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Del 1. Teori og metode

Kapittel 1 -- Innledning

1.1 Tema

”Det d fa et slikt barn er ikke Guds straff, men et tegn pa Guds tillit. Det er ikke alle som
klarer en sa komplisert oppgave som d fostre opp et funksjonshemmet barn... Jeg klarer

denne oppgaven. Selv om det ikke er lett, er jeg sterk nok til dette.”

(Mor til en utviklingshemmet gutt pa 9 ar).

Tema som jeg har valgt for dette prosjektet omhandler en av samfunnets svakeste grupper,
nemlig barn med funksjonshemninger i dagens Russland. Dette valget skyldes to ting. For det
forste, har jeg en personlig og faglig interesse for emnet og er engasjert i tema. For det andre,
har jeg en bakgrunn som russer og mor til en jente som tidligere ble utredet for CP, selv om

hun ble friskmeldt senere.

Det at barnet ditt kan muligens ha alvorlige helseproblemer, er i seg selv en stor
fglelsesmessig pakjenning. Samtidig, som et menneske med muligheter til & sammenligne, er
jeg fullstendig klar over at jeg hadde det ikke sa vanskelig alikevel. Hjelpeapparatet ble koblet
inn, drosjen som kjgrte oss til fysioterapi, ble dekket av trygdekontoret, og barnet mitt fikk
bade spesialhjelp og ekstra opptrening. Ingen i barnehagen eller i nabolaget visste det minste
tegn pa avsky. Om det var noen tegn pa medfglelse, sa var det sannsynligvis fordi jeg tok det
hele ganske tungt. Dette prosjektet handler imidlertid ikke om mine personlige erfaringer. Jeg
nevner disse bare for a si videre at dersom alt dette skjedde i Russland, ville opplevelsen min
vare ganske annerledes enn her, i Norge. Jeg har ingen planer om a bruke dette prosjektet for

a skryte av den norske velferdsstaten. Jeg gnsker a se n@rmere pa hverdagserfaringer til



russiske foreldre til barn med spesielle behov, som kjemper sin stille kamp, ofte alene, pa

egen hand og i egen regi.

1.2 Avgrensning av prosjektet

For jeg forklarer neermere, hva prosjektet gar ut pa, gnsker jeg a avklare hva prosjektet ikke
handler om. For det fgrste, har jeg ingen ambisjon om a gi en detaljert redegjgring for
funksjonshemmedes situasjon 1 Russland 1 dag. Denne tema er altfor omfattende for en
masteroppgave. Prosjektet er heller ikke ment til & vere en redegjgrelse for alle velferds- og
sosiale ordninger i forhold til foreldre og deres barn med funksjonshemmninger. Om jeg
nevner noen, sa er det fordi mine informanter forholder seg til disse i dagliglivet. For det
andre, har jeg ingen ambisjoner om a redegjgre for forholdene i hele landet. Russland er et av
verdens stgrste og mest befolkede land, som er preget av betydelig etnisk, kulturell, religigs,
sosial og gkonomisk variasjon. Forskjell mellom velstaende og fattige er like stor som
forskjell mellom livet i hovedstaden og liten bygd i utkanten av landet. Det samme gjelder
forskjell mellom menneskene. For det tredje, er dette ingen komparativ studie av Russland og
Norge, til tross for at jeg brukte hovedsakelig norsk forskning som referanse, da jeg valgte
dette tema og utformet problemstilling. Dermed, kan man si at jeg ser pa mine informanter

med norske gyene.

Mitt prosjekt handler om “vanlige familier med uvanlige barn” (som ogsa er en tittel til Lars
Grues bok fra 1993). Malet er a fa innsikt i hverdagslivet til noen russiske foreldre som har
smabarn med cerebral parese. Med “foreldre” kan jeg imidlertid like gjerne si “mgdre”, for
det ser ut som det er mgdre som har hovedansvar for barn og tar seg av hovedutfordringer i
forbindelse med barnets funksjonshemninger, uavhengig av familiens stgrrelse og
sammensetning. Ogsa Elena Iarskaia-Smirnova (1999), en av de russiske forskere som jeg
refererer til i dette prosjektet, omtaler spgrsmal om omsorgen for funksjonshemmede barn
som kjgnnsrelatert. Dermed, kan ordet “foreldre” i den opprinnelige problemstillingen,

erstattes av ordet "mg@dre” ogsa fordi alle mine informanter er kvinner.



1.3 Problemstilling

Problemstilling kan altsa formuleres som ”Hvilken betydning har det a fa et funksjonshemmet

barn for mors muligheter til fullverdig liv og deltalekse i samfunnet i dagens Russland?”

Denne problemstillingen innebzarer to delproblemstillinger. Den ene knyttes til det
funksjonshemmede barnet innefor det russiske samfunnet. Opptrer samfunnet som stgttende
og inkluderende eller avvisende overfor barn med spesielle behov? Gir samfunnet tilstrekkelig
med hjelp til de som trenger den? Hvilke holdninger viser de vanlige mennesker overfor barn

som er annerledes?

Den andre delproblemstilling knyttes til mor, og dens posisjon i det russiske samfunnet. Har
det a fa et barn med spesielle behov noen betydning for mors muligheter til selvrealisering,
gkonomisk uavhengihget, personlig vekst, omgang med venner og pa andre livsomrader?
Hvorvidt kan det sees at det a fa et barn med funksjonshemmninger, gjgr mor til samfunnets

taper?

Jeg gnsker a se pa livet til mgdre med funksjonshemmede barn i et bestemt sosial, gkonomisk
og kulturell kontekst, og fa innblikk i forhold mellom familier og deres omgivelser (med dette
mener jeg bade den umiddelbare omgangskrets og det samfunnet de lever i). Dette er et

kvalitativt prosjekt, som er basert pa seminstrukturert intervju med mgdre.

1.4 Begrepsoppklaring

For jeg gar videre, gnsker jeg a oppklare to viktige begrep. For det fgrste, er det viktig a

understreke at begrepet “russisk’ refererer til en tilknytning til en bestemt stat (Russisk



Fgderasjon), ikke til etnisitet. I norsk sprak brukes det samme ordet “russisk” om begge deler.
Russisk sprak har forskjellige ord — “russkij” og ’rossijskij”, se for eksempel, Shirjaev og
Gradskova (2005) som oppklarer dette begrepet 1 forhold til russisk familie”. Riktignok,
utgjgr etniske russere ca 80 % av landets befolkning. Samtidig er det ca 30 millioner
mennesker som utgjgr forskjellige etniske minoriteter, i fglge Shiraev og Gradskova.
Informantene som deltok i mitt prosjekt bor 1 Russland og er russiske borgere, men ikke alle

er etniske russere.

Begrepet “funksjonshemning” krever en mer detaljert oppklaring. Grue (1993) peker pa at det
ikke finnes entydige avgrensninger og definisjoner av funksjonshemning, som gjgr seg like
godt egnet til bruk i alle sammenhenger. Det sies at alt er relativt, og et individ som er
funksjonshemmet i en situasjon, ikke trenger vare like funksjonshemmet i andre situasjoner.
Grue (1993) skriver: ”Funksjonshemning dannes i et skjeringspunkt mellom individets
forutsetninger og samfunnets krav og tilbud, eller samfunnets organisering i videste forstand”.
Med andre ord, funksjonshemning angar forholdet mellom individets evner og samfunnets
krav. Nar det gjelder funksjonshemning som fenomen, er det vanlig innen
funksjonshemmningslitteraturen a skille mellom medisinsk og sosial forstaelse av dette
begrepet. Jeg kommer til & gi en detaljert redegjgrelse for begge i den teoretiske delen av

oppgaven.

De fleste har en intuitiv forstaelse av hvem som er funksjonshemmet, nemlig et menneske
som p.g.a. kroppslig avvik ikke er i stand til a utfgre en eller flere funksjoner, som er vanlige
for ens alder og sosiale rolle. Her gnsker jeg a oppklare begrep for funksjonshemning, som det
brukes i russisk sprak. Ogsa dette ordet betyr noe annet pa russisk enn det gjgr pa norsk. Det
norske ordet "funksjonshemmet” kan tilsvare det russiske begrepet et menneske med
begrensede muligheter” (chelovek s ogranichennymi vozmozhnostjami), noe som

sannsynligvis er politisk korrekt, men tungvint formulering.

I dagligtale bruker russere begrepet “invalid”. Dette ordet refererer ikke bare til ens fysiske

funksjonshemning, men ogsa til ens velferdskategori, som tilsvarer det norske ordet "ufgr”



(Se for eksempel, oversetterens kommentarer til Arkhip, 2006). Ordet "invalid” har altsa
dobbel betydning i russisk sprak. For det fgrste brukes det om fysisk funksjonshemmede
mennesker. For det andre brukes det om mottakere av ufgrepensjon. Nar en av mine
informanter sier at barnet hennes ikke har invaliditet, innebarer dette ikke at barnet er
funksjonsfrisk. Dette innebarer at hun ikke har vert gjennom flere medisinske eksperter og
byrakratiske instanser som treffer vedtak om ufgrepensjon for barnet. De fleste av mine
informanter unngikk a bruke ordet “invalid” om sine barn, de omtalte barna som syke.
Funksjonshemning i dette tilfelle er en sykdom, altsa. I mitt prosjekt kommer jeg imidlertid til
a bruke det norske ord “funksjonshemmet”, der jeg skriver om barnets fysiske tilstand, og

“ufgr’der jeg refererer til barnets status som pensjonsmottaker.

1.5 Oppbygging av prosjektet

Hva er forskjeller og hva er likheter i oppveksten for funksjonshemmede barn i Russland og
Norge? I det andre kapittelet av oppgaven forsgker jeg til a besvare dette spgrsmalet. Jeg tar
for meg normalisering og segregeringsbegrepene, som er en hjgrnestein for bade statens
politikk og samfunnets holdning til funksjonshemmede. Samtidig kommer jeg til & gjgre et
kort rede for den offentlige politikken for funksjonshemmede barn bade i Sovjetunion og
Norge for noen tiar siden. Et annet tema jeg kommer til a ta opp i dette kapittelet er kvinners
omfattende og ulgnnede omsorg for gvrige medlemmer av familien. Det andre kapittelet

utgjer en bakgrunn for mitt prosjekt.

Den tredje kapittelet handler om forskning og teori. Her kommer jeg til a se naermere pa
eksisterende studier av “vanlige familier med uvanlige barn”. Jeg vil gjgre et kort rede for
arbeidene til bade norske og russiske forskere, som jeg brukte i forbindelse med dette
prosjektet. I den teoretiske delen kommer jeg til a presentere de teoriene jeg tok utgangspunkt
1 mitt prosjekt. Rammen for dette handler om hvorvidt livet til mine informanter preges av
medisinering og normalisering av deres barn. For det fgrste, kommer jeg til & gjgre et kort
rede for de to ulike mater a forsta funksjonshemning pa, den medisinske og den sosiale.

Videre, tar jeg for meg “den sykes rolle” slik den er fremstilt hos Talcott Parsons. Bade de



ulike forstaelsesmater og teorien til Parsons bidrar til a forsta samfunnsmessige holdninger til
funksjonshemmede i Russland. Til slutt kommer jeg til a redegjgre for Erving Goffmans
”Stigma”-begrep som bidrar til forstaelsen av holdninger til familier med funksjonshemmede

barn i deres nermiljg.

Videre kommer metodekapittelet, der jeg vil presentere bade metoder som jeg brukte, og
prosessen med a utvelge informanter. Jeg har i denne oppgaven brukt kvalitative intervjuer i
form av e-post intervjuer. Det er bade fordeler og ulemper knyttet til pc-basert kvalitativ
intervju, og jeg kommer til a redegjgre for bade fordelene, ulempene i metoden samt etiske

utfordringer jeg matte ta hensyn til i dette arbeidet.

Endelig kommer den viktigste delen av dette prosjektet, nemlig, analysedelen, der jeg
kommer til a presentere mine funn med utgangspunkt i de aktuelle teoriene. Mitt viktigste mal
for denne delen er a la mine informanter komme til ordet selv. Dette er en arsak til min
omfattende bruk av siteringer i denne delen av oppgaven. Empiridel er ogsa den stgrste delen

av prosjektet. Denne er etterfulgt av kort oppsummering.
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Kapittel 2. Funksjonshemmede barn og deres mgdre i to forskjellige samfunn.

Bakgrunn for prosjektet.

Hva er det, som er sa annerledes ved det a vaere en mor til et funksjonshemmet barn i
Russland, og hvor forskjellig det er fra de forholdene man har i Norge? I dette kapittelet
gnsker jeg a gjgre et forsgk pa a besvare dette tilsynlatende enkle spgrsmalet. Min russiske
bakgrunn kan imidlertid gjgre meg en bjgrnetjeneste og gjgre meg blind. Mange ting som jeg
oppfatter som helt normale” og “vanlige”, sett med mine “russiske” gyene, er egentlig det
som er viktig i forhold til mitt prosjekt, sett med de "norske” gyene. Na er det ikke slikt, at
prosjektet mitt er komparativ, men de norske studiene gir meg et utgangspunkt, for a forsta
hva jeg bgr se etter ved analyse av empiriske funn og aktuell literatur. Og da kommer
forskjellene tydelig frem. Oppveksten til funksjonshemmede barn i dagens Norge kan sies a
vare preget av normalisering, mens oppveksten til russiske barn med funksjonshemmning er
sterkt preget av segregering. Normalisering versus segregering er et sentralttema i dette
kapittelet. Et annet tema, jeg kommer til & bergre her, er mors omsorg, som innebarer bade

arbeid og fglelsesmessig innvolvering (Leira, 2004, Warness, 1987).

2.1. A vokse opp til normalisering?

Tgssebro og Lundeby (2002) skriver at dagens funksjonshemmede barn i Norge kan sies a
vokse opp “etter normaliseringa”. Med dette mener de at barna vokser opp i et miljg med et
hjelpeapparat, der idealene om integrering og normalisering har etablert i en slik grad, at apen
og tilsiktet segregering kommer pa dagsorden bare unntakvis. Dagens funksjonshemmede
barn vokser opp som en del av lokalsamfunnet, med alt dette innebarer (som for eksempel,
mulighet til & ga i barnehage, der funksjonshemmede barn er til og med prioritert ved
opptaket, gkonomisk stgtte til familie, avlastning, ansvarsgrupper, spesialpedagogisk hjelp,
0.s.v.). I Igpet av siste tiarene ble omsorg for funksjonshemmede barn sakte men sikkert
flyttet fra spesialinstitusjoner til vannlige barnehager og til vanlige skoler (T@ssebro og

Lundeby, 2002, Arkhip og Sgrensen, 2006).
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Det at russiske foreldre kan trenge hjelp til a oppfostre sine funksjonshemmede barn, fremstar
som en relativt ny tanke 1 det post-sovjetiske samfunnet, i fglge Elena larskaia-Simrnova
(1999). Russiske foreldre far nesten umiddelbare tilbud om a levere det funksjonshemmede
barnet pa institusjon, nar det er fgdt. Noen opplever slike “’tilbud” naermest som et press fra
helsetjenestens side. Nar foreldre allikevel velger a beholde sine barn, stilles de foran
praktiske, gkonomiske og fglelsesmessige utfordringer, som kan til tider virke nesten

uoverkommelige.

Videre, vokser barn ikke opp som en del av det lokale samfunnet. Tvert imot, virker det som
om det lokale samfunnet helst ikke vil utsettes for ubehageligheter i form av barn med
spesielle behov. Det russiske samfunnet fremstar ofte som lite tolerant i forhold til de som er
annerledes, og mange mennesker kan oppfare seg direkte uforskammet, dette far mange

mgdre til funksjonshemmede barn erfare, i fglge larksaia-Smirnova (1999).

Det a vokse opp pa institusjon kan neppe ses pa som en integrering. Heller ikke det a vokse
opp innefor familien som “institusjon”. Med dette mener jeg at selv om barnet vokser opp i en
familie, nekter lokalsamfunnet a ta det imot pa en forsvarlig mate, slik at barnet forblir isolert.
Der norske barn vokser opp etter normalisering, vokser dagens russiske barn opp til

segregering.

Det at russiske barn med funksjonshemminger vokser opp i sine familier, er altsa ingen
selvfglge. Her kommer jeg ikke til a ta meg av det moralske aspektet om det vanskelige
valget, dette far vaere opp til hver enkelte forelder. Jeg gnsker imidlertid a spekulere og
kanskje finne en av mulige forklaringer pa denne utviklingen. Hvorfor er dette valget

overhodet mulig?
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2.2. Et historisk tilbakeblikk: segregering som politikk for funksjonshemmede i
Russland og Norge

Tgssebro og Lundeby skriver, at segregerende tiltak for barn i ferskolealderen har aldri veert
utbredt i Norge. De refererer til statistikken fra 1980-tallet, som viser av det var syv til atte
ganger flere funksjonshemmede barn i barnehager enn pa institusjoner. Gar man bakover pa
70-tallet, ser man at det var generelt farre barn i1 barnehager, og dermed er forskjellen mellom
antall barn pa institusjoner og i barnehager ikke sa stor. Fgr skolestart var funksjonshemmede
barn samme sted som alle andre barn — hos mor, konkluderer Tgssebro og Lundeby. Tenker
man enda lengre tilbake, kommer man til den gylne husmors periode, med alle de fordelene
den innebar for barn, og omfattende ulgnnet hjemmearbeid og omsorgsoppgaver det innebar
for mgdre, som ble bundet til hjemmet og kjgkkenbenken. Hilde Danielsen (2002) gir

omfattende fremstilling av husmgdrenes liv pa denne tiden.

Hvordan var det i Russland, eller, i Sovjetunion pa denne tiden? Fgrst og fremst, var det
faktisk ikke helt vanlig for kvinner & vaere hjemme, de arbeidet pa lik linje med menn. I Igpet
av 70 ar som borgere av Sovjetunionen, ble flere generasjoner av russere sosialisert til
kollektivistiske verdier (den sovjetiske kollektivismen som kontrasterer den vestlige
individualismen). Shiraev og Gradskova (2005) viser at i Igpet av 70 ar siden 1917, var
sosialiseringens hovedoppgave knyttet til forfremmelse av kollektivistiske normer og verdier.
For eksempel, fikk den tradisjonelle russiske familien mindre betydning, mens
arbeidskollektiv fikk stgrre plass i livet til de sovjetiske borgere. Kollektive prioriteringer gikk
foran individuelle prestasjoner og velstand. Den kollektivistiske kulten hadde ikke bare et
ideologisk, men ogsa et pragmatisk grunnlag. I felge Shiraev og Gradskova, var det offentlige
livet, som stort sett foregikk i tilknytning til arbeidsstedet en del av statens kontrollutgvelse
overfor individet. Og for individet var tilknytning til arbeidslivet n&rmest den viktigste kilde
til informasjon, inntekt, helsetjenester, velferdsgoder, til og med emosjonell stgtte, skriver de

to forskere.

Det at kvinnene arbeidet utenfor hjemmet skapte behov for tilsyn av barn — og tilbudet

manglet ikke. Alt fra barneparker for babyer, til barnehager med utvidet apningstid og
13



sommerleire, der et skift varte i hel maned, ble enten subsidiert av staten (eventuelt
arbeidsgiveren), eller tilgjengelig til rimelig pris. Disse ble populare lgsninger, slik at
sovjetiske foreldre kunne arbeide og ivareta andre kollektivistiske interesser (Shiraev og

Gradskova, 2005). Disse tilbud var beregnet for foreldre til funksjonsfriske barn.

Man kan oppfatte livet til familien i Sovjetunion som et offentlig liv. Hva skjedde med de
funksjonshemmede barn under slike forhold? Sett i sammenheng med de kollektivistiske
prioriteringer til sovjetiske borgere, kan det tenkes at funksjonshemmede barn hadde relativt
liten verdi for samfunnet. En av sovjetiske slagord sier "Barna er var fremtid!” Kunne man
regne med, at funksjonshemmede barn kommer til & vere nyttige avlgsere for sine foreldre,
delta i produksjon, arbeide hardt og viderefgre politiske og ideologiske idealer? Sett med de

sovjetiske gyene, var disse barna verdt investering av tid og ressurser?

Inna Arkhip, som er dekan ved pedagogisk hggskole i Murmansk, og som har skrevet en bok
om funksjonshemmede barn sammen med Johannes Sgrensen (som er hggskolelektor i
Troms), skriver at “funksjonshemmede barn ble av de sovjetiske myndighetene satt under fullt
statlig formynderskap, og de ble gruppert i spesialbarnehager og spesialskoler og isolert fra
vanlige skoler, langt fra folkets blikk og hjerter.” (Arkhip og Sgrensen, 2006). I praksis
betydde det ofte at barna ble plassert i de spesialiserte barnehjem for de sma og internatskoler
for de store barn, der de bodde og fikk oppl@ring f@rst etter det vanlige skoleprogrammet, og
sa yrkesopplaring i det yrket man regnet med a beherske. Dette gjelder selvsagt barna som
ble erklart som opplaringsdyktige. Barn, som ble stemplet som uegnede til opplaering, levde i
spesialiserte barnehjem under forhold som var ganske annerledes. Det finnes fortellinger om
forsgpmmelse og misbruk pa slike institusjoner, men ogsa fortellinger om omsorg og
forstaelse, der barna opplevde a bli tatt pa alvor, stgttet og oppmuntret av pedagoger og
hjelpearbeidere (se for eksempel larskaia-Smirnova, 1999 og 2001). Funksjonshemmede barn
ble rett og slett usynliggjort for det offentlige. Det har ikke veert vanlig a stgte pa et

funksjonshemmet barn i min oppvekst i Sovjetunion.

Arkhip og Sgrensen (2006) gjgr rede for mange statlige pedagogiske og omsorgsmessige
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tiltak for funksjonshemmede barn i Sovjetunionen. Disse kjennetegnes med spesialisering.
Spesialisering er rett og slett et ngkkelord for den sovjetiske politikk i forhold til
funksjonshemmede barn. Dette handler om utbygging av spesialinstitusjoner, og dermed
segregering av barn med spesielle behov. Hvordan livet pa et barnehjem eller spesialisert
internatskole var, kan man fa innsyn i for eksempel gjennom artikkelen til Elena Iarskaia-
Smirnova (2001), hvis informanter na er voksne mennesker som beskriver sine erfaringer fra

det a vokse opp som funksjonshemmede barn.

Ogsa i Norge har statens politikk for funksjonshemmede vert preget av segregering for noen
tiar siden. For eksempel, skriver Sgrensen (Arkhip og Sgrensen, 2006) om fremvekst av bade
spesialskoler og spesialklasser for funksjonshemmede og de utviklingshemmede barn som ble
erklert som opplaringsdyktige pa 1950-tallet. Det var imidlertid ingen selvfglge a kunne ga
pa en spesialskole i naerhet av bosted, dermed matte mange barn bo pa internatt tilknyttet
studiestedet. Sgrensen stiller et spgrsmal om det var rett at barn matte brytte opp fra sine
familier og nermiljg i sa mange ar og i sa vesentlig fase av sin utvikling? For barna ville det
bety en sosialisering borte fra sine, tap av narpersoner og emosjonelle band. Riktignok, ville

flytting av barn avlaste foreldre, men til hvilken pris? (Arkhip og Sgrensen, 2006).

Nar det gjelder utviklingshemmede barn, som ble ansett som ikke opplaringsdyktige, var det
stor sannsynlighet for at de kommer til a tilbringe bade barnearene og voksenliv pa en av
spesialinstitusjonene, som vokste frem pa 1950- og 60-tallet og avlgste sinnssykehusene
(Christensen og Nilssen, 2006, Arkhip og Sgrensen, 2006). Omsorg for psykisk
utviklingshemmede fikk navn HVPU (Helsevern for psykisk utviklingshemmede). Livet pa en
HVPU-institusjon kunne innebare krenkelse for ens personlig integritet, tvang og fravar av
verdighet for beboere. Isolasjon og segregering er ngkkelordene for denne omsrogsformen.
Serensen (2006) skriver: ”Andssvakeomsorgen tok seg av alt som bergrte livet til en gruppe
norske borgere. A vere andssvak kunne synes 4 kvalifisere seg til medlemskap i en subkultur
med egne lover og regler, pa siden av det gvrige sosiale liv i landet.” Omfattende og detaljert
beskrivelse av omsorg for psykisk utviklingshemmede kan en fa hos Christensen og Nilssen

(2006).
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Det er ikke hensikt 4 si at institusjon var den eneste alternativ for funksjonshemmede barn a
vokse opp i Sovjetunionen. Den dag som na, hadde foreldre en reell valgmulighet. Det a la
sine funksjonshemmede barn vokse opp hjemme, handler egentlig om foreldrenes valg. Men
de ma selv ta konsekvensene for dette valget. Dette gnsker jeg a ta som et utgangspunkt for

videre arbeid i mitt prosjekt.

2.3 Omsorg: fglelser og fornuft

Selv om man snakker om foreldrenes omsrog for sine barn, mener man som oftest mgdrenes
omsorg. For det er ingen hemmelighet at kvinnene star fremdeles for stor del av bade

husarbeid og omsorg for familiemedlemmer.

Hilde Danielsen (2002) beskriver livet til norske husmgdre pa 1950-tallet som viet til
familien, mann og barn. Hjemmet var et arbeidssted for en hel generasjon av gifte kvinner.
Lgnnet arbeid utenfor hjemmet tok de bare unntakvis, dersom for eksempel, mannen ikke
tjente nok, eller kvinnen ble alenemor og matte forsgrge seg selv og sine barn. Det var ikke
enkelt & vaere “bare en husmor”, for det ble stilt omfattende krav til hennes innsats. Det er
inntekt husmoren ikke hadde, men arbeid hadde hun mer enn nok av. Huset skulle bli
skinnende rent, barna skulle vere stelte og veloppdragne. Maten skulle vaere sunn og
naringsrik, og lages fra grunn av, og middagen besto gjerne av flere retter. Husmoren var
farst oppe og gikk sist til sengs. Samtidig var ikke hennes innsats pa hjemmebanen mye verdt,
i fglge Dainelsen. Mannen var familiens overhode og forsgrger, og hadde dermed krav pa
service og de beste matbitene i tallerkenen. Barna var det kj@reste man hadde, og dermed
hadde de krav pa omsorg. Kvinnen derimot matte ofre seg selv og sine interesser for sin

familie.

Dagens kvinne er ikke “’bare en husmor”, hun er ogsa husmor i tillegg til alt annet hun gjgr i
dagens samfunn. Danielsen (2002) mener, at husmorsidealet er i dag byttet ut med

superkvinneidealet. Superkvinne slutter ikke a arbeide etter a ha fatt barn. Hun gnsker seg
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bade familien og selvrealisering, og streber etter 4 fa til begge deler. Sett pa denne maten, er
bade garsdagens sovjetiske og dagens russiske kvinner — superkvinner. Deres aktive
deltakelse i arbeidslivet har alltid vert like naturlig som deres innsats pa hjemmebanen, uten
at noen stilte spgrsmal ved denne hgyest tradisjonelle arbeidsfordelingen (Shiraev og
Gradskova, 2005). Og hjemmearbeidet deres er like lite verdsatt som arbeidet til de norske

husmgdre pa 1950-tallet.

Samtidig, har superkvinnen ofte veert malt i forhold til det nostalgiske husmorsidealet, i fglge
Danielsen. Den selvutslettende kvinne, som ofrer sine interesser for familien er heller ikke
borte. David Cheal (2002) skriver om intensive mothering, et begrep som knyttes til mors
fullstendig og selvutslettende innvolvering i sine barn. Det er ikke nok a sikre barnet trygge
oppvekstvilkar og sunn mat. Barnet skal ogsa fa en fysisk, intellektuell og emosjonell
stimulering, som kan sikre det en bedre start i voksenlivet. Intensive mothering er
kjennetegnet ved ensidig fokusering pa barnet og innebarer mye arbeid, ofte i samrad med
eksperter, og betydelige gkonomiske kostnader. Russiske mgdre til funksjonshemmede barn,

som jeg kom i kontakt med i dette prosjektet, utgjgr et eksempel pa intensive mothering.

Kvinnen tar vare pa sine familiemedlemmer ofte fordi dette er noe som forventes av henne,
fordi hun ma og sannsynligvis fordi hun har lyst til a gjgre dette. Kari Weerness (1987) gjgr en
skille mellom omsorg og service. Begge deler er arbeid, ofte ulgnnet. Det er mottakerens
behov, som gjgr den store forskjellen. Man kan for eksempel, snakke om service dersom
mottakeren av hjelpen er i stand til & ivareta sine egne behov. Nar konen vasker kler til sin
mann, som er frisk og kan ta vaere pa seg selv, er det service hun yter. Serviceytelse knyttes
ikke direkte til familiemedlemms behov for service, men heller til kvinnenes underordnede
posisjon innefor familien. Omsorg gjelder for mottakere som ikke er i stand til a ta vaere pa
seg selv, smabarn, gamle og syke familiemedlemmer. De er avhengige av andre, for a klare
seg i hverdagen, og den omsorgsgivende kvinnen star i overordnet posisjon i forhold til de

omsorgstrengende.
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Uansett, om omsorgen skjer i familien eller pa institusjon, er det som oftest kvinner, som yter
den. Dette gjelder ikke bare for norske og russiske kvinner, men er et utbredt fenomen. David
Cheal (2002), for eksempel, viser til flere internasjonale studier, som peker pa at i familier
verden rundt forventes det at kvinner (mgdre, dgttre og svigerdgttre) skal ta seg av gamle,

syke og hjelpetrengende medlemmer.

Omsorgsbegrep har en ofte dobbelbetydning: som arbeid og som sinnelag (Leira, 2004). Den
rommer bade forpliktelse til a ta vaere pa de trengende, og spesielt forhold til mottakere. Leira
skriver, at de som yter omsorg, bgr ogsa fgle omsorg. Fglelsene trenger imidlertid ikke a vaere
utelukkende positive. Ansvaret kan vises og arbeidet kan gjgres ogsa uten kjerlig empati.
Leira (2004) peker pa at plikt og moral kan lett undervurderes som drivkraft i familiebasert
omsorgsarbeid. Hun mener at kvinnene utsettes for tvangsmessig altruisme” i forbindelse
med formelle og uformelle plikter til a ta vere pa hjelpetrengende familiemedlemmer. Kari
Werness (1987) peker pa omsorg som egen form for rasjonalitet, som er knyttet til nettopp

folelsesmessige sider ved omsorgsarbeidet.

