig a gi en 8-
aring et slikt ansvar.

Mari har na fatt tildelt BPA og beskriver hvilken betydning bruk av BPA har for hennes
relasjon til barna.

Det er veldig mye samvaer med ungene, for eksempel er med pa utflukter, gjerne
fritidsaktiviteter. For meg er det viktig at dattera mi fgler seg sett nar hun er ute pa tur.
Jeg har jo ikke sjans. Sann at assistenten min er med og synstolker og ja ... Beskriver
mestringa til dattera mi og gleden, ikke sant? Og jeg far sa godt innblikk i hvordan hun
har det. Det er sa ubeskrivelig fantastisk. Ellers sa har jeg jo (flere barn) som far litt
stgtte i det her med og. (...)
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Mari bruker ogsa BPA til husarbeid. Men i hennes glede av a kunne fglge opp det
yngste barnet er det lett a lese betydningen av BPA for henne.

5.1.6. Rettighetsl@s og rettslgs?

Som Opinion-undersgkelsen i kapittel tre viste, er det mange blinde som klarer seg uten
kommunal assistanse i hverdagslivet. Andre mottar stgttekontakt og hjemmehjelp og er
forngyd med det. Mange klarer seg uten BPA. Blinde som har BPA mottar i gjennomsnitt 18
timer BPA i uken, ifglge Opinion-undersgkelsen. Det er fa med synshemming som eneste
diagnose som har behov for mer enn 18 timer i uken til seg selv.

Dette er bakgrunnen for at det fgrste mgtet med saksbehandler kan oppleves ganske hardt
om saksbehandler bade slavisk fglger IPLOS-registreringen og har en styrende grense pa
behov for 32 timer. Ase forteller:

Den fgrste saksbehandleren kom inn her i stua mi og setter seg ned og sp@r kan du
dusje selv? Jeg var i jobb! Jeg har jobba 100 % det meste av tiden (...) og sa sier han at,
hvis du ikke har behov for mer enn helst 32 timer, det er den rettighetsfestingen, ikke
sant? Sa kan du egentlig bare glemme det. Det var utgangspunktet for den
kartleggingen.

Det ligger innbakt i BPA-ordningen at det ikke er bra a ha lite behov i antall timer. BPA-
systemet har tre verdighetsniva. De mest verdige er de som trenger mer enn 32 timer i
uken. De verdige er de som mottar mellom 25 og 32 timer i uken. Personer som mottar
mindre enn 25 timer i uken er ikke verdige, de er heldige.

Katrine mener at det at rettigheter er knyttet til timetall, er et problem for synshemmede:

Man har ikke rett pa BPA fgr man har over 32 timer i uka. Og det tror jeg er en av de
viktigste grunnene til at veldig mange synshemmede ikke far. Vi som er synshemmet,
har som regel mindre behov enn 32 timer i uka. Og da er det ikke rettighet, da er det en
vurderingssak, en skjgnnssak naermest om du far det eller ikke. {...)

Hilda opplever at hele hjelpebehovet blir underminert nar det settes en grense pa 25 timer.
En har like fullt behov om en har behov under 25 timer:

Og sa kom jo det der med at du ma ha et hjelpebehov pa 25 timer i uken. Ja, sa sier jeg
det at, da vet de ikke hva de holder pa med, sier jeg. For vi trenger kanskje ikke det, vi
som er blinde. Veldig mange av oss er veldig fysisk spreke og du trenger da hjelp nar du
er blind. Om du ikke trenger 25 timer i uken.

Informantene er kritisk til kravet om over 25 timer og opplever at dette kravet ekskluderer
blinde fra BPA-ordningen. Informantenes opplevelse stemmer med det tidligere forskning
sier om betydningen av rettighetsfestingen: «... for dem med lavere timebehov kan
rettighetsfestingen ha medfgrt mindre grad av forutsigbarhet og likhet» (Ervik et al., 2017 s.
170).

At synshemmede kommer darlig ut pa grunn av at gruppen har behov for feerre timer,
forsterkes av at det er store forskjeller mellom kommunene i hvordan de forholder seg til at
det kommer spknader om feerre enn 25 timer. Petra beskriver dette slik:
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Det er ikke slik i alle kommunene, som du sikkert har merket. Men (by) har et krav at du
matte ha behov for minimum 25 timer i uken, ellers far du ikke BPA som tjeneste i det
hele tatt. Mens i Oslo for eksempel kan du fa 3 timer med BPA. Sa det er den store
forskjellen blant mange andre. (...)

Om det Petra sier er riktig, finnes det en by (eller flere) som ikke gir BPA til personer som har
mindre enn 25 timer. Dette er i sa tilfelle et brudd med rundskrivet som vektlegger at
kommunen har en plikt til 3 vurdere hvert enkelt tilfelle. | vurderingen skal kommunen
vektlegge blant annet: «(...) om BPA vil gi personen mulighet til studier, arbeidsdeltakelse
el., eller for gvrig ma antas a kunne bidra vesentlig til brukerens livskvalitet» (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015 s. 1).

Det er flere som har ytret bekymring for at kommuner har faste regler om at personer som
trenger mindre enn 25 timer ikke far tildelt BPA. Bergen kommune har en egen ordning med
byombudet. | sin arsmelding til Bystyret i 2019 skrev byombudet:

For rettighetsfestingen av BPA hadde kommunen som ett av kriteriene at hjelpebehovet
skulle utgjgre minst 20 timer uken. Etter rettighetsfestingen er dette gkt til 25 timer.
Disse begrensningene gjgr at mange personer som kunne ha nytte av ordningen, faller
utenfor. Dette gjelder blant annet blinde, familier som har barn med
funksjonsnedsettelse og personer med autismediagnoser. (Bergen kommune, 2020)

Byombudet viser videre til helse- og omsorgstjenestelovens § 3-8, og mener at kommunen
ma vektlegge «brukers gnske, samt hensiktsmessighet og nytte av ordningen, ma vektlegges
mer ved tildeling enn alder og timer.»® Byombudet i Bergen hjelper mange
funksjonshemmede med deres saker, ogsa blinde som sgker BPA. Nar byombudet skriver
dette i sin arsmelding, sa tyder det pa at Petra kan ha rett nar hun tror kommuner kan
oppfatte «har ikke rett pa» som a bety «skal ikke ha». Hvor mange kommuner dette gjelder
vites ikke, men Ervik et al. (2017) sine intervju med fylkesmenn kan tyde pa at det gjelder
flere.

Byombudet i Bergen mener at hensiktsmessighet og nytte av ordningen ma telle mer enn
antall timer. Og det er det de blinde selv sier ogsa, om enn med andre ord. Katrine sier det
slik:

Det er sann at vare fem timer eller ti timer eller 15 timer, de er ganske avgjgrende, selv
om det ikke er s3 mange. Det tror jeg det er mange som ikke har forstatt helt, at sma
behov ogsa kan veere kjempengdvendig. Det er ikke sann at om behovet er lite, sa er
det mindre ngdvendig.

Det er mye man kan klare seg uten. Men alle blinde har et assistansebehov. Det er den
enkelte blindes rett & bestemme om, eller pa hvilken mate, dette assistansebehovet skal
Igses. Kanskje en har tilstrekkelig med hjelp i familien? Kanskje en opplever at det a klare
seg selv pa alle mater har en sa hgy verdi at en ikke vil gi det opp? Men mange gnsker eller
ma ha bistand til 3 fa dekket sitt assistansebehov. Grupper som kommer ekstra darlig ut er

16 Sitat hentet fra s. 10 i &rsmeldingen.
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de som ikke har familie eller som er blitt blinde i voksen alder. Det er noen ting fa blinde
klarer pa egen hand. Katrine prgver a beskrive:

Det er noe man ikke klarer, for eksempel en del treningsting. Ja, vi kan kanskje trene pa
trimsykkel, hvis man har plass til det, men hvis man har lyst & ga ut pa tur ut, pa ski, som
er min favoritt for eksempel. Jeg kan overleve uten a ga pa ski, men det er i alle fall ikke
likestilling. Nar man bor i (by), har man lyst til & ga pa ski. Det er jo litt av poenget med 3
bo der for endel folk.

5.2.Bro i stedet for ferje

Det var oppe i Ryfylke, der har de fatt bro istedenfor ferjeforbindelse til en kommune.
Og sa ble en mann intervjuet pa Dagsrevyen. De lurte pa hvorfor det er sa mye greiere
med bro enn ferje? Sa svarer han: Jo, jeg kan komme og ga nar jeg vil. Og det er det som
er BPA. At man kan komme og ga nar man vil. Jeg er pa et mgte, jeg kan ta med
kaffekopp nar jeg vil, jeg kan ga pa do nar jeg vil. Det er sdnne banale ting som blir
veldig store hvis du er alene, og ikke har en fast ledsager.

Ase forteller sin fortelling om blindhet og BPA. Som blind s& opplever hun seg avhengig av
andre, og andre er ikke alltid sa lette a oppdrive. BPA gir henne frihet fra denne
avhengigheten. Hun trenger fremdeles hjelp, men hun er ikke avhengig av andres godhet for
a fa gjort det hun trenger a gjgre. Det Ase trenger hjelp til er helt enkelt og grunnleggende.
Det er noe de fleste mennesker gjgr hele tiden nar de er vakne: De ser. Men det banale og
enkle, det a se, blir noe stort nar en ikke kan se og nar en ikke har noen som er knyttet til
seg som kan se.

5.2.1. Makt og dominans

De fleste blinde som lever et aktivt liv, er ofte flere ganger for dagen avhengig av bistand fra
mennesker som kan se. Ofte er dette personer som den blinde ikke kjenner, og som den
blinde mgter tilfeldig. Pa busstoppet har en valget mellom a ga inn pa hver buss og spgrre
hvilken buss det er, eller en kan spg@rre en annen pa holdeplassen om den kan fortelle
hvilken buss som kommer. Kanskje skal dere ta samme buss? Uansett ma den blinde stole
pa noen han/hun ikke vet hvem er. | hver eneste butikk ma den blinde stille seg opp og
sparre pent om det er slik at personalet har tid og mulighet til & hjelpe med a handle. Alle
steder der det ma gjgres valg basert pa visuelle inntrykk gjentar dette seg. Et viktig element i
denne interaksjonen er at den blinde ma identifisere seg som blind for a bli berettiget hjelp
(Reich, 2006). Det a stadig matte gjgre seg selv funksjonshemmet i mgte med seende, fgrer
over tid til slitasje.

Det mgtet som i disse gyeblikkene skjer mellom majoritet og minoritet kan ogsa oppleves
som asted for en fremvisning av den stigmatiserte situasjonen. Den blinde kan oppleve at
den de spgr om hjelp snakker hgyt til vedkommende - trolig pa grunn av at synshemming
blir relatert til hgrselshemming (Goffman, 1963). Den synshemmede kan ogsa oppleve at
andre begynner a dra og skubbe i den synshemmede, at en blir svart med at det er «der
borte». Et enkelt spgrsmal om hjelp kan ogsa bli starten pa en intensiv utspgrring av den
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blinde: Er du blind? Nar ble du blind? Hvordan det er a vaere blind? Og sa videre. Dette, a fa
hjelp av fremmede, er det ingen av informantene som nevner. Det kan vaere pa grunn av at
mange unngar disse situasjonene fordi de ikke orker & vaere i de posisjonene hele tiden, og
pa grunn av at de har hatt for mange mgter med normale sitt stigmablikk pa seg selv. Men
det kan ogsa vaere at disse relasjonene er sa korte at det ikke rekker a utvikle seg en
spesifikk asymmetri som gar utover det at den ene gir hjelp og den andre mottar hjelp.
Relasjonene er for korte til at det oppstar et dominansforhold.

Nar blinde far hjelp av samboer, ektefelle, barn, sgsken, annen familie og venner er det
hjelp fra personer den har mer langvarige relasjoner til. Det betyr at interaksjonene med
den nzerstaende skjer gang pa gang, og ikke en eller fa ganger som tilfellet er nar tilfeldige
eller butikkansatte hjelper. Tidligere i dette kapitlet i forholds-diskusjonen har vi sett at det
a matte hjelpe kan pavirke en parrelasjon og at den synshemmede kan ende opp i en
situasjon der en fgler seg som en som tigger om ting. Nar det har utviklet seg slike mgnstre i
en relasjon sa har et mgnster for maktutgvelse fatt satt seg. Det er viktig 3 bemerke at det
ikke er gitt i en relasjon at over- og underordnet er de samme, det kan bade variere i en
relasjon, og det kan ogsa like fullt vaere den synshemmede som har «makten» i en relasjon
med en seende.

Ase forteller ogsa om grunnen til at hun sgkte BPA:

Jeg tenkte at hvis jeg skal fa en aktiv tilvaerelse som pensjonist, sa ma jeg ha noen som
har det som sin jobb, sa ikke jeg trenger & belaste venner og familie med og si: Har du
tid? Kan du hjelpe meg na? Ja, ja, men jeg kan ikke den dagen. Kan du den dagen? Ja,
men vi kan prgve pa Igrdagen eller vi kan prgve den dagen. Det var drgmmen & kunne
ha et eget liv som jeg hadde kontroll pa og altsd den friheten, sa jeg kunne styre livet
mitt selv. (...) Og en har ikke lyst til 3 ha et liv hvor en hele tiden ma spgrre om hjelp,
bade fra familie og venner. For de skal veere familie og venner, sa kan en gjerne fa noen
som kan fa Ignn for a hjelpe deg.

Blinde som bor alene er avhengig av a fa hjelp av seende av og til. Nar en ma stole pa familie
og venner til det, sa ma de aller fleste tilpasse seg til nar det er mulig for den som skal hjelpe
a hjelpe. Hvis hjelper og den som far hjelp i tillegg er i ulike livssituasjoner, blir dette ofte
vanskelig. Som nar en som er i fullt arbeid trenger hjelp fra en pensjonist. Da passer det
gjerne best for pensjonisten pa dagtid, for helger og kvelder fyller seg jo opp for de fleste.
Men da er den som trenger hjelpen i jobb.

Det er to utfordringer med det & veere avhengig av hjelp fra familie og venner som tegnes
opp i sitatet. Det fgrste er allerede nevnt, en ma ta imot hjelpen nar det passer for
hjelperen. Det andre er at det gjér noe med relasjonen. En datter blir ikke datter, men ogsa
hjelper. En mor blir ikke mor, men ogsa hjelper. Og dette gjgr at relasjonen blir annerledes
enn den ville blitt om denne sterke hjelpedimensjonen ikke var der.

5.2.2. Hvem bestemmer?
Det innebeerer flere komplikasjoner nar familie skal vaere hjelperne. Hilda forteller:

Jeg folte at jeg maste til slutt. Mas, mas, mas. Og nar du ber om ting, da vet de meget
godt hvordan jeg vil ha gjort ting. For jeg har gjort ting selv stort sett, bade i et ekteskap,
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for jeg hadde ikke noe hjelp der heller. Med for eksempel @ montere mgbler, montere
lamper, likte 3 holde pa med hagearbeid, jeg beisa huset, ja. For jeg hadde ikke noen
ektemann som stod meg bi og hjalp meg. Jeg var vant til 3 gjgre ting selv. Men nar du
skal ha hjelp, sa skal du ha det pa den maten hjelperen vil ha det. Og da er det jo mine
sgstre da, som er like bestemt som meg, og da blir vi uvenner noen ganger. Og da far
jeg hgre det: Du er sa sta. Ja, vi er tilfeldigvis fra samme familie sier jeg, sa dere kan
veere glade at jeg er sa sta, ellers hadde jeg gitt opp for lenge siden. Men vi er ikke
uvenner sann at vi, det er bare der og da.

Hvem er det som skal bestemme hvordan hjelpen skal gis, er det hjelperen eller den som
mottar hjelpen? Det kan oppleves svaert vanskelig nar den som hjelper vet hvordan den som
far hjelp har det vanligvis, men av ulike grunner velger a ikke gjgre det pa den maten. Men
det kan veaere at hjelperen har vaert uenig i at dette er maten a gjgre det pa for den som far
hjelp.

