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Forord
Det er med stor ydmykhet jeg leverer fra meg denne avhandlingen. For selv om alle timene

inne pa kontoret, foran PC-en med alle bgkene til tider har veert ensomme, hadde jeg aldri

kunnet komme fram til dette resultatet helt alene.

Aller fgrst ma jeg takke veilederne mine. Berit for a vise urokkelig tro pa meg. For a gi
st@tte i skriveprosesser og veere sparringspartner i diskusjoner. For a ha veert der nar jeg
trengte det, og sagt at det kom til 4 ga bra. For a veere utrolig faglig dyktig, og lose meg
igiennom steg for steg. Du har veert en utrolig god veileder. S3 vil jeg takke Oddbjgrn, for a
ha introdusert meg for aksjonsforskning, til 3 tgrre a utfordre og arbeide kreativt. For a ha
bidratt til a skape et unikt datamateriale, med a bruke kompetansen din og gi stgtte til
prosesser jeg aldri i verden hadde turt a giennomfgre om ikke du hadde veert med og holdt

i sikringstauet undervegs.

Samtidig vil jeg takke forskergruppa i prosjektet Andres Hjem, for innspill og
tilbakemeldinger — men ogsa inspirasjon, og mulighet til & lene meg pa en solid pilar av

kunnskaper og erfaring. Jeg har fglt meg heldig som fikk lov til & jobbe med dere.

Videre gnsker jeg a takke forskningsgruppa Samfunnsdeltakelse for marginaliserte

grupper, stipendiatfellesskapet pa gangen, kollegaene pa Vernepleierutdanningen ved
Nord Universitet og gjengen pa NTNU Samfunnsforskning, for a veere den ngdvendige
flokken som stiller opp med faglig fellesskap i hverdagen og bidrar til at andre far ting

gjort. Dere er gull.

Sa ma jeg rette en stor takk til familien min, kjeere Espen, Ildri, Eirill og Sondre, for stor
talmodighet og samarbeidsvilje. Likesa til foreldre, svigerforeldre og alle andre som har
stilt opp for a fa hverdagslivet vart til 3 ga opp. Jeg vil samtidig takke venner i venner i

Trondheim, for losji, avkopling og samtaler gjennom flere ar.

Til slutt vil jeg takke Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje, som har bidratt til & gi studien sin
unike kvalitet. Dere har veert inspirerende a arbeide sammen med, og har i hgyeste grad
bidratt til at jeg kan levere fra meg denne avhandlingen med tro pa at den kan bidra i den
viktige kunnskapsdugnaden som ma til, for & fa realisert retten til selvbestemmelse for

mennesker med utviklingshemming.



Sammendrag
Retten til selvbestemmelse for mennesker med utviklingshemming befestes med

Konvensjonen om rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD). Politiske
utredninger og forskning fastslar imidlertid at rettighetene ikke er realisert i henhold til
konvensjonen. Personer med utviklingshemming deltar i liten grad i forskning, og har
dermed mindre mulighet enn andre til 3 pavirke gjennom kunnskapsproduksjonen. Dette

viser et behov for a fa kjennskap til deres perspektiver.

Denne avhandlingen utforsker hvordan personer med utviklingshemming som bor i
bofellesskap opplever egen selvbestemmelse i hverdagen, og har til hensikt a styrke
stemmen til personer med utviklingshemming i forskningen. Studien bygger pa materiale
fra individuelle intervjuer og gruppebaserte kreative workshops sammen med fem
deltakere, bygd pa utforskende prosesser med anvendelse av teater og andre kreative
arbeidsformer. Studien har resultert i ett bokkapittel og to artikler. Den fgrste omhandler
selvbestemmelse som et relasjonelt fenomen mellom beboer og ansatt, den andre
utforsker systemforholdenes innvirkning pa selvbestemmelsen i bofellesskapene, imens
den tredje beskriver en metode for a fremme selvbestemmelse gjennom

empowermentprosesser med teater som ble utviklet i de kreative workshopene.

Deltakerne beskriver en situasjon hvor selvbestemmelsen begrenses av rammefaktorer og
systemforhold i bofellesskapene. De viser manglende kjennskap til egne rettigheter, og
perspektivene preges av underordning, lave forventninger og tilpasning til systemer med
begrenset rom for kritisk tenking eller protester. Erfaringene fra workshopene viser
imidlertid at kreativt samspill i gruppe kan apne for framvekst av kritiske perspektiver,
gjennom a legge til rette for empowermentprosesser via dialogbaserte tilnserminger med

rom for a eksperimentere.

Erfaringene fra studien viser at retten til selvbestemmelse ikke er realisert i henhold til
menneskerettighetene og CRPD, med bakgrunn i institusjonelle faktorer og mangelfull
tilrettelegging og liten kunnskap om rettigheter. Studien viser potensialet i kreative

arbeidsprosesser, og synliggjgr behovet for pedagogiske tilnaerminger som stgtter opp

under prosesser som fremmer enkeltpersonens makt over egen situasjon.



Abstract
The right to self-determination for persons with learning disabilities is fortified with the

Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). However, state reports and
research states that these rights are not realized in accordance to the convention. Persons
with learning disabilities participates to a limited extent in research, and thereby have less
opportunity than others to influence knowledge production. This shows a need to obtain

knowledge of their perspectives.

The thesis explores how persons with learning disabilities living in residential group-homes
experience their self-determination in everyday life, with the intention to strengthen the
voice of persons with learning disabilities in research. The study is based on material from
individual interviews and group-based creative workshops with five participants, built on
exploratory processes with Applied Theatre and other creative work-forms. The study has
resulted in one book chapter and two articles. The first publication discusses self-
determination as a relational phenomenon between resident and staff, the second
explores the impact of systemic conditions on the self-determination in the group-home
residences, while the third describes a method of promoting self-determination through

empowerment processes with theatre that were developed in the creative workshops.

The participants describe a situation where their self-determination is overruled by
framework factors and systemic conditions in the group-home residences. They further
reveal lack of knowledge of their own rights, and their perspectives are characterized by
subordination, low expectations, and adaptation to systems with limited scope for critical
thinking or protests. However, experiences from the workshops reveal that group-based
creative activities can facilitate the emergence of critical perspectives, by initiating
processes of empowerment through dialogue-based approaches which gives opportunities

to experiment.

The study reaffirms that the right to self-determination is not realized in accordance with
human rights and CRPD, due to institutionalized factors, deficient facilitation, and limited
knowledge of rights. The study further demonstrates the potential of creative work-forms
and highlights the need for pedagogical approaches that supports processes which

promote the individual's power over their own situation.
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Prolog
Jeg er knyttet til teateret bade som fagperson og menneske. Derfor har jeg valgt a innlede

denne avhandlingen med en prolog, noen innledende klipp fgr vignetten som gir anslag til
stemningen og en forventning om hva som er i vente. Prologen tilbyr innsikt de i tema og
problemstillinger som vil komme, og gir innblikk i stemningene som har preget dette
doktorgradsprosjektet: Utforskingen gjennom mellommenneskelig samhandling, undring,
refleksjon og emosjoner. Jeg har valgt ut to sekvenser, som til sa mmen kan oppsummere
erfaringene fra studien. De synliggjgr mekanismene i bofellesskapet; den vanskelige
relasjonen mellom beboer og ansatt, lave forventninger, manglende opprgr og systemets
klamme begrensninger. Samtidig viser de potensialet i a forske sammen i kreative
prosesser, om gjenoppdagelsen av gnsker og egen vilje. Til slutt viser de hvordan nye og
annerledes beretninger kunne vokse fram, fra de litt annerledes spgrsmalene jeg kom til 3
stille som fersk forsker pa veg inn i et felt som var ukjent for meg. Jeg har kalt de to
sekvensene Dagen det brast og Plastblomstene.

Dagen det brast

Dagen det brast arbeidet vi i Kreative workshops, fem deltakere som bor i bofellesskap:
Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje, og to forskere: Oddbjgrn, biveilederen min og meg
selv. Vi brukte teater for a utforske undertrykkende situasjoner som deltakerne hadde
opplevd i hverdagen, gjennom a spille dem ut pa gulvet og teste ut nye handlingsstrategier
etter forslag fra gruppa. Jeg fasiliterte arbeidsprosessen, Oddbjgrn spilte ansatt og Emma
(en av deltakerne) spilte seg selv. Emma gvde pa a fa sagt ifra til de ansatte om hvordan
hun gnsket at hjelpen hun mottok skulle vaere. Men det gikk tratt, for Emma stilte fa krav

og Oddbjgrn spilte en ansatt det var vanskelig a fa has pa.

Men det var meg det brast for. Etter tjueto intervjuer og fire workshoper, spekket med
beskrivelser av d finne segq i; livet, de urettferdige, undertrykkende systemene og
mekanismene, fikk jeg nok. Jeg mistet det. Jeg mistet hele min pedagogiske tilnaerming til
situasjonen, gikk selv ut pa scenen og tok over rollen som Emma. Og sa tok jeg ut alt pa
Oddbjgrn som spilte ansatt. Alt sinnet jeg hadde kjent pa gjennom datainnsamlingen, ble
materialisert i en framfgring av ting jeg skulle gnske at Emma og de andre deltakerne selv

kunne uttrykt i hverdagen sin:



«Vet du hva? Det er ikke mitt problem hvor mange det er som jobber her!» Sier jeg, og
spiller Emma. Den ekte Emma ler blant publikum. Oddbj@rn, som ansatt, praver @
protestere: «Nei, men ...». «Neil» avbryter jeg. «Jeg sier ifra hva som er greit for meg! Og
det er du som er pad jobb her, og som har ansvar for @ falge opp den beskjeden jeg har gitt
til deg. Sann er det faktisk ngdt til G vaere. Jeg kan ikke gé sann og ikke vite hva som skjer.
NG har jeg sagt ifra, og da forventer jeg at det blir greit.»

Emma og de andre sine muligheter for selvbestemmelse i hverdagen er underlagt
systemforholdene — det er Boligen som bestemmer. Den er ansiktslgs, og blir baerer av
makt i hverdagen uten a kunne gjgres ansvarlig for ting som ikke fungerer. Sa det brenner
man gjerne inne med, man sier ikke ifra eller stiller de ansatte til ansvar — slik jeg spiller
det ut i situasjonen. For meg er det apenbart a skulle kreve at det ma veere slik som i
tiraden jeg leverer, men slik er det ikke for Emma. Hun har fgrstehands kjennskap til
hvordan Boligen fungerer. Samtidig liker hun det hun hgrer, for hun ler.

Oddbjgrn ansatt prgver G protestere igjen: «Jeg skal prgve G gjgre mitt beste, men det ...
det er s mange som jobber her!». «Det er du som jobber her» sier jeg som Emma.
Oddbjarn sukker. «I dag ...» skyter den ekte Emma inn fra sidelinja. «Ja ...» repliserer Tarjei.
«Nei, men det er du som er pa jobb» sier jeg som Emma. «Ja, jeg skignner det» sier

Oddbjgrn ansatt. «Men det er en del ting du ikke forstdr. Av det store systemet her. Men
jeg skal prgve G gjgre mitt beste.»

Det blir helt stille.

«Synes dere det er greit at han sier det?» sier jeg som meg selv, etter en stund. «Neil» sier
Tarjei, Emma, J@rgen og Eirin; unisont. «Hva skal jeg si da?» sier jeg «For det var ikke
greit!»

«Nei», sier Tarjei, «det var ikke greit!». «Hva skal jeg si da?» Sier jeg. Det mumles litt
spredt, men plutselig er Emma tydelig: «Jeg forstar mer enn han tror! Skal du si.»
Situasjonen gjenspeiler selve kjernen i det vi har erfart giennom forskningsprosessen. Den
vitner om en hverdag preget av institusjonelle rammer med altfor fa, og samtidig altfor
mange ansatte. Dette skaper situasjoner hvor det er vanskelig & gnske noe, ville noe eller
vaere uenig — og hvor det virker enklest a avfinne seg med tingene slik de er. Nar jeg tar
over scenen, gjgr jeg det deltakerne tenker det ikke er vits i a gjgre i hverdagen sin, jeg sier
ifra og stiller krav. Men fordi at jeg overtar scenen, far Emma samtidig mulighet til &
betrakte seg selv utenifra. Gjennom rollebyttet blir jeg et anerkjennende speil, fordi jeg
representerer bade meg selv og henne pa samme tid. | ettertid har jeg lurt pa om det

speilet ble ekstra sterkt, nettopp fordi jeg mistet hodet og blottla — pa ekte — de innerste



felelsene mine: Jeg sa meg selv sa inderlig i Emma, og fgrst da ble dgra apnet for at Emma
kunne se seg selv i meg. Det er fra denne posisjonen Emma uttaler det som blir
avhandlingens tittel: «Jeg forstar mer enn du tror!». Utsagnet vitner om oversett
kompetanse og innsikt, og formidler et gnske om a bli tatt serigst.

Plastblomstene

Studien har veert preget av at jeg har kommet som ny forsker inn i et relativt ukjent felt.
Derfor har jeg kommet til 3 legge merke til litt andre ting enn dem med mer erfaring.
Plastblomstene stammer fra de innledende fasene av studien, og skildrer opplevelsen av a
komme «utenifra» og undre meg over alt som alle andre virket & ta for gitt. | feltnotatet
skriver jeg:

Jeg har aldri sett sa stor forekomst av plastblomster pd ett sted fgr. Hvorfor har alle
plastblomster i leiligheten sin? Er det pG grunn av at alle ma ha plastblomster fordi at noen
har allergi mot vanlige stueplanter? Og er alle stueplanter forbudt, selv om noen lett kan
tdles? Eller er plastblomster spesielt «in» i dette bofellesskapet? Er det like mye
plastblomster i andre bofellesskap? Feltnotat, 24.04.16.

Jeg hadde aldri vaert i et bofellesskap f@r jeg startet med ph.d.-studien. Derfor var det
forvirrende i starten, som om jeg manglet forstaelseshorisont a fortolke i lys av. Som en
huldretusse fra Lindgren-universet gjentok jeg et stadig Hvorfor det da? imens inntrykkene
tarnet seg opp. Det jeg klarte a fa gye pa, var kontrasten til de eneste referanserammene
jeg hadde: Mitt eget liv, og beskrivelser av gode intensjoner fra HVYPU-reformen og
implementeringen av Konvensjonen om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne (CRPD). Inntrykkene var imidlertid trivielle, som undringen over
plastblomstene:

Da jeg spurte en av de ansatte om plastblomstene, mente hun at dette kunne ha
sammenheng med at plastblomster var veldig «in» for en del dr tilbake, og at man i
etterkant ikke hadde kvittet seg med disse. Plastblomster dgr jo som kjent aldri. Jeg tenker
at faglederens beskrivelse av ting man har begynt G gjgre en gang og bare fortsetter med
uten d tenke over om det fortsatt er relevant representerer noe av det samme. Man gjorde

noe da det var moderne, og er lite villig til G endre pd en praksis — selv om det for lengst har
gdtt ut pd dato. Feltnotat, 12.05.16.

| prosjektet ble «Plastblomster» et bilde pa praksis som har gatt ut pa dato eller ikke
lenger har noen funksjon. Samtidig hjalp plastblomst-metaforen meg til a fa gye pa

dysfunksjonell praksis som det er lett a overse fordi den «alltid har veert der».



1.0 Innledning
Sekvensene i prologen er hentet fra arbeidet med PHD-prosjektet mitt «Perspektiver pa

selvbestemmelse», som setter fokus pa hvordan det oppleves a bestemme selv nar en har
utviklingshemming og bor i bofellesskap. | prosjektet har jeg samlet inn data gjennom
tradisjonelle intervjuer, men ogsa gjennom & utforske metoder som kan bedre deltakelsen
for personer med utviklingshemming i forskning. | workshopene brukte vi aksjonsforskning
for & utforske om man kunne komme lenger i 3 uttrykke egne perspektiver i forskning med
a samles i en gruppe og benytte kreative verktgy. Disse workshopene utviklet seg raskt til a
bli en empowermentgruppe, hvor deltakerne mgttes for a utveksle erfaringer og utforske

handlingsstrategier for a kunne innta en sterkere posisjon i eget liv.

Gruppa besto av fem deltakere, og to forskere: biveilederen min Oddbjgrn og meg. Vi
giennomfgrte seks workshoper i 2017. Deltakerne har jeg kalt Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin
og Silje. Alle bor i bofellesskap for personer med utviklingshemming, men ingen av dem
bruker noen gang betegnelsen «utviklingshemmet» om seg selv. De sier at de har
funksjonshemming og behov for hjelp i hverdagen. Likevel har jeg valgt a trekke inn
forskning og teoretiske perspektiver knyttet til utviklingshemming gjennom avhandlingen;
fordi fortellingene deres kan vitne om at stigmaet som fglger betegnelsen pavirker

hvordan selvbestemmelsen er realisert.

Sekvensen med plastblomstene illustrerer opplevelsen av 8 komme utenifra, fra et annet
fagfelt. Erfaringene mine knyttet til temaet for forskningen, var utelukkende hentet fra
kunstnerisk prosessarbeid i Teater NonStop — et profesjonelt teaterensemble for
skuespillere med utviklingshemming. Utdanningen min bestar av disiplinfag: Mastergrad i
pedagogikk med fordypning radgivning, samt mange studiepoeng med drama og teater.
Ellers har jeg jobbet i kultursektoren, med revy og frivillighet, og i NAV med kultur og
ungdom. Dette utgangspunktet har fatt prege bade utviklingen av forskningsprosessen og
analysene. Jeg har valgt en induktiv tilnaerming, og har kommet til 3 stille bade andre og

annerledes spgrsmal gjiennom forskningen.

Jeg har tatt utgangspunkt i deltakernes involvering, for a skape en forskningssetting der de
fikk innflytelse over selve prosessen. Jeg har benyttet en eksperimenterende tilnaerming,

basert pa prosesser hvor nye ting kunnet komme fram og fa prege prosjektet. Derfor har
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dette vaert et prosjekt i bevegelse, hvor jeg har endt opp med a finne mer enn hva jeg lette

etter i begynnelsen.

Andres Hjem
Doktorgradsprosjektet har inngatt i prosjektet Extensive services in peoples’ home: users’,

care workers’ and service systems’ perspectives and practices (2015-2018), heretter omtalt
som «Andres hjem». Prosjektet var finansiert av Norges forskningsrad gjennom
programmet PraksisVel. Prosjektet ble ledet av NTNU Samfunnsforskning, med Nord
Universitet som samarbeidspartner, og gjennomfgrt med seks kommuner i Trgndelag.
Dette var et praksisforskningsprosjekt, med fokus pa hvordan omsorg som fenomen bidrar
til 3 forme livet til tienestemottakere under 67 ar med omfattende hjelpebehov. «Andres
hjem» har bidratt med solid faglig forankring av Ph.d.-prosjektet. Forskningsgruppa bestod
av 11 forskere, deriblant begge veilederne mine. Alle tilganger og tillatelser til
datainnsamling og lagring er formidlet via prosjektet, i tillegg til rekruttering og
informasjon til deltakerne. Innlemmingen i et stgrre prosjekt, har ogsa bidratt til

kvalitetssikring av selve Ph.d.-studien.

Nar jeg har valgt a fokusere utelukkende pa beboernes perspektiv, er dette i visshet om at
andre har ivaretatt ansattes, pargrendes og kommunenes perspektiver giennom
prosjektet. | tillegg til kvantitativ informasjonsinnhenting, dokumentstudier, deltakende
observasjon og intervjusamtaler arrangerte prosjektet «Andres hjem» tre
dialogkonferanser med deltakere fra de seks samarbeidskommunene. Fra kommunene
deltok det bade brukere og ansatte. De ansatte representerte et bredt spekter av
yrkesgrupper. Det var miljgarbeidere som jobbet i bofelleskap, og det var ledere pa ulike
niva i kommunene. Sammen med mgtene i forskergruppa, har dialogkonferansene veaert
viktige laerings- og presentasjonsarenaer i oppbyggingen av Ph.d.-studien. «Andres hjem»
har munnet ut i flere publiserte forskningsartikler, samt antologien Hverdag i

velferdsstatens bofellesskap (2019). Den ene publikasjonen er kapittel 5 i denne boka.