2.4 Oppsummering

I dette kapittelet gjorde jeg kort rede for oppveksten til norske og russiske funksjonshemmede
barn. Funksjonshemmede barn i dagens Norge vokser opp etter normalisering (T@ssebro og
Lundeby, 2002), mens funksjonshemmede barn i Russland vokser opp etter segregering
(Iarskaia-Smirnova, 1999). Avhengig av funksjonshemmningens grad, kan hele livet til
russiske barn forega bak institusjonens lukkede dgrer. I Norge, derimot, vokser barna som en
del av lokalsamfunnet. Slik var det imidlertid ikke alltid — et kort historisk tilbakeblikk viser
at ogsa Norsk politikk for funksjonshemmede var preget av segregering i store deler av det
forrige arhunderet. Segregerende tiltak for smabarn var lite utbredt i Norge, siden m@dre var
hjemmevarende. I Sovjetunion var mgdre 1 arbeid, og dermed var det funksjonshemmede
barnet a anse som en byrde, som hindret mor til a delta i arbeidslivet. Dessuten ble disse barna
ikke regnet med som fremtidige fullverdige borgere og arbeidere. Dermed var institusjonen en

hyppig brukt lgsning for foreldre med funksjonshemmede barn.
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Om barnet vokser opp i sin egen familie, blir mor til den viktigste yteren av omsorg. I dette
kapitelet gjor jeg kort rede for omsorgbegrepets dobbelte betydning, som innebarer at omsorg
kan forstas pa mange mater, men som oftest som arbeid og sinnelag. Omsorg skal ikke bare
utgves, men ogsa fgles. Selv om disse fglelsene ikke ngdvendigvis er gode og varme. (Leira,

2004).

Kapittel 3 -- Tidligere forskning og aktuelle teorier

I dette kapittelet gnsker jeg a presentere studiene til noen av bade norske og russiske forskere,
som belyser foreldre til funksjonshemmede barn” — problematikken. Disse danner
utgangspunkt for mitt arbeid med dette prosjektet. Fgrst og fremst, brukte jeg arbeidene til
Lars Grue (1993, 2001 og 2004), og Tgssebro og Lundeby (2002). Tema som de norske
forskere belyser er knyttet til familier til funksjonshemmede barn og deres forhold til
omverden, oppvekst og de funksjonhemmedes levekar. Blant de russiske forskere som jeg
brukte i forbindelse med dette prosjektet, har jeg lagt spesiell vekt pa studiene til Elena
Iarskaia-Smirnova (1999, 2001), som ogsa tar for seg tema som oppvekst med
funksjonshemmninger og det a vare foreldre til funksjonshemmede barn. I artikkelen fra
1999, fokuserer hun imidlertid pa foreldre, i stedet for barna, og informantene hennes er

mgdre til barn med spesielle behov.

Mange av mine informanter vegrer seg mot a bruke begrepet “funksjonshemmet” i forhold til
sine barn, og foretrekker a omtale dem som syke. Mulige forklaringer pa dette kan vere flere.
For det fgrste kan barnets alder ha betydning. De fleste barna er i fgrskolealderen, og mange
er fremdeles ganske sma. Det kan tenkes at det er litt for tidlig & spekulere pa hvor omfattende
deres funksjonshemming kommer til a bli, og hvordan de kommer til a leve i samfunnet. For
det andre, kan det tenkes, at begrepet “funksjonshemmet” (her i betyding “handikapped”, ikke
“ufgr’) har noe varig med seg, mens ordet ”sykdom” ofte knyttes til en midlertidig tilstand,
som det gar an a gjgre noe med. Sykdom trenger en som oftest medisinsk behandling, mens

funksjonshemning snarere trenger sosialpolitisk handling, i fglge talspersoner for den sosiale
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forstaelsen av funksjonshemning (Grue, 2004). Disse sma barn trenger sannsynligvis, begge
deler — altsa, et godt fungerende helsevesen, og et lovverk som sikrer deres deltakelse i
samfunnet bade i dag og i fremtiden. I dette kapitelet gnsker jeg a gjgre rede for de to
viktigste forstaelser av funksjonshemning: den medisinske og den sosiale, og to andre teorier
som belyser andre sider ved problemstillingen, og som jeg ogsa bruker i prosjektet. Den ene
er Talcott Parsons syn pa sykdommen og den syke. Den andre er Erving Goffmans Stigma-

begrepet.

3.1 Aktuelle studier av barn med funksjonshemmninger og deres foreldre

Et av de arbeidene til norske forskere, som ble en viktig informasjon og inspirasjonskilde for
meg, er boken A vokse opp med funksjonshemmning — de fgrste drene” til Tgssebro og
Lundeby (2002). Forskere legger vekt pa beskrivelsen av sentrale sider ved livet til
funksjonshemmede barn under skolealder. De viser bade det spesielle og det alminnelige ved
livet til sma barn med spesielle behov. De spesielle sidene knyttes til barnets
funskjonshemmning. Her kan det nevnes for eksempel, betydning av det a fa en diagnose,
forholdet til det offentlige hjelpeapparatet o.s.v. De alminnelige sidene, som familieliv og
barnehage, er ikke ngdvendigvis direkte tilknyttet, men ofte sterkt pavirket av barnets
funksjonshemmning. For eksempel, er det vanlig & ga i barnehage, og de fleste sma barn gjgr
det. Funksjonshemmede barn kan komme til a trenge bade spesiale tilpasninger og spesial
hjelp, for at denne vanlige delen av barnets oppvekst blir mulig. For Tgssebro og Lundeby er
det viktig a fa frem balanse eller eventuelt spenningen mellom de spesielle og de alminnelige

sidene ved livet til funksjonshemmede barn i Norge.

Arbeidet til Grue (1993) handler ogsa om livet til barn med funksjonshemmninger. Og
tittelen ”Vanlige familier, uvanlige barn” viser til bade de spesielle og de alminnelige sidene
ved hverdagen til familier med funksjonshemmede barn. Grue gir detaljert beskrivelse av
bade praktiske og fglelsesmessige utfordringer ved hverdagslivet, som bade foreldre og barna
selv kan komme til a erfare i oppvekstens ulike faser. Han fglger barna fra det tidspunktet da

diagnosen blir stilt (ofte tidlig i barndom), gjennom barnehage- og skolearene, mot
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ungdomstid. I forskjell fra Tgssebro og Lundeby, rettes boken til Grue direkte til foreldrene,
og er ment som en orienteringshjelp til dem, som har barn med spesielle behov. Bade spesielle
og alminnelige sider ved livet, som de norske forskere belyser, er hgyest relevant i forhold til

mitt eget tema.

Tross for at studier til de norske forskere, som jeg nevnte, handler primart om barn, er det
stort sett foreldre som er informanter (i hvert fall, hos Tgssebro og Lundeby). Kan tenkes, at
det knyttes bade praktiske og etiske utfordringer til bruk av barn som informanter. Dessuten,
kan sma barn med enkelte typer funksjonshemmninger ha kommunikasjonsvansker. I alle fall,
er det foreldre som taler barnas sak, og dermed er det foreldrenes erfaringer og opplevelser
som danner utgangsunkt for slik forskning. Barn forblir temmelig stemmelgse. Grue lgser
lignende utfordring ved a bruke erindringer til voksne funksjonshemmede informanter i hans

o

bok "Motstand og mestring. Om funksjonshemmning og livsvilkar” (2001).

Elena Iarskaia-Smirnova (1999, 2001), ogsa skriver om funksjonshemmede mennesker,
deres oppvekst i Sovjetunion og liv i dagens Russland. For henne er spgrsmalet om foreldre til
funksjonshemmede barn et kjgnnsspgrsmal, som er relativt lite belyst. I studie fra 1999, som
er basert pa kvalitative intervjuer med 12 mgdre til funksjonshemmede barn, som bor i en av
russiske industribyer, viser hun, at det er kvinnene som har hovedansvar for barna. Det er
kvinnene som gjgr alt merarbeid knyttet til det a ha et barn med spesielle behov. Det er de
som ofte ma gi avkall pa sitt eget arbeidsliv og gkonomisk uavhengighet, og dermed har en
stor sjanse a havne i alvorlige gkonomiske vansker for eksempel, om det blir samlivsbrudd.
Og sist, men ikke minst, er det kvinner som klandres for det a fa et funksjonshemmet barn.
Det er kvinner som bzrer den fglelsesmessige byrden. De russiske kvinnene ser ut til a
monopolisere bade ansvar og sorg for det barnet de har fatt, mens mennene ser ut til & ha

gkonomisk ansvar.

Iarskaia-Smirnova beskriver livet til russiske mgdre til funksjonshemmede barn som et liv i

sosial eksklusjon. Hun skriver:

Motherhood becomes institutionalized when a set of cultural practices and representations
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are selected as qualifications. The selecting process reduces the variety of motherhoods to
that particular matrix of meanings and simultaneously identifies and excludes differences and
exceptions. The intolerance of nontraditional mothering roles is reproduced in the social
environment when mothers of children with disabilities are identified as different and cast out
of society... In this process, the social environment neither permits diversity nor recognizes

the special needs of individuals with disabilities and their families.

I praksis viser ekskluderingen seg pa flere omrader, og starter gjerne i morens mgte med
helsepersonalet, da barnet er utredet og dets annerledeshet er konstatert. larskaia-Smirnova
beskriver mgte mellom mor og helsearbeider som et mgte mellom den avmektige og
maktinnhaveren. Det er lege som har makt til a definere den nye sammfunsborgerens tilstand,
evner og rettigheter. Ved a stemple barnet som en idiot eller haplgs, fratar legen det bade rett
og mulighet til a leve et vanlig liv. Det at foreldre ofte presses til a levere barnet pa institusjon
og prgve a fa et nytt barn "uten defekter”, gjenspeiler ofte sammfunnets generelle holdninger
til de annerledes svake. Allerede ved fgrste mgte med samfunnet i legens skikkelse, er barnet
ekskludert fra fellesskapet. Om moren velger a vare mor for sitt barn og ha det hos seg, er

ogsa hun ekskludert.

Nesten alle aspekter av det offentlige livet er utformet med tanke pa funksjonsfriske
mennesker. Dermed kan forbrukervarer og tjenester, fritidsaktiviteter og lignende ofte vere
darlig tilpasset mennesker med spesielle behov. Alternative og bedre lgsninger kan bli altfor
kostbare og av den grunn utilgjengelige for mange russiske funksjonshemmede og deres
familier. Familier som er ekskludert fra deltakelse i det offentlige livet pa grunn av barnets
spesielle behov, ma ofte regne med egen energi og muskelkraft i hverdagslivet. Den stgrste
byrden ligger oftest pa skuldrene til mor, som stort sett er alene om omsorgsarbeidet, er utslitt

og har ingen mulighet til & hente kreftene igjen.

Iarskaia-Smirnova (1999) peker pa forventninger til kvinnens omsorgsarbeid for familiens
svake (syke, gamle, funksjonshemmede), og forventninger til hennes sysselsetning i lgnnet

arbeid utenfor hjemmet, er ofte gjensidig utelukkende forventninger. Russisk ideologi,
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fremstiller gjerne kvinnen bade som stolt mor og som stolt yrkeskvinne. For mgdre til
funksjonshemmede barn er denne fremstillingen ofte urealistisk, siden jobbmuligheter, som
passer hennes situasjon er begrenset, og sosial stgtte er sa godt som fravaerende. @konomisk
hjelp fra det offentlige som mor far i tilfelle hun velger a vaere hjemme med barnet, star ikke i

sammenheng med hennes reelle utgifter.

Ogsa mine informanter er mgdre (selv om studien min ikke er tenkt som et feministisk
prosjekt). Mgdrenes liv er preget av avhengighet — av ektefeller, av besteforeldre, og i mindre
grad av staten. Dette kommer tydelig frem i fortellingene til mine informanter. Siden
samfunnet viser heller ekskluderende holdninger enn stgtte, blir familien ofte n&ermest den
eneste kilde til emosjonell stgtte og praktisk hjelp. Samtidig kan familien bli en tvangstrgye, i
felge larskaia-Smirnova. Familie har ofte bestemte forventniger til mors rolle, hennes
oppfersel, hennes prioriteringer. Dersom en mor, for eksempel, ikke gnsker a ofre sitt eget liv
og egne interesser, kan dette fgre til misforstaelser og konflikter ogsa med de n@rmeste. Mor
kan fort bli stemplet som en egoist, som tillater seg a vare lykkelig og leve livet pa

bekostning av barnets behov.

Avhengighet av sin n@rmeste krets, familie og venner kan ofte bli altfor stor og skape fglelse
av a veere til byrde og skyldsfglelse, for a pafgre sine kjere ungdvendig praktisk og
fglelsesmessig belastning. Dermed kan en kvinne velge a ekskludere seg selv fra sin egen
familie. Mor ser pa barnet som hennes eget liv, og kun hennes ansvar. Selvekskludering fra
familien er ikke bare flukt fra overdreven avhengighet, det er ogsa flukt fra naerhet, intimitet,
mulighet til & dele fglelser pa godt og vondt, dele ansvaret for barnet og for felles overlevelse
som familie. Mor monopoliserer bade ansvar og sorg, mens far blir staende pa sidelinjen. Den
selvutslettende holdning er hgyest levende hos de russiske kvinnene, ogsa hos mine
informanter. Ofte velger de a klandre seg selv for alt de vonde som er knyttet til det a fa et
funksjonshemmet barn. De forkaster sine roller som kone, venninne, yrkeskvinne, medlem av
organisasjon, og lignende, samtidig som de fremhever sin rolle som mor og omsorgsgiver. De
blir fortapt i sitt barn, og dette fgrer ofte til uheldige konsekvenser ogsa for barnet, som fort

blir overbeskyttet og far lav selvtillit, i fglge larskaia-Smirnova (1999).

23



Jeg avslutter beretningen om Elena Iarskaia-Smirnova og hennes syn pa mgdre til
funksjonshemmede barn i dagens Russland. Samtidig, kommer jeg til a fore videre temaet om
sosial ekskludering av funksjonshemmede. Dette er hgyest relevant i forhold til den sosiale

forstaelsen av funksjonshemmning, som jeg kommer til a ta opp na.

3.2 Funksjonshemning: sykdom vs sosial undertrykkelse

De fleste forstar umiddelbart hva ordet “funksjonshemning” betyr og trenger ingen ytterligere

forklaring. Samtidig er det ingen enkel sak a definere funksjonshemmingsbegrepet.

En av de norske forskere, som inspirerte meg i arbeidet med dette prosjektet, Lars Grue, peker
pa at funksjonshemmingsbegrepet langt fra er entydig og kan ikke uten videre benyttes i
administrative, politiske og vitenskapelige sammenhenger uten en mer presis avgrensning.
Arsaken til denne uklarheten er at funksjonshemning kan ha flere betydninger. Dette bade
reflekterer at begrepet kan beskrive ulike fenomener og at det er forankret 1 ulike overordnede
forstaelser eller paradigmer (Grue, 2004). Jeg kommer til a gjgre kort rede for den medisinske

og den sosiale forstaelsen av funksjonshemning.

Innenfor den medisinske forstaelsen sees funksjonshemning som et resultat av sykdom eller
svekkelse (se for eksempel, Grue, 2004). Den svekkede kroppen hindrer et individ i a ivareta
sine behov 1 hverdagslivet og delta i samfunnslivet som en fullverdig borger. Samfunnets
oppgave i sa tilfelle er a hjelpe den uheldige til a gjgre noe med kroppen, slik at han eller hun
kan leve sa normalt som mulig. Og denne hjelpen gis f@grst og fremst i form av medisinsk

behandling.

Leger og helseeksperter har ofte en posisjon som portvoktere innefor den medisinske
forstaelsen av funksjonshemning. Den medisinske vurderingen kan vere avgjgrende i forhold
til mulighetene for a leve et selvstendig liv og avhengighet av hjelp utenfra (for eksempel, fra

det offentlige). Det a fa en diagnose kan gi en tilgang til de stgtteordninger som finnes i
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samfunnet. Diagnose apner med andre ord dgrer for bestemte hjelpemidler. Det a fa stilt en

diagnose kan ogsa begrense ens muligheter til & bestemme selv i eget liv.

En del av kritikken av den medisinske forstaelsen gar ut pa at de funksjonshemmede blir
utsatt for omsorg fra helsepersonell og det offentlige samtidig som de er fratatt en egen
stemme i saken som angar dem direkte. Dette kommer jeg tilbake til. En annen vesentlig del
av kritikken gar ut pa at dersom funksjonshemning er knyttet til kroppen og dens tilstand, og
fremstilles som et individuelt problem, skal dette problemet ogsa lgses pa et individuelt niva.
Det er den funksjonshemmede som bgr tilpasses samfunnet, og ikke omvendt. Samfunnet
derimot blir frigjort fra ansvaret dersom noen av dets medlemmer blitt utstengt fra dagliglivet.
Den medisinske forstaelsen av funksjonshemning dominerte i det vestlige samfunnet i store

deler av det forrige arhundret.

Den sosiale forstaelsen av funksjonshemning kan knyttes til bevegelsen for borgerrettigheter i
USA (Grue, 2004). Aktivistene krevde at funksjonshemmede skulle omtales som en minoritet
og behandles tilsvarende. I likhet med andre minoriteter, som for eksempel, etniske eller
seksuelle, tilhgrer de funksjonshemmede en diskriminert gruppe, noe de gnsket a fa slutt pa.
Samfunnet bgr erkjenne at en stor del av befolkningen er undertrykt p.g.a. kroppslige avvik

fra det som oppfattes som normalitet.

Den sosiale forstaelsen av funksjonshemning forbindes ofte med den britiske sosiologen
Michael Oliver, som selv er funksjonshemmet. For det fgrste, mener Oliver (1996) at
funksjonshemmede er fratatt sin egen stemme ogsa i spgrsmal som angar dem selv og deres
interesser. Forskning pa funksjonshemmede og deres levekar foregar som oftest i regi av
funksjonsfriske forskere. Politiske og sosiale tiltak utarbeides av funksjonsfriske for de
funksjonshemmede, men ikke i samarbeid med dem. De funksjonshemmede har blitt til
objekter for sosial hjelp og sosial omsorg, og deres muligheter til & pavirke sin egen situasjon
i det paternalistiske samfunnet er nermest borte. For det andre, legger Oliver vekt pa
funksjonshemning som et samfunnsmessig og politisk problem, i motsetning til & vere

medisinsk og individuell. Ut fra den sosiale modellen, er funksjonshemning et resultat av
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samfunnets manglende tilgjengelighet i forhold til alle sine borgere, og samfunnets

manglende mulighet til & ivareta alles behov og rettigheter (Oliver, 1996).

I bok "Understanding Disability” (1996) viser Oliver sin politiske engasjement og tar oppgjgr

med det han omtaler som diskriminering pa grunnlag av deres (manglende) funksjonsevne:

In our view, it is society which disables physically impaired people... To understand this it is
necessary to grasp the distinction between the physical impairment and the social situation,
called "disability”, of people with such impairment. Thus we define impairment as lacking
part of or all of a limb, or having a defective limb, organ or mechanism of the body, and
disability as the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social
organisation which takes no or little account of people who have physical impairments and
thus excludes them from participation in the mainstream of social activities. Physical

disability is therefore a particular form of social oppression.

Det er altsa ingen direkte sammenheng mellom kroppslig avvik eller sykdom og
funksjonshemning, slik det fremstar ut fra den medisinske forstaelsen. Det kroppslige avviket
har ingen stor betydning for ens muligheter til a ta vere pa seg selv, fa utdannelse, forsgrge
seg selv og sin familie gjennom lgnnet arbeid osv. dersom samfunnet er tilrettelagt. Denne
oppfatningen skapte kritikk av den sosiale modellen (Grue, 2004), for ens opplevelse av egen
kropp, og kroppens faktiske tilstand er viktige for ens liv og livskvalitet. Lidelser, skuffelser,
sykdom og sorg har betydning for hvert enkelt menneske. Man kan ikke uten videre fornekte
kropp og dens betydning for hvordan et individ har det og hvorvidt en kan utfolde seg i

dagliglivet og hvilken posisjon en kan innta i samfunnet.

Bade innefor den medisinske og den sosiale forstaelsen skilles det mellom kroppens tilstand
og funksjonshemning. Spgrsmalet er imidlertid om det er dialektisk forhold mellom disse to
begrep. I mitt prosjekt kom jeg i kontakt men informantene som kan omtales som
funksjonsfriske. Dette inneberer at de har ikke helsemessige problemer eller kroppslige
avvik, som pavirker deres muligheter til a leve et liv som er vanlig for de fleste

samfunnsborgere. Det er barna deres som har diagnose. I forskningsarbeidene som jeg
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refererte til tidligere, og i fortellingene til mine informanter vises det tydelig, at barnets
fysiske avvik ser ut til a fgre til mgdrenes funksjonshemmning i et samfunn som er utformet
med tanke pa friske mennesker. Vi er en funksjonshemmet familie”, sa en av mine
informanter i et intervju. Dette begrepet brukes ogsa av Tgssebro og Lundeby (2002) som
viser i hvor stor grad hele familien er pavirket av barnets tilstand. Etter min mening, er

“funksjonshemmet familie” en god beskrivelse av de faktiske forhold.

3.3 Funksjonshemning som sykdom og som stigma

Andre teorier som er relevante for mitt prosjekt, dreier seg om a forsta forskjellige sider ved
interaksjon mellom mine informanter og deres omgivelser. Det fgrste er Talcott Parsons syn
pa sykdom og det sykes rolle i samfunnet. Det andre er Erving Goffman og hans

stigmabegrep.

Alle mine informanter omtaler sine funksjonshemmede barn som syke, og behandler dem
tilsvarende. Dette kan forklares med utgangspunkt i den sykes rolle i samfunnet, slik det
fremstar i arbeidet til Talcott Parsons. Etter min mening, er denne teorien godt egnet for a
belyse bade samfunnets og informantenes egne forventninger til deres rolle som foreldre til
funksjonshemmede barn. Mange av dem tror pa helbredelse og er stadig pa jakt etter en eller
annen mirakelkur som skal gjgre barna deres friske. Dette kommer til & vaere mer synlig i den

delen av prosjektet, der jeg presenterer de empiriske funn.

I en av Parsons mest kjente verk, The Social System (1951), beskrives hans syn pa hvordan
sosial orden og stabilitet opprettholdes innefor et sosialt system (Ritzer, 2008). For at et
sosialt system skal fungere, bgr alle dets medlemmer spille sine roller i samsvar med

systemets krav.
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I Parsons analyse blir god helse oppfattet som normaltilstand. Svak helse er derimot et avvik
fra normaliteten. Avvik utgjgr en trussel for samfunnets stabilitet og bgr kontrolleres. Det
syke medlemet av samfunnet er ikke i stand til a ivareta de rollene som samfunnet ellers
forventer av det, og er avhengig av hjelp fra andre. Samtidig, kan det syke oppfylle det sykes
egen rolle. Den sykes rolle gir visse rettighetter samtidig som den stiller visse krav. Det syke
medlem fritas fra sine vanlige oppgaver, som for eksempel, a ga pa jobb. Samtidig, bgr den
syke gjgre alt for a bli frisk igjen (eller i det minste, a bli bedre dersom full rekonvalesens er

umulig) og komme tilbake til systemet. Dette er et krav (Grue, 2004).

Parsons betrakter sykdom som en tidsbegrenset tilstand. Dette gjgr Parsons sykerolle lite
egnet for a belyse varige tilstander, som funksjonshemming, mener Grue (2004). Jeg valgte
allikevel a bruke Parsons sykdombegrep for a analysere mine funn, fordi jeg finner at den
stemmer godt overens med mine empiriske funn. Ikke alle mine informanter kan godta det
faktum, at barnets funksjonshemming er en varig tilstand. Det er nettopp denne
tidsbegrensningen, som Parsons sikter til, haper de aller fleste mgdrene pa. I fremtiden ser de
sine barn som friske, raske og velfungerende, og hele deres natid er rettet mot det store malet

— & gjgre barnet frisk.

Et annet teoretisk bidrag, som jeg tok utgangspunkt i, er Erving Goffmans stigmatiserings
teori. Denne, mener jeg, kan forklare enkelte sider ved hverdagskommunikasjon mellom
foreldre til de funksjonshemmede barn, spesielt, dersom funksjonshemming er synlig, og
deres omgivelser. Her mener jeg ikke bare deres umiddelbare omgangskrets, men ogsa om de

tilfeldige mennesker mange mgter pa gata eller pa bussen i en hverdag.

I likhet med Parsons, fokusserer Goffman pa avvik, men i dette tilfelle er avviket ikke
ngdvendigvis knyttet til sykdommen, men til visse kjennetegn, som skiller individet fra dets
omgivelser. Deformerte kropper er et synlig eksempel pa slike kjennetegn. Ordet ’stigma” er
av gresk opprinnelse og betyr et merke (brennemerke og lignende), kjennetegn som viser at
dets barer tilhgrer en bestemt kategori — en slave, en forbryter, et menneske av en lav status

(og sannsynligvis lav moral). Stigmatisering innebzrer ofte at vi lar oss pavirke av stigma og
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tilskriver enkeltindividet visse, ofte negative, egenskaper. Goffman trekker frem ulike typer
stigma, bl.a. knyttet til gruppe og sosial klasse, men det er beskrivelsen av stigma, som er

knyttet til egenskaper hos det enkelte menneske, som er relevant for mitt prosjekt.

Goffnams klassiske verk ”Stigma” fra 1963 starter med et brev fra en ung jente som fgler seg
utestengt og dypt ulykkelig fordi hun mangler en nese. I et samfunn der aller fleste mennesker
har nese, utgjgr fraver av denne kroppsdelen et kjennetegn, som skiller jenten ut og gj@r
henne til avviker eller stigmaberer. Dette er med andre ord et synnlig kjennetegn pa hennes

avvik (Goffman, 2000).

Funksjonshemmede mennesker utgjgr en gruppe som ofte avviker fra det man oppfatter som
normalitet, i en medisinsk forstaelse av dette begrepet (Grue, 2004). Deres sykdom kan fgre
til stigmatisering. Som oftest er det samfunnsmessig enighet om hva som er normalt og hva
som er et avvik fra denne normaliteten, hvem som er “normale” og hvem som ikke er det.
Grue (2004) finner at lering, erfaring og personlige og sosiale ressurser har betydning for de
tilpassninger som leder frem til erkjennelsen av a ha et stigma. For eksempel vil barn med
medf@gdt sykdom som fra ung alder er klar over sykdommen, kunne utvikle en identitet og
selvforstaelse som “annerledes”. Barn som fra ung alder blir beskyttet av sine foreldre og
sosialisert til forstaelse av at de er som alle andre, vil senere kunne fa et identitetsmessig

traume.

Goffman skiller tydelig mellom synlige og usynlige stigma. Med synlig stigma menes det
egenskaper som er vanskelig a skjule, som for eksempel en deformert kropp, manglende lem
0.s.v. Med usynlig stigma mener han at egenskapen er skjult for omgivelsene. Men ogsa
usynlig stigma kan vere plagsom for dets baerere som det for eksempel, er tilfellet med mine
informanter, hvis barn ser helt vanlige ut, men sa fort noen prgver a kommunisere med dem,
kommer funksjonshemmingen frem. De er altsa barere av et usynlig stigma. Goffman
omtaler synlig stigma som direkte miskrediterende, og usynlig stigma som potensielt

miskrediterende.
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Berere av bade synlige og usynlige stigma forsgker a redusere dets virkning i omgang med
andre, “normale” mennesker. Riktignok har de forskjellig mal og bruker forskjellig strategi.
De med synlig stigma forsgker a redusere spenning, som oppstar i kontakt med “normale”.
For eksempel kan de prgve a avlede oppmerksomhet fra det miskrediterende egenskapet, eller
a tildekke” det, Goffman bruker begrepet ’covering” om dette (Goffman, 2000, s. 132).
Eksempel er et blindt menneske som bruker mgrke briller og med dette viser omgivelsene at
han er blind samtidig som skavanken ikke blir sa patrengende. Barere av synlige stigma kan
ogsa prgve a tilpasse seg omstendigheter, fremsta som blide og utadvendte for a skaffe
sympati hos de uten stigma. De kan trekke oppmerksomheten fra det ugnskede egenskapet
ved a drive med aktiviteter vanligvis ikke forbindes med deres tilstand. For eksempel, tar en
av mine informanter sin funksjonshemmede sgnn pa tur i fjellet, og far kommentarer av typen
”Sa modig du er, vi tgr ikke en gang a ta med oss friske barn!”. Endelig, kan de med synlig

stigma forsgke a unnga omgang med “normale” mennesker (Goffman, 2000).

De med usynlig stigma er mest opptatt av a kontrollere informasjon som de deler med
omgivelsene, slik at det potensielt miskrediterende egenskapet forblir skjult. Til dette brukes
det forskjellige strategier, som for eksempel, ’passering”, der mennesker forsgker a ikke

avslgre stigma og dermed “’passere” for a vere som alle andre (Goffman, 2000).

Noen av mine informanter er et eksempel pa “passering”. En mor til en liten jente fortalte at
siden datteren hennes fremdeles er liten og sitter 1 barnevogn, kan ingen se at hun har cerebral
parese. Mange legger imidlertid merke til hennes skjelegyne, en egenskap som er mulig a
korrigere. I dette tilfellet foretrekker moren a bekrefte at barnet har et problem med gyene,
men legger aldri til den egentlige arsaken til problemet. En annen informant fortalte at
datteren hennes oppfattes som et normalt barn sa lenge hun sitter i barnevogn eller er i armene
til sin mor. Det er fgrst nar moren far spgrsmal om hun har tenkt a la ungen Igpe litt rundt med
andre barn (som for eksempel, i parken), hun kan fgle seg tvunget til a avslgre at barnet
dessverre verken kan ga eller lgpe. Jo stgrre barna blir, desto vanskeligere blir ’passering”.

Store barn 1 barnevogn vekker ikke alltid hyggelige reaksjoner.
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Stigma kan ogsa veere “’smittsom” (Goffman, 2000). Dette betyr at mennesker som star
vedkommende ner, ogsa kan oppleve stigmatisering. Noen av mine informanter fortalte om
det a bli mgtt med negative holdninger — det ma jo vaere noe galt med dem som far slike barn.

Eksempler pa dette kommer jeg tilbake til i den analytiske delen av prosjektet.