En hjelper kan mene at det ikke er orden i et klesskap for alt er brettet og ordentlig.
Samtidig er det fa blinde som har sa god taktil kontroll at de bare kan kjenne pa et tilfeldig
sted, og vite hvilket plagg det er. Oftest ma hele plagget tas ut og kjennes pa, fgr en er sikker
pa hvilket plagg det er. Og dette fgrer til at det for mange ikke er brettekanter i skapet lenge
om en hjelper velger a organisere det slik. Ledsaging er et annet omrade der denne
konflikten blir tydelig. Om en blind blir ledsaget av et familiemedlem i en
familiesammenheng sa kan det godt hende at de to har ulike preferanser bade i forhold til
hvem de gnsker a snakke med, og hvem de gnsker a sitte med. Hvilket hensyn er det da som
skal tas? Hensynet til den snille hjelperen som tross alt hjelper, eller hensynet til den blinde
som ikke har skyld i at vedkommende trenger hjelp? Det ligger mange slike dilemmaer
innebakt i situasjonen nar en blind far hjelp fra et familiemedlem.

En annen ting er at hjelpen ofte ikke er til & stole pa nar en far den. Ase beskriver ogsa en
situasjon som nok er velkjent for mange blinde. Hun skal noe, men kan ikke ga alene. Men
venner sier at det er bare a komme, vi kan hjelpe.

Og sa glemmer de, men bare kom du, vi hjelper deg. Sa plutselig er alle borte. Fordi det
er ingen. Det ma vaere en som har det ansvaret. For sann er vi jo bare vi mennesker. Sa
hvis jeg har en som er der for 3 jobbe sammen med meg, sa er det en helt annen
situasjon.

Det seende ofte glemmer er at den blinde ikke kan finne dem i et lokale, hvis den blinde
trenger hjelp til noe. Sa selv med de beste intensjoner kan dette ga galt. Som seende kan de
kaste et blikk over salen og se hvem som er der. Den blinde ma lytte. Og er det mange i et
festlokale sa er det krevende a skille lydene fra hverandre. Og ofte er det i tillegg musikk. Sa
da er det den seende som ma ha et blikk for den blinde, det omvendte kan ikke med
rimelighet forventes.

Om en fgler at en har lite selvstendighet, sa kan den selvstendigheten en har vaere desto
viktigere a hegne om og en kan ga langt for a bevare den. Hilda forteller:

Nar jeg hadde hjelp av mine sgstre da. Innimellom sa ma jeg jo ty til dem, ikke sant? Og
hvis jeg skal kjgpe meg klaer sa kan jeg fa kommentaren: Skal du kjgpe ny genser i dag
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da? Kjgpte du deg ikke genser da og da? A, herregud tenker jeg. La meg fa slippe den
kommentaren. Jeg kigper meg de klaerne som jeg har rad til, nar jeg har lyst til det. Og
da tenker jeg, kan dere slutte a bry dere? Jeg spgr dere ikke om gkonomisk bistand. Det
er en makt som trer inn som jeg snakker om. Som de har. Som de vet. Vet du hva jeg har
gjort noen ganger? Da har jeg ringt butikkene. Da er det noe jeg har blinka ut tidligere,
som jeg kanskje har lyst pa. Men nei, jeg vil ikke kjgpe det n3, for jeg skal ikke ha noen
kommentar om det plagget og hva jeg skal gjgre, ikke sant? Sa sier jeg, na kommer jeg
med drosje, sa far jeg drosjesjafgren til a fglge meg inn, kjgper jeg plagget, og sa tar jeg
drosje hjem. Da har jeg ordna det selv (latter).

(..))

Nei, hadde ikke noe hjelp jeg. Drev som sagt og maste pa mine to sgstre som ikke hadde
tid akkurat da, ikke sant? Og det er forstaelig det, de har jo sin familie, og ektefelle og
barnebarn og ... Folk som har et hjelpebehov kommer i en situasjon der andre
mennesker har makt over deg. Bevisst eller ubevisst ... Det gar tilbake til det som jeg sa
hvis jeg skal utfgre et eller annet, som jeg sitter og verker etter, som jeg matte ha brukt
kreativitet for a fa finne ut hvordan ... Kan du bli med meg dit i dag? Kan du, nei ma du
gjgre det i dag da? Jeg har hatt mange runder, mens jeg enda sa litte granne, jeg var sa
forbanna at jeg for av garde selv, med spark pa vinteren og henta ting pa posten og
kjgrte i grofta, jeg var sa ilter og forbanna. Fa det til selv.

Som Hilda sier litt senere: «Du har lyst til & gjgre noen ting pa egenhand, uten kommentarer,
uten innblanding, uten ja ...». Hilda er kreativ nar hun viser motstand mot den makt hun
opplever seg utsatt for. Men motstanden koster ogsa. Det koster a ta taxi tur/retur butikken
og a ha sjafgren med inn. Om hun bor i et fylke med en god statlig TT-ordning sa vil TT-
kvoten kunne dekke dette, men det vil samtidig gjgre at det er noe annet som hun ikke kan
gjore. Hilda er villig til 3 ofre for sin frihet.

BPA kan handle om a komme ut av den makten som omslutter hjelperelasjonen nar det er
familien som star for den. Familie kan oppleve seg berettiget til 4 ga lenger inn i privatlivet
til en person nettopp pa grunn av at vedkommende i utgangspunktet er en del av privatlivet
til personen.

Blindhet er en av de bibelske funksjonshemminger. Der ADHD og autisme er diagnoser som
har fatt sitt innhold i var moderne tid, har funksjonsnedsettelsene blind, dgv, lam og
spedalsk hatt innhold sa langt tilbake som vi har skriftlige kilder. Blinde har hatt vanskelige
skjebner. Det har veert utfordrende a finne seg noe a leve av, og i tidligere tider fantes det
ikke pensjoner og lignende. Allerede i 1936 kom alderspensjon for blinde og vanfgre. Fgrst i
1957 ble denne utvidet til & gjelde alle eldre over 67 ar (Flittig, 1992; Forhammar, 2006).
Helt siden bibelsk tid og fgr det har blinde ofte vaert tiggere. Og reiser en rundt i verden kan
en ogsa dag mgte pa blinde tiggere. Blindhet utlgser for mange et krav om godhet. Det er
ikke ofte funksjonsnormative blir stoppet ute pa gaten med beskjed om at en bare ma si fra
om en trenger hjelp. Eller «na har du hgrt stemmen min, sa neste gang du hgrer den sa vet
du at du kan fa hjelp». Dette kravet pa godhet gjgr at en enda i dag kan samle inn penger til
blinde, tross alle velferdsordninger.

Men i all denne godheten ligger det en undertrykkende makt, en godhetsmakt (Loga 2005).
Denne makten som blir gjenkjent som godhet kan utgves bade av den blindes pargrende og
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av den blinde selv. | de foregaende sitatene er det den blinde som fgler seg utsatt for en
makt som er uangripelig fordi den er godhet, den er noe den blinde trenger. Omvendt kan
en tenke seg at den blinde kan pafgre seende skyldfglelse for at de kan se og utnytte denne
skyldfglelsen til & fa mest mulig hjelp ut av den seende. Da vil den seende ogsa sitte igjen
med disse komplekse og motstridende fglelsene nar det gjelder & hjelpe den blinde.

5.2.3. Tid til leering og utvikling

Dersom en er konstant sliten, og opplever at det ikke er mulig a strekke til i sitt eget liv, sa
gjor det noe med holdningen til hele livet. BPA kan ogsa bli sett som en mate a «kjgpe seg
tid» til 8 leve et vanlig liv pa. Mari, en aktiv trebarnsmor, prgver a forklare:

Det er ikke BPA som skal fylle min rolle i hverken hjemmehverdagen eller vervene. Men
det gjorde at dggnet fikk flere timer. Sann at jeg kan fylle pa med ting som gir meg
energi. Og da har jeg overskudd til 3 gjgre mer igjen. Sa den gode sirkelen ble sluttet,
istedenfor den darlige sirkelen. At jeg fikk darlig samvittighet over alt jeg ikke fikk gjort.
Sa far jeg mindre og mindre energi, og blir mer og mer deprimert.

| dette sitatet er alt sort/hvitt. De to kontrastene gir mening til hverandre. Det hvite er
glede, overskudd, og muligheten for a fa mer energi. Nar sirkelen blir sluttet vil dette bare
fortsette og fortsette. Det sorte er depresjon, mindre og mindre energi og darlig
samvittighet. Nar den negative sirkelen blir sluttet blir en bare mer og mer deprimert,
energilgs og full av darlig samvittighet. Mari far gjort mer i livet. Og det a fa BPA fremstar
som en helt radikal livsendring. For Petra er dette enda sterkere. Hun opplever at livet
hennes er revolusjonert.

Det revolusjonerte livet mitt. Etter jeg fikk BPA, fglte jeg at jeg kunne delta pa mange
flere arenaer. For f@rste gang torde jeg a sgke jobb og arbeide som frivillig i (plass). Jeg
var ogsa frivillig besgksvenn pa et sykehjem. Jeg var sa a) sliten, b) usikker, at jeg tenkte,
hvem vil ha meg? Hva kan jeg bidra med? Sant? Jeg var ikke sa flink med data da, jeg
kunne bruke data fgr med syn, men det er en lang prosess a laere a bruke datamaskin
som blind, som voksen. Pa grunn av BPA begynte jeg a fa igjen mot til 3 sgke om ting, og
stille krav til det som alle andre tar for gitt. (slettet pa grunn av anonymisering) Og sa
spkte jeg og fikk denne jobben i september 2018. Jeg tenker at egentlig er jeg kjempe,
kjempetakknemlig. Og jeg syns jeg har veert kjempeheldig. Jeg kunne aldri kommet meg
i arbeid hadde jeg ikke hatt BPA.

Frigjgring av tid gjgr det mulig & bruke tiden annerledes. Det gjgr det mulig @ bli en mer aktiv
borger. Det utlgser frivillig arbeid, enten det er interessepolitiske verv som hos Mari, eller
det er besgksvenn eller til og med at en kommer i fullt arbeid, som hos Petra.

For a forsta hva denne setningen betyr: «Jeg var ikke sa flink med data da, jeg kunne bruke
data fgr med syn, men det er en lang prosess a leere a bruke datamaskin som blind, som
voksen» ma det mer kunnskap til.

I Norge finnes det ikke et helhetlig rehabiliteringstilbud som en kan reise til og ga pa som en
skole. Rehabilitering er grunnkurs i regi av Norges Blindeforbund. Men disse kursene er mer
a regne som introduksjonskurs om malet er a vaere yrkesaktiv. Utover dette er det
kommunen som har ansvar for rehabiliteringen av synshemmede gjennom Lov om
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grunnskolen og den videregaande opplaringa (Opplaeringslova, 1998). § 4A i oppleeringslova
gir voksne rett til opplaering i grunnleggende ferdigheter. For blinde vil dette si mobilitet,
lesing, skriving og digitale ferdigheter (Statped.no, u.a.). Loven gir en absolutt rettighet, men
Bergen kommune fatter ikke vedtak etter denne loven for blinde. Kommunen sier at blinde
skal fa det loven krever, men uten at vedtaket er begrunnet i lov.}” De fleste kommuner har
ikke ansatte som er kvalifisert til a gi opplaering i bruk av hvit stokk, braille, og skjermleser
samt smartteknologi. Andre kommuner har et underdimensjonert tilbud. Igjen er det
naturlig @ nevne Bergen kommune som i dag har en synspedagog ansatt til 3 dekke alle
synshemmede i kommunen sine behov for opplaering. | tillegg til kommunenes tilbud finnes
det et tilbud om noen kurs hos Statped (Statped.no, 2017), men for a fa komme pa disse er
den blinde avhengig av at kommunen er villig til 3 sgke, utrede og til sist betale. Ogsa
Statped sitt tilbud handler om grunnleggende ferdigheter.

Det finnes ikke et offentlig tilbud om rehabilitering i Norge som gir mer enn helt
grunnleggende innfgring i bruk av data og smartteknologi. Det vil da si at om en skal bli god
nok pa data til 3 fungere i et arbeid som krever hgy kompetanse pa data, sa ma en laere seg
dette selv. Det samme gjelder ved endringer og oppdateringer av programvare. Disse
endringene og oppdateringene har ofte mye stgrre konsekvenser for personer som bruker
skjermleser enn for personer som bruker skjerm pa vanlig vis.

Oppsummert er det slik at for a bli godt nok rehabilitert til a fungere i arbeid etter et synstap
i Norge i dag, sa ma den blinde vaere topp motivert og forberedt pa a gjgre det meste alene
og ved hjelp av Facebook-grupper og lignende der blinde utveksler erfaringer. Selv om det
er sveert komplisert laering som skal til, finnes det ingen skole eller kursrekke som dekker
dette.

5.3.Selvstendighetsdiskursen
Katrine er en ung kvinne som fgrst sgkte og fikk det hun opplevde som et tilstrekkelig antall
timer. Av ulike grunner matte hun sgke pa nytt etter to ar og da fikk hun antall timer halvert.
Begge gangene snakket hun med saksbehandler pa telefon. Slik var opplevelsen av den
fgrste samtalen:

Og jeg hadde hgrt erfaringer fra venner og sant, hvor vanskelig det kan veere. S3, jeg var
helt forberedt med alle argumenter og var klar for nesten alt. For virkelig & argumentere
for min sak. Og sa opplevde jeg at saksbehandleren, hun forstod det med en gang.

Katrine fikk innvilget BPA og med et antall timer som hun opplevde tilstrekkelig. Slik gikk det
ikke da hun matte sgke pa nytt to ar senere. Etter a ha fatt halvert antall timer snakker hun
med saksbehandler.

Det som er sa rart, nar du skal beskrive i detalj alt du ikke klarer. Alt du ikke fikser. Alt
du ikke ... Alt som muligens kan bli problematisk, hva som sannsynligvis burde bli
problematisk. Ogsa psykisk. For alt henger sammen. Og med studier, og med
avsluttende studiear.. Nar jeg da skulle plukke fra hverandre, hva er det jeg ikke har sagt
tydelig nok at jeg ikke far til her? For jeg hadde jo ogsa skrevet om det jeg far til, ikke

17 Bystyresak 164/13, fra mgte den 26.06.2013: http://www3.bergen.kommune.no/bksak/default.asp
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sant? For jeg er ikke vant til, det blir s3 unaturlig for meg a i detalj sitte og klage. Og sa
sitter jeg da og roter gjennom hodet for a prgve finne alt som ikke funker, og som kan ta
tid for & fa noe hjelp. Og etterpa skal jeg bare snu om, og ga pa skolen, og vaere kul.

Avstanden er sa stor mellom den «kule» personen som Katrine gnsker a vaere som student,
og den personen som hun opplever at hun er, og den personen hun opplever hun ma veere i
megte med kommunen. Katrine sier ikke at hun ma «redegjgre for sine behov». Hun sier at
hun ma klage. Det virker som det a klage for henne er a se negativt pa seg selv og negativt
pa livet. Hun ma tenke pa en helt annen mate enn hun er vant til a tenke, og fokusere pa
helt andre deler av livet enn hun er vant til 3 fokusere pa.

Alt det som na har gatt bra pa grunn av at hun har hatt tilstrekkelig med BPA ma hun
fremstille som noe som hun ikke kan, og ikke klarer uten BPA. Min tolkning er at hun
opplever at hun ma fremsta som en annen enn den hun er, og at hvis hun er zrlig vil hun bli
straffet, for da vil ikke saksbehandler se de behovene hun har. Med andre ord ligner dette
pa funnene i punkt 5.1.4 «Blind spiller blind». Virkeligheten viser ikke de faktiske behovene
godt nok, derfor ma disse males frem. Dette er ikke bare nytt og annerledes for henne, det
er ogsa unaturlig. Valg av ord her er interessant. Nar noe er unaturlig for oss som
mennesker, og vi ma gjgre det likevel, sa fglger det ofte en stor kostnad.

