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Kapittel 1 — Innledning

1.1 Tema og problemstilling

| dette prosjektet gnsker jeg & belyse hvordan det gkende fgiéukepp og helse i dagens
samfunn har fgrt til store endringer i organisasjonssanefu | dag er det ikke uvanlig at
diagnoser eller sykdomskjennetegn fungerer som grunnlagdanisering, og det har skjedd
en markant tilvekst av diagnoseorganisasjoner i Norgedgé-tallet og til i dag (Lian 2006,
Alm Andreassen 2006, Vik 2007). For & forsta fremvekstenssedipesialiserte
organisasjonene, er det ngdvendig a se neermere pa erdeel atviklingen som har veert
innen helse- og sosialfeltet de siste tretti arene. 1980-tepresenterer et vendepunkt, hvor
vi sa et seerlig sterkere fokus pa kropp, helse og sykdom. Cag@misutviklingen gjenspeilte
fokuset pa helsespgrsmal, og den medisinske spesialiseskaate oppmerksomhet rundt
stadig flere sjeldne organiske lidelser. Dette medfartierat diagnosegrupper organiserte
seg, og det ble en gkende organisering rundt de mer usynligdillse gruppene av
funksjonshemning, som for eksempel spiseforstyrrelsemzdsker a undersgke i hvilken grad
og hvordan det gkende fokuset pa helse og sykdom kommer til dgnaelsen av nye
organisasjoner. Videre stiller jeg spgrsmalstegn ved hvikkialsobevegelser som ligger bak
de endringene vi har sett innen organisasjonssamfunndtasgg argumenterer for at disse
endringene ma ses i sammenheng med fremveksten av diagyassasjonene.

For & konkretisere et slikt generelt sparsmal, har jeg @abruke Radgivning Om
Spiseforstyrrelser (ROS) som en case av en diagngeseisasjon. Ved a fokusere pa teori om
diagnoseorganisasjoner, gnsker jeg & undersgke i hvilken graldR@&rakteriseres som en
diagnoseorganisasjon, og se neermere pa hvilke underliggerale besegelser den er en del
av. Med begrepet diagnoseorganisasjon mener jeg en organisasj er knyttet til én
spesifikk diagnosekategori, og kiennetegnes ved en gruppe mennaskgesmper for a
diagnostisere sin lidelse (Bury 2005). Jeg finner det ringelagorganisasjonen ROS belyse
dette fokusomradet, siden denne organiseringen skjer pa bakyranmedlemmene enten
har egenerfaring eller erfaring som pargrende med diagspsaforstyrrelse. Med
utgangspunkt i historiene til mennesker som er engagjertrie organisasjonen og har egne
erfaringer med spiseforstyrrelser, er det mulig & faikmmévilke kulturelle kjiennetegn som



er vesentlig for dannelsen av diagnoseorganisasjonerargdn organisasjonene pavirkes av
sykdomsdefinisjonen.

Jeg gnsker helt konkret & analysere diagnoseorganisasgandlae den sosiale
konstruksjonen av en sykdomsdefinisjon innenfor et symbotskaksjonistisk rammeverk.
Med andre ord s@ker jeg a forsta den sosiale verden sconhamdlet orden, og se neermere
pa hvilke forhandlingsprosesser diagnoseorganisasjoeer gl av. Jeg vil derfor analysere
ROS i trad med falgende problemstilling:

Hvordan kan vi forsta diagnoseorganisasjonenes rolle i en forhandlingsprosess stim har

hensikt & gjare en diffus lidelse tydeligere?

For a kunne besvare en slik problemstilling er det nadvendaytilbake til vendepunktet pa
1980-tallet som ble nevnt tidligere, hvor det i en mer tekreimmenheng skjedde en
mentalitetsforskyvning fra kollektivisme til individualisniette fagrte til en videre
forskyvning i orienteringen rundt risiko; fra kollektiv tiidividuell risiko (Hallerstedt 2006).
| takt med individualiseringen og utviklingen av nye risikoérdBeck 1992), skjedde det
store endringer innen temaet helse og sykdom. Spesigitrédende var det gkende
individuelle ansvaret for egen helse (Mgen 2002, Bury 2005, kizitér2006, Lian 2006,
Johannisson 2006, Beck-Gernsheim 2002, Turner 2004, Elvbakken og Solvang 2002).

| tidlige moderne tider hadde ekspertene monopol pa kunnskagémik flest var lydige
undersatter til ekspertene. Det har alltid veert enrirgkepsis og kritikk i det vitenskapelige
samfunnet, men ekspertkunnskapen stod frem overfor samfsomeufeilbar og med en
absolutt autoritet. | en senere tid har ekspertene ogskié@en mistet sitt monopol pa
kunnskapen, som na er demokratisert og spredd ut blant f6tked. kunne administrere og
ha kontroll over egen helse, kreves det at individeneimaner aktiv rolle enn fgr. Den
underdanige respekten som eksisterte tidligere, har derfoedsliattet med en mer "aktiv
tillit” til ekspertkunnskapen (Mgen 2002, Melucci 1996, Giddens 1994:18T)mNanesker
blir frigjort fra den tradisjonelle autoriteten, ma deyse identiteten, kroppen, helsen og
livsstilen pa en aktiv mate ved & utnytte ulike formerekspertkunnskap. Dette farer til at
det oppstar en konflikt mellom det at mennesker kan formiglsimitet og kontrollere sin
kropp og helse i frihet, og ekspertkunnskapen som etablereosegrsytre tvangsmakt som
dominerer de frie individene (Melucci 1996, Mgen 2002:20).



Informasjonen og kunnskapen som foreligger i det moderne sartgder altsa pa den ene
siden til at handlingskapasiteten til individene gker, ggjen gir flere valg og muligheter. P&
den andre siden betyr det ogsa at individet star ovenéokray og forventninger. Mennesker

i tidligere arhundrer har selvsagt gnsket a veere friskeagd helse, men livssynet deres var
ogsa definert av religion. | det moderne samfunnet hereth til guddommens skjebne blitt
mer og mer skjar, noe som gjar at helse blir viktigerdntert enkelte individ. Kroppen har
fatt et stagrre fokus hos individet, og i samfunnet. Utniidin for hvert enkelt menneske far
starre drivkraft nettopp fordi helsebevissthet og helseoggar hand i hand med den
livssyklusen som forventes i et moderne individualisarhfunn (Beck-Gernsheim 2002:124).

Hvordan stiller ROS segq i forhold til ekspertkunnskapen? &ar motsetning til den
tradisjonelle, rasjonelle kunnskapen, eller gnsker orgsjoisan a etablere seg innenfor

denne?

1.2 Hvem er ROS?

ROS er en organisasjon for mennesker med spiseforsgri@d deres paragrende, og skal
fungere som et supplement til det etablerte behandlingsetppaformalet er a gi bedre
informasjon og derigjennom gke forstaelsen om sykdommegeindasamfunn, samt
forebygge utbredelse av sykdommen. Organisasjonen mengiinfermasjon pa et tidlig
tidspunkt kan veere med pa & forebygge at spiseforstyrreisentidronisk lidelse. Videre er
det viktig at alle henvendelser behandles uten noen forstigmatisering, siden
spiseforstyrrelser fremdeles forbindes med skam, og maugenseg for a ga videre med
problemene sine. Rollen ROS har er & veere et sted dergiete kan finne trygghet til &

fortelle om sin situasjon.

Organisasjonen er landsdekkende, med lokallag/fylkeslag frasira nord til Sandefjord i
sor (se figur 1). Hovedkontoret ligger i Bergen, hvor det per 2806rv
organisasjonssekreteer i 80% stilling, og en informasjonsieidiar i 30% stilling. Pa
landsbasis har ROS et nett av kontaktpersoner madrgyfira det & veere berart av
spiseforstyrrelser. Det arrangeres tema/kontaktkveliddal- og fylkeslag rundt i landet,

hvor man kan hgre foredrag om forskjellige emner, sagsinim det er mulighet for & mate
andre & dele erfaringer med. | enkelte lokal- og fylkeslengeres det ogsa samtalegrupper.
Malsettingen med samtalegruppene er a gi mennesker medsgtigeélser anledning til &



mates og utveksle erfaringer, gode rad og oppmuntring. Grugpegsa ment a gi den
enkelte starre innsikt i egen og andres reaksjoner og bEbpa. kunne gjare dette ledes

samtalegruppene av fagfolk med erfaring og bakgrunn i & mateesiari krise.

Landsmgtet

Landsstyret

ROS ROS Senter for
hovedkontor spiseforstyrrelse
ROS lokallag

Figur 1 Organisasjonskart for ROS

Det finnes to medlemskategorier i ROS: HovedmedIlenmadment (kr 200 per ar) og
institusjonsmedlem (kr 500 per ar). Det er sveert viktig foliten organisasjon som ROS &
skaffe s& mange medlemmer som mulig. Ikke bare foritiniege organisasjonen som sadan,
men medlemsantallet er ogsa knyttet til tildeling avriikensmidler. Per 31.12.2005 hadde
ROS 254 betalende medlemmer, og mottok 345 580 kroner tlgffstwtte.
Likemannsarbeidet er i all hovedsak konsentrert om drikrese/kontakttelefon, drift av
samtalegrupper, temakvelder/temamagter i lokallagene, péieatbeid, opplysningsarbeid og

likemannstreff.

| folge Arsberetningeérhadde ROS et gkende antall henvendelser i 2005, noe de mener ka
veere bakgrunnen for den gkende kunnskapen og apenheten om spiselsgstiysamfunnet.
Det etablerte behandlingsapparatet er palagt 8 samarbedtbrokerorganisasjonene, og av
den grunn har ROS blitt synliggjort gjiennom deltakelse i fldikee nettverk (Nasjonalt

klinisk nettverk for spiseforstyrrelser, Norsk selskapsjoiseforstyrrelser, Nasjonalt
forskningsnettverk innen spiseforstyrrelser og oppbyggingasjonalt klinisk nettverk for
behandling av alvorlige spiseforstyrrelser). | tilleygROS representert i planleggingen av
forebygging og behandling av spiseforstyrrelser i regp@sial- og Helsedepartementet.
Foruten dette synliggjeres ROS gjennom annonsering (tetdakyépent hus,
gruppesamtaler) i dagspresse, utdeling av brosjyrematerigifargrasjon om ROS til

deltakerne.

! Likemannstilskudd er midler som gis over statsbudsjétié&éemannsarbeid (Sosial- og helsedirektoratet).
2 Ligger ute p& nettsidene der@gw.nettros.no



Informasjonsvirksomheten i ROS er sentral for den madleganisasjonen har i samfunnet.
Formalet deres er a skape en stgrre forstaelse og bedodlene til mennesker som har en
spiseforstyrrelse. Arlig distribuerer organisasjonea@800 foldere, samt en rekke hefter om
spiseforstyrrelser. | Arsberetningen for 2005 kan vi &sg& grunn av det mangelfulle
behandlingstilbudet, utvikler spiseforstyrrelsen seg tiften kronisk tilstand, med tap av
arbeidsevne som falge. Ut fra dette arbeider ROS fafioémere saksbehandlere i trygde- og
sosialetaten om hvilke konsekvenser en spiseforstykalséa for dem som er bergrt av
dette. Mye av arbeidet som foregar i organisasjoneradrettet, mot det offentlige
helsevesen, og gjgres hovedsakelig gjennom informasjoketmgkapsarbeid. Det
foreligger derfor en neer samarbeidsrelasjon mellom B®E&et offentlige helsevesen. Det
ene aspektet ved dette samarbeidet er selve sykdomsdebmigjg den spesifikke
forhandlingsprosessen som har til hensikt a tydeliggjardiffus lidelse. Det andre aspektet
er den konkrete maten denne forhandlingsprosessen utaytpé snemlig gjiennom

informasjonsvirksomheten. | dette prosjektet vil jegddesa utdype dette videre.

1.3 Gangen i oppgaven

Til sammen bestar denne oppgaven av fem kapitler. t€hpibestar av tre deler, hvor jeg
presenterer prosjektets teoretiske rammeverk. | den fdgfe setter jeg organisering rundt
funksjonshemning i en historisk sammenheng. Grunnlaget jegharfd&usere pa
funksjonshemning er for det farste at ROS er medlem aksfamshemmedes
fellesorganisasjon (FFO), og for det andre kan ulike deriav en spiseforstyrrelse utvikle
seg til en type funksjonshemning. | den forbindelse er g grunn til & snakke om sosial
funksjonshemning. Videre presenteres to organisasjonstypol@yejer 1994, Wollebaek og
Selle 2002) som jeg gnsker & bruke som grunnlag for & undersgke metie siden ved

ROS som organisasjon. | den andre delen drgfter jeg de iggeede sosiale bevegelsene jeg
mener ligger bak fremveksten av de sakalte diagnoseorganisasj For a gjare dette tar jeg
utgangspunkt i en rekke teoretikere, som pa hver sin mate papekdéingen som har skjedd
innen begrepene helse, sykdom og kropp, og hvordan dette utlsgstaseg i dagens
samfunn. En av de viktigste tendensene er utvidelsen agimets ansvarsomréde, og at Vi
er preget av en helt ny tematikk knyttet til identitetshedg sykdom. Ved a studere dette
neermere blir det mulig a ikke bare se hvilken type organis@&@S er, men ogsa hva som

ligger bak en slik type organisering. Den tredje delen ombkasdlve sykdomsdefinisjonen,



og maten spiseforstyrrelser defineres ut fra et smgigh perspektiv. Deretter vil jeg knytte en
slik forstaelse av sykdommen mot mer underliggende tendedsemoderne samfunn.

| kapittel 3 vil jeg gi en presentasjon av prosjektetsydisék tilnserming og den metodiske
teknikken. Her diskuteres valg av undersgkelsesobjekt og utvakdpamanter, og hvordan
og pa hvilken mate kontakten med disse ble etablert ogppidt. Videre gjgres det rede
for hvilken metodeteknikk som er brukt for a fa innsikt i de nemoblemstillingene, og
hvorfor jeg mener dette er hensiktsmessig. Intervjuentf@rt fra en kvalitativ orientert
forskningstradisjon, hvor jeg har tatt utgangspunkt i eratsert intervjusamtale. Som et
supplement til intervjuene har jeg utfart en viss grad av doktanalyse, hvor jeg tar
utgangspunkt i det budskapet som fremstilles, og hvordansiettener overens med
organisasjonen som helhet. Fremstillingen av oppsamletie@gpnalyse er beskrevet pa
bakgrunn av a forstd meningssammenhengen i det kvalitatieziabet.

Kapittel 4 bestar av en fremstilling samt analyse d\edw®iriske datamaterialet. Her
presenteres empirien fortlgpende, med analytiske vurdenimgierveis. Kapittelet bestar av
tre deler, organisert etter de tre mest sentrale poengeadysen. P4 samme mate som i det
teoretiske kapittelet, diskuterer jeg forst den formetlersved ROS, og ser i hvilken grad en
slik organisasjon kan plasseres i en av organisasjonstyipak presentert tidligere i
oppgaven, samt et eventuelt behov for a lage en aletgave av en slik modell. Den andre
og tredje delen inneholder en presentasjon og en diskagjtunn i henhold til de
underliggende sosiale bevegelsene. Her fokuserer jeg spesiellen ROS har i samfunnet,
og den tvetydige samarbeidsrelasjonen organisasjomeihdiet offentlige
behandlingsapparatet og den medisinske ekspertisen. | dendeien argumenterer jeg for at
rollen ROS har som aktgr i den sosiale konstruksjonemaiiffus sykdomstilstand, har fart
til at organisasjonen har fatt et ambivalent forholdylidomsdefinisjonen. Samtidig som
organisasjonen tar avstand fra sykeliggjgringen av mennewdspiseforstyrrelser,
fokuserer den pa fysiske sykdomskjennetegn for a fa stemeagjeslag i det offentlige
helsevesen. ROS inngar derfor i en type forhandlingsgsasam har til hensikt & gjare en
diffus lidelse tydeligere. Her legger jeg spesielt vekt pan@r (2004) og hans diskusjon om
sosial konstruksjonisme. Det andre aspektet ved samarbagjsneln, som jeg gnsker a
fremheve i den tredje delen, er maten ROS fungerer sanfcemasjonsvirksomhet, noe som
i en mer teoretisk sammenheng handler om den gkende egetikontg

selvadministreringen av helse i dagens samfunn (Melucci 1886)tidig som informasjon



og kunnskap virker som et redskap for egenkontroll, hvor indiedengerer som sentrale
handlingsenheter for gkt autonomi, kan utfallet ogsa blkektroll, integrasjon og regulering
av de individuelle handlingene. Avslutningsvis vil jeg diskuterervidt
diagnoseorganisasjoner kan sies a representere en nfofokorporatisme i og med det
gkende fokuset pa informasjon og kunnskap i dagens samfunn.



Kapittel 2 — De formelle og uformelle sidene ved en diagseorganisasjon

| dette kapittelet gnsker jeg & se Radgivning Om Spisefoetstgr (ROS) i sammenheng med
den sterke fremveksten av diagnoseorganisasjoner. ikxgtitéelet er tredelt, med den hensikt
a skape en ryddig forstaelse av grunnmuren i prosjektet.ddste fdelen tar for seg det
organisatoriske aspektet ved ROS, hvor hovedpoenget esenfeee det helt grunnleggende
som ligger bak min forstaelse av diagnoseorganisasjcgwghal valgt & ta utgangspunkt i to
organisasjonsmodeller, for pa den maten a gi starre iriffsiiken type organisasjon ROS
er, og hvordan diagnoseorganisasjoner kan plasseresganisasjonsliv som har
gjennomgatt store forandringer. Mens Drejer (1994) byggensitell rundt begreper som
interesser og identitet, har Wollebaek og Selle (2002) etvédi typologi over
organisasjonenes eksterne relasjoner. Jeg mener fldeeeaapiriske undersgkelsene pa
organisasjonsendring i Norge ikke fanger opp de betydelige gedenvi har sett innen
helse- og sosialsektoren de siste arene. Ved a ta smanig i de mer formelle sidene ved de
ulike organisasjonstypene, far jeg mulighet til & se Vidodisse modellene fanger opp den
utviklingen denne studien fokuserer pa, og i hvilken grad det er wexdifgsbehov.

Videre er det viktig & se organisasjonsutviklingen i Norge i enhistorisk sammenheng.
Denne utviklingen er imidlertid vanskelig & beskrive uten arkemaermere inn pa begrepet
funksjonshemning, siden de aller farste diagnoseorganisasj&a@ karakteriseres eller
forbindes med organisasjoner for ulike typer funksjonshemnmgmieg er det viktig & se
historien bak slike organisasjoner, selv om det ikke dir&lin knyttes til diagnose-
organisasjonene slik vi kienner dem i dag. At ROS er medieFunksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO), gjer det videre ngdvendig a diskbtervidt spiseforstyrrelser
kan ses pa som en type funksjonshemning. Foruten det Histpeasspektivet, gnsker jeg

ogsa a tydeliggjgre og sammenligne dette begrepet medett aemlig diagnosebegrepet.

Den andre delen av dette kapittelet bestar i all hovedsak drafting vedrarende hvilke
sosiale bevegelser som ligger bak fremveksten av sligndseorganisasjoner, noe jeg vil
forsgke & knytte mer spesifikt til organisasjonen ROS. Gamet vart har endret seg
grunnleggende siden etterkrigstiden, bade nar det gjelder tenkegnatganisering, hvor det
gkende fokuset pa mennesket, natur og sykdom er én av de ntesle sndringene.
Tradisjonelle tanker om kropp har blitt erstattet mekir@ppen er et grenselgst prosjekt, og vi



er preget av en helt ny tematikk knyttet til identitetsbebykdom, kultur og miljg. Dette
kommer eksempelvis til uttrykk gjennom et stigende antall lebiske inngrep, trening og
diett, og ulike kostholdsregimer. Medisinens ansvarsormnadekspandert dramatisk, et
ansvarsomrade som gjelder bade kunnskaper og arbeidsoppgaveierinkdtten til &
definere hva som regnes som en sykdom. Begrepene helgedognser fglgelig utvidet til &
omfatte et bredere spekter av menneskers liv. Det & sl@in betegnes "medikalisering”
(Lian 2006, Nettleton 2006, Beck-Gernsheim 2002, Conrad 1992, Elvbakk8alvang
2002).

Fremveksten av diagnoseorganisasjoner ma ses i samrgenbdrdenne
medikaliseringsprosessen, samt den gkende fokuseringen paokybpfse i den vestlige
verden. Demokrati- og Maktutredningen mente denne utviklingeprbg av en tilvekst av
organisasjoner knyttet til de mer diffuse og usynlige "Heaquppede”. Selle og Gymyr
(1995:264) kjennetegner dem som spesialiserte organisasjoeemetten sterkt avgrenset
malgruppe, samtidig som de er interesseorganisasjonenz@mmlitisk legitimitet og
gjennomslagskraft. De sier videre at disse organisasjafaner sveert aktive og trolig ogsa
sterkt sosialiserende.

| den tredje delen gnsker jeg a& gi en forstaelse aefepstyrrelser som en sykdom ved &
benytte meg av Turners (2004) skille mellom den rasjoratdggiske medisinen og
sosialmedisinen. Videre gir jeg en innfaring i den sogiske forstaelsen av
spiseforstyrrelser som en sykdom. Her vil jeg forsgke &dmngndenser i det moderne
samfunnet til sentrale elementer i en slik lidelse k&g minst fremheve hva som ligger i en
sykdomsdefinisjon. Hvordan kan vi se spiseforstyrrelésthold til
individualiseringsprosessen, og det gkende fokuset pa helsepakro

La oss begynne med den formelle siden.

DEL 1 — Den formelle siden ved ROS

2.1 Aktivitetsformer i en organisasjon

Den farste modellen jeg gnsker & presentere, utviklet @jef1994), tar utgangspunkt i de

ulike aktivitetsformene vi finner innen en organisasjon, loiies mellom
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veldedighetsorganisasjoner, selvhjelpsorganisasjoner, pressgogpipéeresseorganisasjoner

(se figur 2).
Aktivitetsformer
Internt retta Eksternt retta
form av hjelp form av krav
o Andre veldedige pressgrupper
Mal- organisasjoner
gruppe
Kvarandre sjelvhjelpsgrupper interesse-
service-organisasjoner organisasjoner

Figur 2 "Ulike aktivitetsformer i frivillige organisasjone r" (Drejer 1994:19)

Handlematene til eveldedighetsorganisasjaar forankret i en veldedig innstilling i henhold
til andres behov. Derfor appellerer disse organisasgtkat enkeltmennesket skal vise
nestekjeerlighet og omsorg for svakerestilte mennesl@nfunnet, og har som malsetting &
yte direkte individuell hjelp til en utvalgt gruppe av hjelpetgende (Grindheim 1986,
Ravneberg 1992). Organisasjoner som driver veldedighetsarakic g¢ilskuddsberettiget,
men kan imidlertid sgke staten om tilskudd og midler. Vetfextsorganisasjoner er derfor i

stor grad basert pa frivillig innsats.

Selvhjelpsorganisasjoner kjennetegnet ved at de er drevet av de hjelpetrengdradege
har historisk sett veert sentralt for mange frivilligganisasjoner. Malsettingen ved denne
type organisering er blant annet at deltagerne kan hjelpeniaveraned evnen til selvhjelp, og
av den grunn far disse organisasjonene ogsa en sosiabpgutsk funksjon som mgteplass
for mennesker som er i samme situasjon (Drejer 1994) sBlghjelpsorienterte profilen pa
aktivitetene i disse organisasjonene er med pa & understsskgsene til deltakergruppen
(Ravneberg 1992), og som Froestad og Jensen (1983) fremhevezivkgelzsarbeid derfor
virke truende pa det profesjonelle hjelpeapparatet.

Pressgruppekjennetegnes i falge Drejer (1994) ved at de stiller kravfov samfunnet pa
vegne av andre. En generell karakteristikk er at gruppenermdet er samfunnet som ma
endre seg, og ikke enkeltmennesket. Pressgrupper kan altfarbeddi til sosiale bevegelser,
som er en sammenslutning av mennesker som sgker a pavirkeutteurslle eller kulturelle

samfunnsutviklingen for & fa til eller for & hindre forander (Schiefloe 2003:433).
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Eninteresseorganisasjokan sies a veere en organisasjon som arbeider for sitlemmers
interesser, hvor det knytter seg spesielt stor intetéssganiseringsom redskap for a
artikulere interesser (Froestad og Jensen 1983:2). Degstitinalsetningen til
interesseorganisasjonene er a formulere felles kraeg@evav en gruppe, for sa a rette disse
mot samfunnet og de politiske styresmaktene (Drejer 1994¢r brukerstyrte i den forstand
at de er drevet av gruppen selv, i motsetning til pressgrumoenestiller krav pa vegne av
andre (Froestad 1989). Aktivitetene i interesseorganisasgorier det meste rettet mot
institusjoner og grupper i omgivelsene. Drejers argumeat leravformulering og
interessehevding har blitt de dominerende funksjonede fiinksjonshemmedes
organisasjoner (Drejer 1994:20). Fglgelig ser hun organiseragda ulike gruppene

funksjonshemmede bade som en form for ressursmobilisegimdentitetsforming.

2.1.2 Organisasjonenes rolle i samfunnslivet

Nar Wollebzek og Selle (2002) sier det foregar et samspllbm organisasjonsendring og
samfunnsendring, mener de at relasjonen mellom dem géieto Bet som skjer pa
organisasjonsnivaet pavirker samfunnet rundt, delvis ved at sagjonssamfunnet endrer
karakter nar nye generasjoner av organisasjoner og iretistidtter gamle. De mener dette er
spesielt synlig i Norge, hvor organisasjonene har statt steekt bade numerisk, sosialt og
politisk (Wollebaek og Selle 2002:43). Wollebaek og Selle (2002) utwékienodell med fire
idealtypiske organisasjonsformer for & vurdere konsedaremsom organisasjonsendringer
har pa rollen til de frivillige organisasjonene (se Thabgneste side). Ved & se pa rollene de
ulike organisasjonene har i sivilsamfunnet, fremhever dewoeellen i hvilken grad disse

konsekvensene er bra eller darlig for demokratiet og fsiakimtegrasjon.

Nar Wollebzek og Selle (2002) snakker om sivilsamfunnet sososial mgteplass (1),

trekker de inn den nye litteraturen om sosial kapital. édiesriene legger sterkere vekt pa
den indirekte og interne funksjonen organisasjonened@mokratiet. Putnam (referert i
Wollebaek og Selle 2002:47) ser demokrati primaert som noe ska@g@nina og opp, giennom
sosialisering og lokal deltakelse. En slik sosialiseringean&Vollebaek og Selle (2002) finner
seerlig sted i de frivillige organisasjonene. Organisasgmimnets viktigste rolle blir &

skape en arena for aktivitet og sosiale mgteplasseendan leere & stole pa andre, bygge
sosiale nettverk og kompetanse, og interesse for sassp@rsmal. Sosial kapital kan veere et
objektivt mal pa graden av sosial integrasjon eller seslalaritet i et hvilket som helst
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samfunn, og handler kort fortalt om relasjoner melladiider (Turner 2004). Disse
upolitiske foreningene som Wollebaek og Selle (2002) kadleviceorganisasjonegr, i falge
dem, organisasjoner som eksisterer primeert for a skaffigneste til medlemmene, og som

dermed er medlemsrettet og konsensusorienterte.

Medlemsretta

Samfunnsretta

Konfliktorientert

()

Interesseorganisasjon

Sivilsamfunnet som
interessekamp
(pluralisme, korporatisme

(4)
Folkergrsle

Sivilsamfunnet som
politisk sfaere
(folkerarsletradisjonen)

Konsensusorientert

(1)

Serviceorganisasjon

Sivilsamfunnet som

(3)

Kommuniteer organisasjon

Sivilsamfunnet som

sosial mgteplass
(sosial kapital)

sosial integrasjon
(kommunitarismen)

Tabell 1 - Typologi over organisasjonens eksterne relasjoner (Wollebaek og Sell200z:45).

| diskusjonen om sivilsamfunnet som en interessekampntgdduserer Wollebaek og Selle
(2002) begrepene pluralisme og korporatisme. Organisasjor@leespluralismen, som er
medlemsrettet og konfliktorientert, er & formidle egeariessene til individene inn mot den
politiske arenaen. Pluralismen legger ikke bare vekt p&kigterne demokratiske rollen til
organisasjonene, men forutsetter ogsa at interesseasjanisr ma fungere demokratisk
internt for & veere representative for medlemmertesdasser (Wollebzek og Selle 2002).
Schmitter mener dette star i motsetning til korporatisrsem i starre grad apner for at
organisasjoner med sentralisert lederskap og passive mmadidikevel kan representere
medlemmenes interesser pa en tilfredsstillende rigtdigbaek og Selle 2002:49). | falge
Wollebaek og Selle (2002) peker bade pluralismen og korpmeatispa tross av store
ulikheter, motinteresseorganisasjonesom den idealtypiske organisasjonsformen som er

mest verdifull i et demokrati.

Kommunitarismen har fokus pa samfunnsrettet organisering, @greaksjon pa perspektiv
som setter nyttemaksimering og egeninteresse i sentrustadésen av menneskelig handling
(Lorentzen 1998). De individuelle handlingene kan ikke s&sasjon fra tilhgrigheten til
sosiale fellesskap. Samfunnssynet er derfor langt mezikiviistisk enn de to perspektivene
som allerede er nevnt, og det er styrken til de lokdéntitetsskapende og samfunnsrettede

organisasjonene som er mest avgjgrende for helsediéstarsivilsamfunnet. Sivilsamfunnet
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anses her som et "community” (3), hvor organisasjoneRergensusorienterte og

samfunnsrettede, og omtales sekommunitsere organisasjon@iollebsek og Selle 2002).

Wollebaek og Selle (2002) ser det sivile samfunnet primaertesopolitisk sfeere og ikke som
et sosialt struktureringsprinsipp. Dette medfgrer at dediniglkebevegelsene og
sivilsamfunnet til den politiske sfeere (4). Denne politikstaelsen gjor sivilsamfunnet til
noe annet og noe mer enn et "community”, og fungerer saitrgkk for en individuell
ansvarsfglelse i den lokale hverdagen. Det norske orgamsaajofunnet har veert dominert
av organisasjoner som er konfliktorienterte, det vil sieahar veert politiske i karakter og
utfordret det bestadende. Det viktigste, i falge Wollebaeketlg £002), er at de har veert
organisert pa en slik mate at de har bundet sammen é&ikakig folk med interesser pa tvers
av disse, gitt mulighet for innvirkning fra lokalt til nasplt niva og skapt kryssende lojalitet
slik at konflikt pa ett niva betydde integrasjon pa et arivlet.generelt mener de at
organisasjonssamfunnet har gatt fra & veere konfliktortemgesamfunnsrettet, til & bli

konsensusorientert og medlemsrettet (Wollebaek og Selle 238&ud m.fl. 2003).

