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I denne studien ensker vi & bidra til en
dypere forstielse for de (kroppslige)
erfaringer og kunnskap knyttet til akti-
vitetshjelpemidler som barn/unge med
funksjonsnedsettelser, foresatte og tje-
nesteytere formidler. Vi drofter hvordan
kan slike erfaringer anerkjennes og gis
rom for i det etablerte hjelpemiddelsys-
temet.

Studien er inspirert av en (kropps)
fenomenologisk tilnaerming og bygger pa
intervjuer og samtaler med til sammen 11
barn/unge, foresatte og tjenesteytere.

Barn/unge sin kroppslige erfaring
med aktivitetshjelpemidler og tilpasnin-
ger er det bare de som kan tilegne seg.
Denne kunnskapen kan vaere= vanskelig
for brukerne av aktivitetshjelpemidler &
gjore eksplisitt og blir derfor taus.

Moter «kropp til kropp» har stor be-
tydning for tjenesteyteres utovelse av
sine tjenester, spesielt blant tjenestey-
tere som har tett kroppslig kontakt med
barn ogunge. A Iytte til de kroppslige er-
faringene barn/unge gir uttrykk for kan
ha stor betydning for tjenesteyteres uto-
velse. Med neerveer og et kyndig «blikk»
mi man kunne vare oppmerksomt og

stemt tilstede. Det burde vaere styrende
og grunnleggende pi systemniva (i byré-
kratiet) for bevilgninger i aktivitetshjel-
pemiddelsystemet. For & oppfylle lovfes-
tede rettigheter om brukermedvirkning
ma ulike tjenesteyterne spille p4 lag med
barna/de unge eller foresatte som skal ha
aktivitetshjelpemidler. Det ma vere et
samspill hvor de nyttiggjor og deler hver-
andres erfaringer og kunnskap. Det kan
veere avgjorende for om barn og unge far
optimale og individuelt tilpassede aktivi-
tetshjelpemidler.
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Innledning

I doktorgradsavhandlingen Aktivitetshjelpemidler, kunnskap og deltakelse:
En studie om barn og unge med funksjonsnedsettelser og foresatte sin erfaring,
i mote med ulike tjenesteytere sin kunnskap og forstdelse framkom utfor-
dringer med brukernes innflytelse i prosesser knyttet til aktivitetshjel-
pemidler. Deres medvirkning er dermed begrenset (Bergem 2021). Det
vil si systemene er i liten grad apne for utveksling av kunnskap, til tross
for at brukers synsynspunkter skal legges stor vekt pa og medvirkning er
lovfestet som en rettighet (lovdata.no).

I denne studien onsker vi & bidra til en dypere forstaelse for de
(kroppslige) erfaringer og kunnskap knyttet til aktivitetshjelpemidler
som barn/unge, foresatte og tjenesteytere formidler. Vi drofter hvordan
kan slike erfaringer anerkjennes og gis rom for i det etablerte hjelpe-
middelsystemet.

Aktivitetshjelpemidler ses i denne sammenheng som utstyr spesielt
utviklet for at personer med funksjonsnedsettelser, som ikke kan bru-
ke ordinaert aktivitetsutstyr, skal kunne delta i fysisk aktivitet, lek og
idrettsaktiviteter (Martin Ginis, Ma, Latimer-Cheung & Rimmer 2016;
NOU 2010:5). Hensikten med aktivitetshjelpemidler er & fremme akti-
vitetsnivaet, og derigjennom den sosiale deltakelsen for personer med
funksjonsnedsettelse eller sykdom (NOU 2011:11). Foruten at aktivi-
tetshjelpemidlene ikke bare mé veere teknisk utformet og fysisk tilpas-
set den enkelte, ma de veere funksjonelle i de sammenhenger og rela-
sjoner de skal brukes. I tillegg er forhold som tilgang pé, oppfelging og
oppleering, men ogsa ulike prosesser og lover og regler forbundet med
aktivitetshjelpemidlene. Det viser til en kompleks prosess som ogsé er
kroppslig forbundet med aktivitetshjelpemidler (Bergem & Robertson
2022).

Barn og unge som har aktivitetshjelpemidler deltar og bruker sine
aktivitetshjelpemidler i et bredt spekter av bdde organiserte og uorga-
niserte aktiviteter (Bergem & BRobertson 2022). En studie av Bergem
(2020) indikerer derimot at det er relativt mange barn og unge som har
aktivitetshjelpemidler (spesielt sykkel), men at de i mindre grad brukes
iidrettssammenheng.
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Forskning viser at barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar
ikke mindre i aktiviteter pa fritiden som folge mangel pa interesse eller
onske om & delta, men pa grunn av mangel pad muligheter og tilrette-
legging (Bult et al. 2010; Engel-Yeger, Jarus, Anaby & Law 2009; Imms
2008).

I norsk sammenheng viser det seg at det skjer en endring med barn/
unge med funksjonsnedsettelsers sosiale deltakelse og deltakelse i fri-
tidsaktiviteter allerede fra 10 ars alderen (Baksj@berget, Nyquist, Mo-
ser & Jahnsen 2017; Wendelborg 2010). Et viktig grunnlag for at barn
og unge med funksjonsnedsettelser og foresatte fair mulighet til & opp-
leve bevegelsesglede, vere deltakende og oppleve at de blir inkluderte i
sosiale sammenhenger pa ulike arenaer i hverdagen, er a ha tilgang til
optimale aktivitetshjelpemidler (Bergem & Robertson 2022).