Men Katrine ser ogsa lenger enn sin egen sak:

Hvordan skal vi da bli tatt pa alvor, hvis vi bare far lov a snakke om problemene, og ikke
det vi ikke kan klare? (...) Det blir pa en mate en forsterkning av den oppfatningen av
funksjonshemmede, tenker jeg. Hvis man alltid ma si det som ikke gar an.

Katrine refererer her til at synshemmede spesielt, og funksjonshemmede generelt er
stigmatiserte grupper (Goffman, 1963). A fokusere pa egenskaper som i utgangspunktet blir
tilskrevet det stigmatiserte individet kan bidra til en forsterking av stigmaet. Da blir det slik
at det er helt fantastisk om en som er blind klarer a ga, snakke, spise og vaske seg. Det er
ikke gnskelig med en forsterking av stigmaet, det er bedre om en kan fokusere pa det som
en klarer — selv om dette er noe som en klarer med hjelp. Det kan virke som Katrine
opplever det a «klare med hjelp» som mindre stigmatiserende enn det a ikke klare uten
hjelp. Dette kan vi se som et perspektiv der en skal yte etter evne, og fa etter behov. En
tanke om at det viktige er a fa like muligheter til & leve sine liv, ikke hvordan det blir lagt til
rette for disse ulike mulighetene.

Forskningen viser at synshemmede som gruppe har store vanskeligheter. Dette kan ogsa
veere vanskelig for synshemmede a forholde seg til. Synshemmede skiller seg fra
«funksjonshemmede» som sekkebetegnelse giennom at synshemmede har mer eller like
mye utdanning som befolkningen for gvrig (Thorsen, 2017). Samtidig er synshemmede, og
seerlig blinde, en av de svake gruppene i samfunnet som arbeidsgiverne er mest skeptisk til a
ansette (Fyhn et al., 2019; Incita, 2020; Tronstad, 2010). Pa den ene side kan den blinde ofte
dokumentere hgy formell kompetanse, mens pa den andre side er arbeidsgivere sveert
skeptisk til ansettelse da de for eksempel tror at blinde ikke kan lese, skrive og bruke
dataverktg@y. Det er et lignende vurderingsgap Katrine beskriver her. Avstanden mellom
kompetente og utdannede Katrine, og den Katrine som pa grunn av at hun er blind trenger
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hjelp til 3 se. Om fokuset hele tiden skal vaere pa det en ikke kan klare, hvordan skal en da
bli tatt pa alvor som de som kan klare?

Spenningen mellom det a klare selv og det a klare med hjelp er ogsa til stede i
«blindemiljget». Venke har mgtt det slik:

Det er de argumentene om at: Jeg far til a vaske gulvet selv, hvorfor far ikke du til det?
Jeg far til & ga og gj@re ting pa egenhand, hvorfor far ikke du til det? Men jeg har ogsa
opplevd det motsatte, synshemmede som har veert ivrige pa at jeg skulle sgke mer BPA.
Sa jeg har hatt begge deler, i omgangskretsen min.

Dette er det samme som er papekt i tidligere analyser i dette kapitlet. Ofte nar blinde ma
svare ja eller nei pa om en klarer en oppgave, sa blir det vanskelig. For det er sa mange
nyanser. En kan kanskje klare absolutt alle arbeidsoppgaver knyttet til hjemmet pa en eller
annen mate, men da blir det ikke tid igjen til 3 jobbe eller til 3 ha et sosialt liv. Sa selvfglgelig
er det noen som klarer det, men like selvfglgelig er det andre som ikke klarer det. Det er
ogsa et spgrsmal om verdi. For noen er for eksempel matlaging en hobby av stor verdi. Da er
det kanskje greit @ bruke halve dagen pa a lage mat. For andre er det et ngdvendig onde. Da
er det ikke like greit @ bruke halve dagen pa det.

Siden synshemmede ikke har annet til felles enn at de er synshemmede, kan det ogsa vaere
en annen side av argumentasjonen mot a ta imot hjelp. Reaksjonen over kan en si er en
tanke om at det blir «lzert hjelpelgshet» om en ikke gjgr alt det en kan klare. Men det kan
ogsa argumenteres med at en form for «laert hjelpelgshet» kan gjgre at en ikke tar imot den
hjelpen som gj@r at en kan bli mindre hjelpelgs. En tror at den hjelpelgse situasjonen er den
naturlige situasjonen. Petra tegner dette argumentet opp slik:

... Nar jeg prgvde a forklare at dette gjorde livet mitt noe helt annet, at jeg endelig kan
gjore det jeg vil, nar jeg vil, med hvem jeg vil, sant? Sa sier de: Ja, men jeg har ikke sa
stort behov. Ja, men jeg klarer meg alene. Nei, jeg tror ikke at jeg ville talt a ha noen
liksom rundt meg hele tiden. De klarer ikke a se de positive sidene med det. Men tenker
mer at, det er bare slitsomt a ha noen rundt seg hele tiden. Og det kan vaere det. Det
kan faktisk veere det, noen ganger, men det er det som laeringskurven er, a finne den
balansen at det ikke er slitsomt for deg a ha noen rundt deg.

Det er mye den samme diskusjonen som kommer opp her, som kom opp i forrige kapittel
under punkt 4.4.2 «Nar er en selvstendig?». Petra klarer selv, nar hun klarer med hjelp. Det
er ogsa mulig a se de synshemmedes svar som konsekvenser av diskriminering, og det er
trolig noksa naert hvordan Petra ser det om en ser intervjuet hennes under ett. Heglum &
Krokan s. 31 er sitert slik i Eide (2012):

Om vi tror at det er en «naturlig» konsekvens av funksjonsnedsettelser a bli fratatt
raderetten over egen kropp, reagerer vi kanskje ikke like sterkt pa invaderende
prosedyrer pa et sykehus. Om vi tror at det er en «ngdvendig» fglge av det a bruke
rullestol at en ikke kan reise med bussen eller ikke komme inn pa puben, avfinner vi oss
lettere med a bli utestengt fra fellesskapet. Hvis vi tror pa den medisinske forklaringen
som legger ansvaret pa kroppene vare nar vi mottar ufgretrygd, kan vi veere forngyd
med denne ytelsen — selv om vi gjerne skulle hatt en jobb. Med et samfunnsperspektiv
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pa trygdeordningen blir kanskje trygden en darlig kompensasjon for et arbeidsmarked
som ekskluderer og diskriminerer funksjonshemmede.

Om en selv tar pa seg ansvaret for konsekvensene av sin blindhet, blir det vanskelig a kreve
av samfunnet at samfunnet skal endre seg eller bidra. Men om det skulle vaere slik at blinde
i stor grad bekjenner seg til den medisinske modellen, sa skulle blinde statt pa barrikadene
og krevd bedre rehabilitering slik at det ansvaret en har for egen funksjon og fungering blir
lettere a baere. Og hvis blinde bekjenner seg til en samfunnsmodell, sa skulle en krevd
endringer i samfunnet, og ordninger som BPA. Men det Petra beskriver er ikke personer som
velger a kjempe pa en annen mate. Hun beskriver personer som tenker at kamp ikke er et
alternativ heller.

Det er ogsa mulig a argumentere for at det a vaere aktiv i samfunnet er det som skal til for at
en stigmatisert gruppe ikke i tillegg skal veere en segregert gruppe. Det er lett 3 sgke trgst
hos andre som har det pa samme mate. Denne segregeringen kan fungere som en base for
opprgr, men den kan ogsa fungere som en arena for laert hjelpelgshet.

Petra er kritisk bade til borettslag for synshemmede som finnes i flere byer, og
Blindeforbundet sin tenkning og holdning knyttet til synshemmedes muligheter:

Det er sa trist. Det er folk som ikke har den friheten. Det er bare a se hvordan det
pavirker psykisk. Det er deprimerte mennesker. Det eneste de har er engasjementer
gjiennom Blindeforbundet. Og de sitter jo der. Dag inn, dag ut. Kan kanskje komme seg
til butikken. Det er rett og slett segregering, for de henger sammen med andre blinde.
leg syns det ikke skal vaere sann. De skal veere en del av samfunnet. Greit, vi ser ikke.
Men vi skal vaere synlige. Vi skal ikke bare skjermes inn i et bygg, sa skal vi sitte der og
ikke ha noe a gjgre. Nei, det er kjempetrist.

Sa hvordan skal en balansere det behovet som mange synshemmede har for hjelp i
hverdagen, opp mot det a arbeide gruppen ut av den stigmatisertes posisjon?

Dersom den synshemmede trenger hjelp, betyr det da at den synshemmede ikke kan noe?
Hvordan skal interessekampen fgres? Petra forteller fra et offentlig mgte hun var pa. Tema
var BPA og en person fra Norges Blindeforbund var en aktgr i mgtet. Dette opplevde hun at
personen sa:

Egentlig kan vi blinde gjgre alt som alle andre mennesker. Det er kun arbeidsgivere som
syns at det er rart at en blind mann kan handtere datamaskin, for det kan vi. Og er
flinkere enn en ... (utydelig). What the hell are you saying? Han skal representere oss.
Kanskje han snakket om seg selv? Det er utrolig mange blinde som sitter helt isolert og
aldri far lzere seg a bruke datamaskinen. De fleste datasystemene er ikke universelt
utformet som betyr, til og med jeg (anonymisert) bruker et system som egentlig ikke er
UU. Skjgnner du? Og sa star han der, representerer oss blinde. Som om vi er
supermennesker som kan klare seg pa egenhand. Det kan vi selvfglgelig, men det er
mange arenaer hvor vi faktisk trenger bistand. S3 jeg tror at det ogsa gdelegger for oss
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Gjennom analysene i denne delen har det vokst frem en selvstendighetsdiskurs.
Opptegningen av denne diskursen er pa mange mater en videreutvikling av
diskusjonen av nar en er selvstendig, som var i kapittel tre.

Det er to hovedakser i denne diskursen. Langs den ene hovedaksen finner vi «hva man
kan klare», og ulike svar pa dette: «Uten hjelp», «det en kan» og «det som er
hensiktsmessig». Den andre hovedaksen handler om inkludering i samfunnet versus
ekskludering eller segregering fra samfunnet, og ulike svar pa hva som fgrer til det ene
og det andre.

Ferst til «hva man kan klare»-aksen. «Uten hjelp» handler om at en er fgrst virkelig
selvstendig nar en klarer seg helt uten hjelp. A leve denne diskursen ut krever et hgyt
kompetanseniva hos den blinde. Kanskje dette er mest oppnaelig hos personer som
ble fgdt blinde eller som ble blinde i barne- og ungdomsarene. Det krever ogsa til en
viss grad at en forkaster majoritetssamfunnet sine normer og standarder. P3
spgrsmalet: Hvordan dele en pizza i like deler, vil de ofte stille motspgrsmalet: Hvorfor
dele en pizza i like deler? Og, hvis det er sd viktig for deg, sa finner du vel ut av det. En
som bekjenner seg til disse grunnpremissene er villig til a bruke tre timer pa a klippe
en plen som en seende ville brukt 30 minutter pa a klippe. For det er kun selvgjort som
egentlig er velgjort. Stgttekontakt, hjemmehjelp eller BPA er utelukket om ikke det er
absolutt ngdvendig av hensyn til et barn eller lignende.

«Det en kan» handler om at du skal gjgre det du klarer. Her anerkjennes det at det i
mange situasjoner vil veere ngdvendig med assistanse fra seende. Dette kan gjelde for
eksempel ledsaging, innkj@p og reise. Andre ting som a lage mat, vaske hus og sa
videre, vil en insistere pa a gjgre selv. Typisk vil en akseptere at det a gjgre huslige
sysler tar sa mye tid at a bli helt eller delvis ufgretrygdet blir en ngdvendighet. Her vil
BPA veaere aktuelt, men ofte vil stgttekontakt og hjemmehjelp ogsa bli sett som helt
tilstrekkelig.

«Hensiktsmessighet»-delen av diskursen handler om at det ikke er hensiktsmessig for
blinde generelt a bruke sa veldig mye mer tid pa ulike oppgaver, enn det er for
seende. For det er slik at dggnet har akkurat like mange timer for en blind, som for en
seende. Og det er en menneskerett a fa veere samfunnsborger, a veere i jobb, vaere
politisk aktiv og ta utdannelse. Derfor er hjelp helt ngdvendig. Det finnes ingen grunn
til at livet til blinde skal vaere sa uendelig mye tgffere enn livet til personer som kan se.
Det er nok at en ma leve med et funksjonstap og det upraktiske som er knyttet til det,
sa lenge samfunnet er som det er.

Den andre aksen handler om inkludering versus segregering. Her er det en
argumentasjon som handler om fysisk og sosial segregering. Som nevnt finnes det
borettslag for synshemmede i flere store byer. Det finnes ogsa fylkeslag av Norges
Blindeforbund i alle fylker, og det finnes mange lokallag. | tillegg finnes det tre syn- og
mestringssentre: Hurdal, Solvik (pa Askg@y i Hordaland) og Evenes (Evenes kommune).
Pa syn- og mestringssentrene og i fylkeslagene er det utstrakt bruk av likemannsarbeid
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og frivillig arbeid ufgrt av synshemmede. | tillegg er det et stort sosialt tilbud knyttet til
fylkeslagene og sentrene. Til sammen kan dette fungere segregerende, ved at blinde
ikke blir en del av samfunnet, men en del av de synshemmedes samfunn. Det er
behagelig og godt a oppholde seg med personer som forstar hva det vil si @ ha en sterk
synsnedsettelse, enten en er sterkt svaksynt eller blind.

Hvorvidt blinde «selvsegregerer» seg, er ikke noe som det er enighet om. Dette er en
diskusjon som pagar, om ikke offentlig, sa rundt om pa de ulike aktivitetene og
samlingene. Noen bestreber seg pa a ikke tilhgre disse miljgene, og vil kanskje ogsa pa
bakgrunn av denne tankegangen heller ikke vaere medlem i Norges Blindeforbund.

Segregeringstenkningen handler ogsa om i hvilken grad en trenger hjelp. Om en mest
oppholder seg i sosiale sammenhenger og miljg der alt er tilrettelagt, vil en ha mindre
behov for hjelp. En vil ogsa gjerne ha rollemodeller og forbilder i blindemiljget. Men
om en ikke tilhgrer disse miljgene, og kanskje ogsa ser det som et poeng 3 ikke tilhgre
disse miljgene, vil det se annerledes ut. Sa er kanskje ogsa ens rollemodeller ikke
tilknyttet disse miljgene. Behovet for bistand vil vaere stgrre etter hvor mye den
synshemmede er integrert i storsamfunnet.

5.4.O0ppsummerende drgfting
Spknadsprosessen handler hovedsakelig om at kommunen skal fa oversikt over behovene til
den synshemmede.

Det er krevende for den blinde 3 vise frem betydningen av «det a ikke se». Et f@rste
spgrsmal som kan oppstd, er om det som en ikke ser har betydning? Det er vel ingen vits i at
den blinde gar i butikker, den blinde kan jo ikke se. Kommunen gar seg fort vill i hva det
betyr a ikke se, og foreslar nye Igsninger som ogsa betyr behov for a se. Som a handle klzer
pa nettet. En slipper butikken, men noen ma fremdeles beskrive bildene, og den blinde blir
«helt blind» nar den ikke kan bruke taktile sanser. Trolig forstar ikke saksbehandleren
hvorfor ikke forslagene tas imot med jubel, og den blinde fgler seg nedverdiget.

Blind hgne finner ogsa korn, men det koster. Det er ikke lett & svare ja eller nei pa om en
klarer noe, nar «tid» ikke blir tatt med i vurderingen. Det er lettere a beskrive nar
blindheten ikke har betydning, enn nar den har betydning.

Blinde opplever ogsa at de ikke passer inn i en «prototype» eller en grunnforstaelse av hva
en funksjonshemmet er og har av behov. Blindes behov blir ikke forstatt, og ikke sett som et
assistansebehov. Samtidig kan synshemmede oppleve at «gulost er gulost» og «sansetap er
sansetap», og at en ekspert pa hgrsel skal vurdere behovene.