Det er flere likheter mellom de to modellene jeg r@sentert. Inndelingene og dimensjonene
som benyttes, er pa mange mater grunnlagt pa like antadefr (1994) typologiserer
imidlertid ulike aktivitetsformer pa bakgrunn av hvilken malgrupgsvitetene retter seg

mot, mens Wollebzek og Selle (2002) baserer sin studie fyp@&ogi over organisasjonenes

eksterne relasjoner.

De fire kategoriene i Drejers (1994) typologi representaliee aktivitetsformer, alt etter
hvilken malgruppe aktivitetene retter seg mot. Kategoriedtst ment som analytiske
skillelinjer mellom ulike former for frivillig organiseng, og de er ikke gjensidig utelukkende.
| falge Drejer (1994) er det ikke uvanlig at én organisasjorhkanekk fra flere av disse
organisasjonsformene pa samme tid. | henhold til modeflendimensjoner, kan
diagnoseorganisasjoner karakteriseres som bade pressgrepggelssgrupper og
interesseorganisasjoner. Selv om kategoriene ikke endjgugelukkende, mangler det en
dimensjon som fanger opp den omfattende fremvekstelikavosganisasjoner. Modellen til
Wollebaek og Selle (2002) er et nyere bidrag, men i likhetDmegbr (1994) fanger den ikke
opp de seneste utviklingstrekkene som jeg vektlegger i dennerstBégge modellene
mangler en dimensjon som beskriver den kraftige ekspanderawerganisasjoner som
faller inn under den mer generelle utviklingen innen helsgykom kultur.
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A lage en gjensidig utelukkende typologi over organisasjorfssa@t kan synes & veere en
umulighet siden organisasjoner kan ha flere ulike tre&ktidig som det er vanskelig & gi et
helhetlig bilde. Jeg mener likevel at endringene innen krggpetse er av en sa stor
betydning at det er helt ngdvendig & inkorporere dette igansasjonstypologi. | denne
oppgaven vil jeg benytte de ovennevnte modellene som grunnlagifatersgke nsermere
hvilken type organisasjon ROS er, og ikke minst se detaifeden utviklingen den er en del
av. ROS sier selv at organisasjonen er basert paifiiilhsats, samtidig som de omtaler seg
selv som en interesseorganisasjon. | tillegg er likemabegkeller selvhjelp et
grunnleggende prinsipp for organisasjonen. For & komme nzermenstielse av hvor
diagnoseorganisasjoner kan plasseres i en organisasjdngiypo det ngdvendig & beskrive
den utviklingen vi har sett innen organisasjonsetablering i N&geitvikling som i stor grad
omhandler organisasjoner for ulike typer funksjonshemrifor a skape en ryddig forstaelse
ansker jeg aller farst a forklare hva som ligger i begregenksjonshemning og diagnose.

2.2 Hva skiller begrepet funksjonshemning fra en diagnosebegnelse?

A avgrense en gruppe mennesker fra andre vil alltid veerespnabisk. Hvem tilharer
gruppen og hvem gjar det ikke? Hvem bestemmer om en persdiitsia gruppen eller
ikke, og hvilke fordeler og ulemper er knyttet til det Bdile gruppen? Med andre ord, hvor
trekkes grensen for tilhgrighet til gruppen, og av hvem trekase grensen? Mennesker
med funksjonsnedsettelser er et eksempel pa en slik gruppermesker der grensene for
hvem som tilhgrer gruppen kan vaere sveert utydelige (Grue 2006).

Tradisjonelt har forskning om funksjonshemning veert dominemedisinere og pedagoger,
og hatt en Klinisk orientering. Den kliniske forsknindem primeert studert funksjonshemning
som en individuell egenskap og sgkt & finne frem til ti#takn kan gjare det lettere for
mennesker & leve med denne egenskapen. Denne retningen fokusketer pa
funksjonshemmede individet og kjennetegnes av en uttaltigkald rehabiliterende
kunnskapsinteresse (Froestad m.fl. 2006). Nar samfunnsvitensit@ehvert engasjerte seg
innenfor forskningen om funksjonshemning, ble de tradisjpma#idisinske og pedagogiske
perspektivene utfordret. Forskningen beveget seg dermed fra vettineigistiske

posisjoner mot narrasjon og konstruksjon som understhehlesjonshemning som noe
opplevd og skapt, individuelt og kollektivt (Froestad m.fl. 2006: Edpksjonshemningen ses
falgelig som noe relativt, det eksisterer ikke som enpgitsonlig egenskap.
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Begrepet funksjonshemning er altsa ikke entydig, og hva sarasmeed a veere
funksjonshemmet, og hvem som er funksjonshemmet,ltiil &bere avhengig av den
konteksten man bruker begrepet innenfor. Spiseforstyrreigrren type funksjonshemning er
sammensatt av en objektiv og en mer subjektiv dimensjenebDselvsagt mulig & sette en
(objektiv) grense og si at for @ komme i gruppen "menneskdrspiseforstyrrelser” s ma
man ha bestemte verdier pa gitte parametere, og densonikke har disse verdiene faller en
utenfor gruppen. Pa den andre siden vil den individuelle odptavav a ha en
spiseforstyrrelse veere avhengig av en rekke forholdadoen, interesser, yrkesaktivitet osv.
Ikke minst vil betydningen av a ha en spiseforstyrrelee pédsatt bevegelsesevne, vaere
avhengig av de fysiske eller sosiale rammer individegrlsitt liv innenfor. Helt til slutt er det
verdt & legge merke til hvordan den spiseforstyrrede selpéa bli karakterisert som
funksjonshemmet, eventuelt at de har en funksjonshemmireg eller mindre grad.

Hva er sa forskjellen pa en funksjonshemning og en diagnosdet diagnose kommer fra det
greske "diagnosis”, som betyr spesiell kunnskap, bedgmnirgkgtkon definerer gjerne
diagnose som en avgrensning og beskrivelse av en viss sslidtand. Begrepet klinger av
noe eksakt, hvor en mengde symptomer og tegn forvandiesethkonkret og avgrenset.
Johannisson (2006:29) beskriver en sykdom som en hendelse ikeéte &opp og et

spesielt repertoar av spraklige konstruksjoner — diagnosam-svarer mot medisinens
posisjon og kunnskapsniva ved et gitt tidspunkt. Sykdom er @ridodll identitet og en

sosial rolle, og er det strukturerende element i en reidsjoner, eksempelvis mellom lege
og pasient. Spgrsmalet er i falge Johannisson (2006) hvilke kemmy som er sentrale i den
diagnostiske prosessen. Bade medisinske diagnoser eggkblomserfaringer speiler
samtidens sosiale og kulturelle koder, likesom verdier, eoog risikobilder, menneskesyn,
klasse- og kjgnnsstrukturer. Det som medisinen forklad@gnostiske termer, oppleves i
flere dimensjoner av den som er syk. Johannisson (2006) chette er et dynamisk samspill
med flere aktarer: leger navngir sykdommen, pasientene dasreforsikringssystemet
bekrefter den, media iscenesetter den, legemiddelinduptaditerer pa den og alle de
prestasjonene som gir den mening. Disse prestasjoneseetidiagnosens epidemiologi og
pavirker dens spredning, men inngar sjelden i det kliniske blikkbaiisson 2006:40).

Mens en diagnose gar direkte inn i sykdomsbildet og sykdiagisosen, kan vi si at en
funksjonshemning innebzerer handfaste og synlige funksjonsgedriiennesker kan ha
noenlunde like funksjonshemninger, samtidig som de kan hadidk@oser. Hvordan stiller
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ROS seg i forhold til medlemskapet i en organisasjonesoipasert pa funksjonshemning
(FFO)? Kan spiseforstyrrelser betegnes som enftygesjonshemning, eller vil den kun

inngd i et diagnosebilde?

For & forsta organiseringen rundt ulike diagnoser og funkb@mning er det aller farst

nadvendig & se denne utviklingen i en historisk sammenheng.

2.3 Funksjonshemmedes diagnoseorganisasjoner

Mennesker med funksjonsnedsettelser begynte a organigemossiutten av 1800-tallet.
Drejer (1994) mener utviklingen innen organisasjonsetableringi karger, slik at visse
perioder hadde sterk tilvekst av nye organisasjoner, mens padoder var preget av svaert
fa eller ingen nyetableringer. | dette avsnittet gnsker g@dmentere for at denne
utviklingen best kan beskrives som fire bglger, i motsettiliidyejers (1994) tre bglger.

Den fgrste bglgesom Drejer (1994) beskriver, omhandler i stor grad inteocgganisering

og startet ikke far slutten av 1800-tallet. | denne tidspenidole den norske
handikappbevegelsen form nar gruppene med synlig funksjongigirfoim av sansetap
eller sterke bevegelsesvansker begynte a organiserErsegtad 1989). De dgve organiserte
seqg farst, og "De dgvstummes forening i Christiania” (h@tdo Dgveforening i dag) ble
stiftet i 1878. "Foreningen for Blinde” ble stiftet pa ftiig basis i 1858, men det var farst i
1908 at interesseorganisasjonen "Norges Blindeforbund” Iiletsti

Pa begynnelsen av 1900-tallet ble blant annet nasjonalfgesnior tuberkulose opprettet,
noe Wollebaek og Selle (2002) hevder var uttrykk for en ny gsjuer landsomfattende
organisasjoner, knyttet til nasjonale, allmennyttige fdys@m sosialt og humanitaert arbeid.
Videre pa 1940-tallet var det frivillige organisasjonslivet tuhmmninert av kristelig arbeid,
det var verdiorientert og ensformig (Wollebaek og Selle 20D@)erkulose er en medisinsk
diagnose som kan fare til visse typer funksjonshemniog som gjar at vi kan betrakte dette
som en av de aller farste diagnoseorganisasjonene i Nedigeoss av etableringen av
nasjonalforeningen i 1910, startet ikke vaksinasjon og ankhio¢handling av tuberkulose
far 1940-arene i Norge. Det var trolig starre behandlingsimetiégg som gjorde at perioden
fra 1940 til 1960 var preget av organisasjonsetableringer rundt stodecfolkesykdommer
som astma- og allergi, polio og revmatisme. Drejer (1994kkeriserer perioden fra 1940-
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1960 som den andre bglgen i organisasjonsutviklingen i Norgeeweer ikke perioden fra ca
1900-1940. Det kan argumenteres for at denne perioden representditen bglge, i den
grad vi kan snakke om sma og store bglger innenfor den nevikkngen. | denne
sammenheng velger jeg imidlertid & holde meg til de vigemndringene, og benevner
derfor tidsperioden 1900-1960 fden andre bglgen

| 1960-arene sa vi en overgang i organisasjonssamfunnet, bautensglo og ideologisk.
Disse endringene innebar en sterk gkning i organiseringen nahdtiuelle, avideologiserte
og fritidsorienterte formal (Wollebzek og Selle 2002). 19601670-arene var preget av en
gkende organisering rundt mindre grupper av funksjonshemmede (D364). "Norsk
Forbund for Psykisk Utviklingshemmede” ble stiftet i 1967yagen organisasjon for
psykisk utviklingshemmede og deres pargrende. Wollebaek og(B#)2:67) hevder 1960-
arene markerte begynnelsen pa det de kaller "moderniser@w@manisasjonssamfunnet”,
og at arene som fulgte viste en gkende tendens til Spesial og egenorganisering. Froestad
og Jensen (1983:2) mener veksten som foregikk pa 1960- og 197 0ntakets i
sammenheng med bade den generelle utviklingen av det poligistiesrs og med
velferdsstatens legitimering av den enkeltes rettighBeette kan pa mange mater virke som
startgropen for den utviklingen som senere eksploderte pa aB&0enne tendensen er sa

betydningsfull at jeg mener det bgr betegnes demtredje bglgen

Organisasjonene som etablerte seg pa 1960- og 1970-tallet wikepavide politiske
signalene som legitimerte kravet om stgrre offentligvanfor funksjonshemmedes levekar,
og hadde en mer rettighetsorientert innstilling. Detsverkk om rettferdig fordeling i henhold
til de funksjonshemmedes rettigheter, og handlet oatleskulle ha lik tilgang til god helse
og behandling. Paraplyorganisasjonene FunksjonshemmetesoFganisasjon (FFO) og
Norges Handikapforbund (NHF) ble stiftet i henholdsvis 195Q%48, og indikerer det
politiske fokuset for denne tidsperioden. Videre pa 1980-tallet ididlertid en overgang fra
organisering rundt rettighetskrav, til en gkende fokusering isé& bg sykdom.
Organisasjonsutviklingen ble i starre grad opptatt av helses@#irog den medisinske
spesialiseringen skapte oppmerksomhet rundt stadig fleresjetdaniske lidelser. Dette
farte til at flere diagnosegrupper dannet egne organisasjomesr 1980-tallet (Vik 2007).
Medlemmene hadde funksjonsnedsettelser av mer medisinskaalal art, og det ble stadig
starre oppmerksomhet rundt flere sjeldne organiske sykdorinsse organisasjonene kom i
sammenheng med organiseringen av de mer usynlige gruppene avrigh&sjmnede, og var
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i starre grad opptatt av helsespgrsmal. Denne utviklingeddijogsa for grupper med
"sosial funksjonshemning” (Drejer 1994.6), for eksempel resker med dysleksi,
anorexia/bulimia og Tourette syndrom. Drejer (1994) nevnite dem den tredje baglgen.
Etter min oppfatning viser 1980-tallet spesielt behov for epampdisering, en tid jeg mener
markererden fjerde bglgeav organisasjonsutvikling i Norge. Det er denne bglgeriieg
fokusere mest pa videre i oppgaven.

De fire bglgene jeg har presentert kan videre kvantifistar & vise gkningen i antall
diagnoseorganisasjoner i Norge fra 1950 og til 2006. Diagramedeinfor viser at antall
nyetableringer fra 1950 til 1980 var relativt beskjedne, mengkigplosive gkningen fant
spesielt sted pa 1980- og 1990-tallet. Dette har en klar sahemg med de omfattende og
sveert interessante endringene som har skjedd pa helsesialfeltet de siste tjue arene.

a I

Diagram 1 - Antall diagnose-/helserelaterte organisasjoner i
Norge
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Kilde: Vik (2007:62)

Wollebaek og Selle (2002:87) har bemerket en tredobling i amalesseorganisasjoner for
ulike sykdommer og handikap, samtidig som de fleste bresiiterte sosiale og humaniteere
organisasjonene har gatt tilbake. Det har altsa veartvilding med et gkende antall
organisasjoner som arbeider for interessene til enfikketiagnosekategori, det vil si
malrettede organisasjoner med spesialiserte formalkidtige veksten av selvhjelps- og
interesseorganisasjoner har fart til at de flesteKgsadler psykiske handikap har sin egen
organisasjon, og det har ogsa veert sterk vekst i orggmigas som er knyttet til mer diffuse
og usynlige "handikap”, som sorggrupper og angstgrupper (Selleyoyr2995). Alm
Andreassen (2006) ser utviklingen av det hun kaller "syndrom@a@sjoner” innenfor helse-
og velferdsfeltet, som et eksempel pa den spesialisgmeofesjonaliserte utviklingen som
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Wollebaek og Selle (2002) peker pa. Hun hevder imidlertid a¢ digsdromorganisasjonene
er en del av en bevegelse, og ikke en "her og nd” orgamgssom Makt- og
Demokratiutredningen hevder. Disse etableringstendensenenarskndiagnoseorganisering
ma ses i forbindelse med flere kulturelle og sosiale litgktrekk, som jeg ansker & komme

neermere inn pa i den neste delen.

DEL 2 — Diagnoseorganisasjoner som en sosial bevegelse

Sosiale bevegelser formes gjennom vedvarende kollekhslimg, utfart av mennesker,
grupper og organisasjoner som har felles mal og gjensiditpsitdit. De har en kollektiv
identitet, en opplevelse av et "vi’ som deler skjebne,rogpplevelse av tilhgrighet (Alm
Andreassen 2006). Organisasjonene innenfor en sosial bevegyalsgenterer kollektive og
malrettede forsgk pa & endre individuelle og samfunnsmessidgeinger i henhold til den
gruppen de representerer. Forskning om sosiale bevegelseritmdiggtid av ulike

tradisjoner som vektlegger ulike aspekt. Et sentrakedaiékk pa tvers av disse tradisjonene er
at sosiale bevegelser er orientert rundt konflikt — esetotngsforhold til det bestdende (Alm
Andreassen 2006).

Det skilles ofte mellom nye og gamle sosiale bevegéelBergamle sosiale bevegelsene”
refererer til de konfliktene som oppstod i det industrigisseamfunnet, et samfunn som var
sterkt preget av ulikheter i befolkningen. Eksempler paeléypen sosiale bevegelser er
arbeiderbevegelsen, avholdsbevegelsen og kvinnesaksbevefelseamndringen som skjedde
i de sosiale bevegelsene fra 1960-tallet og fremover, éfegnes ved at arbeiderbevegelsens
tradisjonelle rolle som den definerende bevegelse, Hiatitsav nye bevegelser som
miljgbevegelsen og den nye feministbevegelsen (Touraine 1881 hye sosiale
bevegelsene” skulle vaere mindre opptatt av & sgke kodtaktg med staten eller sgke &
pavirke den offentlige politikken, og veere mer fokusert péudteirelle, symbolske og
subpolitiske dimensjonene (Melucci 1996). Nye sosiale lEsegkan sies a oppsta nar det
vokser frem nye problemomrader og fglgelig ny kunnskap, hviatagens samfunn ser at
kroppen har oppstatt som et nytt problemfelt. Nar kroppemdéirdiffust og foranderlig, i
sammenheng med blant annet fremveksten av ny teknologi og t@vekel for kosmetiske
inngrep, oppstar det nye sosiale bevegelser som handlerlsen kvepp og sykdom. Sosiale
bevegelser handler derfor ikke bare om identitet, menam akonstruere nye identiteter
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2.4 Medikaliseringsprosessen

En sentral prosess i de nye sosiale bevegelsene dltagande medikaliseringen de siste 40-
50 arene. "Medikalisering” referer til maten den modeneglisinen ekspanderer pa og
underlegger seg stadig flere problemer som tidligere ikkeefamert & ha en medisinsk
relevans. Dette er prosesser med rot i helse og sykdonkisyttes til maktdimensjoner og
som utvikles i relasjonene mellom folks problemer og defepjanelle kunnskapens
fortolkningsapparat (Conrad 1992:209, Elvbakken og Solvang 2002, Lian2e¢6,
Gernsheim 2002, Nettleton 2006). lllich (1996) definerer medikaligesom en omfattende
0g sammensatt prosess som farer til en utstrakt bruledismsk ekspertise og terminologi,
slik at stadig starre deler av folks liv defineres solevant for medisinsk intervensjon og
legges inn under helsetjenestens ansvarsomrade. Begrepfthkonsosialvitenskapen i
lzpet av 1970-tallet, og betyr "a gjgre medisinsk” (Conrad 1992:21élje Conrad (1992)
var Parsons mest sannsynlig den farste til & begrepskggjedisin som en institusjon av
sosial kontroll, spesielt ved maten "sykerollen” pa visgger kunne legitimere at avvik
betegnet sykdom.

Dagens medikalisering har, i falge Lian (2006), en form agréang som gjar den til et
typisk trekk ved var tid, selv om hun mener den har eksilke lenge som
helseprofesjonene. Ethvert begrep om helse og sykdontillisdee pa sosiale normer om
hva vi anser for a vaere normalt eller gnskelig. Disse ativenvurderingene er bygget inn i
selve sykdomsoppfatningen, og er formet av sosiale og kildtkjennetegn ved det
samfunnet de oppstar i og inngar i. Derfor kan vi si atsova regnes som helse og sykdom
varierer mellom ulike kulturer, og oppfatningene endres t@et dag har begrepene helse og
sykdom blitt utvidet til & omfatte et bredere spekter ammaskers liv, og medisinens
ansvarsomrade har ekspandert dramatisk. Dette ansvarsogjeddier bade kunnskaper og
arbeidsoppgaver, inkludert retten til & definere hva sonmesegom sykdom. Medikalisering
bestar dermed enten av & definere et problem i medisiaskertved a bruke et medisinsk
sprak for a beskrive et problem, bruke et medisinsk ramindoea forsta et problem, eller a
bruke medisinsk intervensjon for & behandle sykdom (Cdt#ad:211).

Det er mange trekk ved moderniteten og den moderne mensalin er viktige for & forsta
medikaliseringsprosessen. Lian (2006:70) hevder drivkreftekenedikaliseringen er et
komplekst samspill mellom mange faktorer som pavirker heeagjensidig. Den stadig
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gkende troen pa fremskritt, vitenskap, eksperter og den instteleerasjonalitet, en
voksende utviklingsoptimisme og forventninger om gkt velstand bgrdemener hun er
sveert viktig. Modernitet kan derfor sies a utgjere det soginalle landskapet som vare
helse- og sykdomsbilder formes i og av. Dette landskdages og formes i et fellesskap av
samhandlende individer, samtidig som landskapet virker tilpaksne skapere (Lian 2006).
Individene blir en del av kulturen, og kulturen en del a@lvidet. Dermed blir ogsa vi som
etterspgr den medisinske teknologien, i fglge Lian (2006)ikeig drivkraft i

medikaliseringen.

Det som videre gjgr oss mottakelig for medikaliseringeat €let a ta vare pa egen helse og
helbrede oss selv er aktiviteter som har fatt verdiegiselv. De er uomsettelige og kan
verken kjgpes eller selges. Moderne mennesker synesfidet er en medisinsk lagsning for
de fleste plager, og vi senker stadig terskelen for & pgkalfesjonell ekspertise. | tillegg er
det moderne industrisamfunnet et pasifiserende samfungjgorass mer fortrolige med &
motta enn & yte: vi gnsker & undervises og behandledpfrérzere a finne lgsninger pa egen
hand. Dermed er det grunn for & si at folk flest, ogisftdermelt organiserte grupper av
mennesker, har en del & si for om noe blir medikaleltat ikke (Lian 2006:74).
Medikaliseringen er imidlertid et komplekst samspill iowl flere aktgrer og faktorer som
virker i samme retning. Aktgrene star sammen om a gjarenaalisinsk, men de har
forskjellige motiver, blant annet i forhold til & fiaropp stadig nye diagnoser. Legen trenger
diagnosene for a relatere individuelle tilfellergdnerelle klassifiseringer,
legemiddelindustrien trenger dem for a fa inntekter, helseisgtnene trenger dem for a
dokumentere sin aktivitet og dermed fa inntekter, mens pasi¢mrnger dem for a legitimere
sin tilstand (Lian 2006:12).

Den store veksten av antall koder i "Den internasps#dtistiske klassifikasjonen av
sykdommer og beslektede helseproblemer” kan ses somrattdikaliseringsprosessens
konkrete uttrykk (Lian 2006:65, Hallerstedt 2006:16). Den nyestgowens (ICD-10)
inneholder over 12 000 koder, en gkning pa over 5 000 koder siden 195&kbikene er

ikke bare sykdomsdiagnoser, noen er klassifiseringeresaneskelige egenskaper, falelser,
tanker eller handlinger, og noen er klassifiseringer e @runner for kontakt med
helsetjenesten. Disse mer diffuse problemene kallésder”, og er formelt klassifisert som
faktorer som gker risikoen for fremtidig sykdom (Johannig6:36). Kodifiseringen

basert pa risiko for fremtidig sykdom kan ses i sammenhetjett av de tre hovedomradene
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Lian (2006) beskriver som "arena” for medikaliseringsprosess# tid. Disse tre er 1)
aldring og andre naturlige prosesser, 2) karaktertrekk, sn&pkapiale problemer og
avvikende handlinger, og 3) risiko for fremtidig sykdom (L2006:67). Hovedomradene
handler alle om sykdom, og ma ses i sammenheng med hverster hva skjer nar
tilstanden ikke kan beskrives som verken frisk eller sgkemopreget av til tider ganske
flytende grenser?

Organisasjonsetableringene i perioden 1971-1990 var preget av $akalsvvik”, som i
stgrre grad handlet om enten karaktertrekk eller natyptiggesser/tilstander. Eksempelvis
dreide dette seg om sprakvansker, sgvnproblemer, angstp@gjdesproblemer, og
spiseforstyrrelser. Disse tendensene i det diagnosatelarganisasjonssamfunnet kan i stor
grad ses som uttrykk for den ekspanderende medikaliseringar{2006) beskriver. Disse
nyetableringene er ikke bare uttrykk for det gkende antallamsite klassifiserte diagnoser i
dette tidsrommet (Lian 2006:65), men kanskje aller tydeligdeefaktum at disse plagene
rommer to av medikaliseringens konkrete uttrykk, slik Lian (20D6beskriver dem. Det
synes a vaere en klar sammenheng mellom medikaliseringnogjate gkningen i
organisasjoner; gker antall diagnoser, gker ogsa antallisaggner. Disse kan videre sies a
utgjare en tvillingstruktur med gjensidig pavirkningskraft. Dgtes apenbart at det dannes
nye organisasjoner rundt nye diagnoser. Det kan imidlegsd sies at det dannes nye
diagnoser som falge av at diagnoseorganisasjoner kjgomp@diagnostisere sin lidelse
(Bury 2005). Utviklingen av diagnoseorganisasjoner kan aksasga hand i hand med
medikaliseringsprosessen, og handler om overgangen m@blem til en diagnose.
Medikalisering og fremveksten av diagnoseorganisasjameref derfor en tvillingstruktur
hvor den ene ikke kan vurderes isolert fra den andre.

Det har ogsa skjedd endringer i selve sykdomsdefinisjonen20&7(67) fremhever en
utviklingstendens hvor tilveksten av organisasjoner i perid@&i-1990 i stgrre grad
omhandlet helt eller delvis diffuse lidelser. Viderenmehan perioden fra 1990-2006
illustrerer en betydelig tilvekst i bade formelt og sasia¢lle sykdomsdefinisjoner, og at
dette kan tolkes som et uttrykk for en utvidelse av selkdmysdefinisjonen. Mens avvikene
som ble organisatorisk represenfert1971 var orientert rundt funksjonalitet og
dysfunksjonalitet, kan avvikene som ble represestéet 1971 sies a vaere noe mer diffuse i
sin tilknytning til denne typen avviksdimensjoner (Vik 2007:68).
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Spiseforstyrrelser ma sies a veere en lidelse sonmeikkatydig sykdomsdefinert av den
medisinske ekspertisen. Hvordan forholder ROS og andreatiagrganisasjoner seg til den
medisinske ekspertisen? Kan vi si at diagnoseorganisagipearviktig brikke i
medikaliseringsprosessen, eller former de en forrmfmibevegelse, eller motkultur?

2.5 Individualisering, risiko og ekspertkunnskap

Det er en relativt utbredt oppfatning innenfor samfunnsvitenskapden nevnte
medikaliseringsprosessen og dens elementer fant stegerimde som ogsa er preget av en
generell individualiseringstendens. Denne tanken styrkesvalget helse- og
diagnoseorienterte organisasjoner i Norge fordi den gkteasaigeringen er, i falge
Hallerstedt (2006:16), et uttrykk for en individualiseringstett gkt interesse for
kategorisering og sortering av mennesker. Mer generelehéialerstedt (2006:16) det
skjedde en mentalitetsforskyvning i samfunnet fra kollektigigil individualisme pa 1980-
tallet. Denne forskyvningen mener hun medferte en rskfmning i orienteringen rundt
risiko, fra kollektiv til individuell risiko. Individualiserigen av samfunnet innebar videre et
tap av den kollektiv trygghetsfaglelsen, til fordel foelte eller innbilte trusselbilder
(Johannisson 2006:34). Massemediene sysselsatte seg inteedisyykdom, man snakket om
syke kropper og syke samfunn. Det kom ogsa en rekke trusldir kjernekraft, forgiftning,
smitte, farlige materier og utslipp, samt genmanipulett B rekke nye sykdommer som for
eksempel AIDS dukket opp, noe som sendte en bokstavelig gjlgiekbden trygge
folkehelsepolitikken. Som et svar pa disse trusselbildenerk@ndiagnoser i et raskt tempo
(Johannisson 2006:34). Utviklingstrekkene fra 1980-tallet medfrkt dokus pa helse og
sykdom i det senmoderne samfunn, samt en betydelig tilegksike diagnoser, herunder

anoreksi og bulimi.

| takt med bade den gkende risikoforstaelsen i det senmostemfann og
sykdomsdefinisjonens endrede innhold, har det i tillegg utviklgtes gkende individuelt
ansvar for egen helse (Mgen 2002, Bury 2005, Hallerstedt 2006204 Johannisson
2006, Beck-Gernsheim 2002, Turner 2004, Elvbakken og Solvang 2002).doenns
mentalitet kiennetegnes av et sterkt fokus pa frihet digigtualisme, noe som igjen kan

relateres til den sterke forbindelsen mellom kropp og hetgéentitetsdannelse.

Giddens (1994) mener moderniteten og senmoderniteten farte medhdemte forandringer
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i henhold til overganger i en persons liv. Identiteten ktureses ikke lenger gjennom
forskrifter og normer, men utforskes og konstrueres dersmot en del av en refleksiv
prosess, som forbinder de personlige og sosiale forandringenae prosessen forstar
Giddens (1991) som selvets refleksive prosjekt i senmodernitegesr, en grunnleggende
dynamikk i selve dannelsen av identiteten. Individen&kiveai den forstand at den enkelte
skaper, giennom refleksive aktiviteter, sa a si en foestd@ sin egen historie og en mulig

fremtid.

| Giddens (1991) teorier blir begrepet livsstil brukt som nagtlaner fundamentalt enn den
betydningen den ofte far i forbindelse med en overfladidhrfikskultur. | en periode preget
av brytninger av tradisjoner og normer, far valg av livestihelt sentral rolle. Giddens’
forstaelse av livsstil er en spesifikk mate a levet [p& og livsstil anses som en rutinert
praksis, hvor rutinene kommer til uttrykk i for eksempelepasier og handlemater.
Tryggheten og sikkerheten en tidligere kunne finne i tragksjoer i folge Giddens (1991)
erstattet med en grunnleggende tvil. Denne tvilen gjennomtrérgedagen, hvor det hele
tiden skal taes valg. Valgene ses som et uttrykk foivestil med bestemte rutiner, og det er i
situasjoner som dette at identitet kan ses som eksefteprosjekt (Giddens 1991).
Refleksjonen er i seg selv basert pa tillit til demfmlede ekspertviten. Med begrepet "det
refleksive selvet”, mener Giddens (1991) at individet konstrusgg selv og sin identitet
gjennom refleksive valg - en identitetsutvikling han sen€n fglge av det senmoderne

samfunnets individualisering.