3.4 Oppsummering

Tema for dette kapittelet er tidligere forskning og teoriene som jeg brukte i forbindelse med
dette prosjektet. Arbeidene til de norske forskere (Tgssebro og Lundeby, 2002 og Grue, 1993)
fokuserer pa de alminnelige og de spesielle sidene i livet til funksjonshemmede barn og deres
foreldere. Arbeid til den russiske forskeren Iarskaia-Smirnova fokuserer pa mgdre til
funksjonshemmede barn i dagens Russland. Hun viser at kvinnene, som velger a ta vare pa
sine funksjonshemmede barn, i stedet for & levere dem pa institusjon, opplever ekskludering
fra samfunnet — ekskludering fra det offentlige livet som er darlig tilrettelagt for
funksjonshemmede, fra fellesskapet, fra arbeidslivet og av og til ogsa selvekskludering fra

egen familie.

Ekskludering fra samfunnet ligger ogsa til grunn for den sosiale forstaelsen av
funksjonshemmning, som jeg gjgr rede for 1 dette kapittelet. I motsetning til den medisinske
forstaelsen, som dominerte i det vestlige samfunnet i store deler av det forrige arhunderet,
mener tilhengere av den sosiale forstaelsen, at funksjonshemmning har ikke noe med kropp
og sykdom a gjgre. Funksjonshemmning er en form for diskriminerig av mennesker med
kroppslige avvik, mener den britiske sosiologen Michael Oliver, en av talepersonene for den

sosiale modellen av funksjonshemmning.

Endelig gjor jeg rede for Talcott Parsons syn pa sykdom og Erving Goffmans stigmabegrepet.
Felles for begge disse teoriene er oppfatning av sykdom og funksjonshemmning som et avvik
fra normalitet. Mens Parsons mener at den sykes rolle innebarer visse rettigheter og plikter

(som plikt a ga til lege og gjgre innsats for a bli frisk), viser Goffman til mulige strategier som

barere av stigma bruker for a unngé spenninger i mgte med de “normale” menneskene.
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Kapittel 4 -- Metode, empiri og etiske refleksjoner

I innledningskapittelet til Jan Tgssebro og Hege Lundebys bok (2002) som handler om
funksjonshemmede barn i fgrskolealderen, peker de norske forskere pa at det er lett a bli
blendet av det spesielle, og dermed ga glipp av det alminnelige i beskrivelsen av livet til de
funksjonshemmede barna. Denne problematikken opplevde jeg veldig sterkt 1 det jeg arbeidet
med innsamling og analyse av mine egne empiriske data. Som det sies i det kjente sitatet fra
Aristoteles Metafysikk, du skal stille riktige spgrsmal, dersom du gnsker deg gode svar. De
spgrsmalene man kan tenkes a stille til foreldre til funksjonshemmede barn, handler ofte
nettopp om det spesielle ved deres livssituasjon, gjerne pa bekostnig av det alminnelige og
hverdagslige. Livet til mine informanter har mange sider, men det er kun en av disse sidene

jeg er opptatt av — den, som har med deres funksjonshemmede barn a gjgre.

Hos de norske forskere er det barn som star i fokus. I min oppgave er det foreldre, d.v.s.
mgdre som star i fokuss. I forbindelse med dette ma jeg reflektere over, hva som utgjgr de
spesielle sider og hva som er de allminelige sider ved deres liv. Og er jeg egentlig interessert i
det alminnelige? Er det en forskjell pa a intervjue for eksempel Olga som har en sgnn Nikolaj,
og Olga som har en sgnn Nikolaj som har CP? I begge situasjoner er det mor og sgnn vi
snakker om, samtidig som det er tydelig, at livet til mor, til en CP-rammet gutt, kan vare noe
annerledes enn livet til hvilken som helst annen mor med friskt barn. Samtidig kan det tenkes
at det ikke ngdvendigvis er noen motsetningsforhold mellom det spesielle og det alminnelige,
nar det har med livet til hvert enkelt menneske a gjgre. Som en av mine informanter uttalte det
” Vi fortsetter bare a leve vart eget liv, vart spesielle liv, hvis du vil”. Atsa, det som fremstar
som spesielt og ualminnelig for meg og andre utenforstaende, kan utgjgre en helt vanlig
hverdag for dem det gjelder. Et av mal med dette prosjektet er a forsta verden ut fra mine

informantens stasted. I dette kapitelet vil jeg vise fremgagnsmate for a na dette malet.
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4.1 Kvalitativ forskningsmetode: fleksibilitet, dybde og variasjon

Denne oppgaven er basert pa kvalitativ forskningsmetode (se for eksempel, Grgnnmo, 2004).
Det er tre trekk ved denne metoden, som gjgr den godt egnet for mitt prosjekt. For det fgrste
innholder kvalitativ innsamling relativt stor fleksibilitet. Bade datainnsamling, analyse og
informantrekruttering kan forega samtidig. Forskeren har muligheter til & vurdere innsamlet
materiale og justere sine spgrsmal ut fra metodologiske krav og empiriske funn. I tilfelle ikke
alt gar etter planen, kan man alltid stoppe opp, finne ut hva som gikk galt og justere
opplegget. Man kan ogsa finne ut underveis om man har fatt den ngdvendige informasjonen,
eller ma arbeide videre og eventuelt rekruttere nye informanter. Det andre trekk ved den
kvalitative metoden er at antall informanter er relativt liten, samtidig som forsker kan samle
mye og omfattende informasjon om hver enkelt. Og sist, men ikke minst, er man ikke
avhengig av 4 samle sammenlignbare data om alle deltakere, men kan dra nytte av forskjellige
typer informasjon om ulike enheter. Informantene kan med andre ord representere ulike
aspekter ved ansvarsrollen og erfaringer med et funksjonshemmet barn. Gjennomfgring av
kvalitativ forskning kan vare mindre ressurskrevende, samtidig som informasjon kan vere
bade detaljert og varierende. Jeg har benyttet meg av relativt fa informanter, og informasjonen
som jeg har samlet inn om hver enkelt informant bergr samme tema, men er likevel

forskjellig.

4.2 Rekruttering av informanter: hvem, hvordan, hvor mange?

Ut fra mitt formal var det logisk a foreta et strategisk utvalg av informanter. Dette innebzrer
en utvelging som ikke bygger pa tilfeldighetsprinsippet, men pa systematiske vurderinger av
hvilke enheter som ut fra teoretiske og analytiske formal som anses som mest relevante og

interessante (Grgnnmo, 2004).

Det er flere utfordringer knyttet til denne utvelgelsesmaten. Jeg gnsket a foreta et utvalg som

kunne gi meg variasjon, samtidig som informantene mine burde vare “typiske” representanter
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for populasjonen, altsa mgdrene jeg gnsket a studere. Det fgrste (variasjon), kunne oppnas
relativt enkelt: med gode rekrutteringsmuligheter, kan man velge ut informanter med
forskjellig bakgrunn. Nar det gjelder valg av "typiske representanter”, krevde dette en del
forarbeid. For hva betyr det, a vaere "typisk”? Hvordan kan en vurdere hvilke informanter som
er typiske nok, nar selve tema er relativt ukjent? Som forarbeid, matte jeg for det forste, gjore
meg kjent med eksisterende studier, som belyser lignende tema. Studie av familier med
funksjonshemmede barn i Norge, som ble gjort av Lars Grue (1993), var en hovedkilde for
den ngdvendige kunnskapen. For det andre, brukte jeg god tid pa a studere diverse nettfora for
foreldre til funksjonshemmede barn, der mine potensielle informanter er deltakere. Det a lese
tema, som de diskuterer og svarene de gir hverandre, hjalp meg a forsta bedre bade hva som
opptar dem, og senere vurdere hvorvidt mine informanter er ’typiske” foreldre for barn med

funksjonshemmninger.

Samtidig matte jeg passe pa a ikke gi meg pa jakt etter “det typiske” — dvs. ikke a la mine
forventninger om mulige svar styre hele datainnsamlingen. Med dette mener jeg for det fgrste,
at jeg matte vaere bevisst pa ikke a la den kunnskapen jeg skaffet meg i forarbeid bli styrende.

Jeg matte og gnsket a vaere apen for forskjellige meninger og uventede svar.

For det andre, er det en av de typiske feil (i fglge Grgnnmo, 2004), som forsker kan gjgre ved
intervju, nemlig utforme spgrsmalene pa en mate som pavirker informanter og frembringer

bestemte svar. Dette erfarte jeg som en av de stgrste utfordringer ved pc-basert intervju.

Alle mine informanter er deltakere i1 diverse russiske fora for foreldre med funksjonshemmede
barn. Alle er kvinner med forskjellig bakgrunn (med dette mener jeg bosted, utdannelse,
tilknytning til arbeidslivet, familiesituasjon, alder o.s.v). Flere har hgyere utdannelse, noen har
akademisk bakgrunn. Ingen av dem bor i hovedstaden, men flere bor i store byer i utkanten av
Russland. Arsaken til at alle mine informanter er kvinner er at menn rett og slett ikke viste
interesse for prosjektet. Det virket dessuten, som de fleste deltakere i nettfora som jeg
oppsgkte nettopp er kvinner. Noen er hjemmevarende, og deltakelse i fora hjelper dem ogsa

mot ensomheten de opplever. Flere av mine informanter kom selv inn pa deres ensomhet i

34



hjemmet med barnet. I tillegg gir deltakelse i fora tilgang til praktisk informasjon og

erfaringsutveksling.

Jeg gnsket a fa kontakt med foreldre til funksjonshemmede barn. Samtidig, hadde barnets
alder og spesifikk diagnose liten betydning for meg, da det er foreldre og deres utfordringer
jeg onsket innsikt i. Av praktiske arsaker var det imidlertid ngdvendig a foreta noen
avgrensninger. For det fgrste, som jeg allerede nevnte, har funksjonshemmingsbegrep flere
betydninger, og ikke minst, kan brukes i forhold til mange diagnoser og helsetilstander. Ulike
helsetilstander i sin tur betyr ulike problemer og lgsninger for pasienter og deres pargrende.
Det kan tenkes at for eksempel, foreldre til dgve og blinde barn har andre utfordringer enn
foreldre til barn med bevegelseshemming eller psykisk utviklingshemming, selv om de har
noe til felles. For det andre, ved & velge barn med en bestemt diagnose, forenklet jeg min egen

jobb ved rekruttering av informantene, da jeg kunne henvende meg til en bestemt gruppe.

Jeg valgte av disse grunner a se n@rmere pa foreldre til barn med cerebral parese, da dette ser
ut til & veere en av de vanligste og mest omtalte diagnoser. Samtidig har foreldre til barn med
denne diagnosen ofte behov for omfattende hjelp, bade medisinsk og velferdsmessig. Denne
diagnosen fgrer ofte til synlige funksjonshemninger (til forskjell fra “usynlige”

funksjonshemninger, som for eksempel resultatet av medfgdt hjertefeil gir).

”Cerebral parese er... en fellesbetegnelse for mange forskjellige skader som hjernen
kan fa for den er ferdig utviklet... det er stor forskjell pa barn med cerebral parese.
Noen er bare litt klpnete nar de springer, eller kanskje de har vanskeligheter med d
gjore sma, ngyaktige bevegelser. Andre har sa store lammelser eller sd store
rykninger i kroppen at de ma sitte i rullestol... Noen er psykisk utviklingshemmet. Men
de fleste med cerebral parese har normal intelligens og normal psykisk utvikling.”

(www.lommelegen.no)

Blant de ca 20 kvinner som meldte sin interesse var det to mgdre til barn med en annen
diagnose, enn CP. I deres tilfelle fgrte barnets hjerneskade til sterk utviklingshemming. Siden

diagnose i seg selv ikke har stor betydning i forhold til mitt prosjekt, dessuten, kan det vere
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store forskjeller pa barn med cerebral parese, bestemte jeg meg for a ikke utelukke disse to
mg@drene fra deltakelse p.g.a. ’feil” diagnose. I ettertid kan jeg se, at dette var en riktig
beslutning, siden begge har svert bra fremstillingsevne og sendte meg utrolig detaljerte
fortellinger om sine liv og sine respektive barn (begge fortellingene kommer i appendix uten

forkortelser).

Nar det gjelder barnets alder, valgte jeg a sette den gvre grensen ved 9 ars alderen (som
tilsvarer tredje klasse i norsk barneskole). Dvs. at min interesse ble rettet mot foreldre til
smabarn, fgrskolebarn og skolebarn som gar pa smatrinn, da disse barnearene er viktige for
utvikling og sosialisering. Det kan ogsa tenkes at det nettopp er disse drene som er mest
utfordrende for deres foreldre, spesielt med tanke pa overgang fra barnehagen til skole. Det er
nettopp da behov for hjelp og stgtte fra omgivelsene kan vere pa sitt sterkeste for bade

foreldre og barn.

Mine informanter ble utvalgt ved selvseleksjon. Utgangspunktet for denne fremgangsmaten er
at alle aktgrer far informasjon om studien og invitasjon til a delta. Interesserte aktgrer far
mulighet til & melde seg til utvalget. Denne utvelgelsesmetoden forutsetter aktiv respons fra
aktgrer, som selv utgjgr enhetene i utvalget. Ulempen med denne metoden kan vare at
forskeren har relativt liten kontroll over hvem som velger a vaere med i utvalget og liten
oversikt over hvem som ikke er med (Grgnnmo, 2004). Det kan hende at de mest utadvendte
og kontaktsgkende personer, eller de som har en spesiell interesse for tema, er de som velger a
delta. Men dette trenger ikke ngdvendigvis vare en ulempe, siden de mest engasjerte ofte har
mye interessant informasjon a komme med. Jeg vurderte utvelgelse ved selvseleksjon som

den mest effektive og hensiktsmessige metoden for mitt prosjekt.

Bade rekruttering og datainnsamling i dette prosjektet foregikk via internett. Etter a ha sett
narmere pa flere internettfora, valgte jeg ut den aktuelle, der jeg registrerte meg som vanlig
bruker. Sa tok jeg kontakt med forumets administrasjon. Grunnleggeren og
hovedadministrator pa det aktuelle forumet, en russisk dame som selv har et funksjonshemmet

barn, ble en portvokter for meg. Jeg sendte henne et informasjonsbrev, som forklarte bade
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hvem jeg er og hva jeg gnsket. Fgrst ble jeg mgtt med en viss skepsis, jeg matte bl.a.
dokumentere for at jeg virkelig har en tilknytning til universitetet. Det var imidlertid nok for
meg a sende henne en kopi av min student-id. Etterpa fikk jeg lov til & publisere mitt
informasjonsskriv pa forumet. Jeg ba deltakere, som kunne tenke seg a hjelpe meg med
datainnsamling a ta kontakt med meg pa min e-post, og responsen var bedre enn jeg trodde.
Det er over seks tusen registrerte deltakere pa det aktuelle fora, 20 av dem meldte sin interesse
for prosjektet. I tillegg skapte mitt informasjonsskriv en levende diskusjon pa selve forumet,
der jeg matte besvare flere spgrsmal angaende meg selv, mitt prosjekt og min interesse for
informanter og deres barn. Mange var nysjerrige pa min bakgrunn. Flere spgrsmal dreide seg
om hvorfor en student ved norsk universitet overhodet skal bry seg om russiske barn med
funksjonshemninger. Jeg fikk ogsa en del spgrsmal om mine fremtidsplaner. Har jeg tenkt a
jobbe videre med denne problematikken? Har jeg tenkt a arbeide i Norge eller i Russland?
Mange gnsket meg lykke til. Noen fa deltakere var imidlertid negativt innstilt og mente at jeg
utsetter dem selv og deres barn for simpel nysjerrighet. Og dette er ingen behagelig

opplevelse.

Det er vanlig at rekruttering av informanter til sannsynlighetsutvalg ved kvantitative
forskningsopplegg skjer fgr selve datainnsamlingen starter. I kvalitative forskningsopplegg
derimot foregar rekruttering av informanter til strategiske utvalg ofte parallelt med selve
datainnsamlingen (Kvale og Brinkmann, 2009). Ved kvalitative forskningsopplegg har forsker
en viss fleksibilitet og kan vurdere om en trenger nye data og nye informanter, eller om det er
nok. Utvalgsstgrrelse trenger ikke fastbestemmes pa forhand. Utvelgingen kan avsluttes nar
inkluderingen av nye enheter i utvalget ikke tilfgrer vesentlig informasjon som bade er
relevant i forhold til problemstillingen og ny i forhold til den informasjonen som de tidligere

utvalgte enhetene har bidratt til.

Man kan for eksempel, bruke den sakalte 80/20 — regelen. Denne innebarer at 80 % av
resultater kan oppnas ved 20 % innsats og tid. Dvs. at 80 % av informanter svarte meg i lgpet
av de farste 20 % av tiden jeg brukte pa innsamlingen. 80 % av informasjonen kommer fra de
20 % av informanter, o.s.v. Dette betyr absolutt ikke, at de andre 20 % av informantene og

informasjon ikke er viktig — tvert imot, kan man fremdeles oppna ny og interessant kunnskap.
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Denne regelen inneberer at det er mulig a foreta vurderinger av eksisterende data og
bestemme om man trenger mer informasjon, og hvor mye og hvilken type informasjon,
relativt tidlig 1 datainnsamlingsprosessen. For mitt vedkommende var det nok med ca 20
informanter, som meldte interesse. 6 av dem falt fra ved innsamlingen. Noen av de som falt
fra, besvarte de fgrste intervjuspgrsmalene. Andre viste forst interesse for sa a bli helt borte.

Til slutt satt jeg med 12 fullfgrte intervjuer.

4.3 Kvalitativ seminstrukturert intervju og e-post basert intervju

Jeg valgte seminstrukturert intervju som fremgangsmate i dette prosjektet. Kvale og
Brinkman (2009) skriver at denne formen for intervju forsgker a forsta verden ut fra den
intervjuedes synspunkter, utfolde mening som er knyttet til deres egne opplevelser, avdekke

deres livsverden forut for vitenskapelige forklaringer.

I likhet med den kvalitative metoden generelt, kjennetegnes det semistrukturerte intervju med
relativt stor fleksibilitet. Tema for mine intervjuer var bestemt pa forhand og intervjuguiden
var utformet og brukt flittig ved datainnsamlingen (se vedlegg 1, intervjuguide). Samtidig
hadde jeg et rom for variasjon og kunne endre bade tema, spgrsmal og rekkefglge av spgrsmal
og tema ut fra hver enkelt samtale. Den vanligste formen for intervju er ansikt-til-ansikt
dialog mellom forsker og informant, eventuelt, flere informanter, dersom det dreier seg om
gruppeintervju. For meg var denne formen for intervju vanskelig & gjennomfgre, siden
informantene befinner seg i et annet land. Derfor valgte jeg a gjennomfgre intervju ved hjelp

av skypei og e-postutveksling.

Nar det gjelder intervju i form av e-post utveksling, der forsker skriver spgrsmal og venter pa
svar, finnes det bade fordeler og ulemper. En av fordelene, som Kvale og Brinkmann (2009)
nevner, er at denne formen av intervju gjgr transkribering ungdvendig. Tekstene er allerede

’klare for bruk™, dvs. analysering. Dette gjgr jobben enklere.
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Videre, kommer Kvale og Brinkmann (2009) med et eksempel, der intervju i form av e-post
utveksling brukes med fordel i situasjoner, der sensitive spgrsmal kommer inn i bildet.
Informantene kan fgle seg mer avslappet i forhold til den usynlige” forskeren og svarer pa
spgrsmal de ellers ikke ville svare pa. Siden jeg kom til a stille spgrsmal som kan oppfattes
som sensitive eller fglelsesladde, kan det hende at det var enklere for informantene a snakke

med en de ikke sa.

Samtidig kan intervju, som er basert pa e-post utveksling, by pa noen utfordringer. For det
fgrste, er forutsetningen for vellykket kommunikasjon at bade forskeren og informanten har
gode skriveferdigheter, noe ikke alle mine informanter hadde. Det krever ogsa tid til a skrive,
og siden familiesituasjon til noen av mine informanter var ganske uforutsigbar, kan det
tenkes, at ikke alle hadde mulighet til a sette seg ved pc pa det tidspunktet de selv gnsket det.
For det andre kan det bli vanskelig a fa et helhetlig og nyansert bilde av informanten, siden

den visuelle delen av kommunikasjonen gar tapt (Kvale og Brinkmann, 2009).

I utgangspunktet gnsket jeg a bruke bade e-post utveksling og kommunikasjon via skype-
program i datainnsamlingen, med hovedvekt pa skype-samtale. Med tilgang til webkamera,
gir skype mulighet til & se samtalepartneren og skaper opplevelse av tilstedeverelse og
levende samtale. Slikt ble det imidlertid ikke. For det forste virket det som ikke alle av mine
informanter var fortrolige med skype, og enda faerre hadde webkamera. For det andre, fikk jeg
et inntrykk av at de fleste kunne tenke seg a dele sine opplevelser, samtidig som de gnsket
selv kontrollere den grad av nzrhet og distanse som oppsto mellom oss. Det er enklere a
fremsta anonym og “ansiktlgs” nar man kommuniserer gjennom e-post, mens kommunikasjon
via skype forutsetter stgrre grad av nerhet. Jeg fant at jeg ikke kunne presse mine informanter
og valgte derfor 8 kommunisere pa deres premisser. Ikke minst matte jeg ta hensyn til
forskjellige tidssoner, som hindret skype-kommunikasjon med noen av mine informanter.
Med 12-timers tidsforskjell var det vanskelig a finne et passende tidspunkt for direkte

samtale. Dette var ogsa medvirkende til e-post Igsningen.
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Man kan selvsagt spgrre om hvorvidt jeg kan vere sikker pa at menneskene som sendte meg
e-post i virkeligheten er de, de ga seg ut for & vere. Kan jeg vare sikker pa, om det er mgdre
til funksjonshemmede barn jeg snakket med? At for eksempel, ikke de e-postene jeg fikk ble
skrevet kollektivt med hele nabolaget som deltakere? Dessverre kan jeg ikke kontrollere

autensiteten til mine e-post informanter. Jeg kan bare stole pa dem. Dette er en av ulempene

ved e-post basert intervju.

Den andre ulempen er at jeg heller ikke kunne styre tempo for datainnsamlingen. Jeg delte
mine spgrsmal i flere blokker, hver blokk tilsvarer et tema jeg gnsket a bergre, og jeg sendte
de til hver enkelt etter hvert som jeg fikk svarene tilbake. Informantene kunne bruke den tiden
de trengte for & besvare hver enkelte blokk, men jeg kunne aldri veere helt sikker pa hvor lang

tid de komm til & bruke, og om jeg overhodet komm til & f4 noe som helst tilbake.

Sist men ikke minst opplevde jeg, at tross mine forsgk pa om a fa informantene til a "tale
fritt”, tok de fleste informantene mine skrevne spgrsmal for a vere en fasit av ”de riktige”
svar. Til tross for at jeg ved flere anledninger skrev, at spgrsmalene jeg sendte kun var
veiledende, og det var informantenes personlige erfaring, som var det viktigste for meg,
valgte mange kun a besvare de konkrete spgrsmalene som de fikk fra meg. Med den
fleksibilitet som den kvalitative fremgangsmaten innebzrer, kunne jeg foreta ngdvendige
justeringer og reformulere spgrsmalene flere ganger. I tillegg til de forhandsbestemte tema
stilte jeg flere personlige spgrsmal knyttet til hver enkelte informants liv og basert pa hver

enkelts tidligere svar. Det inngikk slik en individuell justering og tilleggsdel til intervjuene.

Jeg var betydelig mer forngyd med intervjuene som jeg gjorde via skype. Kommunikasjonen
foregikk ved hjelp av webkamera, og jeg fikk innblikk i hverdagen til de jeg snakket med.
Etter at fgrste sjenanse var overvunnet, gikk samtalen flytende og i enkelte tilfeller utviklet
denne seg til noe mer uformellt, enn et intervju. Dessuten fikk bade jeg og mine informanter
mulighet til & se hverandre i eget hjem, med de kleerne man bruker i hverdagen, med en kopp
kaffe i handen og i et rom av hjemmet. Dette var med pa a skape avslappende forhold og
naturlig flyt i samtalen. I enkelte tilfeller ble jeg ogsa kjent med barna, som oppholdt seg i
bakgrunnen eller som satt pa fanget til mor og kikket nysgjerrig pa den damen de sa pa

skjermen.
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Alle samtaler med mine informanter foregikk pa russisk, og ble senere oversatt til norsk av
meg selv. Det kan selvsagt forekomme enkelte tolkningsfeil, men jeg har forsgkt a vaere sa
ngye som det overhodet er mulig, med a gjenskape meningen jeg har fatt formidlet. " Noen av
informantene gnsket a fa lese gjennom min masteroppgave, nar den er ferdig. Dette forundret
meg, siden jeg i informasjonsskrift som jeg publiserte ved rekrutteringen (se vedlegg 2),
presiserte jeg, at oppgaven komm til a skrives pa norsk. Jeg har ingen planer om a oversette

den til russisk, til flere av mine informanter skuffelse.

Dataanalysen foregikk i to faser. Fgrste gang leste jeg gjennom svarene for a fa oversikt over
datamateriale. Sa sorterte jeg informantenes svar etter tema. For eksempel, tema ”Familie”
inneholdt svarene som anngar familieforhold, tema “gkonomi” — fortellinger om

informantenes gkonomiske situasjon, o.s.v. Denne sorteringen gjgrde viderearbeid enklere.

4.3 Validitet og reliabilitet

Reliabilitet og validitet er viktige kriterier for kvalitet av innsamlede data. Reliabilitet
refererer til palitelighet, mens validitet viser til datas gyldighet. Validitet knyttes til et
spgrsmal om hvorvidt vi maler det som er til hensikt til 8 male, og hvorvidt vare empiriske
funn er gyldige i forhold til en bestemt problemstilling. Data kan bli gyldige 1 forhold til en
problemstilling, men ugyldige i forhold til en annen. Det var ngdvendig med kritisk vurdering
av data under innsamlingen og analysen, slik at jeg kunne fa svar pa et spgrsmal om datas

relevans i forhold til det jeg prevde a oppna kunnskap om.

Reliabilitet refererer til hvorvidt empiriske funn kan reproduseres av andre forskere pa et
annet tidspunkt. Bade reliabilitet og validitet kan males, men dette er betydelig lettere a foreta
i kvantitativ undersgkelsesopplegg. Nar det gjelder kvalitative studier, som dette prosjektet,
kan det vaere vanskelig a male validitet og reliabilitet direkte, men det finnes egne

fremgangsmater.
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I kvantitative undersgkelsesopplegg innebarer hgy reliabilitet at maleinstrumentene er riktig
utformet og fungerer etter hensikt, og at innsamlede data ikke er pavirket av forskeren. Dvs. at
dersom en annen forsker gjentar denne studien med samme maleinstrumenter og en annen
respondentgruppe, far han lignende resultater. I kvalitativ undersgkelsesopplegg derimot
utvikles maleinstrumentene for det forste ofte parallelt med selve datainnsamlingen. For det

andre er innsamlingsprosessen direkte pavirket av forskeren.

Grgnnmo (2004) refererer til annen litteratur, der det diskuteres om reliabilitetbegrep
overhodet er relevant for de kvalitative studier. I stedet kan man snakke om studiens
troverdighet. Han peker pa at bade reliabilitet og troverdighet i kvalitative studier innebzrer at
empiriske funn som publiseres er basert pa data fra faktiske forhold. Det er viktig at data ikke
bygger pa forskerens subjektive skjgnn eller skyldes tilfeldige omstendigheter under
forskningsprosessen, men er innsamlet pa en systematisk mate og i samsvar med etablerte
forutsetninger og fremgangsmater i det undersgkelsesopplegget som er benyttet. Det at
forskeren selv kritisk vurderer sine funn, gjerne gjentatte ganger og pa forskjellige tidspunkt,

er med pa a gke studiets troverdighet.

Bade fremgangsmaten for datainnsamling og problemer jeg stgttet pa underveis har jeg
beskrevet tidligere. Her kan jeg legge til at alle mine empiriske funn ble gjennomgatt flere
ganger og tvil om jeg forstar mine informanter riktig, reiste seg ved flere anledninger. I noen
tilfeller matte jeg ta kontakt igjen med min informant og forsikre meg om at jeg forsto og
tolket hennes utsagn pa en riktig mate, eller a fa supplerende informasjon. Dette ble som regel
mottatt positivt og mange var veldig samarbeidsvillige. Samtidig ble jeg klar over en
utfordring at det ikke er en enkel oppgave a gjengi mening i fortellinger til mine informanter
uten a legge til en subjektiv forstaelse. Tar man i betraktning forskjellen mellom russisk, som
er mitt morsmal, og norsk som er mitt andre sprak, kan oppgaven bli enda vanskeligere fordi
det kan veere spraklige nyanser i det norske som jeg ikke behersker godt nok til & kunne

oversette detaljer fra det russiske.
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Semistrukturert kvalitativ forskningsintervju kan vere en enestaende mulighet til & fa tilgang
til andres liv (Kvale og Brinkmann, 2009). Denne muligheten forutsetter imidlertid ogsa
forskerens ansvar ikke bare for kvalitet av de innsamlede data, men ogsa overfor mennesker
som utsettes for forskerens interesse. Dessuten preges relasjoner som oppstar mellom forsker
og informant ofte av asymmetri. Dette innbzrer at intervju som oftest foregar pa forskerens
premisser og det er forsker som bestemmer tema, spgrsmal, og hvor langt en kan ga for a fa
tak 1 opplysninger. Det er forsker som er ’sjefen” og dermed har ansvar for ivaretakelse av
etiske retningslinjer. Kvale og Brinkmann (2009) papeker imidlertid, at det er viktig & ikke
mekanisk fglge bestemte regler, men behandle disse kontekstuelt og ut fra de bestemte
situasjoner avgjgre hva som er riktig og moralsk forsvarlig. I mitt prosjekt, som mer eller
mindre er knyttet til menneskers privatliv og fglelsesladede opplevelser, bgr etiske spgrsmal
tas pa alvor, slik at informantene ikke utsettes for eventuell skade eller ungdvendige

fglelsesmessige pakjenninger.

4.4 Etiske retninglinjer

Jeg gnsker a legge vekt pa fire etiske retningslinjer som jeg fulgte i forbindelse med arbeidet.
Det forste er informert samtykke, som inneberer at deltakerne skal kjenne til studiens mal og

fremgangsmate, slik at de ikke bare samtykker, men ogsa vet hva de samtykker til.