Den manglende forstaelsen av behovene fgrer til at den blinde fgler at den ma spille rollen
som blind. Dette betyr a finne mater a viser frem behovene pa i «kunstige» omgivelser og a
snakke det spraket som blir forstatt. Valg av scene, kostyme og sprak blir sveert viktig — og
helt ngdvendig, for kommunen forstar ikke ekte behov.
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Samtidig opplever synshemmede at kommunen krever at par der den ene kan se, skal vaere
mye mer likestilt enn par ellers i samfunnet. Og i praksis blir den seende partner
trippelarbeidende, bade med arbeid utenfor hjemmet, halvparten av husarbeidet og en
partner med et nesten konstant assistansebehov som gar utover husarbeidet. Kvinner som
ikke lever i et likestilt forhold, ma lide dobbelt under dette.

Synshemmede opplever ogsa at kommunen har hgye krav til at barn skal veere hjelpere til
den synshemmede forelderen. Nar barnet blir eldre, blir det kuttet i timer til forelderen med
begrunnelsen at barnet blir mer selvstendig og kan hjelpe til. Kommunen gar ogsa langt inn i
vurderingen av hvordan en familie skal fungere, og foreslo i ett tilfelle barnehage fra barnet
var tre maneder gammelt. Mye tyder pa at kommunens rad til synshemmede i familier ofte
kan ga pa tvers av faglige rad, og at faglige rad ikke blir innhentet.

Pa grunn av rettighetsfestingen opplever synshemmede seg rettighetslgse og rettslgse i
forhold til BPA. De har oftest behov for mindre enn 25 timer, og opplever at kommunen har
mer enn 25 timer som en standard for nar BPA kan tildeles. De opplever ogsa stor variasjon
mellom kommunene. Det er viktig for blinde a fa frem at hvor sterkt et behov er, ikke
trenger a3 ha sammenheng med antall timer. BPA er ikke mindre ngdvendig pa grunn av at
det er behov for mindre enn 25 timer.

Nar synshemmede er avhengige av familie og venner sa opplever de at det oppstar
dominansforhold der de selv ikke far ha et privatliv og bestemme over sitt eget liv.
Relasjonene endrer seg. Og en ma ta imot hjelp nar det passer for den andre, som blir den
sterke i relasjonen. Det at den blinde trenger hjelp blir brukt som et grunnlag for a fa makt
over den blinde. Det oppstar en godhetsmakt — den er god, men likefullt undertrykkende.

BPA kan gi den blinde overskudd til samfunnsdeltakelse. Den kan ogsa gi den blinde
overskudd til selvrehabilitering, som dessverre er det de fleste er avhengig av. BPA kan
hjelpe den blinde til 8 komme i jobb.

Det finnes en selvstendighetsdiskurs som har mange spenninger i seg. Den handler om
nar og under hvilke vilkar den blinde er selvstendig. Det er to hovedakser i denne
diskursen. Langs den ene hovedaksen finner vi «hva man kan klare», og ulike svar pa
dette: «Uten hjelp», «det en kan» og «det som er hensiktsmessig». Den andre
hovedaksen handler om inkludering versus ekskludering, og ulike svar pa hva som
ferer til det ene og det andre. Det som star pa spill, er i hvor stor grad det blir mulig
for den blinde a vaere inkludert i storsamfunnet.
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6. En blind flekk i BPA-ordningen?

Den blinde flekk, discus nervi optici, er et lite parti i gyets synsfelt som ligger cirka 15
grader utenfor (temporalt for) det punktet hvor gyet fokuserer sitt skarpsyn. Dette lille
omradet registrerer ingen egne synsinntrykk, fordi det mangler fotoreseptorer
(synsoppfattende celler). Den blinde flekken stammer fra synsnervehodet (papillen),
som er det stedet i netthinnen hvor utlgperne fra netthinnens synsoppfattende celler
(staver og tapper) samles og forlater gyet. Den blinde flekk er dermed et sakalt negativt
skotom, et omrade som ikke sender synsinntrykk til hjernen.

Vi har alle dette lille «tomme hullet» i gyets synsfelt. Vi merker imidlertid ikke dette
«hullet», dels fordi den blinde flekk ligger forskjellig sted i hgyre og venstre gyes
synsfelt, og dels fordi hjernen og var synsmessige erfaring «fyller ut» disse hullene.

Overfgrt betydning

Begrepet «blind flekk» brukes ogsa i overfgrt betydning om en persons tendens til ikke a
oppdage visse psykologiske konflikter eller problemomrader hos seg selv eller andre. Slike
«blinde flekker» kan i ulike sammenhenger vaere et betydelig problem, spesielt hvis
vedkommende ikke er klar over disse «svakhetene» hos seg selv. (Hgvding & Sandvig, 2020)

6.1.Innledning
Alle fungerende gyne har en blind flekk, et omrade som ikke sender synsinntrykk til hjernen.
Men den som har den blinde flekken vet ikke om det, for den er pa ulikt sted pa de to
gynene. @Pynene kompenserer dermed for hverandres blinde flekk. Og nar ikke det skjer
fyller hjernen inn med synsinntrykk som den aldri har fatt.

Den blinde flekk forteller om at det i noen tilfeller ikke holder med evnen til & se, det er
likevel noe som kan forbli usett, eller som hjernen kan nesten «dikte opp». Personer som
har blitt blinde raskt har ogsa fatt stifte bekjentskap med hjernens evne til a skape
synsinntrykk uten a ha fatt det gjennom synsnerven (National Health Service, 2018).

For blinde som sgker inn pass i BPA-ordningen kan det oppleves som de er skjult i
ordningens blinde flekk, og de kan oppleve at den sannheten som produseres om dem ikke
har sammenheng med det de mener at systemet ma se. Det er som om systemet fyller pa
med andre synsinntrykk enn de som virkeligheten gir. De opplever at det ikke er bevissthet i
systemet om at dette skjer. Systemet er ikke klar over sin blinde flekk.

Men har blinde en blind flekk? Nar en ikke kan se, hva blir den blinde flekken da? Blir den en
flekk i det hele tatt? Om resten av synsnerven heller ikke produserer synsinntrykk som er til
a stole p3, er da den flekken blind? Er den blinde flekken avhengig av syn for a eksistere?
Kanskje er det ikke slik at «vi har alle dette lille «tomme hullet» i gyets synsfelt»?

Rapporten ble innledet med et sitat fra Petra, en blind smabarnsmor og BPA-mottaker. Hun
opplever at synshemmede ikke passer inn i hvordan behov blir forstatt i BPA-ordningen.
Behovet er stort, men det blir ikke sett. Bildet som trer frem gjennom denne rapporten er
svaert komplekst, og det er dette jeg skal drgfte i det fglgende.
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Problemstillingen er: Hva skjer nar synshemmede sgker innpass i BPA-ordningen?

6.1.1. Minoriteten

Blinde er en minoritet og en stigmatisert gruppe i det norske samfunnet. Blindheten er alltid
synlig, alltid naervaerende, og gir den blinde et annet mgte med verden enn det mgtet
seende personer kan ha. Fgrerhunden og den hvite stokken forteller om kompensasjon, om
a finne andre mater a vaere i verden pa. De forteller om at den blinde ikke kan se pa en mate
som er funksjonell.

Forskning pa blinde forteller om utenforskap og marginalisering, og alle de konsekvenser
som fglger av dette. Om hverdagens farer som er sa store at de i seg selv fgrer til
traumatisering. Om mobbing, overgrep og psykisk uhelse i mye stgrre grad enn i gvrig
befolkning. Om diskriminering i utdanning og arbeidsliv. Om darlig universell utforming av
gater og overganger. | tillegg star darlig universell utforming av gater og overganger for
daglige utfordringer for blinde. Dataprogram og smartteknologi var i utgangspunktet et
verktgy for inkludering, na er det ofte et verktgy for utestengelse bade i arbeid og fritid.

Nar blinde skal rehabiliteres er det etter opplaeringsloven. Andre grupper rehabiliteres etter
helselovgivningen. Dette gjgr at tilbudet til synshemmede ikke blir utviklet sammen med
gvrig habilitering- og rehabiliteringsarbeid i kommunen, for eksempel nar veilederen skal
implementeres (Helsedirektoratet, 2015). Tilbudet til synshemmede er fragmentert ned til
den enkelte kommune som sjelden har kompetanse pa syn. Statped sitt tiloud bygges stadig
ned, og den enkelte som gnsker a benytte seg av tilbudet er avhengig av henvisning og
betaling fra kommunene. Nar de fem, lite individuelt tilpassede, kursene i regi av Norges
Blindeforbund er gjennomfgrt og den blinde ikke er ferdig rehabilitert, hva skjer da?

Det er mange blinde som klarer seg uten hjelp fra det offentlige. Opinion-undersgkelsen
som er innlemmet i denne rapporten sier minst halvparten. Men for andre blir assistanse
eneste lgsning. Mange blinde er forngyd med hjemmehjelp og stgttekontakt. Men noen
spker om BPA og far dette innvilget. Det er disse denne rapporten har handlet om.!8

6.2.Grensefenomener
Normalitetsdiskursen, elendighetsdiskursen, selvstendighetsdiskursen — gjennom denne
rapporten har det vokst frem ulike diskurser med ulike forstaelser. Og det er mulig a se
konturene av andre diskurser, helt eller delvis. | flere av diskursene ser det ut som det er
lignende fenomener som star pa spill, mens andre diskurser helt klart handler om ulike
fenomener. Flere av diskursene deler noen grenser og tankegods og kanskje de ogsa
muliggjor hverandre.

Normalitet/avvik er en sentral diskursiv tenkning i det moderne og postmoderne samfunnet.
Diskursen har tydelige utstgtingsmekanismer, og i grensene til diskursen skjer det tgffe
diskursive forhandlinger om hva som er normalt og hva som er unormalt. | diskursens kjerne
er det ganske stille. En kan merke det nar en skal begynne a beskrive det normale. Det er

18 Situasjonen til blinde som har sgkt BPA og fatt avslag, eller fatt innvilget stgttekontakt og hjemmehjelp, er ikke
undersgkt.
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krevende. Det er avviket som har farge, skarphet og tydelighet. | alle diskurser er det i
grensene, i forhandlingene om hva som er innenfor og hva som er utenfor, hva som er sant
og hva som er usant, det spennende skjer.

Blinde sitt mgte med BPA-ordningen er et mgte med kontinuerlige forhandlinger om de
diskursive grensene. Hva skal og kan diskurser om BPA, behov, selvstendighet, normalitet,
avhengighet og sa videre inneholde? Og ender forhandlingene i at blinde utvikler subjekter
som kan passe inn i ordningen? Det at halvparten klager som del av prosessen, at halvparten
ikke opplever seg forstatt, all leitingen etter ord og argumentasjon, peker mot at det pagar
en kamp om grensene, og at diskursen ikke har «satt seg» enda. Hva BPA er, og hvordan
BPA blir forstatt, er fremdeles et flytende fenomen.

Grovt inndelt er det langs to grenser de stgrste diskursive kampene star. Den ene grensen
som det kjempes om er grensen mot majoriteten, mot det normale. Den blinde ma definere
sin egen identitet, sine behov, sitt energiregnskap, alle sine mellommenneskelige relasjoner
og sin forstaelse av makt i mgte med de normale. Samtidig som blinde ma definere seg i
forhold til «det normale», ma den blinde forklare sine behov pa en mate som er forstaelig «i
det normale». Den andre grensen er grensen mot avviket. BPA-ordningen er basert pa at jo
mer avvikende, jo st@grre behov i antall timer og jo stgrre behov for frigjgring og likestilling.
Derfor ma den blinde spille sin rolle som blind godt, og pa en mate som viser frem store
behov. Det rette spraket ma tas i bruk.

Disse grensene som kampene star i, grensene mot det normale og grensene mot det
avvikende, faller som nevnt sammen med grensene i flere ulike diskurser. Disse diskursene
har til dels ulik logikk, de kan vaere selvmotsigende, og de kan vaere kontraproduktive i
forhold til andre diskurser som deler samme grense. | det fglgende skal jeg ga inn i og vise
frem disse diskursene.

Den mest konkrete grensekampen handler om regelverket til BPA-ordningen, og det at
personer som har behov for mindre BPA enn 25 timer i uken ikke har en rettighet til BPA.
Men BPA kan innvilges nar behovet er under 25 timer.

Blinde har oftest behov for mindre enn 25 timer i uken, og i Opinion-undersgkelsen |3
gjennomsnittet blant synshemmede pa 18 timer. | den tradisjonelle BPA-tenkningen er dette
da et lite behov, og blinde blir et grensefenomen i ordningen. BPA-ordningen vurderer
styrken i et behov ut fra antall timer som det er behov for. Det at det er opp til kommunens
vurdering gjgr at det er store forskjeller mellom kommunene nar det gjelder innvilgelse av
BPA til denne gruppen. Trenger en mange timer, sa er det et stort behov. Dette er
kostnadsdrivende for ordningen. Det «lgnner» seg a fa giennomslag for et behov som er sa
stort at en har en betinget eller absolutt rett pa BPA. En kunne alternativt tenke seg en
ordning der behovet for BPA ble vurdert ut fra hvor stor forandring i livssituasjonen BPA kan
medfgre.

6.2.1. Normalitetsdiskurser

Normalitetsdiskursen stiller flere subjektposisjoner til radighet for blinde i media. To av
disse er posisjonene som «supernormal» og «normal». Den supernormale er en posisjon for
blinde som taler en arbeidsmengde og et tempo som fa «normale» taler. Med posisjonen
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folger en begrunnelse for assistansebehov som handler om behovet for & ha kontroll over
eget liv, og avlastning for oppgaver slik at blinde ikke ma yte sa mye mer enn normale.

Den andre posisjonen er for den vanlige blinde «Ola Nordmann». Her er det mindre a spille
pa. Denne posisjonen sgker til mer faste tegn som alder og kjgnn, og hva en kan forvente av
livet i ulike livsfaser. Med denne selvrepresentasjonen fglger en behovsbeskrivelse som tar
utgangspunkt i at alle bgr kunne forvente a leve selvstendig. Uten BPA vil den blinde med en
«vanlig normalitet» veere uselvstendig og dermed ufri.

Begge disse posisjoneringene i forhold til normalitet kan sies a vaere innenfor Independent
Living-tenkningen om hva som gjgr en selvstendig. Begge normalitetsposisjonene vil ta
avstand fra en tenkning om at rehabilitering kan Igse de utfordringene som de star oppe i.
Funksjonsnedsettelsen vil alltid vaere der og gj@re livet upraktisk, om en er fullt ut
rehabilitert eller ei.

Blindes relasjoner til sine naere er ogsa en del av normalitetsdiskursen. Forventningene til
disse relasjonene blir i normalitetsdiskursen etablert pa flere, og til dels motstridende
mater. Forholdet til «xnormalen» blir brukt pa ulike mater i skapelsen av de «rette»
relasjonene mellom blinde og pargrende, noe den fglgende analysen vil vise.

Utgangspunktet for defineringen av hva som er normale relasjoner for en blind er «xnormale
relasjoner» hos de funksjonsnormative. Men disse «normale relasjonene» er skapt utenfor
de funksjonsnormative. Det er de blindes tanker om hvordan normale sine relasjoner er,
snarere enn noe som bygger pa funksjonsnormatives egne forstaelser av dette. Siden dette
bildet av de funksjonsnormatives relasjoner er preget av et fraveer av det som kanskje
preger blinde sine relasjoner til de naere, sa resulterer dette igjen i et krav om en form for
overnormalitet fra den blinde.

De funksjonsnormative mottar ikke hjelp fra sine neere, derfor skal ikke blinde motta hjelp
fra sine nzere, dette synes a vaere styrende i diskursen. Dette overskygger helt at selvfglgelig
sa hjelper funksjonsnormative hverandre. Men hjelpen betyr noe annet nar de hjelper
hverandre versus nar et «normalt» familiemedlem hjelper en blind. Nar en seende 20-aring
kommer hjem til foreldene med skittentgyet er det et tegn pa at ungdommen er lat eller
bortskjemt. Om den blinde 20-aringen gjgr det samme er det et tegn pa hvor hjelpelgs den
blinde er.