En studie av Fallang, @stensjo og Qien (2008) viser at den sosiale
deltakelsen som finner sted pa ulike arenaer omfatter et kontinuerlig
samspill mellom barna/de unge og andre barn, venner, foresatte og uli-
ke andre tjenesteytere som er representert innenfor de ulike arenaene.
Tilrettelegging av aktiviteter pa ulike arenaer bidrar til at barn og unge
med funksjonsnedsettelser oker sin deltakelse. Uavhengig av dette er
det gleden og samspillet med venner og jevnaldrende som er den stor-
ste motivasjonsfaktoren for a delta (Bergem 2021; Gjessing, Jahnsen,
Strand & Natvik 2017; Huang, Sugden & Beveridge 2009; Majnemer et
al. 2008; Nyquist 2012).

Aktivitetshjelpemidler kan dessuten spille en viktig rolle i deres liv,
nar det blant annet kommer a veere selvstendige i aktiviteter i hverda-
gen (McMillen & Séderberg 2002; Shimmel, Gorter, Jackson, Wright &
Galuppi 2013; Ostensjo, Carlberg & Vollestad 2005) og deltakelse i sosi-
ale aktiviteter (Gjessing et al. 2017; Wressle & Samuelsson 2004,). Man-
gel pa hjelpemidler kan pa den annen side vare en barriere for fysisk
aktivitet (Wahman, Biguet & Levi 2006). Eksempler pa aktiviteter hvor
tekniske hjelpemidler bidrar til okt aktivitet er lek, musikk, og deltakel-
se i kroppseving (Besio 2004; Rodby-Bousquet & Higglund 2010; Sal-
minen 2008). Aktivitetshjelpemidler kan i s& mate bidra til integrering
og deltakelse i samfunnet; de utvikler kreativitet, styrker driv-/hand-
lingskraft, selvtillit og sosial inkludering (Ravneberg & Soderstrom
2017; Shimmel et al. 2013).
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Den foreliggende studien utgar ifra at kroppen er utgangspunkt for
erfaringer og forstaelse. Den utgar fra en tilneerming som er inspirert
av fenomenologisk — hermeneutisk tenkning. I Merleau-Pontys (1994,
kroppsfenomenologi blir kroppen fremhevet som et subjekt av konkre-
te erfaringer. Det er kroppene vire som er det primeere med tanke pa
4 forstd verden. Martinsen (2009) skriver at i fenomenologiske studi-
er utdypes erfaringers mangfold knyttet til situasjoner. Det er noe som
dannes ogvi tilegner oss ved at vi er involvert i praksiser og situasjoner.
Martinsen (2009) og Lindseth (2017) skriver at det ligger erfaringer i
praksis og situasjoner, i handlingen. A gjore seg erfaringer er 4 forsta,
og det a stille seg dpen i en situasjon. Det vil si at erfaringen vil veere
situasjonsavhengig.

Sheets-Johnstone (2016) papeker at bevegelse er ‘pre-linguistic’,for-
spraklig, vare tidlige erfaringer som blir inkorporert i vire kropper og
derfor kan sees som vare morsmal (Logstrup 1983; Sheets-Johnstone
2016; Winther 2014,). For barn med medfedte funksjonsnedsettelser og
vansker med kroppsbevegelser kan mulighetene for a utvikle sine beve-
gelser og fa bekreftelse bli utfordret. Aktivitetshjelpemidler kan derfor
sees som en avgjorende mulighet for 4 oppdage sin egen kropp og utfor-
ske sine bevegelser.

Hensikten med denne studien er  bidra til en dypere forstaelse for de
(kroppslige) erfaringer og kunnskap knyttet til aktivitetshjelpemidler
som barn/unge, foresatte og tjenesteytere formidler. Vi drofter hvordan
kan slike erfaringer anerkjennes, gis rom for a fi reell innflytelse i det
etablerte hjelpemiddelsystemet, i trdd med brukermedvirkning som
lovfestet rettighet.

Metode

Studien er en deskriptiv kvalitativ studie. Kvalitative metoder utledes
fra fenomenologi (erfaring), hermeneutikk (fortolkning) og eksisten-
sialisme (enkeltindividers eksistens). I denne sammenheng i form av
levende beskrivelser fra barn og unge med funksjonsnedsettelser og
foresatte, og ulike tjenesteytere.

I envitenskapsteoretisk ssammenheng er studien basert pa en praktisk
kunnskap tradisjon, hvor praksisforskning ogyrkesutovelse er serlig re-
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levant (Lindseth 2018; McGuirk & Methi 2015). I praktisk kunnskap star
erfaring og kunnskap i handling sentralt (Olsen & Oltedal 2007). Den
praktiske kunnskapen er situasjons- og kontekstavhengig (Halis 2012).
Det har i de seneste drene meldt seg et behov for praksisnar forskning
i ulike praksiser eller virksomheter (Lindseth 2017), som fordyper var
forstaelse for hvilken kunnskap som er gyldig. Den foreliggende studien
baserer seg pa dette kunnskapsbehovet for praksisneer forskning.