Formalet med denne studien har veert a bidra til 3 styrke stemmen til personer med
utviklingshemming. Dette gjelder bade i dette konkrete prosjektet og nar det gjelder deres
mulighet til & bli hgrt i samfunnet generelt. Dette skulle skje ved a legge til rette for a fa
fram og formidle deres perspektiver og opplevde erfaringer, gjennom a utforske to
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problemstillinger: Hvordan personer med utviklingshemming som bor i bofellesskap
opplever sin egen selvbestemmelse, og hvordan man kan utvikle metoder som bedrer

deltakelsen for personer med utviklingshemming i forskning.
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2.0 Bakgrunn
Selvbestemmelse er en menneskerett, nedfelt i Verdenserklaeringen om

menneskerettigheter ("Universal declaration of human rights," 1948) som slar fast at alle
er fgdt frie og med samme menneskeverd. Retten til selvbestemmelse er grunnleggende
for ivaretakelse av menneskelig verdighet, og et basalt premiss for realisering av flere
andre menneskerettigheter (Skarstad, 2019). For personer med utviklingshemming
befestes retten til selvbestemmelse med CRPD, Konvensjonen om rettighetene til personer
med nedsatt funksjonsevne (FN, 2006), som slar fast at man ikke kan diskriminere fra
menneskerettighetene med utgangspunkt i funksjonsnedsettelser. Konvensjonen palegger
de statene som slutter seg til den bade positive og negative forpliktelser gjennom a unnga
a legge ungdvendige hindre i vegen for enkeltmennesker, samt a igangsette tiltak som
bygger ned diskriminerende barrierer (Skarstad, 2019). Dette innebaerer at man ikke kan
ha lovverk som innfgrer saerlige begrensninger for enkeltpersoner pa grunnlag av
gruppetilhgrighet eller ut fra medisinske diagnoser. Samtidig utlgses rett til hjelp og
tilrettelegging for a kunne realisere selvbestemmelse i eget liv for personer med

utviklingshemming (Skarstad, 2019).

CRPD ble ratifisert av Norge i 2013, og skal utgjgre grunnlag for lovverk og politikk (NOU
2016:17). Meld. St. 45 (2012-2013) Frihet og likeverd, om mennesker med
utviklingshemming angir politiske fgringer og formidler innsikt i hvordan retten til
selvbestemmelse er fortolket. Meldingen presiserer at «personer med utviklingshemming
skal sikres medvirkning og samtykke i alle livets forhold» (Meld. St. 45 (2012-2013)) s. 12. |
meldingen understrekes det at dette krever tilrettelegging pa individ- og systemniva.
Tiloud om opplaering presenteres som en viktig Igsning, for a bygge opp den enkeltes evne
og kapasitet til 3 foreta valg i trad med egne interesser (Meld. St. 45 (2012-2013)). Det
uttrykkes eksplisitt at reell selvbestemmelse innebarer a ha mulighet til 8 kunne velge
annerledes, og ha en livsfgrsel som avviker fra majoritetsbefolkningens
normalitetsforstaelse eller foreta valg som kan fa konsekvenser av negativ art (Meld. St. 45
(2012-2013)). Det presiseres at realisering av selvbestemmelse fordrer en opplevelse av

reelle valgmuligheter, og at dette krever et fleksibelt tjenestetilbud tilpasset
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enkeltmenneskets «gnsker, behov, levesett og evner» s. 12, hvor det utgves aktiv og reell

brukermedvirkning (Meld. St. 45 (2012-2013)).

NOU2016: 17 Pa lik linje, og FNs senere gjennomgang av den norske implementeringen av
CRPD (UN, 2019) slar imidlertid fast at de politiske intensjonene ikke er realisert. Norge
kritiseres for & ha diskriminerende lovverk, med sarhjemler som hindrer retten til
selvbestemmelse og frihet for mennesker med utviklingshemming (NOU 2016:17). Dette
gjelder seerhjemler for fratakelse av rettslig handleevne og tvang. Det papekes ogsa at
norsk vergemalspraksis er i strid med CRPD, fordi denne apner for a gjgre stgrre inngrep i
selvbestemmelse og rettslig handleevne enn hva som tillates etter menneskerettighetene
(UN, 2019, NOU 2016:17). Samtidig papekes brudd pa positive forpliktelser utlgst av CRPD,
gjennom at norsk lovverk heller ikke sikrer at personer med utviklingshemming far
anledning til 3 hevde sin rett eller uttrykke seg pa linje med andre. Stgttesystemene for a
kunne utgve selvbestemmelse mangler, og det fastslas at grunnleggende rettigheter ikke
er «tydelige og synlige for utviklingshemmede, forvaltningen, domstolene eller samfunnet

for gvrig» (NOU 2016:17,s. 16).

Det er vanskelig & finne forskningsresultater som kan gi et globalt bilde av
menneskerettssituasjonen for personer med utviklingshemming (Loeb, 2013). Forstaelsen
av hva som regnes som utviklingshemming er ikke entydig, men avhenger av hva man
legger vekt pa: det individuelle eller det samfunnsmessige. T@ssebro (2010) presenterer de
tre vanligste modellene, som bygger pa henholdsvis en medisinsk, sosial og relasjonelle
forstaelse. | den medisinske modellen forstas funksjonshemmingen som et individuelt
anliggende, utlgst av den enkeltes funksjonsnedsettelse pa bakgrunn av diagnose
(Tgssebro, 2010). Mennesket oppfattes som «offer for sin egen biologi» (Kassah & Kassah,
20009, s. 22), og oppmerksomheten rettes mot diagnostisering og behandling (Kassah &
Kassah, 2009). Dermed defineres utviklingshemmingen med utgangspunkt i kognitive
ferdigheter (Kittelsaa, 2011), og knyttes til det diagnostiske systemet ICD10 basert pa

kategoriske inndelinger av funksjonsniva.

Den sosiale modellen lanseres av Oliver (2004) som en reaksjon pa den tradisjonelle
forstdelsen. | denne forstas funksjonshemmingen & veere utlgst av funksjonshemmende

barrierer i omgivelsene. Dermed blir funksjonshemmingen et samfunnsproblem, som skal
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Igses pa strukturelt niva gjennom universell tilrettelegging (Oliver, 2004). Den sosiale
modellen er imidlertid kritisert for a veere ensidig og kategorisk. I tillegg hevdes den & veere
mest tilpasset situasjonen personer med fysiske funksjonsnedsettelser (Goodley, 2001).
Derfor lanseres den relasjonelle modellen som utgj@r grunnlaget for den
menneskerettslige modellen i CRPD (Molden & Tgssebro, 2009), men som mest av alt er
en skandinavisk oppfinnelse (Shakespeare, 2006). | denne forstas funksjonshemmingen a
vaere utlgst av gapet mellom individets forutsetninger og omgivelsenes krav. Modellen
kombinerer den medisinske og den sosiale modellen, gjennom & bade ta inn over seg at
mennesket kan ha utfordringer forarsaket av bade medisinske og strukturelle forhold
(Tgssebro, 2010). Dermed legger den relasjonelle modellen opp til en forstaelse av at
utviklingshemmingen kan vare utlgst av flere faktorer (Tgssebro, 2010). Bade kognitive
funksjonsnedsettelser og manglende tilrettelegging kan spille inn, men ogsa stigmaet;
fordi det & bli underkjent pa bakgrunn av denne merkelappen ogsa kan forstas som en

funksjonshemmende barriere (Tgssebro, 2010).

Pa bakgrunn av de ulike definisjonene, vil ogsa statistiske maleparameter variere mellom
deler av verden og pa tvers av fagtradisjoner (Loeb, 2013). Med en sosial eller relasjonell
forstaelse, blir definisjonen i tillegg kontekstavhengig, men ogsa med utgangspunkt i en
medisinsk diagnose med dikotomisk definisjon (noe man enten har eller ikke), er
registreringen sarbar for underrapportering som fglger av stigmaene knyttet til ulike

tilstander (Loeb, 2013).

Forskningen viser imidlertid at personer med utviklingshemming opplever @ mgte relativt
like barrierer for selvbestemmelse og deltakelse pa tvers av nasjoner nar kontekstene
ellers er ssmmenliknbare (Gjermestad, Luteberget, Midjo & Witsg, 2017). Det er ofte
mismatch mellom politikk og praksis (Witsg & Hauger, 2020), og det fastslas
gjiennomgaende at retten til selvbestemmelse for personer med utviklingshemming ikke er
realisert i trdd med CRPD (Kittelsaa, 2019; Love, Traustadottir & Rice, 2018; Murphy &
Bantry-White, 2020; Soderstrom & Tgssebro, 2011; Werner, 2012). Utfordringene synes a
veere utlgst av behovet for hjelp, og er spesielt knyttet til tjenestetilbudet som tilbys

(Gjermestad et al., 2017; Love et al., 2018; Werner, 2012; Witsg & Kittelsaa, 2019).
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Hjelpen tilbys som hovedregel i tilknytning til der hvor man bor, og bofellesskap synes i
gkende grad a vaere den vanligste boformen for personer med utviklingshemming
(Kittelsaa, 2019; Soderstrom & Tgssebro, 2011). Og selv om det regnes inn under retten til
selvbestemmelse & kunne velge hvor, og med hvem man vil bo (Skarstad, 2019), skjer ikke
dette i praksis (Kittelsaa, 2019; NOU 2016:17; Witsg & Kittelsaa, 2019). | Norge ble
bofellesskapene etablert som en fglge av HVPU-reformen pa 1990-tallet. Reformen gikk ut
pa a erstatte institusjonsomsorgen for personer med utviklingshemming med mer
normaliserende boformer i den enkeltes hjemkommuner (Tgssebro, 2019). Reformen
hadde til hensikt a skape bedre levekar, og skulle bidra til at mennesker med
utviklingshemming fikk leve vanlige og meningsfulle liv i fellesskap med andre (Tgssebro,
2019). Et viktig prinsipp for reformen var at alle skulle bo og leve pa hjemstedet. Alle skulle
fa mulighet til 3 delta aktivt i samfunnet, og veere integrert i eget lokalmiljp (T@ssebro,
2019). Idealene for HVPU-reformen fulgte normaliseringsprinsippet (Tgssebro, 2019).
Derfor var det fokus pa at leiligheter i bofellesskap skulle vaere som vanlige hjem, men
med mulighet for hjelp fra ansatte (T@ssebro, 2019). | starten tilsa Husbankens vilkar at
maks 4-5 boenheter kunne samlokaliseres, og disse skulle integreres i vanlige bomiljg
(Kittelsaa, 2019). Likevel er trenden pr. i dag at det stadig bygges stgrre bofellesskap i
Norge, og at disse er plassert i segregerte omgivelser — ofte omtalt som «omsorgsgettoer»
- som skiller seg fra omkringliggende omgivelser bdde med demografi og utforming
(Kittelsaa, 2019; Soderstrom & T@ssebro, 2011). | den forbindelse kan det stilles
spgrsmalstegn ved om man er i ferd med a reinstitusjonalisere livene til personer med

utviklingshemming (Gustavsson, 2019).

Flere rapporter viser at hjelpen som ytes i bofellesskapene har institusjonelle trekk
(Bjornsdottir, Stefansdottir & Stefansdattir, 2015; Love et al., 2018; Morris, 2004; Murphy
& Bantry-White, 2020; Witsg & Hauger, 2020). Utfordringen er at retten til
selvbestemmelse gar pa bekostning av systemforholdene. Selvbestemmelsen pavirkes
negativt av manglende fleksibilitet i tjenestene (Love et al., 2018). Hverdagslivet reguleres
av innholdet i tjenestetilbudet, som bestemmes av planer, turnuser og regler i
bofellesskapene (Bjérnsdadttir et al., 2015; Love et al., 2018). Det er en gjennomgaende

erfaring blant tjenestemottakere at muligheten til selvbestemmelse pavirkes negativt av at
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det alltid er systemet som blir premissleverandgr for hvordan hjelpen skal ytes (Love et al.,
2018), og at det fgrst og fremst er de ansattes og arbeidsplassens verdier som legges til

grunn for denne hjelpen (Mjgen, 2019).

Hgy turnover av ansatte og underbemanning beskrives som en utfordring (Kittelsaa, 2019;
Magnus & Olsg, 2019; Mjgen, Johansen & Tgssebro, 2019), hvor muligheten til & foreta seg
noe spontant, blir lidende fordi ting som krever hjelp til & giennomfgres ma planlegges
lang tid i forveien og avpasses i forhold til behov hos andre beboere (Bjornsdéttir et al.,
2015; Kittelsaa, 2019; Magnus & Olsg, 2019). Bade Johansen og Mjgen (2019) og Love et
al. (2018) papeker at beboere og ansatte ikke opplever a ha andre muligheter i
bofellesskapene enn a forholde seg til tingene slik de er. Dette gjelder spesielt
bestemmelser knyttet til selve tjenesteutgvelsen: Nar man far hjelp, hvordan den gis og
hvem som skal utfgre den (Léve et al., 2018). Det synes a regjere en generell forstaelse av
at man ved & flytte inn i et bofellesskap samtidig aksepterer at selvbestemmelsen

begrenses (Love et al., 2018).

Det er ikke uvanlig @ mangle kontroll over tjenester som ytes i eget hjem (Love et al.,
2018). Manglende tilgang pa informasjon beskrives ogsa som en utfordring (Bjérnsdottir et
al., 2015; Witsg & Hauger, 2020). Samtidig blir de institusjonelle trekkene tydelig giennom
mangel pa privatliv (Hollomotz, 2009). Beboere forteller om dgrer som ikke kan lases eller
lukkes, og opplevelsen av at bade ansatte og pargrende lar veere a banke pa dgra fgr de
entrer de private leilighetene (Bjornsdéttir et al., 2015; Stefansdéttir, Bjornsdottir &
Stefansddttir, 2018). De manglende grensene for privatlivet vises ogsa gjennom
ubehagelige opplevelser nar ansatte stiller personlige og til dels intime spgrsmal, hvor

opplysningene kan bli delt videre med overordnede (L6ve et al., 2018).

Ansattes holdninger beskrives som avgjgrende for beboernes selvbestemmelse, og kan
bidra til bade & hemme og fremme realiseringen (Bjornsdaottir et al., 2015; Gjermestad et
al., 2017; Stefansdéttir et al., 2018; Vaucher, Cudré-Mauroux & Piérart, 2020; Werner,
2012). Samtidig er det viktig & papeke at alle problemer personer med utviklingshemming
opplever knyttet til realisering av selvbestemmelse ikke kan tilskrives bofellesskapene i seg
selv. Situasjonen er ikke bedre i land hvor man ikke har slike tilbud om offentlig hjelp

(Sitka, Beadle-Brown, Kafova & Sumnikova, 2018). Ogsa pargrende kan utgve kontroll som
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kommer i vegen for selvbestemmelsen (Callus, Bonello, Mifsud & Fenech, 2019; Vaucher
et al., 2020), og individualiserte boformer kan utvikle sterke institusjonelle trekk (Murphy
& Bantry-White, 2020). Personer med utviklingshemming rapporterer generelt sett &
oppleve utfordringer med a bli oppfattet som voksne av omgivelsene (Bjérnsdottir et al.,
2015; Gjermestad et al., 2017; Kittelsaa & Kermit, 2015), bli overbeskyttet (Callus et al.,
2019; Vaucher et al., 2020), undervurdert og mgtt med lave forventninger (Bjornsdéttir et
al., 2015). Stefansdéttir et al. (2018) observerte ansatte som snakket unaturlig hgyt,
brukte babystemme og oversa at beboerne var tilstede nar de snakket med andre ansatte
og Love et al. (2018) viser til paternalistiske holdninger fra ansatte som ett av hindrende

for realisering av selvbestemmelse.

Personer med utviklingshemming kan betegnes & veaere en marginalisert gruppe, med lav
samfunnsdeltakelse pa de fleste omrader (Witsg & Hauger, 2020). Og pa tross av et
forsterket fokus og gkende antall prosjekter de siste arene, er personer med
utviklingshemming fremdeles underrepresentert pa arenaer for brukermedvirkning, i den
offentlige meningsutvekslingen og kunnskapsutviklingen. Forskningsfeltet har tradisjonelt
sett vaert preget av kvantitative studer og systembeskrivelser (Beail & Williams, 2014).
Relativt sett er det gjort fa kvalitative studier med beskrivelser av hverdagsliv (Beail &
Williams, 2014; Gjermestad et al., 2017; Werner, 2012), spesielt hvor personer med
utviklingshemming har deltatt pa vegne av seg selv (Beail & Williams, 2014; Bjérnsdéttir et
al., 2015; Witsg & Kittelsaa, 2019). Dette synliggjgr et behov for & forsterke stemmen til
personer med utviklingshemming i forskningslitteraturen, og fremme beskrivelser av

hvordan de opplever egen hverdag i bofellesskapene.

Forklaringen pa den lave forskningsdeltakelsen er sammensatt, men omfatter bade lavt
fokus pa feltet som helhet samt historisk sett en manglende tiltro til evnen til a kunne
innga som informanter. Beail og Williams (2014) viser samtidig til at personer med
utviklingshemming opplever funksjonshemmende barrierer i mgte med
forskningssettingen, og fremhever et behov for a utvikle flere og bedre verktgy som kan

bidra til & skape en tilrettelagt forskningssetting.

Guneriussen (2010) fremhever bruk av kunstneriske verktgy som supplerende tilnaserming.

Ved a forske gjennom kunstneriske prosesser, formidles kroppsliggjorte perspektiver via
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fysiske uttrykksformer (Bresler, 2006). Dermed bidrar bruk av kreative verktgy til a skape
en forskningssetting hvor en er mindre avhengig av kognitive tankeprosesser og verbalt
sprak. Uttrykksformene kan vaere mangeartede, og bidrar som verktgy i mediering av bade
tankeprosesser og uttrykk. Teater kan innga som et verktgy i slike prosesser. Richards,
Lawthom og Runswick-Cole (2019) viser til at teaterbaserte uttrykksformer kan bidra til a
fremme kapasiteter, kunnskap og erfaringer som ellers blir oversett av omgivelsene, og

utfordre misoppfatninger som omgir mennesker med utviklingshemming i hverdagen.

De siste tiarene har man ogsa sett en framvekst av teatergrupper som formidler
kunstneriske produksjoner av og med skuespillere med utviklingshemming, og Disability
Arts regnes som et eget kunstnerisk felt (Hargrave, 2015). Tradisjonen har vokst fram som
en protest mot tendensen til at anvendt teater for mennesker med utviklingshemming
tidligere har vaert sentrert omkring pedagogiske og terapeutiske formal (Hargrave, 2015).
Erfaringene fra tradisjonen viser imidlertid ogsa at arbeidsformene innenfor teateret er
egnede verktgy for skapende prosesser som bidrar til 8 fremme stemmene til mennesker
med utviklingshemming — og som dermed kan benyttes i forskningen. Det eksisterer
imidlertid fa eksempler pa at dette er gjort. Derimot er det publisert eksempler pa positive
resultater med a gjennomfgre datainnsamling gjennom skapende teaterprosesser sammen
med andre grupper som er marginalisert i kunnskapsproduksjonen, som migrantkvinner
(Erel, Reynolds & Kaptani, 2017), mennesker med demens (Heggstad, 2018) og barn og
ungdom (Fitzgerald, 2007; Shah, 2006). Dette tyder pa at arbeid med kreative, skapende

prosesser kan vaere en egnet i dette prosjektet.
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3.0 Teoretisk bakteppe
Det er vanskelig 4 snakke om selvbestemmelse i et vakuum. A foreta bestemmelser er noe

som skjer i samspill med andre mennesker, og som pavirkes av den konteksten man er en
del av. For mennesker med utviklingshemming, innebzerer dette a forholde seg til et
sammenvevd nett av faktorer som pa ulike mater spiller inn pa de mulighetene man har til
a bestemme selv. Noen av dem apner, andre begrenser handlingsrommet. Bildet er
sammensatt, og stiller krav om at jeg som forsker benytter meg av en syntese av ulike
teoretiske perspektiver for a kunne fremstille et helhetlig bilde. Disse perspektivene ma
omhandle selvbestemmelse som konsept; forstatt som frihet, motmakt og
menneskerettigheter. Samtidig bgr de utdype forstaelsen av hverdagen i bofellesskapene,
og presentere arbeidsformer som kan bidra med hjelp og tilrettelegging. Disse tre
elementene vil bli belyst hver for seg, gjennom redegjgrelser for teoretiske perspektiver,
konsepter og tradisjoner i egne kapitler. Disse vil omhandle teoretikere som Berlin,
Mackenzie & Stoljar, Freire, Goffman, Jarvinnen & Mik-Meyer, Neelands, Hargrave og Boal.
Teoriene deres bidrar til 3 belyse selvbestemmelse pa ulike vis, men har samtidig et annet
bergringspunkt. De omhandler og behandler pa ulike mater selve anerkjennelsen av
mennesket som en grunnleggende drivkraft, behov og forutsetning for realisering av frihet
og livskvalitet. Derfor har jeg latt Axel Honneths anerkjennelsesteori bli en overbygning

som sammenfatter hele den teoretiske syntesen som avhandlingen bygger pa.