Nar Giddens (1994:100) snakker om "detradisjonalisering” avigamet, mener han den
svekkede rollen tradisjoner og autoriteter har fatt se@imoderne samfunn. Den gkende
tilgangen pa informasjon har gjort at man har sett hvosdialte "fakta” kan veere
midlertidige, ufullstendige og gjenstand for debatt. ¢tes altsa spgrsmalstegn ved
troverdigheten til tradisjoner og overleverte "sanntefimadisjoner mister sitt grep, og valg
av livsstil blir viktigere for konstitueringen av en selvitieet. Lash og Urry (1994:4) mener
detradisjonaliseringen av aktgrenes identitet apner fetare refleksivitet, og at den gkende
refleksiviteten er en del av den radikale forsterkningemdividualisering i senmoderniteten.
| folge dem er det er en pagaende detradisjonaliseringspitosmssosiale aktarer i gkende
grad "frigjgres” fra den eksterne kontrollen eller ovénidgen fra sosiale strukturer, for &
heller veere selvstyrende og selvrefleksive. TradisjoireRlg lenger tilstrekkelig veiledning

som utgangspunkt for & danne aktgrers identitet. Den ma skapksaren selv. "@deleggelse
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av tradisjoner” fgrer derfor til en kulturell frisetting endividet (Ziehe og Stubenrauch 1993).
Med dette menes det at identitet ikke lenger oppleves senman far utdelt — det er noe man

selv velger og utvikler.

Dette har en klar sammenheng med risikovurderingen Beck (1989Kesrom. | likhet med
Giddens’ studier av tillit og risiko i dagens samfunn, erkBmgptatt av a ta et oppgjer med
begrensningene han hevder det klassiske sosiologiske perspekiehar. Mens Giddens
sgker a videreutvikle ngkkelbegrepet om "ontologisk sikkerhet"hjelp av begrepsparet
"tillit-risiko”, sgker imidlertid Becks risikoforskning aekke opp konturene av et
fremtidsbilde som allerede skimtes i natiden, samsdig denne natiden domineres av ideer
fra fortiden. Moderniseringen som vi er vitne til i dag lapet og ikkei industrisamfunnets
kategorier. Det har skjedd et bruidtenforden moderne epoke som er i ferd med a ga over
fra det klassiske industrisamfunnet, til det Beck (1992) k&liskkosamfunnet”. | et slikt
samfunn hevder han den sosiale produksjonen av rikdom siskerar tilknyttet den sosiale
produksjonen av ulike former for risiko. Det er de modermaiystrielle produksjonsformene
som er den primeere drivkraften bak risikosamfunnet. Dissgugisjonskreftene har i fglge
Beck (1992) medfart en frigjgring av destruktive krefter i moderingsprosessen, noe vi
mennesker ikke kjenner omfanget av. Den gkende risikovurdarsaga sosialt fenomen

mener han blant annet kommer av var egen falelse atrygghet og tillit.

Til forskjell fra tidligere samfunn, kan risikosamfunh@rakteriseres ved at trusler og farer
bare kan tilregnes eksterne faktorer. Kildene til fammikke lenger mangel pa kunnskap,
men snarere kunnskap i alminnelighet. PA samme mate &kel@hangelen pa
naturbeherskelse som er problemet, men heller den gkendelleanmennesker har fatt over
naturen (Bakken 2002). Risikosamfunnet preges derfor ikke fgfsemst av det som er
umulig & pavirke fra menneskenes side, men mer av det smmeskene har skapt selv
gjennom egne beslutninger. Det moderne samfunn kan s@éessden trussel mot seg selv,
samtidig som den lover a befri seg fra den selvprodusesseien. Dermed far risikoen i seg
selv et stort potensial, nemlig at den kan bidra til glkpsditisering av den moderne epoken
(Bakken 2002:19).

Disse tendensene kan ogsa knyttes til det nye fokuset padiedpertkunnskap og
informasjon. Melucci (1996) skildrer dagens samfunn som ealjlddmmplekst, kunnskaps-

og informasjonssamfunn, som blant annet medfgrer agdlate sider ved menneskelivet
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blir gjenstand for sosial konstruksjon og valg ut fra tilgjelige informasjoner. Han mener
dagens samfunn er fabrikert og preget av sosiale inngiagpriem og tradisjonen, pa den
maten at naturen, tradisjonen og skjebnen ikke lengdssezrae rammer for sosialt liv. Det
som tidligere var tradisjonelt og naturlig, og utenfalgenes rekkevidde, er i dag skapt og
formet gjennom valg som refererer til en eller annemftor ekspertkunnskap (Melucci
1996:144, Mgen 2002:20). Dette apner for en bevegelig balanse medjjarirfg pa den ene
siden og nye former for ytre tvang pa den andre sidenopestar en ny konflikt mellom
menneskers evne til & forme egen identitet og kontrdtlenep og helse i frihet, og
ekspertkunnskapens etablering som en ekstern tvangsmakt som eomhssz frigjorte
individene (Melucci 1996, Mgen 2002:20, Bjelland 2001). Ekspertkunnskapepéldanne
maten virke bade styrkende og hemmende pa den enkeltes evfarile egen identitet og
helse (Mgen 1999a, Mgen 1999Db).

Bury (2005:103) argumenterer for at den tradisjonelle uvitendermiesiien har blitt endret
fordi informasjon om sykdom, behandling og symptomer erroir tilgjengelig. Tidligere

var det mer vanlig at pasienter var passive og lydigefavekspertkunnskapen. Helse er
imidlertid ikke gitt av Gud eller skjebnen lenger. Mennesiegtna fatt i oppgave a
kontinuerlig overvake og forme sin egen helsetilstand (M38&2, Beck-Gernsheim 2002,
Turner 2004). | dagens samfunn er pasientene mer aktive oggaynde som bade farer
med seg at de er delaktige i sykdomsdefinisjoner, og ald&antrollerer sykdommene sine,
og delvis behandler seg selv. Vik (2007:74) hevder det er giuinitrei at den individualiserte
risikofglelsen, sammen med det individualiserte og akigkis kroppsfokuset, i dag medfarer
at sykdomsdefinisjonen og sykerollen endrer seg, ogse dsn tur havner i "disharmoni”
som fglge av disse endringene. Dette er, i fglge B209X), et resultat av konsumerisme og
endringer i markedsgkonomier, sammen med en voksende populisnierowlisme som
kiennetegn ved kulturen. Omrader som tidligere var skilgt torvaltet av eksperter, har na
blitt mer allment og kan i stgrre grad pavirkes av det subgktlennesker har derfor fatt en
"aktiv tillit” til ekspertkunnskapen (Giddens 1994, Mgen 2002, Beck 1992).

Nar mennesket som fglge av medikalisering og gkt eksporferiegspertkunnskapen
havner i en essensiell tilstand av tvil, gir det moddokaset pa midler fremfor mal utslag i
en bestemt strategi relatert til denne tilstanden: deirterende prosjektet blir & utvikle
"verdsherredgmme” over kroppen, sykdommen og dgden gjennonskskeidler som
trening, medisinsk kontroll, diett og andre former fotédevelse” av den medisinske
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ekspertkunnskapen (Mgen 2002:14/20, Lian 2006, Turner 2004:84). Nar dettertikeve
utformes pa bakgrunn av usikre og konkurrerende ekspertrad, siemasform for tvil og
utrygghet, noe som igjen kan lede mange til desperaggkqra & kontrollere sin egen
skjebne, sykdom og dad. Den medisinske kunnskapen gker derfor leantredlr kroppen,
men apner i tillegg et kjglevann av angst og sykeliggjering.

Som Lian (2006) fremhever, vokser troen vi har pa den instraite fornuft og var evne til
herredgmme over naturen, samfunnslivet og vare egne skjebakemed en synkende
toleranse for livets usikkerheter. Ekspertkunnskapen inntr ait sentral rolle i
produksjonen av risikovurderinger pa to motstridende matedeRP&ne siden kan fglelsen av
tapt trygghet og tillit synes a stimulere til stor opggksomhet rundt de vitenskapelig
"oppdagede” truslene som moderniseringens inngrep i naturen hsegtslag i (Vik
2007:31). Pa den andre siden bidrar medikaliseringsprosessarstilrket posisjon for
ekspertkunnskapen, noe Lian (2006) ser i sammenheng med den enodertalitets
karakteristiske tro pa vitenskapelig erkjennelse. Pa &nosien viktige rollen
ekspertkunnskapen innehar, ser det ut til at den ogsa er g fstamkende demokratisering
0g skepsis (Johannisson 2006, Turner 2004, Melucci 1996). Vik (2007:33) det meerto
viktige tendenser som leder frem mot dette. For det fgretdarer den stadig gkende
spesialiseringen innenfor ekspertkunnskapen starre usikkerhehkilkdh leerdom som kan
trekkes ut. Dette henger blant annet sammen med at uliealeVitenskapen og
ekspertdisiplinene internt aksepterer og belyser hverandres agukohsekvenser og feil.
Nar det pekes pa svakheter innenfor egne eller andre eksparhnskapssystemer og
paradigmer, blir det tydeligere for bade lekfolk og ekspeateitenskapen kan ta feil (Vik
2007:33). Giddens (1994) mener dette kan synes a forsterke ea falals alle sannhetskrav
er diskutable. At dette fgrer til sterke tvil om hva somilgig og galt, synes a vaere apenbart,
og kan skape en falelse av at ekspertkunnskapen er ”... bygtauédé sand” (M@en
2002:19).

Den andre viktige tendensen som Vik (2007) papeker, er veksidrunnskaperSom
mennesker i et moderne samfunn opplever vi en stor tilgantikedtyper informasjon hver
eneste dag, og i mange ulike sammenhenger. | forbindeseeh@kende helsefokuset de
siste tidrene, er det ikke bare ekspertkunnskapens fagligeeagkapelig forhold som har
blitt mer tilgjengelig, men ogsa informasjon dnmken av denDet er dette Turner
(2004:247) referer til nar han snakker om bruken av ekspertkunnpkéifisk gyemed. Det
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er dette som fgrer til individenes aktive tillit i dehs@derne samfunn, noe som ma ses i
videre sammenheng med den spesifikke refleksive prosessentiteten i det

moderne/senmoderne samfunn (Giddens 1991)

Hvilken rolle spiller ROS i medikaliseringsprosessen R®S sies a delta i kampen om en
legitim rolle som syk, eller handler det i stgrre graded arbeid rettet direkte mot det

offentlige helsevesenet?

| den siste delen av dette kapittelet gnsker jeg a redtes imot sykdommen ROS er
organisert rundt, nemlig spiseforstyrrelser. Hvordan kae\denne lidelsen i forhold til de

moderniseringsprosessene som allerede er beskrevet?

DEL 3 — Spiseforstyrrelser som en sykdomsdefinisjon

2.6 Hvordan kan vi forsta en sykdomsdiagnose?

Hva er en sykdom, og hvem har retten til & definerey/kdasn? Dette er to spgrsmal som er
sentrale i debatten omkring medisinsk makt og kunnskap. liydn av vestlig moderne
medisin har p& mange mater utgangspunkt i de utfordringen&adisjonelle paradigmer og
kunnskapsregimer har gjennomgatt. Turner (2004:97) hevderintgkl av moderne medisin
startet pa 1600- og 1700-tallet og peker pa fire ulike kulturigiledsjoner; rasjonell
vitenskapelig medisin, sosialmedisin, alternativ homgslpatedisin og tradisjonell medisin.
Sykdom blir i fglge disse fire figurasjonene forstatt smmholdsvis et personlig ansvar og
med biologiske forklaringer, sosiale relasjoner sorkléwing pa helse og sykdom, sykdom i
neer tilknytning til naturen, og til slutt sykdom forstattrspafert av onde makter. For & forsta
en sykdomsdiagnose er det interessant & skille melamasjonelle, biologiske perspektivet
0g det sosialmedisinske perspektivet. Dette kommer Jeaksl til i pkt. 2.6.1.

Forstaelsen av helse vokste opprinnelig ut av fundaneerghidgiose og moralske syn pa
eksistens, og forskjeller i helseorienteringer reflgktgrunnleggende strukturelle og
kulturelle forskjeller i maktrelasjoner i samfunnetrddisjonelle samfunn var kontrasten
mellom helse og sykdom et fundamentalt prinsipp for skkakifikasjon, og var neert
knyttet til skillet mellom det hellige og det profaneutiier 2004:86). Tanker omkring helse
og sykdom var innviklet i religigse oppfatninger om detigpeli kroppen i henhold til renhet
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og fare. Sykdom i et slikt samfunn ble derfor ansetffegere en form for avvik som allment
var sterkt tilknytteandreformer for avvik; spirituell urenhet, tabubelagt oppfarggbade
krefter. Videre ble det tolket som et resultat av spatlteller religigs urenhet, overskridelse

av tabuer eller resultat av angrep fra onde krefter @u2004:86).

Med moderniseringsprosessen ble forstaelsen av helse og sfidmiret til mer sekuleere
paradigmer, og ble etter hvert omfavnet av forskjeNitenskapelige diskurser. Helse og
sykdom beveger seg fglgelig innen det klassifikatoriske paratiggaefunnet. | den
vestlige medisinen ble sykdom i gkende grad differensieter.dettersom den vitenskapelige
forstaelsen av sykdom erstattet den tradisjonellgigsé oppfatningen, gkte den sosiale
statusen til medisinprofesjonen samtidig som statugenln til tradisjonelle healere
minket. 1800-tallet ses gjerne som tidspunktet for den modeedésinens gjennombrudd,
gjennom opplysningstiden (Turner 2004:101). Den historiske utviklingéegnepene helse
og sykdom i vestlige samfunn er i falge Turner (2004) karaki® ved en gkende
sekularisering, fremveksten av vitenskapelig teorier pa heidket mellom psykisk og fysisk
helse, og differensieringen av kategorier til spesifikikkeabegreper.

Denne biologisk-vitenskapelig baserte, sekuleere og indivedise vestlige modellen for
helse og sykdom har statt sterkt helt fra 1800-tallet@m fil 1970-arene. Hvorvidt denne
retningens dominans har blitt svekket og om den na eksistdesved side med mer
alternative medisinske modeller, har veert og er et dtliskusjonsemne. Det en kan si med
mer eller mindre sikkerhet er at den alternative medisivag gkt sin popularitet, og er ofte

enten kombinert eller underordnet biomedisinske systemendi @004:92).

En av de mest fremtredende utfordrerne til den biologisaskapelige metoden, som er
individualistisk basert, er det sosialmedisinske perspektigeiangar i det alternative
medisinske perspektivet. Den offentlige helsebevegelseasamerer en viktig og
vedholdende utfordring til den tilsynelatende dominanseandividualistisk og sekuleer
medisin. Veksten av kollektivistiske og sekuleere forutsetningehelse og sykdom var
karakteristisk for den offentlige helsebevegelsen pa 18&@-tBlenne bevegelsen beskrev
sykdom som en kollektiv og sekuleer tilstand, hvor sykdomsigatgrater ble direkte knyttet
til kvaliteten av det sosiale miljget. Selv om sasidlisinske talsmenn anerkjenner behovet
for legeprofesjonen, og ikke ngdvendigvis er kritiske ovddoskningsbasert medisinsk
vitenskap, vektlegger de kollektive tiltak som det a besardesaem, gode boligforhold og
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andre miljgrelaterte tiltak som det viktigste grunnlaget fenneskets gode helse (Turner
2004:93).

Den alternative medisinen har i fglge Turner (2004:91 sfétre gjennomslag fordi den
gjerne anses for & veere billigere, ha faerre bivirkningere mindre patrengende overfor
organismen, og a ha bedre psykiske virkninger enn den bikleignskapelige baserte
medisinen. Den biologisk-vitenskapelige medisinens madglerne til & helbrede kroniske
sykdommer de siste 30-40 arene, er ett element som har trexdfzkende ettersparsel etter
alternativ eller komplementser medisin. Mer genereliteklingen likevel kjiennetegnet ved
en stadig starre tilgang p& og omgang med informasjon ts® bg sykdom for befolkningen
i de vestlige, industrialiserte samfunn (Turner 2004:119).

Hvordan kan vi plassere ROS’ forstaelse av en sykduwenhiold til det biologisk-
vitenskapelige perspektivet pa den ene siden, og sosialmedisirden andre siden? Og
hvordan stiller organisasjonen seg i forhold til definisjprav spiseforstyrrelser som en
sykdom?

2.6.1 Spiseforstyrrelser i et sosiologisk perspektiv

For a kunne besvare slike spgrsmal og oppna en forstaedpésaforstyrrelser som en
sykdom, er det nyttig & se naermere pa skillet mellom hikegg sosialmedisinske faktorer,
som vist i avsnittet ovenfor. Far jeg gjar dette vil jeg grede for den sosiologiske
forstaelsen av spiseforstyrrelser.

Spiseforstyrrelser som en diagnose har varierenaelighetsgrad, og finnes seerlig blant
kvinner i alderen 15-40 &r. | falge beregningene til Rosendgg@dtestam (2002finnes

det naer 50 000 kvinner med behandlingstrengende anorexia ndawlisegg nervosa og
patologisk overspising i Nor§eSpiseforstyrrelser ble lenge oppfattet som ensbetyderde
anoreksi. Det farste begrepet som ble dannet var "anarexrtasa”, introdusert av sir
William Gull i England i 1872. Sammenliknet med utlandetn den norske anerkjennelsen

av diagnosen anoreksi sa sent som slutten av 1950-tdlg80-arene begynte

% Denne studien bygger p& metodologisk gode prevalensstudiesvgé@ppgaver over antall institusjoner og
antall kvinner mellom 15 og 44 &r, samt legearsverk i gnihelsetjenesten.

* Det er apenlyst at slike beregnete tall er bekrefest stor usikkerhet og vil kunne variere i henhold til ulike
metodegrep, og hvilke kriterier og forutsetninger som &tjt til grunn for beregningen.
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spiseforstyrrelser & vekke starre interesse, bade afatsjonelle og lekfolk. Gétestam m.fl.
(2004:1938) mener forhold som synliggjaring av flere pasiemtehandlingsapparatet, en
gkende evne blant klinikere til & diagnostisere slikefeer, samt et generelt
samfunnskritisk engasjement var medvirkende i denne utviklirgsa.om etableringen av
ROS i 1983 pa visse mater var preget av tilfeldigheter, magsa& ses i sterk sammenheng

med de streamningene som foreld i samfunnet pa den tiden.

| henhold til det sosiologiske perspektivet representem@ressi gjerne et kontrollparadoks
(Turner 2004:197), og ma ses i sammenheng med det gkende kraadininistrering av
egen helse i det moderne samfunnet. Helse betrakimsa sty starre grad som et personlig
ansvar, og den gkende helserelaterte informasjonen oppftiréreindividuell fokusering pa
a holde seg i form og passe vekten (Turner 2004:84). Giddens (E9@Brsstramt
kontrollerende kroppen som et symbol pa en sikker eksiseamgerden som er preget av
opplasning og usikkerhet. Anoreksi blir i falge denne forstaelsekstremt eksempel pa den
refleksive skapelsen av kroppen som en del av identiteter. athdre forskere kanskje vil
hevde at kroppen er underlagt fornuftens regime, ser Giddé84) kroppen som enda et
omrade som er resultatet av en refleksiv forandikmgppen har derfor blitt et felt som kan

manipuleres og formes.

| kjglvannet av Giddens (1991) kan en ekstrem kroppsfiksering assutterer i en
spiseforstyrrelse, sies a vaere en reaksjon pa dehgente, risikable og utrygge i det
moderne samfunnet (Shilling 2003:6, Ma@en 2002). Kroppen har paiemgkefleksiv mate
blitt formet ved hjelp av spesialisert kunnskap og etter regfist idealer i den globale
kulturindustrien (Mgen 2002Mennesker blir mer fri til & forme egen kropp, noe som kan
fare til at de vikles inn i et kroppsregime av estetisk, t&keller medisinsk karakter, og at
menneskene utvikler en form for indre tvang, nevrose efieekstrem holdning til egen kropp
(Mgen 2002:20). Mange mennesker blir derfor besatt av aegpéakroppen sin, fordi de
opplever en intens uttrygghet og angst i forhold til sykagnaad. Det utvikler seq til et
manisk og desperat forsgk pa & skjerme kroppen mot darlig matligkaeffer osv, eller et
desperat forsgk pa & kontrollere kroppen gjennom kroppsbyggingroiggtr Eksempelvis
kan diagnostiseringen av risiko for fremtidig sykdonuigilag i medikaliseringen av sykelig
opptatthet av sunn livsstil og riktig kosthold, ogsa kabmisi (Lian 2006:68).

Mgen (2002) mener det er en videre tendens i det modernersaahét middel (penger og
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teknologi) blir det endelige malet for samfunnet, og aedeiisa gjelder helse, sykdom og
ded. Med dette fglger at det ikke forbindes noen bekymringer oendetige malet og
meningen i livet, nar det er mulig & overfare den rastsistensielle energien til asketiske
midler som kontrollerer kroppen (M@en 2002). Dette hevder M2@02) kommer til syne
blant unge jenter som lider av anoreksi og overvaker krokpetinuerlig for a bli slanke,
siden de ikke kan sies a ha et meningsfullt mal for liveter a systematisk arbeide med
middel som teerer kroppen til dgde. Anoreksi kan altsa siesr@ en streben etter sikkerhet i
en verden full av mangfoldige og flertydige mulighgt@rddens 1991, Mgen 2002).

Det feministiske perspektivet pa spiseforstyrrelserratget sterkt innen
samfunnsvitenskapelige studier. | henhold til Bordo (1993) viggefsoner innen den
biomedisinske retningen klare svakheter nar de i all hokesiseer a identifisere
psykologiske og biologiske risikofaktorer som kan fare tiledfpisstyrrelser. | den medisinske
modellen hevder hun kroppen er en passiv tavle hvor foettgmn er innskrevet. For
feministiske analytikere er derimot den forstyrrede kroppem alle andre kropper, involvert
i en meningsprosess, det Bordo kaller "labor on the b(B383:67). | henhold til dette
perspektivet er anoreksi aldwintilbakevendende, aldkunet fall mot en lidelse eller
kaostilveerelse, og heller aldwin et resultat av kulturelle bilder. Streben mot en slankgkro
anses derimot som et forsgk pa a inneha visse verdiapé en kropp som kan snakke for
selvet pa en meningsfylt mate. En fortolkning av anoielesier derfor, ikke teknisk eller
profesjonell ekspertise, men bevissthet om de mange layendturell betydning som
krystalliseres i forstyrrelsen (Bordo 1963:67).

Bordo (1993) tilbyr en rekonstruert "Foucauldiansk” analyskudurelle normer og
praksiser assosiert med vekt og diett som strategisofal kontroll, og at disse er effektive
nettopp fordi de vikler kvinner sa dypt inn i praksiser sopnaduserer deres egen
kignnsundertrykkelse. Hun fokuserer pa hvordan alt fra klitypeodukter som filmer,
reklame og tv-show, til offentlige beslutninger og msetke studier, farer til en type "mind-
body dualism” som pavirker bade menns og kvinners holdninger til Kiioppen pa en
negativ mate. Spiseforstyrrelser er verken patologikeldsarre nar det ses som et kulturelt
fenomen, i falge henne, men har heller sammenheng mesefwV & veere kvinnelig i var
kultur (Bordo 1993:57). Bordo (1993) mener dagens slanke ideglsede uttrykker
motsigende krav i den nye feministiske ideologien. Pa dersielen uttrykker skjgrheten ved
den spede kroppen den tradisjonelle oppfatningen av "huslig ifetath i dens symbolske
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innhold av kvinners makt, gnsker og besittelse av sosialtPanden andre siden uttrykker
magerheten maskuline verdier som selvkontroll, emodjdis#blin og beherskelse — verdier
som kvinner mener de bgr inneha dersom de skal tilegne ggagssmpa en mannsdominerte
profesjonelle omrader (Bordo 1993).

Selv om Bordo fremlegger en overbevisende teori om korspétkn av en sykdom som
spiseforstyrrelser, mener jeg det kan fremheves visghetex ved teorien. Dette kommer til
syne nar hun diskuterer krysskulturelle forskjeller &bdier, og hevder afroamerikanske
kvinner er like utsatt for & utvikle spiseforstyrrelssm alle andre kvinner. | denne
sammenheng er det interessant & se pa studien til Losejoyavslgrer at det faktisk finnes
visse forskjeller mellom svarte og hvite kvinner nar detdgjr falelsen av undertrykkelse
(2001:256). Den kulturelle konstruksjonen av mat, femininited@gkvinnelige kroppen
resulterer gjerne i ulike typer spiseproblemer og kroppsbitdede to gruppene. Mens det er
mer sannsynlig at hvite kvinner utvikler anoreksi, er detutleredt med overspisning blant
svarte kvinner (Lovejoy 2001). Bordo (1993) kan falgelig sies dehas rett, siden dette
egentlig bare er to forskjellige uttrykk av en spisefarsige. Det er likevel viktig & papeke
de underliggende forskjellene som farer til spiseforstyens ulike uttrykk i de to gruppene
(Lovejoy 2001). Dette kan tyde pa at det kulturelle elemeséesgdeles viktig nar vi snakker

om spiseforstyrrelser som en sykdom.

Spgrsmalet er; har anoreksi blitt oppdaget (rasjonelt, baKgegrspektiv), eller er den sosialt
definert eller sosialt konstruert gjiennom en kulturelldtkning (sosialmedisinsk perspektiv)?

Sett i sammenheng med pkt. 2.6 vil spiseforstyrrelser ion@tfrasjonelt, biologisk
perspektiv pa sykdom vurderes i forhold til biologiske ellgkp®ogiske arsaksfaktorer, og
betegnes som en biologisk sykdom. Det er derfor ikke rorsdsiale og miljgmessige
tolkninger. Innenfor et sosialmedisinsk perspektiv vil spistfrrelser betraktes som baret
frem av spesielle, sosiale relasjoner og kvalitetedipse. Skillet mellom den biologiske og
sosialmedisinske retningen er en historisk konflikt som heggirdebatten om hvorvidt det er
medisinske intervensjoner i form av vaksine, eller $oflsiebedrede forhold som har fort til
utryddelsen av store folkesykdommer (Turner 2004:101). Hvordantfar skdllet

konsekvenser for forstdelsen av en spiseforstyf?else

Pa den ene siden kan spiseforstyrrelser betegnes sbiml@gisk sykdom med fysiske og
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psykiske kjennetegn. Det er en sykdom som kan behandlematisinsk intervensjon. Pa
den andre siden kan spiseforstyrrelser ses som etatesulmiljgmessige og sosiale
betingelser, og behandles i henhold til de manglenehkalgovene individet har i en sosial
verden. Dette har klare konsekvenser for hvordan emsdiffelse som spiseforstyrrelser
behandles og oppfattes av bade profesjonelle og leldeker imidlertid viktig a papeke at
en ikke kan skille endringene som har skjedd innen begrepé&sedgesykdom fra

utviklingen av rollen til den profesjonelle medisinen (Terrd004:104).

| en slik diskusjon mener Turner (2004) at maktbegrepet ératefordi makt har den evnen
at den kan fa tolkninger til & oppfattes som autoritativeefmitive. Han ser
spiseforstyrrelser som en del av utvidelsen av deanelg kalkuleringen over kroppen, og
anvendelsen av vitenskap som et middel for sosial kogTrather 1982). Nylig forskning
viser at anoreksi kan veere del av et "bredere kaossyndraiti€égg til at problematikken
rundt menn med spiseforstyrrelser blir mer og mer synligr(@r 2004). En tilstand som viste
seg a veere seerpreget og unik, et falskt kroppsbilde som resutiemgstanker og
vektkontroll, er i fglge Turner (2004:39) heller noe kontreiedt, problematisk og
ubestemmelig. Videre mener han det som sa ut til & @eerekke psykologiske fakta, viser
seg a veere en fortolkning av et bredt spekter av motsiggmagomer. Dette inngar i et
konstruksjonistisk syn pa medisinsk kunnskap - et filosofisk pltisgm hevder ting ikke
oppdages, men derimot er sosialt produsert.

Sosial konstruksjonisme vokste frem i kjglvannet av eshigtakende kritisk sosiologi av
helse, sykdom og medisin (Nettleton 2006). Sosial konstruksgter med en sosial
oppdagelse — maten mennesker, organisasjoner og institusjgpar @w det finnes en
sykdom eller tilstand (Brown 1995:38). Deretter fglger andregaanter i en sosial
konstruksjon: fglelsen av sykdom, avgjgrelser i henholietiandling, og den sosiale
forstaelsen av det som utgjer resultatet. Medikalisepingessen skjer nar medisinsk
kunnskap gar utover medisinske sykdommer, og til andre menigesk&oblemer”, som for
eksempel darlig oppfarsel. Sosial konstruksjonisme har dedadren sterk kritikk av
utviklingen hvor medisinsk makt blir grunnlaget for kunnskapen aetfignn.

Turners (1992) "sociology of the body” representerenétmearetninger innen sosial
konstruksjonisme (Brown 1995:36), og omhandler en symbolisnoe,de/fleste av
symbolene og ritualene i sosiale strukturene fokusereapdlinger med hensyn til kroppen.
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Turner er hovedsakelig opptatt av individer som agergesial handling. Denne
postmodernistiske konstruksjonismen mener arven etter desinsé sosiale kontrollen er
rettet spesielt mot kroppen; kontrollen kan veere i henlidigsisk og emosjonell helse,
likesom den moralske kulturen av skjgnnhet og velveere, awgdgenistrering av helse
(Brown 1995:36).