I det moderne verdensbildet blir vi utelukkende forledet til & rette
oppmerksomheten utover, forledet mot fenomenenes malbare egen-
skaper. Vi trenger ogsa & rette oppmerksomheten refleksivt mot vir
levde erfaring. En fenomenologisk tilnzrming, slik vi ser den, har in-
spirert oss i tilnermingen til intervjuer, samtaler og analyser av disse i
denne studien. Ifolge Wolf (2017) er fenomenologi en filosofisk beve-
gelse som forspker 4 bade «avdekke og klargjore den verden som men-
nesker umiddelbart lever i». Gjennom handlinger erfarer vi med vare
kropper den verden vi er en del av. Handlingene og erfaringer utgar
fra vire kroppslige stisteder i den enkeltes livsverden (Logstrup 1983;
Martinsen 2009; Merleau-Ponty 2002; Sheets-Johnstone 2014, 2016;
Wolf 20 17). Menneskets bevegelse er var méte a vere til stede i verden
pd (Merleau-Ponty 1994,). I bevegelse ligger det derfor kunnskap. Gjen-
nom kroppslig bevegelse kan vi overfore eller formidle var kunnskap
(Duesund 1999). Praksisrommet er veldig komplekst, og forskning
er alltid avhengig av oyene som ser, ifolge Winther (2013). I den fore-
liggende studien streber vi etter at de komplekse situasjoner i hverda-
gen til barn og unge med funksjonsnedsettelser og foresatte, og ulike
tjenesteytere skal fremga av deres egen fremstilling av erfaring med og
kunnskap om aktivitetshjelpemidler.
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Utvalg

Utvalget i studien bestar av barn og unge med funksjonsnedsettelser til
og med 30 ar og foresatte' , og representanter fra NAV Hjelpemiddel-
sentraler*, kommunale ergoterapeuter/fysioterapeuter og trenere/le-
dere i idrettslag og foreninger. Barna og de unge er de som er i sentrum
nar det kommer til det a f4 og bruke aktivitetshjelpemidler (utredning,
tilpassing, opplaering og oppf@lging) i forskjellige aktiviteter pa ulike
arenaer, og det a delta i sosiale fellesskap i hverdagen. Det er gjennom
a la de formidle sine opplevelser og erfaringer, verbalt eller gjennom
kroppslige bevegelser, vi kan fi rikere innsikt og forstaelse om kunn-
skap som de besitter (Mayall 2008).

Tabell 1.  Oversikt over inkluderte deltakere.

Deltaker Antall
Gutt <13 ar 1
Ung voksen (gutt) >18 &r 1
Jente >13 ar 1
Ung voksen (jente) >18 ar 1
Foresatte 2
Fysioterapeut 1
Ergoterapeut 1
Trener 1
NAV Hjelpemiddelsentral 2

I Bergem (2021) sin doktorgradsavhandling inngr totalt 34, intervjuer/
samtaler. Deltakerne ble rekruttert ved at NAV hjelpemiddelsentraler,
Beitostolen Helsesportsenter, Valnesfjord Helsesportssenter og Norges
Idrettsforbund opprettet kontakt med aktuelle kandidater. Eller at en-

1 Denne mil- og aldersgruppen er valgt pa bakgrunn av at studien har blitt gjen-
nomfort ved Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsned-
settelser (NKBUF) hvor dette er hovedmalgruppen.

2 I Norge er det Nye Arbeid - og Velferdforvaltningen (NAV) hjelpemiddelsentrale-
ne som har et overordnet, koordinerende ansvar for hjelpemidler i fylkene. Adis-
tribuere hjelpemidler i samsvar med NAVs regler er deres administrative ansvar.
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kelt personer tok direkte kontakt med Bergems3. De som ble invitert til
a delta i studien fikk tilsendt informasjonsskriv og samtykkeerklering
med tanke pa deltakelse. Den foreliggende studien er basert pa 11 avin-
tervjuene/samtalene. Tabell 1 viser en oversikt over deltakerne som ble
inkludert i analysene i den foreliggende studien.

Intervju og samtale

Intervjuene med ungdommer, unge voksne og foresatte, og ulike tje-
nesteytere ble gjennomfert som semi-strukturerte intervju, mens in-
tervjuene/samtalene med de yngste barna hadde mer struktur. Inter-
vjuene med foresatte ble gjennomfert som individuelle intervju og/eller
parintervju (Bergem & Robertson 2022), mens intervjuene med ulike
tjenesteytere ble gjennomfert som individuelle intervju og/eller fokus-
gruppeintervju (Bergem & Robertson 2019). Spersmal til ungdommer,
unge voksne, foresatte og ulike tjenesteytere ble stilt pd en sdnn mate
at de mitte beskrive og reflektere rundt de aktuelle temaene for studi-
en. Eksempel pa spersmail som ble stilt til ungdommer, unge voksne og
foresatte var: «Fortell meg om dine/deres erfaringer med aktivitets-
hjelpemidler?» og «Hvordan synes du aktivitetshjelpemidlet fungerer
for deg?». Spersmalene ble ogsé fulgt opp med folgesporsmél som «Kan
du fortelle mer?». Sentrale sporsmal til ulike tjenesteytere: «Hvordan
opplever du at dagens hjelpemiddelsystem fungerer generelt og akti-
vitetshjelpemiddelsystemet spesielt?» Spersmalet kunne bli fulgt opp
med oppfolgingsspersmal som: «Hva fungerer? Kan det gjores eventu-
elle forbedringer?».

Spersmal som ble stilt til de yngste barna var for eksempel: «Hvordan
synes du aktivitetshjelpemidlet er 4 bruke?» Dette var en type sporsmal
som kunne bli fulgt opp med oppfolgingsspersmal som «Hvordan foler
du deg nar du bruker aktivitetshjelpemidlet?» eller «Fikk du selv vaere
med 4 bestemme slik at aktivitetshjelpemidlet passet til deg?»

3 Se «Barnogunge med funksjonsnedsettelser og foresatte sine erfaringer med ak-
tivitetshjelpemidler i sin hverdag» (Bergem & Robertson 2022) og «Uilke aktorer
og tjenesteyteres erfaringer med 4 samhandle p4 aktivitetshjelpemiddelomradet
for barn og unge med funksjonsnedsettelser» (Bergem & Robertson 2019) for
narmere beskrivelse av rekruttering- og utvalgsprosessen.
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I intervjuene og samtalene, og i analysene av datamaterialet har for-
steforfatter og andreforfatter strebet etter a veere til stede med sine
«blikk». I interaksjonen mellom forsker(ne) og deltakeren(e) skapes
det kunnskap gjennom intervjuer og samtaler (Kvale & Brinkmann
2017). For & utvikle kunnskap er vi gjensidig avhengig av hverandres
kunnskap. I denne sammenheng deltakeren(e) sin erfaring og kunn-
skap fra sitt hverdagsliv og forskernes knyttet til en gjenkjennbar erfa-
ring og kunnskap (Kvale & Brinkmann 2017).