3.1 Axel Honneth: Kampen om anerkjennelse
Den normative sosiologen, sosialfilosofen og politiske teoretikeren Axel Honneth (1949-)

tilhgrer et felt som sgker & frambringe et normativt supplement til den relativismen som
kjennetegner den tradisjonelle sosiologien. Derfor er han opptatt av a forholde seg til
etiske prinsipper og avhjelpe sosiale problemer i den hensikt & bedre menneskers liv. Han
er aller mest kjent for teorien om anerkjennelse. | denne presenteres mennesket som et
anerkjennelsessgkende vesen, hvor kampen om anerkjennelse representerer den
grunnleggende forandrende kraften i bade personlige dannelsesprosesser og nyskapende
samfunnsendringer (Honneth, 2007, 2008). Anerkjennelsen bygger pa gjensidighet, og er
alltid grunnlagt pa en forstaelse av en forventning om respekt for hverandres re,

verdighet og integritet (Honneth, 2007). En slik forventning om a bli anerkjent som et

20



moralsk subjekt og verdsatt for sitt sosiale bidrag ligger ifglge Honneth (2007) i bunnen for

all sosial samhandling.

Honneth (2008) henter utgangspunkt i Hegel, Winnicott og Mead, og presenterer

anerkjennelse som et tredelt konsept bestaende av kjeerlighet, rettslig anerkjennelse og
solidaritet (Honneth, 2008). Disse representerer tre ulike former for anerkjennelse som
star i et innbyrdes forhold til hverandre i en trappetrinnmodell, der realiseringen pa ett

trinn er avhengig av utfallet fra et annet (Honneth, 2008).

Den fgrste formen, kjaerlighet, er mest av alt knyttet til hjemmet som sosial sfeere. Den
finner sted mellom venner og i parforhold, men har spesielt utgangspunkt i relasjonen
mellom foreldre og barn (Honneth, 2008). | denne affektive og emosjonelle prosessen blir
individet anerkjent av andre som et eget vesen med behov (Honneth, 2008). Denne
anerkjennelsen er viktig for lgsrivelsen, fordi den gjgr mennesket i stand til a forsta seg
selv som en egen person, adskilt fra naturen og fri for dominans (Honneth, 2008). Dermed
apnes muligheten for a opprette gjensidig avhengige relasjoner, basert pa gnsket om a
imgtekomme hverandres behov (Honneth, 2008). A bli anerkjent som et separat individ pa
denne maten, beskrives som viktig bade for utviklingen av en egen identitet og for
oppnaelsen av kjaerlighetens grunnfglelse, selvtillit. Denne selvtilliten er ngdvendig for at
mennesket skal kunne oppna det neste nivaet av anerkjennelse — den rettslige, giennom

likeverdig deltakelse i dannelse av den politiske viljen (Honneth, 2008).

Rettslig anerkjennelse innebaerer at personen blir anerkjent som et rettssubjekt og
medborger, og forstar seg selv som en samfunnsborger pa linje med andre. Pa det rettslige
nivaet bestar gjensidigheten av en forventning om likeverdig respekt for hverandres
autonomi, giennom forstaelsen av at bade en selv og andre er moralsk tilregnelige
personer (Honneth, 2008). Dette gjgr det mulig a inngd likeverdige kontrakter med andre,
fordi man forstas som en person som kan stilles til ansvar for sine moralske handlinger
(Honneth, 2007). Slike gjensidige overenstemmelser danner selve basisen for opprettelsen
av samfunn, gjennom at menneskene kan forholde seg til hverandre ved a respektere
hverandres legitime krav og Igse samfunnsoppgaver gjennom samarbeid pa overordnet

niva (Honneth, 2008).
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Den rettslige anerkjennelsen manifesteres og beskyttes i form av lover og rettigheter, som
er grunnlagt pa felles anerkjente normer. Grunnfglelsen pa dette anerkjennelsesnivaet er
selvrespekt, basert pa opplevelsen av 3 bli respektert av andre og knyttet til den
symbolske betydningen av a kunne kreve sin rett siden dette forsikrer om at en er
anerkjent som moralsk tilregnelig pa samfunnsniva (Honneth, 2008). Det er en
forutsetning for den rettslige anerkjennelsen at alle mennesker forstas som frie og like for
loven. Samtidig ma hver enkelt person kunne oppfatte rettighetene som et objektivt
holdepunkt for at det er evnen til a foreta vurderinger — og ikke andre former for status —
som ligger bak anerkjennelsen (Honneth, 2008). Den enkelte ma ha samme rettigheter og
forpliktelser som alle andre, og bidra til samfunnsdannelsen gjennom a undertrykke
selvbevisstheten, adlyde det allmenne og forholde seg anerkjennende til andre pa linje

med hvordan en selv vil bli anerkjent — som et fritt vesen og person (Honneth, 2008).

Imens den rettslige anerkjennelsen bygger pa de verdiene som bringer mennesker
sammen, har det tredje anerkjennelsesnivaet, det solidariske, fokus pa de spesielle
egenskapene som gjgr individene unike (Honneth, 2008). Denne anerkjennelsen skjer
gjennom deltakelse og engasjement i fellesskapet, og solidariteten er knyttet til
opplevelsen av a bli anerkjent som et unikt subjekt uavhengig av prestasjoner eller

karakter (Honneth, 2008).

Solidaritetsnivaets grunnfglelse er selvverd. Denne kommer av muligheten til a forholde
seg positivt til egne ferdigheter og egenskaper, giennom den gjensidige opplevelsen av at
disse har betydning for andre slik deres bidrag har betydning for en selv (Honneth, 2008). |
gamle standssamfunn var denne sosiale verdsettingen knyttet til individenes
statusskapende bidrag gjennom ferdigheter og arbeidsprestasjoner. | fglge Honneth (2008)
bygger imidlertid moderne samfunn pa en modell hvor denne anerkjennelsesformen

knyttes til sosial verdsetting av individualitet og ulikhet i egenskaper.

En slik verdsetting av det individuelle fremfor det kollektive, apner ifglge Honneth (2008)
opp for selvrealisering gjennom at anerkjennelsen blir en individuell erfaring, fremfor at
den sosiale verdsettingen ma tilkjennes hele den kollektive gruppen man tilhgrer
(Honneth, 2008). For a kunne oppleve en slik annerkjennelse pa bakgrunn av individualitet,

er man imidlertid avhengig av a kunne orientere seg imot felles verdier og malsettinger. |
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fglge Honneth (2008) krever dette at samfunnets moralske verdihorisonter er apne nok til
a innlemme sine egne medborgere og deres forskjellighet. Sentralt for Honneths (2008)
tredelte modell er beskrivelsene av ringeakt, hvor brudd pa hver av de tre
anerkjennelsesformene far ulikt utfall ut fra hvilke positive selvforhold hos individet det er
som krenkes. Honneth (2008) benytter dramatiske metaforer i de spraklige beskrivelsene
av denne ringeakten, for @ henvise til alvoret som ligger under den situasjonen hvor
krenkelsene finner sted. | Honneths (2008) forstaelse er erfaringen av sosial ydmykelse like

truende for menneskets identitet som sykdommer er for den fysisk helsa.

Den fgrste formen for ringeakt er fysisk misbruk, som ender i psykologisk dgd. Honneth
(2008) beskriver fgrst og fremst bruddet pa kjeerligheten som anerkjennelsesform
gjennom kroppslig mishandling. Dette beskrives fgrst og fremst 8 omhandle tortur og

voldtekt, og nedfeller seg i erfaringer som gdelegger personens selvtillit (Honneth, 2008).

Den neste formen for ringeakt er arestap, som medfgrer sosial dgd. Dette omfatter brudd
pa den rettslige anerkjennelsen som bidrar til 3 gdelegge personens selvrespekt. Denne
ringeakten bestar av sosial ekskludering, eller andre strukturelle brudd, i form av a bli
nektet rettigheter som resten av samfunnet nyter godt av. Denne ekskluderingen bygger
pa en antydning om at man ikke er moralsk tilregnelig pa linje med andre. Derfor bestar
krenkelsen av mer enn at man er utsatt for maktbruk, fordi den ogsa rokker ved
opplevelsen av a ha status som et fullverdig samfunnsmedlem. Slik er det tett

sammenheng mellom 3 bli nektet rettigheter og tap av selvrespekt.

Den tredje formen for ringeakt er degradering, som resulterer i psykososiale arr. Disse
bruddene pa det sosiale anerkjennelsesnivaet bestar av fornedrelse eller degradering av
menneskers sosiale verdi, pa individ eller gruppeniva. Dette kan innebaere en nedvurdering
av selve den livsformen eller det livssynet man omgir seg med, der disse blir forstatt som
mindreverdige eller mangelfulle. Dette medfgrer at man fratas muligheten til 3 oppleve at
egne egenskaper har positiv verdi. Dermed fratas man muligheten til @ kunne kjenne

tilhgrighet eller realisere seg selv.

| fglge Honneth (2008) kan ikke mennesket utvikle sin egen identitet uten a oppleve

anerkjennelse. Men er avhengig av gjensidigheten for a kunne speile seg selv i den andre,
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bade pa personlig plan og gjennom opplevelsen av a vaere en del av et fellesskap man
opplever anerkjennelse fra. Opplevelsen av gjensidig anerkjennelse er imidlertid en stadig
pagaende prosess. Derfor kan ringeakt og krenkelser medfgre bade sammenbrudd pa

identitetsniva, psykisk skade eller skam (Honneth, 2007, 2008).

Samtidig kan de samme erfaringene av ringeakt motivere til aktiv motstand og konflikt, og
igangsette det Honneth (2008) omtaler som en kamp om anerkjennelse i form av politisk
motstand. Dette medfgrer at anerkjennelsesnivaene endrer seg over tid, som en del av
den historiske utviklingen. Ifglge Honneth (2008) er «oppbyggingen av den sosiale
virkeligheten som en dannelsesprosess» (s. 59). Anerkjennelsen er dynamisk, og den
bygger pa kategorier som utvikles og utvides til stadig 8 romme flere samfunnsgrupper.
For eksempel krever realiseringen av rettslig anerkjennelse ifglge Honneth (2008) et visst
niva av moralsk kompetanse, i form av a kunne fatte «autonome og fornuftige
beslutninger i moralske spgrsmal» (s. 123). Samtidig papeker han at alle samfunn baserer
legitimiteten sin pa antakelsen om at alle medborgere nettopp innehar denne kapasiteten.
Dermed blir Igsningen a utvikle rettsforholdene, og tilpasse forstaelsen av hva det vil si a

vaere autonom og fornuftig (Honneth, 2008).

3.2 Konseptet selvbestemmelse
Selvbestemmelse regnes for & vaere en av de mest grunnleggende menneskerettighetene.

Den er avgjgrende for realiseringen av mange av de andre rettighetene (Skarstad, 2018a),
og et viktig prinsipp innenfor normaliseringstankegangen og HVPU-reformen (Tgssebro,
2019). Samtidig er ikke konseptet alltid tydelig definert, og det legges ofte litt ulike
forstaelser til grunn. Samtidig fremkommer det i forskningen som presenteres
innledningsuvis, at det ikke er likegyldig hvilken forstdelse som legges til grunn. For a kunne
belyse selvbestemmelse, vil jeg derfor vise til selvbestemmelse som en rettighet slik den
befestes med CRPD. Samtidig vil jeg beskrive den teoretiske forstaelsen som legger
grunnlaget for en realisering i henhold til konvensjonen. | tillegg vil jeg belyse selve
friheten som konsept, men ogsa ga inn i teoretiske perspektiver som belyser vegen ut av
undertrykkelse. Derfor kommer selvbestemmelsesbegrepet fgrst til & belyses av Isaiah

Berlins moralfilosofiske konsept, med utgangspunkt i begrepene positiv- og negativ frihet,
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samt hans etiske verdipluralisme. Deretter vil jeg utdype det relasjonelle
selvbestemmelseskonseptet fra CRPD med utgangspunkt i feministisk teori. Videre vil jeg
forsta selvbestemmelse som fenomen i lys av empowermentbegrepet slik det er

presentert av frigjgringspedagogen Paulo Freire.

3.2.1. Isaiah Berlin: Positiv og negativ frihet

Den politiske moralfilosofen Isaiah Berlin (1909-1997) presenterte et todelt frihetskonsept;
omtalt som positiv- og negativ frihet. Disse begrepene betegner ikke kvalitet, men
beskriver hvorvidt friheten er tenkt realisert gijennom tilfgrsel (den positive) eller fraveer av
inngripen (den negative). Teorien var aldri ment a representere alle former for frihet, men
heller a beskrive to sentrale aspekter av fenomenet (Berlin, 1961). Begrepene kontrasterer
hverandre, og definisjonene baseres pa to grunnleggende forskjellige spgrsmal. Svarene
griper imidlertid inn i hverandre, og Berlin (1961) argumenterer for at realisering av frihet

ikke kan skje uten at begge er representert og sameksisterer.

Dette er bakgrunnen for Berlins (1961) etiske verdipluralisme, hvor han leverer en tydelig
kritikk imot bade enlightenmentbevegelsen og monoteistiske forstaelser (Honneth, 2007).
| fglge Berlins (1961) pluralistiske synspunkt eksisterer det ikke en endelig sannhet. Flere
ulike rasjonaliteter kan eksistere samtidig, og vaere like riktige eller betydningsfulle med
utgangspunkt i individuelle forskjeller mellom mennesker, eller ut fra kulturelle, sosiale
eller politiske forhold. Berlins (1961) pluralistiske synspunkt skiller seg samtidig fra
relativistiske holdninger, fordi han mener det eksisterer verdier vi holder for a veere mer
sanne eller riktige innenfor det menneskelige fellesskapet. Men ifglge Berlin (1961) vil man
aldri kunne komme fram til ett normsett som er mer opphgyet enn andre. Derfor mener
Berlin (1961) at ingen av frihetsbegrepene er fullendte og kan sta alene for realiseringen

av frihet, og begge kan pa ulike vis bli redskap for undertrykkelse.

Det negative frihetsbegrepet tar utgangspunkt i de filosofiske teoriene til Kant og Mill, og
konseptet omtales ofte som kantiansk frihet eller individuell autonomi. Begrepet
omhandler frihet i betydningen av a veere fri fra inngripen fra andre mennesker, slik at
personen er fri til a foreta seg hva man vil (Berlin, 1961). Forstaelsen bygger pa

anerkjennelsen av mennesket som et sivilisert og rasjonelt vesen, i stand til 8 vurdere og
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etterleve konsekvensene av egne valg. Slik sikres den negative friheten igjennom at

mennesket tilbys handlingsrom til 3 tenke og handle selv (Berlin, 1961).

En av utfordringene med negativ forstaelse av frihet, er at den fgrst og fremst omfatter
frihet fra direkte og bevisst pafgrt undertrykkelse fra andre mennesker. Naturlige eller
strukturelle forhold som sykdom eller fattigdom, regnes vanligvis ikke inn som
undertrykkende faktorer (Berlin, 1961). Derfor argumenterer Berlin (1961) for at omradet
for friheten bgr vaere begrenset, bade for a unnga kaos, men ogsa fordi en ubegrenset

individuell frihet vil kunne apne for at de sterkeste undertrykker de svake.

Det positive frihetsbegrepet er utlignet av de filosofiske teoriene til Hagel, Herder og Marx.
Begrepet omhandler frihet som realiseres igiennom at mennesket gir avkall pa individuell
frihet, til fordel for overordnede strukturer som tar sikte pa a sikre et felles beste.
Innunder den positive friheten finnes fellesskapslgsninger som tilbyr trygghet og sikkerhet
gjennom lovverk, og representerer en innskrenking av friheten som sikrer ivaretakelsen av
det samme (Berlin, 1961). | henhold til Berlin (1961) kan man i denne prosessen matte gi
avkall pa bade egen vilje og rasjonalitet, gjennom a gi tilslutning til mer overordnet
innfrielse av goder. Det positive frihetsbegrepet kan sies a bygge pa en splittelse mellom
menneskets bevisste vilje pa den ene siden, og menneskets «egentlige» vilje — det beste —

pa den andre (Berlin, 1961).

Samtidig ma en slik tilslutning vaere reell og bevisst, for at konseptet skal kunne omtales
som frihet. | henhold til Berlin (1961) er problemet med et utelukkende fokus pa positiv
frihet, at man skaper undertrykkende strukturer hvor den negative, individuelle friheten
blir undertrykt. Derfor ma det samtidig sikres rom for individuell handlefrihet, som er
tilstrekkelig stort for 8 romme en naturlig utvikling. For at den positive friheten skal regnes
som frihet, mener Berlin (1961) at denne fremdeles ma ta utgangspunkt i menneskets
egen rasjonalitet — fordi det kreves at mennesket selv foretar et bevisst valg om a tilslutte
seg denne overordnede helheten, for eventuelt a gi avkall pa noe av sin personlige vilje

eller rasjonalitet gjennom dette.

Hvis mennesket ikke har nok kunnskap eller kjennskap til egne rettigheter til a foreta en

slik bevisst tilslutning, mener Berlin (1961) at det heller ikke kan veere snakk om realisering
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av frihet. Berlin (1961) er kritisk til alle former for paternalisme, idet alle mennesker som
fratas anerkjennelsen av sin egen rasjonalitet samtidig mister sin menneskelighet. Berlin
(1961) mener imidlertid ikke at all innblanding er undertrykkende; det avhenger av hvem
som kommer med innspill, og hva slags rolle de har i den aktuelle situasjonen. Som
mennesker har vi behov for a laere og utvikle oss gjennom a stole pa andre. Samtidig
mener han det er viktig a stille spgrsmal om hvorvidt tilslutningen til den overordnede
strukturen er reell, eller om det eneste valget man har i realiteten er a underkaste seg.
Selvvalgt slaveri er fremdeles slaveri, og derfor mener Berlin (1961) det er viktig a ha
eierskap til lovverket man underkaster seg. Slik mener Berlin (1961) at den menneskelige
rasjonaliteten et ngdvendig premiss innenfor begge frihetsforstdelsene. Ogsa det positive
frihetsbegrepet har utspring i «individets gnske om a vaere sin egen herre» (Berlin, 1961, s.
25). Det handler om a vaere et instrument for egen vilje fremfor andres, a vaere subjekt
fremfor objekt.

3.2.2 CRPD: Feministisk teori og relasjonell forstaelse

Tradisjonelt sett har selvbestemmelse blitt forstatt synonymt med negativ frihet, altsa
kantiansk eller individuell autonomi i menneskerettslige sammenhenger. Kombinert med
en medisinsk forstaelse av funksjonsnedsettelse, har dette medfgrt at personer med
utviklingshemming i praksis har vaert utdefinert fra menneskerettighetene (Skarstad,
2019). Fordi man har veert ansett for @ mangle den ngdvendige kompetansen til
rasjonalitet, har man dermed veert regnet for a ikke kunne ha selvbestemmelse (Skarstad,
2018b). En slik forstaelse gir imidlertid en kriteriebasering, som bryter med prinsippet om

at menneskerettigheter er noe alle har i kraft av a vaere fgdt (Skarstad, 2019).