Mer generelt sa vi en overgang i slik tankegang i 1950-areangt, dshnet med Goffmanns bok
"The presentation of self in everyday life” fra 1959dIigjere ble den sosiale identiteten var i
stor grad betraktet som en relativt stabil, fastlagt ogamiderlig starrelse, dels gitt av var
natur og dels gitt av var klassetilhgrighet. Denne oppfatnibtgesterkt utfordret, spesielt i
1970-arene, av en retning som mente identiteten var \@osim konstruksjon og en
foranderlig starrelse (Lian 2006:72). Det vil si, identiteténskapes og formes av
individene, i stedet for at den oppdages og avdekkes, og ahetderniteten som utgjer det
sosiokulturelle landskapet som vare helse- og sykdomsliilcees i og av. Dette landskapet
skapes og formes i et fellesskap av samhandlende indig@®tidig som landskapet virker
tilbake pa sine skapere. Den sosiale konstruksjonen av he&wdaggkapen og virkeligheten
var ogsa fokuset i den fenomenologiske sosiologierktspresentert av Berger og
Luckmann i slutten av 1960-arene. Denne studien hevder hverdag&pen produseres
aktivt av individene og at den er orientert rundt spesifpietiske problemer (Berger og
Luckmann 1967).

Medikaliseringsdebatten er bare indirekte relaterpsia konstruksjonisme, siden den ikke
stiller seg kritisk til grunnlaget for den medisinske kunnskap®m heller utfordrer maten
den anvendes pa (Nettleton 2006:25). Det som gjgr sosiallksisinisme relevant i henhold
til medikalisering er at den retter oppmerksomhet motaletim at medisinen er en mektig
institusjon for sosial kontroll. Medisinen gjgr dettepstidligere nevnt, ved & innlemme
stadig flere omrader og lidelser under den medisinske ekspertilikhet med Lian (2006),
mener Conrad (2004) det er den gkende tilgjengeligheten aamgadoytiske behandlinger
0g gentesting som intensiverer slike prosesser. En slikliatyibidrar ogsa til konstruksjonen
av nye medisinske kategorier. Fglgelig konstruerer den,retiefinerer, aspekter ved det
normale livet som medisinske problemer (Nettleton 2006:26).

Diagnoser om anoreksi, bulimi og overspisning har veeritkgnge. Det er ikke min hensikt &
stadfeste hvorvidt spiseforstyrrelser er en medisingkndise eller om det er en sosial,

36



kulturell tilstand. Det er derimot av starre interesse &vilken rolle ROS har som aktger i
konstruksjonen av en sykdomstilstand, og om dette kan brakestsinnspill i forstaelsen av
ROS som en diagnhoseorganisasjon. Far jeg diskutereitktte, gnsker jeg a presentere de
metodologiske betraktningene i dette prosjektet.
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Kapittel 3 — Metodologiske betraktninger

Den underliggende teoretiske forstaelsen i dette presjekinspirert av ideer fra symbolsk
interaksjonisme, en retning som dominerte den medisinskaagien pa 1960- og 1970-
tallet. Kjernen i symbolsk interaksjonisme er at sesaitarer forhandler kontinuerlig om den
sosiale verden, og at den hverdagslige verden produsedeses kollektive strategier
(Turner 2004:133). Denne forstaelsen av den sosiale verdearsforhandlet orden er sterkt
representert av teoriene til Anselm Strauss, hvoffigamet anses som kontinuerlig produsert
av endelgse mikroforhandlinger om ressurser, identitet ognme’The negotiated order”
perspektivet hevder analysen av organisasjoner burde felifis fra formelle strukturer og
prosedyrer, til & studere interaksjonen mellom organissd@tagerne, som er karakterisert
av en kontinuerlig forhandlingsprosess (Strauss m.fl. 1#%3je rammeverket ble mer
spesifikt formet av Strauss’ studie "The Hospital andNeégotiated Order" (1963), en studie
som pekte pa atskilte karrierer, yrkessegmentering, téntlige ledelsesstrukturer, og ulik
yrkesopplaering som faktorer som skapte situasjoner hvieardiinger fant sted. Disse
forhandlingene var imidlertid, til en viss grad, formetdat generelle palegget sykehuset
hadde til & hjelpe de syke, samtidig som den kollektiventeringen rundt dette palegget
fungerte som en malestokk pa organisasjonsmessig samrgeflrganisasjonens natur ble
derfor ansett & innga i regulerende prosesser, hellérdems formelle struktur.

Strauss m.fl. (1963) papekte den betingede naturen i organsasjamt sosiale aktarers
fortolkning og konstruksjon av den sosiale virkeligheten sarkontinuerlig prosess av
forhandling med hverandre. Den grunnleggende tanken i denne reteingede formelle
reglene og prosedyrene som strukturerer organisasjoffieksble og inviterer til
forhandlinger. "Negotiated order” teoretikere har gjort betige bidrag i den sosiologiske
forstaelsen av organisasjoner pa grunn av oppmerksomheter tiedetaliene om hvordan
strukturer konstrueres. Nyere bidrag, som for eksempedtithregen om at den sosiale
verden er sosialt konstruert, er bade kompatibel medvildaitav symbolsk interaksjonisme.
Det er fglgelig fruktbart & se symbolsk interaksjonismeasial konstruksjonisme i

sammenheng med hverandre, siden det er flere grunnleggender likb#tan dem.

Slike forhandlingsprosesser finner ogsa sted i andre settigggrupper, og kan variere
(Maines 1977:246). | denne oppgaven gnsker jeg derfor & se RO&hsarganisasjon i
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henhold til de grunnleggende antagelsene i denne retningen, &gmkeet, studere maten
ROS inngar i en type forhandlingsprosess som har til kiedgjjore en diffus lidelse klarere.
For a gjere dette har jeg valgt en kvalitativ orient@rskningstradisjon for & fa innsikt i
denne sosiale forhandlings- og definisjonsprosessen. iderjeg valgt a bruke kvalitative
dybdeintervjuer som hovedmetode for min datainnsamling, d@nsdm jeg har supplert
dette med en begrenset dokumentanalyse av medlemsiR@8tinfo”. Det kvalitativt
orienterte forskningsintervjuet er fruktbart fordi det vektleggehold og meningsdannelse
(Kvale 1996).

| praksis har jeg gjennomfart intervjusamtaler med menneasia har, eller har hatt et
sentralt verv i organisasjonen ROS. Jeg benyttet meg avervjuguide som satte en
tematisk ramme for samtalene, og som jeg kunne oriemtegeut fra. Gjennom
forskningsprosessen har jeg veert i "dialog” med fortelimegeed hjelp av teoretiske og
metodologiske perspektiver som analyseverktay, samtidigjep har forsgkt & giennomfare
kritisk selvrefleksjon og vurdere all ny innsikt og kunnskapnnsienheng med prosjektet
som helhet. Det vil si at jeg har hatt en jevn vurderingnaminger fra tidligere stadier opp
mot senere, og at jeg har veert apen for nye dimensjanelementer under hele prosessen.
Det er dette Kvale (1996) definerer som den hermeneutistakiningsprosessen, hvor

mening er et sentralt tema.

De to mest sentrale spgrsmalene i denne studien er hwdrkiam plassere ROS i et
organisasjonssamfunn som har gjennomgatt kraftige endegsiste 30 arene, og hvilke
underliggende sosiale bevegelser som fgrer til diagngaeisering. Dette belyses blant annet
ved & studere ROS’ formal, hensikter og aktivitetsforfiegrsa a se dette i en videre historisk
sammenheng. | dette kapitlet vil jeg redegjare for hvordangegatt frem i prosessen med
valg av metode og innsamling av data, samt reflekterepresjektets troverdighet.

3.1 Valg av undersgkelsesobjekt og utvalg av informanter

ROS er undersgkelsesobjektet i denne studien, undersgkelsenya@iget av ROS som

objekt for en undersgkelse var noe tilfeldig, men hadde utgangspmgenerell interesse
for problematikken rundt spiseforstyrrelser. Jeg undersgkiieehilbud og organisasjoner
som omhandlet spiseforstyrrelser, og fant raskt R@S kunne veere aktuell. Jeg gnsket
imidlertid & se spiseforstyrrelser i en stgrre sanmgmmessig sammenheng, og sa det som
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fruktbart & knytte dette mot de endringene vi har sett ionganisasjonssamfunnet i Norge.
Av den grunn ansa jeg ROS som aktuell, siden organiseringerpskbakgrunn av diagnosen

spiseforstyrrelse.

ROS er en relativt liten organisasjon, noe som kunnepbbblematisk i forhold til tiigangen
pa informasjon. Dette skulle vise seg a ikke by pa noen viigiséeer siden den bade har
nettsider og medlemsblad med lett tilgjengelig og utfylkeimdormasjon, samtidig som jeg
har fglt en sterk samarbeidsvilje giennom hele progjeRiet kom tydelig frem at
organisasjonen gnsket starre fokus pa arbeidet den utfgrespmoear en stor fordel for meg.

Jeg kontaktet hovedkontoret i Bergen gjennom e-postadressear oppgitt pa nettsidene,
og sendte en generell forespgrsel om det var interesaesfille i et slikt prosjekt. Jeg fikk et
raskt og positivt svar fra informasjonslederen ved osgajonen, en kvinne som har fungert
som min kontaktperson. Vi avtalte raskt en uformelltadarfor & diskutere hvem jeg var og
hvilke hensikter jeg hadde, samt hvilke muligheter det faote& finne informanter i
organisasjonen. Det ble opprettet en god dialog fra fgtstel, og hun kontaktet styret for
godkjennelse. Videre fikk jeg tilsendt vedtekter, samt ea bskr alle de som er engasijert |
ROS pa landsbasis. Informasjonslederen ble pa denne mateoresakt”, det vil si en
person som har myndighet til & apne eller blokkere tilgari et miljg eller en organisasjon
(Hammersley og Atkinson 1996).

Videre sendte jeg ut informasjonsskriv (se vedlegg 1) pesetipde personene som jeg ansa
som mest sentrale, og som holdt til i Bergen. Ettergieade respons, noe som viste seg a
veere grunnet problemer med flere av mottagernes e-postaignesitte jeg imidlertid utvide
sgket mitt til & gjelde hele Norge. Ut i fra antalletrsfikk informasjonsskriv og/eller direkte
forespgrsel om & la seg intervjue, var det sveert mangsaasay villig til & delta og var ogsa
veldig positive til prosjektet mitt. Jeg endte til sluttdratte intervjuer, hvorav ett var per
telefon.

Den gyeblikkelige positive responsen som flere av infotemnuttrykte var i seg selv meget
interessant. Mange var sveert opptatt av & fremhevaiseggonen, samt problematikken
rundt spiseforstyrrelser. Dette sier noe om den usynliggnrBOS har i samfunnet per i dag.
ROS dro altsa nytte av mitt prosjekt og interesse pardan at organisasjonen kom frem i

sgkelyset i et faglig forum, og at dette kunne bidra t8ynliggjering av problematikken den
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er opptatt av. For min del dro jeg nytte av positivitetedgrd maten at jeg fikk interessante
og utfyllende intervjuer med imgtekommende personer. Desgoasjonen hadde veert
motsatt, at organisasjonen i utgangspunktet var sveert négatitt prosjekt, er det stor
sannsynlighet for at forskningen ikke ville gitt like grugglresultater. Den positive
responsen ble derfor en vinn-vinn situasjon for begge paré¢hl® imidlertid desto viktigere
for meg a vaere oppmerksom pa utsagn som bare hadde til hefrsiktme organisasjonen.

Den objektive rollen jeg hadde som forsker ble derfor stef@&rdret.

Det var spesielt interessant a se utviklingen av béidefspstyrrelser som diagnose, og ROS
som organisasjon i henhold til den generelle utviklingen imasgajonssamfunnet. ROS
beskriver seg selv som en interesseorganisasjon, ogegt padrivillig innsats. De far

offentlig statte og har betalende medlemmer. Det eae fhispekt ved ROS som fanget min
interesse, og for a finne ut mer om hvilken type orgamisadg var, fokuserte jeg spesielt pa
hvilke aktivitetsformer de bestar av, hvilkke mal og hensiteehar, og hvordan ROS fungerer
i samfunnet. Jeg gnsket & se naermere pa hvilken rolleodagryanisasjoner har i samfunnet,
og hvilke sosiale bevegelser som ligger bak denne typenisegimg. For a gjgre dette var

det viktig & velge riktig metode for innsamling av data.

3.2 Valg av metode

Et forskningsopplegg kan beskrives som en oversikt over pretgede¢ntrale temaer, metoder
0g analytiske strategier, og hvordan disse delene heagenen (Kalleberg 1996).
Kvalitative metoder kjennetegnes av et fleksibelt forsgsapplegg, noe som innebeerer at
forskeren kan arbeide parallelt med de ulike delene akrfimgsprosessen. Vi kan si at det
foreligger et gjensidig pavirkningsforhold mellom utforming avigeestilling, innsamling

av data, og analyse og tolkning (Thagaard 2003). | vurderingeretodevalg har jeg tatt i
betraktning at ulike metoder kan gi ulike resultater, wikde og ulik grad av
generaliserbarhet. Valg av metode bestemmes av hvilgenirtformasjon man gnsker a
innehente, og hva man skal studere. Derfor kan man stadevalg heller er strategisk enn
prinsipielt (Grganmo 1996).

| folge Repstad (1991) velger man kvalitative metoder dersamvihfa innsikt i grunntrekk
og saerpreg i et bestemt miljg, uten a veere opptatt avhiyppig noe forekommer eller hvor
vanlig noe er. Ordet kvalitativ viser til kvaliteteneeelegenskapene til fenomener og handler

41



om a karakterisere (Repstad 1991). Utgangspunktet for detjekpedsar & ga i dybden i
organisasjonen ROS, forsgke a se helheten og alle densmyanderfor mener jeg

kvalitative metoder er sveert egnet for & belyse ningkhingsspgrsmal.

Forskningsspgrsmalene i denne studien gjenspeiles bade i fiysigtoden og i
oppbygging av analysen, og er i utgangspunktet kvalitative raktaa. Det vil si at jeg
gjennom dem sgker a oppna en forstaelse av de kvalitetkleehe ved et sosialt fenomen, i
dette tilfelle diagnoseorganisasjoner generelt og Ri@Sislt. Intervjuundersgkelser er et
godt utgangspunkt for a fa kunnskap om hvordan enkeltpersoner epptereflekterer om
sin situasjon (Thagaard 2003). Jeg fikk derfor mulighetengdl adybden hos hver enkelt
informant og fa innsikt i deres subjektive opplevelser oginger om organisasjonen og dens
betydning. Fleksibiliteten som kjennetegner "det kvaligforskningsintervjuet” (Kvale
1996), gav meg videre mulighet til & falge opp med spgrsmal pasem informantene fant
spesielt viktig. Det er imidlertid viktig & poengtere at desprlige erfaringene til
informantene var ment a fungere som et grunnlag fonéesbm organisasjonen som helhet.
Pa denne maten fikk jeg innsikt i hvilkke mal organisasjonenogghvilke refleksjoner
sentrale personer har i forhold til dette

3.2.1 Det kvalitative forskningsintervju

Steinar Kvale (1996) innleder sin presentasjon av kvalitatérvjutiinaerming med et
metaforisk skille mellom en gruvearbeider og en reiseDddo metaforene representerer
ulike syn pa kunnskapsproduksjon. | den farstnevnte skal forskeres fyem gullkorn (data,
oppfatninger og lignende) fra intervjupersonen som er upaarkgtuvearbeideren. Et sterkt
syn er i samsvar med de modernistiske vitenskapsidealer orsaataoe gitt — en jakt pa
"den egentlige mening”. Meningen forstaes som noe objektietsom venter pa & bli
oppdaget.

Med reisemetaforen henviser Kvale (1996) til en mer postmederskningsstrategi.
Forskeren blir sett pa som en reisende som vandrer gjethgiogeografiske, sosiale og
kulturelle landskapet og deltar (inter-)aktivt i samtaed sine omgivelser. Hensikten er a
bringe med seg informantenes fortellinger hjem. Dettkker moen rene beskrivelser av
objektive meninger eller kjensgjerninger, kunnskapen blir prodingeraiktivt mellom de to
samtaledeltakerne. Senere analyserer forskeren datgekamer en seeregen forstaelse av et
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sosialt fenomen. Kvale (1996) betegner denne typen inteswju’'det kvalitative
forskningsintervju”. Forskning som utvikles av "en reisende” kest sannsynlig
kiennetegnes av et fleksibelt opplegg. Bade utvikling av probikintg dataproduksjon og
arbeid med analyse og teori er preget av fleksibilitet.

"Den reisende” er opptatt av at kunnskapen er sosial ka@nsti motsetning til ideen om en
ekstern virkelighet (et positivistisk syn). Derfor eierrvjumetoden for "den reisende” den
naturlig maten a produsere data pa. "Den reisende” sertiidtedet gjentagende, men det
saeregne, og han eller hun er opptatt av meninger, ikkedgifremst handlinger. Det er
meningen og meningskonstruksjonen som star i fokus. Forskedenfer ikke bekymret over
at subjektet kan ta feil, noe som er en bekymring hos "grbg&eren”. Det er nettopp det
saeregne meningsinnholdet som han/hun er opptatt akuéfdkap om og tolke (Kvale
1996).

Det kvalitative forskningsintervjuet har som mal & "... ustherd the world from the subjects’
points of view, to unfold the meaning of peoples’ experiertoegncover their lived world
prior to scientific explanations” (Kvale 1996:1). Kvale (1996)taler det som en samtale
preget av en systematisk spgrremetode, refleksjon ovaansalenes mal og form, metodisk

bevissthet, bevissthet om dynamikken i interaksjonen dgitesk innstilling (Kvale 1996).

| det kvalitative forskningsintervjuet er temaene forskeieal spagrre om i hovedsak fastlagt
pa forhand, men rekkefglgen av temaene bestemmes und®&eisn maten kan forskeren
falge informantens fortelling, men likevel sgrge for infagppn om de temaene som er
fastlagt i utgangspunktet. Fleksibilitet er viktig for & keyspgrsmalene til den enkle
informantens forutsetninger. | tillegg er det viktig at iaj@eren er apen for at informanten
kan ta opp temaer som intervjueren ikke hadde tenkt pa i fodRarfor er det grunnlag for &
si at det kvalitative forskningsintervju er en samtalelaneforsker og informant som styres
av de temaene forskeren gnsker & fa informasjon omikEg malsetning er & ga i dybden pa
de temaer det er gnskelig & fa informasjon om, og shillesmalene pa en mate som inviterer

informanten til & reflektere over disse temaene (Thag2603).

3.2.2 Utvalg og gjennomfgring av intervjuene

Det neste spgrsmalet eremforskeren skal intervjue. Innenfor den kvalitative
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utvalgsmetodikken opererer man ikke med et representatoetgesp i statistisk forstand.
Intervjupersonene som forskeren velger vil veere "typispeesentanter” for en gitt
sammenheng, og det er sammenhengene og forskningsinterasseessemmer hva som er
typisk (Fog 1996).

For de som meldte sin interesse for prosjektet mittsétetalene arrangert slik at det passet
for begge parter. Grunnet min egen bostedssituasjon (jeg ldppieg mye pa Jstlandet)
arrangerte jeg intervjuene med Bergensbeboerne i lgpetudkeeng holdt de gvrige
intervjuene fortlapende, det vil si s& snart det passéigioeller henne. Det var et bevisst
valg & falge informantenes gnske om mgtested. Hovedsalkejigg invitert hjem til
vedkommende, samt at en del intervjuer ble gjennomfart padkowmeoret i Bergen. Foruten
disse var jeg ved ett tilfelle pa informantens arbeidskointillegg til at jeg valgte a holde ett

telefonintervju grunnet lang reiseavstand.

De uformelle samtalene jeg hadde med noen av informanteri@nt av selve
intervjurunden var ment for a skape tillitt, slik at éeskulle se et "kjent ansikt” nar vi farst
kom til intervjusituasjonen. Det var tydelig at den tidligmtakten jeg hadde med noen av
informantene var med pa & skape en tryggere situasjon festgende. Intensjonen min var
a skape et tillitsforhold i intervjusituasjonen, men datimidlertid noen som i ettertid
uttrykte at de falte samtalen bar noe preg av utspgrrietie Ran veere grunnet bade min
egen nervgsitet i de fgrste intervjuene, samt informaststerke gnske om a "gi riktige” svar
for & fremme organisasjonen pa best mulig mate. Detlaat annet noe pafallende at flere
informanter tok kontakt noen dager etter intervjuetyargnoe usikre pa svarene og
refleksjonene de hadde gjort. Hvorvidt denne usikkerheten lkriies gnsket om & fremme
organisasjonen, eller gnsket om a gi meg de svarene jecevettert er imidlertid en

vurderingssak.

Jeg gnsket at intervjuet skulle forlgpe sa avslappet og ufcsame mulig. | de intervjuene
hvor det var sterkt fokus pa a fremheve ROS som noevpaxsit viktig, kunne dette til tider
bli noe vanskelig, men det var stort sett etter inforeasmeget gnske. Det ble derfor viktig a
se an situasjonen og menneskene jeg pratet med. Jeg ssakéetilettelegge for et intervju
som kunne ligne en samtale, og hvor det kunne etabletiflisséorhold som apnet for

meningsutveksling og samtaler om mer personlige emner.
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En normal bekymring hva angar spgrreform, dreier seg ontadédénde spagrsmal. | fglge
Kvale (1996) har dette fatt en overdreven oppmerksomhetadisjonelle metodebgkene.
Det avgjagrende er ikke hvorvidt man skal lede eller ikke lewmhvor spgrsmalet leder
Spgrsmalet er om vare intervju- og forskningssparsmal ledeige retninger som kan gi ny
og betydelig kunnskap. Dersom jeg som intervjuer vet hvakabsparre om, og hvorfor
dette er relevant a spgrre om, vil jeg i intervjustaklieine skape et bedre og mer palitelig
utgangspunkt for den senere analysen. En slik bevisstHetfer ment & hjelpe forskeren til &
fa en neer tilgang til intervjupersonens livsverden, noe Islant annet innebaerer a fa tak i

dennes opplevelser og mening som ikke er umiddelbart tilgjengelig.

Et kvalitativt intervju omfatter ofte personlige temaemskrever fortrolighet for at
informanten skal apne seg, og rekkefalgen av temaeneskamavgjarende for hvordan
intervjuet forlgper. For & fglge et dramaturgisk aspektopgbyggingen av intervjuguiden
(se vedlegg 2), innledet jeg intervjuene med forholdsvise @gyemner som det er lett a
svare pa, for deretter a gradvis komme inn pad mer emosjadette emner, og avslutte med
naytrale emner igjen. Intervjuet far derved et preg anistyj mot et hgyere emosjonelt niva
underveis, som nedtones mot slutten (Thagaard 2003). Inteysggsen ble for min del
preget av noe "prgving og feiling”, og jeg gjorde visse endripdentervjuguiden underveis.
Det som startet som et relativt strukturert opplegg rastldgte sparsmal og rekkefglge, viste
seg raskt a virke mot sin hensikt. Dersom jeg skulle Ideket opprinnelig opplegget, tror
jeg viktig informasjon ville ga tapt i min manglende viljefigksibilitet. Av den grunn endret
jeg holdning raskt, og valgte heller a utfare intervjuerenhiold til tema og at spgrsmalene

fulgte informantenes egne fortellinger.

For & kunne rette min fulle og hele oppmerksomhet motadamog samtalepartneren, ble
alle intervjuene tatt opp pa band. Dette ble selvsagt kiaetinformanten fegr intervjuet
startet, samt forsikring om full anonymitet og andreghkéter informanter har i trad med
NSDs retningslinjer. Lydband og notater underveis malalltrderes i forhold til
undersgkelsessituasjonen, og det er bade fordeler og ulengpé&egge fremgangsmatene.
En bandopptaker kan blant annet gi intervjuet et formelt fpegsom informanten skulle
oppleve dette som en hindring, er det selvsagt mulig & slavdel@pet av intervjuet.
Fordelen med en bandopptaker er at alt som sies blir begaat intervjueren kan
konsentrere seg om informanten og om informantens ressf®@hagaard 2003). Bruken av
lydopptak skapte imidlertid ingen utfordringer i mitt tiliellog alle intervjuene ble vel forvart

45



som lydfiler p& min personlige datamaskin. Etter hirggrvju skrev jeg ogsa sma notater om
hvordan stemningen hadde veert, og andre bemerkninger som kurahevaas for den

videre analysen.

Nar intervjuprosessen var over, satt jeg igjen medkattttative intervjuer av kvinner og
menn med forskjellig alder, sosial bakgrunn, utdannelse oglaébtaring, og som er eller
har veert engasjert i ROS. Etter disse atte intervjuppeede jeg et naturlig metningspunkt i
materialet (Kvale 1996), og det var derfor ikke nadvendig@reifiere samtaler. Videre
valgte jeg & kun transkribere syv av dem, fordi én av irdmteme var nyengasjert, og hadde
ikke den innsikten i organisasjonen som jeg var interes&dé informasjon om. Jeg falte det
gav stgrst utbytte & snakke med de personene som var jgeeswasjert i organisasjonen, og

som hadde veert involvert over flere ar.

3.3 Dokumentanalyse

Ved siden av de kvalitative intervjuene har jeg ogsa gjenmareh viss grad av
dokumentanalyse for a belyse problemstillingen min. Ved dektmmalyse skaffer man data
gjennom analyse av foreliggende kildemateriale, hvdpest og fremst systematiserer sitater
med sikte pa a belyse utvalgte problemstillinger (Granmo 199&ildener et dokument som
er forfattet med en bestemt hensikt og innenfor en giitdkst, og gjenspeiler ikke bare den
forstaelse og kunnskap som var radende da det ble skrevengs@den hensikt kilden var
ment & tjene. Derfor er det viktig & ha klart for seg $lags dokumenter man har med a gjgre
nar man analyserer skriftlige kilder.

Grunnlaget for den supplerende dokumentanalysen jeg har gjesmi@mmedlemsbladet
"ROS-info” som kommer ut fire ganger i aret, til bade reedther og ulike typer offentlige
kontorer. Bladet er hovedsakelig ment for & gi rad ogmésjon om spiseforstyrrelser og
behandling, men ogsa for a reflektere organisasjonen sthathLikesom organisasjonen, er
det viktig & spre kunnskap om spiseforstyrrelser, og at medladet kan fungere som et
felles knytningspunkt mellom offentlig fagpersonell, pararevgiele som er syke. Innholdet
bestemmes av redaktaren i samrad med styret i ROSstiy be bade fagartikler, forskning,
leserbrev og personlige historier. Jeg fikk tilgang til biefde 2002 til 2006, og valgte &
studere et utvalg av disse.
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Jeg valgte a supplere intervjuene med dokumentanalyse avalidiseg trodde det kunne
veere interessant a se i hvilken grad bladet faktisk reflakéeganisasjonen, og hvordan
inntrykket fra bladet stemmer overens med informasjoreemfervjuene. Dokumentanalysen
er likevel ikke veldig tilstede i teksten, men er hovedsgKaiikt rent metodisk for &

kvalitetssikre intervjuene.

3.4 ROS som case av en diagnoseorganisasjon

Casestudier kjennetegnes ved undersgkelsesopplegg soratanodté studere mye
informasjon om fa enheter eller cases. Litteraturarcasestudier viser imidlertid liten felles
forstaelse for hva dette begrepet innebaerer. Ragin (1%Kitelier blant annet ulike
perspektiver pa hva en "case” er. En utbredt oppfatningevdlkat casestudier omhandler en
empirisk avgrenset enhet, som en gruppe eller organisasjwikti§ formal med casestudier
er at de har et mer generelt siktemal enn mer beskriverdkrsgkelser som ogsa baserer seg
pa flere metoder. Falgelig kan casestudier knyttes til uallelsesopplegg som er spesielt
rettet mot & oppna kunnskap som peker ut over den enhetenakedees fokuserer pa
(Thagaard 2003). Denne forstaelsen knytter casestucker tildlsetting om overfarbarhet
som er i overensstemmelse med Andersens (1997) arguitade-studier og
generalisering”. | denne artikkelen fremheves betydningen veakastudier legges opp pa en

mate som gir grunnlag for overfarbarhet.

Casestudier kan knyttes til teori pa flere mater. De kaerhdeduktiv karakter ved at studier
av én eller flere cases velges ut for a videreutvikleteerien som studien tar utgangspunkt i,
eller de kan ha en induktiv karakter, hvor valg av enhkekerer planlagt i forhold til et
teoretisk utgangspunkt. Sistnevnte har likevel som ambisjomme frem til en forstaelse
som peker ut over prosjektet (Thagaard 2003). Ved & bruke case&amforskeren trekke

ut essensen av komplekse sammenhenger, noe som gir dxelimetlig forstaelse av
spesifikke prosesser og endringer.

Utvelgelsen av case er et strategisk valg, og vil hadbétyg for hvordan resultatene kan
brukes. Dette valget gjgres ikke med sikte pa a generaliserefor analytiske formal
(Thaagard 2003). Om forskeren velger case som er unikesefieer "idealtyper”, er
avhengig av problemstillingen og hypotesene som ligger til grluthette prosjektet valgte jeg
ROS som case fordi denne organisasjonen er, etter mimgnexigodt eksempel pa en
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diagnoseorganisasjon. Det var nzerliggende for meg & @rlgeagnose som jeg hadde litt
kunnskap om pa forhand, slik at jeg pa en enklere mate kutteerssg inn i den ideologien

som organisasjonen baserer seg pa.

Casestudier har veert mye omdiskutert for dens (pashdsieylende evne til representativitet,
fremsatt av flere teoretikere i den kvantitative foragsiradisjonen. Flyvbjerg (2004) mener
imidlertid at debatten om casestudienes represengatbast kan karakteriseres som fem
grunnleggende misforstaelser. Disse misforstaelsene efaégen: 1) Generell teoretisk
(kontekstuavhengig) viten er mer verdifull enn konkret prieKkentekstavhengig) viten, 2)
man kan ikke generalisere pa grunnlag av en enkelt case g3judisr er nyttige til
hypotesegenerering, mens andre metoder er mer veleghleg@otiesetesting og
teoriutvikling, 4) casestudier inneholder/innebeerer en tendemsifikasjon, og 5) det er ofte

vanskelig & oppsummere konkrete casestudier i generelle ugagorier.

Som det fremgar av disse punktene, er det oppfattelseegaeper som teori, palitelighet og
gyldighet, som diskuteres i henhold til casestudier egsdatenskapelig grunnlag. Flyvbjerg
(2004) konkluderer farst og fremst med at det kun eksistergekstavhengig viten i studiet
av mennesker og samfunn. Casestudier er derfor viktig pater; for det farste medvirker et
slikt utgangspunkt til muligheten for utvikling av en mer rg@m oppfattelse av
virkeligheten, hvor menneskets atferd ikke kun forstas sontstgge handlingerl tillegg er

casestudier et fruktbart og viktig redskap i forhold til kerens egen leereprosess.