Analysetilnaerming

Inspirert av en filosofisk fenomenologisk-hermeneutisk grunn-
tenkning bestreber vi & bevege oss neart erfaringenes og situasjonenes
mangfold, som formidles av deltakerne i samtalene. Dette gjor vi for
4 kunne tyde aspekter av fenomener som sjelden blir beskrevet eller
tatt hensyn til (Kvale & Brinkmann 2017; Martinsen 2009). Dessuten
streber vi i de fortolkende beskrivelsene etter & ha oppmerksomhet pa
de kroppslige opplevelsene og erfaringene som formidles i samtalene,
ut fra de inntrykk forsteforfatteren hadde vaert mottakelig for, stemt
og oppmerksomt til stede i. Som Martinsen skriver: «Det er en pen-
delbevegelse mellom tydning, fortolkning og refleksjon» (Martinsen
2012:16). Det var en prosess med ettertanke, refleksjon og utdypende
diskusjon. Denne prosessen ledet frem til temaene A lytte til kroppslige
erfaringer og A fé innsikt i hea optimale og individuelt tilpassede aktivitets-
hjelpemidler betyr.

Etiske vurderinger

All informasjon er behandlet uten deltakernes personidentifikasjon.
Det ble utarbeidet ulike informasjonsskriv og samtykkeskjema for barn
(<15 &r), ungdom (16—17 &r) og voksne (>18 &r), samt for ulike tjeneste-
ytere. Foresatte til deltakende barn/unge ble oppfordret til 4 gjennomga
informasjonsskriv og samtykkeskjema sammen, for & sikre at barnet/
denunge hadde fatt med seg hensikten med studien. For d ivareta barna/
de unge og foresattes anonymitet, er enkelte deltakeres aktivitetshjel-
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pemidler og aktiviteter omtalt i generelle former i artikkelen, da disse
er seeregne for enkelte av deltakerne, og kan avslore deres identitet.

Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS (NSD)* og Arbeids- og velferdsdirektoratet, Sikker-
hetsseksjonen har vurdert og godkjent studien.

Funn og drefting

Fortellingene i dette kapitlet lofter eller beskriver de ulike dimensjone-
ne som vokste frem i datamaterialet. I analysene fremkom temaene «A
Iytte til kroppslige erfaringer» og «A 14 innsikt i hva optimale og indi-
viduelt tilpassede aktivitetshjelpemidler betyr». For hvert tema skrives
tekst og sitater frem, etterfulgt av drofting.

A lytte til kroppslige erfaringer

I dette avsnittet belyser vi barn og unge med funksjonsnedsettelse,
foresatte og ulike tjenesteyteres erfaringer. Det er fokus pa de kroppsli-
ge erfaringene som deltakerne delte i intervjuer og samtaler. Deltakerne
reflekterte over sin kunnskap om egen kropp og erfaringer med sekna-
der, utproving, tilpassing og bruk av aktivitetshjelpemidler.

Det er kun barn/unge med funksjonsnedsettelser som har erfaringer
og kunnskap om egen kropp og opplevelse av a bruke et aktivitetshjelpe-
middel. Som nar barn/unge uttrykker: «Det var helt sykt forskjell, fordi
det var kjempelett og lett & bevege seg. Det gir meg ganske mye mer a
bruke et aktivitetshjelpemiddel som er laget sdinn» (Jente <13 ar).

Med et godt tilpasset aktivitetshjelpemidlet legger ikke barna/de
unge lenger merke selv hjelpemidler, men de beveger som om aktivi-
tetshjelpemidlet er en del eller forlengelse av kroppen: «Jeg tenker ikke
pa at jeg har det [festet til kroppen] [...] Jeg ble bitt av basillen» (Ung
voksen gutt >18 4r).

Tjenesteytere fortalte ogsa om hvordan de gjennom a veere oppmerk-
somme kunne fa del av barn/unges (kroppslige) erfaringer. «[...] han

4. NSD ble nedlagt 1. januar 2022 og oppgavene overfort til Sikt — Kunnskapssekto-
rens tjenesteleverandor, Sikt — Kunnskapssektorens tjenesteleverander
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visste hva han trengte, og vi kunne ga gjennom hva som er lurt og ikke
lurt. Han var veldig tydelig pa [det og] hadde nok kunnskap selv. Mer
enn jeg hadde. Jeg har vel leert avham» (Ergoterapeut).

Formen for kunnskap som ergoterapeuten i sitatet ovenfor lofter
frem, er det Collins (2010) kaller kollektiv taus kunnskap. Denne kunn-
skapen kan bare tilegnes gjennom dialog. I denne sammenheng vil det
siat tjenesteyterne/profesjonelle som opplever at de mangler kunnskap
knyttet til aktivitetshjelpemidler «spiller» pa erfarne brukere av aktivi-
tetshjelpemidler sine erfaringer, kunnskap og «blikk». Utgangspunktet
for den enkelte sitt «blikk» er dens stisted, og erfaringsbaserte kunn-
skap.