CRPD representerer et paradigmeskifte i menneskerettslig sammenheng (Harpur, 2012;
Skarstad, 2018b). Den oppdaterer forstaelsen av funksjonsnedsettelse til en
menneskerettslig modell, i samsvar med en relasjonell forstaelse (Molden & Tgssebro,
2009). Videre lanseres et relasjonelt selvbestemmelseskonsept, som fastslar at
selvbestemmelse kan realiseres ved hjelp av stgttende relasjoner (Skarstad, 2018b). Dette
konseptet er utviklet med utgangspunkt i feministisk teori (Mackenzie, 2019; Skarstad,
2018b), hvor det gjerne omtales som relasjonell autonomi. Konseptet ansees a ha hatt

sterkere pavirkningskraft innenfor funksjonshemmingsfeltet enn det feministiske
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(Mackenzie, 2019), og omtales som et paraplybegrep som omfatter flere beslektede
teorier med sammenfallende argumentasjoner i sin kritikk av den individuelle
autonomiforstaelsen (Mackenzie & Stoljar, 2000). Den individuelle autonomien har vaert
forstatt som et uttrykk for individualisert, maskulin rasjonalisme basert pa et ideal om
uavhengig selvstendighet og individuell selvrealisering. Perspektivet kan forstas a speile en
egoisme, men innstillingen kan i tillegg sees a representere en norm som ekskluderer bade
relasjonelle verdier og frihetsoppnaelse for mange mennesker; deriblant kvinner og
funksjonshemmede (Mackenzie & Stoljar, 2000). | det feministiske perspektivets kritikk av
den individuelle autonomien, papekes det at denne formen for uavhengighet er en illusjon
idet alle mennesker er gjensidig avhengige av hverandre (Mackenzie & Stoljar, 2000). Som
mennesker er vi second order persons, vi blir til og fortsetter a eksistere gjennom vare

relasjoner (Mackenzie & Stoljar, 2000).

Den feministiske teorien kritiserer den individuelle autonomiforstaelsen, men flere
teoretikere innenfor feltet papeker samtidig at det er ngdvendig a ivareta den personlige
autonomien for a sikre frihet fra undertrykkelse (Mackenzie, 2019). Slik representerer den
relasjonelle autonomien en ny type autonomiforstaelse, som tar inn over seg at sosiale
forhold far betydning for individenes selvforstaelse og at denne blir til i et komplekst
nettverk av sosiale faktorer som kjgnn, etnisitet eller klassetilhgrighet (Mackenzie, 2019;
Mackenzie & Stoljar, 2000). | fglge Mackenzie (2019) er autonomibegrepet todelt. Det
viser til en status, i form av den retten alle mennesker har til & inneha autoritativ
selvbestemmelse over eget liv, og en kapasitet, gjennom a ha kjennskap til egen vilje og ha
mulighet til & kunne formidle denne til andre (Mackenzie, 2019). Bade status og kapasitet
forstas a vaere pavirket av de kontekstuelle omgivelsene. Forstaelsen av personen som
medlem av en kategori (f.eks kvinne, homofil eller funksjonshemmet), varierer mellom
ulike kulturer. Innrammingen far imidlertid betydning for hvordan omgivelsene oppfatter
personen og dennes status som rettssubjekt, samtidig som det pavirker hvordan individet
kommer til 3 oppfatte seg selv og sine rettigheter (Mackenzie, 2019). Dermed pavirkes
ogsa selve kapasiteten til selvbestemmelse, ut ifra hvorvidt en oppfatter seg selv som en
person med rett til & ha vilje, og videre om en har kjennskap til hva denne viljen er

(Mackenzie, 2019). Mackenzie og Stoljar (2000) omtaler dette som
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sosialiseringsproblemet: Hvordan kan et menneske vite at viljen er ens egen, hvis denne er

sosialisert inn i individet under undertrykkende forhold?

Det relasjonelle selvbestemmelsesbegrepet lider imidlertid under at konseptet i seg selv
egentlig ikke har en presis og enhetlig beskrivelse i litteraturen, som kan utgjgre grunnlag
for praksis hos dem som skal bista personer med utviklingshemming innenfor det nye
paradigmet (Skarstad, 2019). CRPD lanserer heller ingen nye rettigheter som sddan, men
er ment a presisere ikke-diskriminering som prinsipp i realiseringen av de generelle
menneskerettighetene (Harpur, 2012). Dette innebaerer at man som samfunn fremdeles
kan begrense individuell frihet for a sikre liv og helse, men at man ikke kan foreta slik
inngripen kun basert pa medisinske diagnoser (Skarstad, 2018a). Vel sa viktig er det
imidlertid at ogsa manglende tilrettelegging forstas som en diskriminerende barriere i
CRPD (Skarstad, 2019). Derfor kan ikke retten til selvbestemmelse sies 3 veere forsgkt
realisert, fer man har gjennomfgrt et tilfredsstillende antall tiltak som sikter & bgte pa de
utfordringene den enkelte opplever (Skarstad, 2019). Slik kan det ogsa argumenteres for,
at et av de viktigste bidragene fra den relasjonelle tilnaermingen, er at den snur fokuset fra
a se begrensningene til a8 fokusere pa hva man faktisk kan fa realisert giennom

tilrettelegging (Stefansdéttir et al., 2018).

3.2.3 Paulo Freire: Empowerment
Empowermentideologien® korrelerer godt med den feministiske orienteringen, gjennom 3

betrakte menneskets problemer som forarsaket av historiske og strukturelle forhold
(Askheim, 2007). Empowermentbegrepet regnes ogsa for a ha opprinnelse i flere radikale
frigjoringsbevegelser, som den amerikanske borgerrettsbevegelsen og kvinnebevegelsen
(Askheim, 2007). Begrepet er satt sammen av ordene styrke, kraft og makt, og tar
utgangspunkt i ideen om menneskers evne til 3 mobilisere krefter og finne makt til a
bevege seg ut av en avmaktssituasjon (Askheim, 2007). Endringsinitiativene skjer ofte pa

gruppeniva, gjennom kollektive bevegelser hvor felles identitetsdannelse skaper motvekt

1 Jeg har valgt & benytte originalspraklige benevnelser p& konsepter som er vanskelig & oversette til
norsk uten a miste eller endre det opprinnelige meningsinnholdet. Dette gjelder blant annet
empowerment, Applied Theatre og Disability Arts.
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mot majoritetsamfunnets stigmatiserende kategorier. Slik mobiliseres motmakt mot egen

marginalisering gjennom etablering av ny stolthet (Askheim, 2007).

Den emansipatoriske empowermenttradisjonen? er sterkt pavirket av
frigigringspedagogikken til brasilianeren Paulo Freire (Askheim, 2007) og verket De
undertryktes pedagogikk (2003). Teorien ble til i forbindelse med landreformene i det
radikale 70-tallets Latin-Amerika, og Freire utviklet bade empowermentteorien og den
dialogpedagogiske tilneermingen gjennom alfabetiseringsprosjekter blant fattige arbeidere
pa den brasilianske landsbygda (Jarning, 2019). Beskrivelsene har utgangspunkt i de
enorme sosiale forskjellene mellom de rike landeierne og de lutfattige bgndene, men
benyttes til a belyse alle slags forhold hvor det eksisterer et tydelig skille mellom en som

undertrykker og en som blir undertrykt (Jarning, 2019).

Det er avgjgrende for styrkemobiliseringen i empowermentprosessen, at den undertrykte
blir oppmerksom pa sin egen undertrykte situasjon, slik at han/hun skal kunne frigjgre seg
fra denne og gjenvinne sin menneskelige verdighet (Freire, 2003). Denne
bevisstgjgringsprosessen omtales som Conscientzag3o?, som betegner en endring av
forstaelse hos den undertrykte fra naiv til kritisk bevissthet (Freire, 2003; Freire, Freire &
Macedo, 1998). Den naive bevisstheten kjennetegnes av at den undertrykte mangler
kjennskap til egne rettigheter. Han/hun er derfor ikke klar over den problematiske
situasjonen, og finner seg i det som skjer fordi han/hun ikke registrerer at det forekommer
undertrykkelse (Freire, 2003). Fra en slik naiv posisjon kan den undertrykte finne pa a
forsvare bade undertrykkeren og selve situasjonen, fordi han/hun opplever sin egen
underlegenhet som naturgitt eller skjebnebestemt og uforanderlig. Dermed bidrar den

naive posisjonen til 3 bygge opp under resignasjon heller enn forandring (Freire, 2003).

2 Askheim (2007) viser til at empowermentbegrepet etter hvert er innlemmet i flere ulike fagtradisjoner.
Derfor kan det forstas i lys av flere diskurser, preget av bdde medisinske og neoliberale forstaelser.
Sentralt for begge disse er at endringen blir forstatt som et individuelt anliggende, hvorav strukturenes
betydning eller ansvar for (opphgr av) undertrykkelsen tillegges liten eller ingen vekt. Jeg har imidlertid
valgt a kun forholde meg til den opprinnelige, emansipatoriske forstaelsen definert av Askheim (2007)
som motmaktdiskursen.

3 Engelsk oversettelse: Conscientization.
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Situasjonen beskrives & ha utgangspunkt i «taushetens kultur»* —forhold hvor det aldri har
veert stilt spgrsmalstegn ved tingenes tilstand, hvilket gjgr det vanskelig & bli oppmerksom
pa at det forekommer urett (Freire, 2003). For at det skal kunne forekomme endring i form
av frigjgrende prosesser, er det derfor ngdvendig at den undertrykte utvikler en kritisk
bevissthet. Denne kjennetegnes av at mennesket blir klar over egne rettigheter, og blir
oppmerksom pa at det forekommer undertrykkelse (Freire, 2003). En slik innsikt er ifglge
Freire (2003) en forutsetning for at det skal kunne forekomme en empowermentprosess,
fordi denne bare kan skje pa den undertryktes egne premisser. Derfor kan ikke
empowerment patvinges eller gis i gave innenfor relasjoner med ulik maktbalanse,
uavhengig av hvor gode intensjonene matte vaere. For at det skal kunne forekomme en
ekte frigjgringsprosess, ma denne skje nedenifra og opp, og eies fullt og helt av de
undertrykte (Freire, 2003). Derfor mener Freire (2003) at man kun kan legge til rette for
empowermentprosesser hos andre gjennom etablering av genuine dialoger som baserer
seg pa tillit til deltakernes evne til & resonnere, og der formalet er fremvekst av kulturell

bevissthet (Freire, 2003).

Som pedagog var Freire (2003) opptatt av @ motvirke det han omtalte som bank-
oppfatningen av undervisning, hvor elevene var hensatt til en passiv mottakerrolle hvor
leeringen bestod av & oppbevare forhandsdefinert kunnskap og informasjon. Bank-
pedagogikken hadde som funksjon a internalisere undertrykkernes perspektiver til de
undertrykte, giennom a bryte ned elevenes skaperkraft og evne til a tenke selv (Freire,
2003). Derfor mener Freire (2003) at man heller ma forsgke a legge til rette for
leeringskontekster som fremmer kritisk tenking hos elevene, nar malet er a bidra til
frigjgring og demokratiske prosesser. Disse bgr basere seg pa leeringsformer hvor elevene
selv er aktive medskapere av egen kunnskap, hvor prosessen initieres via
problemorientering og gjerne har form som studiesirkler hvor lererens involvering er
basert pa dialog (Freire, 2003). Dette sgker a bygge opp under en laeringssituasjon hvor

eleven selv har kontroll over den utforskende prosessen (Freire, 2003).

4 Begrepet ble opprinnelig lansert av Richard Shaull i forordet til den fgrste engelske utgaven av
Pedagogy of the Oppressed fra 1970, men ble senere implementert av Freire som en del av hans egn
teori.
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3.3 Institusjonaliserte liv
Refleksjonene fra forskningsgjennomgangen viser at muligheten til selvbestemmelse for

personer med utviklingshemming opererer i samspill med de kontekstuelle betingelsene
som omgir en. Nar hverdagen i bofellesskapene beskrives a ha institusjonelle trekk, blir det
naerliggende a belyse denne med Erving Goffmans institusjonskritiske teori. | fortsettelsen
blir det interessant a belyse hvordan disse rammene pavirker individet. Derfor presenterer
jeg videre Jarvinnen & Mik-Meyers teorier om hvordan institusjonelle praksiser bidrar til

utviklingen av en egen klientidentitet.

3.3.1 Erving Goffman: Den totale institusjonen
Sosiologen Erving Goffman utviklet sin institusjonskritiske teori med bakgrunn i studier av

fengsel, konsentrasjonsleirer, psykiatriske sykehus og militeeret (Goffman, 1968). Han
utviklet teorien med utgangspunkt i posisjonen til the inmates (de innsatte eller
beboerne), og sgker a beskrive de fellestrekkene som gar igjen pa tvers av de ulike
arenaene han omtaler som totale institusjoner (Goffman, 1968). Disse kjennetegnes av a
vaere arenaer hvor en gitt gruppe mennesker tilbringer all tid og aktivitet sammen med
hverandre, i en betydelig tidsperiode, under lukkede forhold med liten tilknytning til
verden utenfor, og hvor tilveerelsen er underlagt formell administrasjon (Goffman, 1968).
Innenfor de institusjonelle rammene er livet preget av egne systemer, praksiser og
logikker, og Goffmans (1968) teoretiske beskrivelse baserer seg pa de elementene ved
denne tilvaerelsen som star i kontrast til hva som ansees a vaere normal livsfgrsel i verden

utenfor.

Gjennomgaende for alle de systemene Goffman (1968) beskriver, er at de kjennetegnes av
at det utfgres en utpreget kontroll over tilveerelsen gjennom regler og restriksjoner, pa
omrader hvor man ellers ville hatt en helt annen slags frihet. Livsfgrselen reguleres av
rigide strukturer, og er styrt av oppsatte timeplaner som har til hensikt a oppfylle de ulike

institusjonenes formal (Goffman, 1968).

Et annet kjennetegn ved institusjonene er et tydelig skille mellom ansatte og
innsatte/beboere. Disse forstas a tilhgre to separate kategorier av mennesker med hensyn
til moralsk karakter, og tydeliggjgres giennom gruppenes forstaelse av hverandre som

«oss» og «dem» (Goffman, 1968). Skillet forsterkes gjennom at de ansatte er pa arbeid og
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tilhgrer verden utenfor, i mens beboerne lever hele livet sitt innenfor det institusjonelle
systemet i den tidsperioden de har tilhgrighet der (Goffman, 1968). Selve formalet med
tilstedevaerelsen er ogsa ulikt; de ansatte sitter med ansvaret for a realisere institusjonens
formal, i mens beboerne fgrst og fremst er der for a organiseres av institusjons rammer
(Goffman, 1968). Derfor er innsatte underlagt de ansattes makt. Av dette fglger at alle
ansatte har autoritet til 3 disiplinere enhver innsatt eller beboer. Videre opprettes
maktforhold hvor de innsatte/beboerne er ngdt til 3 be de ansatte ydmykt om lov til &
gjiennomfgre de enkleste ting, som man i en vanlig hverdag utenfor de institusjonelle
rammene ville hatt kontroll over selv. Muligheten til 3 avvente a gi svar eller holde tilbake
tillatelser, gjgres til et verktgy for den ansattes mulighet for disiplinering og kontroll,

hvilket plasserer den innsatte i en utsatt posisjon.

Det er lite rom for selvstendighet innenfor disse rammene. Goffman (1968) beskriver
situasjonen som fullstendig gdeleggende for den enkeltes autonomi, fordi den
innsatte/beboeren gis fa andre valg enn a tilpasse seg og bli institusjonalisert inn i det
eksisterende rammeverket. | fglge Goffman (1968) er denne institusjonaliserte rollen
preget av resignasjon og underdanighet hos den innsatte, med en avventende holdning
overfor omgivelsene. Den innsattes sosialiserte tilpasning skjer bade ubevisst og bevisst,
og den enkeltes institusjonaliserte rolle kan endre seg over tid (Goffman, 1968). |
begynnelsen kan frykten for sanksjoner skape vedvarende stress og oppmerksomhet hos
mange, imens man pa senere stadier kan forsvare de systemene man er en del av, eller
uttrykke stolthet av a hgre til under en av de beste institusjonene i sitt slag (Goffman,

1968).

3.3.2 Nanna Mik Meyer: Klientidentiteten
| antologien A skape en klient (2003) kombinerer Jarvinen og Mik-Meyer (2003a) Goffmans

institusjonskritiske teori med Meads symbolske interaksjonisme, og presenterer en teori
om institusjonell forankring av identitet — den problematiske klientidentiteten. Denne
oppstar som fglge av interaksjonen mellom individet og institusjonelle praksiser, gjennom
en prosess som kjennetegner de fleste mgter mellom disse, hvor menneskets problemer
oversettes til systemets sprak, og individets utfordringer oversettes til 8 omhandle

institusjonenes satsningsomrade, funksjon og hjelpetilbud (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a).
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Teorien har utgangspunkt i institusjonenes behov for a arbeide med utgangspunkt i en
egen problemdefinisjon, som fgrst og fremst gir uttrykk for hva som ansees a veere
institusjonens misjon og arbeidsomrade, uavhengig av individets faktiske problem. | fglge
Jarvinen og Mik-Meyer (2003a) muliggjgr denne en ngdvendig forenkling av virkeligheten,
for a skape en noenlunde ensartet praksis. Problemdefinisjonen er ofte uuttalt, og inngar
som en del av de ansattes tause kunnskapsanvendelse. | praksis er dette en standardisering
av klientenes problem, og representerer spesifikke identitetskonstruksjoner for hver
institusjon, som klientene forventes a internalisere (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a).
Klienten har dermed fa andre valg enn a tilpasse seg problemdefinisjonen, fordi det i
praksis er den eneste mulighet man har til a fa hjelp (Jarvinen, 2003). Dermed skjer det en
tilpasning fra klientens side — en klientifisering — som forsterkes av at de ansatte pa sin side
arbeider med utgangspunkt i a lete etter de karakteristikkene ved klienten som passer

overens med problemdefinisjonen (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a).

Gjennom a veere knyttet til behovet for hjelp, blir prosessen preget av envegs-
kommunikasjon. Klienten har liten mulighet til & definere innholdet i sin egen rolle, idet
det er klienten som ma tilpasse seg systemet, ikke omvendt (Jarvinen & Mik-Meyer,
2003a). Dermed sosialiseres klienten inn i & oppfylle institusjonens forventninger (Jarvinen
& Mik-Meyer, 2003a). Jarvinen og Mik-Meyer (2003b) viser til at det beskrives som et
gjennomgaende trekk ved institusjonene at problemene forklares med individuelle forhold
i eller hos klienten, ikke institusjonen selv. Videre tenderer ytre og strukturelle
arsaksforhold til a hgre til utenfor institusjonenes arbeidsomrade (Jarvinen & Mik-Meyer,

2003b).

3.4 Kreative mulighetsrom

Mellom alle rammefaktorene som begrenser, finnes det ogsa omrader som kan skape
muligheter. Som nevnt innledningsvis, kan bruk av teater bidra til 3 bygge ned barrierer i
forskning. Teater kan anvendes til 3 skape mulighetsrom innenfor flere sammenhenger,
bade for a hjelpe individet og for a endre strukturene. | den forbindelse vil jeg introdusere
Applied Theater som tradisjon, med mer utfyllende beskrivelser av formen via klassisk

dramaarbeid presentert av Jonathan Neelands samt Augusto Boals frigjgrende teaterform.
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Deretter vil jeg kontekstualisere denne teaterteorien, giennom a gi en innfgring i

tradisjonen som omgir Disability Arts.

3.4.1 Applied Theatre
Applied Theatre er en paraplybetegnelse for teateraktivitet som foregar utenfor

institusjonsteatrene, der teater inngar som et verktgy innenfor mange ulike
samfunnsomrader (O'Connor & O'Connor, 2009). Tradisjonen baserer seg pa en idé om at
teatret innehar disposisjoner til a skape endring, bade pa strukturelt niva og overfor livet
til enkeltpersoner (Boal & Jackson, 2002; Neelands & Goode, 2000). Dette er disposisjoner
som ligger implisitt i alle teaterprosesser, gjennom at disse bidrar til a skape personlig eller
sosial endring enten man deltar som skuespiller eller tilskuer ved at framstillingen bidrar til
a forandre forstaelsen av de temaene som tas opp (Neelands & Goode, 2000; Nicholson,
2010). Applied Theater representerer imidlertid en utvidet forstaelse av teateraktivitet,
frigjort fra de tradisjonelle, vestlige teaterkonvensjonene (O'Connor & O'Connor, 2009).
Det praktiseres ikke et skarpt skille mellom scene og sal, og teateret forstas som en
interaktiv hendelse som involverer alle deltakerne (O'Connor & O'Connor, 2009). Dette
representerer en tradisjon der teateret er Igsrevet fra «kunstnersfaren», og har som et
uttrykt ideal a skulle hgre hjemme blant vanlige folk: «Everybody acts, everyone is an

actor» (Boal & Jackson, 2002, s. 15).