Det er mye skam koblet til det a ikke fungere «normalt» i relasjoner til seende pa grunn av
at en ikke ser. For eksempel nar flekker blir papekt, eller misforstaelser vist frem. Det er
underlig at skammen synes a bli stgrre av at den blinde umulig kunne vite at det forholdt
seg slik pa grunn av fravaeret av syn. Denne skammen kommer ikke frem i diskursen, den blir
holdt helt instrumentell. Det handler om hjelp/ikke hjelp.

Normalitetsdiskursen rommer ogsa andre krav til overnormalitet, men denne gangen blir
blindesubjektet klart staende i opposisjon til disse kravene. Det handler om hva som blir sett
som normale parforhold og familierelasjoner i diskursen. Et eksempel er den seende
partner. Den seende partner skal gjgre 50 % av husarbeidet, det skal veere likestilling. Dette
samsvarer med en norm i samfunnet, men ikke med realiteten. | realiteten deler ikke par
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50/50 pa husarbeidet. Diskursen krever ogsa at «den seende partner» skal bidra med
synstolkning og ledsaging. Slik ligger det en forventning til at «seende partner» skal forholde
seg til sin partner som et objekt for «frivillig ulgnnet arbeid» - ikke samlivspartner, f@grst og
fremst.

Blinde etablerer seg i opposisjon til denne delen av diskursen. Det er, etter det jeg vet, ikke
gjort forskning pa parrelasjoner blant blinde i Norge. Men det eksisterer en forstaelse i
miljget om at mange blir i darlige parforhold, fordi de er helt avhengig av den hjelpen som
den seende partneren yter i hverdagen. Det er i sa tilfelle ikke usannsynlig at dette ogsa
henger sammen med den gkte sannsynligheten for vold og overgrep som er til stede seerlig
for blinde kvinner.

Diskursen krever at par der den ene er blind og den andre er seende, lever ut
likestillingsideologien i samfunnet. Diskursivt sett har ikke den praktiske realiteten
betydning, det viktige er a realisere det kjgnnspolitiske idealet om likestilling. Dersom denne
forstaelsen far rade i diskursen vil det kunne fgre til en ytterligere svekkelse av blindes
levekar. Og slik det er i dag, sa gjgr det at seerlig kvinner som har funnet seg en seende
mann som ikke lever opp til det norske likestillingsidealet, kan vaere sveert svekket i sine
muligheter for frigjgring nettopp pa grunn av dette. Diskursen har sterke forventninger til
hvordan rollen «pargrende» skal spilles ut i mgte med den blinde. Dette gjelder ogsa barn
som pargrende.

6.2.2. Energiregnskapet — trygt plassert i normalitetsdiskursene
Energiregnskapet er en sterk komponent i normalitetsdiskursene, der hele regnskapet
kommer pa plass pa grunn av en sammenligning med de funksjonsnormative.

«Malen» for livet er de funksjonsnormative, og fasiten pa hvor lang tid noe skal ta er hvor
lang tid det tar for en funksjonsnormativ. Siden dette er en diskursiv figur, og ikke faktiske
mennesker, sa er alle funksjonsnormative like og har som kjennetegn at de ikke har en
funksjonsnedsettelse og at de tenker funksjonsnormativt. Ogsa funksjonsnormative har et
energiregnskap. Men det er mye lettere a fa til 4 ga opp. Nar funksjonsnormative har
prioritert rett, men tiden ikke strekker til, sa ma den funksjonsnormative droppe noen
arbeidsoppgaver.

Diskursivt sett er blindes energiregnskap litt annerledes. Nar den blinde har prioritert rett
mellom arbeidsoppgaver i forhold til hvordan en funksjonsnormativ ma prioritere, men
tiden likevel ikke strekker til, da ma noen ta seg av de oppgavene som den blinde ikke kan
gjore. For grunnen til at tiden ikke strekker til i sammenligning med den funksjonsnormative
er blindheten, og den kan kompenseres. Nar blindheten kompenseres, oppnar individet
selvstendighet og frihet. Friheten kan for eksempel brukes til selvrehabilitering slik at
selvstendigheten blir enda sterkere. Og slik kan en komme i jobb pa grunn av BPA.

Energiregnskapet kan ogsa beskrives gjennom ordtaket «blind hgne finner ogsa korn». For
en blind hgne vil matte bruke hele dagen pa a finne korn, mens de seende hgnene kan flgrte
med hanen eller hverandre, legge egg, ruge litt, ta seg en hvil, finne litt vann og generelt sett
nyte livet. Sa om den blinde hgnen kan finne korn, sa koster det. Det er ikke lett a svare ja
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eller nei pa om en klarer noe, nar «tid» ikke blir tatt med i vurderingen. Det er lettere &
beskrive nar blindheten ikke har betydning, enn nar den har betydning.

Det er muligheten til a veere en aktiv samfunnsborger som star pa spill. Det a fa fylle mange
roller i livet, som datter, venninne, mor, student, arbeidstaker — ikke bare som blind. Slik blir
normaliteten bevart nar den blinde far assistanse. Balansen blir opprettet. En kan leve som
andre.

6.2.3. Elendighetsdiskursen

Energiregnskapet star i skarp kontrast til elendighetsdiskursen. Her skapes et motvillig
blindesubjekt som motstridende hales og dras over i avviket. | elendighetsdiskursen er
relasjonen til det normale nesten uten betydning. Elendighetsdiskursen handler om
plassering i forhold til avviket — og denne plasseringen skal i neste omgang vises frem for
den normale. Men nar identiteten ligger i diskursen om energiregnskapet, kan det a ga inn i
elendighetsdiskursen oppleves som et overgrep mot seg selv, som a gjgre seg til offer. Alt
som du ikke far til, alt som du ikke klarer, alle de mgrke tankene og alle de tunge
gyeblikkene skal frem.

Elendighetsdiskursen er en tung materie. Det kreves elendighetsbeskrivelser.
Elendighetsdiskursen presser vekk frigjgringstanken, og dermed ogsa
diskrimineringsopplevelsen. Fokuset blir pa hva det enkelte individ ikke far til som blind. |
diskursen blir denne tenkematen fremstilt som unaturlig for blinde. Og funksjonshemmede
flest gjgr ogsa det de kan for @ unnga denne medlidenhets- eller offerdiskursen.

Dette er en diskurs med dype rgtter. Det er diskursen som veldedigheten har blitt aktivert
gjennom, og som har gitt grunnlag for tigging gjennom artusener. | diskursen gjgres valget
mellom samfunnsforklaringer og individforklaringer, og den lander hardt og brutalt i de
medisinske vurderinger og individforklaringer. Utfordringen og offeret er den enkelte blinde.
Det er vondt og vanskelig a ikke kunne se, og det gjgr at en blir hjelpelgs. Og hjelpelgse ma
hjelpes. Det enkelte individet strekker ikke til. Borte er diskrimineringstenkning. Tilbake star
offeret, nakent og utsatt.

Det ironiske er at nar en ser pa forskning pa synshemmedes levekar og psykiske helse, sa
kan det fremsta som det er sterkere grunnlag for en elendighetsdiskurs enn det blindes
sterke motvilje mot denne diskursen kan tyde pa. Det er dokumentert at her lurer det
mange farer, at mange er traumatisert, deprimert, utsatt for overgrep og mobbing og andre
marginaliseringsmekanismer.

Men elendighetsdiskursen ser ut til & skifte litt retning nar grunnen til elendighetsdiskursen
kommer i forgrunnen — nar fokuset kommer pa majoritetens manglende forstaelse av hva
det vil si a «ikke se», manglende forstaelse av det medisinske avviket hos den enkelte. Det
er vanskelig a beskrive et fraveer av noe som en kanskje aldri har hatt eller har opplevd.
Dette er ganske spesielt for sansetap, og kanskje ogsa kognitive funksjonsnedsettelser.
Vanskelighetene med a beskrive blir forsterket av funksjonsnormatives tenkning og
manglende kompetanse pa syn. Blinde leter etter ord og fremstillinger som kan gi innpass,
som kan gj@re inntrykk, som kan fgre til forstaelse. Hva om jeg snakker slik? Hva om jeg gjgr
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slik? Blir det da synlig at jeg er hjelpeld@s i den og den situasjonen, men mestrer den og den?
Hvordan kan jeg gjgre det synlig at jeg kan klare det to ganger, men ikke ti ganger?

Elendighetsdiskursen skaper blinde som ma spille pa en scene som undertrykker behovene —
som gjgr behovene usynlige. Scenen er hjemmet, det eneste stedet der blinde kan oppleve
frihet fra blindhet. Det eneste stedet blinde vet hvor alt er. Alle andre steder vil behovet
veere tydelig. Bare ikke pa den scenen som blir stilt til radighet i hjemmebesgket. Derfor ma
et spill settes i gang. Og en ma bruke det en har pa den scenen som ikke fungerer. Hvordan
vise frem behovene pa en troverdig mate pa hjemmescenen?

Blinde som ellers, gnsker a sgke innpass i det normale opplever at de ma arbeide mot egne
interesser, nar de ma «klage og syte». Da er det lettere a se pa det hele mer som et spill, der
en spiller den blinde som blir akseptert av hjelpeapparatet. For den blinde som en egentlig
er, og de behovene for assistanse som en egentlig har, de blir ikke forstatt.

Om en ser pa prosessen med a sgke BPA mer som et spill der en spiller den rollen en blir
tildelt, sa gir det mulighet for a skape et nytt blindesubjekt. Dette subjektet kan
eksternalisere det som skjer i forhold til seg selv. Det er jo et spill. Det spilles en fortelling
som en kan klare a leve med. Den blinde som fremstilles er et kunstnerisk verktgy som kan
male frem den blinde som trenger hjelp. Den blinde som fremstilles ma til for at behovene
skal bli forstatt og at en skal fa den hjelpen en trenger. For at jeg skal fa leve et liv som
andre, sa ma jeg ta meg disse kunstneriske frihetene for a vise Behovet. Og
eksternaliseringen gjgr det mulig for subjektet a skille forestillingen ut fra egen identitet.
Den gjgr at en kan tenke mindre pa at klaging og syting ogsa kan fgre til en forsterking av
stigmaet knyttet til blindheten. For nar alle ser at vi na kan klare det som andre kan klare, sa
ma stigmaet ogsa bli mindre. Dette blir en naturlig konsekvens av den tenkningen som
utvikles i kollisjonen mellom normalitetsdiskursen og elendighetsdiskursen.

6.2.4. Funksjonshemmet nok?

Pa aksen normalitet/avvik foregar det ogsa en diskusjon om hvem som er nok
funksjonshemmet, og hva som har betydning nar en er funksjonshemmet. Det er en
usikkerhet som gar pa om sanseinntrykk er ngdvendig &8 kompensere for. Hva har en blind
pa museum, kino, butikken og omvisningen a gjgre? Blinde bgr akseptere at de ikke kan se,
og godta det. Dette kan veere bakgrunnen for usikkerheten nar det skal foreslas alternativer
for & se. Kan du ikke handle klzer pa nettet? Det visuelle er grunnleggende ved mye av det
som skal gj@res.

Sanseinntrykk ses ikke som like viktig a erstatte, som manglende evne til toalettbesgk. |
diskursen er det noen typer behov som har forrang. Behov som klart tilhgrer et medisinsk
regime, er sterkest. Behov som tilhgrer et bredere psykisk og fysisk helseregime star
svakere, men svakest star behovet for a delta i samfunnet som en aktiv samfunnsborger.

Blinde lever ikke opp til forventningen av «funksjonshemmet» i diskursen. Det kan synes
som om prototypen pa funksjonshemmet er rullestolbrukeren som ikke kan spise pa egen
hand, eller vaske seg alene. Denne gruppen har et uomtvistelig behov som er synlig, og som
anerkjennes av alle parter, inkludert blinde. Diskusjonen handler mer om hvordan behovet
skal dekkes, for eksempel pa nattestid. | diskursen stgter hele tiden blinde sine behov bort i
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denne «prototype»-forstaelsen. Det klassiske som «prototypen» ikke kan, kan den blinde.
Og den blinde kan mye mer. Diskursen avkrever et ja eller et nei pa om en handling er mulig
a gjennomfgre. Det er lite rom for nyanser som er ngdvendige nar den blinde sine behov
skal vurderes. En kan det meste, men det tar mange ganger lengre tid enn det tar for den
som kan se. | diskursen fremstar denne argumentasjonen som uklar og ullen, og dermed
kanskje usann, og det far mindre makt i diskursen enn om det handlet om a kunne eller ikke
kunne.

Et annet element er at for «prototypen» sa er det ofte helt uomtvistelig at det er tale om a
«gjore for» og ikke «gjgre med» eller «gjgre selv». Av fysiske grunner er det ikke mulig for
«prototypex»-funksjonshemmede 3 lzere a gjgre selv. Den blinde derimot spiller rett inn i
rehabiliteringstenkningen til velferdsprofesjonene. Her skal det «gjgres med». For det er jo
mulig for den blinde a klare. Og da er det en risiko a innvilge BPA, for det er en mulighet for
at den blinde da —for a spare tid — gnsker a fa assistenten til 3 «gjgre for». Dette kan ogsa
veere en av grunnene til at det sa ofte innvilges stgttekontakt, selv om den blinde selv
gnsker BPA. Stgttekontakt skal alltid gjgre med, og ikke gj@re for. «Gjgre selv» og «gjgre
for» er ogsa en del av grunnlaget for funksjonsvurderingen som gjgres gjennom IPLOS.

Nar normalitetsdiskursen mgter elendighetsdiskursen er det ulike sprak og
verdensforstaelser som mgtes. | sgknadsprosessen leter den blinde hele tiden etter hvordan
vaere «blind som sgker BPA» pa en mate som gir mulighet for gjennomslag i
sgknadsprosessen. De leiter hele tiden etter hvordan jeg skal vaere, hva jeg skal si og
hvordan jeg skal fremsta. Og etterpa kommer refleksjonene: Hva sa jeg galt, hva vektla jeg
for mye, hva vektla jeg for lite? Og sa var det kanskje ingenting den blinde gjorde galt, annet
enn a ikke vite at kommunen den blinde bor i, har en regel om a ikke innvilge BPA til
personer som skal ha feerre enn 25 timer.

6.2.5. Etlivifrihet

Frihetsdiskursen som er koblet til BPA er sterk. Frihetsdiskursen er mye nsermere knyttet en
normalitetstenkning enn en avvikstenkning. Det handler om a fa det livet som majoriteten
har, sa langt som det lar seg gjgre. Blinde kan fa krefter til utdanning og til a vaere politisk
aktive, og det er mulig a se for seg a stifte familie. Denne frihetsdiskursen har klare
paralleller til en frelsesdiskurs. En som har fatt BPA har gatt fra ett liv til et annet, den er
blitt satt fri. Og siden det oppleves som «lotto» om synshemmede far BPA, sa kan en ogsa
plusse pa «kun av nade». | frelsesfortellingen er det riktignok tydelige elementer av at en
sterk og handlekraftig blind har statt pa og talt sin sak, klaget og argumentert. Men bak lurer
vissheten om at mange som er i en vanskeligere situasjon, ikke har fatt BPA. Og sa er det
vissheten om at det ikke er et evig liv en er frelst til — og her halter metaforen. For frelsen
kan nar som helst tas fra den blinde. Dette har sammenheng med at blinde og BPA som
oftest er et grensefenomen. Nar det ikke finnes rettigheter, bare vurderinger, vil en alltid
veere sarbar og utsatt for nye vurderinger der en kanskje ikke kommer like heldig ut.

I innledningskapitlet skrev jeg om at en ikke kan vaere «litt fri» eller «litt likestilt». Blindes
frigjgringsdiskurs har en vond bakside. Det oppstar dominansforhold der blinde ikke far ha
et privatliv og bestemme over sitt eget liv. Relasjonene endrer seg, og en ma ta imot hjelp
nar det passer for den andre, som blir den sterke i relasjonen. Det at den blinde trenger
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hjelp blir brukt som et grunnlag for & fa makt over den blinde. Det oppstar en godhetsmakt —
den er god, men likefullt undertrykkende.