Flyvbjerg (2004) tar ogsa et oppgjar med den gjeldende oppfattiseoretisk viten har en
starre verdi enn praktisk viten, og argumenterer for abpetcasestudier produserer den type
kontekstavhengig viten som muliggjar det kvalitative springeté lavere trinn i
leereprosessen, til de hgyere. | henhold til begrepet@ex@mg, mener han at dette bare er
én mate blant mange, hvor mennesker skaper og akkumulererAtitéiten ikke kan
generaliseres formelt betyr ikke at den ikke kan innga kdé#ektive

kunnskapsoppsamlingen i et fag eller i et samfunn. Flyvbg94) hevder altsa at det gode

eksempelets makt er sterkt undervurdert.

Nar det gjelder begrepet generaliserbarhet, mener reasestudier ikke bare egner seg til
anvendelse pa det tidligere stadiet i en forskningsprosessat de ogsa med stor fordel kan
benyttes til andre forskningsaktiviteter, som for eksdrngsting og generering av teser.
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| henhold til de to siste misforstaelsene papeker Flygk{{gd04) at det ikke er noe som tyder
pa at casestudier i hgyere grad enn andre forskningsmetowdrolder en tendens til at
forskeren verifiserer sin egen forforstaelse. Détedler en tendens til at casestudier i hgyere
grad enn andre metoder medvirker til at forskeren bryegt s forforstaelse. Det vil si at
han mener det snarere er en tendens til falsifikefsgonfor verifikasjon.

Flyvbjerg (2004) er enig med de kritikerne som mener det ekghgs oppsummere
casestudier, spesielt det som angar selve prosessen.gdanaerimot at pastanden er
mindre korrekt hvis det er snakk om resultater. Argumdrars er derfor at problemene
vedrgrende oppsummering i hgyere grad er en egenskap vedytiekeh, fremfor en

egenskap ved casestudie som metode.

3.5 Analyse og tolkning

Ut fra malsettingen om a oppna forstaelse for de persosom studeres, har fortolkning en
sentral plass innen kvalitative intervjuer (Thagaard 20833lysen av data er en prosess der
man prgver a ordne data slik at de far en struktur, og debtindettere tilgjengelig for
tolkning. Det gjensidige pavirkningsforholdet som finnes i kailitforskning gjar at de ulike
aspektene og forskningsprosessen overlapper hverandre. Aogliakning betraktes som
gjennomgaende aktiviteter giennom hele forskningsprosessdnfdrskeren reflekterer over
hvordan materialet kan fortolkes mens hun eller haneerfetten (Thagaard 2003). Analyse
og tolkning kan dermed ikke skilles fra hverandre, fordiiarbeed a fa oversikt over dataene
ogsa innebeerer at forskeren tenker over dataenes betydnimgjkder perspektiver pa
hvordan dataene forstas.

Den kvalitative forskningsprosessen er preget av tilfthgénde overganger mellom
innsamling og analyse, da analysen gjerne starter allerethr kontakten med informantene.
Dette merket jeg blant annet med den stadige utviklingentamwjuguiden og beslutninger
om hva som skulle utdypes i intervjuene. | samsvar med dditekive forskningens
fortolkende perspektiv skal analysen fgre frem til en helbedtaelse av dataenes
meningsinnhold. Rent praktisk er det ngdvendig & dele opp anatgsarfor & oppna en
helhetlig forstaelse er det viktig at de enkelte utsnittaugeses i forhold til den helheten de
er en del av (Thagaard 2003). En analyse som mangler Hetligel perspektivet kan lett fa

et positivistisk preg.
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Utgangpunktet for enhver analyse er spgrsmalet om hva en @niskgie vekt pa nar det
gjelder fremstilling av resultatene. | mitt tilfellelgée jeg a fremheve temaene som var i
fokus, hvor jeg sammenlignet informasjon fra alle infonteae om hvert tema. Med de
teoretiske problemstillingene jeg har presentert, dannesegeflem naturlig kategorier som pa
hver sin mate reflekterte ROS som organisasjon. | déigdifasen av analysen s jeg det som
hensiktsmessig a utarbeide en sammenfatning av informasjaie @iktigste temaene i
materialet. Dette kan bidra til at meningsinnholdet i esk&onsentreres slik at den
opprinnelige teksten forkortes, hvor det er viktig at dennevsaafatningen fremhever den
meningen forskeren oppfatter som essensen i teksten @rde?f203). En forkortelse av
meningene som uttrykkes i intervjuene, til kortere formaogger, er det Kvale (1996:192)
kaller "meaning condensation”. Etter denne meningsinndelingedat fem hovedtemaer

som ble sveert fremtredende. Derfor valgte jeg a delestekidere inn i kategorier med
begreper som indikerte innholdet i kategoriene. En slik katsgying bidrar til at forskeren
lettere kan identifisere sentrale temaer og mgnstaerialet. Denne analyseteknikken kalles

"kategorisering av mening” (Kvale 1996).

| analyseprosessen er det viktig & vaere oppmerksom pakisjnen som foreligger mellom
forskerens forforstaelse og tendenser i datamaterizdeden ene siden styrer forskerens
forforstaelse organiseringen av datamaterielt. P4 nigreaiden bidrar inspeksjon av dataene
til at forskeren utvikler en forstaelse av meningsinnhdléategoriene (Thagaard 2003).
Derfor var det viktig & ha en gjennomgaende fleksibel holdingsessen, og veere apen for

at endringer kunne foretas underveis.

3.6 Prosjektets troverdighet

Pa overflaten kan et intervju oppfattes som en prosessiffermanten forteller fra livet sitt
som svar pa de spgrsmalene forskeren stiller. Pa etedpfzer preges intervjuet av hvordan
forsker og informant opplever hverandre i intervjusituasjo r®rskerens personlige
egenskaper, samt ytre kiennetegn som kjgnn, alder og sdsialiba, kan vaere med a
pavirke maten forskeren fremstar for informanten. Pdadeine siden er utviklingen av
intervjuet ogsa avhengig av reaksjonene forskeren bahalfl til informanten. Den
personlige kontakten som utvikles i intervjusituasjonen andér seg selv et metodisk
poeng (Thagaard 2003). Den apenheten informanten viser i irgiémajsjonen er i stor grad

avhengig av den tilliten og troverdigheten som oppnd®medorsker og informant.
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Et viktig mal i kvalitative studier er at forskningen skppfattes som troverdig, og skal si noe
i hvilken grad den innsamlede empirien reflekterer virkeligh€Thagaard 2003). Forskerens
stasted i forhold til informantene har stor betydningkimnsekvensene av forskningen. Derfor
er det viktig & redegjare for hva som er mitt eget stasgptlya som er informantenes
forstaelse. Spgrsmal som gjar seg spesielt gjeldend@nstruktivistisk perspektiv er; om

det som holdes for & veere sant i hverdagsvirkelighetessiaitskonstruert, hvordan kan da
forskeren gjare krav pa a produsere noe annet enn nettsipe smnstruksjoner? Om de
forestillingene om spiseforstyrrelser eller funksjogmninger som etableres i hverdagsliv og
institusjoner ses som sosiale konstruksjoner, kan det fidldseren gir av dette ses som mer
sanne eller virkelige enn de forestillingene han eller hskrbeer og analyserer (Froestad
m.fl. 2006:16)? Dilemmaer om forskerens forhold til dem &ldar hun studerer, er ikke unike
for en konstruksjonistisk tilneerming. Dette er tvert i malkjente problemstillinger for de
fleste som arbeider med samfunnsvitenskapelig forskningsomarroestad m.fl. (2006)
fremhever kommer det seerlig til syne pa omrader som erayjasyret av normative
ambisjoner, som for eksempel funksjonshemning. Detteg/ibgsa si gjelder
spiseforstyrrelser.

Troverdighet handler om & overbevise den kritiskertasem at studien er utfgrt pa en
tillitsvekkende mate, det vil si at forskeren ma gjgder®r hvordan dataene utvikles. Dette
kan blant annet gjgres ved a skille mellom den informasjenefar under feltarbeidet, og
egne vurderinger av denne informasjonen. Foruten dette eiktigta gjare rede for
relasjoner til informanten og hvilken betydning erfaringiiten har for de dataene forskeren
far (Thagaard 2003). | kvalitative analyser er det viktig &tesin til kontekst, noe som betyr
at jo mer en vet om konteksten, dess mer palitelig kdensakelsen sies a veere.

Thagaard (2003) hevder det er vanskelig & opprettholde enIqmgisjon pa grunn av den
naere kontakten mellom forsker og informant i kvaliténskning. En kritisk holdning kan
veere problematisk fordi informanten kan fgle seg utlev@dppleve presentasjonen av
empirien som et angrep. Pa den andre siden oppstar detmpeslidersom forskeren ser det
som sin oppgave a presentere informasjon til fordel forinénten, eller i dette tilfelle
organisasjonen ROS. Min forforstaelse i dette prodjekteen generell interesse for
problematikken rundt spiseforstyrrelser, og at jeg hatséibvet for et utviklet tilbud for
mennesker med denne lidelsen. Utover dette hadde jeg viss&&p@nem selve
sykdommen, samt maten det offentlige behandlingsappanatgtrer pa. Jeg var imidlertid
sveert oppmerksom pa de utfordringene dette kunne innebzerenegsal at det ikke har
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preget min analyse av ROS som en diagnoseorganisasipfokiiserte derfor pa a presentere
det jeg fant, og ikke pa det som var mest fordelaktig fgamisasjonen. Under intervjuene
mener jeg min forforstaelse snarere ble en styrken sldevar med & legitimere mine
hensikter ovenfor informantene. Det gjorde ogsa at jeg fikkgimet til & falge opp
resonnement i samtalene, og at jeg kunne lgsrive magdrajuguiden i stor grad. | henhold
til forskningssparsmalene mine fgler jeg ikke dette har vaete problematisk.
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Kapittel 4 — ROS som en diagnoseorganisasjon

| den kommende analysen tar jeg for meg syv intervjuerghver sin mate bade kaster lys
over ROS som helhet, og som ogsa viser ulikheter innaghihsasjonen. Intervjupersonene
har eller har hatt sentrale verv over flere ar, ofjafte kan karakteriseres som de sakalte
ildsjelene eller "den harde kjernen” i ROS. Pa den miaeneg fatt innsikt i organisasjonens
grunnmur og utviklingen den har hatt siden etableringen i 1983vjupersonene er meget
personlig engasjert og har hatt egenerfaring enten soeillsylpargrende. Dette farte til at de
gav refleksjoner rundt spiseforstyrrelser som sykdom,swn gjorde det mulig a trekke klare
linjer til det skende fokuset pa kropp, helse og sykdom i detenme samfunn. Pa bakgrunn
av de syv fortellingene har jeg kommet frem til tre gktpoeng som fremhever det mest
sentrale i organisasjonen, og maten den fungerer paindeg det hensiktsmessig a falge
disse i analysen, og la intervjuene understreke de poejeemasker a fremsette.

Jeg vil i starst mulig grad forsgke a rekonstruere forteliegeed hensyn til organisasjonen
som helhet, og se dette i lys av bade utviklingen i orgajuisssamfunnet og i det moderne
samfunn. Intervjuene tematiserer ROS som organisasjiseforstyrrelser som en sykdom og
forholdet til det offentlige behandlingsapparatet, meirsésr grad preget av individuelle
erfaringer. Etter intervjurundene var over ble det Kiarimeg at egne erfaringer fungerte som
et grunnlag for engasjement, noe som igjen fgrte tievidikheter i fortellingene. De
grunnleggende verdiene til ROS var likevel sveert gjennomgaentigvijuene.

Dette kapittelet bestar av tre deler; den formelle sidehROS, spiseforstyrrelser som en
sykdomsdefinisjon og det tosidige samarbeidet med det affedtthandlingsapparatet.
Disse delene presenterer de mest sentrale funnene rhgrghdld til det teoretiske
rammeverket jeg allerede har beskrevet, vil den fgrste de¥andle de formelle sidene ved
organisasjonen, mens de to andre i stagrre grad fremhe\@is®0 en del av en sosial

bevegelse.

Den farste delen legger vekt pa aktivitetsformene og hagsttidtene organisasjonen bestar
av, hvor jeg gnsker a se naermere pa hvilken organisagjerROS kan karakteriseres som.
Dette vil s& munne ut i en alternativ utgave av orgamisasjpologiene som ble presentert i
kapittel 2. En kan selvsagt stille spgrsmal ved hvorvidt detdig, eller gnskelig, a utvikle
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en helhetlig typologi over organisasjonssamfunnet. Makttenimidlertid ikke & besvare et
slikt spgrsmal, men derimot a bruke typologiene som grunnidgristaelse og som et
verktgy for & undersgke hvilke aktivitetsformer vi finner déagnoseorganisasjon, og ROS

spesielt.

Bade den andre og tredje delen av dette kapittelet omhaasherbeidsrelasjonen mellom
ROS og det offentlige behandlingsapparatet, hvor jeg diskutlet tosidige aspektet ved
denne relasjonen: For det farste dreier det seg om sédgerasdefinisjonen, noe jeg skal
fremheve i den andre delen. Her vil jeg argumentere fRC& er sentral i utviklingen av
spiseforstyrrelser som en sykdom, og at organisasjond@som aktar i den sosiale
konstruksjonen av en diffus sykdomstilstand har fgrt tilem har fatt et ambivalent forhold
til sykdomsdefinisjonen. Samtidig som organisasjonen fokugg fysiske kjennetegn for a
fa starre gjennomslagskraft i samfunnet, tar de ogsanavtasykeliggjgringen av
mennesker med spiseforstyrrelser. Det falger derfoistmision om maten ROS bade
samarbeider med den rasjonelle medisinen, samtidig semster & forandre innholdet i

denne.

Den tredje delen representerer det andre aspektet vedbsaisaglasjonen, nemlig ROS som
informasjonsvirksomhet. Det vil si det arbeidet organisssj gjer for & skape en mer
helhetlig forstaelse av det komplekse sykdomsbildet tpseforstyrrelse, samt gnsket om et
mer tverrdisiplingert behandlingstilbud. ROS er en viktigadebpplysningsarbeidet som skjer
i dagens informasjons- og kunnskapssamfunn. Informasjonen ogkapen som foreligger i
det moderne samfunn farer imidlertid til to motstridenchelémser; gkt autonomi og

frigjaring pa den ene siden, og gkt tvang, normaliseringitegiiering, pa den andre siden.
Jeg vil ogsa komme inn pa det gjensidige forholdet ved infsjomaarbeidet, hvor ROS har
innflytelse pa helsevesenet, samtidig som helsevebanitr organisasjonen som sitt

eksterne organ.

Aller farst gnsker jeg & gjare rede for den formelle sid®hROS.
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DEL 1 - Den formelle siden ved organisasjonen

4.1 Hvilken type organisasjon er ROS?

ROS ble etablert som en mors reaksjon pa det manglebdediltil mennesker med
spiseforstyrrelser, da hennes egen datter ble syk.datteren ble frisk, bestemte moren og
hennes mann seg for a ta tak i problematikken, og etableeganisasjon som kunne jobbe

aktivt for & gke tilbudet for mennesker som er bergrinaspéseforstyrrelse.

Bente: Alts3, la meg ga tilbake da og si at det som véig\ikr oss den gangen var & fa ut
informasjon om spiseforstyrrelser, gjare det kjent blant &dkpe en holdningsendring ved at
dette var ikke noe & skamme seg for. Vi stod frem som pargvendse vart ansikt ikke sant,
snakket &pent om dette her, ogsa en tredje ting da som vi gjteneppna, det var at
myndighetene, de offentlige myndighetene tok et starre ang\éafa pa plass et
behandlingstilbud.

Da organisasjonen apnet kontakttelefonen for farste gang opuliafyet at pagangen var
langt starre en forventet, og henvendelsene strammeDatrble derfor maktpaliggende for
ROS a formidle dette videre til myndighetene, og de endasjek raskt kontakt med Sosial-
og Helsedirektoratet. Opphavskvinnen dokumenterte altchdgehenvendelser, og ferte ogsa
statistikker pa dette. Dette var én av grunnene til anisgsjonen ble tatt pa alvor fra starten
av. | 1989 reiste de rundt i hele Norge og holdt informasjemsnior helsepersonell, hvor det
i stor grad ble fokusert pa det tverrfaglige. Det var ditgetrekke inn ernzeringsfysiolog,
fysioterapeut og psykolog, og skape en mer helhetlig behandlisgiseforstyrrelser. Dette
var helt nytt pa denne tiden, og det var viktig for organises) a fa folk til & forsta at den

trengte dem alle sammen, at de matte jobbe i teame Bethodellen til ROS.

Pa nettsidene beskrives ROS som en interesseorganiasiie som er bergrt av en
spiseforstyrrelse, samtidig som den betegnes sonivdlgfitorukerorganisasjon. Det er
tydelig at ROS som helhet ikke har tatt et klart standpudiktiat gjelder hvilken type
organisasjon den gnsker a karakteriseres som, noegsameflekteres i intervjuene.
Fortellingene viser dessuten til tider meget forskjelliganimger innad blant de engasjerte.
Noen foretrekker "brukerorganisasjon”, andre snakker hetteen "interesseorganisasjon”.
Siden ROS ikke har noen klare grenser nar det gjelder hwijige organisasjon den er, er det
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lett & bli farget av egne erfaringer. Det grunnleggendetrtifihlle de engasijerte er likevel det

samme, uansett hvordan de definerer ROS som organisasjon.

Inntrykket jeg sitter igjen med er en type organisasjongomom for individuelle erfaringer,
og til en viss grad ogsa inviterer til dette. For & eksiisgre dette, ansker jeg a trekke frem
intervjuet med Anniken, som foretrekker & bruke begrepet brudansasjon, og Nina, som

har et meget uklart forhold til begrepet "bruker”:

Intervjuer: Jeg leser pa nettsidene sa beskrives ROS rsamteeesseorganisasjon, hvorfor brukes
det begrepet?

Anniken: Det er et godt spgrsmal (humring). Mange forskjellige raakerorganisasjon,
interesseorganisasjon...jeg velger jo selv & kalle det en brueamnmasjon. En
brukerorganisasjon tenker jeg skal veere...vi gnsker a veere biyrkeis At mennesker skal
kunne komme og ha gnsker om hvordan vi skal jobbe med og hvafekskate pa, at det skal bli
hgrt og tatt med i handlingsplan og i arbeidet videre. For meg handlengetom brukernes
premisser. Sa interesseorganisasjon, ja, man kan vel kallefeysityrrelser for en interesse
(humring). Det handler noe om a ville den samme vei tror jemakt har en felles interesse i det
man jobber med.

I: Det blir jo det med brukerorganisasjon og interesseorganisasja ivareta medlemmenes...

A: Interesser, ja. Men jeg bruker ikke det ordet.

Intervjuer: ROS beskrives som en interesseorganisasjon, haramder bm det er et riktig begrep
a bruke?

Nina: ROS?

I: Ja, som en interesseorganisasjon. Noen bruker ordet brukerorgamisasj

N: Ja, det ordet bruker ma jeg si jeg har meget, ja, uklart fortiblJeg liker ikke brukerbegrepet.
Jeg driver og underviser litt pA noe som heter velferdsfag pa bleyslog det er liksom en...de
som skal ut i den nye nav-reformen, sant. Og der er jo brukepeghelt innarbeidet da. Alts3,
det der som, det der...det & forholde seg til folk som objektélitret, da, enten som klienter eller
pasienter eller...hva de na er, sant. Det syns jeg eortmieng. Og at det ikke er den skalte
eksperten som sitter inne med svaret pa hva som er det bst jeg syns jo at det der
brukerbegrepet, det har jo kommet fra sann...jeg forbinder detmeg bruker, forbruker, marked,
kjgp og salg...og at vi lett bruker det begrepet i forhold til grees som...(pause)...ikke selv vil
oppleve seg selv som bruker tror jeg. Nei, jeg vil si detgahar mye mer sans for begrepet
interesseorganisasjon, enn brukerorganisasjon. Altsa, hvem spodehar funnet pa det der
bruker, jeg tenker at det er sann, er det liksom vi fra...evideer det ikke-brukerne da som har

funnet p& det ordet der sant. Nei, jeg syns det er et...jeg likidee
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En annen side ved ROS som organisasjon er graden av gavhijessomhet. De fleste som er
engasijert i ROS har egenerfaring i form av & ha vakrsely, eller som pararende.
Egenerfaring er en styrke for organisasjonen pa flerernBéele fordi en har kjent
problematikken p& kroppen og vet "hvor skoen trykkesamtidig som det er med pa & skape
en form for trygghet ogq tillitt for de som kommer og sdijetp. Gjenkjennelse er et viktig
begrep i denne sammenheng. Det oppfattes som uvurderlig at memeskegenerfaring
aktiviserer seg og forteller hvordan de har fglt det odbwihangler de ser i samfunnet. Det
handler om a vite hvordan fortvilelsen fales bade fosate selv er syke, og deres pargrende.
Anniken mener det er en stor styrke a ha kjent problematii&édmoppen, fordi det gjar at
mennesker vil forholde seg til henne pa en litt annen ewtenvis hun var en profesjonell
fagperson. Det handler pa mange mater om "a veere i sédtenoe som igjen gker

troverdigheten.

Anniken: (...) altsd, grunnen til at mange kommer her og vil snakkknoen som har erfaring
med det selv er for det farste at de faler sjelden utenfde blir forstatt. Det har en lav forstaelse.
A mgte noen som forstar hvordan du har det. Og dette med tigivetrdat jeg kan pa en mate si:
"la, jeg har veert der og i dag er jeg frisk”. Det kan mangensgn det er noe med at man stoler

kanskje fgrst pa det nar en vet at det er et menneske som hasagme situasjon.

Ulempen med en organisasjon som er bygget opp av meniseskdrar veert syke, er at det
til tider kan bli en stor utfordring & bevare kontinuitatiften. Mennesker som har en
spiseforstyrrelse har ofte et behov for & legge sykden bak seg etter de har blitt friske.
Dessuten kan ogsa rett og slett bli for vanskelig & emgasgg i andres liv, nar en nsermest
blir oppslukt i sitt eget. Sykdommens art og egenerfaringiR§2® til en skjar organisasjon,
som i perioder preges av store utskiftninger. ROS har degfobehovet for a trekke inn
mennesker uten personlig erfaring. Dette er likevel ikke upmadiisk siden den offentlige
stgtten er ment for likemannsarbeid, det vil si, at det Hdreknyttes inn personer som
eksempelvis driver forskning. Arvid og Therese mener dette tfibeg det kun blir rene
idealister igjen i organisasjonen, og at det kan veeteilfarde for de sakalte "sliterne” som

sitter igjen.

Det er ofte snakk om "den harde kjernen” i intervjuememange er opptatt av & fremheve de
personene som virkelig har statt pa for organisasjonen.rivémer det er helt nedvendig med

ildsjeler for at en slik organisasjon skal fungere, ogganerfaringen fungerer som en

® Et begrep som ble hyppig brukt i intervjuene.

57



drivkraft i deres utrettelige arbeid. For a veere en ilasfeman derfor ha kjent
problematikken pa kroppen. Oppsummert kan vi si at egenerfariegkéidvaere en stor
styrke, og til en viss grad en ulempe for driften av orgesjosien. Bente beskriver dette
problemet pa falgende mate:

Bente: (...) Og jeg tror at, for at foreningen skal ha, vaabils og ha et levedyktig liv, for & si det
sann, sd ma det ogsa vaere noen som ikke har hatt det selv.aibefiall som har kommet godt ut
av det, og som fungerer flott. Fordi det er vanskelig a drive en @asjon med bare syke
mennesker. (Pause) Det jeg opplevde var at tillitsvalgte kkerviar frisk, de kom og gikk,
engasjerte seg 150% ogsa varte det ikke lenge far pakjenningen sterf@a du skal ha et

bevisst forhold til deg selv og hva du star for, og det er thiitéksponert. Ikke alle taler det. (...)

Selv om ROS har flere trekk fra sékalte selvhjelpsorggoisars skiller organisasjonen seg ut
ved at den gnsker & knytte til seg fagpersoner. Det erdiiaet i samtalegruppene som dette
star sterkt, hvor ledere skal sgrge for at samtaleteogpgruppeprosesser ikke utvikler seg pa
en lite hensiktsmessig mate. Nina synes samtalegruppegieavrBOS er et viktig tiloud til
mennesker med spiseforstyrrelser, et tilbud som i ditéor grad finnes i samfunnet. Det har
blitt vanskeligere og vanskeligere & komme seg inn i belmaysdipparatet, og hun tror heller
ikke at et tilbud som samtalegrupper med den terskelen somhBROQB8oen gang vil skje i det
offentlige. Nina mener derfor at organisasjoner som R&@%h viktig rolle for & holde

temaet oppe og i sgkelyset, og at det ikke skal forstumme.

Foruten disse trekkene betyr frivillighet alt for R@$,kunne ikke eksistert uten. Da
organisasjonen ble etablert var den kun basert pa frivéllignen har gatt gjennom en
utvikling i retning av at det ikke er frivillighet som pregendeest i dag. Det er en utvikling
hvor mennesker, om ikke krever, sa kanskje forventer atfémdetalt for utfart arbeid.
Organisasjonen har ogsa blitt sterre med tanke pa hvor mangeesker som er involvert,
med forskjellige klare definerte oppgaver. Bade pa grunn avdekeidler og malrettet
arbeid, har ROS pa et vis blitt mer spesialisert. Detlige arbeidet bestar per i dag av
kontaktpersonene rundt omkring i landet som stiller setistilosisjon i forhold til & motta
henvendelser og mgte mennesker i krise, i tillegg tildeliije engasjementet til

styremedlemmene.

Samtidig som den frivillige innsatsen er helt ngdvendigleeogsa avhengig av den offentlige
statten for & kunne betale foredragsholdere, trykkeywersjmed mer. Seks av de syv
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intervjuene viser at organisasjonen mottar altfor faenjdig at det arbeides iherdig for & gke
denne satsen. Slik dette fremstilles i fortellingene, dpgpfgeg forholdet mellom de
gkonomiske manglene og mangelen pa frivillig engasjememtgsgjensidig

pavirkningsforhold.

Intervjuer: Hva betyr frivillighet for en organisasjon som ROS?

Karoline: Jeg tror det betyr alt jeg. Men jeg skulle jo gnakuvi i tillegg til frivillighet fikk
litt mer midler. For det hjelper ikke bare med frivillighagid hvis vi ikke har penger til &
lage brosjyrer, hvis vi ikke har penger til & ha folk...nogskal betale reiser og sann for
foredragsholdere, vi skal betale for lokalene, annonser ikketvinmatte jo ha annonser
nar vi skulle ha mater. Alt koster, sa at jeg jobber frivillign selvfglgelig & ta fem gre for
det. Det er klart. Men vi som er frivillige skal ogsalskes. Vi hadde jo flere kurser for folk
som skulle ta telefonen, vi hadde jo telefonkontakter. Detldig viktig at man kommer
sammen fra hele landet, at man, ikke bare til Landsmgtet, nmaragjerne...og ellers
ogsa har muligheten til & komme sammen og lzere av hverandre piéihav hverandre.
Hva gjgr man i Harstad, hva gjgr man i Trondheim, hva gjgr mand, ®sntra Drammen.
Men frivillighet er alfa og omega, men pengene betyr ogsaraidttfvi skal klare & drive

frivillig arbeid. Derfor ma det fordeles p& en annen méte.

Samtidig som ROS er en organisasjon som er der folgehjeennesker som har en
spiseforstyrrelse og deres pargrende, skal den ogsa vaidrerer overfor hjelpepersonell
og offentlige myndigheter. Den har blant annet veextildiy brikke og padriver for
samarbeidet mellom psykiatrien og somatikken, noe samsthtt sentralt helt siden
etableringen av organisasjonen. A skaffe et tverrfagligrappandt lidelsen spiseforstyrrelser
har veert en stor fanesak. Det hevdes ogsa at ROS hagrvgsdriver for lovendringer i
helsevesenet, samt at de har veert med og "pushet” pi@ingjelder den medisinske
ekspertisen pa spiseforstyrrelser. Det kan derfor virkepaoadoksalt at den beskrives som
en organisasjon som har "gatt stille i darene” ved fletedminger i intervjuene. Det kan
imidlertid tyde pa en sterk bevissthet om hvilke fremgangmns®m er mest effektive for a fa

stgrre gjennomslagskratft.

Karoline: (...) Mange steder for & fa folk til & komme foé &jelp, og s& ma vi gjere alt vi kan for
at vi skal f& bedre hjelpetilbud. Vi ma veere pressgruppe, og datadned de av 0ss saerlig som
er aktive, enten det er innen politikk, idrett, hva sorath® ma ga pa og veere pressgrupper og

gjerne bade i lokalpolitikken, men farst og fremst pa Staetjrfg med folk der som forstar alvoret.

(...)
Det var kun betegnelsene brukerorganisasjon og interesseasjanisom ble nevnt i
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intervjuene. Fra mitt synspunkt var det imidlertid tygdielt fra starten at ROS kunne
karakteriseres som sa mye mer. ROS er en interess@asgjan i og med at de formidler
egeninteressene til medlemmene inn mot den politiskearemtillegg til at den kan sies &
veere en del av behandlingstilbudet for spiseforstyrrefismtellingene er sveert klare pa at de
ikke driver noen form for behandling, men med det sanesmiliganisasjonen har med det
offentlige og samtalegruppene de tilbyr, er det grunn tilrélere den i forhold til den

generelle behandlingen av spiseforstyrrelser. Dettenker jeg tilbake til senere i kapittelet.

| motsetning til Drejer (1994), bruker ikke Wollebaek og S&ll@0Q) selvhjelpsorganisasjoner
i sin modell. Det er min oppfatning at det ikke finnes manege selvhjelpsorganisasjoner
lenger. Dette kan veere av rent taktiske arsaker, siil@norganisasjoner kan oppfattes som
truende av det offentlige hjelpeapparatet (Froestad ogrlé888), og at man far stgrre
gjennomslagskraft dersom man knytter til seg fagmenneSkenntankene i ROS er i stor
grad basert pa selvhjelp og mulighetene dette gir, menkereliikke beskrives som en ren
selvhjelpsorganisasjon siden de knytter til seg fagpersmnser viktigheten av dette. Det er
ogsa helt tydelig at intervjupersonene selv ikke likerdmtsen selvhjelpsorganisasjon, da
samtlige sammenligner ROS med en annen organisasjopisefastyrrelser;
Interessegruppa for Kvinner med Spiseforstyrrelser (IK&jteDer en ren

selvhjelpsorganisasjon, og beskrives ved flere anledningeesanotsetning til ROS.