I tillegg loftet tjenesteytere at de trenger & ha en dialog med leveran-
dorer som har spisskompetanse pa sine aktivitetshjelpemidler og er-
faringer med hva som trenges kroppslig a tilpasses. I de tilfellene hvor
dette forekommer erfarer terapeutene at det fungerer godt og at de og
leverander kommer frem til gode losninger. En fortalte: «[...] de [le-
verandor] kjenner sitt produkt og de har leert seg mulighetene til sitt
produkt. Jeg kjenner min bruker og vet hva som ma til der, og det pleier
jo d utfylle hverandre [...]» (Ergoterapeut).

Tidligere fortalte terapeutene at de kunne spille pa lag med leveran-
dorene, noe som de erfarte var tidsbesparende og fordelaktig for bru-
kerne av aktivitetshjelpemidler (Bergem 2021). Hvis ergo-/fysiotera-
peuter og leverandorer ikke kan ha denne dialogen, hvordan kan man
da vite om barn/unge og foresatte ender opp med en god losning i valg
av aktivitetshjelpemiddel?

Enungdom reflekterer over sine kroppslige erfaringer og opplevelser
med kontakter i hjelpemiddelsystemet. Ungdommen forteller: «Uan-
sett den som har ansvaret burde jo ogsa ta pa seg den biten med 4 tilpas-
se [...] hore pa det brukeren har 4 si og ikke bare folge standardboka.
Hvordan ting skal veere, fordi det er ikke sikkert jeg vil ha det sdnn som
boka sier [...]» Ungvoksen jente >18 &r). Det & bli lyttet til og sett som et
unikt menneske er det mange barn/unge/foresatte som uttrykker at de
trenger: «Det er ikke alltid min stemme blir hort eller vektlagt» (Ung
voksen jente >18 dr). Noen forteller at de har veert heldige: «Vi har vert
pé arenaer hvor de har veert opptatt av det samme som oss» (Foresatt).
De reflekterer over at ikke alle skjonner hvor viktig det er 4 ha gode hjel-
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pemidler, og pidpeker at «Hjelpemiddelsystemet har ikke utviklet seg i
barnas faver» (Foresatt).

Da barn/unge kan ha vansker med a beskrive sine erfaringer og for-
mulere seg verbalt er «blikket» avgjorende i denne sammenhengen.
«Blikket» inneberer a forstd hvordan ting henger sammen i hendelser
eller forstd hvordan man handler i ulike situasjoner (Lindseth 2012;
Wolf 2017). «Blikket» vil vaere avhengig av hvilke perspektiver vi har,
hva vi observerer utfra og stedet vi ser fra (Edvardsen 2013; Duesund
1999; Lindseth 2012; Meloe 2012; Meloe 1997; Seikkula & Arnkil 2017).
Barn og unge med funksjonsnedsettelser og ulike profesjonsutevere
kan ha «blikk» for ulike behov og ensker nar det gjelder aktivitetshjel-
pemidler.

Ergo-/fysioterapeuter trekker frem dialogen med leveranderer som
betydningsfull i utredningsarbeidet og i forbindelse med eventuel-
le tilpassinger av aktivitetshjelpemidler. De utvikler og utdyper sin
kunnskap med dialog i samhandling. Terapeutene har kjennskap og en
relasjon til de barna/unge de har oppfelgingsansvar for, mens leveran-
dorene kjenner de hjelpemidlene de formidler. Denne type samhand-
ling erfarer de at fungerer godt og forer frem til gode lgsninger i valg av
aktivitetshjelpemiddel og eventuelle tilpasninger (Bergem & Robertson
2019).

Med godt tilpassede aktivitetshjelpemidler erfarte barn/unge at hjel-
pemidlet blir en del av eller forlengelse av kroppen. Disse kroppslige
erfaringene ga mye glede og bidrar til deltakelse i sosiale fellesskap,
men ogsd mulighet til selvstendighet og det & kunne utfordre seg selv.
En fortalte: «Det er dette jeg vil drive med. Det er jo trening selv om jeg
sikkert ikke blir supersprek av det, sa er det bevegelse. Det at jeg fikk
eget aktivitetshjelpemiddel har bidratt til at jeg kan gjere mer pa egen-
hind» (Jente <13 r).

Mens et barn erfarte at: «Aktivitetshjelpemidlene er goy & bruke, og
jeg trenger de ellers hadde jeg ikke klart a gjore noe. Jeg er jo egentlig
veldig selvhjulpen» (Gutt <13 &r).

Det viser til hvilken betydning aktivitetshjelpemidler kan ha i livet
bade for barnet/den unge, og resten av familien, noe som foresatte for-
talte: «Barna smiler forneyd og viser stor glede nar de blir plassert i ak-
tivitetshjelpemidlet sitt. Det blir en glede for hele familien nar vi kom-
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mer oss ut sammen. Dette aktivitetshjelpemidlet har vert en lykke fra
dag en» (Foresatt).