Dette kan handle om ar i asymmetriske naere relasjoner der godhetsmakten alltid ligger og
lurer. Det kan handle om overkjgring av egne verdier, av at det ikke har noe a si hva du
tenker eller mener, og at det ikke teller hva du har lyst til. | den negative siden av blindes
frihetsdiskurs finnes fglelsen av at ens egne behov teller mindre enn de fleste andres behov.
At det ikke er ngye om du far det og det med deg. Om du kommer deg ut. Om du har et eget
liv. Og mange har helt tilpasset seg denne delen av diskursen, og har sluttet a forvente stort
av livet.

6.3.BPA som identitetsprosjekt
Det er et trekk ved moderniteten og postmoderniteten at det ligger pa det enkelte individ a
etablere seg selv, og sin egen unike identitet. Individet er na i stor grad frakoblet fra de
tradisjonelle, sosiale strukturer som familie, sosial klasse og religion. Individet ma bli
integrert i samfunnet gjennom det som fremstar som egne valg: Valg av venner, valg av
utdannelse, valg av livsstil og en aktiv og evig refleksjon over hvem vi egentlig er.
Uavhengighet er en grunntese for det moderne mennesket.

Dette er verdier som ogsa ligger innbakt i Independent Living-tenkningen og i verdiene bak
BPA-ordningen. En stor del av det a leve som andre handler om 3 leve livet sitt som et
identitetsprosjekt.

For stigmatiserte grupper, for minoriteter, for funksjonshemmede, sa krever denne
identitetsprosessen mye mer arbeid enn for funksjonsnormative. Grunnen til det er at
stigmaet eller avviket er sa sterkt at det overskygger andre identitetsmarkgrer. For blinde
far det den konsekvensen at en ofte blir omtalt som «blind musiker» og ikke musiker, «blind
pianostemmer» og ikke pianostemmer eller «blind jurist», ikke jurist. En utdannelse som
jurist er en sterk identitetsmarkgr, men ikke sterkere enn markgren «blind».

De diskursive kamper som igangsettes nar en blind sgker om BPA, handler dypest sett om
identitet og dermed i neste omgang om uavhengighet eller selvstendighet. Hvor fleksibel
kan en identitet til en blind vaere? Om en tar for gitt at en ikke unnslipper «blindheten» som
markgr, hvordan kan en sa jobbe med det? Er «blind» i det normale? Kan «blind»
kommunisere med det normale? Kan blinde bli som andre? Eller hgrer «blind» til i avviket? |
elendigheten? | hjelpelgsheten?

Hva som er uavhengighet eller selvstendighet, er ikke definert klart blant
funksjonshemmede generelt. Forskningen rundt funksjonshemming viser frem minst to ulike
mater a definere uavhengighet pa. Uavhengighet kan bety a klare seg uten hjelp til praktiske
oppgaver — gjennom vektleggingen av a klare selv, vektlegges ogsa det a passere som
normal. Men uavhengighet kan ogsa bety: «being able to make decisions about one’s own
life, to be in charge in daily life, regardless of how this is being accomplished» (Helggy,
Ravneberg & Solvang, 2003 s. 473). Dette er den tenkningen om uavhengighet som ligger til
grunn for Independent Living-bevegelsen, og dermed ogsa BPA-ordningen.
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Det finnes en selvstendighetsdiskurs som har mange spenninger i seg. Mange blinde
opplever at de ikke trenger hjelp fra det offentlige. Elementer i selvstendighetsdiskursen
peker pa at blinde ikke ma gjgre seg avhengig av hjelp, og bgr klare seg selv. Men diskursen
har en vektlegging av at det er umulig a klare seg helt uten hjelp — spgrsmalet blir hvem som
skal gi hjelpen, og under hvilke vilkdr den blinde skal motta hjelpen. Er en mest fri nar en er
avhengig av tilfeldige personer, venner og familie sin godhet? Eller er en mest fri nar en
mottar betalt hjelp?

Men det finnes to andre to hovedakser i selvstendighetsdiskursen som handler om
under hvilke vilkar den blinde er selvstendig. Langs den ene hovedaksen finner jeg
«hva man kan klare», og ulike svar pa dette: «Uten hjelp», «det en kan» og «det som
er hensiktsmessig». Den andre hovedaksen handler om inkludering versus
ekskludering, og ulike svar pa hva som fgrer til det ene og det andre. Det som star pa
spill, er i hvor stor grad det blir mulig for den blinde a vaere inkludert i storsamfunnet.

Dersom blinde er «<som andre», sa trenger blinde mindre assistanse. Da star en i
identitetskampen og trenger noen «puff» for a fa frihet, selvstendighet, og uavhengighet.
For a veere fri til a skape sin egen identitet.

Dersom blinde er i avviket, og definitivt ikke «<som andre», ma det mye mer assistanse til. Da
er den blinde mye mer ufri, avhengig, og bundet. Men med mye assistanse er det mulig a
kunne oppna selvstendighet, uavhengighet, frigjgring og frihet til a skape sin egen identitet.

En skulle trodd at BPA-diskursen var «pa lag» med blinde som sgker mot det normale, og
ikke de som sgker mot avviket. Dette med tanke pa at en diskurs med den fgrste type
identitetsvektlegging vil produsere mer selvstendige subjekter som kjenner egne behov.
Men det er tvert om, denne identitetstenkningen blir avvist av ordningen, og BPA blir ikke
innvilget. Diskursen presser den blinde i retning av en tenkning om seg selv som sveert
behovstrengende, som hjelpelgs og avhengig. Dette blir ikke begrunnet, slik det kunne blitt,
med forskning som viser hvor utsatt blinde er og hvor vanskelige livssituasjoner de lever i.

Dette kravet om elendighet skaper store utfordringer for blindes identitet. Gruppen er
allerede sveert stigmatisert, og har for eksempel store problemer med & komme inn i
arbeidslivet selv om gruppen gjennomgaende er minst like godt kvalifisert som befolkningen
for gvrig. Det blir en sterk skepsis mot a «legge sten til byrden». Bgr vi fortelle samfunnet
om all forskningen og hva den viser? Hva om vi da blir enda mer utstgtt? Til grunn for slike
bekymringer ligger diskursive realiteter. Innvandrere, homofile, psykisk syke (som er stabile)
og tidligere straffedgmte er det jo egentlig ikke noe galt med. Det er fordommer som gjgr at
de blir behandlet darlig. Men i diskursen er det en sannhet at blinde er det noe essensielt
galt med. Det er ikke bare fordommer som gj@r at de blir forstatt som avvikende. | en
normalitetsdiskurs som har et funksjonsnormativt utgangspunkt er dette ikke
diskriminering, men naturlig forskjellsbehandling.

Konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne, artikkel 19, gir
ogsa blinde rett til et selvstendig liv, og til & veere en del av samfunnet. Denne retten er den
samme som den andre samfunnsmedlemmer har. Staten har erkjent sitt ansvar for a legge
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til rette for at blinde skal kunne gjgre full bruk av denne rettigheten, og bli fullt inkludert og

delta i samfunnet. Et godt sted a begynne, vil veere ved a gi de blinde som opplever at de har
behov for det, adgang til samfunnets likestillings- og frigjgringsvektgy for
funksjonshemmede: BPA.
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FN-KONVENSJONEN OM RETTIGHETENE TIL MENNESKER MED NEDSATT
FUNKSJONSEVNE

Artikkel 19. Retten til et selvstendig liv og til 3 vaere en del av samfunnet.

Konvensjonspartene erkjenner at alle mennesker med nedsatt funksjonsevne har
samme rett som andre til 3 leve i samfunnet, med de samme valgmuligheter, og skal
treffe effektive og hensiktsmessige tiltak for a legge til rette for at mennesker med
nedsatt funksjonsevne skal kunne gjgre full bruk av denne rettighet, og bli fullt inkludert
og delta i samfunnet, blant annet ved a sikre:

a) at mennesker med nedsatt funksjonsevne har anledning til & velge bosted, og hvor og
med hvem de skal bo, pa lik linje med andre, og ikke ma bo i en bestemt boform,

b) at mennesker med nedsatt funksjonsevne har tilgang til ulike stgttetjenester i eget
hjem og i saerskilte boformer, samt annen samfunnsservice, herunder den personlige
bistand som er ngdvendig for a kunne bo og vaere inkludert i samfunnet og for a hindre
isolasjon eller segregering,

c) at samfunnets tjenester og tilbud for befolkningen generelt er tilgjengelig pa lik linje

for mennesker med nedsatt funksjonsevne, og tar hensyn til deres behov.
(FN-sambandet, 2013 s. 18)
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8. Vedlegg

8.1.Opinion-undersgkelsen

Opinion:

Undersgkelse om BPA-bruk blant

synshemmede
Gjennomfert for Norges Blindeforbund

April-mai 2020

Prosjektinformasjon

(‘;. OPPDRAGSGIVER METODE
Norges Blindeforbund Kvantitativ (telefonintervju)
Stian M. Innerdal
[o ]
«) FORMAL A MALGRUPPE
Fa innsikt i hvordan synshemmede i Mottakere av kommunale tjenester. Liste pa fil
Vestland og Oslo opplever BPA- sammen 1427 medlemmer i fylkene Vestland,
ordningen — brukerstyrt personlig Oslo, Trendelag, Troms og Finnmark og tidligere
assistanse — for synshemmede Vest-Agder fra Norges Blindeforbund.
i GJENNOMF@RING UTVALG
Datainnsamling i to runder: o Screeningspersmal: 364 intervju (26 % av
1) 30. april - 7. mai (Vestland og Oslo) bruttoutvalget svarte pa spersmalet om de mottar
2) 25.-30. mai (Trendelag, Troms og kommunale tjeneste_r)
Finnmark og tidligere Vest-Agder) o Mottar kommunale tjenester: 117
. o o Mottar kommunale tjenester, men ikke BPA: 74
Rapportlevering: 5. juni 2020 o Mottar BPA: 43 :

101



Bakgrunn

Pa oppdrag fra Norges Blindeforbund har Opinion gjennomfert en
undersgkelse blant medlemmer som mottar kommunale tjenester,
med vekt pa de som har BPA (brukerstyrt personlig assistanse).
Underspkelsen er giennomfert i to omganger, forst i Vestland og i
Oslo, deretter i Troms og Finnmark, Trendelag og tidligere Vest-
Agder. Det ble gjort noen mindre justeringer/tillegg i
sperreskjemaet i runde to, blant annet fikk de som ikke mottar
kommunale tjenester og som er i arbeid eller under utdanning
spersmal om konsekvenser av koronasituasjonen. Filterstrukturen
i undersekelsen fremgar pé side 5.

Om BPA (brukerstyrt personlig assistanse)

BPA innvilges de som har et sammensatt bistandsbehov og som
trenger en mer fleksibel ordning enn det som ytes gjennom
tradisjonelle sosiale tjenester. Ved innvilgning av BPA vil man selv
kunne bestemme nar timene som er innvilget skal brukes. Det er i
utgangspunktet praktisk bistand som organiseres som BPA, men
ogsa stettekontakttimer kan inkluderes i disse, da det vil vaere
mest praktisk, og til det beste for den som er innvilget timene, om
vedkommende selv far bestemme nar ogsa timene skal benyttes.

Den som far innvilget BPA vil selv vzere arbeidsleder for den som
fungerer som assistent, men det er ikke et vilkar at man klarer &
fylle rollen som arbeidsleder. Hvis man fyller de andre vilkarene for
BPA vil arbeidslederansvaret kunne skjottes av andre.

Hovedfunn

De som mottar kommunale tjenester

0 42 % av de som mottar kommunale tjenester oppgir at kommunen
forstod behovet godt da den synshemmede sgkte om tjenester fra
kommunen. 25 % sier kommunen forstod litt. 28 %, mer enn hver
flerde som mottar kommunale tjenester, sier at enten s& forstod

kommunen nesten ingenting eller sa forstod de ikke behovene.

Hvorfor man ikke mottar BPA: Naer halvparten sier at de ikke frenger
BPA , mens cirka hver femte sier at de kan for lite om BPA.

De som mottar BPA

© 58 % sier at de har nok BPA il & dekke sitt behov. 37 % svarer at de
har mindre BPA enn de trenger. Det er de feerreste som mener at de
egentlig har mer enn de trenger (5 %).

BPA-leverander: Pa det apne spersmalet er det 26 % som oppgir
Uloba, mens 23 % oppgir kommunen. P& de to neste plassene med
en viss andel av svarene kommer Humana brukerstyrt personlig
assistanse og Stendi Assistanse.

Neer halvparten sier at BPA-ordningen ikke har blitt endret i perioden
de har hatt BPA. 37 % oppgir at BPA-ordningen ble endret etter at de
spkte om flere timer.

0 Halvparten av de som har BPA har klaget i seknadsprosessen.
© 58 % er enig (verdi 4+5? i at kommunen ikke forstar synshemmedes
behov for BPA. Et flertall (54 %) er enige (verdi 4+5) i at BPA-

leverandarer ikke har en universelt utformet datateknologi.

Innledningstekst nar respondent svarer (revidert fer ny oppstart 25. mai):

Vi gjennomferer en undersgkelse pa vegne av Norges Blindeforbund
hvor vi ensker innsikt i hvordan synshemmede i [si navnet til fylket du
ringer] opplever BPA-ordningen. Resultatene skal ogsa innga i et
forskningsprosjekt om BPA — brukerstyrt personlig assistent — for
synshemmede, i regi av Hggskulen pa Vestlandet. Det vil ta ca. MM
minutter & svare pa spersmalene. Vi haper du har anledning til a bidra
med dine svar da resultatene er viktig for at Blindeforbundet skal kunne
pavirke utviklingen av BPA-ordning i Norge. Vi @nsker ogsa a stille noen
sporsmal om hvordan koronasituasjonen har pavirket studier og
arbeidslivet for synshemmede. Dine svar vil bli anonymisert. Det er
frivillig & delta i undersgkelsen, og du kan trekke deg nar du vil.
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Pastand: Kommunen forstar ikke:
synshemmedes behov for BPA (n=43)

Kommunens forstaelse av behov
for den synshemmede (n=117)

De forstod godt A42% 1 - Helt uenig 14%
De forstod litt 25% 2 14%
De forstod nesten 3 14%
ingenting 16%
De forstod ikke 4 30%
mine behov 12% ’
vetikke [l 5% 5 - Helt enig 28%

Pastand: BPA gjor synshemmede Péstand: BPA skal man bare ha en kort

uselvstendige (n=43) stund (n=43)
1 - Helt uenig 74% 1 - Helt uenig 84%
2 12% 2 5%
3 5% 3 7%
4 | 2% 4 1 2%
5 - Helt enig 5% 5 - Helt enig
Vetikke | 2% Vet ikke | 2%



Filter i undersgkelsen

BASE

Mottar du kommunale tjenester? n=364 Antall
BPA (brukerstyrt personlig 9 _,R 12 % av utvaiget mottar BPA o) Spersmal 13-21
assistanse) 25 | 42 — ’ (ng43) P (n=43)
Stpttekontakt 9% 32
Hvorfor mottar du
. . ) 37 % av utvalget mottar = .
Hjemmehjelp 8% 28 - kommunale tjenester (n=117) [ BP#;’_,?B[!L 2]
Fritidskontakt 2% 6
Annet 7% 27
i ) BASE n=148 Antall

Nei 68% 247  Erduunderutdanning Ja arbeid 45% 66 m==) Spersmal 22-23: Har

t_?[:_er i :rbleld’-frﬂb) Silt [, v Em 3% 5 == koronasituasjonen

i Trendelag, Troms og , i
TOTAL 105% 383 Finnmark og tidligere  Ja, begge 1% 2 =) fﬂ)flglglenggn av
Nevnt under «Annet»: Akgvilt_e«sassiggm, TT-kort, Vest-Agder Nei 51% 75
omsc olig, ) 1 23 a student
dagsenter treningskontakt, v:skehjelp, ledsagerbevis, TOTAL 100% 148 §gm,iq1oe_g;)ﬁ15;u§:nen “
bo- og miljetjenester

n= 364 2  Mottar du kommunale tienester? (spm 1a) o
5

De som mottar kommunale tjenester

Stettekontakt, fritidskontakt, hjemmehjelp, BPA (brukerstyrt
personlig assistanse), annet
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Om vutvalget: Kjenn, alder, vtdannelse, daglig situasjon

De som mottar kommunale tjenester

Kvinne 49%
Mann 51%
0% 25% 50% 75% 100%
18-29 ar 13%
30-44 ar 19%
45.59 ar 46%
60+ ar 23%
0% 25% 50% 75% 100%
- 17
Om vivalget
De som mottar kommunale tjenester
Oslo 26%
Stor med 10000 innbyggere+ 58%

Mellomstor med 5000-10000 9%

Liten med faerre enn 5000 6%

0% 25% 50% 5% 100%

= 117 2 Liten kommune, mellomstor kommune eller stor kommune?
Svaksynt 21%
Sterkt svaksynt 39%

Blind 39%

@nsker ikke svare | 1%

0% 25% 50% 5% 100%

= 117 2 Hva er din synshemming?