Nicholson (2005) viser til at Applied Theatre fgrst og fremst ma forstas som en diskursiv
praksis, fremfor & utgjgre noen akademisk teori eller egen metode. Tradisjonen har sitt
utgangspunkt i Paulo Freires emansipatoriske® pedagogikk og i europeisk, pragmatisk
reformpedagogikk (Nicholson, 2005). Derfor har Applied Theatre i sin opprinnelige form
hatt sterk tilknytning til den emansipatoriske tradisjonen, hvorav arbeidsformene har hatt
et dialogisk og frigigrende utgangspunkt (Nicholson, 2005; Shyman, 2011).
Arbeidsformene beskrives videre som «embodied and involved rather then passive and

detatched» (Nicholson, 2005, s. 10), hvilket henviser til en eksperimentell og

5 Begrepet oversettes ofte med frigjgrende pa norsk. Jeg har imidlertid valgt & benytte det
emansipatoriske begrepet, fordi det betegner en egen motmaktstradisjon tuftet pa seregne
dialogbaserte verdier, som er sentral innenfor bade Applied Theatre, Art-based research og
inkluderende forskningstradisjon.
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aktivitetsorientert tilnaerming. Tradisjonen har ogsa et eksplisitt og uttalt utgangspunkt i

den sosiale forstaelsen av funksjonshemming (Hargrave, 2015).

Applied Theatre — tradisjonen har imidlertid utviklet seg over tid, og pr. i dag eksisterer det
ogsa mer neoliberalt orienterte retninger innenfor feltet (Hughes & Nicholson, 2016).
Dette har bakgrunn i at teater er ansett som et effektivt verktgy til 8 avhjelpe mange slags
prosesser, og man har fatt se en dreining imot oppdragsvirksomhet der bestillers formal
har blitt rdadende og fatt ga foran deltakernes egen mulighet til skaping og definisjonsmakt
(Hughes & Nicholson, 2016). Dette har stimulert en intern debatt i feltet, hvor man ikke
bare har stilt seg kritisk til den neoliberale dreiningen, men ogsa har poengtert den naive
tiltroen innenfor feltet til at teater som verktgy innehar positive effekter uansett hvordan

det brukes (Hughes & Nicholson, 2016).

«Assumptions that drama is good for you, however disguised, are likely to meet with
resistance” (Nicholson, 2005, s. 28). Nicholson (2005) Igfter frem betydningen av a veere
oppmerksom pa at det alltid vil eksistere en ubalanse i maktforholdet mellom fasilitator og
deltakere, og at man derfor ma ha et avklart og bevisst forhold til at «<some acts of altruism
may have the effect of keeping other people in their place» (s. 30). Det er ikke bare
teatret, men de grunnleggende holdningene arbeidet bygger pa som ma bidra hvis
arbeidet skal kunne bidra til frigjgring, deltakelse eller demokratisering. | lys av dette

mener jeg det bli viktig a utdype beskrivelsen av tradisjonen gjennom en innfgring i de

arbeidsformene som faktisk er benyttet i arbeidet med mitt prosjekt.

3.4.2 Dramaverktgyet

Jonathan Neelands gir en beskrivelse av tradisjonelt dramaarbeid som ligger nzert inntil
den praktiske tilnaermingen vi benyttet i de kreative workshopene. | dramaarbeidet
benyttes involvering i teaterarbeid som et verktgy til a fremme ulike former for laerings- og
utviklingsprosesser. En typisk dramaorientert tilnaerming bestar av et samspill mellom en
gruppe, og en eller flere fasilitatorer som leder prosessen gjennom a tilpasse
arbeidsformen med utgangspunkt i hva som er gruppas fokus til enhver tid (Neelands &
Goode, 2000). Dette skjer giennom bruk av hva Neelands og Goode (2000) omtaler som
conventions; altsa ulike teaterbaserte arbeidsformer eller tilnaarminger som velges ut og
introduseres overfor gruppa med bakgrunn i formalet med den aktuelle arbeidsprosessen.
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Disse tilnaermingene kan besta av alt fra enkle regelleker til mer kunstnerisk orienterte
improvisasjonsbaserte arbeidsformer, og inkluderer bade Boals bruk av begrepet «games»
(Boal & Jackson, 2002) og det vi pa norsk helt enkelt omtaler som dramagvelser. | fplge
Neelands og Goode (2000) bistar disse conventions fgrst og fremst som verktgy inn i
prosessen, og far innhold og form ut ifra hvor den plasseres i et forlgp og hva som er
gruppas fokus nar de involverer seg i den. Derfor bestar en viktig del av
dramafasilitatorens arbeid av a kunne velge riktig gvelse til riktig tid med utgangspunkt i
den gruppa han eller hun samarbeider med. Dette skjer giennom en dynamisk prosess,
hvor deltakernes forstaelse er | endring og vokser sammen med den kreative prosessen og

involveringen i de stadig foranderlige kreative verktgyene (Neelands & Goode, 2000).

Slik beskrives de teatrale arbeidsformene a baere med seg et potensial for a fasilitere
transformative prosesser, giennom at de kommuniserer med subjektets og fellesskapets
forstaelse pa samme tid, og apner for bade auditiv og visuell kommunikasjon (Neelands &
Goode, 2000). Tema og problemstillinger spilles ut i et konkret, fysisk rom. Arbeidsformen
er levd og opplevelsene er kroppsliggjorte (Neelands & Goode, 2000). Videre baerer den
kreative tilneermingen med seg en plastisitet, som opphever vanlige lover for tid, rom og
tilstedevaerelse (Neelands & Goode, 2000). Dette skaper en opplevelse av en levd her og
na — situasjon, samtidig som handlingene ogsa kommuniserer pa et kunstnerisk og

symbolsk niva.

Dermed tilbys utvidede muligheter for refleksjon. Det legges til rette for metarefleksjon,
gjennom a kunne observere seg selv utenifra eller forsta andre innenifra. Muligheten til &
spille ut tenkte situasjoner apner samtidig for a teste ut egne hypoteser om hvordan andre
vil reagere i en gitt situasjon, prgve ut fremtidige handlinger eller reflektere over
vanskelige situasjoner (Neelands & Goode, 2000). Dette gjgr teateret til et transformativt
medium, fordi det baerer med seg forsterkede muligheter for at deltakernes forstaelse kan
endre seg undervegs (Neelands, 2004; Neelands & Goode, 2000). | fglge Neelands (2004)
skjer dette fgrst og fremst gjennom kollektive prosesser, hvor felles dialoger og debatt blir
stimulert via innspill fra fasilitatoren. Arbeidet skal samtidig bygge pa deltakernes egen
kreativitet, og omhandle og utvikle deres egne perspektiver. Derfor mener Neelands og
Goode (2000) at man bgr unnga a legge for tydelige fgringer for hva som skal vaere fokus
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bade i starten og undervegs. Fasilitatoren bgr heller la prosessen utvikle seg gjennom
selve arbeidet, basert pa deltakernes egne initiativ, i det tempo og den retningen som er

riktig for gruppa (Neelands & Goode, 2000).

3.4.3 De undertryktes teater
Flere av de arbeidsformene Neelands refererer til, har utgangspunkt i brasilianeren

Augusto Boal sin emansipatoriske teaterform — omtalt som de undertryktes teater. Boal
har den samme vektleggingen av kreativ dpenhet og rom for deltakelse som Neelands,
samt like beskrivelser av teaterverktgyets transformative kapasitet. Samtidig har Boal et
uttalt formal med sitt teater, som er 3 fremme empowerment gjennom a skape

bevissthet bade pa samfunns- og individniva (Boal & Jackson, 2006) .

Boal virket i Latin-Amerika samtidig med Freire, og teaterformen kan forstas som en
parallell til hans pedagogikk (Nicholson, 2005). Ogsa Boal forsto empowerment som en
prosess som matte eies av de undertrykte, og hadde fokus pa a fremme bevissthet via
dialog. Som teaterarbeider var Boal opptatt av at virkeligheten ikke bare skulle gjengis,
men ogsa endres (Boal & Jackson, 2006). Derfor var han opptatt av at teateret hverken er
eller speiler virkeligheten (Boal, 1985). Teateret bgr heller representere en treningsarena
for revolusjon, og for menneskers vaeren i verden generelt (Boal, 1985). Derfor var Boal
(1985) kritisk til tilskuerrollen som han mente reduserte mennesket til en passiv mottaker,
og lanserte «the spectactor» - en deltakerrolle hvor man bade var skuespiller og tilskuer

pa same tid.

Boal star bak flere interaktive teaterformer hvor man Igser opp skillet mellom scene og sal.
Den mest kjente av disse er Forumteateret, som i 1994 fikk offisiell anerkjennelse av
UNESCO som «A tool for social change» (Engelstad, 2008: 15). Hensikten med denne
teaterformen er a skape bevissthet omkring egen undertrykkelse igjennom & se sin egen
undertrykte situasjon utspille seg pa teaterscenen. |dealet er 3 la teateret hjelpe
deltakeren med a finne nye handlingsstrategier igjennom a teste ulike mater 3 handtere
en gitt situasjon pa. Forumteateret ledes av en joker som fasiliterer spillsekvensen, og
leder diskusjonen blant publikum. Handlingen er bygd opp omkring en hovedperson som
opplever undertrykkelse, og publikum blir gitt mulighet til & stanse spillet undervegs og
foresla alternative handlingsstrategier eller selv ta over hovedpersonens rolle (Boal, 1985).
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| fglge Boal (1996) er det verken mulig eller hensiktsmessig a skulle komme fram til en
perfekt handlingsstrategi som tilbyr en absolutt I@sning pa hovedpersonens problem, men
heller & fremme refleksjon, kunnskap og felles forstaelse. Han uttrykker en bevissthet
omkring at de undertrykte kan ha problemer som er stgrre enn hva de selv er i stand til a
Igse pa egenhand. | likhet med Freire var han opptatt av at en realistisk veg ut av
undertrykkelse krever endring pa strukturelt niva (Boal & Jackson, 2006). Samtidig
representerer han en pragmatisk holdning til at det kan veere nyttig 3 gve pa a handtere

eventuelle vanskelige situasjoner sa godt som mulig (Boal & Jackson, 2006).

Boal begynte a utvikle det emansipatoriske teateret etter militaerkuppet i Brasil i 1964. | de
pafglgende arene virket han under eksil bade i Argentina og Peru (Nygaard, 1993). 11971
flyttet han til Europa, og videreutviklet metodene sine til 8 omfatte flere slags undertrykte
og marginaliserte grupper som kvinner, psykiatriske pasienter og personer med
utviklingshemming (Boal & Jackson, 2006). | denne forbindelsen presiserer Boal (1995) at
behovet for empowermentprosesser er like sterkt i vestlige og rike samfunn, men at

undertrykkelsen har en annen form og kommer til uttrykk pa andre mater.

3.4.4. Disability arts

Det er vanskelig & presentere en ramme som kan belyse teater som uttrykksform for
personer med utviklingshemming, uten a nevne disability arts. Aktivitetene som ble
giennomfgrt i mitt prosjekt faller ikke inn under rammen av dette saeregne kunstneriske
feltet, men kan heller sees a hgre inn under de tilnaermingene feltet er bygd opp om a
kritisere.

Disability arts betegner et kunstnerisk felt som springer ut ifra en rekke profesjonelle
teatergrupper som oppstod samtidig over hele verden (Hargrave, 2015). Formalet med
den kunstneriske aktiviteten i disse ensemblene er a vaere et talergr for mennesker med
utviklingshemming, og endre omgivelsenes forstaelse av gruppen gjennom kunstnerisk
formidling (Hargrave, 2015). Bevegelsen er samtidig opprettet med bakgrunn i kritikk mot
en tilsynelatende etablert forstaelse av at teater fgrst og fremst skal ha personlig nytte for
personer med utviklingshemming (Hargrave, 2015). Tradisjonelt sett har teaterdeltakelsen
hos personer med utviklingshemming fgrst og fremst blitt forstatt innenfor rammene av

terapi eller advocacy (Hargrave, 2015). Innenfor Disability Arts — feltet er malet a bli
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anerkjent som kunstnere pa linje med andre (Hargrave, 2015). Dette omfatter a bli forstatt
innenfor rammene av profesjonell kunst, fa kritikk for det kunstneriske produktet og bli

betraktet som profesjonelle kunstneriske utgvere (Hargrave, 2015).
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4.0 Metode
Formalet med denne studien er a bidra til a styrke stemmen til personer med

utviklingshemming i kunnskapsformidlingen og samfunnet generelt. Dette har jeg gjort ved
a fa fram deres perspektiv, giennom utforskende prosesser av verktgy som kan bidra til a
fremme deltakelse. Studien stgtter seg dermed pa idealer fra den emansipatoriske
forskningstradisjonen, et paradigme som sgker a forsterke deltakelse og innflytelse i
kunnskapsproduksjonen for mennesker med funksjonshemming (Kassah & Kassah, 2010).
Med slagordet nothing about us without us, vektlegges et krav om makt og innflytelse over
kunnskap og definisjoner som omhandler og angar dem selv (Nind, 2014). Forskningen

konfronterer sosial undertrykkelse, og er derfor politisk orientert (Oliver, 1997).

Jeg ansa det for & vaere vanskelig a gi fra seg kontroll og eierskap over prosjektet i en slik
grad som de emansipatoriske idealene legger opp til innenfor et Ph.d.-prosjekt. Jeg har
likevel forspkt a styrke stemmen sa langt det gar, gjennom a la deltakerne selv og

samarbeidspartnere fra malgruppen vaere premissleverandgrer for prosessen.

Prosjektet har et kvalitativt, eksplorativt design. Utviklingen av konseptet for studien og
datainnsamlingen har pagatt parallelt, giennom prosesser som har vaert sammenvevd i
hverandre. Slik er datamaterialet skapt gjennom prosesser med metodeutvikling i tre
faser: en pilotperiode, individuelle intervjuer og kreative workshops®. Prosessen har hatt
fokus pa a sikre eierskap hos malgruppen og utforske mulighetsrommet for deltakelse,
men ogsa a fa frem tykke beskrivelser som kan gi grunnlag for a forsta bade livsverdenen

og den konteksten som omgir menneskene i hverdagslivet.

Prosjektet har veert preget av at jeg har kommet utenifra. Mitt fgrste mgte med et
bofellesskap for personer med utviklingshemming er via dette prosjektet. Dette har
medfgrt at jeg har stilt spgrsmal ved ting andre kanskje ikke legger merke til. Jeg har veert
ngdt til 3 tenke induktivt og skape kunnskapen med utgangspunkt i situasjonen - i
empirien (Strydom & Delanty, 2003). Etter hvert valgte jeg a utnytte potensialet i min egen
naive inngang som et verktgy, giennom a benytte mitt eget liv som

sammenlikningsgrunnlag i mgte med overraskende eller uforstaelige elementer, sikalte

6 Beskrives i egne avsnitt.
41



anomalier fra datainnsamlingen. Pa bildet (Figur
1) har jeg plassert institusjonaliserende objekter
(spritdispenser og brannvern-skilt) jeg kom over i
bofellesskapene, pa bilder av en vanlig
inngangsdgr. Endringen av hvordan vi fortolker
bildet skjer momentant, fra a vaere et vanlig hus
til 3 bli inngangen til en institusjon. Slike
sammenstillinger har veert en av mine

arbeidsstrategier for & utforske et ukjent

landskap. Samtidig har det veert et virkemiddel Figur 1
i undervisning og andre presentasjoner, for a skape refleksjon og debatt med bruk av
verfrimdung hvor man blir oppmerksom pa selvfglgeligheter i praksishverdagen fordi det

vanlige plutselig fremstar som fremmed, merkelig eller til og med litt komisk.

Forskningsprosessen har fatt ta
sin egen retning gjennom at jeg
har vektlagt deltakernes
medvirkning. Derfor presenteres
DATA
MATERIALET  det «svar» pa flere spgrsmal enn
jeg i utgangspunktet stilte. Jeg

startet med 3 lete etter levde

erfaringer av egen
selvbestemmelse, gjennom
Flgur2 utforsking av metoder for
tilrettelegging av intervjuer og kreative workshops. I tillegg utviklet vi en metode for a
fremme empowerment gjennom bruk av teater. Dette skjedde i de kreative workshopene,
som utviklet seg til a bli en empowermentgruppe, hvorav deltakernes perspektiv endret
seg gjennom perioden. | starten var holdningen tilbakeholden, men etter hvert vokste det
fram en mer kritisk bevissthet. Dette bidro til & vise at manglende empowerment utgjgr et

sentralt element for & kunne forsta bade utfordringer med a utgve selvbestemmelse og

behovet for tilrettelegging i forskningssettingen.
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Datamaterialet til studien er skapt med utgangspunkt i tre prosesser som har pagatt
samtidig og drevet hverandre fremover. Disse illustreres med Figur 2, hvor deltakernes
empowermentprosess, utforskingen av metode og utviklingen av min egen forstaelse som
forsker sgrger for hverandres fremdrift som tannhjulene i et maskineri. Dette har bidratt til
a skape et datamateriale hvor disse faktorene pa flere omrader er ulgselig knyttet til

hverandre og ma forstas i sammenheng.

Videre i dette metodekapitlet kommer jeg til a gi en redegjgrelse for det metodologiske
grunnlaget for studien, med fokus pa aksjonsforskning og Grounded Theory. Dette er
praktisk orienterte tilnaerminger, hvor de teoretiske perspektivene henger sammen med
den metodiske utfgrelsen. Derfor vil redegjgrelsen i stor grad vaere knyttet til den
praktiske anvendelsen i studien. Etter dette kommer beskrivelsen av studiens tre
hovedfaser: Pilotperioden, de individuelle intervjuene og kreative workshops. Her redegjgr
jeg for de utforskende prosessen som dannet basis for det endelige designet for
prosjektet, samt for selve konseptutviklingen av workshopene og datainnsamlingen.
Deretter kommer en beskrivelse av analyseprosessene i prosjektet, fgr jeg redegjor for
etiske vurderinger og min egen forskerrolle. Til slutt vil metodediskusjonen lgfte frem
problemstillinger som dukker opp i skjeeringspunktet mellom den emansipatorisk
orienterte forskningen og empowermentteorien, som kan bidra til & belyse de metodiske

erfaringene fra studien.

4.1 Metodologi og metode
Datamaterialet til studien er samskapt, og bygd opp gjennom prosesser hvor

perspektivene stadig har endret seg fordi forstaelsen har veert i bevegelse. Dette bidro til
utviklingen av et rikt datamateriale idet endringene stadig synliggjorde nye aspekter. Dette
plasserer samtidig studien innenfor et sosialkonstruktivistisk paradigme, som tar
utgangspunkt i at all vitenskap fgrst og fremst er konstruert av sosiale aktgrer (Strydom &
Delanty, 2003). Teoriene omkring de sosiale konstruksjonene omfatter i ytterste
konsekvens alt vi omgir oss med (Hacking, 2003). De flytter fokus fra naturvitenskapelige
metodiske prosesser og individuelle forklaringer idet de setter fokus pa vitenskapelig

kunnskapsproduksjon som en kollektiv og sosial prosess (Knorr-Cetina, 2003). | stedet for a
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forsgke a beskrive en ytre realitet igjennom a speile denne, tar man innover seg at det er

vitenskapen som konstruerer realiteten (Strydom & Delanty, 2003).