Som jeg allerede beskrev i delen om rekruttering av informanter, ble alle mine deltakere
informert om prosjektet via informasjonsbrev, som jeg publiserte pa forumet. Jeg opplyste om
meg selv og min tilknytning til Universitet i Bergen, og formalet med prosjektet. For a unnga
misforstaelser, brukte jeg det russiske ordet diplom, som tilsvarer hovedoppgaven ved
russiske institusjoner for hgyere utdannelse. Det a ’skrive diplom” betyr pa russisk det samme
som a arbeide med hovedoppgave. De aller fleste forsto umiddelbart hva jeg mente. Og for
resten var jeg tilgjengelig for spgrsmal om bade mitt prosjekt, meg selv, min interesse for
funksjonshemmede barn og mine fremtidige planer. Jeg ba om hjelp til a fa data til mitt
prosjekt, og har alle grunner til a tro at mennesker, som gnsket a hjelpe meg, forsto, hva dette
innebar. Det viste seg faktisk, at jeg ikke var den eneste, som spurte om den slags hjelp — noen

av mine informanter skrev selv hovedoppgave relatert til funksjonshemmede barn og brukte
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deltakere pa samme forumet som informanter. Dette ble jeg klar over midtveis i

datainnsamlingen.

De ferreste av mine informanter viste interesse for selve prosjektet. De som viste interesse
hadde selv tilknytning til universitet og ville gjerne dele erfaringer. Men mange var interessert
i a fa vite hva jeg skrev om dem. Jeg matte forklare gjentate ganger, at selve oppgaven ikke
komm til & oversettes til russisk. Men i enkelte tilfeller valgte jeg likevel a vise hva jeg skrev
om dem, med tanke bl.a. pa a unnga misforstaelser og oppklare spgrsmal som jeg ikke var

sikker pa.

Allerede i informasjonsbrevet la jeg vekt pa at deltakelse i prosjektet er frivillig, helt
uforpliktende og at alle har mulighet til a avbryte deltakelsen pa hvilket som helst tidspunkt,

dersom de @gnsket dette.

Den andre etiske retningslinjen jeg fulgte handlet om fortrolighet. Dette handlet bl.a. om data
som jeg samlet inn, ikke blir avslgrt for uvedkommende. I informasjonsskrivet garanterte jeg
a behandle alle data konfidensielt og erstatte alle navn (bade til mgdre og barna) med
oppdiktede navn. Data som direkte kunne identifisere vedkommende (som for eksempel,
etternavn, arbeidsgiver, adresse 0.s.v) unngikk jeg a samle inn. Dette var dessuten ikke
relevant i forhold til problemstillingen, og jeg begrenset meg til kun generell informasjon om
sivilstatus, alder, tilknytning til arbeidslivet o.s.v. Ikke minst, informerte jeg mine deltakere
om deres frihet til kun a gi de opplysninger om seg selv og sine private forhold, som de selv
gnsket. De fikk bestemme selv, hvor langt de gnsket a ga og i hvor stor grad de gnsket a
utlevere seg selv. Jeg lovet ogsa a slette brev, e-post og skypeadresser etter bruk, og dette
lgftet har jeg. Om mine informanter gnsker a beholde kopier til deres egne brev, far da bli opp

til dem selv.

Den tredje etiske retningslinjen handler om konsekvenser. Kvale og Brinkmann (2009) mener

at det er forskerens ansvar a minimalisere mulige negative konsekvenser som informantene
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kan fa i forbindelse med forskningen. Jeg mener ikke at deltakelsen i mitt prosjekt kan skape
noen negative konsekvenser for mine informanter, siden informasjonen de utleverte om seg
selv, og meninger de delte med meg, innebar liten grad av intimitet eller sensitivitet. Deres
deltakelse i nettforum viste at de selv var opptatt av a presentere erfaringene i en offentlighet.
Samtidig matte jeg passe pa a ikke utsette informantene for eventuelle ubehagelige
opplevelser, spesielt nar spgrsmalene handler om sapass vanskelig tema, som deres
funksjonshemmede barn. Som mor selv vet jeg imidlertid, at det a snakke om barn kan vere
utfordrende. Derfor matte jeg kritisk vurdere mine spgrsmal og velge utrykk som jeg brukte,

med omhu.

For eksempel snakket alle mine informanter om rehabiliteringstiltak for sine barn. Det er en
del spgrsmal, som knyttes til selve rehabiliteringsbegrepet (se Grue, 2004). Som oftest forstas
rehabilitering generelt som det a bringe en tilbake til samfunnet. I forhold til barn som er fgdt
med misdannelser er dette begrepet meningslgst. Dessuten er skader som oppstar som resultat
av cerebral parese varige, og mange barn med cerebral parese kan ikke uten videre “’bringes
tilbake” i rekkene. Men a stille spgrsmal om barnets umulige rehabilitering kunne i praksis
bety a minne en mor pa at hennes kamp for sitt barn var dgmt til & mislykkes. Dette er et av de
spgrsmalene jeg lot vaere a stille. Jeg antar at de fleste mgdre har omfattende kunnskap om

barnets tilstand, men det er ikke ngdvendig a minne dem om en mulig haplgshet i dette.

Den fjerde retningslinjen, som i fglge Kvale og Brinkmann (2009) danner rammen rundt
forskning, er knyttet til forskerens rolle og dennes integritet. I praksis kan det vare en aktuell
problemstilling dersom forskning for eksempel foregar pa bestilling. Selv om dette ikke er
tilfellet her, var det veldig viktig for meg a rydde unna mulige misforstaelser og ikke skape et
feil bilde av meg selv, ikke skape forvirring og ungdvendige forventninger, som for eksempel,
om gkonomisk hjelp fra min side og lignende. Jeg matte heller ikke forsgke a vaere psykolog

eller venn, for jeg er ingen av delene.

Fgr jeg satt i gang med datainnsamlingen, fikk jeg e-post fra forumets hovedadministrator,

som selv har et funksjonshemmet barn. Brevet var stort sett positiv, men innholdt ogsa en
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oppfordring om & ta hensyn til mine potensielle informanters vanskelige situasjon, og ikke
behandle dem som “forsgkskaniner” (hennes ord). Jeg mener, at jeg klarte dette og at ingen

kom til & oppleve seg krenket. I hvert fall var det ingen som kritiserte meg for dette.

4.5 Oppsummering

I denne kapittelet presenterer jeg metodevalg, utvalget av informanter og etiske spgrsmal jeg
matte forholde meg til i arbeidet. Oppgaven min er basert pa kvalitativ forskningsmetode.
Data ble samlet inn ved hjelp av kvalitativ semistrukturert intervju. Informanter ble rekrutert
ved sevlutvelgelse pa en av de russiske fora for foreldre til funksjonshemmede barn. Siden de
befant seg i et annet land, foregikk all kommunikasjon via e-post utveksling og skype-
program. I arbeidet fulgte jeg etiske retningslinjer som er beskrevet hos Kvale og Brinkmann
(2009), om informert samtykke, fortrolighet, konsekvenser for informanten og forskerens
integritet. Ingen av mine informanter hadde ubehagelige opplevelser forarsaket av deltakelse i

mitt prosjekt, jeg fikk 1 hvert fall ingen tilbakemelding om dette.
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Del 2. Analyse av empiriske data

Kapittel S -- Innledning til den andre delen av oppgaven

I denne delen av oppgaven kommer jeg til & presentere mine empiriske funn. Den stgrste
utfordringen for mitt vedkommende er a fa frem stemmene til mine informanter. Samtidig
som jeg ma vurdere og analysere deres fortellinger i forhold til min problemstilling. Skulle
gnske jeg hadde stgrre erfaring nar det gjelder a behandle andres livshistorier med stgrre
omhu og respekt enn det jeg frykter jeg klarte. Dessuten lyder stemmene til mine informanter
som nevnt pa russisk. Og ved flere anledninger matte jeg henvende meg til en bekjent av meg
som er en profesjonell oversetter. For det a beherske sprak er en ting, men a kunne gjengi
andres fortellinger er noe helt annet. Den stgrste delen av oversetterjobben klarte jeg

imidlertid pa egen hand.

Jeg gnsker a starte denne delen “fra begynnelsen”, d.v.s. med foreldrenes erfaringer knyttet til
deres mgte med helsetjenester og sosiale tjenester. Hvilke fglelser knyttes til det a fa barnet
utredet og fa fastsatt en diagnose? Hvordan opplever foreldre hjelp fra det offentlige? Ett av
kapittlene i denne delen handler om familierelasjoner, bade innefor kjernefamilien og
storfamilien. Har det a fa et funksjonshemmet barn noen betydning for forhold mellom
ektefeller, barnets sgsken, besteforeldre og andre slektninger? Hvordan gar det med familiens
gkonomi? Arbeid og selvrealisering er ogsa viktig side i livet til de russiske kvinnene. Mange
av mine informanter har hgyere utdannelse, flere hadde karriere med gode
utviklingsmuligheter. Matte de gi avkall pa sitt arbeidsliv da det funksjonshemmede barnet
kom til verden? Hvordan opplever mgdre til de funksjonshemmede barna mgte med deres
vennekrets og tilfeldige mennesker pa gata? Opplever de mgte med omgivelser som stgttende

eller som krenkende? I denne delen av oppgaven prgver jeg a besvare disse spgrsmal.
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Kapittel 6 — Diagnose, sjokk, reaksjon

Det finnes ingen palitelig statistikk over ufgre barn i dagens Russland (Arkhip og Sgrensen,
2006). Arsaken til dette er at de ufgre barna sorterer under tre ulike myndigheter
(Arbeidsministeriet, Helseministeriet og Utdanningsministeriet) der de mottar henholdsvis
trygd, rehabilitering og oppleering. Det er sannsynligvis enklere a skape oversikt over de
ufgre, som er registrert, enn over (selv alvorlig og kronisk) syke barn. Men fgr man kommer

sa langt som til ufgrhet, ma man fa en medisinsk utredning, som ofte resulterer i en diagnose.

6.1 Diagnosens betydning

Tgssebro og Lundeby (2002) skriver om ulike aspekter ved diagnosen. Den f@rste er
sannsynligvis, diagnose som en medisinsk kategori. For det andre kan diagnose fungere som
en administrativ kategori, og dermed fungere som et "passord” for a fa tilgang til bestemte

ytelser og tjenester.

Diagnosen kan ogsa forstas som en sosial kategori, som er med pa a bestemme individets
plass og rolle i samfunnet, og er med pa a forme ens identitet. Her T@ssebro og Lundeby
(2002) kaller diagnosen som en merkelapp med de folelsesmessige pakjenninger dette
medfgrer. Det kan imidlertid tenkes at det er barnets tilstand og funksjonshemminger det
innebzrer, som fgrer til de stgrste pakjenningene. Diagnosen i seg selv ser ikke ut til a ha mye
a si for det fglelsesmessige, siden dette ikke er annet enn en bekreftelse pa at barnet har et

problem av medisinsk karakter, som ogsa hemmer dets utfoldelse i dagliglivet.

De fleste av mine informanter omtaler sine barn som syke ikke som funksjonshemmede. De
kan uten problem liste opp diagnoser, for som oftest er det ikke snakk om bare en diagnose,
men om hel liste med tilstander og spesifikasjoner som knyttes til CP. Mine informanter har

ingen medisinsk utdannelse, men bruker medisinske begrep flittig, og pa det aktuelle forumet
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utveksles det komplisert medisinsk informasjon (ofte uforstaelig for utenforstaende) som om
det var matoppskrifter (det at de fleste er mer enn fortrolig med den medisinske siden av
diagnoser, kommer jeg tilbake til, nar jeg skal ga inn pa forholdet mellom mine informanter
og hjelpeapparatet). Barna til de fleste kvinnene som jeg intervjuet, er relativt sma. Og
dermed, har foreldre til ett- og toaringer litt annerledes problemer enn foreldre til seksaringer.
Det kan tenkes at jo eldre barnet er, desto viktigere blir det sosiale aspektet ved diagnosen.
Problemstilling Hvilken behandling bgr barnet fa” erstattes etter hvert med problemstillingen

“hvordan kommer barnet med en slik diagnose til a leve i dette samfunnet”.

Mange foreldre til funksjonshemmede barn husker den tiden da de skjgnte at "noe er galt”, og
da barnet fikk en diagnose og dermed, fikk fastslatt hva er det som er galt, som om det var i
gar. Kvinnene som jeg intervjuet, delte raust sine opplevelser, fglelser, bekymringer og
frustrasjoner knyttet til det a fa barnet utredet og diagnostisert. Her vil jeg snakke om noen av

de delte erfaringene.

6.2 ’Noe galt med barnet”

Det er ungdvendig & si at det a fa et barn med funksjonshemminger kan fgre til
fglelsesmessige reaksjoner. De russiske foreldre, som foreldre flest, opplever bade glede
overfor a fa et barn, og sorg knyttet til forstaclse av at noe er galt med barnet (og sorgen over
a bli fratatt et gnskebarn — se for eksempel, T@gssebro og Lundeby, 2002). Hva dette ’noe” er
og hvor ille det egentlig er, gjenstar a se. I noen tilfeller far man beskjed, at barnet har
problemer allerede rett etter fgdselen. I andre tilfeller virker barnet tilsynelatende friskt og
velskapt. Mange av symptomene ved CP oppstar ofte senere, og er sapass utydelige at

foreldre og helsepersonalet ikke kan oppdage disse med det samme.

Det a fa en diagnose gir ogsa mulighet til a fa registrert barnet som ufgr og fa krav pa
ufgrepensjon, og en annen hjelp og stgtte fra det offentlige. Dette skjer som oftest nar barnet

fyller ett ar, noen ganger p.g.a. at symptomer til CP er diffuse og viser seg gradvis rundt dette
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tidspunktet. Dette var tilfelle med flere av mine informanter. Samtidig, finnes det en annen

forklaring, i fglge mor til Nikolaj (6 ar):

" Ufgrhet fikk vi nesten med det samme, fordi moren min er en lege. Vanligvis kan man ikke fd
ufprhet for barnet fyller ett ar — de venter pa at barnet enten dgr eller vokser ut av

problemene...”

Flere forskere (Grue, 1993, Tgssebro og Lundeby, 2002) trekker frem Gullbergs (1994) fire
faser av krisebearbeidelse: sjokkfasen, reaksjonsfasen, bearbeidelsesfasen og
nyorienteringsfasen. Sjokkfasen oppstar som oftest momentant, nar foreldre far den
vanskelige beskjeden. Alt kjennes uvirkelig, som pa en film. I reaksjonsfasen gar det opp for
foreldre at det faktisk er noe galt med barnet, og dermed forsgker de a forsta og forklare den
ubehagelige sannheten. Reaksjonsmgnstre kan vare forskjellige, fra fornektelse til leting etter
de skyldige, fra sorg til grunnlgs optimisme og konstant sgk etter en som kan helbrede barnet,
etter bedre spesialister, bedre behandlingsmuligheter (det siste ser ut til a veere vanlig for mine
informanter). Hverdagen trenger seg pa og foreldre glir inn i bearbeidningsfasen, der de
pendler mellom gode og darlige perioder, og forsgker a omstille livet i forhold til det som har

skjedd (Grue, 1993).

Disse fasene trenger absolutt ikke oppsta i en kronologisk rekkefglge, og hvordan foreldre
opplever disse fasene kan vere veldig forskjellig. For eksempel peker bade Grue og Tgssebro
og Lundeby pa, at diagnostiseringstidspunktet spiller en stor rolle i denne sammenhengen. De
som far beskjed om barnets funksjonshemning tidlig, reagerer gjerne med sjokk. De som
lenge hadde en mistanke om at ”det er noe galt med barnet” kan reagere annerledes, i enkelte
tilfeller ogsa med en lettelse over a fa oppklart sine mistanker. Det kan ogsa tenkes at maten
et menneske reagerer pa en hendelse som utlgser krise, varierer fra kultur til kultur. Om
russiske foreldre opplever og bearbeider sjokk, noe de absolutt gjgr, fgrer dette ofte til en
trang til a handle med en gang, mobilisere indre styrke og personlige og gkonomiske

ressurser. De gjgr seg klare til a kjempe for sine barn:

”Roma har en omfattende hjerneskade, dette fikk jeg beskjed om allerede i fpdestua. Jeg

tenkte ikke pa hvem sin skyld det er, jeg matte finne veien ut av denne situasjonen. Hadde ikke
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et sekund a miste. Massasje, fysioterapi, babyyoga, kosttilskudd, alt vi kunne fa tak i.” (Mor

til Roma, en gutt pa 2,5 ar).

"Alt skjedde rett foran gyene pa oss. Dvs. jeg vaknet midt pd natta og fant et "dgdt” barn
(gutten var 14 dager gammel — min kommentar), han pustet ikke. Hadde ikke tid til a bli redd
en gang, mdtte gjpre noe gyeblikkelig. Etter 43 minutter med munn-til-munn, begynte han a

puste igjen, og vi skjgnte at Gud og mirakler finnes.” ( Mor til Andrej, 6 ar).

Mange av dem som fikk diagnosen rett etter fgdselen eller ved en akutt hendelse, ga utrykk
for at det er helsepersonell som er skyldig i barnets problemer. Om dette har et reelt grunnlag
eller kan knyttes til foreldrenes behov for a palegge noen skyld for barnets tilstand, er det
vanskelig a spekulere om. Mange sier at leger verken var tilgjengelige nok nar der det
trengtes, eller var kompetente nok til & yte den ngdvendige hjelpen. I verste tilfelle er de rett

og slett likegyldige. Historier som beskriver foreldrenes fortvilelse er mange.

Noen barn virker imidlertid friske ved fgdselen. Det er senere foreldre far mistanke om at noe
er galt. Grue (1993) og Tgssebro og Lundeby (2002) gir en omfattende beskrivelse av norske
foreldres kamp om a bli trodd, bli tatt pa alvor for a fa barnet utredet. Denne kampen er heller
ikke ukjent for mange russiske foreldre, som gnsker a avkrefte eller bekrefte sine mistanker
og sette i gang behandling sa snart som mulig. Foreldre slar alarm, mens leger kommer med
bortforklaringer som “’det gar nok over” og andre forklaringer, som i noen tilfeller kan vise

seg a veere feil.

Grue (1993) peker pa en sammenheng mellom foreldrenes utdannelse og deres pagangsmot,
nar det gjelder utredning av deres barn. Foreldre med hgyere utdannelse er flinkere til 4 ta
kontakt med helsetjenester, stille spgrsmal, kreve henvisning til spesialister, 0.s.v. De gir seg
ikke lett. Det kan tenkes at hgyere utdannelse og akademisk bakgrunn til mine informanter har

betydning for deres innstilling og pagangsmat.
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Foreldre hvis barn far diagnosen pa et senere tidspunkt enn ved fgdselen, viser heller ingen
stor tillit til leger. Kan tenkes, at tvil pa legens kompetanse henger ofte sammen med et behov
om a ha kontroll over situasjonen. De russiske foreldre ser pa omsorg for sine barn som sitt
eget ansvar og har ikke store forventninger til det offentlige system, inkludert helsepersonell,
ettersom dette apparatet heller ikke er utbygd i veldig stor grad. De gnsker selv a tale barnets
sak, og styre behandlings- og rehabiliteringsprosessen. Mye av det som skjer rundt det
funksjonshemmede barnet, ser ut til a skje i foreldrenes regi, pa foreldrenes premisser og ofte

betalt av foreldrenes lommebok. En mor til gutt (2,5 ar) forteller:

”Da Misha var 7 maneder gammel og ennd ikke kunne sitte alene, henvendte jeg meg til flere
nevrologer, men de sa at barnet bare er motorisk forsinket... Sa fikk vi massasje, men
ingenting endret seg. Da reiste vi til et sanatorium... Der leerte han a sitte alene. Da han var 1
ar kunne han ikke ga, men legene sa igjen at dette kommer nok til a ordne seg nar han blir 1,5
ar. Denne gangen trodde jeg ikke pd dem og fikk de til a ta MR, selv om fastlegen var
kategorisk imot. Sa kom det som lyn fra den klare himmelen. Bare tre bokstaver — DCP
(Detskij Cerebralnij Paralich — en russisk betegnelse av CP, min kommentar)... grat i skjul en

hel uke. Sa tok jeg meg sammen og kastet meg inn i kampen.”

6.3 ’Da jeg skjonte at barnet er spesiell... syntes jeg ufattelig synd pa meg selv...”

Spgrsmal "Hvorfor meg?” oppstar ofte som en del av reaksjon pa det a fa et funksjonshemmet
barn. Det er klart at russiske foreldre, inkludert mine informanter, stiller dette spgrsmalet like
ofte som alle andre foreldre 1 samme situasjon, og venter sannsynligvis ikke noe svar. Noen
informanter fortalte meg om den gnagende fglelse av urimelighet: hvorfor skulle akkurat de,
som hadde planlagt dette svangerskapet og forberedt seg pa det a vere foreldre sa godt, som
verken rgykte eller drakk, lever sunt og er friske — hvorfor skulle akkurat de fa et
funksjonshemmet barn? Hvem sin skyld er det? Hva gikk galt med det perfekte
svangerskapet? Fglelse av a veere mislykket i den aller viktigste oppgaven, er ingen lett fglelse
a handtere, og det trengs stgtte. Som oftest, far man stgtte fra de naermeste familiemedlemmer
og venner (og ikke det offentlige hjelpeapparatet), slik mange av mine informanter beretter.
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Samtidig kan det a fa et funksjonshemmet barn vare en pakjenning ikke bare for foreldrene

selv, men ogsa for andre familiemedlemmer:

”Da jeg skjgnte at barnet er ... eh... spesiell, ble jeg helt hysterisk. Syntes ufattelig synd pa
meg selv og mitt unge liv. Hele tiden stilte jeg sporsmdlet ”hvorfor meg?” Skjulte dette fra
kjente, fra kollegaer. De vet fremdeles ikke sannheten, bare de neermeste vet det. Altsa, de vet
at barnet har helseproblemer, at vi reiser til behandlingsinstitusjoner, o.s.v. Foreldrene mine
har det vondt. Mamma (mormor) prever sa godt hun kan a skjule sannheten for alle kjente,
hun kan liksom ikke forsta hvordan hun, som er sa hoytstaende, kunne fa et vanskapt
barnebarn. Pappa (morfar) er i sorg og spgr hele tiden barnebarnet om hun skal sette seg
snart, om hun skal krabbe, om hun skal gad... Galskap, altsa!” (Mor til Ksenia, en jente pa 2

o

ar).

Mor til Nikolai:

Mamma, som selv er lege, ba til Gud om a la barnet fa slippe a lide. ”La ham heller dg enn

lide!” Jeg klandrer henne ikke. Selv sto jeg der og ba ’la ham fa leve!”

De vonde fglelsene pleier a avta etter hvert. Men i enkelte tilfeller ser det ut som om noen av
mine informanter nekter a akseptere at barnet er funksjonshemmet og det er lite som man kan
gjgre med dette. De er stadig pa jakt etter nye mirakelkurer som kan gjgre barnet frisk. Noen
ser ut til a havne i en ond sirkel, der de veksler mellom héap og skuffelser, og ikke klarer a
hoppe av. Det ser ut som om kampen for a fa barnet opp pa beina har blitt en livstil for de

enkelte.

“Da han var 8 maneder... sa legene at nd er det ingenting vi kan gjgre for dere, det er best for
dere d fa et nytt barn. Da bestemte jeg, at na kommer jeg i hvert fall til a fa barnet mitt opp pa
beina, koste hva det koste vil. I dette pyeblikket skjpnte jeg ikke hvor alvorlig det egentlig er,
Jjeg hadde en blind tro pa noe, svevde pa hapets vinger, sgkte etter healere, tabletter,
massasjer, gymnastikk, hva det matte veere, bare det funket... Nd er jeg mindre entusiastisk og

hdpet er mindre, men jeg klarer ikke a stoppe... Jeg har fremdeles ikke passert
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fornektelsesfasen. Jeg vet fremdeles ikke hvordan kan man leve med dette, jeg kan bare

kjempe mot dette...” (Mor til Egor, en gutt pa 6 ar).

Berettningen til Egors mamma og andre informanter kan sees pa i sammenheng med Talcott
Parsons syn pa sykdom og den sykes rolle i samfunnet. Sykdom oppfattes som et avvik, og
den syke er forpliktet til & gjgre innsats for a bli frisk igjen eller sa frisk som mulig, dersom

sykdommen er umulig a kurere helt.

Det er allminnelig kjent at CP ikke er en sykdom i den vanlige forstaelsen av begrepet, men
en varig tilstand som ikke kan kureres helt. Det finnes ingen mirakelkur som kan gjgre barnet
helt friskt og ”"normal”. Moren til Egor, i likhet med alle andre informanter, oppfatter ikke
sgnnens tilstand som funksjonshemmning. For henne er dette en sykdom, en midlertidig
tilstand, som gar an a gjgre noe med. Barnet er syk, og trenger medisinsk behandling. Dersom

den ene legen ikke er i stand til a hjelpe, henvender hun seg til en annen.

Alle ”mine” mgdre bruker tid, kunnskap, gkonomiske ressurser pa a finne en mate a gjgre
barnet sa frisk som mulig, om ikke det gar an a helbrede barnet helt. Spgrsmalet om hvorfor
klarer ikke mgdrene a akseptere barnets funksjonshemmning og leve med den, oppfattet jeg
som et ubehagelig spgrsmal og stilte det aldri til mine informanter. Det kan selvsagt
spekuleres om de opplever seg presset til handling, om de ikke kan roe seg ned fgr de prgvde
ut alle tilgjengelige midler. Kampen for a fa barnet frisk ser ut til a bli en livsstil for flere av
mine informanter. Det kan tenkes at dersom de aksepterer barnets tilstand og bestemmer seg
om a roe seg ned, kommer de til a miste selve meningen med tilverelsen. I tillegg kan
skyldsfglelsen komme krypende — kanskje ga de opp altfor tidlig? Burde de forsgke noe mer,

noe nytt? Frargvet de barnet sjanse til a bli frisk?

54



6.4 Det vanskelige valget

Sjokket over a fa et funksjonshemmet barn forsterkes ofte med et valg mange foreldre ma ta,
selv om mange foreldre mener at det ikke er noe valg i det hele tatt. Tgssebro og Lundeby
skriver at det ofte fremstar som en moralsk forpliktelse at barnet skal vokse opp hjemme og
ikke pa institujon. For bade foreldre og i samfunnet generelt er det mer eller mindre selvfglge
at foreldre tar seg av sitt barn, uansett hvor funksjonshemmet det matte vere. Slikt er det ikke
i Russland. Iarskaia-Smirnova (1999) papeker at foreldrenes (mgdrenes) valg a fostre opp sine
funksjonshemmede barn, bgr forstas i en kontekst som handler om flere tiar med klare rad fra
medisinske profesjonelle til foreldre om a plassere sine barn pa statlige institusjoner, og prgve
a fa et nytt barn, uten defekter”. Mine informanter opplevde press fra bade helsetjenester og

den nermeste familien:

”En gang sa mannen min at vi burde levere ham til internat. Jeg sa tydelig til ham at hvis han
nevner dette en gang til, kommer jeg til d ta sgnnen og forlate ham. Han har aldri snakket om

dette siden...” (Mor til Egor, 6 ar).

”Det er ingen hjelp fra leger. Bare forslag om a levere barnet til internat... Dette hgres
sikkert grusomt ut, men det er en offisiell anbefaling fra nevrolog. Tenk at hun selv er en
kvinne, en mor! Hvorfor anbefalte hun det? Fordi omfattende hjerneskade gir ingen hap for at
han blir bedre. Videre, mener hun at vi kommer ikke til klare den ngdvendige omsorgen
hjemme. For noe tull! Jeg vet jo hvordan de behandler funksjonshemmede pa internat, de gir
dem sovemedisiner, sa de sover hele tiden, sa personalet far mindre a gjpre. Jeg hgrte det fra
en jeg kjenner som jobber i et internat! Og til slutt: ’du er jo ung, enslig, og et
funksjonshemmet barn kommer til a veere til bry”. Dette er visst demonstrasjon av

nevrologens menneskelig medfplelse...” (Mor til Artem, 1,5 ar).

Jeg har ikke funnet statistikk pa hvor mange barn med funksjonshemminger som forlates av
sine foreldre allerede pa barselavdelingen og fortsetter sitt liv pa institusjoner (med foreldre
som kommer pa besgk, eller med foreldre som overlater hele ansvaret til staten og rett og slett

”glemmer” at de hadde fatt dette barnet). Men at foreldre har dette alternativet, og noen
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benytter seg av dette, er ingen hemmelighet i det russiske samfunnet. Dette er tydelig i

fortellinger til mine informanter.

6.5 Oppsummering

Det a fa barnet diagnostisert kan ha en stor betydning for foreldre og barnet. Diagnose er ikke
bare en bekreftelse pa at barnet har helsemessige problemer, den gir tilgang til bestemte
tjenester. Det a fa barnet diagnostisert kan imidlertid fere med seg sterke fglelsesmessige
reaksjoner hos barnets foreldre. Mine informanter beretter om sine erfaringer, der det fgrste
sjokket utviklet seg raskt til handlingstrang. Alle tilgjengelige ressurser, fysiske, psykiske og

gkonomiske, ble mobilisert og brukt i mgdrenes kamp for sine barn.

Samtidig ser det ut at mgdre ikke klarer & forholde seg til det faktum at barnets
funksjonshemmning er en varig tilstand de ma leve med, og stadig er pa jakt etter mirakelkur,
som kan gjgre barnet helt friskt. Dette kan sees pa med utgangspunkt i Talcott Parsons syn pa
sykdom og den sykes rolle i samfunnet, som innebzrer at den syke ma forsgke a bli friskt
igjen. Kan tenkes at mine informanter opplever bade forventninger og press til ikke a gi opp

kampen for barnets helbredelse.

Sjokket over det a fa et funksjonshemmet barn forsterkes ofte med press fra helsevesenet om a
levere barnet til internat. Dette er et valg russiske foreldre ma ta for a sa leve med dets

konsekvenser.
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Kapittel 7 — Mgte med helsetjenester og hjelpeapparatet

7.1 Nasjonen pa kanten av det helsemessige stupet

Svangerskap, fgdsel, barsel og de forste barnearene knyttes til omfattende kontakt med
helsetjenester. Mine informanter er ingen unntak, tvert imot, deres kontakt med
helsetjenestene er veldig omfattende. Flere forskere, som tar for seg helsetjenester 1 tidligere
USSR og dagens Russland, beskriver situasjonen som darlig og tilbud som utilstrekkelig (se
for eksempel, Bacon, 2010, Field, 1991, Arkhip, 2006, og andre). Inna Arkhip kommer med
fglgende data: bare 5 % av elevene, som gar ut av skolen i Russland, er praktisk talt friske.
80 % av dem er kronisk syke, 70 % lider av nevrologiske og psykiske lidelser. Videre leser
man om at sa mye som 800-900 av 1000 nyfgdte barn har medfgdte utviklingsfeil (Arkhip,

Sgrensen, 2006). Dette gir oss et bilde av nasjonen pa kanten av det helsemessige stupet.