Ulike tjenesteytere uten funksjonsnedsettelser er ikke kroppslig
i stand til & fornemme eller utfra egen livsverden sette seg inn i bar-
net/den unge sin situasjon eller se fra samme sted (Meloe 1997; Meloe
2012). Barn/ unge sin kroppslige erfaring med aktivitetshjelpemidler og
tilpasninger er det bare de som kan tilegne seg. Denne kunnskapen kan
veere vanskelig for brukerne av aktivitetshjelpemidler a gjore eksplisitt
og blir derfor taus. Moter «kropp til kropp» har stor betydning for tje-
nesteyteres utovelse av sine tjenester, spesielt blant tjenesteytere som
har tett kroppslig kontakt med barn og unge. Dette er tjenesteytere som
mi vere ekstra oppmerksomme pa hvordan de opptrer i det mellom-
kroppslige rommet med naerver og respekt. Her blir bide barnet/den
unge og tjenesteyteren sine kropp mer synlig og de kroppslige bevegel -
sene oppleves tydeligere (Winther 2014,). En betydning av erfaringsba-
sert eller taus kunnskap som Molander (1996) og Duesund (1999) hen-
visertil er det som ertauset —det som ikke har fatt stemme eller har blitt
tillatt & ha en stemme. Det gjelder ikke forst og fremst a fa artikulere
hva man kan, men snarere muligheten til 4 sta for- og fa anerkjennelse
for hva man kan og den kunnskap man har. Det 4 ugyldiggjore og over-
se brukerens stemme kan vere tilfellet mellom bruker og tjenesteytere
knyttet til aktivitetshjelpemidler. Barna/de unge far uttrykt sin kropps-
lige kunnskap gjennom a bruke aktivitetshjelpmidlene, og kunnskap
skapes og utvikles samtidig som den praktisk uteves eller gjores. Her
kan tjenesteytere som er kroppslig nerverende bidra stottende, slik at
kunnskap skapes ogutvikles samtidig som den praktisk utoves eller gjo-
res.

A fd innsikt i hva optimale og individuelt
tilpassede aktivitetshjelpemidler betyr

Dette avsnittet belyser barn og unge med funksjonsnedsettelser, fore-
satte og ulike tjenesteyteres erfaringer med hjelpemiddelsystemet, og
betydningen av optimale og individuelt tilpassede aktivitetshjelpemid-
ler. Med optimale aktivitetshjelpemidler menes i denne studien at akti-
vitetshjelpemidlene ma vere teknisk utformet, tilpasset og dekke det
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enkelte barn/unge og foresatte sitt behov og bruksomréde. I tillegg ma
aktivitetshjelpemidlene oppleves nyttige 4 ha, veere motiverende a bru-
ke og se estetisk toffe og sporty ut.

En ungdom fortalte sine om sine erfaringer i kontakter med hjelpe-
middelsystemet:

Det er ikke alltid min stemme blir hort eller vektlagt. Jeg har noen
litt mindre vellykkede opplegg som jeg ikke fikk bestemme sa mye
pé selv, og davar jeg heller ikke motivert til & bruke de og da ble de
heller ikke brukt» (Ung voksen jente >18 r).

De kommunale ergo- og fysioterapeutene forteller at de er opptatt av at
barn/unge skal fa best mulige aktivitetshjelpemidler. Men de forteller
ogsa at de ma forholde seg til det forvaltningsmessige i hjelpemiddel-
systemet til NAV nar det skal sokes og innvilges aktivitetshjelpemidler.
Det er ogsa noe representanter fra NAV hjelpemiddelsentraler forteller:

Vi skal strengt tatt ikke dekke den optimale lgsningen, men den
skal veere hensiktsmessig. Kommer det en oppdatering pa en syk-
kel for eksempel, sa far vi plutselig masse soknader pa bytte. Da
vurderer vi ganske strengt i forhold til at det du har, har jo fungert
og da er det ikke noen automatisk oppgradering bare for at det fin-
nes utstyr pa markedet som er bedre. Da ma de tilpasse hvor de
sykler (NAV Hjelpemiddelsentral).

Seknader utover det hensiktsmessige krever ekstra argumentasjon og
begrunnelse for barnet/den unge sitt behov. Ergoterapeuter/fysiotera-
peuter lofter at det i utgangspunktet ikke skal sokes og innvilges losnin-
ger som kan oppfattes som optimale. En fysioterapeut forteller: «Det
skal ikke veere det optimale, men akkurat det du trenger. Det er faktisk
ikke en menneskerett a std pa ski har vi hort». Mens en ungdom reflek-
terer utfra sin lange erfaring med ulike aktivitetshjelpemidler og moter
med hjelpemiddelsystemet. Ungdommen uttrykker:

Selv om lzreboka har sagt at sinn og sdnn skal det veere s ma man

pa en maite tenke litt utenfor boksen, fordi at man trenger indivi-
duelle justeringer. Jeg kan ha to like hjelpemidler, samme type og
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samme tilpasninger og sant, men de kan kjennes helt annerledes
ut eller forskjellig ut (Ung voksen jente >18 ar).

Hva tjenesteytere vurderer som et aktivitetshjelpemiddel er avhengig av
hvilken kontekst de handler og opererer innenfor: «Det har blitt et mye
mer byrakratisk system [...] veldig firkantet og lite fleksibelt [...] Det er
ikke til det beste for brukerne vare» (Fysioterapeut).

For at barn og unge med funksjonsnedsettelser og foresatte skal fa,
for dem, et best mulig aktivitetshjelpemiddel er de prisgitt andre tje-
nesteyteres dialog og relasjon. Det at barn/unge med funksjonsnedset-
telser og foresatte opplever & vaere pd en slags «bortebane» innenfor
for hjelpemiddelssystemet, kan fore til at de inntar en tilbakeholden og
forsiktig holdning og fremtoning. Foresatte forteller:

Det er jo den erfaringen du far over mange, mange ar. Vi har brukt
10 ar pa 4 leere a kjenne systemet. Hvis du kommer helt ny i det her
systemet sd vil du ikke vite noen ting om noe. For de som har hatt
uflaks og fatt et handikap haper jeg ikke de her ordningene blir
borte. Det er det som er den store skrekken (Foresatt).

Erfaringsbasert kunnskap er kroppslig kunnskap som ikke kun kan ut-
trykkes verbalt, men gjennom bevegelser eller kroppslige handlinger/
ferdigheter. Dette er kunnskap som ofte erverves over lengre tid og
gjerne gjennom samhandling (Kultur- og kirkedepartementet 2009).

