
«Ellinor og de andre»
Denne forelesningen handlet om Ellinor og de andre. 
Ellinor hadde Downs syndrom, og ville ha vært 73 år om 
hun hadde levd i dag. Hun vokste opp på et lite småbruk i 
Hedmark fylke og hadde ikke kontakt med det offentlige 
før moren ble syk da Ellinor var voksen. 

Av Eva Magnus

Mitt spørsmål var hvor-
dan hverdagen til 
Ellinor ville ha vært 

om hun hadde vokst opp i dag. 
«Ellinor og de andre» er i denne 
sammenhengen personer som av 
ulike årsaker har utfordringer med 
deltakelse i hverdagslivet slik de 
ønsker det.

Ergoterapeuter fremmer delta-
kelse og inkludering i hverdagsli-
vet, utvikler menneskets mestring, 
tilrettelegger aktiviteter og endrer 
omgivelser. Dette innebærer at 
ergoterapeuter bidrar til å møte 
både nasjonale og internasjona-
le visjoner og konvensjoner om 
mennesker med funksjonsned-
settelse. Vi skal arbeide kunn-
skapsbasert, noe som innebærer 
å bruke erfaringsbasert kunnskap 
fra praksis, brukerkunnskap og 
forskning. Det er fortsatt behov 
for mer forskning om hvordan 
hverdagen leves og erfares for uli-
ke grupper som erfarer funksjons-
nedsettelse. Hverdagen kan stu-
deres på mange måter, som ved 
bruk av metoder som Photovoice 
(Wang & Burris 1997) og den 
tidsgeografiske dagboksmetoden 

(Ellegård & Nordell 1997). Begge 
er deltakerorienterte og vektleg-
ger myndiggjøring av dem som 
deltar. Jeg mener at begge meto-
dene også har potensial til bruk i 
ergoterapeutisk praksis.

Både ergoterapeuter og andre 
faggrupper forsker på hverdagen, 
deltakelse og inkludering, hvor 
ergoterapeuter har et særlig blikk 
på de aktivitetene individet gjør 
eller ønsker å gjøre. Jeg valgte 
å henvise til forskning som er 
gjort av mine kollegaer og meg 
selv, og særlig innenfor forsker-
gruppen Aktivitet og deltakelse, 
som har til hensikt å øke den 
forskningsbaserte kunnskapen om 
nettopp aktivitet og deltakelse. 
Forskergruppen har blant annet 
skrevet en antologi om deltakelse 
(Eide, Josephsson og Vik, 2017), 
som belyser begrepet fra mange 
perspektiv. Jeg trakk også fram 
noe av den kunnskapen som er 
utviklet ved Senter for helse-
fremmende forskning ved NTNU, 
og folkehelseprosjektet som har 
resultert i Trøndelagsmodellen 
for folkehelsearbeid (Lillefjell m.fl. 
2017). Modellen viser blant annet 
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hvordan man i en kommune kan 
arbeide med inkludering av ulike 
grupper i utvikling av kunnskaps-
baserte folkehelsetiltak.   

Om å fortelle eller ikke. Jeg 
dvelte ved tematikken som man-
ge av oss møter i praksis, i eget 
liv og i forskning, og som handler 
om de forhandlinger mennesker 
gjør knyttet til spørsmålet om å 
skulle fortelle om en funksjons-
nedsettelse eller ikke. I mange 
situasjoner, som på arbeid, i en 
studiesituasjon eller blant venner 
og bekjente, kan det være nød-
vendig å informere om at man 
har en funksjonsnedsettelse som 
ikke er synlig, og som gjør at man 
ikke kan eller har vansker med å 
delta slik det er forventet og som 
man ønsker. Spørsmålet kan for 

eksempel være aktuelt når en 
gruppe studenter eller kollegaer 
skal samarbeide om en oppgave. 
Forskningen viser at mange er 
usikre på hva de skal si, til hvem, 
når og hvordan. De beskriver en 
usikkerhet om hvordan det vil bli 
mottatt og forstått, og uttrykker 
redsel for utestengelse, at andre 
skal oppføre seg annerledes, og 
at en ikke skal bli regnet med. 
Samtidig kan det å fortelle være 
avgjørende for å få den tilrette-
legging man trenger. Det er altså 
forhold som har konsekvenser for 
ønsket deltakelse. 

Det kan være utfordrende å 
bli oppfattet som funksjonshem-
met, men også det motsatte. Vi 
har i flere studier (Magnus, 2001; 
2009; Eerola, Horghagen, Eide & 

Magnus, 2017; Langørgen, Eide 
& Magnus, 2017 in review) sett 
hvordan informanter som har en 
funksjonsnedsettelse, kjemper 
mot å bli definert som funksjons-
hemmet, eller i det hele tatt å 
ville knytte egne erfaringer til 
dette fenomenet. Vi ser det i 
motstanden mot å skulle bruke 
tekniske hjelpemidler eller ved 
spørsmålet om å bli medlem i en 
organisasjon. Dette er utfordrin-
ger for svært mange av dem som 
vi ergoterapeuter arbeider med, 
og hvor det kan være nødvendig 
å legge til rette for å diskutere det 
dilemmaet mange opplever at det 
er, fordi det i stor grad innvirker 
på deltakelse. 

Dette er erfaringer som blant 
annet kan forstås ved hjelp av 
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Goffmans (1963) begrep «stig-
ma». Goffman diskuterer hvordan 
et diskreditert kjennetegn, et 
negativt kjennetegn, innvirker 
på en sosial interaksjon og blir 
en «master status», altså blir det 
man ser og legger merke til – den 
får stor plass. Dette innvirker på 
reaksjonene fra de andre, og på 
de strategiene personen med 
kjennetegnet benytter seg av. 
Stigma er kort sagt et kjennetegn 
som oppfattes som negativt i den 
kulturen personen lever i.

Samfunnsskapte barrierer 
som fysiske omgivelser, lovverk 
eller reguleringer kan også hindre 
eller gjøre deltakelse problema-
tisk. Noen barrierer kan enkelt 
reduseres, som ved mindre 
bygningsmessige endringer eller 
formidling av tekniske hjelpemid-
ler. Andre er det mer krevende å 
påvirke, som lover og forskrifter, 
eller manglende tilbud til grupper 
av befolkningen, som for eksem-
pel arbeid. Vi vet at svært mange 
personer med funksjonsnedsettel-
se ønsker ordinært arbeid, og at 
dette kan være det mest betyd-
ningsfulle for å få til deltakelse og 
inkludering i samfunnet.

Norsk ergoterapeutforbund 
sier i den nye beskrivelsen av 
kjernekompetanser for ergotera-
peuter at «alle skal kunne delta» 
– at vår kompetanse skal knyttes 
til samfunnets helse- og velferds-
utfordringer, og at målet med 
ergoterapi er deltakelse og inklu-
dering. Dette betyr at ergotera-
peuter må arbeide på flere nivåer, 
med enkeltindivider og grupper, 
men også på samfunns- og tje-
nestenivå, for å påvirke og utvikle 
tjenester og forhold som har 
betydning for den enkeltes mulig-
heter for ønsket deltakelse. For å 
få til dette skal vi også fortsette å 
forske på ergoterapi, hverdagsliv, 
deltakelse og inkludering. 
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