Grunnskole
Videregaende skole 33%
Heyere utdanning 1-3 ar 24%
Heyere utdanning 4 ar og mer 22%

Doktorgrad/PhD || 3%

0% 25%  50%  75%  100%

Ufaretrygdet A47%
| full jobb
| deltidsstilling
Student
VTA (Varig tilrettelagt arbeid)
Jobbspker
Alderspensjonist
Annet 6%
0% 25% 50% 75%  100%
7
Trendelag 27%
Oslo 26%
Vestland 23%
Agder 14%
Troms og Finnmark 10%
0% 25% 50% 75% 100%
n= 117 2 Fylker som er representert
Ja 35%
Nei 65%
0% 25% 50% 75% 100%

n= 117 2 Bor du sammen med en seende partner?
Under 10 ar
10-19 ar

20 ar eller over

58 %

42%
0% 25% 50% 75%

Hele livet

100%

n= 117 2 Hvor lenge har du veert synshemmet?
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Kommunens forstaelse av behov for den synshemmede

© 42 % av de som mottar kommunale tienester oppgir
at kommunen forstod behovet godt da den
42% synshemmede sekte om tjenester fra kommunen. 25
% sier de forstod litt.
© 28 %, mer enn hver fierde som mottar kemmunale
tjenester, sier at enten sa forstod kommunen nesten
ingenting eller s& forstod de ikke behovene til den
synshemmede. De som mottar BPA er
overrepresentert i a svare at kommunen «forstod
nesten ingenting» eller «de forstod ikke mine behov».
Signifikant flere menn enn kvinner oppgir at
kommunen forsted godt.

Base 57 60
56% 28%
19%  30%
9%  23%
9% 15%
7% 3%

De forstod godt

De forstod litt

o

De forstod nesten ingenting

De forstod ikke mine behov

Vet ikke 5%

QoW N

T T T T T l
9, 0 0/ 9, )0 0
0% 10% 20% 30% 40% 50% Nummerering i tabellen over viser til rangeringen, fra
topp til bunn, i grafen til venstre.
. 117, Dadusekte om tenester fra kommunen, opplevde du Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
at kommunen forstod dine behov som synshemmet?

Hvorfor man ikke mottar BPA

Trenger ikke BPA 49% © Dette spersmaélet gar til de som svarer at de mottar
kommunale tienester som stattekontakt, hjemmehjelp
og fritidskontakt, men ikke BPA. Her er det mulig a

oppgi flere svar.

© Neer halvparten sier at de ikke trenger BPA , mens
cirka hver femte sier at de kan for lite om BPA.

© Det er ingen statistisk signifikante forskjeller i

undergruppene pa de to arsakene som er oppgitt
flest ganger.

Kan for lite om BPA

Spkte, men fikk avslag

Jeg har for fa timer for a fa BPA
Tar for mye tid & seke

Tror ikke jeg er kvalifisert

© Under «Annet»: @nsker ikke BPA, har nylig hert om
det, har ikke tenkt over det, har ikke sgkt, vurderer a
soke.

] - ---

Tar for mye tid & administrere
Koster for mye
| min kommune far ikke synshemmede BPA

Sekte og klaget, men fikk avslag Base 42 3

Annet Trenger
e 50% 47%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
Synshemmet ikke hele livet og hele livet

n= T4 ?  Hvorfor mottar du ikke BPA? (q12) o
10
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De som motiar BPA

BPA: Over hvor lang tid og antall timer i uken

1=3ar 33% Under 10 timer 23%
4-9 ar 28%
10-19 timer 44%
10 ar eller over 35%
20 timer eller over 33%

Vet ikke

100% 0% 25% 50% 75% 100%

0% 25% 50% 75%
© Hvor mange BPA-timer i uken man har varierer. Spgrsmalet

© Hvor lenge man har hatt BPA varierer. Spersmalet er
er apent, vi har i etterkant kodet svarene inn i tre kategorier.

apent, vi har i etterkant kodet svarene inn i tre kategorier.
Det er ingen signifikante forskjeller i undergruppene. Svaksynte/sterkt svaksynte oppgir i mindre grad enn de som
er blinde under ti timer. Ellers ingen signifikante forskjeller.
Mann
13ar 20% Base 15 28 Lz
494 40% <0t a0% 14% [z0% [ 12% [dss 205
108+ 33% 1019t 27%  54% 3%
Vetikke 7% o0 m% w% 2% 6% SN s
n= 43 2 Hvor lenge har du hatt BPA? (q13) n= 43 Hvor mange BPA-timer i uken har du? (q14) o
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BPA iforhold til behovet

© 58 % sier at de har nok BPA til & dekke sitt behov.
Signifikant flere menn enn kvinner svarer ja. De
mellom 45-59 ar er overrepresentert (86 %). De
mellom 30-44 &r er underrepresentert (29 %).

Ja, jeg har nok fil & dekke mitt behov 58% © 37 % svarer at de har mindre BPA enn de trenger.
Signifikant flere kvinner enn menn oppgir det. Det
gjor ogsa aldersgruppen 30-44 ar (64 %, og dermed
klart overrepresentert i utvalget, der 37 % er andelen
pa totalniva).
© Det er de feerreste som mener at de egentlig har mer
de t 5 %).
Jeg har mindre enn jeg trenger 37% enn de trenger (5 %)
| | |
Base 15
Nok  80%
It Tt 0,
Jeg har egentlig mer enn jeg trenger 5% | e
Mer %
T T T T
0% 20% 40% 80% Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
Synshemmet ikke hele livet og hele livet
n= 43 2 Opplever du at du har nok BPA i forhold til ditt behov? (q15) o
13

Betaling av egenandel

© Hva man betaler i egenandel varierer. Spagrsmalet er
apent, vi har i etterkant kodet svarene inn i tre
kategorier, i tillegg til kategorien betaler ikke
Under kr 1000 23% egenandel.
Signifikant flere menn enn kvinner sier at de ikke
betaler egenandel.

o

[=]

Signifikant flere som bor sammen med en seende
partner enn som ikke gjer det oppgir 2000 kroner

Kr 1000-1999 19% eller mer.

s s s i

Base 15
Under
kr 1000
1000~
1099 %
2000+ 20 %

Betaler
ikke:

Kr 2000 eller over 21%

13%

Betaler ikke egenandel 37%

60 %

T T T T T l
0, 0, 0, 10,
0% 10% 20% 30% 40% 50% Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
Synshemmet ikke hele livet og hele livet

n= 43 7 Betaler du egenandel? (q16) o
14
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Humana brukerstyrt personlig assistanse

Kommunen reduserte antall timer, da det
ble endringer i min
livssituasjon/bosituasjon

BPA-leverandoer

HjemmeBest Personlig Assistanse AS

43

2

Uloba

Kommunen

Stendi Assistanse
AssisterMeg AS
Abcent AS

Abri Dialogue AS
Assent AS

Ecura BPA

Olivia Assistanse
Prima Assistanse

Vacant Helse

26%
23%

0% 10% 20%

Hvem er din BPA-leverander? (q17)

30%  40%

Har BPA-ordningen blilt endret?

Den ble endret etter jeg sokte om flere

timer

Det ble endret etter rettighetsfestingen

43

Den ble endret da jeg flyttet til ny
kommune

o

Nei

Annet 12% —»|

50%

49%

Uten assisten i flere ar;
endret pga. fytting i
egen kommune;
kommunen reduserte
uten grunn; kommunen
prevde & endre, men
fikk ikke medhold av
Fylkesmannen

T T T T T T
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Har din BPA-ordning blitt endret i den
perioden du har hatt BPA? (q18)
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© Pa det apne spersmalet er det 26 % som oppgir
Uloba — Indepedentent Living Norge, mens 23 %
oppgir kommunen. Pa de to neste plassene med en
viss andel av svarene kommer Humana brukerstyrt
personlig assistanse og Stendi Assistanse.

De over 60 ar er overrepresentert i & svare
kommunen (46 %).

Ellers er det mindre, ikke signifikante forskjeller i
undergruppene. Det er en tendens til at flere kvinner
enn menn har Uloba som BPA-leverander. Det er
sma baser, s& man skal vaere varsom med & trekke
slutninger i undergruppene.

[+]

o

Mann Kvinne
Base 15 28
1 13%  32%
2 27%  21%
3 13% 11%

4 7% 14%

Nummerering i tabellen over viser til rangeringen (de
fire oftest nevnte leveranderene) i grafen til venstre.

Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
Synshemmet ikke hele livet og hele livet

© 37 % oppgir at BPA-ordningen ble endret etter at de
spkte om flere timer. Her er kvinner overrepresentert.
Det er ogsa de som er blinde.

o Signifikant flere under 30 ar (75 %) enn over 60 ar
(18%) sier at ordningen ble endret etter at de spkte
om flere timer (andelen faller med gkende alder).

O Neer halvparten sier at BPA-ordningen ikke har blitt
endret i perioden de har hatt BPA. Signifikant flere
som ikke har vaert synshemmet hele livet enn som
har veert det sier at ordningen ikke har blitt endret.
Det er en tendens til at flere menn enn kvinner svarer

nel.
Mann
Base 15
Nei 67%

Flere timer 20%
Endringer 7%
Flyttet

Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
Synshemmet ikke hele livet og hele livet



Klaget i seknadsprosessen

51% © Halvparten av de som har BPA har klaget i
spknadsprosessen. Fordelingen av svar for de som
har klaget er vist i grafen til venstre (flere svar mulig,
derfor er summen over 50 %).

© De som har vaert svaksynte hele livet og de som er
blinde er overrepresentert i & ha klaget i sgknads-
prosessen. Det er ogsa kvinner og de over 60 ar.

© Halvparten har ikke klaget i sgknadsprosessen.

Signifikant flere menn enn kvinner sier at de ikke har
klaget.

Jeg har ikke klaget

Jeg fikk avslag, klaget pa vedtaket til
kommunen og fikk s& innvilget

Jeg fikk avslag, klaget pa vedtaket til
kommunen, klagen ble sendt videre til
fylkesmannen og ble sa innvilget.

Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa
antall timer, som ble omgjort av
kommunen.

Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa
antall timer, som ble omgjort av

1

fylkesmannen. 2 -?-: Z::

Jeg fikk innvilget BPA, men klaget pa 3 13%  18%
antall timer, fikk avslag pa gkning av 2%

timer. 4 T% 14%

5 % 1%

Vetikke || 2% 6 4%

7 4%

1 T T T T T
0% 10% 20% 30% 40%  50% Nummerering i tabellen over viser til rangeringen,
fra topp til bunn, i grafen til venstre.

43 . Svaksynt = Svaksynt og sterkt svaksynt slatt sammen
b ?  Hardukiageti soknadsprosessen? (q19) Synshemmet ikke hele livet og hele livet

Seks pdstander om BPA for synshemmede

mHeltenig (5) w4 w3 =2 mHeltuenig (1) = Vet ikke © 58 % er enig (verdi 4+5) i at kommunen ikke forstar

g{ﬁg‘,ﬁ, synshemmedes behov for BPA. Svaksynte og sterkt
K forstar ikk h d ksynte er klart overrepr tert her (72 %). Det er
b;:';T?Onng Ars ar Ikke synshemmedes 3.4 ogsa aldersgruppen 30-44 ar (79 %).

O Et flertall (54 %) er enige (verdi 4+5) i at BPA-
i . leveranderer ikke har en universelt utformet
BPA-leverandgrer har ikke en universelt 38 datateknologi. Ogsa her er aldersgruppen 30-44 ar
utformet datateknologi ! overrepresentert (79 %).

O Et flertall (54 %) er uenige (verdi 1+2) i at det blant
Blant synshemmede er det ikke

d 29 synshemmede ikke er akseptert & ha BPA.
aksepterta ha BPA ! 0 EtKart flertall er uenige (verdi 1+2) i de tre nederste
Jeg har skt faerre fimer enn jeg har pastandene. Signifikant flere uenige enn enige.
behov for, fordi min kommune har dérlig 1,6
okonomi Mann Kvinne Svaksynt Blind | lkke hele livet Hele livet
Base 15 28
i X 1 36 34
BPA gjer synshemmede uselvstendige 1,5 2 39 37
3 1,8 24
4 15 1,7
BPA skal man bare ha en kort stund 1,3 5 1,7 1,4
6 13 1,2

0% 25% 50% 75% 100%

Nummerering i tabellen over viser til rekkefelgen pa pastandene, fra

topp til bunn, i
. . N . Gjennomsnittsverdier i tabellen: Dersom alle hadde svart helt uenig
e 43 , Hvor enig eller uenig er du i felgende pastander om BPA for =1,0, dersom alle hadde svart helt enig = 5,0. Midtpunktet er 3,0.
synshemmede? (q20) =
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Betydningen av BPA i en setning

. Alt blir mye lettere

. Alt, at jeg kan fungere

. Atjeg far hjelp til praktiske ting og blir litt mer selvstendig

. Atjeg har en kiempegod livskvalitet

. Atjeg kan fungere mer eller mindre som normalt.

. Atjeg kan gjere en del ting i livet som ikke kunne gjort uten bra, nar jeg
sjol har lyst

7. Atjeg kan vaere tilnaermet et selvstendig individ i samfunnet

8. Atjeg kommer meg ut og er aktiv

9. Atjeg sparer energi

10. At livet blir mer lettvint

11. Det har gitt meg mulighet til & leve det frie og selvstendige livet jeg ensker

12. Betyr alt

13. Betyr alt, det er helt vesentlig

14. Betyr uavhengighet

15. Betyr veldig mye, fordi uten bpa kunne jeg ikke leve, ma ha bpa

16. Den betyr at jeg kan prioritere det som er viktig for meg, og vaere den

personen jeg er

17. Den betyr mye for selvstendighet og mestring i hverdagen

18. Den betyr selvstendighet og mulighet til 4 gjore det jeg vil nar jeg vil

19. Den gir meg frihet il 4 leve det livet jeg ensker meg

20. Det betyr alt, det betyr at jeg kan leve livet mitt rett og slett

21. Det gir meg frihet og selvstendighet

22. Et frigjeringsverktoy

23. Et frigjeringsverktoy

24. Fantastisk liv pga. det

25. Forskjellen pa a leve et verdig liv og a ikke leve

DO RN

43 ?  len setning, hva betyr BPA-ordningen i ditt liv? (g21)

De som ikke mottar
kommunale tjenester

26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34,

35.
386.

3

3

38.
39.
40.
41.
42.
43.