Riktignok, var helsetjenester 1 USSR nedprioritert 1 forhold til for eksempel, industri og
militere styrker (se Bacon og Wyman, 2006 og Bacon, 2010). Helsetjenester var gratis for
borgere, men kvaliteten var sterkt varierende. Mens sykehusene i store byer hadde mer eller
mindre tilstrekkelig tilbud, manglet sykehus pa landet i utkanten av riket ikke bare
ngdvendige legemidler og utstyr, men ogsa vann. Videre hadde ens tilknytning til arbeidslivet,
og ikke minst ens sosial status mye a si i forhold til det medisinske tilbudet. I Sovjetunionen
var helseinstitusjonen ofte knyttet til bestemte bedrifter. Deres arbeidere kunne fa bedre
behandling og mer omfattende tjenester enn i de som fantes pa vanlige offentlige poliklinikker
og sykehus. Det beste tilbudet var imidlertid forbeholdt det sakalte nomenklaturet (dvs.
hgytstaende statlige byrakrater), akademikere, ledelsen til store bedrifter og andre personer i
maktposisjoner. Disse kunne benytte seg av spesialklinikker og hadde tilgang til varer og
tjenester som “de vanlige” borgere ikke en gang kunne drgmme om. Slik er det fremdeles. |
dagens Russland er det ofte god gkonomi (eller manglende gkonomi) som er avgjgrende for
tilgang til tjenester. Arbeidsplassen har ogsa fortsatt mye a si. Flere av mine informanter

forteller om noen som har bedre tilbud og tilgang til flere gratistjenester, som nettopp er

57



knyttet til ens arbeidsplass. De hjemmevarende har ingen tilsvarende mulighet og er ngdt til a

benytte seg av det offentlige tilbudet.

Bacon og Wyman (2006) forsgker a forklare ordet ”blat”, et begrep som er bade kjent og har
en betydning i bade USSR og i dagens Russland. Det er vanskelig a finne en passende
oversettelse av dette begrepet. “Jeg har blat” betyr at jeg kjenner en som har tilgang, eller har
mulighet til 4 skaffe meg tilgang til vare eller tjeneste, jeg ellers ikke kan benytte meg av. Det
handler om a ha det riktige kjennskapet, nettverk, som kan hjelpe en til a fa en plass pa en
prestisjebedrift, et universitet, eller fa behandling pa et lukket sykehus. Det er imidlertid ikke
ngdvendig a kjenne en hgystaende leder, det er nok a vere i slekt eller ha kjennskap til
helsepersonell (helst overlege) pa et bestemt sykehus for a fa mulighet til bade behandling og
bedre mottakelse og mer oppmerksomhet av sykehusets personale. Nettverk, kjennskap til "de
riktige” menneskene, og ikke minst, ”smgring” av helsearbeidere har betydning i dag ogsa.

Dette har ogsa mine informanter erfart.

7.2 Om a veaere sin egen lege

Ikke alle mine informanter tilbringer alle sine dager pa diverse medisinske institusjoner. Men
noen form for kontroll og behandling, avhengig av barnets tilstand og behov, har alle. Det kan
tenkes, at russere generelt opplever en viss ambivalens i mgtet med helsepersonell. Pa den ene
siden, forventer de hjelp og kunnskap, pa den andre siden, tviler de ofte pa kompetansen til
helsearbeidere. Ofte foretrekker de a ha kontroll selv i stedet for a la leger bestemme alt som

angar utredning og behandling. Mine informanter er ingen unntak.

”Den stgrste bekymringen var at jeg ikke kunne stole pa en eneste lege, siden jeg ikke sa den
ngdvendige kompetansen hos dem. Hadde ikke pkonomisk mulighet til a reise til et annet sted
(bedre sykehus — min komm.). Derfor tok jeg beslutning om a fa gutten hjem under eget

ansvar. Ble rett og slett lei av a hgre at barna med var diagnose har et kort liv... Jeg snakker

med leger som med likestilte, smisker aldri foran dem. Jeg har en hgyere utdannelse innefor
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idrett og holder meg oppdatert i alle spgrsmadl som kan ha noe med mitt barn a gjgre, derfor

har jeg peiling pa pediatri og nevrologi, og det hjelper. Jeg kommer ikke til a gi mitt barn en

eneste pille, hvis ikke jeg syns det er ngdvendig. Jeg tillater ikke d gi gutten en eneste sprgyte,
hvis ikke jeg er forngyd med stgrrelse pa nalen. 1 5 ar har jeg behandlet gutten min pa egen

hand og det er var sjanse som vi holder oss til, takket veere Gud!” (Mor til Andrej).

Russere er som oftest uavhengige av en fastlegeordning (selv om fastlege finnes) nar de
gnsker en spesialistbehandling. Dersom, for eksempel, en russisk kvinne gnsker en
gynekologisk undersgkelse, kan hun ga direkte til spesialisten, utenom fastlege. Dersom
foreldre til funksjonshemmede barn er i tvil om legenes kompetanse, kan de fa utredning og
behandling ved et annet sykehus, eller fa mer omfattende undersgkelse uavhengig av
fastlegens henvisning. Ofte krever dette bade tid og gkonomiske ressurser, men siden det a fa
barnet utredet er hgyt prioritert, mobiliserer foreldrene de ngdvendige ressurser. Ikke minst,
fremstar mange av mine informanter som eksperter i det som angar barnets helse, til tross for

at de mangler medisinsk utdannelse.

At barn har funksjonshemming betyr ikke ngdvendigvis at det far noen spesialbehandling, nar
det kommer til lege. En av ”mine” mgdre klaget pa bygningen som er gammel og fysisk
ufremkommelig. Heisen er gdelagt, og det er tungt a bare et stort barn flere etasjer opp. Det
er ikke sa mange som er villige til a hjelpe med dens slags fysisk arbeid. Andre forteller om
flere timers ventetid i kgen, selv om de har bestilt timen pa forhand. Tross for at
funksjonshemmede barn bgr prioriteres, kan man ikke alltid regne med & fa forstaelse hos de

andre ventende. Mor til Pavel (9 ar):

"Det a ga til lege for oss er omtrent det samme som a bestige et fjell. For det forste, for a
komme til psykiater eller kardiolog, md vi ha en kglapp. Vi bor langt fra poliklinikken, mens
dagens kolapper faes i resepsjon kl. 7. 30. De kan ikke reservere en kglapp til oss... Nar vi
endelig kommer frem, er alle kplapper som regel delt ut, siden antallet er begrenset... Da md
Jeg brake litt, for det nyter ikke a fortelle at barnet har en funksjonshemming. De kan liksom

ikke hjelpe oss, selv om i lovverket er det tydelig at vi har rett til behandling utenom kg¢. Dette
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funker bare ikke i virkeligheten. OK, na har vi endelig fatt en kglapp og kan komme til legen.
Pa kglappen star det et bestemt klokkeslett. Men vi ma sitte og vente uansett. Og dette er jo

det verste for ham (Pavel). Han blir overopphisset, begynner d protestere hgyt...”

Moren til Pavel er langt fra den eneste som forteller om manglende empati hos
helsepersonalet. De fleste har erfaring med avvisning, uhgflighet og likegyldighet hos

menneskene som i kraft av sitt yrke burde vere empatiske og hjelpsomme.

7.3 Koste hva det koste vil; mgdrenes lgsningsstrategier i forhold til medisinsk

behandling

Det at foreldre selv tar initiativ 1 utredning og behandling av deres barn, fgrer ofte til
ekstrautgifter. Medisinsk behandling i Russland er 1 utgangspunktet, gratis, dvs. dekket av den
obligatoriske helseforsikringen, der alle borgere forsikres enten gjennom arbeidsplass eller
gjennom lokale myndigheter (se for eksempel, Twigg, 2000 eller Bacon, 2010). Dessuten,
utarbeides det ofte en individuell medisinsk rehabiliteringsplan for hver enkelt
funksjonshemmed pasient (i likhet med den individuelle planen som utarbeides for
funksjonshemmede i Norge), og behandling som inngar i denne planen far man gratis. Til
tross for at gratis og tilgjengelig helsetjeneste garanteres av den Russiske Konstitusjonen, er
det en del helsetjenester som betales av pasientenes egen lommebok. Fgrst og fremst fordi
midlene fra den obligatoriske helseforsikringen bare finansierer ca. en femtedel av alle
helsetjenester (Bacon, 2010). For det andre gnsker mange av mine informanter mer
omfattende behandling, eller eventuelt annerledes behandling enn den de far gratis pa den
lokale barneklinikken: for eksempel massasje eller hyppoterapi (dvs. hesteriding), som noen
mener kan hjelpe barnet, men som ikke star oppfert i den individuelle rehabiliteringsplanen,
ma foreldre betale selv. Behandling pa private klinikker er heller ikke gratis. Og sist men ikke
minst, alle de reisene til stgrre sykehus eller behandlingssteder, som foreldre foretar pa eget

initiativ, koster en god del.
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”Hvis vi skal til en ordentlig behandling, til Moskva eller Belgorod, gir mine foreldre penger,
10 — 20 tusen rubler (ca 2200 — 4500 norske kroner)™. Disse pengene trenger jeg ikke betale
tilbake, for de gar jo ikke til meg, men til jentungen, de vil jo at hun skal bli frisk...” (Mor til

Ksenia).

Mor til en funksjonshemmet gutt beretter at de enna ikke fikk mulighet til & registrere barnet
som ufgr, og dermed far barnet ingen hjelp fra staten. Hun er enke og bor sammen med sin
mor i morens leilighet. Sin egen leilighet og bil matte hun selge for a frigjgre penger som gar

til diverse behandlinger og rehabiliteringstiltak.

Et annet spgrsmal knyttes til de vanlige helsetjenestene for bade barn og voksne, som i
utgangspunktet er gratis, men i praksis ikke er gratis likevel. Hva som er gratis, og hva som
ma betales av pasientens egen lomme, kan variere fra institusjon til institusjon, og avhenger
ikke bare av gkonomien og prioriteringer til bestemte lokale myndigheter, men ogsa av

bestemt sykehus eller til og med lege:

"Tenk at du for eksempel, kommer til tannlege, og sa sier han, vil du ha en vanlig fylling (dvs.
darlig og gratis) eller vil du ha en ordentlig en? Da er det klart at du vil ha en ordentlig.
Eller skal du ta en prgve, og sa sier de, nei, vi har ikke kapasitet til d ta flere gratispasienter i
dag. Enten setter vi dere pa venteliste, eller vi kan ta dere imot mot betaling... Og da betaler

du heller en hundrelapp i stedet for a vente en uke...” (Mor til Katja)

Mamma til Danir (6 ar) forteller:

”Jo, helsetjenester er gratis, men hvis du skal ha gratis fpdsel, kommer du til a oppleve en
grusom holdning fra personalet. Du kan ligge pa fodestue helt alene, til og med fode, uten at
noen som helst kommer og hjelper deg, selv om det sikkert finnes unntak. Derfor sa alle mine
kjente, at jeg ma finne en god jordmor, betale henne, og det var det vi gjorde. Jo, de har ogsa

tilleggstjenester som eget rom, fpdsel sammen med mannen o.s.v. (det er fremdeles ikke helt
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vanlig i Russland at barnets far er til stede under fpdselen — min komm.) Nei, jeg angrer ikke,
fordi jeg folte at de brydde seg. Hvis vi gar til den offentlige poliklinikk far vi gratis
behandling, men legemidlene mad vi kjgpe selv. Men det medisinske utstyret er veldig gammelt,
og ofte sier de at vi ma betale for prgver eller lignende. Det er bare pa papiret alt er gratis,

altsa.”

Mamma til Roma forteller at de er ngdt til & henvende seg til privatklinikker, siden deres
lokale barneklinikk mangler tilbud til barn med sapass omfattende funksjonshemminger.
Barnelegen henviste dem til spesialsenter, der tjenestene er gratis. Til gjengjeld er ventelisten
til dette senteret sapass lang, at pasientene ma vente i arevis for a komme inn, og dyrebar tid
kan ga tapt for barnet. Derfor fant mor privatpraktiserende spesialister, som hun stoler pa, og

som dessverre, koster henne dyrt.

Merutgifter i forbindelse med behandling og rehabilitering av funksjonshemmede barn kan
vare store. Pa spgrsmalet om inntekstfordeling i familien, svarte flere kvinner at barnets
ufgrepensjon (og noen ganger mer enn denne) gar som oftest til behandlings og

rehabiliteringstiltak.

7.4 Sosial... hva for noe?

Retten til sosiale tjenester er definert av lovverket og utarbeidet i samsvar med
presidentprogrammer (som for eksempel, program “Barn i Russland”). Sosiale tjenester er
organisert og drives i regi av de lokale myndighetene, og kan dermed variere i omfang og
kvalitet. Lovverket definerer tiltak, som skal rettes mot foreldre og barn, og tiltak som skal
rettes mot ufgre. Arkhip (2006) og Iarskia-Smirnova (1999) nevner for eksempel spesielle
behandlingssentre (regionale, lokale, fylkessentre o.s.v.), der tilbudet rettes mot familier med
funksjonshemmede barn. Behandlingstilbudet ved slike sentre innebarer bade medisinske og
sosiale tiltak for barn og deres familier. Det ser imidlertid ut som om mine informanter enten

har begrenset kjennskap til tilbudet innenfor sosialtjenester eller rett og slett ikke forbinder
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dette tilbudet med sosiale tjenester. Russere er sannsynligvis ikke helt fortrolige med begrepet
’sosiale tjenester” i fglge larskaia-Smirnova (1999). De fleste av mine informanter forbinder
sosiale tjenester bare med sosial hjelp (dvs. penger). Pa mitt spgrsmal om deres erfaringer
med sosiale tjenester, svarer flere: Vi har ikke fatt noe...”, ”Vet ikke... hgrte at de gir gratis
innbydelse til juletrefest, men jenta var er for liten til den slags...” eller ”Det er enklere a ga
til veldedighetsorganisasjon og fa noe der...” Samtidig klager mine informanter pa manglende
og ofte utilgjengelig informasjon om deres rettigheter, tjenester de har krav pa, og
institusjoner som yter disse tjenester. Mye av den ngdvendige informasjonen far de fleste

gjennom personlig nettverk, internettforumet, og andre uofisielle kilder.

Mine informanter har imidlertid krav pa hjelp, og noen typer hjelp far de. Blant de ytelsene de
far, nevner de som oftest hjelpemidler, reise til behandling i et sanatorium og dekning av
utgifter til offentlig transport. Kvalitet pa tjenester ser ut til a veere varierende og ikke alltid
tilfredstillende. Mange klager for eksempel, pa forsinkelser i forbindelse med refusjon av

utgifter ved innkjgp av hjelpemidler:

"Vi har rett til d kjgpe utstyr som er ngdvendig for rehabilitering, d fa refusjon av utgifter i
lppet av en maned. Har ikke hgrt at noen overholdt denne tidsfristen. Personlig venter vi pa
tilbakebetaling av 11 tusen rubler (ca 2500 norske kroner) i allerede tre maneder. Juristen
mener, vi bor klage, men vi har ikke tid til den slags... Jeg kjenner en familie som solgte bil
for a kjspe hgrselsapparater til 80 000 rubler til barnet sitt. Kan du tenke deg, hvor vanskelig
er det uten bil, ndr barnet ikke kan ga? De sgkte om refusjon i mars, na er det september, men

de har enna ikke hgrt noe ...”( Mor til Ksenia).

Flere forteller at de kan kjgpe hjelpemidlene selv og fa returnert utgifter. Denne ordningen er
de stort sett forngyd med, da kan de selv bestemme hva de trenger. Men a fa tilbakebetalt
pengene er ikke alltid like lett.
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7.5 Den utvidede foreldrerolle: kampem mot papirmgllen

Det a ta vare pa et funksjonshemmet barn, innebarer ofte en betydelig utvidelse av den
vanlige foreldrerollen, og flere av mine informanter understreker at deres jobb er a vaere
trener, pedagog og mye mer for sine barn (T@ssebro og Lundeby, 2002). En av de viktigste
oppgavene foreldre har, er a vaere administrator for sine barn, med all den anstrengelse og
frustrasjon en slik oppgave innebarer. La oss ta det a fa ufgrepensjon som et eksempel. En av
mine informanter fortalte at hun fikk barnet registrert som ufgr ganske fort, fordi hennes mor
er lege. Dette sparte henne for mye tid og innsats. Ikke alle er sa heldige, og det virker som de
fleste byrakratiske institusjoner man ma gjennom, krever personlig oppmgte, helst med alle
ngdvendige papirene i handen. Man kan ikke bare sgke pa nett! Men for a samle alle de

ngdvendige papirene, ma man gjennom flere instanser.

”Det forste du ma gjgre for a fa registrert ufprhet ved CP, er d bestille time og komme til
nevrolog. Nevrologen lager rehabiliteringsplan for ett ar. Med denne gar du til en barnelege
der du bor, barnelegen skriver ut et nytt skjema og sender dette til behandling hos overlegen.
Dette tar ca to uker. Sa bestiller du time til kommisjon, og dette er allerede det tredje kontoret
du ma gjennom. Kommisjonen lager et individuelt rehabiliteringsprogram. Etterpa gar du til
pensjonsfond, venter tre timer i kg, skriver spknad, og om en maned far du kanskje pensjon.
Etterpa gar du til sosialtjenester og leverer spknad om bostgtte... Bostgtte fikk vi bare etter
tre maneder, fordi boavdelingen der vi bor ikke fikk noen papir fra sosialtjenesten. Det er
ennd ikke slutt. Etter et halvt ar trenger vi ortopediske sko. Hvor? Hvordan? Da jeg endelig
fant det riktige kontoret, sier de at jeg ikke far dekket skoene, fordi det ikke star i
rehabiliteringsprogrammet vdrt... Ma gjennom samme kommisjonen pa nytt, altsd. Men fprst

ma du nok en gang til nevrolog og barnelege og overlege... ” (Mor til Polina, 1,5 ar).

Siden rehabiliteringsplanen for lille Polina utarbeides for ett ar, skal papirmgllen settes i gang

pa nytt snart. Da far hun kanskje ortopediske sko innfgrt i den individuelle plan.
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Mor til Ksenia er ogsa kritisk til statlige byrakrater, selv om hun setter pris pa den hjelp hun

far:

” Erlig talt, skipnner jeg meg ikke pd de som sier at staten MA hjelpe. Hva har staten med
dette d gjgre i det hele tatt? Det er jo ikke statens skyld, at barnet ditt er syk. Jeg er veldig
takknemlig for den materielle hjelpen jeg far. Det er virkelig god stgtte. MEN. Jeg skjgnner
meg ikke pa dem som skal gi denne hjelpen. Skulle nesten tro at de hjelper fra egen lomme.
Liksom, vi mgdre som fpdte vannskapninger, sitter hjemme uten a gjgre noe som helst, far
pengene for a gjgre ingenting, mens de andre ma jobbe. Har lyst a svare: ”Hva har du med
dette? Kan ikke du lemleste dine egne friske barn, sd blir du ogsa som meg, "rik og lykkelig”!

Det er da ikke noe a veere misunnelig for...”

Dette er nok et eksempel pa manglende empati som mine informanter opplever i mgte med

det offentlige hjelpeapparatet.

7.6 Foreldre som terapeuter

Da jeg ba mine informanter a beskrive deres hverdag, fortalte absolutt alle om diverse
utviklings og rehabiliteringstiltak de matte gjennomfgre sammen med sine barn (eller for sine
barn). Mengde og omfang av tiltak avhenger av barnets tilstand og foreldrenes kapasitet. De
fleste tar pa seg oppgaven som fysioterapeut, og trener med sine barn hjemme. Tgssebro og
Lundeby (2002) mener at ogsa i Norge utgjgr det a veere terapeut for sine barn, en del av
merarbeidet foreldre har p.g.a. barnets funksjonshemning. Norske foreldre i undersgkelsen til
de to forskere, ser ut til a begrense trening hjemme og overlate mest mulig til fysioterapeut,

barnehage og lignende. Hjemme gnsker de fgrst og fremst a vare bare foreldre.

For mine russiske informanter ser situasjonen noe annerledes ut. For det fgrste, avhenger
valget mellom det a trene hjemme eller ute av hvilke tilbud som er tilgjengelige. For det
andre, ikke alle barn gar i barnehagen. De fleste gar ikke i barnehagen, fordi de vanlige

barnehager som oftest ikke tar imot sterkt funksjonshemmede barn, og spesialbarnehager er
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ofte ikke i neromradet. For det tredje er mgdre ofte hjemmearbeidende. Da er det naturlig at
de trener hjemme med sine barn; dette blir en del av den daglige omsorgen. De aller fleste av
mine informanter (som er hjemmevearende) nevnte at de gjgrde den sakalte Vojta-trening

hjemme, gjerne flere ganger om dagen:

" Vi star opp ca 8.30 — 9.00, kysser og klemmer og gar rett pd badet, der har vi
vannbehandlinger, litt gymnastikk, sa kler jeg pa Andrej og gir ham den sakalte helsecocktail
av melk, banan, egg, yoghurt og honning. Sa legger jeg ham pa gulvet og setter pa
tegnefilmer, mens jeg spiser frokost. Om en time har vi Vojta-trening med alle tpyninger og
gvelser, dette tar ca 1,5 timer. Etterpa har vi treningsapparater, gymball og har det moro. Ca
13.30 spiser vi middag — suppe som er kokt pa sterk og fyldig kraft med litt havsalt. Etterpa
har gutten et par salige timer med leker eller fjernsyn, mens jeg gjgr husarbeid og lager mat
til den sultne skolegutten min som kommer hjem ca 15.00. Eldstemann spiser, og sd gar vi
sammen og trener Vojta med minstemann. Mens vi trener snakker vi om alt, om skolen, om
lekser o.s.v. Etterpa reiser eldstemann pa musikkskole, mens jeg gir Andrej litt mat og setter i
gang med utviklingsgvelser. Og sd har jeg en time for meg selv, da jeg prover a lese noe. Da
eldstemann kommer hjem, gar vi giennom hans musikkgvelser, sa gjgr jeg Vojta med
minstemann, mens eldstemann gjpr hjemmelekser. Jeg hjelper ikke til, men er i nerheten med
Andprej. Etterpd leser jeg med den eldste eller spiller monopol. Sa tar vi kveldsmat og sa gar

han til sengs, mens jeg gir mat til minstemann, steller og legger ham...” (Mor til Andrej).

Det er mulig at dette er et litt ekstremt tilfelle, og at ikke alle har samme mengde av fysisk
aktivitet, men de fleste av mine informanter ser pa hjemmetrening som en naturlig del av
samvar med barnet. Noen trener hjemme i tillegg til de gvelsene de gjgr ute, hos fysioterapeut
og lignende. Ikke all trening inngar i den sakalte individuelle rehabiliteringsplan; mye skjer pa
foreldrenes egen initiativ. Ofte leter de etter spesialister pa egen hand. Enten oppsgker de
klinikker og behandlingssentrere, eller de far hjemmebesgk av behandlere. Alt dette ma de

som oftest betale selv.

66



En av kvinnene som jeg intervjuet via skype matte avbryte intervjuet, fordi hun og barnet
skulle av sted til ny behandling som de enna ikke hadde prgvd, en kinesisk gymnastikk og
massasje. Jeg spurte om hun var sikker pa at disse kinesiske behandlere er palitelige nok... Jo,
dette var hun sikker pa: ”Vi (mgdre til funksjonshemmede barn — min komm.) kjenner jo
hverandre og snakker jo mye om alt, spesielt om behandlinger. Alle kjenner alle, og hvis det
var noe lureri, ville jeg ha fatt greie pa det”, svarte hun. Den sakalte jungeltelefonen ser ut til &
ha betydning nar det gjelder a velge og vrake blant behandlingstilbud. De sosiale medier er

viktige informasjonskilder for mgdre.

7.7 Oppsummering

Hyppig kontakt med helsetjenester er en vanlig del av hverdagen for mange av mine
informanter. Helsetjenester i Russland er varierende i bade kvalitet og pris. I utgangspunktet,
er medisinsk behandling gratis for borgere. Mine informanter forteller imidlertid at de ma

kjope seg til bedre tilbud og bedre behandling fra personalet.

Det ser ut som om de fleste mgdre har et ambivalent forhold til helsetjenester. De forventer
ekspertise, samtidig som de ikke stoler pa legene og foretrekker a ha kontorll over barnets
behandling. Det a ha kontroll krever kunnskap og mine informanter ser ut til & ha kunnskap,
mange fremstar som eksperter til tross for at de ikke har medisinsk utdannelse. Barnets

rehabilitering i foreldrenes regi kan imidlertid bli krevende og kostbar.

Mine informanter forteller om mgte med helse- og sosiale tjenester som utfordrende.
Personalet mangler empati, og barnets funksjonshemmning blir ofte ikke tatt hensyn til. Flere
har erfart at kontakt med hjelpeapparatet utvikler seg fort til kampen mot papirmgllen. I
tillegg til merutgifter som fglge av barnets rehabilitering, har foreldre ogsa omfattende
merarbeid. Foreldrenes rolle blir utvidet med oppgaver som administrator, terapeut og

lignende. Dette er en helt vanlig hverdag for mine informanter.
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Kapittel 8 Familie: praktisk stotte og daglig omsorg

Nar en familie har et funksjonshemmet barn preger dette i stor grad familien, som ofte kan
kalles “en funksjonshemmet familie” (T@ssebro og Lundeby 2002). Her gnsker jeg a se pa det
den russiske familien med funksjonshemmede barn. Hvordan er forhold mellom ektefeller,
sgsken, besteforeldre og andre slektninger? I mange tilfeller blir barna med omfattende behov
til familiens midtpunkt. Foregar dette pa bekostning av forhold til de andre barna? Far
foreldre overhodet lyst pa flere barn, dersom den fgrstefgdte er funksjonshemmet? Hvordan

tar gvrige familiemedlemmer imot det funksjonshemmede barnet?

8.1 Hva kjennetegner den russiske familien?

Om jeg skal gi en veldig kort beskrivelse av den russiske familien, vil jeg trekke frem tre
kjennetegn som kan er relevante i forhold til mitt prosjekt. For det fgrste har russiske foreldre
relativt fa barn. De fleste gnsker seg kun ett barn og fa voksne gnsker mer enn to (Shiraev og
Gradskova, 2005). Manglende tro pa fremtiden og manglende politisk og gkonomisk trygghet

ser ut til a veere en av de viktigste arsakene til at foreldre velger bort store barneflokker.

For det andre kan russiske husholdene vare store, tross sma barnflokker. Dette har
sammenheng med at det ikke er uvanlig, at flere generasjoner lever sammen under samme tak.
I Sovjetunionen hadde man ikke nok boliger slik at de nyetablerte familier matte sta pa
venteliste arevis. I dagens Russland er det gkonomiske vanskeligheter som ofte hindrer den
unge familien fra a flytte for seg selv (for detaljert beskrivelse av den russiske boligpolitikken
se for eksempel, Shiraev og Gradskova, 2005). Ikke minst forventes det ofte at voksne barn
skal ta vare pa sine gamle foreldre som ikke er i stand til a bo alene lenger. Besteforeldre i sin
tur tar vare pa sine barnebarn, henter dem i barnehagen og serverer varm middagsmat nar de
kommer fra skolen. Selv om besteforeldre ikke bor under samme tak bor de ofte i naerheten,
slik at den tette kontakten mellom generasjonene opprettholdes. Dette knyttes til bade

moralske forpliktelser og praktiske arsaker.
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For det tredje er kjgnnsrollene i den russiske familien fordelt pa en tradisjonell mate. Dette
innebzrer at kvinner tar hovedansvaret for daglige gjgremal i husholdet og omsorg for barn,
ofte i tillegg til lgnnet arbeid utenfor hjemmet. Kvinner kan godt tenke seg a dele ansvaret pa
hjemmebanen, men de fleste menn ser ut til a vere forngyd med den eksisterende orden.
Shiraev og Gradskova (2005) peker pa at selve uttryket “’a gifte seg” handler om et ekteskap
for kvinner og et ekteskap for menn. Menn er aktive, de “’tar kvinner” (zhenjatsja), mens
kvinner er passive, de blir tatt av menn” (idut zamuzh). Det er grammatisk ukorrekt & bruke
det "aktive” verbet i forhold til kvinner og omvendt. En annen ting a ta med i betraktning, er
religigs renessanse som Russland har opplevd i de siste tiarene etter Sovjetunionens kollaps.
Jo sterkere religigs tro, desto sterkere star konservative verdier hos et individ og i familien.
Dette gjelder bade familieplanlegging og kjgnnsroller. Det er ikke tilfeldig at det i sterkt
troende muslimske og ortodokse familier finnes flere barn. Det er heller ikke tilfelldig at
menn i slike familier oppfattes som familiens overhode, mens kvinner inntar passiv posisjon
tilknyttet til tradisjonelle kjgnnsroller. Den religigse renessanse har med andre orden

forsterkende virkning pa de tradisjonelle kjgnnsroller i familien.

Russere gifter seg i relativt ung alder og far barn tidlig. Shiraev og Gradskova (2005) refererer
til undersgkelser, som viser at allerede som 17-aringer tenker russiske gutter og jenter pa sin
fremtidige familie, og de fleste kan tenke seg a stifte familie for de fyller 31 ar. Nesten
halvparten av russere er (eller har vert) gift i en alder av 24 ar. Flere av kvinnene som deltok i
mitt prosjekt er under 30 ar, er gift for fgrste gang og det funksjonshemmede barnet er deres
forstefgdte. Russere skiller seg omtrent like ofte, som alle andre. Ogsa samliv uten
registrering av ekteskap er i ferd med a bli vanlig. Flere foretrekker 4 bo sammen fgr de
inngar i ekteksap, som ansees til a veere mer forplitkende enn samboerskap. I artikkelen om

samboende par 1 Norge viser Syltevik (2010) til lignende holdninger.
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8.2 Forhold mellom ektefeller

Forskere som Grue (1993) og Tgssebro og Lundeby (2002) prgver a besvare spgrsmal om
hvorvidt det a fa et funksjonshemmet barn pavirker familierelasjoner, og spesielt forholdet
mellom ektefeller. Ogsa jeg stilte dette spgrsmalet til mine informanter. Svarene jeg fikk,
refererer det som Tg@ssebro og Lundeby fant: at forholdet mellom ektefellene forandret seg
med det funksjonshemmede barnet. De farreste imidlertid knytter disse endringene til barnets
funksjonshemning. De fleste mener at det a bli foreldre, a fa tildelt nye roller og
omsorgsoppgaver er omfattende omveltning i seg selv. Om barnets funksjonshemming
overhodet har fgrt til noen endringer, ser disse endringene ut til a vaere positive. Familien har
blitt mer sammensveiset, og foreldrene selv har blitt til bedre mennesker, som moren til Egor
sier det: ”Forholdet mellom meg og mannen min har endret seg. Jeg tror vi begge har blitt
talmodigere, snillere, klokere.” Tgssebro og Lundeby (2002) ogsa viser at forhold mellom
norske foreldre til barn med funksjonshemmninger er bra sa lenge barnet er liten. Men barnet
vokser, og pakjenningene blir sterkere. Sannsynligheten for at foreldre kan ga fra hverandre

gker imidlertid med barnets alder. Dette kommer jeg tilbake til.