4.2 ROS som organisasjon

Den formelle siden ved ROS har trekk fra flere ideadtigpiorganisasjoner, noe som mest
sannsynlig ogsa kjennetegner andre diagnoseorganisagjtteermin mening er de ulike
elementene som vi finner i ROS en styrke som gjer deastilingsdyktige i samfunnet. Jeg
ansker derfor & utforme en alternativ utgave (se figneste side) av en
organisasjonstypologi som ser organisasjonen i sammenmeshgn bredere sosial bevegelse.
Samtidig er det viktig for meg at denne modifiseringen génrmate forstas som et forsgk pa
a utforme en helhetlig organisasjonsmodell. Malet mittegimot a fremheve tendenser og
vesentlige endringer som jeg tror representerer orgamsssimfunnet i stagrre grad en
tidligere modeller.

Beskrivelsen Wollebaek og Selle (2002) gir av en type spesiatisyanisasjon som er rettet
mot en sterkt avgrenset malgruppe, samtidig som deegessteorganisasjoner som sgker
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politisk legitimitet og gjennomslagskraft (Selle og @yri905), mener jeg er sveert treffende
for en organisasjon som ROS. Det er imidlertid nadweédegge til at den type
nyorganisering som ROS er en del av, ogsa innebzerer emdiiriy om kunnskap. Hva er en
spiseforstyrrelse, og hvordan kan vi definere en skkisynstilstand? ROS er en del av en
gjennomgaende forhandlingsprosess hvor ekspertkunnskap, paedsitlen, og
egenerfaring, pa den andre siden, interagerer og skaper misjdafav en diffus lidelse. Ut
fra denne forhandlingen skjer det altsa en organiseringskapes gjennom en langvarig

intersubjektiv prosess.

Individualistisk
kollektivisme

Saksorienterte Diagnoseorganisasjone
organisasjoner
) - Nytt fokus pa helse, kropp,
- Pressgrupper, selvhjelpsgrupper, identitet og kultur
serviceorganisasjoner - Informasjon, kunnskap, risiko
- Korporative strukturer - Indre natur
- Konflikt over interesser - Forhandling om kunnskap
- Konkrete saker - Sosial konstruksjon
Frigjgringspolitikk Livspolitikk
Arbeiderbevegelsen Miljigbevegelsen
Feminisme
- Formidle kollektive interesser - Livsstil og forbruk
mot den politiske arena - Ytre natur
- Korporative strukturer
- Klasse, rettferdig fordeling
- Forhandling om interesser,
kompromiss, institusjonalisering

av konflikt Kollektive

interesser

Figur 3 Alternativ organisasjonstypologi

For a kunne plassere diagnoseorganisasjoner i et organislasdskap, mener jeg det er
ngdvendig & endre dimensjonene som de nevnte typologeytdr seg av. Jeg ser det som
mer passende a se organiseringen rettet mot individualesser og erfaringer, pa den ene
siden, og mot kollektive interesser, pa den andre sR&isamme mate mener jeg det er
fruktbart a skille mellom organisering rundt livspolitiske sp@ismpa den ene siden, og
frigjaringspolitiske spgrsmal, pa den andre siden. Dettgtiskad skillet er inspirert av
begrepene Giddens (1991) har introdusert i debatten om dosiadgelser; "livspolitikk” og
"frigjaringspolitikk”.

Frigjaringspolitikk dreier seg om frigjgring av underprivilegegrupper fra deres darligere
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livsvilkar eller & fierne forskjeller mellom de ulike grupmeei samfunnet. Det handler om a
frigjare individet fra begrensninger som former hans/helivesjanser, og a skape nye
fellesskap. | frigjgringsbevegelser er man ofte opptaét beseire eller overvinne herskende
individer, grupper eller forestillinger i samfunnet. Derdoakker man gjerne om et hierarkisk
maktbegrep i en frigjeringsideologi, forstatt som individeller gruppers evne til & utave
makt over andre. Det handler altsa om & kjempe ftfereig fordeling og forhindre

utnytting, ulikhet og undertrykkelse. Det underliggende prinsippeatenneskelig autonomi
og forestillingen om at individer er i stand til selvstegy og fri handling, men under ansvar — i
overensstemmelse med forpliktelser til et fellesskaplegr om rettferdighet (Giddens 1991).

Saksorienterte organisasjoridrandler pd mange mater om en type frigjaringspolitikk, hvor
det kiempes for medlemmenes interesser i en stgrresgkadammenheng. Det er i stagrre grad
snakk om livssjanser og en interessemotsetning mellonafingj, pa den ene siden, og
regulering, pa den andre siden. Rundt 1900-tallet oppstod klasstelmsteresseorienterte
organisasjoner soarbeiderbevegelseng bondebevegelsen, hvor begge forholdt seqg til
markedet, henholdsvis arbeid/kapital og salg av produktere Detegnes gjerne som de
gamle sosiale bevegelsene (Touraine 1981), og omhandjetifigspolitiske sparsmal, hvor
man kjempet for rettferdig fordeling, lannsforhandlinger odréevilkar for arbeiderne.
Hovedtemaet var klasse og fordeling, og baserte seg ktkedl interesser. Neerstad (2007)
mener arbeiderbevegelsens kamp bade for dagskrav og stduassandringer, er en av de
viktigste rgttene til dagens globale alternativbevegelddere hevder han det er
arbeiderbevegelsen som har veert den sterkeste drivkfaftda positive endringene som har
skjedd i leveforholdene i den industrialiserte delen av ver8e den grunn mener jeg den
fortsatt opptar en viktig del i en organisasjonstypologi.

De saksorienterte organisasjonene artikulerer medlessrieav og viser vei for disse inn i
det politiske systemet hvor de blir gjenstand for pékiprioriteringer. Resultatet av dette er
omfattende korporative sammenvevinger av stat og sivilsamhwon sivile aktarer blir
baerere av seerinteresser (Lorentzen 2004). Motsatsaartiiteressene er flertallsinteressene,
slik de kommer til syne gjennom arbeiderklassen. Badekd®santerte organisasjonene og
arbeiderbevegelsen kan imidlertid sies & ha korporativearbeidsformer. Mens det

® Jeg har valgt & bruke samlebetegnelsen saksorientgaigisasjoner for pressgrupper, selvhjelpsgrupper og
serviceorganisasjoner i og med at disse deler de grunnlegglententene for organisering, og at de alle
kjemper for en klart definert sak.
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foreligger en korporativ struktur mellom marked og statstnhevnte, utgjer
arbeiderbevegelsen en type kompromisstruktur mellom astiadiel og kapitalmakt.

Livspolitikk dreier seg om politiske spgrsmal som springenvgedvrealiseringsprosesser i
informasjons- og kunnskapssamfunnet (Giddens 1991). | henhd& e sosiale
bevegelsene, handler dette om starre grad av individngdar, egenadministrering og
livssvalg. | den forbindelse snakker Giddens (1991) om det somafgégen identitet, og at
mennesker i senmoderniteten retter fokus mot a skape kakaeptable livsformer som
fremmer det han kaller selvaktualisering. Hvordan skal gr élbr vi leve? Hvem gnsker jeg
a veere? Slike valg og spgrsmal virker inn pa var egenidewntitetr noe vi finner frem til og
oppnar giennom refleksivitet, eller tenkning. Mens idemjelitikk viser til spgrsmal om
selvidentitet, om a definere seg selv og hvem man seliser livspolitikk i tillegg til andre
eksistensielle spgrsmal knyttet til valg av livsstil elgordan man vil innrette seg, og leve
sitt eget liv.

Fra slutten av 1960-tallet vokste kvinnebevegelsen i Vestpauwg USA til en stor, sosial
bevegelse som skulle sette varige spor i samfunnetaitek imidlertid fra slutten av 1970-
arene. Mens den feministiske aktiviteten og ideologietsdtte i ulike former, ble det slutt pa
den store, noenlunde enhetlige bevegelsen som gikk inn fandamental endring i
samfunnet. | stedet for stgrre organisasjoner og feligereer, skjedde det en utvikling hvor
det oppsto et utall mindre grupper som arbeidet med hver $iee (k@nna 1996). Samtidig
somfeministbevegelsgmd mange mater ligner pa arbeiderbevegelsen, har demddlitig
mer liberaldemokratisk med arene, og mer opptatt av kropradigjonelle kjgnnsroller. De
nye feministiske debattene handler i stgrre grad om lggriikestilling, og forholdet til
yrkesliv, familie, kropp, utseende og seksualitet. Feministag er altsa betegnelsen pa et
mangfoldig sett av politiske, vitenskapelige, etiskegtesite og personlige prosjekter (Holst
2003). Mangfoldet innen feminisme fokuserer bade pa livspdditig frigjaringspolitiske

spgrsmal, og havner derfor midt mellom disse dimensjonene.

Bade diagnoseorganisasjoner og miljgbevegelsen er seganindt rene livspolitiske
spgrsmal, som i stgrre grad handler om livssvalg og eksislersparsmal. Det vil si
politiske spgrsmal som dreier seg om valg vi ma ta. Ngiteting ikke er naturlig lenger, og
ma skapes av individene, oppstar det nye omrader for begjstaking. Fra 1960-tallet og
fremover oppstod det en rekke "new social movements”,feoeksempemmiljgbevegelsen
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0g skilte seg tydelig fra de eldre bevegelsene. | mutggtn til arbeiderbevegelsen var ikke
temaene lenger autoritet og fordeling, men derimot livsverdesstil og kultur.
Miljgbevegelsen har i seg selv endret karakter oveMe&hs man lenge hadde en ganske
enhetlig miljg- eller heller naturvernbevegelse som adbeited vern av natur, fant det pa
1960- og 1970-tallet sted en radikalisering av miljgbevegetsensom farte med seg et
gkende fokus rundt spgrsmal om livsstil og forbruk. Det sorskjadd senere er en
ytterligere differensiering. Vi har fatt et mangfold ideologiske begrunnelser for
miljgvernarbeidet, vi har sett ulike typer organisasjomsérog vi har sett at
miljgvernorganisasjonene representerer tilsynelaterkie interesser (Seippel 1998). Den
nye temaspesifikke miljgbevegelsen (Selle og dymyr 1995tegrre grad enn de
tradisjonelle, basert pa en tro pa endring i personlig iissn en forutsetning for & lase
miljgproblemer. Et eksempel pa de tradisjonelle organisasosem legger minst vekt pa
livsstil er Bellona, mens blant annet NOAH (arbeiderdgns rettigheter) representerer

nyorganiseringen innen miljgbevegelsen.

Den nye miljgbevegelsen kan sies a omfatte kollektitaresser rundt livspolitiske spgrsmal,
og som Seippel (1998) papeker, har det skjedd en endring der miljgaregatt fra & veere en
perifer sak for spesielt opptatte, til & bli en sak allgik grad og pa ulike mater, er opptatt av.
Dette betyr at miljgvernorganisasjonene i mindre gradidligere har enerett pa miljgsaken
og det a veere miljgvennlig. Mens miljgbevegelsen erapptatt av den ytre naturen, er
diagnoseorganisasjoner hovedsakelig konsentrert rundt dennatlr, og individuelle

interesser og erfaringer.

| det moderne samfunn har kroppen blitt gjenstand for myafallingsprosesser, den er ikke
lenger naturgitt, men skapes og formes aktivt av individensphlitikk kan pa denne maten
sies a aktualiseres gjennom en sosialisering av nafTitdarskjell fra arbeiderbevegelsen er
det ikke lenger en forhandling om interesser og inngaelkerapromisser.
Diagnoseorganisasjondsestar derimot av en forhandling om kunnskap, hvor kropp,
vitenskap og teknologi star i haysetet. Disse organisas@kjennetegnes ved en form for
organisering rundt eksistensielle problemer, hvor det livspkditog erfaringer i livet star
sentralt. Disse individuelle erfaringene er formet av kurpeskag informasjonen som finnes
i samfunnet, og forstas ut fra den gjeldende ekspertkupesk&elv om denne typen
organisering hovedsakelig dreier seg om livspolitiske beslutningérandler den ogsa
frigjaringspolitiske spgrsmal i form av tilgang til trygdeigheter. Som jeg vil vise senere i
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dette kapittelet kiemper ROS for utbedrede helsepolitisttgheter for mennesker med
spiseforstyrrelser.

Videre vil jeg ogsa argumentere for at diagnoseorganiseaindlér om a stille kollektive
krav til samfunnet pa vegne av individuelle behov. Paethensiden kan en slik organisering
ses i forbindelse med den tiltakende individualiseringemusselbildene som vokste frem i
det moderne samfunn. Pa den andre siden innebaerer de e segegelsene en annen
form for kollektivisme enn fellesskapene som preget det indile samfunnet. Hvorfor jeg
har valgt & betegne diagnoseorganisering som en indivitisiaks llektivisme kommer jeg
tilbake til i pkt. 4.5.1. Aller farst vil jeg ga grundig gjennai@n tosidige

samarbeidsrelasjonen mellom ROS og det offentligeshesen.

DEL 2 — Den tosidige samarbeidsrelasjonen

| samfunnet er ROS ment & fungere som et supplement tifféatlige behandlingsapparatet,
og hevder selv & ikke drive noen form for behandlingyaaisasjonen. | tillegg skal ROS
fungere som et ettervern for mennesker som har vadnaindéing, nar det ikke finnes andre
tilbud i det offentlige helsevesenet. Organisasjonen sgkeardeffingere som et viktig

bindeledd mellom det sivile samfunnet og fagpersonell.

Et av de viktigste virkemidlene ROS har tatt i bruk er sheidet med det offentlige
behandlingsapparatet. Helt siden etableringen har opphavskaneidet sveert aktivt for &
knytte til seg fagpersoner, samt fremme organisasjoneokoigdt pa spiseforstyrrelser
gjennom dette samarbeidet. Pargrendegrupper ble ofte oppfattenpgativ mate, og det var
derfor ekstra viktig & knytte dyktige og kjente fagpersonergjainisasjonen, slik at den
fremstod som serigs, til & stole pa, og ikke minst avalenskelig fra organisasjonens side
med et samarbeid med det offentlige behandlingsappdbatehle ogsa lettere for folk &

komme til organisasjonens arrangementer dersom det vametakjsikt der.

Samarbeidsrelasjonen har imidlertid fart til at ROS Haarabivalent forhold til
sykdomsdefinisjonen av spiseforstyrrelser. | denne daisker jeg & argumentere for
bakgrunnen til denne ambivalensen, nemlig rollen ROS hamlktsn i den sosiale
konstruksjonen av en sykdomsdefinisjon. | del 3 vil jeg folaipérdet forholdet ROS har til
det offentlige helsevesen, og argumentere for maten sagmnen fremstar som en
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informasjonsvirksomhet. Gjennomgaende ansker jeg & arguedotenaten den
vitenskapelige kunnskapen kan sies a vaere utgangspunktet for deanbesdsrelasjonen.

4.3 ROS og sykdomsdefinisjonen

| all hovedsak inngar diagnoseorganisasjoner i en forfofoandling av kunnskap, hvor
forholdet mellom ekspertkunnskap og egne erfaringer stamattehtelt konkret handler dette
om hvordan en diffus lidelse blir klarere. Dette er swifigere nevnt en interaktiv prosess
mellom disse organisasjonene og det offentlige helseybser samarbeidsrelasjonen utgjar
et grunnleggende element for konstruksjonen av en sykdoimsgef. Det vil si at det er to
sider ved den sosiale definisjonen av en sykdomstilstenhtidig som
diagnoseorganisasjoner inngar i en forhandling med eksperkapers @nsker de ogsa a
forandre innholdet av denne pa grunnlag av de kroppsliggjorte erfaeisgen medlemmene
innehar (Turner 2004).

"Embodiment” eller kroppsliggjering er en livsprosess som iegreb innlaeringen av
kroppslige teknikker som for eksempel a sitte, a ga og a Spiseef 2004:71). Det er
samspillet mellom slike kroppslige praksiser som produsergirckroppen en plass i
hverdagslivet. Med utgangspunkt i "praksisbegrepet” til KarlX\vag Pierre Bourdieus
begrep om "praksis” og "habitus”, beskriver Turner (2004:71) kroggiskte erfaringer som
maten vi aktivt skaper hverdagen var pa. Sagt pa en annerharitler det om hvordan det
oppleves a ha og veere den meningsbaerende kroppen. Diktwedrikke et isolert prosjekt,
det skjer innen en sosial verden av sosiale aktgrer s@rbendet med hverandre. Samtidig
som det er en prosess hvor en skaper og tilpasser kropt,cgsa et prosjekt hvor vi
former et "selv” (Turner 2004:71). | trad med dette rettenedaringene til de engasjerte i
ROS oppmerksomhet mot det erfaringsmessige aspektet veiteislan Tema for
diagnoseorganisasjonene kan derfor sies a veere forinaddlem egne erfaringer og
ekspertkunnskapen, slik at kunnskapen bestar av ekspertkunnskap, pé dieiee, og av
sosiale bevegelser, pa den andre siden. Hvordan kommefrdetteROS?

Den ene siden ved det ambivalente forholdet ROS haktiosnsdefinisjonen er arbeidet
organisasjonen gjar for & skape starre aksept i samfuotnétfierne skammen knyttet til
spiseforstyrrelser. Under etableringen pa 1980-tallet vaswvdett fA som hadde hart om

sykdommen, og dersom man hadde det, ble det pa ingen mate simakiant andre.
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Apenhet omkring denne problematikken har derfor veert en awdstesdrivkreftene til
forandring, det er flere som har statt frem og det httrdtlirre oppmerksomhet rundt
sykdommen. For ROS er det viktig & veere apen, og at menridsker redde for a fortelle
at "jeg har en spiseforstyrrelse”. Likevel er det fortsatdel skam og tabu knyttet til
spiseforstyrrelser, og en del berarte mennesker dgd fiere av fortellingene, motvillig til &
bruke tilhgrighetsbegrepet i sammenheng med ROS. Karoline uherfer det er viktig at
noen gar i bresjen og snakker offentlig om problematikke bl lettere for andre a fortelle
om sine opplevelser og problemer, nar ressurssterke ggkedle mennesker star frem med
sin egenerfaring enten som syk eller pargrende. Dettar hitlen avmystifisering og

alminneliggjering av sykdommen.

Karoline: (...) Fa& bort mytene om spiseforstyrrelse, fa batselelsen. Kunne sta frem nar man
vet hvor mange mennesker som lider av det i skjul, s& eikiig & ga med hevet hodet. Si at "ja,
jeg lever med spiseforstyrrelse”, alminneliggjere det.tdegdet hjelper veldig, mange som har
det. Selv...jeg er jo pargrende, s vi var veldig tidlig mannen min og jeg. Og fortalte alle
venner og slektninger med en gang, og ogsa andre, om datteren sonvehligaung. Og det ble
positivt tatt i mot, folk var ferst veldig sann; "hva skal ivirva skal vi gjgre?”. Men vaer som
vanlig, hva er liksom...(humring). Men alt var veldig sdnn skremnfendak med en gang, far
de vendte seg til at det var ikke noe annet forskjell enn diltluan diagnose som vi sammen
skulle kjempe henne ut av.

Intervjuer: S& dette med apenhet er veldig viktig?

K: Veldig viktig. Avmystifisering. Og dette med skaetéeh, det er veldig viktig & fa bort...jeg tror
det er alfa omega.

Opphavskvinnen har hele tiden vaert bevisst pa at organisasiieeskulle fokusere pa hvor
vanskelig det var a fa hjelp og hvor haplgst det var fdvedgrte, siden det kunne skremme
enda flere fra & sgke hjelp. ROS tar avstand fra den ligosiagrafien” som ofte blir
fremstilt i media, hvor fokuset rettes mot de sékaltestremtilfellene”, med bilder av
radmagre jenter. Karoline sier ROS heller velger &vagndre kjent, enn a trekke frem slike
ekstreme tilfeller for a skaffe organisasjonen blest.ddiefegger mer enn det gagner, bade
saken og spesielt for menneskene som er bergrt, meneR@@har derfor valgt en mer
optimistisk medieprofil, slik at det skal komme den enkelligode, og at mennesker med
spiseforstyrrelser ikke skal ha noe & skamme seg ovami©mien er ment a formidle en
falelse av hap og at det er mulig a bli frisk. ROS skakvaee positivt & identifisere seg med,
noe som gjar det viktig for organisasjonen a veere respékiglia et bra image utad. Dette
reflekteres ogsa i medlemsbladet, hvor bade fagartikigrae personlige historiene har en
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sprakbruk som fremhever hapet om a bli frisk, og at detudig & fa hjelp. Lillian belyser
dette nar hun snakker om forskjellen mellom medlemsbtagl@inholdet i de selvbiografiske

bakene skrevet av mennesker med spiseforstyrrelser:

Lillian: Varierende. Avhengig av i hvilken tone det er skreVeer opptatt av at det skal veere
positive historier, i den forstand at det skal gi hap. Vi kieiinn ting hvis det er skrevet av en
person som er virkelig langt nede i en bglgedal og strever yelditkke ser noe hap. For de fleste
blir jo friske, og da er det, det vi ma fokusere pa. Du lafrisk. Ja, det kan ta tid, men du kan bli
frisk. Noen av bakene...blir kanskje litt for mye fokuserigmative opplevelser og alt det de
strever med. Men vi forsgker a felge med i bgker som koroghanmelder og leser, og anbefaler
det vi synes er bra. For det kan ha en effekt at...igjen dettggjaekjennelsen. (...)

Organisasjonen tar sterk avstand fra sykeliggjgringenennesker med spiseforstyrrelser.
ROS skal veere et mgtested for mennesker som sliter risedosptyrrelser, et sted a fa lov til
a bli sett som et menneske. Den syke skal fgrst og frewtsts som anenneskeog det er
viktig for organisasjonen a fremheve de menneskelige verddemiken fremhever at en
spiseforstyrrelse handler om dypereliggende ting sovficdelsesproblematikk og det a bl
kient med seg selv. Videre mener Karoline det er vikfakésere pa at ingesr anorektiker
eller bulimiker. Marhar en sykdom som heter anoreksi og bulimi, noe som mablkéisk
av. Angaende selve diagnosebegrepet og den mer geneediinske utviklingen som har
skjedd, er det Nina som viser de tydeligste og sterkestengene. Nina liker ikke spesifikke
kategorier og diagnoser, og snakker heller om visse leriteoim knyttes til hver diagnose, og
at man i mer eller mindre grad oppfyller disse. Da jeg spwaefor hun var sa skarp

motstander av den gkende medisineringen, fikk jeg dette svaret

Nina: Nei, hva er poenget med det? Nei, jeg tenker hvas@oenget med det. Jeg tenker at det
er en, altsa spiseforstyrrelser er en mate & handtere sitidiiv pa. Ja, det er en, ja...en mate a
handtere...i dag snakker man mye om at man skaper sin idesgitetAltsa, det er en
mate...Skarderud snakker sikkert om det...man skaper...det er thdeskape seg selv, sant. Ja,
spiseforstyrrelsen tror jeg er en mate & skape seg seiir,Je jeg tror det er en mate & handtere
noe som er fglelsesmessig og, noe som man ikke fglelsgsrgastasjonelt far til & handtere pa
en annen mate. Jeg tenker at sann her...det finnes en psytwidgter Seikula som jeg har stor
sans for, og han har jobbet veldig mye med sakalt tungpsykkatiand. Og han uttalte seg om
psykose, og hans mate & beskrive hva en psykose er, eller hverdfumgerer...sann syns jeg en
ogsa kan snakke om spiseforstyrrelser...han sier at psykosenteykk for at en person har veern
utsatt for sterke fglelsesmessige pakjenninger som man ikk&ti#ré handtere pa en annen

mate. Og nar man finner et sprak for de falelsesmessige palgeneirsa har man ikke bruk for
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psykosen lenger. Det tror jeg pa nar det gjelder spisefordsgr&ann at nar du sper
hvorfor...hvorfor...det er ulempe med diagnose, medisinsk diagnosgasaltjhar jo sine
diagnoser her i verden, men liksom det er veldig mye meidtdake det som en medisinsk
diagnose, det, da er det lett for at maten & forholde segaihalide seg til problematikken pa
da...bade for den som har den pa kroppen og hjelperne da, hvis markeiaftenmye pa at det er
en medisinsk diagnose, s er det ofte man ikke tenker nok gnhwiikkning eller funksjon har
spiseforstyrrelsen, for meg, sant. Jeg tenker at det &g ¥ik & finne ut hvordan man skal komme
ut av det. Jeg tenker, etter hvert, sa er jeg mye mindrabapt & tenke om alt her i verden, alts3,
hva som er...& finne &rsakene til ting og tang. A finne &rsakerspi®forstyrrelsen, det tenker
jeg det er ikke viktig...men heller da & fokusere p& hva mdenugtrykk for. A kunne finne andre

uttrykksmater.

Den andre siden ved forholdet mellom ROS og sykdomsdefireisjer maten organisasjonen
fokuserer pa de fysiske og medisinske sidene ved en spiyafelse. Dette star i sterk
motsetningen til den avstanden organisasjonen tar Kegiggjaring av mennesker med

spiseforstyrrelser.

Pa 1980-tallet ble ikke spiseforstyrrelser ansett som ekr&bsykdom, det var noe diffust og
vanskelig & behandle. For & legitimere bade organisasfmmneykdommen, valgte
opphavskvinnen & fokusere pa noe spesifikt ved spiseforsgyrretsn for eksempel
tannhelsen. Organisasjonens arbeid har fart til at det méulig a fa dekt tannbehandling pa
trygdekontorene dersom det kan pavises eller dokumenteressiyllies spiseforstyrrelser.
Det var heller ingen av intervjupersonene som hadde preblemed a se spiseforstyrrelser
som en type funksjonshemning, men poengterte at dennadéstzkiller seg fra andre
funksjonshemninger i og med at det ikke er en kronisk tilstalede av de intervjuede mente
dette ma ses i sammenheng med at det er mange menneskeéarsora fungere med en
spiseforstyrrelse, og at det er en subjektiv oppleveldevar hemmende en slik forstyrrelse er
i ens liv. Falgelig var det ingen som ansa samarbeidet F®dsBm problematisk, og mente
det heller var et effektivt virkemiddel for & fa ROS "invarmen”, spesielt i de farste
levedrene til organisasjonen. A definere spisefordsgrasom en sykdom var alts veldig
viktig for a fa starre gjennomslagskraft, siden det var eakta fagpersonell og myndigheter
a forholde seg til en konkret og synlig lidelse.

Bente: (Trekker pusten) Nei, men altsa, det var veldig...ipatEn mate ogsa ha...kjere pa det der
med sykdom. Det var lettere a fa gjennomslag for det.

Intervjuer: Ovenfor det offentlige da eller?
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B: Ja... Enn at det var en psykiatrisk diagnose. Det er iefiddomme til legen for en brukket arm
enn for et anpasse du ikke kan gjare rede for, ikke santddwes syk i den forstand at du er
medisinsk syk s er det lettere pa en mate a forholdd sieg for behandlere, enn psykiatrisk
diagnose. Det er bare sann det er. Sa det er kanskje lettenaime og si at du har vondt i magen,
klarer ikke spise og jeg trenger rekvisisjon til tannlegémfior eksempel fordi jeg har problemer
med tennene mine, kaster opp for mye, eller jeg trengekeisigon til en fysioterapeut fordi jeg
er helt stiv i hele kroppen. Det var jo ogsa noe som vi paaa synliggjorde, at de har enorme
muskelspenninger. De kan ha forferdelig darlig tenner. Allsediigene her som ikke var kjent.

Fordi at de hadde noen tanker i hodet, s& man ikke pa restereavesket.

Det ambivalente forholdet til sykdomsdefinisjonen kommgsaofrem i medlemsbladet til
ROS, selv om jeg oppfatter det som en noe mer tvetygliguoderingsmessig sak. Ut fra
artikkelutvalgene og ordlyden i tekstene, far jeg inntryklataerganisasjonen gnsker a
fremheve det menneskelige aspektet, og det fokuseres sespét kbnkrete diagnosetegn og
mer medisinske forklaringsarsaker til sykdommen. Detsgnesere en klar tendens til &
beskrive spiseforstyrrelser som en mestringsstrabggat kulturelle verdier pA mange mater
har gjort mennesker mer tilbgyelige til & utvikle en stilelse. Dette ses i sammenheng med
det gkende fokuset pa kroppsbildet, spesielt innen idrettenid@pbiuker medlemsbladet,
likesom organisasjonen, fagpersoner for & legitimere b&glannholdet.

ROS har ikke tatt standpunkt til hvorvidt den ser spisefedser som en medisinsk diagnose
eller som en sosial kulturell tilstand, noe som kan sasmmenheng med organisasjonens
vektlegging av individuelle erfaringer, og at den til en gissd ogsa inviterer til dette. Det er
et interessant faktum at informantene hadde relativt klsreeninger om denne
problematikken basert pa egne erfaringer, men at de \istasskkerhet nar de skulle snakke
pa vegne av ROS som organisasjon. De fleste valgterdesi det var en kombinasjon av de
to ytterpunktene.

Anniken: M-m, ja, alts& noe midt i mellom. Jeg tror verkerede eller det andre. Jeg tror det er
en veldig kombinasjon. Jeg tenker og at spiseforstyrrelsatrelig sammensatt, det er mange ting
som spiller inn. Det at...a ta kontroll over mat og vekt sidsterkt i dag, er nok veldig kulturelt.
Det at fokuset er pa kropp og de idealene som er i samfunnetdetagy, jo klart at det vil vaere
neerliggende a velge noe...altsd, en mestringsstrategi somasams\ed det som er idealet.
Sa...men jeg tror det ogsa kommer...det fysiologiske spiller inn,ydelpgiske...sa det er en

veldig sammensmeltning. S& jeg vil ikke helle til noenpyitéter.