4.1.1 Aksjonsforskning
En overbyggende metodisk tilnaerming for prosjektet har veert aksjonsforskning, influert av

Inclusive Research-tradisjonen og Art-based research. Aksjonsforskningstradisjonen tar
utgangspunkt i et ontologisk grunnsyn hvor verden er uferdig og har potensiale for
forbedring. Innenfor dette perspektivet er det viktigere a finne innsikt i hva slags
muligheter som finnes, enn a beskrive verden slik den er (Gergen & Gergen, 2008).
Aksjonsforskningens doble formal er a forandre og a skape viten, og disse er gjensidig
stgttende: Viten om verden skapes igjennom forsgk pa & forandre den (Laursen, 2014),
ferst og fremst igjennom «styrkelse af mennesker, der tager del i et socialt univers, og som
indgar i aktionsforskningens projekt» (Laursen, 2014, s. 102). Epistemologien er dermed
praksisorientert, og fokuserer pa a gjennomfgre eksperimenter for a teste ut det
eksisterende mulighetsrommet (Laursen, 2014). Aksjonsforskningen blir dermed en
forandringsagent som bidrar til & utvikle ny kunnskap og organisering av praksis (Laursen,
2014). Aksjonsforskningen opererer innenfor en frigjgrende - emansipatorisk — tradisjon
(Rennemo, 2005). Derfor er det ikke likegyldig hva slags premisser som legges til grunn for
endringene, som skal ha «forankring i spesifikke demokratiske normer og verdier»

(Malterud, 2003, s. 156).

Aksjonsforskningen omfatter flere retninger og tradisjoner, som har til felles at de hgrer til
innenfor det som gjerne omtales som et postmodernistisk «Modus 2- paradigme»
(Laursen, 2014). Denne tradisjonen er kritisk til den kunnskapsproduksjonen som foregar
utelukkende innenfor akademiske institusjoner, Igsrevet fra konteksten hvor den skal
benyttes (Laursen, 2014). Innenfor Modus 2-paradigmet argumenteres det heller for at
kunnskapen skal skapes i konteksten hvor den hgrer til, i prosesser hvor de som skal bruke
den medvirker aktivt, og hvor forskningen tar utgangspunkt i de tema og problemstillinger
deltakerne selv er opptatt av (Laursen, 2014). Deltakelsen gir definisjonsmakt over
kunnskap som angar en, og skal vaere med og prege egen hverdag. Samtidig argumenteres
det for at Modus 2 — paradigmet bidrar til a sikre utvikling av mer treffsikker og holdbar

kunnskap, fordi naerheten til feltet hjelper til a utvikle bedre tilpassede Igsninger (Laursen,
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2014). Aksjonsforskningstradisjonen er eklektisk, og baserer seg pa en apenhet til hva slags
metodiske strategier som kan benyttes og kombineres (Laursen, 2014). Deltakernes behov
for medvirkning far gjerne ga foran rigide krav til metodisk oppbygging (Nind, 2014). Det
viktigste er at kunnskapen skal veere meningsfull i den sammenhengen hvor den skal
benyttes (Laursen, 2014). Dette har sammenheng med at aksjonsforskningen ogsa har et
fundament i pragmatismen basert pa John Deweys kunnskapssyn og pedagogikk, som
dermed kan forstas a vaere kilden til den problemorienterte arbeidsformen og fokuset pa
praktisk utprgving (Nielsen, 2014).

Inclusive research

Studien er sterkt pavirket av Inclusive research-tradisjonen gjennom at valg undervegs er
gjort med utgangspunkt i hva som har virket viktig og riktig for forskningsdeltakerne (Nind,
2014). Jeg har lagt vekt pa at forskningen skal yte respekt for mennesker med
utviklingshemming, med en stgttende og apen tilnarming for & fremme mulighet for
samskaping (Nind & Hilra, 2013). Tradisjonen har utspring i emansipatoriske idealer, og
viser til et felt hvor personer med utviklingshemming deltar som medforskere i alle deler
av forskningsprosessen - fra valg av problemstilling, planlegging av design - til
datainnsamling, analyseprosess og formidling (Nind & Hilra, 2013; Walmsley & Johnson,

2003).

Som nevnt innledningsvis har det veert vanskelig a etterleve alle disse prinsippene. Derfor
har jeg fgrst og fremst hatt fokus pa at bade studiens deltakere og malgruppen generelt
har kunnet legge premisser for forskningsprosjektet og oppleve eierskap til
problemstillingene. | pilotfasen ble dette ivaretatt giennom samarbeid med Teater
NonStop’, som bidro med uttesting av praktiske verktgy og Igpende til bakemelding pa
prosjektskisse og idé. Intervjusamtalene ble lagt opp etter hva informantene selv gnsket a
snakke om. De kreative workshopene vokste frem gjennom samskapende prosesser, med
spken etter deltakernes initiativ undervegs. Jeg har ogsa samarbeidet og drevet

erfaringsdeling inn i inkluderende forskernettverk® under hele prosjektperioden. Dette har

7 Teateret startet som et aksjonsforskningsprosjekt ved vernepleierutdanningen ved davaerende
Hggskolen i Nord-Trgndelag (na Nord Universitet) i 2008, eies og ledes pr. i dag av Namsos Kommune,
men drives fremdeles i samarbeid med vernepleierutdanningen.

8 Nettverk for inkluderende forskning sammen med personer med utviklingshemming
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gitt mulighet for respons fra erfarne medforskere, og som jeg har stgtte meg pa gjennom
hele prosessen.

Art-based research

Som teaterpedagog har jeg praktisk erfaring med a fasilitere kreative prosesser med
forskjellige slags grupper, deriblant kunstnere med utviklingshemming. Derfor valgte jeg a
tilrettelegge forskningsprosessen gjennom kreativt prosessarbeid, og kunne veere trygg pa
at jeg kom til @ mestre a lede arbeidet. Aksjonsforskning ved bruk av kunstneriske
arbeidsformer er imidlertid et eget felt (Barone & Eisner, 2006). De kreative workshopene
kan plasseres innenfor rammeverket til Art-based research-tradisjonen, gjennom a basere
seg pa ideen om a tilby en arena for kreativ skaping hvor deltakerne kan eksperimentere
og ta seg friheter overfor den virkeligheten de opplever ellers (Barone & Eisner, 2006; S.

Finlay, 2011).

Art- based research er ogsa et paraplykonsept, som beskriver forskning gjennom
kunstneriske, skapende prosesser (S. Finlay, 2011). Holdningen er eksperimentell, og
baseres pa kroppsliggjorte levde erfaringer fra praktisk utprgving, mellommenneskelig
samhandling og samspill med fysiske objekter og materialer (S. Finlay, 2011). Tradisjonen
stgtter seg pa estetikkforstaelse hvor kunsten omfatter bade det kunstneriske objektet og
de opplevde erfaringene i interaksjonen mellom objekt og omgivelser (Greenwood, 2019).
Dermed forstas den kreative skaperprosessen som en del av den kunstneriske erfaringen,
og den kunstneriske arbeidsprosessen innga som et verktgy innenfor pedagogikk og

forskning (Greenwood, 2019).

Greenwood (2019) argumenterer for at art-based research kan bidra til mer sannferdig
kunnskap, gjennom a representere en rikere og mer helhetlig orientering. Samtidig kan
muligheten for a uttrykke seg innenfor et bredere spekter av uttrykksformer, bidra til at
tilnaermingen apner for deltakelse. Glirgens (2004) viser til at teatererfaringen kan fungere
som en alternativ kommunikasjonskanal for personer med kognitive
funksjonsnedsettelser, igijennom at denne gir en forsterket mulighet til & uttrykke seg med
kroppen og via fglelsesuttrykk. Gurgens (2004) presenterer ogsa en mulighet for at
teatererfaringen kan bidra til a utligne forholdet imellom den funksjonshemmede og
samfunnet pa en slik mate at funksjonshemmingen reduseres. Tofteng og Husted (2011)
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viser videre hvordan bruk av teater innenfor aksjonsforskning kan bidra til 3 avdekke nye
og uutforskede Igsninger, giennom at man blir mindre avhengig av det verbale spraket enn
hva som vanligvis er tilfelle. Teaterets involvering av bade sanser og fglelser vil kunne
medfgre at perspektiver som vanligvis er skjulte kommer til syne (Tofteng & Husted,
2011). Synliggjgringen av problemstillinger igjennom «spill» kan videre bidra til a holde
fast i et tilsynelatende ulgselig tema lenge nok til at det oppstar ubalanse mellom tidligere
erfaringer og nye opplevelser, som skaper spenning og motivasjon for endring (Tofteng &
Husted, 2010). Dermed legges «...grundlaget for en forandringshistorie, hvor fremtiden

inneholder et moment af plasticitet» (Tofteng & Husted, 2010, s. 31).

4. 1.2 Grounded Theory
I metodelitteraturen blir aksjonsforskning fgrst og fremst beskrevet som en

forskningsprosess, der aksjon og forskning er parallelle prosesser. Siden hensikten med
studien ogsa er a skildre levd erfaring, har jeg derfor behov for a hente stgtte i et
supplerende metodisk og metodologisk perspektiv som kan ivareta disse beskrivelsene.
Dette ma kunne fungere sammen med aksjonsforskningsprosessen, og bidra til a skape
forstdelse med utgangspunkt i et datamateriale som delvis kan fremsta fragmentert
gjennom a vaere basert pd mange ulike strategier og er generert via prosessorientert

arbeid over tid.

Charmaz (2014) beskriver Grounded Theory som “systematic, yet flexible guidelines for
collecting and analyzing qualitative data to construct theories from the data themselves”
(s. 33). Altsa; induktiv teorigenerering pa grunnlag av empiriske data. Ifglge Charmaz
(2014) kan datamaterialet konstrueres pa ulike vis, og ha utgangspunkt i bade
observasjoner, interaksjoner eller annet innsamlet materiale, hvorav de ulike formene kan
kombineres med hverandre. Tilneermingen bygger pa stadig gjentakende prosesser, der
forskeren beveger seg frem og tilbake mellom data og analyser (Charmaz, 2014). Disse
analysene preger datainnsamlingen fra starten. Utgangspunktet kan vaere lzerende fra
forskerens side, og ha som siktemal a forsta bade fortellinger, interaksjoner og
meningsskapende prosesser. Metoden er komparativ, og man er stadig er involvert og i

interaksjon med datamaterialet gjiennom forskningsprosessen (Charmaz, 2014).
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Dette induktive, konstruktivistiske og utforskende utgangspunktet har gjort Grounded
Theory til en egnet tilneerming i dette prosjektet. Tilneermingen har gitt gode rammer for a
bygge opp min egen forstaelse for fenomenene over tid, gjennom a tilby apenhet for a
bygge opp perspektiver fra bunnen. Denne apenheten har samtidig veert en ngkkel til 3 fa
frem deltakernes perspektiver pa en ny og uutforsket mate, samt 3 tilrettelegge et

mulighetsrom for kreativ utforsking.

Jeg har ikke veert sa opptatt av teorigenereringen i seg selv, men tilnaermingen har bidratt
til 3 bygge en sterkere forstaelse av helheten. De kontinuerlige analysene har bidratt til a
bygge opp en forstaelse av deltakernes opplevde hverdag. Samtidig ble de samme
analysene et viktig verktgy for a sikre at deltakernes involvering ble retningsgivende for
bade studiens fokus og metodeutviklingen undervegs i prosessen. Dette vil bli behandlet
grundigere i egne delkapitler, som beskriver utarbeidelsen av de kreative workshopene og

den underliggende analyseprosessen.

4.2 Pilotperioden
Den lave deltakelsen i forskning blant personer med utviklingshemming og det beskrevne

behovet for metodeutvikling, viste at studien ville operere innenfor et relativt uutforsket
felt. Derfor var det behov for & gjennomfgre forunderspkelser, og legge inn en utforskende
fase — en pilotperiode for  finne tema og problemstilling for forskningen, samt utvikle
studiens design. Pilotperioden hadde som funksjon a gi innsikt i feltet, avdekke kapasiteter
ved anvendelsen av kreative verktgy og sikre eierskap gjennom innspill og
tilbakemeldinger fra malgruppa. | den forbindelse innledet jeg et samarbeid med Teater
NonStop, som er arbeidsplass for 15 skuespillere med utviklingshemming, og praksisarena
for 6-8 vernepleierstudenter. Teater NonStops hovedmalsetting er a formidle
skuespillernes egne perspektiver knyttet til & ha en utviklingshemming, og med det
integrere disse perspektivene i samfunnet (Johansen & Saur, 2010). Skuespillere og
studenter skal skape forestillinger og uttrykke seg kunstnerisk sammen, og idealet for
arbeidet i teateret er a utvikle kunstneriske uttrykk pa likefot (Johansen & Saur, 2010),
samt utvikle nye metoder for deltakelse i kunstneriske prosesser (Saur & Johansen, 2013).
For meg som forsker representerer teateret en mulighet til 3 fa teste ut verktgy og motta

feedback fra en gruppe med unik kompetanse.
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4.2.1 Workshop med Teater NonStop
Jeg hadde utarbeidet en forskningsskisse i forkant av prosjektstart. Ut fra de

emansipatoriske idealene, var det viktig a fa tilbakemelding pa denne fra malgruppa. | den
opprinnelige planen var prosjektet delt inn i to faser: Fgrst en kartleggende del basert pa
individuelle intervjuer, med fokus pa a finne ut hva slags innhold mennesker med
utviklingshemming legger i selvbestemmelse. Andre fase skulle bygge pa erfaringer fra
forste fase, med en aksjonsorientert tilnaerming der jeg hadde skissert a arrangere
workshops i bofellesskapene med rollespill i form av forumteater hvor beboere, ansatte og
pargrende skulle kunne utvikle forbedret praksis sammen igjennom a utforske
problemstillinger fra fgrste fase. Slik gnsket jeg a finne ut om forumteater kunne utvikle

samhandlingen mellom beboer og ansatt i bofellesskapene.

I mars 2016 holdt jeg en workshop i Teater NonStop. Denne hadde som formal a utforske
forumteater som metodisk verktgy innenfor aksjonsforskning, samt innhente
tilbakemeldinger pa ideen til forskningsskisse. Jeg gnsket a finne ut om studenter og
skuespillere opplevde forumteater som en relevant metode a tilneerme seg den gitte
problemstillingen med, og fa tilbakemelding fra skuespillerne om de syntes konseptet for
forskningsprosjektet var godt. Derfor startet jeg workshopen med a forklare hensikten
med arbeidsgkta. Det ble gitt en introduksjon til Boals forumteater, og en innfgring i
konseptet for forskningsprosjektet. Deretter ble skuespillere og studenter forespurt om de

gnsket 3 hjelpe meg med a teste ut formatet, noe de svarte bekreftende pa.

Vi startet med a diskutere fenomenet undertrykkelse, fgrst i plenum og deretter i grupper
som hver var ledet av en student. Alle historier som kom fram ble skrevet ned pa et felles
ark, og gruppa valgte ut en historie a arbeide med videre som alle kjente seg igjen i.
Deretter skapte hver av gruppene tre «stillbilder» som illustrerte: 1.fgr hendelsen, 2.det
som skjedde og 3. konsekvensen. Disse ble deretter spilt i sammenheng nar alle gruppene
hadde visning for hverandre. Til slutt arbeidet vi i plenum, med a benytte forumteater for
a forsgke a finne nye Igsninger pa en av de undertrykkende situasjonene. | handlingen
kommer hovedpersonen gaende bort til en gruppe som snakker og ler sammen, men som

blir helt stille og endrer karakter nar han/hun kommer bort og vil delta. | situasjonen er det
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tydelig at man blir holdt utenfor fellesskapet, og gruppa lar veere a svare pa spgrsmal eller

gir vage og uforstaelige responser nar hovedpersonen forsgker a delta.

| diskusjonen etterpa beskrev skuespillerne a ha en positiv opplevelse av teaterformen. De
likte den kunstneriske delen, og kunne godt tenke seg a hjelpe andre med & lage en slik
forestilling. Samtidig gav de klart uttrykk for at de ikke syntes det var greit a skulle
behandle vanskelige problemstillinger fra eget liv sammen med dem det gjelder, f.eks en
ansatt i boligen der en bor, i et rollespill slik jeg i utgangspunktet hadde tenkt. De forklarte

at det ville oppleves vanskelig a skulle «konfrontere» egne hjelpere pa en slik mate.

4.2.2 Deltakende observasjon i bofellesskap
Skuespillerne gav sapass tydelige tilbakemeldinger om alvorlige problemstillinger, at jeg

var ngdt til a strukturere studien pa nytt. Varen 2016 befant jeg meg derfor pa et
nullpunkt. Jeg gnsket a forsikre meg om at jeg hadde valgt et tema som var viktig, med en
inngang som ble riktig for malgruppa. Samtidig opplevde jeg a veere pa veg inn i et felt hvor
jeg verken hadde seerlig erfaring eller teoretisk forkunnskap. Dalen (2004) anbefaler en
periode med oppsgkende virksomhet, for 3 «spane» feltet og tilegne seg
kulturkompetanse. Veilederne mine gjorde det samme, da de oppfordret meg til 3 komme
meg ut og gjgre noen erfaringer («ta med deg notatboka»). Derfor bestemte jeg meg for a
gjiennomfgre deltagende observasjon i bofellesskap for personer med utviklingshemming,

som samlet sett ble ca. 6 besgk.

Som vist i eksempelet med plastblomstene i prologen, ble dette en periode preget av sterk
undring og kaotisk forstaelse. Perioden utkrystalliserer seg dessuten som en emosjonell
fase av prosjektet, hvor erfaringene var kroppslige og det fglelsesmessige engasjementet
sterkt.

Dette var mitt fgrste mgte med et bofellesskap overhodet, og den rolige stillheten jeg
entret inn i apnet opp for en overveldende mengde inntrykk. Jeg inntok en holdning hvor
jeg var pa besgk, hang rundt sammen med beboere og ansatte, og stilte spgrsmal etter
hvert som de kom opp. Jeg greide imidlertid ikke a skrive notater undervegs, og la derfor
vekk notatblokka til fordel for en lydopptaker. Slik kunne jeg konsentrere meg om a

oppleve situasjonene i nuet, f@r jeg fant et stille sted for a lese inn refleksjonsnotater. Der
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spilte jeg inn mine umiddelbare opplevelser av det som nettopp hadde utspilt seg. Jeg
forsgkte a innta en objektiv avstand, men lydopptakene inneholdt flest beskrivelser av de
emosjonelle opplevelsene som bidro til @ danne grunnlaget for videre valg av retning for
studien: Fglelsen av at noe var merkelig, utlgst av ting jeg ikke forsto og som opprgrte
meg. Jeg pleide 3 vaere helt utslitt etter disse besgkene. Det var imidlertid ingenting som
var stressende i bofellesskapene, heller motsatt. Jeg var fgrst og fremst sliten etter a ha

hatt sansene i hgyspenn, i forsgket pa a fa tatt inn alt.

I lys av dette ble det dpenbart for meg at jeg ikke kunne gjennomfgre studien med
deltakende observasjon som datainnsamlingsstrategi. Ikke bare ville det slite meg ut, men
jeg ville hatt utfordringer med a ivareta den ngdvendige avstanden som kreves for a kunne
forske. Samtidig fikk de kroppsliggjorte emosjonelle erfaringene fra disse besgkene danne
grunnlag for de to forskningsspgrsmalene jeg har beholdt siden. Lukten, stillheten,
gjenkjennelsen i det andre menneskets fglelser giennom felles, oppmerksomt naerveer. Alt
som rgrte ved meg, som gjorde meg bade trist og sint. Og tre spesielle hendelser jeg ikke
greide a legge fra meg nar jeg gikk derifra: Den fgrste handlet om en kvinne i 40-arene som
ble behandlet som et lite barn av den ansatte. | den andre hendelsen ble en kvinne
forstatt og behandlet som «vanskelig» av de ansatte, nar hun egentlig var forvirret. De
satte inn disiplinerende tiltak imot den «ugnskede atferden», som fortsatte pa tross av at
hun kom til seg selv og innsa misforstaelsen. Dermed tok ikke de ansatte hensyn til hennes
opplevelse. Den tredje hendelsen handlet om en kvinne som ble behandlet som et objekt
giennom & mangle muligheten til & uttrykke seg verbalt, idet de ansatte diskuterte alle

slags tema like foran henne, som om hun ikke var der.