Frihet

Frihet og bra fordeling av energi

Frihet og fleksibilitet og en langt enklere hverdag

Frihet

Frihet

Far gjort man vanligvis ikke far gjort

Far meg til & senke skuldrene

Gir meg ikke sa alt for mye

Har en BPA som ikke forstar det jeg sier, og der er veldig tungvint, skulle
ha snakket norsk

Helt nedvendig for at jeg kan fylle min rolle som kone og mor

Kan leve selvstendig og delta i de aktivitetene, og fungere praktisk i
hverdagen

. Masse, at jeg far god hjelp til & gjere ting jeg ville brukt lang tid pa og eller

ikke gjort i det hele tatt.
Mulighet til & leve normalt

Selvstendighet og utfoldelse og leve livet

Skaper mer tid og energi pa kvalitative forhold i livet
Veldig mye

Vet ikke

@kt selvstendighet, og at jeg klarer meg i egen leilighet

Apent sparsmal. Svarene er gjengitt uredigert i alfabetisk rekkefelge.

110




Om vutvalget:

De som ikke mottar kommunale tjenester

Nei 68% > Ja, arbeid 45%
BPA
Ja, utdanning 3%

Stottekontakt

Hjemmehijelp Ja, begge | 1%
Annet

Nei 51%
Fritidskontakt
0% 25% 50% 75% 100% 0% 25% 50% 75% 100%
n= 364 2  Mottar du kommunale tjenester? Hvis nei > n= 148 2 Er du under utdanning eller i arbeid?

21

Hvis i arbeid
Mottar ikke kommunale tjenester

Det har gét greit & veere med pa moter og konferanser

)
grunnet de digitale losningene 66%
Det har gatt greit & samarbeide digitalt med kolleger. 63%

Tilgangen il systemer pa jobben, som arkiv, okonomi, 61%

osv. har fungert over de digitale losningene

Moter og konferanser har vzert vanskelig 4 vaere
med/felge med pa grunnet de digitale lesningene.

Jeg har vaert mer effektiv pa jobben under
koronasituasjonen enn ellers.
Jeg har vaert permittert i mer enn 4 uker
Det har vaert krevende 4 samarbeide med kolleger pa
grunn av de digitale losningene

Jeg har hatt problemer med & fa bistand fra lese- og
jelp ogleller funksj i

Jeg har vaert permittert i mindre enn 4 uker
Jeg har fatt okt stillingsstarrelse

Jeg har fatt jobb

Jeg har fatt redusert stillingsstorrelse

Jeg stér i fare for & miste jobben

Annet
0% 20% 40% 60%
n= 83 2 Har koronasituasjonen fart til noen av falgende ... (q22)
22
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(de som ikke mottar kommunale tjenester)

0 Dette spprsmalet gar til de som ikke mottar
kommunale tjenester og som er i arbeid. De rutes til
dette spersmalet helt i starten av undersgkelsen, fer
bakarunnsspersmalene er stilt (derav ingen
krysstabeller med undergrupper).

© Det er tre svar som skiller seg ut, alle med «positivt»
fortegn, oppgitt av over 60 % av utvalget:

1. Det har gatt greit a vaere med pa mater og
konferanser grunnet de digitale l@sningene.

2. Det har gatt greit @ samarbeide digitalt med
kolleger.

3. Tilgangen til systemer pa jobben, som arkiv,
okonomi, osv. har fungert over de digitale
lesningene.

© Under «Annet» finner vi de som oppgir ekt
arbeidspress, vanskeligheter med stor skjerm pa
digitale meter, bare skjermarbeid har gitt hodepine og
migrene, vaert sykemeldt, krevende & bruke offentlig
kemmunikasjon, har selv valgt & motta mindre
funksjonsassistanse — og s& er det noen som sier
ingenting/ikke noe.

o



Hvis under utdanning

Mottar ikke kommunale tjenester

Undervisningen har kun foregat digitalt. 80% © Dette spersmélet gar til de som ikke mottar

Det er praktisk/enklere a slippe 4 reise fil og fra kommunale tjenester og som er under utdanning

studiestedet. (inkludert de som oppgir at de er student pa q10). De
Alle funksjoner i den digitale undervisningen har fungert rutes til dette spersmalet helt i starten av .
bra undersgkelsen, fer bakarunnsspersmalene er stilt

(derav ingen krysstabeller med undergrupper). Merk

Den digitale undervisningen har bare delvis fungert. for avrig liten base pa dette spzrsmélel

o

12 av 15 i utvalget (80 %) svarer at undervisningen
kun har foregatt digitalt, ellers er det
«praktisk/enklere a slippe & reise til og fra
studiestedet», «alle funksjoner i den digitale
undervisningen har fungert bra», «den digitale
undervisningen har bare delvis fungert» og «den
digitale undervisningen burde veert synstolket» som
nevnes flest ganger.

Den digitale undervisningen burde vesrt synstolket.

Studielitteratur har veert lite tilgjengelig.
Jeg frykter at eksamen blir darig tilrettelagt pga.
koronasituasjonen.
Den digitale undervisningen har vasrt sa darlig at jeg
har ikke kunnet folge undervisningen.
Den digitale undervisningen har fert til et bedre faglig
opplegg, feks. letter kontakt med en professor.
Jeg har hatt problemer med & fa bistand fra lese- og
sekreteerhjelp/assistent.
Jeg har vasrt nadt til & utsette eksamen pga.
koronasituasjonen (ikke egen helse)

© Under «Annet» finner vi de som oppgir at de ikke har
fatt taxi, har veert fysisk til stede pa skolen i hele
pericden og som har veert til stede pa en
spesialavdeling i koronatiden.

Annet 20%

0% 20%  40% 60%  80%

n= 15 2 Har koronasituasjonen fart til noen av felgende ... (q23) o

Opinion AS | Vulkan 16 | 0178 OSLO

WWW.0pINion.no hei@opinion.no @opinionoslo Opinion:

8.2.Godkjenning fra NSD
NSD Personvern
22.04.2020 12:02
Det innsendte meldeskjemaet med referansekode 100553 er na vurdert av NSD.
Fglgende vurdering er gitt:
Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil vaere i samsvar med personvernlovgivningen sa
fremt den gjennomfgres i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet den 22.04.2020 med vedlegg, samt i

meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER
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Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vaere ngdvendig & melde dette til
NSD ved a oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til & lese om hvilken type endringer
det er ngdvendig @ melde: nsd.no/personvernombud/meld prosjekt/meld endringer.html

Du ma vente pa svar fra NSD fgr endringen gjennomfgres.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle szerlige kategorier av personopplysninger om helseopplysninger og alminnelige kategorier av
personopplysninger frem til 01.10.2020.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet
legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og
utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed veaere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 6
nr. 1 bokstav a, jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fglge prinsippene i personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og
samtykker til behandlingen

- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og
berettigede formal, og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og ngdvendige for
formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for a oppfylle
formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter: apenhet (art. 12), informasjon (art.
13), innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19), dataportabilitet (art.
20).

NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art.
13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen
en maned.

F@LG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og

konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

Survey Xact er databehandler i prosjektet. NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene til bruk av
databehandler, jf. art 28 og 29.

For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere fglge interne retningslinjer og eventuelt radfgre dere med
behandlingsansvarlig institusjon.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
NSD vil fglge opp ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Henriette N. Munthe-Kaas
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)
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8.3.0versikt over sgk og avisartikler

8.3.1. Sokelogg
Sokelogg over tekster fra Atekst'®. Spkelogg ti siste drene (01.01.2010-26.03.2020).

Sgkeord Antall treff Kommentarer
«brukerstyrt personlig assist*» | 24

synshem*

«borgerstyrt personlig assist*» | 5

synshem*

BPA synshem* 38

«brukerstyrt personlig assist*» | 40

blind

«borgerstyrt personlig assist*» | 7

blind

BPA blind 56 Flere av de samme treffene

som brukerstyrt personlig
assistanse og blind.

«brukerstyrt personlig assist*» | 7

Svaksynt

«borgerstyrt personlig assist*» | 1
Svaksynt

BPA svaksynt 12
Totalt 190

8.3.2. Oversikt over artiklene
06.10.2012. Fikk et nytt liv med fysisk aktivitet. @stlendingen, Randi Undseth.

11.11.2015. Fjerner BPA fra blind mann. Byavisa Drammen, Tom Helgesen.

29.02.2016. Blinde Ida sgkte om 20 timer hjelp i uka, men fikk nesten ingenting.
Adresseavisen, Linda Haugen.

06.06.2017. -Fgler meg fanget i eget hjem. Bygdeposten, Knut Brathen.
18.10.2017. Det skjer ikke meg. Diabetesforbundet, Linn E. Frenningsmoen.
01.07.2019. UNGE SYNSHEMMEDE SLAR ALARM. Nordlys. Anja Ariel Tgrnes Brekke.
18.07.2019. - De sitter med livet ditt i hendene. Romerikes blad, Nina Skyrud.
03.01.2020. Forngyde BPA-brukere. Feedrelandsvennen, Tarjei Leer-Salvesen.

21.01.2020. PENGEKNIPE rammer synshemmet Solveig-Marie (26). Nordlys, Anja Ariel
T@rnes Brekke.

22.01.2020. A kutte mulighetene. Nordlys, Solveig Marie Oma.

Totalt ti tekster er brukt i rapporten.

19 Atekst gir fulltekstilgang til redaksjonsarkiver til flere store norske aviser og noen mindre aviser.

114



8.4.Intervju med synshemmede

8.4.1. Rekrutteringsinformasjon Facebook og e-post
Hei,

Hegskulen pa Vestlandet gjennomfgrer na det fgrste forskningsprosjektet om synshemmede
og BPA. Vi avgrenser oss geografisk til Oslo og Vestland. Jeg er kriminolog og skal
giennomfgre telefonintervjuer med fem synshemmede fra Oslo og fem synshemmede fra
Vestland som har vaert i spknadsprosess om BPA og/eller som har BPA. Har du lyst til 3
delta? Send meg en melding pa Facebook, sa kan jeg sende informasjonsskrivet om
forskningsprosjektet. Nar jeg har fatt nok informanter sletter jeg dette innlegget.

Del gjerne videre!

Den 15.mai 2020 ble en oppdatert versjon sendt pa Facebook og e-post, da
forskningsprosjektet na ogsa skulle omfatte Vest-Agder, Trgndelag og Troms og Finnmark, i
tillegg til tidligere nevnte Vestland og Oslo.

8.4.2. Informasjonsskrivet

Informasjonsskriv til synshemmede

Invitasjon til intervju

Vil du la deg intervjue om a vaere synshemmet og BPA-bruker? Vi holder pa a gjennomfgre
undersgkelsen «Synshemmede og BPA». | dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for
prosjektet og hva deltakelse vil innebaere for deg.

| forskningsprosjektet sgker vi a fa kunnskap om hvordan synshemmede og BPA-tilbydere
opplever mgte med kommune og fylkesmann i forbindelse med sgknad om BPA.

Hovedundersgkelsen bestar av flere deler: Blindeforbundet gjennomfgrer en kartlegging av
hvordan synshemmede i Oslo, Vestland, tidligere Vest-Agder, Trgndelag og Troms og
Finnmark forholder seg til BPA. Fra Blindeforbundet og Opinion AS vil vi fa tilsendt en
rapport med statistisk oversikt over de svarene de synshemmede har gitt og en analyse av
disse svarene. Disse vil vi se i sammenheng med intervju med deg og ni andre synshemmede
som har rekruttert seg selv til intervju, data fra spgrreundersgkelse til BPA-tilbydere, og
interviju med fem BPA-tilbydere.

Intervjuet blir giennomfgrt over telefon og vil ta opptil en time, og vil bli tatt opp pa
lydopptaker. Intervjuet vil bli giennomfgrt av Karen Lovise Malde, kriminolog og assistent.
Din identitet vil bli holdt skjult for fgrsteamanuensis Sglvi Marie Risgy som leder prosjektet.
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Grunnen til dette er at hun selv er blind og dermed kjenner mange synshemmede i Oslo,
Vestland, tidligere Vest-Agder, Trgndelag og Troms og Finnmark, kanskje ogsa deg.
Prosjektleder Risgy vil kun fa tilgang til det transkriberte materiale (utskrifter) av intervju, og
det er bare Karen Lovise Malde som vil ha adgang til data som ikke er anonymisert.

Bak undersgkelsen star Hggskulen pa Vestlandet, og studien er stgttet av Norges
Blindeforbunds forskningsfond. Resultatene vil bli publisert i en rapport som vil bli
offentliggjort pa Norges Blindeforbund sine nettsider.

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a
trekke deg. Om du opplever noe urett i forbindelse med undersgkelsen kan du klage til
Datatilsynet.

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.
Forskningsdata vil bli lagret pa forskningsdatabasen til HVL. Det er kun pa lydfiler
personopplysninger kan forekomme, ved transkripsjon vil vi samtidig anonymisere data og
vi vil ikke beholde en koblingsngkkel mellom bandet og data.

Prosjektet blir avsluttet 01.10.2020, og lydopptak vil da bli slettet. Etter dette vil vi kun
oppbevare anonymiserte transkripsjoner av intervjuet. Du har rett til 8 be om innsyn i,
retting av eller sletting av de opplysninger du har gitt oss.

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Hggskulen pa Vestlandet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS
vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt
med:

Kontaktopplysninger til ansvarlig Kontaktopplysninger HVL personvernombud
Sglvi Marie Risgy Trine Anikken Larsen

Fgrsteamanuensis Radgiver

Institutt for Velferd og deltaking Personvernombud HVL

E-post smri@hvl.no E-post: tal@hvl.no

TIf:41123871 TIf: 55 58 76 82

Kontaktopplysninger ved spgrsmal om deltakelse i prosjektet

Karen Lovise Malde
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Seniorkonsulent
Institutt for Velferd og deltaking

E-post kalma@hvl.no
TIf: 924516 73

Hvis du har spgrsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa e-post (personverntjenester@nsd.no) eller pa
telefon: 55 58 21 17.

8.4.3. Intervjuguide

Intervjuguide semistrukturert intervju

Synshemmede

Spgrsmal om BPA
Spgrsmal 1:

Hva var bakgrunnen for at du sgkte BPA?

Sporsmal 2:

Kan du fortelle om sgknadsprosessen fra arbeidet med sgknaden begynte til at BPA ble
innvilget?

(Sjekk etter hvert om informanten er innom punktene som er satt opp under
oppfelgingsspgrsmal)

Spgrsmal 3:

Hvordan opplevde du at dine behov ble sett og forstatt i seknadsprosessen?

Sporsmal 4:

Har du opplevd at andre synshemmede er kritiske til at du har BPA? Hva sier de sa fall?

Spgrsmal 5:
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Hvordan opplever du at synshemmede snakker sammen om det & spke BPA og det & ha
BPA?

Spgrsmal 6:

Er det noe mer du mener jeg bgr vite om synshemmede og BPA?

Eventuelle oppfalgingsspgrsmal
- Hvordan opplevde du mgtet med saksbehandler?
- Hvordan opplevde du a gjgre rede for behovene dine?
- Fikk du stgtte fra noen i spknadsprosessen?
- Hvordan opplevdes det at du fikk saksbehandlerens beskrivelse av dine behov?
- Syns du at saksbehandler hadde forstatt det du prgvde a formidle?

- Klagde du pa det du fikk innvilget?

o Sa fall fikk du hjelp til a klage?
e Fikk du pa plass nye momenter?
e Gikk klagen din til fylkesmannen?

- Hvorfor klagde du ikke til fylkesmannen?

8.4.4. Oversikt over intervjuene

Navn: Fylke: BPA-timer: Tid pa Dato for intervju:
intervju:
Roger Oslo 20 timer 55,25 min 05.05.2020
Lisa Oslo 10 timer 43,50 min 12.05.2020
Mari Trgndelag 13,5 timer 38,26 min 19.05.2020
Venke Oslo 22 timer 59,20 min 20.05.2020
Hilda Trgndelag 10 timer 46,51 min 26.05.2020
Ase Vest-Agder 17 timer 50,03 min 27.05.2020
Katrine | Troms og Finnmark | 8,5 timer 57,53 min 28.05.2020
Janett | Vest-Agder 17 timer 20,52 min 28.05.2020
Sigvald | Vestland Ca. 7 timer 30,26 min 29.05.2020
Petra Vestland 25 timer 1t, 8 min 10.06.2020
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