8.3 Pappa som kan vaske rumpe

Det er mgdre som oftest tar den stgrste delen av omsorgen for det funksjonshemmede barnet,
spesielt hvis de er hjemmevarende, mens mennene har Ignnsarbeid. Man kan anta at dersom
mgdre er hjemmeverende, forsgker fedre & arbeide mer av gkonomiske arsaker, med dette er
bare spekulasjoner, som kun fa av mine informanter stgtter. Det betyr imidlertid ikke at fedre

er fraveerende, slik dette sitat kan illustrere:

”Mannen min har ikke endret seg. Han har til og med blitt mer omsorgsfull. Han prgver a
Jjobbe mer, sa vi kan fa mer penger til rehabilitering. Nei, han er jo kjempeflink! Hjelper meg
mye, trgster meg, nar jeg blir sliten og desperat. Leser bildeblader med sgnnen, takket veere
ham, kan Pavel de fleste bilmerker! Noen ganger far han ogsa lov til a hjelpe pappa a

reparere bilen — henter skruetrekker, ngkler o lignende...” (Mor til Pavel).
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Mamma til Ksenia forteller om sin ektemann:

”Pappaen var er veldig flink, han forguder datteren og aldri behandlet henne som et
funksjonshemmet barn. For ham er hun et helt vanlig barn. Han tar henne med pa tur uten
problem, og forteller til sine venner og kollegaer om henne, uten sjenanse. Akkurat na leker
de sammen, jeg hgrer latteren! Han kan mate henne, og vaske rumpa hennes, og leke med

henne og underholde henne. Vi er kjempeheldige som har ham!”

Det at kvinnene roser sine menn opp i skyene, far meg, fra mitt stasted som russer og med
kjennskap til russiske mann-rolle, til a tenke pa to ting. Det kan selvsagt hende, at russiske
menn, som vanligvis er mer tilbakeholdne nar det gjelder hus- og omsorgsarbeid, har generelt
blitt flinkere pa hjemmebanen. Det kan ogsa hende at det er nettopp disse mennene til mine
informanter som er flinke til & hjelpe til. Nar en kvinne roser sin mann for a gjgre noe sa
enkelt som a hjelpe til med barnet, kan man fa et inntrykk at denne mannen gjgr noe utenom
det vanlige. Nar moren til Ksenia sier at mannen hennes kan vaske rumpa til den lille datteren
sin, vet jeg, at dette er den delen av omsorgen som mange russiske menn skyr som pesten. Nar
jeg delte tankene om dette med mamma til Ksenia, svarte hun: "Jeg tror ikke de roser. De vil
bare vise at de er heldige som er gift med normale, adekvate menn.” Men sa la hun til et par
skrekkhistorier om fedre som behandler sine funksjonshemmede barn pa en mate som er

sapass uverdig, at det er vanskelig a forestille seg.

Et annet fellestrekk for mine informanter er, at de sier "han hjelper oss” eller "han er glad 1
oss”, 1 stedet for “han hjelper meg”, o.s.v. Med andre ord disse kvinnene omtaler seg og
barnet som en enhet, mens mannen er pa utsiden av denne enheten. Muligens er kvinnene noe
usikre pa fremtiden sammen med sine menn? Jeg kan ikke svare pa dette spgrsmalet ut fra

min empiri, men antar at dette kan ha betydning.
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8.4 Ikke tid til privatliv

Det 4 ha tid til a pleie forhold er ingen selvfglge for mange av mine informanter. Kan hende at
dette henger sammen med den travle tiden som smabarnsforeldre. Det kan ogsa tenkes at dette
har sammenheng med barnets funksjonshemmning. Tross at mamma til lille Polina fremstiller
forholdet i familien som full av omsorg og kjerlighet, sier hun ogsa at de blir slitne og ikke

har tid til noe privatliv:

”Vi har nesten ikke tid til privatliv, jeg er jo hele tiden med Polina, mens mannen er med den
eldste jenta. Blir jo slitne av a legge, bade, underholde... Vi giftet jo oss av kjeerlighet, og i
begynnelsen (da vesle Polina ble fgdt — min komm.) var begge i sjokk, men provde a stptte
hverandre, ikke gi opp. Derfor er der godt forhold oss imellom.”

Tgssebro og Lundeby (2002) er inne pa at ogsa norske foreldre til sma barn kan ga inn i mer
sammensveisete forhold, grunnet barnets funksjonshemming. Samtidig, sier de to forskere at
jo stgrre barnet blir, desto vanskeligere blir det for foreldre a ivareta omsorgsoppgaver.
Slitasje, bade fysisk og mentalt, kan vere en av arsakene til brudd mellom foreldre, nar barnet
blir stgrre. De fleste av mine informanter fremstiller sine forhold som mer eller mindre trygge,
men sier at de kjenner noen som ble forlatt av sin mann. Barna til de fleste er enna sma, og

hva fremtiden bringer er det vanskelig a si noe om. Mamma til Katja forteller:

"Midt i krangelen sa jeg til ham: ”En dag kommer du til a bli lei alt dette og ga din vei, mens
jeg blir igjen med den syke ungen.” Da ble han stille. Et par dager gikk han i tankemodus, sd
svarte han: ”Glem alt det du sa til meg. Jeg kommer aldri til a forlate barnet mitt.” Og jeg
tror pda ham. Kan hende at han kommer til a gjgre det motsatte en gang i fremtiden. Men jeg
tror pa ham allikevel, fordi jeg vet at i dag tenker han og foler slikt som han sier. Nar det

gjelder fremtiden... Den som lever, fdr se.”

”Den som lever, far se” kan vere et utrykk for mgdrenes bevisshet om at de lever i en

situasjon som innebzrer risiko for a bli alenemgdre.
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8.5 Mammas lille hjelper

Jeg har ikke empiri som gir meg mulighet til & ga i dybden for relasjoner mellom
funksjonshemmede barn og deres sgsken. Jeg har for det fgrste ikke intervjuet sgsken selv, jeg
har bare foreldrenes fortelling. For det andre, er ikke sgskenrelasjon et hovedtema i dette
prosjektet. Det som imidlertid er relevant for min problemstilling, er hvordan mgdre selv
opplever relasjoner mellom sgsken og hvordan dette er relatert til hennes egen relasjon til sine

barn.

De fleste av mine informanter er enna unge, og det funksjonshemmede barnet er deres
forstefgdte. Det betyr at familien enda kan bli stgrre. Fire kvinner har to barn, og det er disse
jeg kommer til & ha fokus pa her. Den ene er mor til tvillinger pa 5 ar. Hun er hjemme med
den syke sgnnen, mens den friske er i barnehagen. Den friske er aktiv og leken, det syke
barnet er slapp og passiv, han klarer rett og slett ikke a vaere med pa leken. Moren er stort sett
med det syke barnet. Hun bruker ikke mange ord pa a beskrive forholdet mellom sgnnene, sier
bare at det er vanskelig for den friske sgnnen a forsta, hva er det med broren. Hvorfor gar han

ikke? Snakker ikke? Lgper ikke, og hvorfor kan han ikke leke med ham?

De norske forskere (Grue 1993 eller Tgssebro og Lundeby, 2002). Peker pa at sgsken til
funksjonshemmede barn far ofte utvidet ansvar i familien. I enkelte situasjoner er det ikke
ngdvendigvis storesgsken, men friske sgsken som far viss ansvar, viser min empiri. Mamma

til Pavel forteller:

”Lillespsteren Anja er tre dr yngre (hun er 6 dr — min komm.), men utviklingsmessig ligger
hun foran storebror, selvsagt. Da hun var liten, lekte de sd fint sammen. For ca halvannet ar
siden mdtte jeg forklare, at Pavel er et spesielt barn, ikke som alle andre. Hun skjgnte det og
na prgver hun a hjelpe broren. Tegner sammen med ham, hjelper med pdkledning, ndr de
skal ut, henter vann, nar han er darlig. Hun har til og med leert a stoppe blod dersom han er
saret. Min lille hjelper. Klart, at de krangler seg imellom, og sloss av og til. Men etterpa
slutter de fred og klemmer hverandre. Mennesker pa gata tror de er tvillinger, og det er helt

greit for meg. Barna mine er mine to solstraler.”
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I det tidligere kapittelet siterte jeg mamma til Andrej, som fortalte at hennes storesgnn er med
pa a trene Vojta med lillebror. Det er altsa ikke slikt, at storebroren tar pa seg oppgave som
terapeut, men det er morens mate a finne tid til a veere sammen med begge guttene sine pa,

samtidig som eldstemann far mer ansvar. Hun forteller:

”Da eldstemannen var 5 ar, skrev han et brev til Julenissen. Han skrev at han trenger
ingenting, ikke en eneste gave i hele sitt liv, han gnsker bare at lillebroren blir frisk snart.
Han er veldig glad i broren sin, hjelper meg mye. Jeg kan absolutt la ham passe lillebroren,
mens jeg gar eerend. Han er en veldig klok og selvstendig gutt, som madtte bli voksen sa altfor
tidlig. Han har aldri veert sjalu, for han vet jo at hvem som helst i vdar familie kunne bli syk, og

da ville alle hjelpe den syke. Sann skal det veere, for vi er en familie.”

Det er vanlig a gi storesgsken ansvar, og de fleste foreldre ser pa dette som nyttig for barna.
Det kan imidlertid bli for mye for sgsken ogsa, dersom foreldre legger en del av sitt ansvar
over pa dem. En av mine informanter ga tydelig utrykk for at hun gnsker & gi den
funksjonshemmede sgnnen sin flere sgsken, slik at noen kunne ta vare pa ham nar de,
foreldrene, ble borte. Som jeg har allerede nevnt, har ikke russere mye tillit til det offentlige.
Familiemedlemmer derimot har de mer tillit til, og gir dem derfor utvidet ansvar. Det at
sgsken skal ha hverandre og ta vare pa hverandre nar foreldrene er borte, er en helt naturlig
mate & tenke pa. Det er jo derfor man har familie, er den russiske tradisjonelle maten a forsta

dette pa.

Man kan lure pa om foreldre som har bare det funksjonshemmede barnet gnsker seg flere
barn. De fleste av mine informanter svarte positivt pa dette spgrsmalet til tross for bade
gkonomiske vansker og alt merarbeid de har i dag. Mamma til Egor sier: ”Jeg vet at mine
foreldre gnsker seg et barnebarn til, men mannen min er kategorisk imot. Egor er vart eneste
barn, altsd.” Hun er imidlertid fast bestemt pa & fa overtale mannen og fa viljen sin om flere
barn. Mamma til Ksenia gnsker seg to barn til, men mannen hennes mener at ett barn til er

nok.
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Mamma til Artem gnsker seg mer enn bare barn. Hun forteller:

" Offisielt har Artem ingen pappa. Jeg og faren hans hadde et forhold, sa ble jeg gravid mens
han ikke gnsket barn. Sa jeg bestemte d fpde barnet alene, men hapet pa litt hjelp fra hans
side. Han hjalp meg med penger et par ganger, men gnsket aldri a se spnnen. Jeg tror dette
har med guttens tilstand a gjgre. Na har vi nesten ingen kontakt, for jeg kan ikke forsta at det
gar an a snakke i 2 timer og ikke stille et eneste spgrsmal om sgnnen. Jeg ser imidlertid lyst
pd fremtiden. Drommer om en fullstendig familie, der smdasgsken skal veere glad i Artem og ta
veere pa ham. Haper at den kommende mannen ogsa skal veere glad i gutten, men jeg kan ikke
presse ham. Sa skal vi finne lgpsning med boligen. Selv om det ingen mann blir, vil jeg ha et
barn til, eget eller adoptert (men dette blir ncermere 30-ars alder, na er jeg 25). Det er mulig
at jeg er gal etter familieliv. Mange nekter a tro pa dette, for jeg har jo alltid veert en
karrierekvinne. Fgrst na forstar jeg hvor viktig det er a ha en trygg og sammensveiset familie.
Da trenger man ikke frykte for fremtiden og kan ta imot et veldig sykt barn. Jeg sier "a ta
imot”, ikke " d forsone seg med”, for mange ser ingen forskjell mellom disse to, bare se pa

forumet vart...”

Mamma til Danir er usikker pa om det blir flere barn pa henne:

”Den dagen Danir begynte a ga var den lykkeligste dagen i mitt liv, for denne dagen kunne
Jeg verken spise eller sove, hadde ingen glede i livet. Na er jeg veldig lykkelig. Det er bare...
jeg tor ikke a tenke pa flere barn. Jeg har veldig lyst pa et barn til, pa et helt friskt barn. Men
Jeg tor ikke a fode det. Sann er det bare.”

Jeg gnsker a vende tilbake til begrepet “funksjonshemmede familie”. Tgsserbo og Lundeby
(2002) bruker dette begrepet om relasjoner som oppstar innefor familien. En av mine
informanter, som er mamma til tvillinger, brukte ogsa dette begrepet, men hun la en annen
mening i det. Med "funksjonshemmede familie” mente hun alle de muligheter til a vare en
familie, som de ble frargvet. Og dette dreier seg om mer enn a fa et sykt barn. Dette dreier seg
om samfunnet som ikke er tilgjengelig nok for at de som familie skal kunne komme seg ut
(uten bil, for bil har de ikke) for a gjgre ting som er helt vanlige for en familie & gjgre. Som a

ta barna med pa kino, kafé, pa tur i skogen eller reise pa ferie. Manglende fysisk
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tilrettelegging av omgivelser gjgr det umulig for henne a komme frem overalt, med to barn og
en tung rullestol. Stram gkonomi gjgr det vanskelig & bruke penger pa noe annet enn det som
er planlagt. Som Michael Oliver (Oliver, 1996) papekte, ligger funskjonshemmningen ikke i

kroppen, men i darlig tilrettelagte samfunn.

8.6 Mormor, farmor og andre slektninger

Fortelling om relasjoner mellom barnets foreldre og besteforeldre kommer handler i mitt
materiale om dgtre, deres stgttende mgdre og eventuelt mindre stgttende svigermgdre. Mine
kvinnelige informanter fremstiller nemlig sine mgdre som snille og hjelpsomme, mens
svigerm@drene ofte fremstar som bitre eller fraverende. Fedrenes versjon mangler jeg, siden

jeg ikke hadde mannlige informanter.

Praktiske fordeler ved a ha besteforeldre i narheten, inkludert besteforeldrenes rolle i den
daglige omsorgen for barna, har jeg beskrevet i kapittelet om morens arbeidsdeltakelse og
familiens gkonomiske situasjon. Her gnsker jeg a fokussere pa den fglelsesmessige relasjonen
mellom flere generasjoner som oppstar i en familie med funksjonshemmede barn. Det kan
absolutt tenkes, at mgdre og voksne dgtre star hverandre nart, og dersom en kvinne trenger

hjelp, er det sin mor hun oftest henvender seg til:

”Mammaen min elsker barnebarnet til og med sterkere. Hun er jo et helt fantastisk menneske,
barnebarna forguder henne! Hun er en pedagog og hjelper meg med barn hele tiden. Tar dem
pa utstillinger, teaterforestillinger, hjelper med hjemmelekser og lignende. Faren min (han og
mamma er skilt) er ogsa glad i begge barnebarna, men han hjelper mer pkonomisk... Han tror
fremdeles pa at en dag kommer det en lege som kommer til a kurere gutten helt. Og akkurat i

det er jeg faktisk enig med ham.” (Mor til Pavel).
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Ogsa mammaen til Katja forteller om et kjeerlig forhold mellom hennes foreldre og deres
barnebarn. Samtidig opplever hun at det ogsa kan oppsta vanskelige situasjoner, spesielt nar
besteforeldre har sine egne regler og ikke stiller samme krav til barnet som foreldrene gjgr,

fordi de tror at et funksjonshemmet barn trenger selvstendighetskrav:

”Det eneste store problemet vi har i forhold til besteforeldre, er at ungen far lov til altfor
mye, ogsd til det, ungen ikke far lov til hos oss. For eksempel prover vi d fa Katja til a kle pa
seg selv. Jada, hun skriker og protesterer, men vi gir oss ikke. Sa hun gjpr fremskritt. Bestefar
(ja, det er stort sett ham) og bestemor syns synd pa henne, sa de kler pd henne, kler av henne
o0.s.v. Og hun vet a utnytte situasjonen! Nar jeg prover d fa jentungen til a kle pa seg mens
besteforeldre er i neerheten, setter hun i gang med hyl og skrik. Da kommer bestefar lppende,
kjefter pa meg at jeg plager ungen og kler pd henne selv. Da blir jentungen glad, kan du tenke

o

deg! Dette er i grunn den eneste vi kan veere uenige om. Generasjonskonflikt, altsd.”

Jeg har ikke fatt fortelling om mormor eller morfar som avviser barnebarnet, selv om
funksjonshemmingsproblemet har pafgrt dem fglelsesmessige pakjenninger (se avsnitt 5.3 i
kapittelet 5, om diagnosens betydning). Flere av informantene sier at de ikke far samme stgtte
og forstaelse fra farmor. Mamma til Polina valgte a konfrontere sin svigermor med hennes

manglende interesse for sitt barnebarn:

”Mannens foreldre var helt i sjokk, visste ikke hvordan de skulle snakke med oss, stilte dumme
og ubehagelige spprsmdl hele tiden. En gang spurte jeg svigermor rett ut, om barnebarnet
sjenerte henne, og kan du tenke deg, at hun, bestemor liksom, svarte "JA!” Og spurte
hvordan kommer jentungen til d klare seg ndr hun blir stor, som om hun har uhelbredelig
kreft. De bespker oss sjeldent, men jeg vet at de er glad i henne, de bare er sjeneret. Likevel,
stiller svigermor hele tiden idiotiske spprsmal: hvorfor dingler hun med hodet, hvorfor faller
maten ut av munnen ... hun vet jo at jentungen har CP! Svigerforeldre vet liksom ikke
hvordan skal de forholde seg til jenta, fordi de sjeldent ser henne og ikke kjenner henne sa

godt. Men det er jo dem det kommer an pa! De kunne jo fa dette til om de gnsket dette!”

Andre slektninger som star mine informanter nér, far ros for sin innsats med det syke barnet.

Mor til Katja forteller at hennes lillesgster studerer pedagogikk pa universitet, og far mer enn
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gjerne “bruke sin niese som forsgkskanin” — dette er informantens egne ord. Det kan
imidlertid vere mer komplisert med andre familiemedlemmer, spesielt med slektninger som
bor langt vekk, og ikke har daglig kontakt med familien. Mamma til Nikolaj forteller at deres
slektninger bor langt fra dem, og ikke har mulighet til a folge med pa sgnnens utvikling. Bare
gamle oldemor spgr av og til: "Hva? Kan han ikke ga ordentlig enna?” Disse spgrsmalene kan
familien leve med. I noen situasjoner kan slektningene mangle bade forstaelse og takt, eller

veere direkte avvisende:

”Det er nok vanskelig med slektninger. Mange bor pa landet og forstar ikke hvor vanskelig
situasjon vi lever i. Av og til kommer de med drepende taktlpshet eller idiotiske konklusjoner.
For eksempel, mammas nye mann som bor pa landet og kommer pd besgk av og til. En gang
slengte han: ”Hva er det med ham, sitter helt slapp og giddalps, som en eller annen tulling”.
Til gjengjeld har vi fatt stgrre neerhet i forhold til mammaen min, og alle problemer lgser vi

sammen.” (Mamma til Artem).

Ofte velger kvinnene a ikke fortelle om barnets funksjonshemming til mange. Som mamma til
Egor sier: ” Hva resten av familien mener, vet jeg ikke, jeg har aldri snakket med noen om

dette (barnets tilstand — min komm.).”

8.7 Oppsummering

Familien har en stor betydning for mgdre til funksjonshemmede barn. Den gir bade praktisk
hjelp og emosjonell stgtte. I dette kapittelet ser jeg neermere pa hvordan forholdet mellom

familiemedlemmer endret seg pa grunn av det funksjonshemmede barnet.

Flere av mine informanter beskriver forholdet til ektefeller som mer sammensveiset. Tgssebro
og Lundeby (2002) mener at ogsa norske foreldre til funksjonshemmede barn i fgrskolealder
opplever at familieband ble sterkere. Samtidig peker de pa jo eldre barnet blir, desto stgrre blir
foreldrenes slitasje. Med gkende alder gker ogsa sannsynlighet for samlivsbrudd. Mine

informanter gir utrykk for at de ikke utelukker mulighet til a bli alenemgdre senere i livet.
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Nar det gjelder sgsken til det funksjonshemmede barnet, beskriver mgdrene dem som ”for
tidlig voksen” og "min lille hjelper”. Selv om det ikke er unaturlig at sgsken hjelper til med
barnet, kan det fort bli for mye ansvar for dem. Mgdre som har bare det ene barnet, gir utrykk
for at de gnsker seg flere barn som kan ta vare pa det funksjonshemmede barnet senere, nar
foreldre blir borte. Russere generelt forventer ikke mye hjelp fra det offentlige, men forventer

mye fra familien og gir familien mye ansvar.

Bestemgdre er viktige stgttespillere for mine informanter. Dette gjelder fgrst og fremst deres
egne mgdre, som star mine informanter nert. Forhold til svigermgdre og andre slektninger

kan imidlertid vaere noe anstrengt.

Kapittel 9 — @konomiske utfordringer

Omfattende behandlings- og rehabiliteringstiltak krever mye av foreldrene. Dette gjelder ikke
bare merarbeid foreldrene gjgr, men ogsa merutgifter foreldrene er ngdt til a akseptere. Her
gnsker jeg a gi et lite innblikk i mine informanters gkonomi, og innlede med a redegjgre for

den generelle levestandarden i dagens Russland.

9.1 Litt om den russiske levestandarden

Livet til mange russere i dag er veldig annerledes enn det var for bare tiar siden. Perioder med
gkonomisk ustabilitet med gkonomiske kriser i 1992 og 1998 fgrte til at millioner av russere
tapte alle sine oppsparte midler, og for mange tok det tid til a bygge opp bade personlig
gkonomi og tro pa fremtiden (se bl.a. Bacon og Wyman 2006, Bacon, 2010, Shiraev og
Gradskova, 2005). Flere forskere mener at i dag, ved siden av de nye rike (ogsa ekstremt rike)
og fattige (ogsa ekstremt fattige), vokser frem en gkonomisk stabil middelklasse i russiske

storbyer som Moskva og St. Petersburg. Bacon og Wyman (2006 og Bacon, 2010) beskriver
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fashionable shoppingsentre, der russere kan skaffe seg alt de matte gnske seg, og
rekreasjonssentre som man ma ha rad til a besgke. Samtidig, mener forskerne, at for det fgrste
om Moskva ikke er hele Russland, og det som foregar i Moskva er ikke representativt for hele
landet. Noen av mine informanter (blant dem en kvinne med akademisk bakgrunn fra Omsk,
en stor by i Sibir) kaller Moskva for en egen stat, og mener at maten de lever pa i hovedstaden
pa ingen mate dekker dem som bor i utkanten. Fremveksten av en middelklasse kan altsa
antakelig sees pa som et storbyfenomen, og ikke en prosess som omfatter hele landet. For det
andre faller akademikere, lerere, leger o.s.v. utenfor middelklassen, dersom man tar
utgangspunktet i personlig gkonomi. Statistikken fra 2008 viser at en av 8 russere lever under

den offisielle fattigdomsgrensen (Bacon, 2010).

Muligens er alt her relativt, hvilket betyr at det som mange av mine informanter omtaler som
“helt greit” eller ’bra”, ville fa mange nordmenn til & heve gyebrynene. Livet i trange kar (der
flere generasjoner bor sammen) og uten mer eller mindre vanlige ting som bil,
oppvaskemaskin og lignende, kan fremsta som fullt mulig og tenkelig. Det som kan fremsta
som mindre forstaelig for mennesker med relativt hgy levestandard, som i Norge, er at noen
faktisk kan vare forngyd med dette livet. Arene med gkonomisk turbulens har nok bidratt til
at mange russere har lert a klare seg med mindre og vende og snu pa hver eneste rubel. Dette
star ofte i kontrast til “den russiske drgmmen” om statussymboler, som viser at eieren er
velstaende og vellykket: en hgy standard leilighet i byen, dacha (hytte eller hus pa landet, ofte
med kjgkkenhage og lignende), ny bil (helst utenlandsk), nytt avansert videosystem og
muligheter til a feriere i varmere strgk i utlandet (Shiraev og Gradskova, 2005). Denne

drgmmen forblir bare en drgm for flere av mine informanter.

Hvem er de som sliter mest gkonomisk i Russland i dag? Dette er fgrst og fremst de, som er
avhengige av statlige ytelser (alderspensjonister og mottakere av ufgrepensjon), arbeidsledige,
migranter og aleneforsgrgere, som oftest, alenemgdre. Antall alenemgdre ser ut til & gke i de
siste arene, i takt med antall skilsmisser og barn fgdt utenfor ekteskap. (Bacon, 2010). Helse
og velstand henger ogsa sammen: jo svakere helse, desto stgrre er sjansen for a havne i

gkonomiske vanskeligheter.
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Det er ikke uvanlig at familier med funksjonshemmede barn sliter gkonomisk for det fgrste
p.g.a. reduserte inntekter, siden en av foreldre ofte ma arbeide mindre eller bli
hjemmevearende pa heltid, dersom barnet har omfattende omsorgsbehov. For det andre, fgrer
merutgifter i forbindelse med barnets funksjonshemming ofte til en strammere gkonomi.
Dette peker ogsa norske forskere pa (Grue, 1993, Tgssebro og Lundeby, 2002). Mine
informanter beskriver omtrent den samme situasjon. Det virket for meg som ungdvendig a
stille spgrsmal om gkonomi i det hele tatt: sa fort informantene forsto, at jeg vil vite om deres

hverdag og utfordringer, snakket de uoppfordret om deres gkonomi.

9.2 Det eneste vi ikke sparer pa, er barnet!

Mine informanter sier som oftest at deres inntekter er akseptable, deres bosted tatt 1
betraktning. Livet i utkanten av landet er ofte billigere enn i hovedstaden eller andre store
byer, og dermed strekker inntekter oftere til. Selv med bare en inntekt, barnets ufgrepensjon
og hjelpeordninger (redusert husleie, gratis offentlig transport og lignende), sier de fleste at de
har det de trenger, og ville klare seg rimelig godt, om ikke det var for merutgiftene. Kvinnene
anvendte ufgrepensjonen til & dekke barnets behov. Med behov menes det fgrst og fremst
diverse behandlings- og rehabiliteringstiltak, ikke mat, kler og leker. Som jeg allerede nevnte,
foregar mye av rehabilitering og behandling i foreldrenes egen regi. Dersom kvinnene stadig
er pa jakt etter en mirakelkur eller metode som kan forbedre barnets helsetilstand, spares det
ikke pa noe. Ogsa mat skal vere fersk og sunn (dvs. kostbar), kosttilskudd kommer ofte i

tillegg. Alt dette kommer i tillegg tildet som ufgrepensjonen kan dekke.

”Hos oss arbeider bare mannen min. Han tjener ca 16 000 rubler. Jeg er hjemmeverende,
min inntekt (d.v.s. hjelpestgpnad — min komm.) utgjor ca 1200 rubler, pluss Kseniasin
ufprepensjon, ca 8 000. Det er i grunn ganske grei gjennomsnittig inntekt i provinsen. Kan
ikke si at vi har rad til absolutt alt, men det ngdvendige har vi. Jeg prover a handle pa salg,
kicer til datteren kjgper jeg en storrelse stgrre. Det eneste vi ikke sparer pa, er datterens helse.
Klart at vi ikke har rad til dyr behandling, men det vi har rad til, gjgr vi. Pa behandlinger

bruker vi ca 8000 rubler i mdaned og hele hennes ufgrepensjon, altsa.” ( Mor til Ksenia).

81



Eller som mor til Danir utrykker det og forklarer:

”Jeg mener vi har det greit, ingen luksus, men heller ingen fattigdom! ... Jeg sparer ikke pa
boker og leker. Og kommer aldri til a spare pa mat til Danir. Han ma spise sunt, vitaminer,

juicer, ngtter, alt det han trenger kjgper jeg til ham hver uke. Sparer heller pa noe annet...”

Det finnes ogsa de som oppfatter seg selv som fattige, for eksempel, moren til Egor:

”Pappa (mannen) er den eneste som jobber hos oss. Men han tjener ikke nok, sd vi ma bruke
opp sgnnens pensjon ogsd. Vi er fattige. Vi kan ikke unne oss verken kleer eller oppusning av
leiligheten, alle pengene gar til mat, transport, kommunale utgifter o.s.v. Har ikke nok til
spnnens rehabilitering heller. Den stgrste utgiftsposten er mat, alt er bare kjempedyrt. Og
klart at barnet trenger diverse kosttilskudd, vitaminer, mineraler, alt dette koster mer enn et
par kopejker (kopejka er en hundrede del av rubbel — min komm.). Om jeg hadde mulighet,
ville jeg reise med ham til diverse behandlingssentre, sanatorier. Dessverre. Staten
tilbakebetaler oss ingenting, siden ingenting av det vi kjgper til Egor inngar i en liste av
medisinene staten dekker. Kan ikke kjgpe noe til oss selv — bruker samme jakker allerede i 5
ar, har ikke rad til nye. Ma velge mellom mat og nye ting, for ikke a snakke om a reise eller

gd ut pd byen”.

Mor til Roma er hjemmevarende. Heller ikke hun har romslig gkonomi. Etter & ha blitt enke,
flyttet hun sammen med sin mor, og har morens alderspensjon som en eneste inntektskilde.

Hennes egne midler etter salget av bil og leilighet, gar til Romas rehabilitering.