Ved i denne sammaneheng a tillegge ulike tjenesteytere/profesjonel-
le for mye respekt eller tillit blir deres kunnskap og tilneerming i fokus
og kan lett medfere at barna/de unge og foresattes egne opplevelser og
erfaringer med egen kropp ikke vektlegges (Hogarth 2001).

Bergem og Robertson (2019) hevder at representantene ved NAV
hjelpemiddelsentraler, som har et «blikk» fra systemnivd, fokuserer
for eksempel «sitt blikk» eksplisitt og implisitt pa at aktivitetshjel-
pemidlene for barna/de unge skal vere nedvendige, funksjonelle, de
enkleste, og de rimeligste. Det vil si at det hensiktsmessige er i fokus,
og ikke det optimale. Innenfor et forvaltningsmessig system, som ak-
tivitetshjelpemiddelomradet, dominerer et malrasjonelt kunnskapssyn
(Bergem 2021). Med et malrasjonelt kunnskapssyn av instrumentell
art som dominerende, mister man samhandlingen eller «samspillet»
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mellom ulike vurderinger (Molander 1996). Fagfolk som jobber vel-
dig metodebasert kan ha vansker med & jobbe dialogisk med brukerne
(Seikkula & Arnkil 2017). Det vil ogsa motvirke intensjoner med lovfes-
tet rettighet om brukermedvirkning. Seikkula og Arnkil (2017) hevder
at ved dialogisitet forholder individet seg til omgivelsene og tilpasser
seg andre individer sine ytringer og konteksten. Dette kan relateres til
aktivitetshjelpemiddelomradet, der barn/unge er forskjellige, og har
ulike og unike utfordringer og behov. For 4 komme frem til optimale og
individuelt tilpassede aktivitetshjelpemidler mé det fores en dialog med
den enkelte. Ulike tjenesteytere sitt «blikk» mai tilpasses barn/unge/
foresatte sitt «blikk», for 8 komme frem til de beste losningene for bar-
na/de unge og foresatte.

Den individuelle forstdelsen ulike tjenesteytere og barn/unge med
funksjonsnedsettelser tilegner hjelpemidler har betydning for om hjel-
pemidlene vil bli brukt eller ikke. Her kan bade det om hjelpemidlene
er optimale og hvordan brukerne av hjelpemidlene opplever at de selv
fremstar i sosiale ssmmenhenger spille inn (Pape etal. 2002).

Fra NAV hjelpemiddelsentralene reflekterte de over at aktivitetsda-
gene, som en av NAV hjelpemiddelsentralene arrangerer, omhandler
mer enn bare utproving, tilpassing eller opplaering i bruk av aktivi-
tetshjelpemidler. De bidrar til «[...] nye vennekonstellasjoner, finne
en treningskamerat eller en treningsprater, og familier som har blitt
venner. [...] dem har et treffpunkt i forhold til det sosiale og knytter litt
bekjentskap som ogsi har betydning» (NAV hjelpemiddelsentral). Det
atidretten blir noe mer enn bare den fysiske treningen erfarte ogsa tre-
nere i idrettslag: «Han kan vere i lag med andre, ikke sant. [... Naer
han med pa devefotball, si for han tror jeg det her betyr voldsomt mye
bade fysisk og sosialt» (Trener).

Barn og unge papekte at: "Det sosiale er veldig, veldig viktig. Det er
detidrett egentlighandler om” (Ungvoksen gutt > 18 ar). Det er noe som
de foresatte ogsd hevdet: "[Det]handler om det sosiale, og at han kan
vere med i en aktivitet som ogsd andre venner holder pd med. Noe av det
viktigste med aktiviteten er samholdet” (Foresatt).

Barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar sjeldnere i fritids-
aktiviteter, spesielt idrett og andre fysiske fritidsaktiviteter, enn barn
uten funksjonsnedsettelser gjor (Majnemer et al. 2008; Nyquist 2012).
Sheets-Johnstone (2016) hevder at ved & stotte barn/unges nysgjerrig-
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het, og driv-/handlingskraft kan vi pavirke deres sosiale deltakelse. Det
er ulike verdier som oppleves som viktige for deltakelse. Ifolge Hammel
et al. (2008) er det & vere engasjert i aktiviteten, at aktivitet oppleves
meningsfull, og at man har mulighet for 4 ta egne valg og vere sosialt
inkludert avgjorende for den enkeltes deltakelse.

Optimale aktivitetshjelpemidler bidrar positivt til barn og unges ak-
sjonsradius, driv-/handlingskraft og selvstendighet, og at de kommer
segut sammen med venner og familie (Bergem & Robertson 2022). Ny-
quist et al. (2016) viser at gleden barn og unge med fysiske funksjons-
nedsettelser opplever ved a delta i fysiske aktiviteter pa fritiden, har
stor betydning for om de fortsetter a delta.

Avsluttende betraktninger

I funn- og dreftingsdelen i denne studien streber vi etter dypere forsta-
else for de erfaringer som barn/unge, foresatte og tjenesteytere formid-
let i samtaler og intervjuer knyttet til aktivitetshjelpemidler og hjelpe-
middelsystemet i Norge.