Egenerfaringen til de engasjerte kan sies a fungere bédersplattform for gjenkjennelse i
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mgtet med andre mennesker, samtidig som den er verdifléidet mot de offentlige
myndigheter. Det handler om a ha kjent problematikkekrpgpen, det vil si, kroppsliggjorte
erfaringer (Turner 2004). Til en viss grad vil jeg derfor kanddgee ROS som en type
ekspertise nar det kommer til spiseforstyrrelser. kfolkk utvikler en betydelig ekspertise og
kunnskap, som ogsa til tider kan overga den medisinske ekspertr noe Nettleton
(2006:99) fremhever som en direkte fglge av den aktive rphsienter og deres pargrende
har fatt i det moderne samfunn. Organisert lekmannssaerspiller derfor en viktig rolle i
medikaliseringen (Conrad 1992:219). Et eksempel pa dette ering@lsen og
institusjonaliseringen (i DSM-111) av diagnosen posttraisknatressyndrom (Scott 1990).
Studien til Scott (1990) samt andre lignende studier stgdistanden om at medikalisering er
en interaktiv prosess, og ikke bare et resultat avrerdisinsk imperialisme” (Conrad
1992:219). Likedan kan den medisinske profesjonen ta ulike rollposigjoner i en slik

prosess.

ROS kan saledes sies a vaere medvirkende i medikaliggmisgssen, dog pa et mer
institusjonelt niva. Pa dette nivaet adopterer organisasmaredisinsk fremgangsmate for a
behandle et spesifikt problem som den spesialiserer(S8amiad 1992:211). Disse bruker, i
falge Conrad (1992), fagpersonell som dgrapnere til fordelebsoeer legitimt i
organisasjoner som benytter seg av en medisinsk defirogjdremgangsmate til et problem,
men som pa den andre siden gjennomfarer det daglige rutiitdanoed hjelp av ikke-
fagpersonell. Medikalisering kan derfor betegnes som em fimr sosial konstruksjonisme
(Conrad 1992:211).

For & ta denne analysen et steg videre, er det intetéssarhvordan samarbeidsrelasjonen
inngar i en prosess som har til hensikt & gjgre en diffetsé klarere/tydeligere. Hvilken
rolle har ROS i denne prosessen?

4.4 ROS som aktgr i den sosiale konstruksjonen av en sykdomstiand

Den sosiale konstruksjonen av en diagnose og sykdetsentralt organiseringstema i den
medisinske sosiologien. Ved a studere maten sykdom iaitdamstruert, undersgker vi
hvordan sosiale krefter former forstaelsen og handling&re mot helse, sykdom og
helbredelse (Brown 1995). En undersgker fglgelig effekten klesse kjgnn, sprak,
teknologi, kultur, den politiske gkonomien, institusjonetiepoofesjonelle strukturer og
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normer, har pa den kunnskapsbasen som produserer varesatageltbredelsen,

forekomsten, behandlingen og meningen med sykdom.

Turner (2004) mener det kan vaere nyttig & skille mellom dsiale konstruksjonen av en
sykdom som et kunnskapsproblem i vitenskapen, og den kroppsliggiagleydagse
erfaringen av en sykdom. Sagt pa en annen mate, mendehkan vaere verdifullt & skille
mellom det a ha en spiseforstyrrelse som en medisistand, og det & veere spiseforstyrret
som en sosial rolle. Fgrstnevisiger med oss, den sistnevnte er nobeliri (Turner 2004:45).
Det er en viktig sosiologisk forskjell mellom & hevderatraksi er sosialt konstruert, og &
utforske de bevisste og ubevisste konsekvensene av anarekgidenes liv. Turners (2004)
argument er at kulturelle representasjoner av kropperstariske av karakter, men at det
ogsa er en fglelse av inkorporering som kun kan forgtdsivse pa kroppen som en sosial
prosess. Kroppen er et fenomen som formes og kultivggaaan gvelse og utdannelse
gjennom hele livet, eksempelvis gjennom slanking og treSagiale konvensjoner krever at
kroppen presenteres pa en akseptabel mate. Det blir deefiels viktig a gjere dette skillet i
medisinsk sosiologi fordi det tillater forskeren & bademéritisk holdning til den offisielle
historien av sykdommen eller hemningen, samtidig som faakan relatere seg til den
subjektive erfaringen av sykdommen i henhold til pasiergérizarhet (Turner 2004:44).
Turner (2004:80) mener derfor at sosial konstruksjonisme hafogddingt nar den praktisk
talt fierner menneskelig kroppsliggjgring med den smale amabsgé&roppen som et kulturelt
objekt.

Til forskjell fra sykdommer som det ikke strides om pdiitigy som kun antas a veere
uheldige utfall i livet, anses lidelser som finnes pa dditigk® kamparenaen ofte a vaere
sosiale konstruksjoner (Turner 2004:50). Turner (2004) menerr deréosial
konstruksjonisme best kan vurderes som en historisk forklpéingaten en spesifikk
sykdoms- eller lidelseskategori aksepteres av den mediskskertisen eller samfunnet over
tid, og hvordan den historiske prosessen formes avgb@iliamper og gskonomiske
interesser. | tillegg er de generelle teoriene om helsykadpm som forklarer en medisinsk
tilstand, organisert i henhold til dominerende ideologierdier og meninger i en kultur.
Medisinske kategorier er ikke ngytrale fordi de beered seg metaforer som gir ros eller ris
for spesielle atferder i et samfunn. | fglge Turner (2004 )sbsial konstruksjonisme veert et
viktig, intellektuelt verktay for sosiale bevegelser, spesielbevegelsene som gnsker a
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utfordre den dominerende rollen til medisinsk kunnskap sorardette mulige perspektivet

pa helse og sykdom.

Det er noksa klart at ROS har veert sterkt medvirkeihdeutforme en sykdomsdefinisjon.
Fortellingene viser at organisasjonen har vaert megetsbgésde valgene som har blitt tatt,
og hvilke konsekvenser og fordeler som fglger dissenthdid til Conrads (1992) diskusjon
om portapnere har samarbeidet med det offentlige behgadpparatet, medlemskapet med
FFO og den optimistiske medieprofilen i stor grad vesyitimerende for ROS. Ut fra en
symbolsk interaksjonistisk forstaelse vil dette si at sykdbdir definert gjennom en sosial
forhandlings- og definisjonsprosess som inkluderer en rektgrer (Johannisson 2006:37,
Lian 2006, Strauss 1963). | denne prosessen tar ROS utgangseksix¢itkunnskapen,
samtidig som organisasjonen omformer innholdet ut fra derktanegenerfaringene den har
med sykdommen. Som vist i pkt. 4.3, er det viktig & undersaeR©OS, pa tross av denne
medvirkningen, har et motsetningsfullt forhold til sykdoefsasjonen. Sykdomsdefinisjonen
er faglgelig ikke noe fast, men derimot noe som konstrueresnuerlig gjennom disse
forhandlingsprosessene. | trad med Turners argument @ymbitiske materialet i denne
studien bestar altsa den sosiale definisjonen av en sygtdstand av skillet mellom

forhandlingen med ekspertkunnskapen, og kroppsliggjorte erfaringe

Pa den ene siden er det helt klart at de krever enyiilomsdefinisjon, noe som blant annet
utlgser trygderettigheter, og ikke minst frigjgring fra agklaom en eller annen moralsk eller
psykisk svikt. Bury (2006:16) papeker hvordan en anerkjent bekaysaksforklaring
relatert til en lidelse fritar individet for beskyldigier om karakterbrist eller svak vilje. En
diagnose kan dermed bli et "fristed” eller en form fonskyldning i situasjoner hvor
individet fgler han/hun ikke strekker til. | fortellingefremheves det at fagpersonell har
tendenser til & se spiseforstyrrelser som noe diffystanskelig & behandle, hvor det
eksisterer holdninger som "det er bare a spise”. Enrsiigtilling oppleves som sveert
beklagelig og ukorrekt av de engasjerte. Dette kan siesédetaansvarsfritak bade fra
samfunnets og individets side, og er i fglge Lian (2006:78§¢eerelt trekk ved (biologisk)
medikalisering. Pa den andre siden er det ogsa motstargkamtmsdefinisjonen. Dette ma
ses i sammenheng med poenget om at ROS bade har adoptedisiaske kategoriene, og
samtidig gitt disse et nytt innhold. Organisasjonen ea dfsle pa lag med den medisinske
diskursen, og i motstand mot denne. ROS har hele tiderbesdsst pa at en diagnostisering
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av spiseforstyrrelser ville skape stgrre behandlingg/neler og aksept i samfunnet, samtidig
som organisasjonen gnsker a forandre forstaelsen sombigkeiette diagnosebegrepet.

Med fare for & gjenta meg selv, synes det a vaere ertminigsfull relasjon mellom
sykdomsdefinisjonen, og forholdet ROS har til helseves&®@E sgker anerkjennelse for
spiseforstyrrelser gjennom sykdomsbegrepet og giennonva kmesats fra helsevesenet,
samtidig som organisasjonen ogsa arbeider for en mueethglforstaelse av denne tilstanden,
og et tverrdisiplinaert behandlingstilbud, noe som brytet den snevre medisinske modellen.
Dette kan bety at ROS ikke arbeideotden rasjonelle medisinen, men helamarbeider

med denne samtidig som organisasjonen ogsa vil forandre dmthalen. Hvis jeg skulle

sagt det pa en annen mate bruker ROS kunnskapsformene i deimsked
ekspertkunnskapen, samtidig som de vil fylle disse med et éndhetld. ROS kan altsa sies
a veere en sosial bevegelse som sgker innovasjon innemimers til en dominerende
ekspertkunnskap om sykdom, funksjonshemning og avvik. Dette kasa®msnienheng med
den generelle tendensen i dagens samfunn hvor pasiehitgtigg forbrukerkrav presser
helsevesenet til & yte mer helhetlig omsorg (Turner 2004:121)

Det er ikke min hensikt & konkludere med at spisefordsarer sosialt konstruert.
Intensjonen i denne studien er heller & vise hvordan R&®phandling med den medisinske
ekspertisen, inngar i en prosess som former en sykdoimisgef. Dette er en prosess hvor
spiseforstyrrelser som en medisinsk tilstand, og detr@ spiseforstyrret som en sosial rolle
interagerer og pavirker hverandre for & gjgre en diffustitstydeligere. Argumentet mitt er
derfor at ROS fungerer som en sentral aktgr i den sdsmstruksjonen av en
sykdomstilstand gjennom samarbeidsrelasjonens karakter.

| den neste delen vil jeg fokusere pa det andre aspektet madszdsrelasjonen mellom
ROS og det offentlige behandlingsapparatet, nemlig infsjona- og kunnskapsarbeidet
organisasjonen utfarer for & skape en mer helhetsfoest@eldenne lidelsen. ROS er falgelig
en viktig del av opplysningsarbeidet som skjer i dagens infgomssog kunnskapssamfunn.
Her gnsker jeg a gjegre rede for denne informasjonensdedidiakter; 1) gkt autonomi og
frigjgring pa den ene siden, og 2) gkt tvang, normaliserigdantegrering, pa den andre siden.
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DEL 3 — @nsket om en mer helhetlig forstaelse

ROS ble opprettet fordi organisasjonen mente tilbudet,nodingen og kunnskapen om
spiseforstyrrelser ikke var bra nok i behandlingsapparfabetiten fortvilte rop om hjelp fra
mennesker som har hatt kontakt med behandlingsapparateange ar, er ROS ogsa den
fgrste instansen mange deler sine erfaringer med. Detregensom ikke far tilstrekkelig
hjelp i helsevesenet, og organisasjonen har ofte opplblidagatellisert i det offentlige.
Nina mener beskrivelsen av ROS som et lavterskelstégedtlig bare sier noe om hvor hgy
terskelen er i det offentlige helsevesenet, og atalggter det informasjons- og
rettledningstiloudet som ROS har. | fglge henne tenkerfigitiige behandlingsapparatet
annerledes om spiseforstyrrelser enn de mer etablegieodiagruppene, at det er noe
merkelig og diffust, og den inngar gjerne i maten man snakkepsykiatriske diagnoser pa.
Dette er hun meget skeptisk til. Nina sier videre at pdgkeé og det diagnostiske apparatet
fremstar som en hgyborg av kunnskap, og at denne kunnskapereditierner seg fra folks
hverdag. Spiseforstyrrelser blir pa en mate et fenoménmellom klienten og eksperten, og

at spiseforstyrrelser er vanskelig & plassere.

Det offentlige tilbudet som finnes for mennesker med spisBioelser beskrives som altfor
darlig utbygget i samtlige intervjuer, og at mange leger eevevillig til & videreutdanne seg
innen denne sykdommen, eller ser seg villig til & ta i meiepéer for a prgve a utvikle sin
egen kunnskap. Karoline hevder dette skyldes den lave stafiseforstyrrelser har i
legeyrket. Personlig mener hun det burde ha hgyeste statiogp fordi spiseforstyrrelser er

sa individuelt og komplisert.

Karoline: Ja, det er altfor darlig og jeg har inntrykk av at, deholdt p& sa tok vi en undersgkelse
blant legekontorene her, og seerlig de starre sentrene, otespur én av legene ved hvert senter
var villig til & videreutvikle sin kunnskap om spiseforstyaee] slik at vi kunne vise til Dr. Olsen,
Dr. Jensen et hvert sted, for da, da var det mye greierasfoa vite at han hadde tatt hun... han
hadde tatt kurser og hadde mer kompetanse og interesserte setj Medeet du, det var veldig
mange som vegret seg og svaret var at; "det var for komplisget’yar veldig vanskelig for en
allmennpraktiker, som de fleste er som jobber pa et senter, esEmt med spiseforstyrrelse
for dette med blandingen av psykiatrien syns de var sa komjaitsge gjerne sendte dem videre til
fortrinnsvis da psykiatere, men ogsa psykologer, men problerjieaeen trenger begge, og
samarbeidet.

Intervjuer: Ja, var det samarbeidet med ROS som var kompleiert var det sykdommen i seg

selv?
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K: Det var a veere villig til & videreutdanne seg og se\sig til & ta imot pasientene og preve a
utvikle sin egen kunnskap. Sa de vegret seg. Det var rsigtb@or problematisk mente mange,

sykdomsbildet. Sa det var mye lettere a vise de videda bgvnet de i ka.

Arvid og Therese mener ROS’ rolle innebeerer a fa samfuihdetakne og det offentlige til a
forsta at det er ting som ma gripes fatt i, og peke paragr det en del mennesker som
trenger hjelp og stette. Det er viktig for organisasjonar B®S a vaere synlig og si at det
ikke er sa enkelt som & "bare slutte a stikke fingerersend) og vaere med a bekrefte at
spiseforstyrrelser ikke er noe du bare kan "knipse i fingréar & kurere. ROS fungerer pa
denne maten som en padriver ovenfor det offentlige, ogidder behovet som finnes bade

blant de syke og de pargrende.

Intervjuer: Hvilke rolle mener dere ROS har i samfunnet?
Arvid: (Pause) ROS har og har hatt, altsd, en slags...altsa, en skajgeq si..."rampete gutt i

klassen” for & ordne litt brak, eh...sann i gadseayne da. (...)

Therese: Vi har jo og som organisasjon fatt stoppet reklame, agekéame, det var noe med at
du skulle kunne f& colaforbruk gratis for ett ar eller flere aigga, mange sann...vi er litt sann
vaktbikkjer ute i samfunnet mot dette med reklame, ikkessantkan fare galt hen. Sa der har vi

jo og en jobb vi gjgr mener vi.

Etter etableringen av organisasjonen ble det rask oppreti@tieairbeid med Haukeland
Universitetssykehus, noe som i mer eller mindre grad ltaebbjensidig samarbeid, selv om
det ogsa har veert en del utfordringer. Samarbeidet s@ia fodde med fagpersonell og andre
instanser skulle fungere slik at de skulle velge a jobbdorganisasjonen, og ikkaotden.

Det var en mate a legitimere organisasjonen pa, skaperke og a fa veere med pa a skape
endringer. | 2001 skjedde det en lovendfisgm péla det offentlige behandlingsapparatet &
samarbeide med bruker- og interesseorganisasjonene, ndasant ROS mer "pa banen”.
Endringen skjedde, i falge Mona, fordi brukerorganisasjersitter med sa mange
henvendelser, og at folk gjerne kontakter organisasjofggrde gar til det offentlige. Det
lovpalagte samarbeidet har derimot en tendens til ayisnakk og lite handling, og
flesteparten av informantene synes det er vanskelig@ni@akt med det offentlige
behandlingsapparatet. Therese beskriver dette nsermesnsevig kamp, og at det er lett &

bli utbrent underveis. | falge henne har helsevesenkénéid eller ressurser, og at de er

" Helseforetaksloven § 35 (Sosial- og Helsedirektoyaam lovfester Regionale helseforetaks (RHF) pliki til
innlemme representanter for pasienter og andre bruldsearbeidet for videre drift i RHFet.
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veldig opptatt av lannet arbeidstid. Nar det ble snakk orfadgvarige samarbeidet
organisasjonen har hatt med Haukeland Universitetssykehuesdeisseg imidlertid a vaere
ulike meninger blant de intervjuede. Samarbeidsviljen tilkétand ble eksempelvis
beskrevet som god av noen, mens mindre bra av andre. Mpekepat samarbeidet til tider
kan baere preg av lovpaleggelsen og at det ikke fgles gjensieits Anniken mener det blant
annet foreligger et flott samarbeid rundt de pararende. ginetelt plan ser det ut til at
organisasjonen til tider kan oppfattes som konkurranseeitsfer det supplementet den
gnsker & veere, selv nar malet er & kunne dele erfarfagaéid og statte.

Det tverrdisiplineere samarbeidet er i fglge ROS et svisdig redskap i behandlingen av
spiseforstyrrelser. De gnsker derfor & skape et mestisklieller helhetlig bilde av
sykdommen, og retter fokus mot alle de ulike aspektene stimidieebaerer. Organisasjonen
opplever liten forstaelse fra det offentlige behandhpgsratet pa dette punktet. Grunnen til
at ROS likevel velger en samarbeidslinje kan veere inekt det faktum at

"... medikalisering kan ses i sammenheng med en generell gkniagtigpen til den
vitenskapelig, rasjonelle og sekulariserte tolkningen aglerér(Lian 2006:71).
Organisasjonen far stgrre gjennomslagskraft og vinnetetiliil det sivile samfunnet ved a
ikke jobbe i mot den eksisterende ekspertkunnskapen. | henholddilingene er ROS sveert
bevisst pa hvilke konsekvenser og muligheter ulike fremgraater gir. Det neste punktet i
denne analysen blir derfor & se naermere pa maten orgamésabade pleier
samarbeidsrelasjonen med det offentlige behandlingsappargtmaten den forsgker a
forandre innholdet i den rasjonelle medisinen — gjennomnmdsjonsvirksomheten.

4.5 ROS som en informasjonsvirksomhet

Et av de overordnede malene til ROS er & veere nummei éadgivning om
spiseforstyrrelser. Formalet deres er a gi bedre irdsjon og derigiennom gke forstaelsen
for, samt forebygge starre utbredelse av sykdommen. Bakgrfmmetableringen av
organisasjonen var hovedsakelig sveert mangelfull ellert siteetilgjengelig informasjon om
spiseforstyrrelser. Det var viktig for organisasjoneyi iaformasjon om lidelsen, gjere det
kjent blant folk, og skape en holdningsendring slik at det ikkdesvaere noe & skamme seg
over. Ut fra intervjuene er det tydelig at informasjoheit og arbeid med & fa en lidelse som
spiseforstyrrelser "ut av skapet”, har vaert sentbst. var viktig & skaffe informasjon til veie
slik at de som ble rammet kunne fa vite mer om hva dette dseglem, og hva slags
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behandling som var tilgjengelig. Informasjon brukes ogsaskamiddel for & skaffe starre
nettverk, og ikke minst for & gke bevisstheten rundt orgsjnisan. Fortellingene gir dermed
et sterkt grunnlag for & beskrive ROS som en informasijkssninhet, og for at
organisasjonen dekker informasjons- og rettledningsbehovetisdravder vi ikke finner i
det offentlige.

Informasjonsvirksomheten er rettet bade mot det offenitigen av skoler, legekontorer og
fagpersonell, i tillegg til direkte veiledning til persosem mgter frem og som har en klart
definert spiseforstyrrelse, samt pargrende som trengemagjon om hvordan de skal
forholde seg. Fra fgrste stund ansa organisasjonen defilgana reise rundt i landet og
holde seminar og informasjonsmagter for helse- og fagpets®atle var med pa a
synliggjare lidelsen for fagpersonell, men ogsa for det gHlagrublikum og de som var
rammet selv. Opplysning om problematikken er en viktig dehfskape mer aksept, samtidig
som ROS gnsker a virke forebyggende for mennesker sonrerfofaa utvikle en
spiseforstyrrelse. Det er avgjgrende & veere tidliggoén og pa den maten forebygge en
mulig utvikling av spiseforstyrrelser. Derfor er det splsiiktig a reise pa skoler og
informere om bade sykdommen og organisasjonen, og ikke atigkbler, apotek og

legesentre blir medlemmer.

Intervjuer: Hvilke malsetninger har ROS?

Anniken: Det er bade i forhold til & forebygge spiseforstyrrelsen og...

I: Pa hvilken méte forebygge...?

A: Det kan veere med kurs, seminar, helsesgstere. Desamopplysningsarbeid, vi jobber en del
utadrettet i forhold til hvem vi er (humring), st pa stand...fiensvis undervisning, bade i forhold
til pargrende, seminar, og kurs.

I: S& det er det med informasjon som star veldig sentralt?

A: Ja, vi gir informasjon, vi har nettsider, vi har brosjyrerdriver informasjonsvirksomhet mot
skoler, legekontor, psykologer. Brosjyrene vare er & finne gamsige steder (humring). S4, ja,
det er forebyggingsbiten. Vi driver og med det pa telefonerkéemapel, vi far jo kontakt fra bade
leerere og helsesgstere som jobber ute og opplever situasjom®odet er vanskelig og er i tvil.

I: Vil du si det er den starste delen?

A: Ja, egentlig...ja! For oss pa senteret sa er det, dfifhange henvendelser fra befolkningen

og pargrende

Anniken tror medlemmene ogsa har et gnske om a fa meigt informasjon, veiledning og a
kunne delta pa det som er av tilbud for & mestre sin egen hvemtag. det er som
pargrende, eller som syk. Mennesker med spiseforstyreglsseert aktive nar det gjelder a
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hente informasjon om sin egen sykdom eller tilstand, og/kd ekstreme tilfeller ha hgyere
kunnskapsniva enn fagfolk. Problemet er ofte at de akseptémamasjonen uten noen form
for kritisk vurdering, noe som kan fa uheldige konsekvenBarfor er det sveert viktig for
ROS & gi ut riktig og veiledende informasjon om spisejorsiser. De har fatt
tilbakemeldinger om, spesielt fra pargrende, at medlems@adgeert nyttig, og at det i
tillegg fungerer som en tr@st nar en leser noe en kjemagigjen i. Derfor er medlemsbladet

"ROS-info” en viktig del av informasjonsarbeidet.

Intervjuer: Hva er hovedmalet med ROS-info?

Lillian: Hovedmalet er & gi bred informasjon til de som er meutter, men ikke minst ogsa til
pargrende, og helsepersonell. For eksempel helsesgstere, fastiegeskapen om
spiseforstyrrelser er dessverre ikke sa god over hgnlisom en skulle gnske. S& en kan si at det
er...der skulle jeg ogsa @nske vi hadde ressurser til & trykkdesppofader og distribuere flere
blader. For jeg tror det er et stort behov. Og jeg gnsker agséskal veere et bindeledd mellom

de forskjellige gruppene. De som er syke, pargrende, vennezpbedsnell...at det skal veere et
felles knytningspunkt. S& der har vi ogsa...vi har med personligeidisvi har med fagstoff, vi

har forskning, vi forsgker a....plukke fra media det som slgesain er nytt da

Fagartiklene i medlemsbladet bestar av ulike eller nhamdiingsmetoder, forskning pa
spiseforstyrrelser, og hva det vil si & ha en defingsegorstyrrelse. | all hovedsak er
medlemsbladet tydelig ment & opplyse, ikke bare om sykdommeampgsa om alle de ulike

faktorene som kan virke inn i et slikt sykdomsbilde.

Lillian: (...) Ogsa er det jo ogsa fagstoffet som jeg sier, sovikég pa grunn av Internett. Og
dette gjelder ikke bare spiseforstyrrelser. Alle som haidaise setter seg ned, slar opp pa nettet
og finner all mulig slags merkelig informasjon. Den faglige infoijorasil de av og til ikke forsta,
eller misforsta. | de mer ekstreme tilfellene sa bgrasienten mer greie pa sin spesielle sykdom
enn det legen har. Og det tror jeg ogsa gjelder med spiseforisgrrét de kanskje vet mer om
sykdommen enn det legen gjar. | alle fall hvis du kommem &llmennpraktiserende lege som

gjerne ikke har hatt noe erfaring med sanne pasienter far. (...)

Slik jeg ser det er hovedbudskapet i medlemsbladet, likesgamigasjonen som helhet, at
spiseforstyrrelser er noe komplekst og sammengatt det ikke finnes kun én vei ut av
lidelsen. Pa den ene siden beskrives ulike behandlingstdlgued den andre siden fremheves

verdien av egeninnsats og at det er mange mater en kpe &g selv pa.

Informasjonsvirksomheten til ROS er altsa et senp@ding, og kan sies & veere sammenvevd
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med samarbeidet mellom ROS og helsevesenet. | erepretisk sammenheng dreier dette
seg om en form for egenkontroll og selvadministreringydommen. En viktig del av de
nye sosiale bevegelsene er som tidligere nevnt et stigead®m individuell ansvarlighet,
0g egenadministrering av sykdom (Melucci 1996, Mgen 2002, Lian 2D@6)uendelige
informasjonsbasen i dagens samfunn kan imidlertid fge2 sibenningsfelt mellom gkt
autonomi og frigjaring, pa den ene siden, og gkt "tvang” oglemygroll pa den ene siden.

Informasjon, kunnskap og utdanning er de mest sentrale ressudsg®ns samfunn

(Melucci 1996). Evnen til & samle, behandle og overfarermsjon har utviklet seg i et s&
raskt tempo de siste 30 arene, at det ikke kan sammenligimeandre perioders endringer.
Som en konsekvens av dette har den konstruerte karaktiresosiale livet gkt. Det vil si at
en stor del av de hverdagslige erfaringene skjer i ¢ salm er fullstendig produsert av
samfunnet og kunnskapen (Melucci 1996:144). | slike informasjonasamér derfor
bevisstheten var nye nivaer av refleksivitet (Melucci 1996:4@ag er det ikke bare "a leere”
som har betydning, men ogs@ordanvi kan leere - hvordan vi kan kontrollere vare kognitive
og motiverende prosesser, og a tilpasse dem til nye prehl&/i blir sensitive terminaler

som overfarer og mottar en mengde informasjon som ggr flarbi det vi har sett i tidligere

kulturer.

| et samfunn hvor informasjon er den grunnleggende ressurtanidiertid de vesentlige
strukturene av erfaring endre seg: ... we are currentlyesging a change in the structure of
society that makes individuals central social actoyiging them with resources, capacities,
and autonomy as well” (Melucci 1996:146). Samtidig som indivadelir mer autonome og
mer ansvarlige, vil de samtidig bli utsatt for sosialtspreg manipulering som i gkende grad
vil gripe inn i de indre strukturene av identiteten, og i deais&e, psykologiske og
motiverende komponentene av selvet. Det som skjege fidlelucci (1996), er derfor en
sosial prosess som innebaerer at man ikke lenger kandbeliadividuelle problemer uten a
ta hgyde for den gkende sosiale intervensjonen somiskggvidenes liv.

| et informasjonssamfunn utvikles det en kulturell produksjon #&e bare henvender seg til
overlevelsesbehov eller reproduksjon, de produserer oggségelt overskudd som krever
koder for & organisere informasjonen, og gjare den forstdééitu¢ci 1996:144). ROS
fungerer derfor ikke bare som en informasjonsvirksomhen forsgker ogsa a veere et
klargjgrende element i et samfunn hvor det produseredeitgktig og uforstaelig
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informasjon om spiseforstyrrelser. Samtlige fomeglér papeker at ROS skal veere rettledende
i et system (det offentlige behandlingsapparatet) sonkaftdremsta som svaert kaotisk og
vanskelig a finne frem i. | dagens "komplekse samfunn” bektdor makt i stgrre og starre
grad av operasjonelle koder, formelle regler og kunnskapsisegarer (Melucci 1996:144).
Siden informasjonen som finnes ikke er gyeblikkelig tilgjeigglelr alle, blir tilgangen til

denne meningen et felt med en ny type makt og konflikt.

Melucci (1996) beskriver kropp og helse som et kulturelti fitdring, og at
medikaliseringsprosessene i dagens samfunn muliggjer mgdsintervensijoner i alle
kroppens og livets faser. | henhold til det individuelle anstvog selvadministreringen
utsettes mennesker daglig for valg og risikovurderinger knyittetlse og kropp. Et sentralt
poeng hos Melucci (1996) er at hverdagsplager er signalerdfppen om negativ kulturell
pavirkning, hvor vi finner mer og mer informasjon om hvor udgdelige . MDette medfarer
en redsel som gjar oss svaert mottakelige for alt sonfirkdne vare plager og at begreper som
"diagnose” og "risiko” har blitt en del av dagligtalergghadministreringen av helse og
sykdom gir oss kontroll over et stadig voksende felt akkeshet hvor alt vi kan stole pa er
ekspertenes rad. Individene er imidlertid ikke klar ovetester ekspertene som er ansvarlig
for denne usikkerheten i fgrste omgang. Melucci (1996:84) mertertdetfart til en
"terapeutisering” av hverdagslivet, slik at det virker merveadlig a helbrede livet, i stedet

for & leve det.

Det kan se ut til at det foreligger en grunnleggende ambsalksaimmenheng med at
kunnskap og informasjon er sentrale ressurser i det mosienmeinn (Melucci 1996:151).

Pa den ene siden fungerer informasjon og kunnskap som etpestigkat individene kan
opptre som sentrale handlingsenheter for gkt autonognkal sies a oppfylle
opplysningsfilosofiens idé om livet, skapt gjennom kunnskap og Medgneskene kan selv
forme og velge sin egen kropp og seksualitet, og fa delvisdkbover reproduksjon, sykdom
og dgd gjennom tilgang til kunnskap og informasjon. Informasi@nenent a fungere som et
frigjgrende element, slik at vi blir bedre rustet til Adtére og behandle var egen
helsetilstand. Dermed kan ROS sies & veere en orgamisasjpgjgr mennesker med

spiseforstyrrelser bedre rustet for & handtere og astngire sin egen sykdom.