Mgdrene til Nikolaj og Katja, som begge er i full jobb, har barna i barnehager. Siden begge
barna er funksjonshemmede, fikk de ikke plass i en vanlig barnehage. Moren til Nikolaj
vurderte ikke en gang denne muligheten, mens moren til Katja forsgkte a ha datteren i en
vanlig barnehage, men mener, at Katja ble presset ut av pedagoger, som ikke ville ha det

ekstra bry dette innebar. Uansett, ble privatbarnehage lgsningen for begge mgdre. Riktignok
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opplever de at privatbarnehage har et bedre tilbud til deres barn. Men den er ogsa betydelig

dyrere for foreldre.

Mange av mine informanter forteller at grunnet den stramme gkonomien, ma hvert eneste
innkj@p og utgift planlegges, hvis de gnsker a fa endene til & mgtes, selv en leppestift.

Spontane kjgp er utelukket. Sparing er urealistisk. Mamma til Artem forteller:

"I dag har vi tre inntektkilder: Artems ufprepensjon, mammas (mormor, som de bor sammen
med — min komm. ) alderspensjon og min lgnn. Pensjonene er stabile, lgpnnen ogsd, med
mindre jeg far problemer med jobb. Stort sett har vi nok, siden vi hele tiden regner ut hvor
mye Vi trenger... Det er uaktuelt med innkjgp av noe som ikke er planlagt, spesielt noe stort.
Til og med bagateller ma planlegges, spesielt hvis det er noe til meg selv, som, for eksempel,
ny leppestift. Ma alltid vurdere om jeg kan kjgpe den na eller vente til neste maned. Det
eneste vi ikke sparer pa er barnet! Han skal alltid ha det han trenger: ferske matvarer av hgy

kvalitet, kicer, leker, medisiner, massasje.”

De fleste av mine informanter forteller at de far endene til & mgtes og har det ngdvendige,
dette gjelder ogsa innredning av boligen hvitevarer o.s.v. Kjgkkenmaskin, oppvaskemaskin,
juicepresser 0.8.v., sees ikke pa som det mest ngdvendige, og mange klarer seg uten. Men
dersom det oppstar uforutsette utgifter, ville mange fa problemer med a klare dette pa egen
hand. Da er det ikke uvanlig at besteforeldre stiller opp, som for eksempel foreldrene til

Pavels mor:

”Nei, ingen spontane innkjgp. Vi ma alltid planlegge alt. Klart at noen ganger dukker det opp
en uventet utgift eller noe vi trenger. Hvis dette er billigere enn 500 rubler (ca 100 kroner),
gar vi og kjgper. Hvis utgiften er stgrre enn 1000 rubler, da er det vanskeligere, da vurderer
vi ngye, om vi ikke kan vente til neste lgpnn. Hvis utgiften er helt npdvendig, vurderer vi om vi
kan ldane penger og klarer a betale tilbake etterpa. Dersom vi klarer dette, gdr vi til foreldrene
mine. De sier aldri nei, de vet at vi sliter. Smd summer ser de gjennom fingre pd, mens store
summer tilbakebetaler jeg alltid. Har ikke samvittighet til a la veere. De har jo ikke akkurat et

pengetrykkeri hjemme, de ma ogsa arbeide for det!”
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9. 3 Oppsummering

@konomi til mine informanter er ofte stram takket veere bade reduserte inntekter og
merutgifter. Ofte er det bare en av foreldre som har inntektgivende arbeid. Barnet far
ufgrepensjon, som ofte gar utelukkende til dets rehabilitering, og mor far hjelpestgnad. De
fleste av mine informanter omtaler sin gkonomi som akseptabel men papeker at de ma
planlegge til og med sma innkjgp og ville fatt problemer med uforutsette utgifter. Det eneste
mgdre ikke sparer pa er barnets behov. Barnet skal alltid ha mat, medisiner, kosttilskudd og

lignende, uansett hvor darlig rad foreldrene har.

Kapittel 10 -- Arbeid, selvrealisering, fremtidsplaner

10.1 Arbeid og selvrealisering i Sovjetunion

Tilknytning til arbeidslivet har stor betydning for bade russiske menn og kvinner, f@grst og
fremst for deres gkonomiske overlevelse, men ogsa for eget selvbilde og selvutvikling.
Shiraev og Gradskova (2005) papeker at gjennom 70 ar, altsa fra 1917 til 1991, har
sosialiseringens hovedoppgave veart knyttet til forfremmelse av kollektivistiske normer og
verdier. For eksempel fikk den tradisjonelle russiske familien mindre betydning, mens
arbeidskollektivet fikk stgrre plass i livet til de sovjetiske borgere. Kollektive prioriteringer
gikk foran individuelle prestasjoner og velstand. Samtidig kunne de sovjetiske borgere nyte
godt av omfattende velferdsordninger som barnehager (til og med for de minste), barneparker,
sommerleire o.s.v. som gjorde kvinnenes deltakelse i arbeidslivet mulig. Mange av
velferdsordningene var tilknyttet til arbeidsstedet. I perioden med politisk ustabilitet og
gkonomisk turbulens som fulgte med overgang fra USSR til dagens Russland, var deltakelse i
arbeidslivet ikke alltid et valg, men snarere ngdvendighet. I denne perioden vokste det frem
bade de nye rike (som ble rike pa rekordtid og noen gang med tvilsomme midler — se for

eksempel, Bacon, 2010), og de nye fattige, ofte med hgyere utdannelse. Det viktigste for dem
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var a finne jobb. Nesten hvilken som helst jobb, selv med liten inntekt, selv uten tilknytning
til deres utdannelse og tidligere erfaring. Det viktigste var og er fremdeles a ha en stabil
inntekt. I dag oppfates kvinners tilknytning til lgnnet arbeid 1 gkende grad som en naturlig del
av livet. Mange av mine informanter valgte imidlertid arbeidet bort for a ta omsorg for det

funksjonshemmede barnet.

10.2 Mamma er pa jobb

De fleste kvinnene jeg kom i kontakt med i forbindelse med dette prosjektet, har som nevnt
hgyere utdannelse fra universitet- eller hgyskole. Noen er i arbeid, mens de andre valgte a
vare hjemme med barna. De som arbeider, forteller ofte om behovet for mer fleksibilitet, sa
de kan ta fri dersom dette er ngdvendig. Ofte faller dette imidlertidig ikke 1 god jord hos
arbeidsgiveren. Dette er en av arsakene til at det er vanskelig 8 komme i jobb og beholde
jobben, da konkurransen om arbeidsplassene kan vere stor. Problemene oppstar ofte p.g.a.
manglende forstaelse av arbeidstakerens situasjon. Mamma til Artem er et eksempel pa
nettopp dette. Hun er utdannet filolog, sprak- og litteraturlerer. Tidligere jobbet hun som
journalist, na arbeider hun som pr-ansvarlig i en av statens organisasjoner. Hun er alenemor

og avhengig av sitt arbeid. Her er hennes fortelling:

”Det er ikke sa lenge siden jeg kom tilbake i jobb etter fgdselspermisjon. En jente, som
vikarierte for meg, arbeider der fremdeles... P.g.a. lovverket har arbeidsgiveren ikke lov til a
sparke meg, men denne jenta gjgr alt mulig for at jeg skal ga selv. For eksempel, er hun
wvillig til a samarbeide, 0og kan komme med ubehagelige uttalelser om funksjonshemmede.
Jeg jobber der inntil videre, men er pa utsikt etter ny arbeidsplass... Hvorfor begynte jeg d
jobbe? Klart at vi mangler penger — til rehabilitering, til andre behov. Men jeg har ogsa lyst

til a realisere meg selv, a bevise at mamma til et funksjonshemmet barn ogsa kan lykkes...”
Hun fortsetter om forhold til arbeidekollegaer:

”Vi har en avdeling som arbeider med idrett for de funksjonshemmede. Der viser de
medfplelse og interesse, spgr hvordan star det til. De andre kollegaene liker a hore pa, men

de viser med ansiktsuttrykk at de mener jeg beerer pa en begravelsessorg, og at de deler denne
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sorgen. En gang hgrte jeg noen si at jeg ikke kommer til a klare jobben fgr jeg leverer gutten

til et internat.”

To av mine informanter er imidlertid heldige med bade arbeidsgiver og kollegaer. De viser
stgtte og forstaelse og ser gjennom med at mgdre ma avspasere for a rekke alt som skal rekkes
(poliklinikk, behandling, sosial kontor og hva det matte vere). En av ”de heldige” er mamma
til 6 ar gamle Nikolaj, som beretter at hennes arbeid pa universitetet gir henne mulighet for en
viss fleksibilitet, og denne muligheten er hun avhengig av. Mannen hennes derimot arbeider i
et privat firma og har ingen lignende frihet. Allerede ved ansettelsen fikk arbeidsgiveren hans
vite om den funksjonshemmede sgnnen og ga tydelig beskjed om at fraver fra jobb ikke
kommer pa tale. Dette bidrar ogsa til at hovedansvaret for alt det praktiske faller pa moren.
Det er slik viktige trekk ved arbeidsmarkedet som kan styrke den tradisjonelle

barneomsorgsrolle hos mor.

Noen av kvinnene som jeg intervjuet har barn med mindre omfattende funksjonshemminger,
og det betyr at deres barn kan ga i spesialbarnehager; vanlige barnehager tar hgyest uvillig
imot slike barn. Mgdre til barn som ikke far plass i barnehager ma finne alternative lgsninger,

for eksempel & ha barn hos besteforeldre.

10.3 Avhengig av bestemor for a ha lennsarbeid

Mange av mine informanter bor i nerheten av sine foreldre og noen bor som nevnt sammen
med foreldre. Arsaken er ofte sammensatt, og har bade gkonomiske og praktiske grunn.
Bestemgdre er ofte ikke bare viktige, men av og til de viktigste omsorgspersoner i barnets liv.
Som oftest gjelder dette mormor, men ogsa farmor deltar i barnets liv etter beste evne. De
leverer og henter i barnehage (dersom barnet gar i barnehage), tar barnebarnet pa tur og sitter i
kg pa poliklinikk, lager varme middager for deres voksne barn og barnebarn. Ikke minst,
stgtter de gkonomisk. Mange voksne mgdre til barn med spesielle behov, innrgmmer at de

neppe ville klare seg uten mamma.
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En av dem, som meldte sin interesse til mitt prosjekt, er ikke mor, men mormor til en
funksjonshemmet jente. Hun mente at dersom det er barnet jeg var interessert 1, kunne hun
bidra — og det kunne hun absolutt. Det er hun som har daglig omsorg for datterdatter, fordi
hun er hjemmevarende og kan ta seg av barnet, mens andre (mor, far og bestefar) er i arbeid.
Noen, bestemgdre tar pa seg omsorgsoppgaven helt frivillig, mens dette hos andre kan dreie
seg om n@dlgsning, som i tilfelle med Alenas (5 ar) mormor. Hun belyser et problem som

mange foreldre til sterkt funksjonshemmede barn far i forbindelse med barnepass:

”Jeg er hjemme med barnebarnet, fordi hun ikke kan ga i barnehagen. Hos oss er det vanlig
at selv i spesialbarnehage, der barna ikke kan ga selv, ma de i hvert fall kunne krabbe godt
eller i det minste kunne reise seg selv, og helst spise selv. Hvis ikke barnet kan dette selv, far

det ikke plass.”

Mange foreldre til funksjonshemmede barn forventer ikke mye hjelp fra det offentlige, men
forventer relativt mye hjelp fra sine familiemedlemmer. Blant mine informanter er det to
kvinner som er alenemgdre: den ene er enke, mens den andre ble forlatt av barnets far tidlig 1
svangerskapet. Begge kvinnene bor sammen med sine mgdre, som ogsa er hjemme med sine
barnebarn. En av dem, moren til Artem mener at hun kan vere i arbeid utelukkende fordi

moren hennes er villig til a stille opp.

10.4 ”’Murmeldyrets dag” — hverdagen uten selvrealisering

”Hvordan ser dagen min ut? Som Murmeldyrets dag!”, sier mor til tvillinger, der den ene er
funksjonshemmet. Hun sikter til den kjente Hollywood-filmen (”Groundhog Day” fra 1993),

der hovedpersonen opplever at den ene og samme dagen gjentar seg flere ganger.
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Mange av mine informanter er hjemmevarende med sine barn. Tross hgyere utdannelse og
gode muligheter til profesjonell vekst, matte flere av dem legge karrieren pa hylla. Mange av
dem forteller om sitt valg med litt sgrgmodighet, liksom, “fgr var jeg ... noe! Og hva er jeg
na?” De forsgker a gjgre det beste ut av situasjonene, selv om dette ikke ngdvendigvis er

enkelt:

”Frem til 30-ars alder var jeg under utdanning. Trodde aldri at jeg kom til a bli en husmor.
Alltid gnsket a skaffe meg en karriere, a bli til noe. Forst utdannet jeg meg til skredder, sa i
teknisk universitet, der jeg utdannet meg til ingenigr med spesialisering i tekstilproduksjon.
Etterpad tok jeg en til hoyere utdannelse (det a utdanne seg ved flere hgyere
utdannelsesinstitusjoner er veldig vanlig blant russere — min komm. ). Nd ble jeg pkonom, med
spesialisering i kreditering. Diverse kurs kom i tillegg. Nda ligger alle mine diplomer og

attester i en skuff. (Mor til tvillingene).

Mamma til Ksenia fant seg heller ikke fort til rette som husmor:

” For jeg ble gravid, hadde jeg en god stilling i neeringslivet, der jeg tjente godt og hadde 15
ansatte under meg. Hadde en avtale med mannen min om, at jeg blir hjemmevceerende i ett ar
(fodselspermisjon), sa gar jeg tilbake til arbeidslivet. Men du ser jo selv, hva har det blitt til...
I begynnelsen var jeg helt hysterisk: ”Hva har skjedd med livet mitt?” Trodde at livet kommer
til a bli til et endelpst mareritt, uten hap. Da Ksenia nermet seg 2 ar, begynte jeg d roe meg

ned. Kanskje har jeg blitt vant til dette?”

Det er ofte slik at jo mer krevende barn kvinnene har, desto vanskeligere er det a finne en som
kan passe barna mens mamma er pa jobb. Barnehager tar som nevnt imot relativt godt
fungerende barn. Bade lille Ksenia og den ene tvillingbroren trenger mye omsorg og hjelp i
hverdagen. Mor til Ksenia valgte a vaere hjemme, fordi hun mente at hennes arbeidsliv ville
ga utgver datterens livskvalitet. Mor til tvillingene mener, sgnnens helsetilstand gjgr livet for
uforutsigbar til at hun skal kunne arbeide. Hun ma vere tilgjengelig hvis det for eksempel
dukker opp et nytt behandlingstilbud eller sgnnen plutselig blir syk. Samtidig sier hun at mye
kommer an pa kvinnen selv. Det finnes jo jenter som far til livet med bade vanskeligt barn og

karriere. Hun er bare ikke en av dem.
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Risikoen er relativt stor at hjemmevarende mgdre som har sterkt funksjonshemmede og
pleietrengende barn lever isolert, ikke har store muligheter for kontakt med venner eller tid for
seg selv (og da er et nettforum godt a ha). Barnet og dets behov star sentralt, og dette gar ofte
foran mors og andre familiemedlemmers behov. Mange av mine informanter sier, at de prgver
a komme seg ut, men at det er vanskelig. For det fgrste, har ikke alle bil, de fleste av
informantene mine har ingen bil i det hele tatt. Hos noen er det mannen som bruker firmabil,
dersom familie skal pa tur. Det a ha bil er fremdeles for dyrt for mange russere. A komme ut
med barnevogn eller rullestol er anstrengende, siden tilpassning av bygningene, offentlig
transport 0.s.v. 1 liten grad er prioritert av myndighetene. Slik virker omgivelsene
funksjonshemmede pa aktivitetene med barna, sett med utgangspunkt i den sosiale forstaelsen

av funksjonshemmning.

For det andre, kan det 8 komme seg ut alene og ha litt tid for seg selv noen ganger oppfattes
som ungdvendig luksus, bade med hensyn til tid og gkonomi. De fleste av mine informanter
sier at de kommer seg ut til frisgren av og til. Noen legger et besgk til solstudio. Bare en sier
at hun har mulighet til a sitte pa kafé sammen med sine venner. Og det er en som sier: "Jo, jeg
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kan... men gidder ikke!” Nar det gjelder shopping og andre muligheter til & komme seg ut og
bruke penger pa seg selv, er disse aktiviteter ofte nedprioritert. Mange forteller at de far
nesten darlig samvittighet dersom de kjgper noe til seg selv, og ikke til barna, mannen eller til
husholdningen. Noen sier at de ikke er opptatt av mote. Noen sier rett ut, at det a bruke penger

pa seg selv ofte gar pa bekostning av andre viktige ting, forst og fremst, barnets rehabilitering.

Nar det gjelder fremtidsplaner for arbeidslivet er mange usikre pa dette. Det virket som om et
spgrsmal om fremtidsplaner var vanskelig a besvare, men ikke fordi kvinnene ikke ventet noe
positivt av fremtiden. Det er heller slik at mange ikke har den minste anelse om hva de

overhodet kan forvente seg. Mye kommer til a avhenge av barnet og dets utvikling. De tenker

heller pa barnets fremtid enn pa sin egen. Selv om de godt kunne tenke seg a jobbe.
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10.5 Oppsummering

Til tross for hgyere utdannelse, valgte flere av mine informanter bort arbeidet for a kunne ta
seg av det funksjonshemmede barnet. Ikke alle er forngyd med denne lgsningen. Det a vaere
hjemme med barnet kan ofte fgre til et liv i isolasjon. Manglende barnepass er en av arsakene
til at mgdre velger bort arbeidet. Som oftest, tar russiske barnehager ikke imot barn som ikke
kan veere selvhjulpne, ikke kan ga, spise selv, ikke er renslige o.s.v. Barn med omfattende
hjelpebehov far som regel ikke plass i barnehagen. I dette tilfelle kan mors mulighet til a ha
lgnnet arbeid avhenge av besteforeldrenes velvilje. De fleste mg@dre ga et utrykk for at de

savner arbeidslivet og kunne godt tenke seg a jobbe i fremtiden, hvis dette blir mulig.

Kapittel 11 -- Mor og barn i det offentlige rom

Her gnsker jeg a se na@rmere pa de som ikke tilhgrer mine informanters familie, men allikevel
utgjer deres omgangskrets. Det er venner, bekjente, kolleger og sist men absolutt ikke minst,
tilfeldige mennesker mine informanter mgter pa gata. Hvordan de andre oppfatter mor og det

funksjonshemmede barnet kan sees pa og forklares i lys av Erving Goffmans stigmabegrepet.

11.1 Vennskap som ble borte

Flere av kvinnene mente at deres vennekrets ble betydelig redusert siden de fikk barn. Det kan
spekuleres pa hvorvidt barnets helseproblemer kan vere arsaken til dette, selv om det ogsa
slik at det a fa barn i seg selv kan tenkes a fgre til endring i livet, der foreldrenes sosiale
omgang far mindre plass fordi barnets behov prioriteres. Samtidig kan det tenkes at det a fa et
barn med spesielle behov skaper en viss fglelsesmessig turbulens, der utenforstaende kan fa
problemer med a orientere seg og forsta hvordan en bgr handle og oppfere seg og trenger

hjelp fra foreldrene selv.
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”Det var en periode da vennene mine fjernet seg fra meg. Jeg vet ikke hva som var arsaken.
Na kommer noen tilbake, kommer pd besgk, de forstar jo at livet vart gar videre, det er bare
at vi har litt annerledes problemer. Stort sett ser jeg at vennene mine aksepterer barnet mitt.”

(Mamma til Artem).

”Jeg har veldig fa venner, men det er ikke Katjas skyld. Sann ble det bare.” (mor til Katja)

Artem er fremdeles liten, og trives 1 selskap med sine nermeste familiemedlemmer. M@drene
til Katja og Pavel, som begge er psykisk utviklingshemmede samtidig som de er fysisk aktive,
far et annet problem a forholde seg til, nemlig lekeplassen. For hjemmeverende foreldre med
sma barn kan lekeplassen vare mer enn bare sandkassen og lekeapparater. Det er et sted hvor
det kan oppsta vennskap mellom de store og sma, der de voksne kan snakke sammen om de
voksne tingene, mens barna bygger sandslott. Det kan ogsa vere et sted der barna og deres
foreldre blir ekskludert fra fellesskapet. Katja og hennes mamma ser ut til & vaere mer
heldigere, enn Pavel og mammaen hans, som ofte leker alene. Samtidig, tar ikke Katjas mor

inkludering som en selvfglge:

”Jeg er veldig takknemlig, for at mgdre med andre barn ikke snur seg vekk ndar de ser oss ute.
Tvert imot, vi er sammen med dem, og deres barn liker Katja godt, deler leker med henne. Jeg
sitter gjerne barnevakt for dem. Katja deltar nesten aldri i lek, men folger godt med. Vi far
komme i bursdager og pa besgk, men vi lar aldri datteren var veere alene med de andre,
unntatt i barnehagen, selvsagt. Kan hende at de andre ikke forstar helt hvordan de kan
kommunisere med datteren min og at de ikke vil padta seg sa stor ansvar. Vi er heller ikke

spesielt begeistret for dette.”

11.2 ’StakKkars liten”...

Mange av mine informanter har ikke bil og ma dermed benytte seg av andre lgsninger.
Grunnet darlig tilrettelegging av transporten, innganger og utemiljg, kan det vaere vanskelig a
komme seg frem med barnevogn eller rullestol. Dette er imidlertid langt fra det verste

opplevelse mine informanter forteller meg om. De norske informantene til T@ssebro og
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Lundeby (2002) beretter om blikk, stirring og kommentarer. Mine informanter forteller om

mye mer, alt fra smygtitting til dirkete aggresjon fra fullstendig ukjente mennesker.

Funksjonshemmede mennesker, og spesielt barn, i russiske gater er et relativt nytt syn. Dette
er mange av mine informanter enige om. ”Du ma huske at i USSR var ingen

1%°

funksjonshemmet!”, sa mamma til Katja. Med dette mener hun fgrst og fremst, at de fleste
funksjonshemmede barn vokste opp pa institusjoner, isolert fra samfunnet (se bl.a. Arkhip,

2006, Iarskaia-Smirnova, 1999).

Det som er fremtredende i fortellingene til mine informanter, er opplevelsen at de selv og
deres barn pa et vis er blitt synlige for det offentlige blikket. De selv og deres barn har blitt et
felleseie, og dermed ma de tale a bli beglodd, kommentert, irettesatt eller opplart. De ma ta
imot velmenende rad selv om de ikke ber om rad, og medlidenhet nar de ikke trenger den.
Kan hende at de som viser slik oppmerksomhet, opplever seg selv som gode og omsorgsfulle

mennesker. Mor til Egor forteller for eksempel om medlidenhet hun ma takle:

”Ja, jeg opplever en spesiell holdning til mitt barn. Jeg fgler at alle ser pa oss med

begynner d hviske, andre kommer og gir rad, telefonnumre til leger eller healere. Jeg er
talmodig nok til a holde ut slike samtaler, selv om jeg hater dette. Det hendte ogsa at helt
ukjente mennesker ga meg penger. Det var ikke mye, men allikevel fptles det ganske rart. Da
gikk jeg til kirken og tennte lys for min sgnns helse. Det skjer ogsa at ukjente mennesker
kommer med rad — slikt irriterer meg mest. Mine neermeste har for lengst sluttet med den

slags, de vet jo at jeg selv vet best, hva som er bra for mitt barn. ” (Mor til Egor).

I enkelte tilfeller ma kvinnene forsvare sine barn mot samfunnet generelt og ogsa de
representanter, som ikke gnsker a vare utsatt for deres vannskapninger”. For flere av mine
informanter er mgtet med de andre, tilfeldige mennesker alt annet enn hyggelig. ”Jeg tror
samfunnet vart ikke er klar til a ta imot slike spesielle barn.”, sier mor til Pavel. Hun opplevde

bade direkte uhgflighet og aggresjon:
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”Den verste uhgflighet mgter vi pa den offentlige transporten. Vi bor utenfor sentrum, reiser
mye og lenge, i hvert fall to ganger om dagen. Pavlik har lavt blodtrykk og kan ikke sta lenge.
Han setter seg og akkurat da dukker det opp en gammel dame som gnsker a sitte pa nettopp
denne plassen. Pavlik sitter. Og da starter det brak: skamlgst, ungene sitter nar pensjonister
ma sta! Jeg prover a forklare rolig, at dette barnet ogsa er en pensjonist pa en mdte og far til
svar at i sa tilfelle burde vi holde oss hjemme! En gang klarte jeg ikke a styre meg og kjeftet
pad en sann gammel kjerring. Hennes oppforsel var rett og slett uverdig. Tenk deg, barnet
sitter stille, forstyrrer ingen, sa kommer hun inn og sier: ”Reis deg!” Han sitter like rolig. Da
griper hun tak i hette og prover a dytte ungen fra setet mens hun sier: ”La meg fd sitte!”
Gutten ble livredd og begynte d grate. Da grep jeg henne i handen og skrek: ”La gutten veere
i fred, han skal sitte!” Sa tok jeg frem hans pensjonist-id, jeg trodde at hun da ville forsta og
roe seg ned. Nei da. Hun skrek sa hele bussen hgrte det, at det var uforskammet at vi satt
mens hun mdtte std. Til slutt grep konduktgren inn og forklarte at gutten faktisk har krav pa a
fa sitte. Da vi gikk av bussen var vi bade slitne og lei oss. Pavlik spurte hele tiden, hvorfor

bestemoren var sa slem.”

Mor til Katja beretter om det som kan illustrere sakalte ’blaming the victim”iv, finner sted.

Mamma til Katja forteller:

”Det er verre hvis Katja er vrien. Da slipper jeg ikke unna velmente rad. Av en eller annen
grunn tror mennesker at de har rett til a leere oss barneoppdragelse. Nar jeg sier at barnet
vart er annerledes, blir noen stille, mens andre derimot far et nytt tema for sin preken. En
gang fikk jeg hele bussen pa nakken fordi Katja grat. Da jeg forklarte at barnet er spesielt, sa
noen: ”Skal dere utsette normale mennesker for vannskapningene deres?” Jeg begynte d

grate og gikk av bussen ved neste stopp.”

Det a legge skylden pa foreldrene er antakelig ikke uvanlig. Flere av mine informanter

opplevde lignende. Moren til Artem fikk ikke bare olme blikk, men direkte spgrsmal:

[ kirken kan man ofte hgre at det funksjonshemmede barnet er en straff for noen grusomme
synder. Sa fortelles slike skrekkhistorier videre pd jungeltelefon. Et spgrsmal om hvilken ond

gjerning har jeg begatt siden jeg fikk et slikt barn, fikk jeg ogsa fra ikke troende mennesker.”
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Ogsa mamma til Polina mener at samfunnet behandler barn som hennes lille datter pa en
svert negativ mate. Hun knytter slik behandling til forestillingen om den perfekte kroppen og

utseende og prestasjoner, som de fleste mennesker er opptatt av:

”For a endre holdning til slike barn, ma man endre innstillinger i hvert enkelt hode. Du
skjgnner, det finnes jo mange barn som er helt friske, pene, aktive, men innerst i sjelen er de
grusomme, gjerrige, misunnelige, uhgflige, bortskjemte o.s.v. samtidig er de helt godtatt i
samfunnet. Jeg snakker selvsagt ikke om alle barn, men sann oppdragelse de far, og de
kommer til a oppdra sine egne barn pa samme mdte. Mitt barn er sjenert, snill, gleder seg
over hvert eneste sekund av dette livet. Hun er full av kjeerlighet, hun er vart eget, morsom,
artig... men ingen trenger henne, utenom oss som er hennes familie. Ingen trenger slike barn,
for det er jo utseende som er det viktigste. Det jeg vil frem til, er at de menneskelige
egenskapene liksom ikke er viktige, det viktigste er at barnet skal kunne se, sitte, gd o.s.v. Jeg
skulle pnske de kunne se hva ungen min faktisk klarer, og faktisk leerte. Jeg skulle gnske de
leerte seg d kommunisere med slike barn, uten a erte eller mobbe dem. Men mobbing er nok

uunngaelig, er jeg redd.”

11.3 ”’De er ikke slemme, de vet ikke bedre...”

Mange av mgdrene som jeg snakket med, er enige med at mennesker de daglig mgter pa gaten
i utgangspunktet verken er slemme, taktlgse eller ondskapsfulle, de vet rett og slett ikke bedre.

Mamma til Egor setter ord pa denne opplevelsen:

”Det virker som samfunnet unngar oss, og vare barn, som om de er smittsomme, eller noe
sant... Jeg vet ikke helt hvordan jeg skulle gnske de fremmede behandlet mitt barn. Av og til
prover jeg d forestille meg hvordan ville jeg oppfort meg selv... Da ville jeg sannsynligvis
ogsa unngd slike mennesker. Sd jeg fordgmmer ingen, selv om det gir en god fplelse nar de

fremmede behandler spnnen min som et helt vanlig barn.”
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Mamma til Andrej er overbevist om at mennesker rundt henne kan lere a forholde seg til

funksjonshemmede barn pa en annerledes mate:

”Jeg gir den stgrste blaffen i hvordan folk pa gata oppfatter barnet mitt, sda lenge de ikke
rgrer oss. Angrep er som kjent det beste forsvar. I mitt tilfelle er det et feilfritt utseende og
lykkelig ansiktsuttrykk, men lykke skal veere ekte, ikke et skuespill. Hvis folk spgr svarer jeg,
skryter av ungen min sa godt jeg kan, forteller at han er en helt! En ulykke kan skje med hvem
som helst, det er ikke hvem som helst som kan overleve og bli frisk igjen. Han er var stolthet!
Du skjgnner, de fleste mennesker er ikke slemme. De bare vet ikke bedre, vet ikke hvordan de
skal forholde seg til oss, hvordan de bgr oppfore seg. Nar jeg har tid og lyst, prover jeg a

leere dem opp, a hjelpe dem a fa en ny holdning til mennesker med fysiske hemminger.”

Sett i lys av Goffmans stigmateori, fremstar de funksjonshemmede barna som avvikere fra det
som oppfattes som normalitet i det russiske samfunnet. Fellesskapet kan vere avvisende eller
medlidende, men aldri inkluderende i forhold til et barn som er stigmatisert. Barnas stigma
smitter ogsa pa deres foreldre, slik det fremstar i for eksempel, fortellingen til Artems mor.
Det at Artem er funksjonshemmet gjgr henne “medskyldig” i barnets tilstand, hun ma jo ha

gjort noe galt for a “fortjene” dette barnet.