Selv om tjenesteytere verken kan eller vil tenke eller fole det samme
som barn/unge med funksjonsnedsettelser og foresatte, trengs en stor-
re bevissthet om & anerkjenne og vise respekt for deres kroppslige erfa-
ringer. Derigjennom vil man verdsette deres opplevelser, erfaringer og
kunnskaper knyttet til aktivitetshjelpemidler og tilrettelegging for bruk
av denne type utstyr i forskjellige aktiviteter pa ulike arenaer i hverda-
gen. Det d vaere sansende, oppmerksom og folende tilstede kan gi rikere
innsikt og kroppslig fornemmelse i barn/unges erfaringer i ulike situ-
asjoner, og det de matte oppleve og uttrykke bdde med ord, bevegelse
og kroppssprak (Martinsen 2009; Winther 2014,). Dette gjelder kanskje
serlig for barn og unge og andre som i mindre grad kan ha forutsetnin-
ger til & formidle eller uttrykke seg skriftlig eller verbalt. Ord er ogsa
kroppslig og ord er en del av et uttrykk. Og uttrykk er kroppslig. Alle
bevegelser er kommunikasjon. Alle bevegelser er en del aven menings-
full prosess. At bevegelseserfaringer tidlig blir inkorporert i kroppene
vare vil si at bevegelse kan sees som del av vart morsmal (Sheets-John-
stone 2016). Selv om vi ikke uttrykker oss verbalt med ord, snakker vi
alltid «med» kroppen (Winther 2014). Bevegelse, eller selvbevegelse,
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er en kilde til kunnskap (Sheets-Johnstone 2016). Det handler 0gsd om
hvilken kunnskap som blir sett pd og regnet som kunnskap og dermed
respektert eller oversett. Disse forholdene ma forbedres, det vil si: for-
holdet mellom person og profesjon bade teoretisk og praktisk.

Dialogen og relasjonen mellom ulike tjenesteytere og mellom ulike
tjenesteytere og barn/unge og foresatte vil kunne veere av avgjorende
betydning. Martinsen (1991) skriver at det finnes verdifull erfarings-
kunnskap hos profesjonsutevere som er usynlig og i storre eller min-
dre grad overkjores eller begrenses av instruksjoner og foringer som er
bestemt av andre profesjonsutevere innenfor sitt eget system. Det blir
en utfordring for hvordan fagligheten spiller med i tydningen av situ-
asjonen (Martinsen 2012:15). Det er vanskelig og utfordrende & vaere
tydende til stede nir organisering av arbeidet og faglighet blir gjort til
rutine (Martinsen 2012). Qye et al. (2018) peker pi at profesjonsutovere
underkastes samfunnsskapte befalinger som kan stride dypt imot de-
res egen forstaelse som profesjonsutevere. Ulike profesjonsutovere kan
derfor fi vansker med & utfore det de onsker. Det gjelder spesielt nar
tjenesteytere innen aktivitetshjelpemiddelomridet opplever systemet
som byrikratisk og lite fleksibelt. I dette tilfellet at systemet ikke er til
det beste for barn/unge med behov eller enske om aktivitetshjelpemid-
ler. Uansett er dette noe som hele veien vil berore barna og de behov og
muligheter de har eller blir tilbudt i sine liv.

Ulike tjenesteytere sitt «blikk» ma tilpasses barn/unge/foresatte sitt
«blikk», for & komme frem til de beste aktivitetshjelpemidlene og til-
pasningene for barna/de unge og foresatte. Vi skal dra nytte av de uli-
ke kyndige «blikkene» til ulike tjenesteytere, og deres ulike steder a
se fra, som Meloe (2012) uttrykker det. Kyndige «blikk» er & vaere be-
visst sin egen kropp som tjenesteyter (profesjonell) og de fenomeno-
logiske kroppene. Dette for & kunne bli et stemt instrument (Winther
2014; Kjaer 2014; Hansen 2014,). Ulike tjenesteyterne ma ha forstielse
for hverandres praksiser, og hvem de er til for. I dette tilfellet de barna/
unge som skal ha og bruke aktivitetshjelpemidler. «Blikket» til barna/
de unge og foresatte blir dermed ogsé et viktig kyndig «blikk» i den-
ne sammenhengen. Og for & oppfylle lovfestede rettigheter om bruker-
medvirkning ma ulike tjenesteyterne spille pa lag med barna/de unge
eller foresatte som skal ha eller har aktivitetshjelpemidler. Det ma vaere
et samspill hvor de nyttiggjer og deler hverandres erfaringer og kunn-
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skap, for & komme frem til gode lgsninger som dekker barn/unge og
foresatte sine behov.

Til tross for lovfestede rettigheter om medvirkning, innflytelse og at
brukers synspunkter skal legges stor vekt stiller vi sporsmal om hvordan
det omhandles innenfor omradet aktivitetshjelpemidler. For & fa reell
brukermedvirkning innenfor aktivitetshjelpemidler ma barn og ung-
dommer sine kroppslige erfaringer anerkjennes som kunnskap innen
omradet aktivitetshjelpemidler. I mangel pa oppmerksomhet oversees
lett kroppslige erfaringer. Det handler om «a vaere mottakelig, stemt og
oppmerksomt tilstede» (Martinsen 2012:15). Det er forskjell pa barn/
unge og tjenesteyteres virkelighetsbilde. De har ulike utgangpunkt for
sin hverdag og praksisutevelse. Det trengs derfor et forvaltningsmes-
sig system innenfor aktivitetshjelpemiddelsomradet med okt bevissthet
om hvem det er til for, og der samspill og praktisk erfaringskunnskap
fra brukere av aktivtetshjelpemidler og tjenesteytere legges til grunn for
ulike vurderinger.

Dette er aspekter som har betydning for hvordan ulike tjenesteyte-
re bade tyder og fortolker, hvilken forstielse de har for hvordan barna
oppfatter sin egen virkelighet. Ulike tjenesteytere bor blant annet aner-
kjenne og anvende barns egen kroppslige kompetanse i tilpasning av
hjelpemidler. For 4 komme frem til de beste losningene, forutsetter det
et «blikk» sammensatt bade fra barn/unge/foresatte og ulike tjenestey-
tere sin side.
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