Pa den andre siden kan utfallet i dette komplekse systdingikt kontroll, integrasjon og
regulering av de individuelle handlingene (Melucci 1996:146). m&sjonen kan fare til en
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form for tvangstrgye, hvor mennesker blir besatt av oppigsrundt deres individuelle
helsetilstand. Det frigjgrende elementet endres imtidlél en form for tvang og
normalisering. Denne formen for kontroll skjer altgéei gjiennom eksterne strukturer som
utgver disiplin og strenge normer, slik samfunnskontrollemngj er i et industrisamfunn. | et
komplekst samfunn skjer denne kontrollen gjennom egenastnaisjon, en strengt
inkorporert egenkontroll. Spiseforstyrrelser er et megat kksempel pa hvordan et individ
utvikler et sykelig behov for kontroll over egen kropp olglser. Mennesker med
spiseforstyrrelser overvaker kroppen kontinuerlig fori 3pairfekt slanke”, og har ingen
meningsfulle mal for livet utover & systematisk arbeidd m&del som taerer kroppen til
dgde. Slankingen er dermed et forsgk pa & kontrollere dggetiyivet gjennom en kontroll
over vekta, slik at de i det minste kan kontrollere emldel av det ngdvendige forfallet
(Mgen 2002:23).

Det finnes derfor en skjelvende spenning mellom autonorfrigjgring, pa den ene siden, og
gkt egenadministrering, kontroll og integrasjon, pa den asidem. Motsetningen i det
komplekse systemet er at autonomien og den nye tvangamgjeegenadministrasjon,
springer ut av den samme kunnskapen og informasjonskildemdentifeller er det

vanskelig & sette klare grenser mellom et sunt forholdapgkiog helse, og nar dette utvikler
seg til en sykelig opptattheitillian beskriver en viss grense mellom & veere veldig dpata
erngering og kosthold, og a vippe over til en spisefoedsar Denne grensen har i fglge henne
blitt mer flytende med arene og at friheten en ha g¢jjare hva en vil i dagens samfunn, og ta

alle valg pa egen hand, er en enorm byrde a legge pa etpensah.

Lillian: (...) Jeg kan en del om ernzering fordi jeg alltid haeressert meg, men jeg har jo ogsa
veert blant de jentene som gar med kaloritabell i vesken og slaftéoalp mulig rart, og kanskje
veert pa grensen til en spiseforstyrrelse, men ikke tippedveitda. Og kommet i en situasjon der
jeg klarte & hente meg inn igjen. Men jeg kjenner fatelgenner fglelsen veldig godt. Det som,
igjen gar det pa dette med informasjon, for nar du leser ukeblag@sting)...sa far du, blir du
pepret med informasjon om nar skal du spise det, og du skalpldesbrad, og du skal ikke spise
sann. Og de sier forskjellige ting. Men det er jo bare desaimgsinnholdet i mat er jo mer

komplisert oppbygget enn som sa. Du skal ha ganske god kunnskap follig eigeriva du spiser
()]

En slik egenkontroll finner vi ogsa innen arbeidslivet, hietr har veert en overgang fra
disiplin, overvakning og kontroll innenfor et lokale, tienmselvstyrte arbeidsgrupper som
gjennomfgrer en streng egenadministrering for a realig@rsjektmalene. Innenfor kropp,
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helse og sykdom, og reproduksjon og seksualitet, finner vi demsawvergangen fra en
streng regulering gjiennom normer og ekspertkunnskap, tkestiieng indre tvang som
egenadministrering. Maktens dialektikk utspiller seg i sagrégl i forhold til kropp, helse og
sykdom. Pa den ene siden er det en tendens mot medikajjsagifremveksten av et
"posthumant samfunn” (Fukuyama 2002) med omfattende bruk avkpeifdgi. Fukuyama
(2002:7) mener den mest betydningsfulle trusselen i moderrekbadbgi er muligheten den
gir den menneskelige natur til & forandre seg, og detrakle oss inn i en "posthuman”
periode i historien. Med posthuman menes den vitenskapeligikapmgen av kroppen, som
for eksempel kloning, og at denne kan bli sa omfattendeildtesienger klarer a referere til
oss selv som et meningsfylt menneske (Fukuyama 2002).

Den medisinske kunnskapen og teknologien griper derfor inn i krgmsyke i en radikal
forstand. Den nye tvangen kommer til syne i hvert enkditids liv som en ekstrem grad av
egenadministrering av helsetilstanden. Ortoreksi edelityeksempel pa dette, hvor en
utvikler en sykelig opptatthet av trening, diett og survevliner. Pa den andre siden kan vi
imidlertid forsta maktens dialektikk i forhold til kropp oglbe, slik at individene far tilgang
til kunnskap og informasjon om egen helse, noe som igjentiba¢ hver enkelt i starre grad
kan styre og kontrollere sin egen helse. Individene bidalelvis frigjort fra autoriteten i den
medisinske kunnskapen, og frigjort fra restriktive og kultunedlemer (Melucci 1996).
Melucci (1996:149) mener det oppstar nye konflikter og motsetnirfgenald til

kunnskapen og informasjonene nar tradisjonene og de sesfiieane rundt kropp, sykdom,
helse og reproduksjon blir svakere. Den grunnleggende konfliktétongplekst samfunn
sentreres fglgelig rundt en konflikt om de grunnleggende kukutetlene som styrer de
komplekse samfunnene. Dette er et nytt handlingsfelt, bgpestar derfor ogsa nye sosiale

bevegelser omkring disse kulturelle kodene (Melucci 1996:146).

Kroppen er blitt gjenstand for rasjonalisering, kommodifigeog medikalisering, men
kroppen er ogsa et privat omrade med subjektive erfaringersam kan bli kjernen i nye
prosjekter. Sosiale bevegelser oppstér ofte i forbindedsenye omrader for valg og sosial
konstruksjon, og disse bevegelsene kan veere bade reaktive prpaiive, altsd skape nye
prosjekter. Mens de reaktive bevegelsene vil fundamentaite og fornekte de kulturelle
kodene som styrer det komplekse systemet, vil proaktivegadser fremme alternative
prosjekt innenfor rammene til de dominerende kulturelle kod@eeer ikke snakk om en
fornekting av kunnskap og informasjon om eksempelvis kropp og Inedsedet handler mer
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om endringer av denne kunnskapen. En annen mulighet ar atetbsinske kunnskapen
adopteres aktivt, samtidig som den er underlagt andre kneelesskap og autonomi
(Melucci 1996). Slike sosiale bevegelser arbeider derfor akitat samfunnet utvikler seq i

retning av et posthumant samfunn.

Informasjon og kunnskap kan karakteriseres som helsevesgrigs onedisinske
ekspertisens redskap for kontroll og makt. De har makifinere og informere. Pasientene
vil pa sin side ha valget mellom & veere passive mottaggegjenvinne kontrollen over
egen helse gjennom egenadministrering, en form foongdédl. Diagnoseorganisasjoner kan
sies & veere "informasjonssentraler” som formidlesrimiasjon bade fra den medisinske
ekspertisen "ovenfra”, og fra medlemmene "nedenfra”. @eh viktig rolle som matepunkt
mellom to ytterpunkter innen helse og sykdom, og kan bidea tibrm for egenkontroll som
ikke ville veert mulig uten tilgang til denne informasjoneett® vil si at det offentlige
helsevesen og behandlingsapparatet ikke lenger har mgrbdehne informasjonen, og at
makten de har hatt, na er sterkt redusert. Pa den andneesidet ingen tvil om at den
medisinske ekspertisen og helsevesenet kan ha stor nygtisgaoseorganisasjonene som
effektive informasjonsformidlere. Med disse refleksjomemener jeg ROS til en viss grad kan
karakteriseres som en del av det allmenne behandlingstilfawdaennesker med
spiseforstyrrelser. | denne sammenhengen er det intetéssa hvorvidt vi er vitne til en ny

form for korporatisme mellom diagnoseorganisasjogedet offentlige helsevesenet.

4.5.1 En ny form for korporatisme?

Korporatisme betegner gjerne en fast organisert og enbathifunnsform, hvor det er et naert
samarbeid mellom neeringsliv, organisasjonsvesen og statddegikepet er rettet mot &
forsta samarbeidet mellom staten og neeringslivsorgdmisase, og er en betegnelse for
samspillet mellom private interesser og offentligit@einnen utvalg, styrer, rad og komiteer.
Dette fremkommer av Wollebaek og Selles (2002) organisagmisgi vist pa side 12.
Nordby (1994:10) skiller mellorforhandlingskorporatisme der staten og de bergrte
seerinteressene i fellesskap fastlegger lgnninger og arbélsfdorporatisme under
forvaltningen— der organisasjoner deltar i statlige utvalg og styremdrg korporatismeler
deler av statsadministrasjonen blir "erobret” av sgktafesjoner. | norsk sammenheng er
korporatisme vanligvis knyttet til interesseorganisasjoséog seerlig arbeids- og
naeringslivsorganisasjonenes) deltakelse i utformingen og etéirigen av offentlig politikk
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gjennom kontakter med forvaltningen (Christensen og Leeg0£1d:146), og betegnes gjerne

som en sterkt organisert skandinavisk samfunnsmodell.

Under farste verdenskrig sto man overfor en rekke offeritligetiltak. For & lase disse matte
myndighetene samarbeide tett med aktuelle organisasmnéden ytre krigssituasjonen
gjorde indre samarbeid mer aktuelt (Nordby 1994). P& 1970-tkketdrporatismebegrepet
ny utbredelse, men var na knyttet til en mer liberal ocabistisk variant. Den liberale
korporatismen innebeerer at et mangfold av interesseoagfner deltar pa ulike plan i
offentlige rad og vedtaksorganer. Denne formen er ikke ttppggennom autoritaere eller
totalitsere bestemmelser, men vokser snarere fremaemivillig deltagelse, giennom krav
nedenfra eller invitasjon ovenfra. | de korporative strukterpa 1970-tallet var det snakk om
en forhandling og konflikt over interesser, ressursekt img rikdom, og handlet om
frigjgringspolitiske beslutninger (Giddens 1991). Forhandlingene dseigldhovedsakelig om
interesser, og fordeling og kompromisser rundt disse. Dggokative tilngermingen stod
sveert sentralt i maktutredningen i denne tidsperioden, blargt giennom tesen om "den
segmenterte stat”. Denne la vekt pa de sterke sektorgebknmellom interesse-

organisasjoner, fagdepartement og stortingskomité.

| dag er enkelte sentrale omrader av den offentligeildadin blitt avsegmentert, og det er
flere teoretikere som har diskutert begrepet "avkorposatiing” i de nordiske landene.
Forskere mener a se en klar tendens til at de gamleratiye ordningene svekkes, og at vi
gar mot gkende grad av pluralish{€hristiansen og Rommetvedt 1999, Hermansson m.fl.
1999, SOU 2000:1). Den siste svenske demokratiutredningen leggevekypa at
lobbyvirksomhet er et viktig virkemiddel for & pavirke politibeslutninger i et pluralistisk
samfunn (SOU 2000:1:90). Interesserepresentasjon er inddiertsatt en viktig del av
statsforvaltningen. Den bidrar til & kontrollere spenningeregoartene medansvarlige og til
a formidle kunnskap. Fristilte forvaltningsorganer og andvrkidingsmetoder har ogsa fatt
starre plass. | det store og det hele har markedsrettingeffentlige virksomhet bidratt til &
svekke den formelle korporative organiseringen. Som jeg bar dette kapittelet, har det
imidlertid vokst frem en ny sentral konfliktdimensjon; i kskaps- og informasjonssamfunn

er det en kamp om kunnskap og informasjon, og handler esgemd om livspolitiske

8 Et pluralistisk samfunn styrker organisasjonene vgod&m muligheter til konkurrere om oppmerksomhet og
a fremme sine syn pa en uforpliktende mate. Et korpoststem, derimot, er med pa a styrke staten ved at
viktige organisasjoner trekkes inn i et formelt, ansggitirende samarbeid.

85



beslutninger (Giddens 1991). Hva vil det si a leve i et kunnskafissatNar individenes liv
ikke bare er strukturert av tradisjonen og fellesskapat, knatinuerlig formes av kunnskap
og informasjon, oppstar det en ny konfliktdimensjon. Infasjpnen og kunnskapen kan fare
til en ny form for autonomi og frigjering, samtidig sormdamme kunnskapen ogsa kan sla
over i nye former for intern og ekstern tvang. Dettgeg si er en sentral ambivalens hos

mennesker med spiseforstyrrelser.

ROS ble etablert i intim kontakt med helsevesenet, ogldgsterer en naer
samarbeidsrelasjon mellom staten, helsevesenet ggadiaorganisasjonene. ROS har pa den
ene siden en klar innflytelse pa helsevesenet, blant gjgmmom kampen om et
tverrdisiplineert tilbud. Her er informasjonsvirksomhetendsdes viktig. Pa den andre siden
benytter helsevesenet ROS som sitt eksterne orgaispnosparer dem bade tid og ressurser,
og ikke minst er de lovpalagt & samarbeide med slike org@onisa. Eksempelvis bruker
Modum Bad organisasjonen som ettervern for utskrevnentesi¢lvorfor? Ganske enkelt
fordi det ikke finnes andre tilbud i samfunnet etter endt ihelireg. Det er derfor helt tydelig

at helsevesenet drar god nytte av organisasjoner sddn Rflgelig ser det ut til at ROS og

helsevesenet, to strukturer, vokser inn i hverandre.

| og med det gkende fokuset pa informasjon og kunnskap i dagefisieakan
sammenvevingen av ROS og det formelle helsevesenetreipeedentere en form for
nykorporatismeNykorporatismen som begrep hevder kontakten mellornstate
organisasjonene er sa tett, stabil og forpliktende an@asjonene naermest ma regnes som
halvoffentlige institusjoner (Wollebaek og Selle 2002:49). Det@er Wollebsek og Selle
(2002) er spesielt fremtredende blant interesseorganisasjod@mmenvevingen av ROS og
helsevesenet omhandler ikke en forhandling om intaressa derimot en forhandling om
kunnskap (se figur s. 60). Dette kan sies a skje pa to rfatelet farste er ROS en aktgr i en
sosial konstruksjon av en diffus lidelse, hvor ROS fodhemom kunnskapen i og med at de
forsgker a endre innholdet, blant annet gjennom informasjimsvinheten deres. Det andre
aspektet er som nevnt i pkt. 4.5 informasjonens tosidige leardked fokuset som foreligger
pa egenadministrering, kan dagens korporative systemer dstbrre grad karakteriseres
som en individuell korporering gjennom at individene bhrdel av ekspertkunnskapen.

Reguleringen skjer altsa ikke fra eksterne strukturen, fnaeindividet selv.

Hvordan kan vi da forsta den gkte organiseringen rundt helsaggodie? Pa den ene siden
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har jeg vist at det kan knyttes til den tiltakende individealigen og trusselbildene som
vokste frem i det moderne samfunn. Det pafalgende befmvietlesskap kan derfor sies a
veere uttrykk for den grunnleggende utrygghetsfalelsen i forii@gkdom og ded i naturen
hos menneskene, slik det beskrives av Mgen (2002), Beck (1998hagnisson (2006).
Som Vik (2007:74) papeker, kan ekspertkunnskapens gkte sentralitsetiglse for
demokratisering og skepsis ogsa ses som en viktig bakgrunikforgadnisering. Dette er
spesielt fremtredende i en organisasjon som ROS sidegr a@eganisert rundt en diffus
lidelse som spiseforstyrrelser. Samarbeidsrelasjomemedfgrer at det av mer eller mindre
taktiske arsaker fokuseres pa spesifikke sykdomskjennetegtigispsom det er motstand og
skepsis mot en slik sykdomspaberopelse. Diagnoseorganikarirdgrfor ses bade som et
uttrykk for, og som en reaksjon pa den gkte medikaliseringemnlaget for en slik pastand
er det faktum at ROS bade benytter seg av medikaliserimggsssen for a fa starre
gjennomslag, samtidig som det arbeides aktivt for & @ndt®ldet i denne slik at det skapes
et mer helhetlig bilde av sykdommen.

Pa den andre siden er de sosiale bevegelsene som pregersdagfems preget av en annen
form for kollektivisme enn de gamle fellesskapene tilkriydes industrielle samfunnet (Beck
1992). | fglge Beck (1992) er sivilsamfunnet i et risikosamfuangt stgrre grad preget av en
forbigdende organisering fordi formalene er begrensetagirom. | henhold til et slikt
perspektiv, individualistisk kollektivisme (Beck 1992), kan disggayganisasjoner tolkes
som en form for lgse koalisjoner av individer som sakeligheten for tilgang til politiske,
gkonomiske og sosiale rettigheter gjennom organisasjoneecidakelig pa vegne av seg
selv. Slike individualistiskorienterte krav innenfor kollektistarrelser kan ses i sammenheng
med fokuset pa individuell diagnostisering i den biologiskngk@apelige baserte medisinen,
hvor vi ser individuelle forhapninger om en rasjonell, \steapelig medisinsk intervensjon
som skal bedre den enkeltes helsetilstand. Det fgrste sthagee prosessen er
sykdomsdefinisjonen, og diagnoseorganisasjoner kan degfoé sitgjare en viktig brikke
innenfor det helsepolitiske landskapet. En diagnoseorgamisasjalgelig en kollektiv

instans som retter krav mot det offentlige pa vegnadividuelle malsetninger.

Ordlyden i bade intervjuene og medlemsbladet viser klgretieet sterkt politisk fokus, og
at det rettes store krav om forbedring av behandlingghetene til mennesker med

spiseforstyrrelser. Samtidig er det veldig viktig for R®f bort skammen som forbindes
med denne lidelsen, og at det ikke skal ses som noe diffugtandterlig. Organisasjonen
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kiemper derfor en kamp bade for politiske og sosial@gtedter til sine medlemmer. Selv om
ROS pa mange mater kan karakteriseres som en diagnossasjzmi sitter jeg likevel igjen
med et inntrykk av at sykdommen i seg selv gjar dette tiedaig spesiell og vanskelig
kamp. Som jeg nevnte tidligere, viser fortellingene tendetiise de pararende i starre grad
enn de som selv har erfaringer med spiseforstyrrelseilig til & se pa denne lidelsen som
en diagnose. Det er pargrende og mennesker som harighitt dv en spiseforstyrrelse som
kjiemper for rettighetene til de som fortsati situasjonen. Helt fra starten av mente ROS det
var maktpaliggende for dem a formidle ropene om hjelp otkmmelse, og behovet for
andre behandlingsmuligheter. Organisasjonen stiller itsdpa vegne av de mange
individer som kjemper en ensom kamp i det offentlige helsew. | henhold til figuren pa
side 60 mener jeg derfor det er grunnlag for & si at ROSkkerhelt, sa i alle fall til en viss
grad, kan karakteriseres som en formifwlividualistisk kollektivismeDet er
samarbeidsrelasjonen som farer til dette.

| denne studiens avsluttende kommentarer gnsker jeg a rettirdereopprinnelige

problemstillingen min; Hvordan kan vi forsta diagnoseorgesjisienes rolle i en
forhandlingsprosess som har til hensikt a gjere endliifielse tydeligere?

88



Kapittel 5 — Avslutning

| dette prosijektet har jeg forsgkt a finne ut mer om de teB#l@lgnoseorganisasjonene og
hvilke underliggende sosiale bevegelser som driver en slikiseying, gjennom a fokusere
pa historiene til de engasjerte i organisasjonen RQSeDortellingene viser til erfaringer og
opplevelser av problematikken rundt diagnosen spisefoetggrrinnenfor ulike politiske,
gkonomiske og sosiale arenaer, enten som pargrende kll@rsyjektet har i all hovedsak
veert inspirert av en symbolsk interaksjonistisk forsedisor jeg har argumentert for den
aktive rollen ROS har som aktgr i den sosiale konstruksjameen sykdomsdefinisjon. En
slik forstaelse er relevant fordi symbolsk interaksjogsstuderer maten individer som er
syke eller hemmet pa annen mate forhandler om derdgeldig) sosiale interaksjoner og
selvforstaelse. Dette er tydelig i vart moderne samfuen ksoppen i gkende grad har blitt

noe vi "skaper” fremfor noe vi aksepterer som gitt.

Jeg har sett pa bade den formelle og uformelle siden vedsB@®rganisasjon, for a videre
kunne si noe om hvilke aktivitetsformer og handlingsmategiagnoseorganisasjon bestar av,
pa den ene siden, og hva som mer generelt ligger bak glkisering, pa den andre siden. P&
et mer generelt niva har dette prosjektet omhandlet irtgish vi har sett innen helse, kropp
og sykdom de siste 20-30 arene. Dagens samfunn er pregehel @anmnen tematikk enn
tidligere, noe som blant annet kommer til uttrykk gjennotmedende fokuset pa kosthold og
andre kroppslige kontrollregimer. Begrepsparet helse og sykogikke minst selve
sykdomsdefinisjonen, er utvidet og omfatter na et bresjeekter av menneskers liv. Dette
har sammenheng med den dramatiske ekspanderingen av dehskedismisvarsomradet, et
omrade som gjelder bade kunnskap og arbeidsoppgaver, inkludenttiledt definere hva

som regnes som en sykdom. Dette har en videre tilknytridgrtigkende
individualiseringstrenden, det utvidede risikobegrepet ograkede forholdet mellom
ekspert- og lekkunnskap i forbindelse med medikaliseringen. Gjegéende har jeg
argumentert for den sterke sammenhengen mellom meeikatisprosessen og fremveksten
av diagnoseorganisasjoner, samt den gkende fokuseringenpplokybelse i dagens

samfunn.

Disse tendensene har jeg ogsa identifisert gjiennom analyserganisasjonen ROS. Pa

bakgrunn av de engasjertes fortellinger var det mulig & sasmmenheng mellom denne
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organisasjonens utvikling og de mer underliggende stramningeneursaahfDet som
overrasket meg mest i dette prosjektet var den begrensedergspmheten informantene
viet til tilhagrighets- og fellesskapsbegrepet. | utgangspunkiddé jeg disse kvalitetene
skulle sta sveert sentralt i en diagnoseorganisasjarskaksies at jeg kun intervjuet
pargrende og mennesker som har blitt friske av en spisgfeise, og det er mulig
resultatene ville blitt noe nyanserte dersom jeq i tillegdde intervjuet medlemmer som
fremdeles var syke. Det er ogsa mulig at tendensemiafstene hadde til & fremheve
organisasjonen i et politisk fokus farte slike kvalitettei bakgrunnen. Jeg er likevel av den
oppfatning at prosjektet argumenterer for at ROS konkredjagmnoseorganisasjoner

generelt, handler om s& mye mer enn kun tilhgrighetdileamennesker i samme situasjon.

Det som viste seg & veere mest fremtredende i analysamarbeidsrelasjonen som
foreligger mellom ROS og det offentlige helsevesen, legds elementene som preger dette
forholdet. Denne relasjonen viste seg a inneholde to adpetktarste aspektet handler om
maten ROS forholder seg til og forstar spiseforstyered®m en sykdomsdefinisjon. Den
aktive rollen organisasjonen har i forhold til spisetfigrelser og problematikken rundt
anerkjennelse av denne lidelsen, bade som en diagnosenags komplekst sykdomsbilde,
har fart til at den har fatt et ambivalent forhold tkdgmsdefinisjonen. Pa den ene siden
gnsker ROS & fokusere pa konkrete symptomer og kjennetegskape starre
gjennomslagskraft i samfunnet. Grunnen til at organisasjensker & ha en klar
sykdomsdefinisjon er at den kjemper for & utbedre de hdissm rettighetene til
organisasjonens medlemmer og andre bergrte. Pa dersateiréar organisasjonen avstand
fra sykeliggjaring av mennesker med spiseforstyrrelsarbgider for en mer helhetlig
forstaelse av dette komplekse sykdomsbildet. Ambivalerisgyktiomsdefinisjonen skyldes
altsd at ROS vil ha gkte helsepolitiske rettighetertisgigrsom det ikke er ubetinget positivt
a bli definert som syk. Dette preger derfor samarbeidgoeks med det offentlige
helsevesenet, hvor ROS béade spiller pa lag med deninsk@isliskursen, samtidig som den
gnsker & endre innholdet i denne.

Det andre aspektet ved samarbeidsrelasjonen bestar tydel@ste og viktigste malet for
ROS, nemlig informasjonsvirksomheten. Grunnlaget for detieidet er gnsket
organisasjonen har om a skape en mer helhetlig forsietsgkdommen gjennom tverrfaglig
samarbeid og behandling, og & kunne pavirke det offentligeviestse til & se forbi de
psykiske og biologiske arsaksfaktorene. Informasjonsagbeidogsa med pa a fierne
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holdninger som kan virke uheldig pa sykdomsutviklingen.

Som Bjelland (2001) papeker, finnes det en viktig tvetydighet irdageamfunn mellom
profesjonell og folkelig kunnskap, og forstaelse av helse/kdosn. Dette kan knyttes til den
svekkede autoriteten leger og helsevesenet har hatt. Rigyesspesialiseringen og
differensieringen av helsevesenet, farer til at leger ikkger er eneradende pa det feltet de
far "eide”. Det har skjedd en overgang fra ekspertenes@e@aé kunnskap og tradisjonell
autoritet, til et gkende kunnskapsniva i befolkningen. P& desi@ee vil dette kunne gi
pasienten stgrre selvtillit og fremme idealet om brulegtvitkning, samt gke fokuseringen pa
pasientrettigheter og oppmerksomheten rundt feilbehandgingasientens juridiske
rettigheter. P& den andre siden er det imidlertid stotighater for at pasienten gar seg vill i
den ekspanderende informasjonstilgangen som foreligger i dageiisnn. Dette kan
resultere i en gkende usikkerhet, selvdiagnostiseringlogeeikalisering, og dermed fare til
en stgrre avhengighet av helsevesenet. Informasmmé&annskapen som foreligger i dagens
samfunn farer altsa til to motstridende tendenser; gkhauti og frigjgring pa den ene siden,
og @kt tvang, normalisering og integrering, pa den andre.siden

Jeg mener det ogsa er grunnlag for & hevde at samarkasgarens spesifikke art gjer at vi
er vitne til en nykorporatisme hvor det eksisterer tadted mellom diagnoseorganisasjonene
og det offentlige helsevesen. Sammenvevingen innebaererramdling om kunnskap med
utgangspunkt i diagnoseorganisasjonenes lekkunnskap og hefsggedespertkunnskap.
Dette skjer bade gjennom rollen ROS har som aktar i gialdmnstruksjon av en diffus
lidelse og maten informasjonens tosidige karakter fdren tspesifikk individuell

korporering. Dette samarbeidet og gjensidige pavirkningsforhetdett sentralt poeng nar det

er snakk om hvilke aktgrer som handler i medikaliseringsgsesn.

Hvilke implikasjoner og funksjoner har sa medikaliserit®®en medisinske teknologien kan
gi oss mennesker et bedre og lengre liv fordi den becliéghetene vare til & diagnostisere,
behandle og forebygge sykdom. Selv om medisinen har f&tawgeren for bedringen i
helsetilstanden som egentlig skyldtes bedre levevilkadémmedisinske ekspertisen
utvilsomt mye godt a tilby syke mennesker (Lian 2006:77). | feige (2006:77) har
medikaliseringen derfor fart til at flere syke mennesiarfatt hjelp for sine plager, noe som
er en positiv konsekvens. For friske mennesker og fofusarat som helhet, derimot, er

konsekvensene mer problematiske. Lian (2006:78) mener enwaktidsete implikasjonene
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av medikaliseringen er den legitimiteten den gir tildienger og tilstander som tidligere ble
utsatt for moralsk fordemming. Nar en karakterbrist omdedimét en sykdom eller til et
helseproblem, gar vi fra & vurdere folks handlinger normtki& arsaksforklare dem. Det vil
si at vi plasserer feilene et sted som ligger utenfoddetrfor individets frie vilje (Lian
2006).

Vik (2007:140) hevder imidlertid at Lians pastander apnendan betraktninger og spgrsmal
som er grunnleggende for medikaliseringen som "avvikspraksiglv Be mest sentrale
spgrsmalene som medikaliseringen farer med seg er: Hdreskt menneske, og hva er et
sykt menneske? Utvidelsen av slike sykdomsdefinisjoner saikatiseringen har medfart,
gjer det ngdvendig a vurdere denne prosessens "vinnere” og "tafet®ld til en annen
dimensjon enn frisk-syk. Dette mener Vik (2007) er fordiskmellom friskt og sykt, i kraft
av a veere et sosialt institusjonalisert skille, ikke ardgd gjennom medikaliseringsprosessen

isolert sett.

Rent empirisk har jeg forsgkt & belyse hvordan ROS kanibeslsom organisasjon, og
hvordan de sosiale bevegelsene som preger samfunnet aitlsgtr seg gjennom
diagnoseorganisasjonene. Jeg vil pasta at dette prosjehkédysiske bemerkninger og
teoretiske refleksjoner gir grunnlag for & si at diagnagatisasjoner inngar i en
forhandlingsprosess som har til hensikt a gjere endliifielse tydeligere, og at dette
hovedsakelig gjgres gjennom formidlingen av informasjokwmskap bade til lekfolk og til
ekspertene. Generelt haper jeg denne studien kan fungeré bensiktsmessig og fruktbart
utgangspunkt for videre analyse, som apner for bade té@reijsempiriske implikasjoner. Et
av spgrsmalene jeg sitter igjen med er i hvilken grad RQIErséeg fra andre
diagnoseorganisasjoner i og med at kampen om diagnoselstegnevedsakelig anvendes
som et viktig virkemiddel mot det offentlige. Denne studienkieddr at det ansvarsfritaket
som en biologisk arsaksforklaring kan medfgre, ikke er apk beskrive denne typen
organisering. Jeg opplever ikke at mennesker som er bergnisafosstyrrelser gnsker &
diagnostisere sin lidelse for & skape ansvarsfritakeandler i starre grad om bevisste
virkemidler for & oppna helsepolitiske rettigheter, paet@siden, og allmenn aksept blant
den generelle befolkningen, pa den andre siden. Er den grunnledgetydiggheten til
sykdomsdefinisjonen og sykeliggjaring et kjennetegn som preger fl
diagnoseorganisasjoner, eller er det ngdvendig & definenseryav denne type organisering?
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