Beskrivelser av denne typen situasjoner gar igjen i de teoretiske perspektivene og den
forskningslitteraturen jeg benytter til 3 underbygge studiens valg av problemstilling.
Samtidig har valget av fokus egentlig bakgrunn i min fglelsesmessige respons pa disse
opplevelsene fra pilotstudien: Erfaringen av at mennesker ble behandlet som om deres
livsverden ikke eksisterte eller hadde betydning. Dette avdekket et tydelig behov for & fa
frem stemmen til beboere med utviklingshemming som bor i bofellesskap, i tillegg til et
behov for & utvikle verktgy som kunne hjelpe denne stemmen fram. Og ut fra dette vokste
det fram en gryende idé om a forske i kreative workshops.
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4.2.3 Uttesting av verktagy
Hgsten 2016 gjennomfgrte jeg en tredjedel av piloten, der jeg testet ut idéer om verktgy

som kunne benyttes i de kreative workshopene. Det er et kjent prinsipp at det vil kunne
hjelpe a benytte konkrete referanseobjekter til for a holde fokus i kompliserte og
springende samtaler, bade innenfor kreativt prosessarbeid (Carlsen, Clegg & Gjersvik,
2013) og for personer med kognitive vansker (Hollomotz, 2018). Jeg valgte a teste ut dette
prinsippet i en felles samtale med veilederne mine, i form av lapper med viktige ngkkelord
for samtalen i mgtet. Erfaringen var at bruken av lappene fungerte intuitivt, og at de bidro
til 3 konkretisere innholdet i samtalen. Lappene ble mest av alt benyttet til 3 holde fokus

og konkretisere utsagn, gjennom a legges fram, pekes pa og flyttes rundt.

Hoveddelen av uttestingen bestod imidlertid av fire arbeidsdager sammen med studenter
og skuespillere i Teater NonStop. Utforskingen inngikk som en del av den undervisningen i
drama og teater ved vernepleierutdanningen, som gjennomfgres i samarbeid med

teateret. Derfor bestod arbeidsgruppen av 15 skuespillere og 35 studenter disse dagene.

En av de gvelsene vi utviklet da, kalles «Det er viktig & snakke om ...». Denne gar ut pa at
alle i ensemblet (skuespillere og studenter) stiller seg i kg pa gulvet, imens en leder stiller
seg foran kgen for a hgre pa. Den fremste i kgen starter med a si «Det er viktig a snakke
om ...» og fgyer til hva han eller hun gnsker skal vaere slutten pa setningen. Lederen som
hgrer pa repeterer det som blir sagt, og sier «Takk». Den som star fgrst gar sa og stiller seg
bakerst i kgen, og det blir nestemann sin tur. Dette repeteres i mange omganger, inntil
ensemblet har gatt «tomt». Vi opplever gvelsen som spesielt fin fordi den er mulig a
tilpasse den enkelte, slik at man kan fa sagt det ordet som er viktig for seg. @velsen far
funksjon av a veere en «brainstorm», hvor man kaster ut idéer og assosiasjoner i et hgyt
tempo uten a skulle reflektere over innholdet. Samtidig papekte skuespillerne i
utprgvingen at det var lurt a ha korte rekker som sikret god rullering, da dette reduserte
stress og gav bedre mulighet for spontanitet. Vi testet ut a fullfgre flere ulike setninger, og
@velsen viste seg a veere god for a fa fram mye data pa kort tid. Derfor ble gvelsen ogsa

benyttet i selve datainnsamlingen i de kreative workshopene.

Materialet vi sto igjen med etter brainstormen i pilotworkshopen framsto relativt Igsrevet.
Derfor arbeidet vi videre sammen med & kategorisere dem for & finne fram til et utvidet

52



meningsinnhold. Vi skrev ned alle ordene pa lapper, som vi la utover golvet. Alle tok en
runde rundt i rommet for 3 se hva som sto. Deretter samarbeidet vi om 3 finne tema. Vi
brukte yogamatter til 8 markere kolonner, tykke tusjpenner og A3-ark til a skrive pa. Vi
snakket sammen undervegs, men alle deltok gjennom 3 fortelle hvilke tema de sa og
plukket ut lapper som de syntes hgrte til. Etterpa fylte vi gulvet med utskrifter av
kunstverk, og beveget oss igjen rundt i rommet imens disse ogsa ble plassert under de
ulike temaene. Deretter valgte bade skuespillere og studenter seg ut en kategori de ville
arbeide videre med, og ledet av praksisstudentene arbeidet gruppene videre med a snakke

sammen og fylle kategoriene med innhold.

Denne arbeidsformen var en del av den opprinnelige planen, men ble lagt til side i selve
giennomfgringen av de kreative workshopene fordi den ikke passet fokuset til deltakerne
der og da. Utprgvingen i seg selv bidro imidlertid med viktige erfaringer som fikk pavirke
det videre arbeidet. Det var viktig a giennomfgre prosessene slik at alle kunne se og fglge
med pa hva som foregikk, og det var en suksessfaktor a benytte yogamatter til a skape
struktur. Samtidig opplevde vi at det fungerte godt a uttrykke seg i samspill med objekter,
hvor det kunne uttrykke meningsinnhold a gjgre noe sa enkelt som a plukke opp en lapp
med et ord eller et bilde pa gulvet og plassere det inn under et tema. | gruppesamtalene
kom det fram unike fortellinger nar noen ble forespurt om hvorfor de ulike ordene eller
bildene var plassert akkurat der. Dette bidro til a skape ny forstaelse om innholdet i
temaene for alle som deltok. Samtalene omkring de abstrakte kunstverkene ble spesielt
spennende, fordi det ble opp til den enkelte a forklare en mening ut fra det man sa. Dette
viste videre at det ville vaere nyttig a ga apent inn, for a sikre at det faktisk ville vaere plass
for deltakernes egne perspektiver i de kreative workshopene. Samtidig ble det tydelig at

det ville veere mulig a tilby et slikt rom gjennom kreative og samskapende prosesser.

4.3 Endelig design
Som presentert innledningsvis, skulle det endelige designet for studien bidra til a finne ut

hvordan personer som bor i bofellesskap opplever egen selvbestemmelse, gjennom
utforsking av metoder som kan tilrettelegge for bedre forskningsdeltakelse blant gruppen.
Dette skulle skje gjennom utprgving av kreative workshops som forskningsstrategi, i tillegg

til individuelle intervjuer. Jeg valgte fremdeles & beholde en dpenhet overfor deltakernes
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involvering, slik at design og tema ble tilpasset deres innspill. Derfor la jeg ogsa inn en
apning for a skifte tema hvis deltakerne mente vi heller burde utforske noe annet. Derfor
var arbeidstittelen pa prosjektet i november 2016: «Selvbestemmelse — hvis det er det det

handler om».

4. 3.1 Utvalg og rekruttering
Med bakgrunn i angivelser for hva som utgjer en ideell stgrrelse for gruppearbeid, hadde

jeg som malsetting a rekruttere 5-8 beboere fra bofellesskap til deltakelse i kreative
workshops og individuelle intervjuer (Stensaasen & Sletta, 1996). Dette var samtidig et
antall deltakere man kunne anta var realistisk innenfor et geografisk omrade med passe
reiseavstand (Sundet, 2010). Jeg ansa det for a veere en fordel at ulike kommuner og
bofellesskap var representert i gruppa, for a sikre et mer mangfoldig perspektiv gjennom a
fa inkludert flere slags fortellinger og legge opp til diskusjoner. Ellers var hensikten a sette
sammen et godt team av personer som ville kunne gi et bidrag inn i studien pa bakgrunn

av egen kompetanse.

Hensikten med kvalitativ forskning er a beskrive det spesifikke heller enn & generalisere
eller fremstille allmenngyldige sannheter (Creswell, 2013). Derfor kan utvalget til en studie
vaere lite, men heller bygges opp etter formal om a belyse temaet for forskningen.
Creswell (2013) omtaler dette som et hensiktsmessig utvalg, gjennom a rekruttere
informanter eller deltakere til en studie ut fra antakelsen om at de kan bidra med
informasjon om det man forsker pa. | denne sammenhengen innebar dette a rekruttere
deltakere til studien som hadde egenopplevd erfaring med a bo i bofellesskap for personer
med utviklingshemming. Andre utvalgskriterier var at de skulle veere motivert for a delta i
studien, og at de ville antas a kunne bidra gjennom gruppebasert samhandling i de

kreative workshopene.

Deltakerne ble rekruttert til studien via kontaktpersoner blant de ansatte i
bofellesskapene, som kjente beboerne godt og kunne vite hvem som ville veere egnet a
forespgrre. De overleverte informasjonsskriv og informerte om studien, og rapporterte
tilbake til meg om hvem og hvor mange som kunne tenke seg a delta. Ut fra de
egenskapene Tarjei, Emma, Jgrgen, Eirin og Silje tilkjennega i workshopene, er det ogsa
grunn til 3 anta at de ansatte vektla a forespgrre dem de ansa for a ha en personlig
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kompetanse som gjorde dem til sakalt gode informanter, gjennom at de ville kunne ha
mye pa hjertet og delta med en positiv holdning inn i arbeidet. Jeg fikk ogsa inntrykk av at

de ansatte vektla & plukke ut deltakere som ikke var spesielt sarbare.

Samtidig opplevde jeg i de fleste tilfellene a fa tillit fra de ansatte, og mgtte ikke den
gatekeeperholdningen som ofte skildres i slike studier (Kittelsaa, 2010). Den positive
holdningen kan ha hatt sammenheng med at rekrutteringen skjedde innenfor rammen av
Andres Hjem — prosjektet. Derfor var det allerede etablert et forhold til bofellesskapene,
hvor bade ansatte, beboere og pargrende hadde god kjennskap til prosjektet og meg som
forsker. Jeg hadde deltatt og presentert meg som en av forskerteamet pa felles
orienteringsmgter, og andre hadde allerede gjennomfgrt datainnsamling og aksjoner i

bofellesskapene i regi av prosjektet.

4.4, Individuelle intervjuer
Jeg bestemte meg for a supplere datamaterialet fra de kreative workshopene med

individuelle, kvalitative intervjuer. Det ble til sammen gjennomfgrt 22 intervjusamtaler
med 6 informanter. Samtalene varierte fra et kvarter til en time og 40 minutter, basert pa
den enkeltes gnsker og behov. Det ble foretatt lydopptak, som ble transkribert
fortlgpende i tida mellom samtalene. Intervjuene ble gjennomfgrt hjemme hos hver
enkelt, og avtalene ble gjort via kontaktperson blant de ansatte i bofellesskapene. De
f@rste intervjuene startet med utgangspunkt i en enkel intervjuguide, men denne ble raskt
lagt vekk slik at samtalene kunne sentreres omkring hva deltakerne gnsket a snakke om

med bakgrunn i et opplevd behov for 3 tilrettelegge intervjusituasjonen.

Intervjusamtaler regnes som en egnet strategi for a finne ut av hvordan mennesker
opplever og forholder seg til egen hverdag (Dalen, 2004). De gir informantene anledning til
a gi egne beskrivelser, fremme synspunkter og sette dagsorden, og tilbyr mulighet for
refleksjon (Kittelsaa, 2010). Samtidig kan personer med utviklingshemming oppleve
utfordringer med a delta i forskning via intervjuer, nettopp fordi strategien avhenger av
spraklige ferdigheter. | tillegg kommer problemer som utlgses av ulikhet i makt mellom

forsker og informant (Kittelsaa, 2010).

55



Bade Hollomotz (2018) og Kittelsaa (2010) viser til at det er en fare for at informanter med
utviklingshemming kan snakke forskeren etter munnen, eller pa andre mater bli opptatt av
a gi sosialt akseptable svar for a oppfylle forskerens forventninger. Dette er for sa vidt en
utfordring som gjelder for alle kvalitative intervjusituasjoner (Alvesson, 2011), men
mekanismen kan sla sterkere ut for marginaliserte og stigmatiserte mennesker som har
erfart a fa perspektivene sine underkjent tidligere (Kittelsaa, 2010). Derfor bgr man
tilrettelegge forskningssettingen for a sikre troverdige intervjudata ved a fremme trygghet
og tillit (Kittelsaa, 2010). | den forbindelse er det viktig a innta en fleksibel og
imptekommende holdning, hvor samtalen tilpasses den enkeltes kommunikasjonsstil,
gnsker og behov (Hollomotz, 2018; Kittelsaa, 2010). | tillegg bgr man unnga a benytte

formater eller stille spgrsmal som virker ekskluderende (Hollomotz, 2018).

Jeg lante grunnholdningen og samtaleteknikker fra veiledningsfaget for & forsgke a legge
til rette for en slik intervjusituasjon. | trad med Rogers (1967) beskrivelse av en god
relasjon, lot jeg min egen holdning som intervjuer veere dpen, anerkjennende og lyttende.
For d unnga a legge for sterke fgringer for samtalen, benyttet jeg ofte parafrasering og
enkel oppsummering fremfor spgrsmalsstilling (Rogers, 1967). Jeg apnet ogsa opp for at
stillhet kunne vaere en del av samtalen, slik at deltakerne skulle fa tid og rom til a tenke seg
om og bestemme vegen videre (Rogers, 1967). Samtidig unnlot jeg bevisst a bekymre meg
for hvorvidt samtalene ville fgre til et brukbart datamateriale, men involverte meg i hva
enn deltakerne gnsket a ha fokus pa der og da. | ettertid viste det seg imidlertid at omtrent
alle samtalene vi hadde bergrte og utdypet selvbestemmelse som tema, selv om flere av

replikkutvekslingene tilsynelatende handlet om noe helt annet.

Min egen naive inngang til forskningen kan ogsa ha bidratt positivt inn i a skape en
tilrettelagt intervjusituasjon i trad med de beskrevne anbefalingene. For selv om
ubalansen i maktforholdet mellom forsker og informant alltid vil vaere tilstede (Nind,
2014), kan den veere utlignet noe igjennom at jeg hadde sveert liten forkunnskap om livet i
bofellesskap. Nar jeg valgte a stille spgrsmal, var det nesten alltid fordi jeg oppriktig

trengte forklaring.

I tillegg til & fremskaffe datamateriale, hadde intervjusamtalene til hensikt & bygge en

relasjon med deltakerne i forkant av workshopene. At dette skjedde, ble aller mest synlig
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gjennom at deltakernes holdninger til samtalene endret seg etter hvert. Spesielt Jergen
virket skeptisk til meg i begynnelsen. Han tok imot meg, men hadde ikke forberedt seg og
sa sveert lite i det f@grste intervjuet. Derfor valgte jeg a spgrre direkte om han opplevde at
det var ubehagelig a bli intervjuet. Dette svarte han bekreftende pa. Samtidig gnsket han
at jeg skulle komme tilbake for a snakke med ham igjen. Neste gang jeg kom dit, bar
situasjonen mer preg av forberedelser. Han hadde kledd seg opp, og hadde funnet fram
faner i nettleseren pa Ipaden som han brukte som grunnlag for a lose meg igjennom en
samtale om ting han var interessert i. | det siste intervjuet fgr workshopene, sto han i dgra

idet jeg kom.

Slik jeg leerte Jgrgen a kjenne, hadde han langt flere drgmmer og refleksjoner enn han
delte med omgivelsene. Han satte ikke sa lett ord pa ting, men syntes det var greit at jeg
spurte meg fram til hva det var han egentlig tenkte og mente. Han markerte tydelig om
han var enig eller uenig i det jeg foreslo, og formidlet a sette pris pa de gangene jeg virkelig
forsto og bidro til a sette ord pa perspektivene hans. Dette ble min tilpasning til hans
preferanser for kommunikasjon i intervjuene. Situasjonen var imidlertid ikke optimal, og
bidro til 3 understreke behovet for a benytte andre tilnaerminger til datainnsamlingen hvor

Jgrgen og flere av de andres perspektiver kunne komme fram pa en bedre mate.

4.5. Kreative workshops
Formalet med de kreative workshopene var a utforske metoder som kunne bedre

deltakelsen for personer med utviklingshemming i forskning. Med bruk av
aksjonsforskning, inspirert av inclusive research og art-based research var hensikten a
skape en inkluderende forskningsarena gjennom bruk av kreative arbeidsformer, og ved a

legge opp til at deltakerne skulle legge premissene for bade utvikling av verktgy og tema.

Vi mgttes til 6 workshoper i 2017, to forskere: Oddbjgrn og meg, og 5 deltakere: Emma,
Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje. Trotzer (2006) viser til at det kan virke positivt @ samarbeide i
par nar en skal fasilitere gruppeprosesser. Derfor valgte jeg a forespgrre Oddbjgrn om a
bidra som medfasilitator og «sidekick» i selve gjennomfgringen av workshopene. Foruten
a vaere biveilederen min er han tidligere praksisutgver, noe som gav trygghet med & vite at
han kunne bista hvis det oppsto behov for mer omfattende assistanse blant deltakerne. |

tillegg er han en trent aksjonsforsker, og har solid erfaring med a fasilitere grupper i
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forskningssammenheng. Dette medfgrte at jeg lot Oddbjgrn ha hovedansvar for a lede
utspgrringen i de rene fokussamtalene. Selv ivaretok jeg den overordnede ledelsen av
workshopene, og tok ansvar for & bestemme retning og foreta valg undervegs. Dette

innebar a fasilitere utforskingen av verktgy, og a lede alle de kreative prosessene.

Mgtene ble holdt i et rom pa universitetet, godt egnet for kreative arbeidsprosesser. Det
er lyst og fint med stor golvplass, mgtebord og mulighet for a vise digitale presentasjoner
pa lerret. | tilslutning til rommet finnes ogsa et utstyrslager, med tilgang pa forskjellig slags

utstyr fra yogamatter til formingsmaterialer og kostymer.

Jeg pnsket a skape en profesjonell stemning, mest for at deltakerne skulle kjenne seg
verdsatt og del av noe viktig. Derfor hadde jeg alltid ordnet servering i trad med skikk og
bruk for mgter med eksterne samarbeidspartnere, med kaffe, te og annen drikke, samt
frukt og kjeks. Dette ble servert i skaler av lokale glasskunstnere, pyntet med servietter. |
tillegg satte jeg opp en projeksjon pa lerretet; et bilde med navnet pa prosjektet og

logoene til NTNU og Nord Universitet. | tillegg 13 det en lydopptaker pa bordet.

Jeg pnsket a ha en apen inngang til arbeidet, for at deltakerne skulle kunne sette agendaen
for arbeidet i workshopene. Erfaring var imidlertid at deltakerne var mindre tydelige pa
hva de tenkte og mente om utviklingen av workshopene enn jeg hadde sett for meg. Det
kom fa direkte gnsker om retning, heller ikke nar de ble spurt. Derfor matte vi tilrettelegge
pa andre mater, og utarbeide strategier for a kunne vektlegge deltakernes perspektiver i

arbeidet.

‘ Det ble foretatt lydopptak av alle mgtene, som ble transkribert
og analysert mellom hver gang. Disse analysene fikk danne

grunnlag for en tentativ plan for neste mgte, i form av et kart

med oversikt over veger som kunne vaere aktuelle 3 ta. Valgene
. ble imidlertid tatt av meg i workshopene, pa bakgrunn av
deltakernes fokus, initiativ og interesse — og var, forskernes, nysgjerrighet. Det var lagt til
rette for a kunne foreta alle slags valg undervegs. De rgde og grenne laminerte lappene
med «Ja» og «Nei» pa (Figur 3) endte vi opp med a bruke mye. Andre verktgy ble

forberedt, men aldri tatt i bruk; som de gule lappene med «kjenner meg igjen» (Figur 4) og
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den store kassen med fargekritt som alltid bare ble stdende pa sida. Arbeidsformene ble
f@rst og fremst til ut fra hvordan deltakerne involverte seg og tok i bruk verktgyene, og ble

til fokussamtaler, brainstorm-gvelser og rollespill med bruk av skiltene.

Analysene mellom workshopene ble ogsa viktige fordi de bidro til a forsterke deltakernes
medvirkning i utviklingen av workshopene. De gjorde det mulig a oppdage alt som hadde
gatt under radaren under selve gjennomfgringen og apnet for a
fa gye pa innspill eller perspektiver som var blitt oversett. Disse

kunne imidlertid fa tas inn igjen og bli med a danne grunnlag for

planlegginga av neste workshop. | den fgrste analysen oppdaget
jeg at deltakerne brukte samtalene i workshopen til a diskutere strategier for a fa mer
makt i eget liv. Dermed valgte jeg & legge opp til at workshopene ble en

empowermentgruppe.