Uansett om stigma er synlig eller usynlig, oppstar det spenninger mellom stigmabearere og
samfunnet. Strategier som mine informanter bruker for a redusere spenningen kan variere.
Moren til Egor, for eksempel velger a vare blid, ta imot rad og penger, takke for medlidenhet,
til tross for at hun egentlig er irritert over denne behandlingen. Moren til Andrej velger en
annen strategi, hun fremstiller bade seg selv og barnet som vinnere, som har bade styrke og
mot til 4 handtere den helsemessige utfordringen. Kan tenkes at deltakelse pa nettforum for
foreldre til funksjonshemmede barn er ogsa en mate a mestre stigmatisering pa. I ett
nettsamfunn, der alle medlemmer har barn med diagnose, berer ingen av dem stigma, alle er

like.
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Pa et spgrsmal om hvordan de skulle gnske samfunnet behandlet barna deres, svarte alle
mgdrene ganske likt. De gnsker at deres barn skulle bli behandlet som helt vanlige barn. For

det er slik oppfattes av sine foreldre.

Kapittel 12 -- Avslutning

Tema 1 denne oppgaven er knyttet til hverdagen til mgdre til funksjonshemmede barn 1 dagens
Russland. Jeg forsgkte a besvare en problemstilling ”Hvilken betydning har det a fa et
funksjonshemmet barn for mors muligheter til fullverdig liv og deltalekse i samfunnet i dagens
Russland?” Jeg tok utgangspunkt i tidligere forskning, bl.a. arbeidet til den russiske
forskeren Elena larskaia-Smirnova (1999), som viser at russiske mgdre til funksjonshemmede
barn lever livet i ekskludering fra fellesskapet. I tillegg til dette, brukte jeg arbeidene til de
norske forskere (Tgssebro og Lundeby, 2002, Grue, 1993, 2001, 2004) og teoriene som hjalp
meg a belyse den aktuelle problemstillingen. Blant dem er teorien om den sosiale forstaelsen
av funksjonshemmning, som fremstiller funksjonshemmning som en form for soisal
undertrykkelse, Talcott Parsons syn pa sykdommen og den sykes rolle og Erving Goffmans

stigmabegrepet.

Dette er et kvalitativ proskjekt, og jeg valgte semistrukturert e-post basert intervju som
metode. Mine informanter er mgdre til barn med cerebral parese, som bor i Russland. Disse
kvinnene har forskjellig bakgrunn med hensyn til bosted, utdannelse, tilknytning til
arbeidslivet o.s.v. Barnets diagnose har ikke avgjgrende betydning for dette prosjektet, og ble
valgt kun som avgrensningskriterie i utvelgelsen av informanter. Alle informantene ble

rekruttert pa et internettforum, der foreldre til funksjonshemmede barn er deltakere.

I intervjuene bergrte jeg tema som forhold til det offentlige hjelpeapparetet og helsetjenester,
familierelasjoner, gkonomi, tilknytning til arbeidslivet og forhold til omgivelser.
Gjennomgang av den aktuelle forskningen og teoretiske materialet, samt mine empiriske funn,

far meg til a konkludere at det a fa et funksjonshemmet barn pavirker mors muligheter til
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fullverdig liv og deltakelse i samfunnet i negativ retning. Barnets funksjonshemmning fgrer til

morens stigmatisering og utelukkelse i det russiske samfunnet.

De russiske mgdre som velger a ikke levere barna til internat, men oppfostre dem selv, ma
takle flere utfordringer av praktisk, gkonomisk og fglelsesmessig karakter. Mange foreldre har
noe ambivalent forhold til helsetjenester og gnsker selv a ha kontroll over barnets behandling.
Dette innebarer ofte betydelig merarbeid og merutgifter, samtidig som innntektene er ofte
begrenset p.g.a. moren velger a vaere hjemme med barnet. Manglende velferdsordninger gjor
disse kvinnene avhengige av andres velvilje, i tilfelle de gnsker a komme i arbeid. Vanlige
barnehager tar som regel ikke imot barn med store funksjonshemmninger. Private barnehager
er ofte utilgjengelige og kostbare lgsninger som flere ikke har rad til. I denne situasjonen
fremstar mgdre til funksjonshemmede barn som tapere, spesielt nar de ma vare alene om
omsorgen. Ogsa omgivelsene utrykker ofte negative holdninger til funksjonshemmede barn
og deres foreldre. Dette gjelder bade den narmeste omgangskrets og mennesker man mgter pa
gata eller i den offentlige transport. Det er sannsynligvis lenge til at barn med spesielle behov
skal oppfattes som helt vanlige barn, og deres foreldre skal ikke klandres for barnas

funksjonshemmning.

”Jeg unner ingen dette, ikke en gang min verste fiende... vi har jo blitt frargvet alt”, svarte en
av mine informanter, da jeg ba henne a sette egne ord pa det a vere mor til et
funksjonshemmet barn. Selv om hverdagen til russiske foreldre med funksjonshemmede barn
byr pa bade praktiske, gkonomiske og fglelsesmessige utfordringer, velger mange av dem a se
lyst pa livet og gjgre betydelig innsats for a forbedre barnets tilstand. Ofte kjemper de alene
for sitt barn, kjemper mot den medisinske diagnosen, som ikke gir barnet en sjanse til
forbedring, kjemper mot det byrakratiske apparatet, som kan gjgre livet veldig sur for mange
som er avhengige av hjelp. De kjemper mot fiendtlige holdninger de mgter rundt seg selv og
sine barn. Mange av dem vinner denne kampen, fordi de aktivt forholder seg til den. Mitt
prosjekt har vist at disse mgdre ikke er ofre for diagnosen, stigmatiseringen og
hverdagsutfordringer. I aller hgyeste grad er de ogsa aktivt handlende aktgrer i denne

situasjonen.
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Vedlegg 1.

Informasjonsskriv som skal sendes til eventuelle informanter i forbindelse med

masteroppgaven.

Tema: Barnet har fatt en diagnose — hva na? Hvilke utfordringer og muligheter innebcerer

livet i en familie med funksjonshemmet barn i dagens Russland?

NB! Informasjonsskriv kommer til a sendes ut pa russisk!

God dag!

Mitt navn er Irina Ahundova Svolsbru, jeg er en student ved Universitet i Bergen, Norge. Jeg
er i ferd med a bli ferdig med utdannelsen og for tiden arbeider med masteroppgaven som
handler om forholdene til familier med funksjonshemmede barn i Russland. Jeg er opprinnelig
russisk og har en stor interesse for dette emnet. Jeg besgkte forumet (hjemmesiden) deres som

leser men na gnsker jeg a be dere om hjelp.

Jeg gnsker a vite hvilke utfordringer mgter foreldre til barn med cerebral parese, hvordan livet
deres ser ut, og hvilke utfordringer dere har i hverdagen. Hvordan klarer dere a mestre de
praktiske, de gkonomiske og ikke minst de fglelsesmessige pakjenningene i hverdagslivet?
Jeg haper at noen av dere kan ta seg litt tid til a fortelle sin historie, noe jeg blir veldig

takknemlig for!
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Jeg selv har en datter som for noen ar siden ble utredet for cerebral parese, og selv om hun er
friskmeldt, har jeg blitt noen erfaringer rikere. Kan tenke meg at mgte med bade helsevesenet
og omgivelsene kan vere en utfordring dersom man har et barn som er noe annerledes. Dette
er komplisert nok selv i et rikt land som Norge. Jeg regner med at det kan vare enda
vanskeligere i et land som Russland, der hjelpen fra det offentlige er noe begrenset og

foreldrene er stort sett alene om omsorgen for sine sma.

Jeg pa min side kommer til & garantere dere full anonymitet, som inneberer bl.a. bruk av
falske navn. All personlig informasjon kommer til a bli slettet sa fort arbeidet er avsluttet.
Selve masteroppgaven kommer til a skrives pa norsk, dette er ogsa med pa a sikre deres
anonymitet. Deltakelsen er absolutt frivillig og uforpliktende, og kan avbrytes pa hvilken som

helst tidspunkt.

Haper at jeg kan finne noen som kan hjelpe meg med a fa bedre kjennskap til hvordan de
funksjonshemmede barna og deres familier har det i dagens Russland. Ta gjerne kontakt med
meg pa min e-postadresse. Ta gjerne kontakt ogsa dersom dere har spgrsmal angaende min

identitet og mitt prosjekt. Lover a besvare spgrsmalene deres sa godt jeg kan.

Pa forhand takk for hjelpen.

Med vennlig hilsen, Irina A. Svolsbru
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Vedlegg 2

Intervjuguide

Tema: Barnet har fatt en diagnose — hva na? Hvilke utfordringer og muligheter innebcerer
livet i en familie med funksjonshemmet barn i dagens Russland?

Introduksjonsspgrsmalene: navn, alder, kjgnn, bosted, sivilstatus, antall medlemmer i
husholdning. Har informanten tilknytning til arbeidslivet? Hvor stor grad av
funksjonshemmning har barnet (hva det mestrer og ikke mestrer)?

De viktigste tema:
¢ Opplevelse av det a fa et funksjonshemmet barn

Stikkord: Barnet har fatt diagnose. Tanker og fglelser. Den stgrste bekymringen da?

Den stgrste bekymringen na?
e Offentlig stgtte (ev fraveer av offentlig stgtte).

Stikkord: Opplevese av mgtet med det offentlige. Hvem er ’det offentlige”,
forresten?” Helsevesenet? Sosiale tjenester? Annet? Tilgjengelighet, omfang og

kvalitet av tjenester? I hovedstaden? I utkanten av landet? Forngyd? Frustrert?

¢ Publikum (samfunnet, nzermiljg)

Stikkord: Holdninger i samfunnet. Reaksjon fra den n@rmeste familien, slekt og
venner? Opplevelse av inkludernig vs ekskludering, aksept vs stigmatisering? I
nermiljget og 1 samfunnet generelt? Hvordan viser eventuelle diskrimineringen seg?

Folkets reaksjoner?

¢ Praktiske, gkonomiske, fglelsesmessige pakjenninger
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Stikkord: Fast inntekt (hvor mange for et hushold)? De vanlige vs de spesifikke
utgifter (hvor stor del av budsjetet knyttes til det funksjonshemmede barnet?).

Strekker pengene til? Klarer seg?

Hverdagen. Hvordan den vanlige dagen ser ut? Bra dag? Darlig dag? Praktiske
utfordringer (bere rullestol fra den niende etasjen uten heis?)? Egen bil vs offentlig

transport? Tilrettelagte omgivelser? Fritid?
Forholdene hjemme, mellom ektefeller, mellom foreldre og funksjonsfriske barn.
¢ Selvrealisering

Stikkord: Arbeidsliv? Karriere? Fritid? Tid for seg selv? Mulighet til a leve ut egen

kreativitet, ambisjoner, drgmmer osv.

¢ Fremtidsutsikter

Stikkord: Egne tanker og forestillinger. Trygghet vs bekymring. For barnet. For seg

selv. Om ti ar er jeg... Om tjue ar er barntet mitt...

103



Appendix

”Jeg unner ingen dette”

”Jeg unner ingen dette, ikke en gang min verste fiende... vi har jo blitt frargvet alt”, svarte
mamma til tvillinger, da jeg ba henne a sette egne ord pa det a veere mor til et
funksjonshemmet barn. Jeg bestemtemeg a ikke komme med egne kommentarer, men heller
gjengi mine informanters egne opplevelser, uttalt i deres egne ord. Sa, hvordan er det, a vaere

mor til et funksjonshemmet barn? Her kommer svarene.

Mamma til Danir

”Jeg oppfatter ikke meg selv som en mor til et spesielt barn, og barnet mitt er heller ikke
spesielt. Vi er helt vannlige mennesker. Nesten hver uke gleder spnnen var oss med sin
fremgang. Det er legene som mener at han er spesiell, jeg mener at han er helt vanlig. Han er
verdens beste. Det friskeste, det snilleste, det smarteste, lykkeligste, mest elskverdige,

kjcereste barnet vart. Det er alt.”

Mamma til Egor

”Det a vare mor til et spesielt barn er smertefullt. Grusomt smertefullt. Fgrst kjenner du
smerten pa grunn av skrekk du fpler pa et sykehus, da legene forteller deg om den fremtiden
som venter ditt barn. Sd kommer det smerte, da du tenker pa at Gud gjorde dette mot deg. Du
er jo liksom ikke det verste mennesket pa jorden, hvorfor gjorde Han dette mot deg? Smerten
fyller deg opp til kantene. Noen ganger ligger du spvnlgs, full av tanker og minner, tenker
“hva om jeg...”. Noen ganger er det sapass smertefull, at du bare sa vidt klarer a puste,

klarer nesten ikke a reise deg fra sofaen. Du gruer deg til a ga ut dgra, gruer deg til d se
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friske barn pa gata. Noen ganger gnsker du bare a dg, smerten er sa stor at du ikke orker a
tenke pa morgendagen. Du lever bare i nuet, fordi du ikke orker a forholde deg til det som
kan skje med barnet ditt og deg selv i morgen. Og hvordan kommer du til a klare a veere i live,
dersom noe skjer med barnet ditt? Hver eneste sekund er smertefull, men det gar an a leere
deg a kontrollere denne smerten. Av og til foler du til og med lykke. Dette er bare illusjon,
men dette gjpr smerten litt mindre intens. Og samtidig, takket veere denne smerten, blir alle
andre skrekkene mindre. Jeg er ikke redd lenger for a ga alene om kvelden, er ikke redd for at
mannen min kommer til a gd fra meg, er ikke redd for a bli skadet i trafikkulykke, for jeg tror
ikke jeg komme til a ha det vondere enn na. I dag har jeg kun en eneste redsel, ene eneste
smerte, en eneste drom, et eneste gnske — kjcere Gud, la meg beholde ungen min! Ikke ta

ham fra meg!!!”

Mor til Ksenia

”Jeg kan nok ikke fortelle deg hvordan det er d veere mor til et funksjonshemmet barn. Jeg
har jo aldri fatt et friskt barn, sa jeg har ingenting a sammenligne med. I var tilfelle har det
ikke veert noen umiddelbare fare for hennes liv, ingen akuttavdeling, ingen hjerneoperasjon,
o0.5.v. Jeg ser pd henne som en slags "evig baby”, perioden som hos vanlige barn varer i tre —
fire mdneder, varer hos oss i to dar. Det er ikke spesielt tungt eller upraktisk, men er veldig

vanskelig folelsesmessig. Hdaper nad at hun kommer til a gjgre noe fremgang snart.”

Mor til Pavel

”Hvordan er det, a veere mor til englebarn? Det er vanskelig, det kan jeg ikke nekte for. Noen
ganger grater jeg i pute eller i skulderen til mannen min. Nar sgnnen min er darlig, springer
Jeg rundt ham med tdrefulle gyene. Men jeg forstar jo at jeg ikke kan vise ham mine tdrer, for
han har det verre enn jeg. Av og til ser jeg pa ham og prgver d forstd, hvorfor alt dette skjer
med ham og ikke med meg? Hva har han gjort? Jeg tror at verken jeg selv eller hvilken som
helst annen mor til et funksjonshemmet barn noensinne kommer til d finne svar pa dette
sporsmalet. I begynnelsen gnsket jeg d se i gyene til dem, som feilbehandlet spnnen min.

Etterpa klarte jeg a tilgi dem. Gud skal dgmme dem, ikke jeg. Klart, noen ganger viser jeg
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min svakhet, spesielt ndar jeg hgrer sarende kommentarer om sgnnen min, da grdter jeg, klarer
ikke a holde meg igjen. Men jeg prover d la veere, prover virkelig hardt. Jeg er en mor, og

elsker bade spnn og datter like hpyt. Gjor ingen forskjell pa dem.

En dag fantaserte jeg om hvordan livet ville bli dersom han var frisk. Da kunne jeg jobbe, han
kunne veere selvstendig, kunne hjelpe sgsteren sin. Da skjpnte jeg at livet ville bli annerledes,
helt annerledes, absolutt alt! lkke bare sgnnens helse, men alt som jeg har rundt meg, ogsa
meg selv. Men det som skjer, det skjer. Vi blir sterkere med hvert problem vi lgser. Jeg leste
pd forumet vart, at det a fa et slikt barn er ikke Guds straff, men et tegn pa Guds tillit. Det er
ikke alle som klarer en sa komplisert oppgave som a fostre opp et funksjonshemmet barn.
Og jeg er absolutt enig med denne uttalelsen. Jeg klarer denne oppgaven. Selv om det ikke er
lett, er jeg sterk nok til dette. Men jeg ville neppe klare dette uten hjelp og stptte fra mannen,

datteren, og foreldrene mine.”

Mor til Artem

”Jeg vet ikke, hvordan det er a veere moren til et funksjonshemmet barn. Dette har jeg aldri
tenkt pa. Vi lever jo et helt vannlig liv, med vare egne rutiner, vi er jo vant til dette. Jeg syns
ikke at jeg er pd noen mdte spesiell, selv om noen venner mener at jeg er veldig sterk. Det er
ikke slikt jeg oppfatter dette. Dersom vi far et problem — leter vi etter lgsning. I en vanskelig
situasjon vet jeg at jeg ikke kan senke hendene, for livet til det kjcereste lille mennesket jeg
har, avhenger av det jeg gjor. Jeg tror jeg har fatt en mening med livet, jeg opplever meg som
et betydningsfullt menneske. Arlig talt, har jeg aldri tenkt pa at barnet er sa spesiell, og hva
skal vi gjgre nd, og sa videre. Vi fortsetter bare a leve vart eget liv, vart spesielle liv, hvis du

vil.”

Mor til Roma

”Hvordan det er a ha et funksjonshemmet barn? I vart land er dette veldig utfordrende,

bade fysisk, psykisk, praktisk, og okonomisk... Hele tiden gnsker jeg d beskytte barnet mitt
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fra dette ville samfunnet, men jeg vet jo at dette er umulig. Det er bare en drgm... du far
unnskylde meg, dersom jeg ikke klarte a besvare spgrsmdlene dine — jeg md jo gjenoppleve alt

pd nytt...”

Mor til Andrej

”Du tenker pa livet "for” og “etter”. Livet "for” tar du som en selvfplge. Hver dag ser du pa
noe negativt, setter deg falske madl, og alt dette kommer til d bety absolutt ingenting ved livets
slutt. For du har ingen forstaelse for livets verdi og dybde, tenker ikke pa at alt dette nar som
helst kan avsluttes bratt. Nar noe skjer med babyen din fples det som om bakken forsvinner
under fottene dine, og det finnes ingen smerte, hverken fysisk eller psykisk, som kan
sammenlignes med den som en mor fgler i dette pyeblikket. Denne smerten ligner pa myret,
som er grgnn og seig, som er i ferd med a komme over hodet pa deg og senke deg. Lyden av
respirator pa akutten er den verst tenkelige lyd, den hgrer du i nattedrgmmene dine de fgprste
arene. Forst hgrer du denne lyden, sa husker du denne lyden, og ndar du gar ut av

sykehusbygningen, kjenner du at du puster i takt med denne lyden.

Det som skjer videre kan variere, men for mitt vedkommende er det viktigste tilgang til
informasjon og sterk, ukuelig, altoppslukende tro pa ditt barn. Jeg er jo tidligere
idrettsutpver, jeg er oppleert til d gi alt for seier. Ogsd her, forst kjemper vi for livet, sd for
livets kvalitet. Om jeg var i ferd med a gi opp? Ja, flere ganger, spesielt nar du ikke far sove
ukevis, manedsvis. Men sd mdtte jeg reise meg igjen, takket veere min familie, takket veere
forstaelsen av at jeg ikke er alene. Det er som om vingene vokser frem og gir deg styrke nar
du er i ferd med a senke hendene i hjelpelgshet, det er jo slik kjeerlighet viser seg. Jeg har blitt
mer talmodig, snillere, klokere og hjelpsommere. Men ogsa hardere, staere, sterkere. Jeg
vemmes nar jeg hgrer lyden av klasken pa baken, som et friskt barn fdr, dersom det forstyrrer
moren som er opptatt med baksnakking eller solsikkefroknasking (ristede solsikkefrg er en av
russerens yndlingsknask med hgy kosefaktor — min komm.). Jeg fordommer foreldre til mine
nevger, som absolutt gjor ingenting for sine barns utvikling. Ungene er snart 7 ar og er

stokkdumme, de gjor ingenting unntatt tv-titting. Uansett hvor mange barn vi kommer til a
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fa, er jeg sikker pa at alle kommer til a stgtte hverandre og hjelpe hverandre dersom det

trengs. Og dette er ingen plikt, men bare glede!”

Mamma til Katja

”Jeg tror vi alle drgmmer om d fa familie og barn helt siden var egen barndom. Jeg har alltid
gnsket meg mange barn, og ikke bare egne biologiske barn. Enkelte ganger forestilte jeg meg
sa mye som ti eller tolv unger rundt meg. To — tre av dem skulle jeg fpde selv, resten skulle jeg
adoptere. Men jo eldre jeg ble desto mer realistiske planer utviklet seg i hodet mitt, og ideen
om eget barnehjem ble erstattet med gnske om tvillinger, helst en gutt og en jente. Da roet jeg

meg ned.

Vi hadde ingen hast med det a bli foreldre etter at vi giftet oss. Jeg mente jeg ikke var klar
ennd. Mine foreldre var heller ikke overbegeistret over tanken pa a bli besteforeldre, bare
svigermor kikket pa meg med et rart blikk. En dag bestemte vi oss — na! Allerede fra de forste
ukene visste jeg, at dette skjedde. Av profesjonell vane spurte legen hva jeg har tenkt d gjpre
(russiske leger stiller alltid dette spprsmalet til alle gravide kvinner. Spgrsmdlet innebeerer et
valg mellom det a fpde barnet og abort — min komm.). Hva mener du, hva skal jeg gjpre?
Fgde dette barnet, sa klart. Andre muligheter kom ikke en gang i betraktning! Jeg holdt ut.
Hadde termin i min egen bursdag, det skulle liksom bare mangle! Mannen min ville absolutt
vite, om det ble gutt eller jente. Jeg svarte alltid at han burde heller spgrre hvor mange barn
jeg har i magen. For min egen del spilte det ingen rolle hvilket kjgnn det var; det viktigste var
at barnet var friskt. Sa begynte problemene. Det er na jeg vet at hvis du virkelig gnsker deg
noe veldig sterkt, kommer dette gnsket a ga i oppfyllelse. Da gnsket jeg bare en ting: jeg
gnsket at barnet ville fodes levende, sa finner vi ut av resten senere. Barnet ble fodt levende.

Na forsgker vi a finne ut ay resten.

Hva er forskjellen pa d veere mor til et spesielt barn og det a veere bare mor? Dette er min
personlige mening. Det viktigste er at du hele tiden md vite hva som skjer med barnet ditt. Og
her er intuisjonen den eneste hjelp du kan fa. Ingen kjenner barnet ditt bedre enn du sely.
Barnet kan ikke fortelle deg hvordan det har det, og hvor det har vondt. Bare mor med den

sjette sansen, med hver eneste celle i kroppen sin, kan fple hvordan barnet hennes har det
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og hva hun kan gjore for det. Mamma har alltid ansvar for ungen sin, men nar ungen har
spesielle behov, pker ansvaret betraktelig. Du foler alltid spenning, om ikke fysisk sa i hvert
fall psykisk. Du vet aldri hva dagen kommer til d bringe: fremgang, ingen endring eller
tilbakefall, sa dere ma begynne pa nytt. Samtidig leerer du d sette pris pd sanne sma ting,
bagateller som du ellers ikke ville legge merke til. For eksempel klarte datteren min a komme
seg i badekaret pa egen hand. Det er kanskje ingen stor ting, men for ikke sd lenge siden sto
hun bare pa badet og ventet pa hjelp. Du ma alltid innstille deg etter din unge, alt annet blir
uvesentlig, og du vet aldri hvor lenge kommer du til d leve pa denne mdten — uker, maneder

eller hele livet.

Det vanskeligste er nok a akseptere at barnet ditt aldri kommer til a bli som alle andre. Det
nest vanskeligste er kampen — mot sykdommen, mot byrakrater, mot samfunnet. |
begynnelsen forsgker du a bevise overfor de andre, at dette kommer du til d klare, at
kjeerligheten din kan overvinne alt. Sa gar du lei, slutter a bry deg om alle de andre, og

fortsetter a elske ungen din uten a forvente noe som helst tilbake.

Jeg er redd for a dromme, sikkert fordi jeg ikke orker skuffelser dersom drgmmene aldri blir
oppfylt. Jeg prover d leve i nuet, og ta imot alt denne dagen kan gi meg. I dag har jeg alt jeg
drpomte om da jeg var barn, unntatt det aller viktigste — barnet mitt er ikke frisk. Jeg har
jobben som jeg elsker, en omsorgsfull mann som jeg er glad i, skjpnnheten av en datter, et
hjem hvor jeg kan bestemme selv. De inviterte meg til aspirantuor (tilsvarer norsk doktorgrad
studie -- min komm. ), men dette mdtte jeg bare legge pa hylla. Hobby? Tidligere elsket jeg a

tegne, nd er det glemt... men jeg har begynt a strikke i stedet!

Enkelte ganger fpler jeg at jeg er pa grensen til sammenbrudd, nervene strekker liksom ikke
til. Da isolerer jeg meg. Kan sette meg med en bok og lese hele boka pa en gang. Etterpa

skammer jeg meg foran familien min. Sa samler jeg kreftene til neste kampen.

Det verst tenkelige for meg er d fa en beskjed om at barnet mitt har ingen
utviklingspotensiale, for dette innebeerer at jeg blir ngdt til a slutte pa jobben og bli
hjemmeveerende husmor. Og husmorsrollen kommer til a gdelegge meg. Jeg kommer til d
mugne. Jeg er ingen hjemmesitter, ensformig tilveerelse dreper meg. Dersom dette blir
ngdvendig, kommer jeg likevel til a gjpre alt for datteren min, ogsa ofre arbeidet. Vi skal finne

ut av dette.
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Jeg ber bare Gud om en ting — om a ha nok krefter og talmodighet til a fullfpre dette, ad ha nok
hdp og tro. Jeg tenker at om ti dr er jeg mamma til to flotte jenter. Om 20 ar grdter jeg av
glede i Katjas bryllup og koser meg med hennes barn. Har lyst til a se at datteren min gjgr
seg klar for sin forste date, grater av sin fgrste kjeerlighetssorg, stikker pa kino med venninner

i stedet for a gjgre ferdig hjemmelekser.

Jeg er redd for a slutte a veere takknemlig for hver dag som gar, og at jeg gar inn i meg selv
og slutter a stole pa andre mennesker. En tidligere klassekamerat av meg sa til meg en gang,
at jeg er sa rolig, sitter bare og smiler hele tiden. Sannheten er at jeg har gratt ferdig. Jeg
har ikke flere tarer, og det gir ingen mening d sitte passivt i et hjorne. Na ma jeg gjore noe,
selv om det ligger blindvei foran oss! Hvis ikke jeg gjor noe, kan jeg ikke se ungen min i

gyene.

P.S. Ofte tar jeg meg i at jeg absolutt ikke kan kommunisere med vanlige barn. Jeg er sdapass
vant til min datters veeremdte, at andre barn fremstar som fremmede og uforstaelige for meg.
Barn til alle mine kjente begynte i den forste klassen, mens jeg ikke kan forestille meg,
hvordan det er— a fplge barnet til skolen, a hjelpe med hjemmelekser... Dette er nok det

skumleste i livet mitt i dag.”

Mor til Polina

”Det er en lykke, for hvis du fjerner ordet "SPESIELL” far du et barn, og et barn er en
gevinst, en gave fra Gud. Ikke alle har mulighet til a fode et barn, mens jeg fodte henne. Du
kan ikke en gang forestille deg hvor hgyt jeg elsker henne, hun er den peneste jenta, var
solstrale, var gullunge, var skatt. Vi alle forguder henne, for hun er en kjemper, hun er
herlighet, den fredeligste, nydeligste og snilleste jenta i hele verden, hun er datteren min!
Det a veere mor til et spesielt barn kan veere litt vanskelig av og til. Skulle gnske vi alle var
friske, bade fysisk og psykisk, men hele planeten er jo sapass forurenset, at vi ikke en gang vet
hva vi spiser. Vi er selv langt fra fullkomne, og helsevesenet er ddrlig, dermed klarer vi ikke a
fode friske barn heller. Det a veere mor til et spesielt barn henger sammen med det a oppdage
mye nytt, mye ukjent, glede seg over ting, som andre ikke legger merke til en gang. Som om

ndr hun snudde seg, nar hun smilet til meg, ndr hun legger leppene sammen som om hun vil
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kysse meg, og lignende. Det d veere mor til et spesielt barn har med seg evne til a sette pris pd
og respektere livet som det er, evne til a ikke frykte vanskeligheter. For det vanskeligste har
du allerede veert gjennom, det er epikrise fra sykehus, som en dom, der barnet ditt dpmmes til

forskjellige diagnoser og behandlinger. Masse negativ informasjon.

Det a veere mor til et spesielt barn er den stgrste lykken du kan tenke deg, fordi du vet hvor
mye hun trenger deg, og hvor mye du trenger henne, hvor hoyt elsker hun deg og avhenger

av nettopp deg, hvor hgy pris kommer hun til a sette pa alt det du gjor for henne.

Det d veere mor til et spesielt barn er i grunn ikke sa utfordrende, det viktigste er at du som
forelder beslutter fred med deg selv, sa du kan gi denne freden til barnet ditt. Vet du hva? Kan
ikke du ta kontakt igjen om ti ar, sa skal du fa se, hvor flinke vi har veert og hvilke resultater

har vi oppnadd!”

' Skype er en dataprogramm som kan brukes ved IP-telefoni. Skype-samtaler skjer via internett, og er vanligvis
gratis. En av fordelene er at ved hjelp av webkamera kan man ogsa se samtalepratneren og dermed
komminikasjon blir mer levende enn vannlig telefonsamtale.

i Jeg er opprinnelig russisk, men som barn bodde i Latvia, som pé det tidspunktet var en del av Sovjetunion. Jeg
vokste opp med russiske foredlre, og dermed var russisk det eneste spraket vi brukte bade hjemme og ute. Jeg
gikk ogsa pa en russisk skole, der alt undervisning foregikk pa dette spraket. Med andre ord, er russisk
morsmalet mitt.

1000 rubler utgjor ca 200 norske kroner.

" Dette utrykket ble popularisert av William Ryan, amerikansk psykolog og menneskerettighetsforkjemper.
”Blaming the Victim” er ogsa tittele til hans bok fra 1971.
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