Det var gjennom dette arbeidet vi kom til 3 utvikle den rollespillbaserte metoden som
presenteres i artikkel nr. 3 (Guddingsmo, | review). Vi startet ut med en nysgjerrighet
overfor deltakernes omtale av Boligen som et subjekt med menneskelige egenskaper, og
fikk lyst til @ intervjue denne ved bruk av teater. Vi hentet inspirasjon fra
improteatergvelsen «alle snakker som en», og startet ut med at Oddbjgrn og jeg spurte
om lov til ting imens deltakerne svarte pa vegne av Boligen gjennom a holde opp skiltene
med Ja og Nei pa. Etterpa diskuterte vi hvorfor man sa for seg at Boligen ville gitt de ulike
svarene. Arbeidet endret seg raskt til 3 bli en egen dramagvelse. Gjennom kontinuerlige
tilpasninger mellom arbeidsform, fokus og deltakernes involvering, utviklet den seg i tre
faser som blir grundig belyst i artikkelen. Fokuset for gvelsen endret seg imidlertid fra a
spgrre Boligen om lov, til & gve pa a sette ned foten. | artikkelen argumenterer jeg for at
dette tilsvarer en bevegelse i perspektiv som viser at det har forekommet en
empowermentprosess hos deltakerne gjennom arbeidet i workshopene (Guddingsmo, |

review).

En av de viktige erfaringene vi gjorde oss gjennom denne prosessen, var at de tingene
deltakerne sa til hverandre virket a ha sterkere betydning enn det som kom fra meg og

Oddbjgrn. Innimellom snakket de innforstatt seg imellom, om ting som Oddbjgrn og jeg
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ikke forsto. Det virket som om deltakerne hadde et fellesskap basert pa like erfaringer og

opplevelser, som ble viktig for empowermentprosessen.

Samhandlingen i gruppa, den kreative arbeidsformen og bruken av fysiske objekter, bidro
ogsa til a fasilitere prosesser hvor deltakerne fikk uttrykt flere perspektiver. Dette ble
spesielt tydelig for Jgrgens del, som fikk formidlet langt flere perspektiver gjennom &
interagere i samspillet med gruppa og de fysiske objektene. Gjennom a holde opp de rgde
og grgnne skiltene kunne han uttrykke bade «ja» og «nei», men ved & holde opp begge
samtidig kunne Oddbjg@rn forsta og sette ord pa at han uttrykte ambivalens. Ved a
kommentere pa de andres diskusjoner kunne han vaere en sterk bidragsyter ved hjelp av fa
ord, som nar han ytret: «Man ma ikke ...» for a problematisere konvensjonelle holdninger.
Han utgjorde ogsa en tydelig forskjell gijennom a ha mot til a8 utfordre de andre, som nar
han sa «na er det din tur» og gav Tarjei en avgjgrende dytt for & hente fram protester og

befriende argumentasjon under rollespillene.

Tilretteleggingen i workshopene kan forstas @ mgte prinsippene i en sosial forstaelse av
funksjonshemming, hvor vi skapte en universelt tilgjengelig forskningsarena der de
kognitive funksjonsnedsettelsene ikke fikk sa stor betydning. | stedet ble det tydelig at en
av de sterkeste funksjonshemmende barrierene for a delta hadde bakgrunn i mangelen pa
empowerment, at man ikke turte eller tenkte det var vits 8 komme frampa med egne
perspektiver, gnsker og drgmmer — og at det kan vaere like viktig a bygge broer for a
overkomme disse vanskene, som det er a tilrettelegge for de kognitive

funksjonsnedsettelsene.

4.6 Analyse
| trad med rammene for Grounded Theory, har det analytiske arbeidet pagatt under hele

prosjektet (Charmaz, 2014). Det har vaert sentralt fra oppstart til avslutning, og har bestatt
av fortolkninger og vurderinger som har fatt betydning bade for prosjektets design og
kunnskapen som presenteres. Analyseprosessen kan hovedsakelig deles inn i to faser:
Forst undervegs i datainnsamlingen, hvor bruk av Theoretical Sampling ble koplet med
logikken i aksjonsforskningen. Deretter gjennomfgrte jeg en analyse med koding og
kategorisering av alt datamaterialet fra de kreative workshopene og intervjuene.

Kategoriene ble videre sett i sammenheng, og presenteres i avhandlingens tre artikler.
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Bakgrunnen for valg av Grounded Theory som analytisk strategi, har mest av alt
utgangspunkt i egenskaper ved datamaterialet. Tarjei, Emma, J@grgen, Eirin og Silje hadde
ulike mater a delta pa. Noen hadde ordrike innspill og utlegninger, imens andre
kommuniserte mye med & uttrykke seg med kroppen eller bekrefte/avkrefte ting som ble
sagt. Dette innebar at det analytiske verktgyet ikke kunne baseres utelukkende pa
narrativer eller verbalt rike utsagn, men matte gi rom for a skape synteser av ulike typer og
tidvis sveert kortfattede meningsbarende enheter fra datamaterialet. Innenfor Grounded
Theory omfatter den analytiske prosessen nettopp a dekonstruere datamaterialet og
forholde seg til fragmenter (Charmaz, 2014). Disse blir kodet, beskrevet av Charmaz (2014)
som “(...) naming segments of data with a label that simultaneously categorizes,
summarizes, and accounts for each piece of data” (s. 235). Denne kodingsprosessen
innebaerer at man beveger seg forbi de konkrete utsagnene for a skape mening gjennom
analytiske og fortolkende prosesser (Charmaz, 2014). Kodene navngir de ulike fragmentere
med en analytisk knagg, som muliggjgr at man kan benytte dem til 3 utvikle abstrakte
idéer, gjiennom a sammenlikne dem med hverandre og forsgke a se teoretiske

sammenhenger og begynne 3 utvikle konsepter (Charmaz, 2014).

Prosessen med koding og kategorisering som Grounded Theory legger opp til, ble spesielt
viktig for a skape mening ut fra datamaterialet som helhet, fordi den gjorde det mulig a
integrere alles stemmer i et felles perspektiv. Dette bidro til a forsterke deltakelsen, fordi
mer sparsommelige uttrykk kunne fa innflytelse overfor bade studiens utvikling og

kunnskapen som ble presentert i artiklene.

4.6.1 Fgrste analysefase: Teoretical sampling, action-reflection og kroppslig sensitivitet.
Utviklingen av workshopene bygde pa systematiske arbeidsprosesser, grunnlagt pa

Theoretical sampling (Charmaz, 2014) tilpasset en syklisk spiral-modell basert pa samspill
mellom aksjon og refleksjon (Coghlan & Brannick, 2010). Charmaz (2014) beskriver
Theoretical sampling som et strategisk og systematisk arbeidsverktgy hvor forskeren
benytter kontinuerlige analyser undervegs i datainnsamlingen for 8 komme stadig dypere

inn i materialet, og bygge robuste kategorier og teoretiske konsepter. Prosessen
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innebaerer at man tar utgangspunkt i datamaterialet, og konstruerer forelgpige konsepter

og idéer som blir gjenstand for videre utforsking og bestemmende for retningsvalg.

| utviklingen av de kreative workshopene ble dette tilpasset sykluser som kjennetegner
aksjonsforskningen, bestaende av stadig tilbakevendende faser med aksjon, refleksjon og
planlegging (Coghlan & Brannick, 2010). Dette medfgrer at jeg har brutt noe med
prinsippet om at Theoretical Sampling innebaerer a videreutvikle forelgpige kategorier
(Charmaz, 2014). Jeg lot aksjonsforskningens logikk fa forrang, for i stgrre grad a hente
utgangspunkt i deltakernes involvering undervegs uten & fastsette konseptene for tidlig®.
De transkriberte lydopptakene fra workshopene ble analysert gjennom bruk av enkel
koding i dataprogrammet Nvivo og innlesing av refleksjonsnotater (memos) som
lydopptak. Disse tok ofte utgangspunkt i anomalier; elementer som frembrakte undring
eller var utfordrende & forsta (Timmermans & Tavory, 2012). Anomaliene ble videre
utforsket gjennom tegninger av enkle modeller pa whiteboard, i forsgk pa a tegne opp
sammenhenger som kunne bidra til 3 strukturere forstaelsen. Disse prosessene fikk
pavirke den videre planleggingen, giennom a inspirere utarbeidelsen av det tentative
kartet for neste workshop. Dermed kunne valgene foretas under gjennomfgringen, ut fra

hva som virket riktig for deltakerne i den aktuelle situasjonen.

4.6.2 Andre analysefase: Koding og kategorisering med Grounded Theory
Etter at datainnsamlingen var gjennomfgrt, gjennomfgrte jeg fra hgsten 2017 av en

analyse hvor alt datamaterialet fra individuelle intervjuer og kreative workshops ble
behandlet under ett. Dette materialet besto av transkripsjoner fra 22 individuelle
intervjuer fordelt pa 6 forskjellige forskningsdeltakere (varighet: 15 min — 1t40 min),
transkriberte lydopptak fra 6 kreative workshops (varighet 1,5-2t), samt diverse andre

feltnotater og memos.

Materialet ble fgrst utsatt for apen (initial) koding i Nvivo, som ble mer og mer fokusert
(Charmaz, 2014), til det var utviklet 301 forskjellige koder. Disse ble overfgrt til et Excel-

ark, hvor jeg viderefgrte prosessen med a sla sammen koder til det framsto seg tydelige

9 Samtidig er det heller ingen regler uten unntak. Da vi bestemte oss for & intervjue Boligen fordi den ble
omtalt i besjelet form, vil nettopp dette kunne forstas a vaere a utforske en kategori.
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kategorier. Disse ble sortert i tabeller i et Word-dokument. Til slutt arbeidet jeg med a se
konsepter og finne sammenhenger mellom kategoriene gjennom tegninger pa whiteboard.
Dette arbeidet ledet til at kategoriene ble sortert ut for a tilhgre ulike artikkelkonsepter,

hvorav tre av dem ble valgt ut til 8 danne grunnlag for avhandlingen.

Den analytiske prosessen fortsatte gjennom arbeidet med artiklene. De utviklet seg
forskjellig ut fra bade materialets og temaenes egenart. Felles er imidlertid at jeg har gatt
bort fra a gi framstillinger i form av rene kategorier, men heller lar disse legge grunnlag for
tema som belyses ved bruk av meningsrike sitater. Disse har videre fatt utdypet
meningsinnholdet med a bli fortolket i lys av teoretiske perspektiver. Dette har samtidig
medfgrt at Tarjei og Emma har blitt mer synlige enn de andre deltakerne i de ferdige
framstillingene, mest av alt fordi at de hadde en saregen evne til a sette ord pa bade egne
og andres opplevelser. Ved a bygge pa kategorier som er utviklet fra det helhetlige
datamaterialet har jeg imidlertid kunnet vaere trygg pa at utsnittene som er valgt
representerer gruppas perspektiver. Slik har Emma og Tarjei blitt talspersoner for de

andre, samtidig som framstillingene fikk besta av deltakernes egne ord og stemmer.

4.6.3 Abduktiv utvikling: Eurekal!!l!l Det er TAUSHETENS KULTUR!
Siden jeg i utgangspunktet hadde sapass lite kunnskap om det feltet jeg skulle forske pa fra

for, fikk prosjektet helt naturlig en induktiv retning fra starten. Jeg hadde en fglelse av a
tre inn i en annen verden da jeg gikk inn dgra til bofellesskapene, som baserte seg pa
logikker jeg aldri hadde leert. Jeg fglte at alt var nytt, men var ogsa forvirret, fordi
deltakerne ikke virket a vaere sa opptatt av selvbestemmelse i intervjuene. De sa at de
hadde selvbestemmelse, og virket a vaere mest opptatt av a snakke om andre ting, som
hverdagslige gjgremal og det a greie seg selv. Derfor var jeg ikke engang sikker pa om de

kreative workshopene kom til 8 ende opp med 3@ omhandle selvbestemmelse som tema.

Denne opplevelsen forsvant imidlertid i den fgrste workshopen. Vi hadde hilst, spist og
ryddet vekk pizzaeskene da Oddbjgrn stilte et dpent spgrsmal ut i lufta: «Ja, hva gj@r vi her
da?». «Vier her for a snakke om selvbestemmelse!» sa Tarjei. Og sa snakket deltakerne
om selvbestemmelse likevel, i en fokussamtale som varte i 1t og 40 min. Det var i analysen
av denne samtalen jeg oppdaget et gryende tillgp til empowermentprosesser, stgttet opp
av diskusjoner deltakerne imellom.

63



Men jeg var fremdeles forvirret, fordi det var mye jeg ikke forsto. | memoene kalte jeg det
De blinde feltene, som var betegnelsen pa ting deltakere rett og slett ikke snakket om. Den
mest framtredende av disse anomaliene, var at deltakerne aldri nevnte at noe var
urettferdig. Dette syntes jeg var merkelig. Det forela allerede fortellinger i datamaterialet
som kunne fa meg til & grate. Dessuten tenkte jeg at ingen mennesker kunne eksistere
sammen med andre uten av og til 3 kjenne pa fglelsen av a bli forbigatt. Forstaelsen min
framsto som en diffus og ugjennomtrengelig masse, idet jeg sto ved whiteboardet og
tegnet; piler, figurer, refleksjoner... Eureka! Jeg Igp faktisk ut pa gangen utenfor kontoret,
og ropte til kollegaene mine: Eureka, det er taushetens kultur! Hvis jeg tok utgangspunkt i
Freires (2003) empowermentteori, kunne jeg anta at deltakerne ikke snakket om at ting
var urettferdig fordi de manglet kjennskap til egne rettigheter. | tillegg gav det mulighet til
a fa gye pa at deltakerne hadde hatt fokus pa selvbestemmelse hele vegen, men at jeg ikke
hadde forstatt det undervegs fordi deres definisjon av selvbestemmelse var annerledes
enn min. | deres hverdag var selvbestemmelse noe de fgrst og fremst fikk tildelt fra de
ansatte. Dermed kunne alle svare bekreftende pa at de hadde selvbestemmelse, samtidig
som det ikke sa lett ville skape reaksjoner om en ble overstyrt. Nar deltakerne snakket om
huslige sysler og hverdagslige vurderinger, fortalte de om den selvbestemmelsen de

faktisk hadde.

Dette bidro til & endre tilnzermingen i studien, over til en abduktiv orientering. Swedberg
(2014) beskriver abduksjonsbegrepet som en prosess hvor forskeren kommer opp med en
forklarende hypotese ut ifra sitt eget praktiske perspektiv. Slik kan forskeren forklare et
fenomen med utgangspunkt i en valgt sannsynlig forklaring, nar ingen andre forklaringer

virker like sannsynlig som den valgte.

Under videre datainnsamling og analyser, var mange slike forklarende hypoteser inspirert
av Freires (2003) empowermentteori. Med denne som forstaelseshorisont, ble deltakernes
manglende fokus pa urettferdighet til meningsbaerende informasjon. Benton og Craib
(2011) viser til at de teoretiske perspektivene far en deduktiv funksjon i denne
sammenhengen, nar empirien hele tiden presenteres fortolket i lys av de teoretiske

premissene. Dermed far man et interaktivt forhold imellom induktiv og deduktiv
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tilnaerming til bade empiri og datamateriale igjennom den videre studien, noe som ikke er

uvanlig innenfor denne type kvalitativ forskning (Postholm, 2005).

4.7 Forskerrollen
| konstruktivistisk orienterte studier og aksjonsforskning spesielt, deltar forskeren som en

aktiv part i meningsskapingen (Altheide & Johnson, 2011; Charmaz, 2014). Derfor ansees
det for a veere viktig at forskeren redegj@r for sin egen forforstaelse og involvering, for a

sikre transparens og kvalitet (L. Finlay, 2002).

Som nevnt hadde jeg aldri veert i et bofellesskap innen jeg startet arbeidet med studien,
mest av alt fordi jeg tidligere har arbeidet innenfor andre fagfelt. Dette gav en induktiv, og
tidvis naiv inngang til studien hvor jeg har veert ngdt til 3 bygge opp min egen forstaelse
omkring hverdagslivet til mennesker med utviklingshemming helt fra bunnen. Min
profesjonelle erfaring med mennesker med utviklingshemming kommer utelukkende fra
kunstneriske arbeidsprosesser. Derfor er forforstaelsen min utviklet giennom arbeid i
Teater NonStop, hvor vi fokuserer pa @ mgtes pa likefot og lage kunst sammen. Man er
ikke opptatt av verken funksjonsniva eller diagnoser, men jobber med utgangspunkt i
involveringen til dem som er med gjennom en eksplorerende tilnaerming. Dette innebaerer

at vi mest av alt har fokus pd hva man kan fa til, ikke hva som er begrensningene.

Som beskrevet i teoridelen, er denne anerkjennelsen en gjennomgaende holdning bade
innenfor Disability Arts hvor Teater NonStop hgrer til, og under den Applied Theatre —
orienteringen som danner basis for den praktiske kompetansen min. Som teaterinteressert
kulturarbeider og pedagog er jeg «oppdratt» innenfor det dramapedagogiske feltet. Dette
innebaerer at jeg ogsa har fatt sosialisert inn noen grunnleggende holdninger. Disse bygger
blant annet pa en sosial forstaelse av funksjonshemming, som ligger innbakt i selve
grunnholdningen til Applied Theatre gjennom det stadige fokuset pa a tilpasse
arbeidsmetodene ut fra deltakernes involvering (Hargrave, 2015; Neelands & Goode,
2000). Samtidig baerer jeg med meg en forstaelse av mennesket som naturlig kunstnerisk
og skapende (Johnstone, 1979). Dette innebaerer at kreativitet er en evne som er medfgdt,
og inngar som en naturlig kapasitet i de fleste menneskers barndom og voksenliv, med
mindre den er blitt undertrykt giennom fremmedgjgrende oppdragelsesprosesser

(Johnstone, 1979).
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Som forsker vil man som oftest sta i en outsiderposisjon overfor det man studerer, ogsa
innenfor aksjonsorienterte tilnaerminger (Laursen, 2014). Som forsker kommer man inn i
feltet utenifra, og har i utgangspunktet ikke tilhgrighet innenfor konteksten hvor det skjer.
Det ovennevnte utgangspunktet har imidlertid bidratt til at min outsiderposisjon som
forsker har blitt forsterket. | starten opplevde jeg denne posisjonen som et uttrykk for min
egen kunnskapsmangel. | ettertid har jeg imidlertid forstatt at forvirringen og opplevelsen
av at alt var ukjent, hadde utgangspunkt i at forforstaelsen min var skapt innenfor det
kunstpedagogiske feltet. Derfor bygde forforstaelsen min pa et annet tankesett, enn
mange av de forstdelsene som ellers bidrar til a ramme inn livene til mennesker med
utviklingshemming. Dette er en forstaelse jeg ikke var sa bevisst pa at jeg hadde fra
starten. Kunnskapen var taus, men utgjorde en viktig del av min egen praktiske bakgrunn
og fikk derfor fikk danne basis for hvordan jeg valgte a legge opp arbeidet i workshopene.
Erkjennelsen av grunnholdningen i min egen kompetanse har derfor kommet fram
gjennom arbeidet med prosjektet, og blitt synlig giennom gapet mellom de to

forstaelseshorisontene.

Posisjonen medfgrte samtidig at jeg ikke var orientert innenfor noen av de «vedtatte
sannhetene» som kan eksistere innenfor praksisfeltet. Derfor kom jeg til a stille andre og
annerledes spgrsmal, som kan ha bidratt til  belyse feltet fra en ny vinkel. Derfor kom jeg
ogsa til a stoppe opp og undre meg over ting som andre ikke lenger la merke til. For a

henvise til prologen: Man ma vaere fremmed i feltet for a fa gye pa plastblomstene.

Kittelsaa (2010) viser til at man bgr reflektere ekstra over sin egen forforstaelse og rolle
som forsker idet man gar inn i et forskningsprosjekt som involverer mennesker med
utviklingshemming. Dette er ngdvendig for a kunne motvirke at man utsetter
forskningsdeltakerne for innrammende fortolkninger som kan bidra til & underkjenne
deltakerens bidrag eller hemme forskningsprosessen pa andre mater (Kittelsaa, 2010).
Derfor viser Kittelsaa (2010) til at det er ngdvendig a ta et oppgjgr med eventuelle
stereotype holdninger, fordi disse bidrar med en feilaktig fortolkningsbakgrunn samtidig

som de bryter ned muligheten for & opprette en god relasjon (Kittelsaa, 2010). Dermed bgr

66



forskeren ha et kontinuerlig fokus pa a revidere sin egen forforstaelse under

gjiennomfgringen av studien (Kittelsaa, 2010)

| studien kom jeg til 3 Igse dette behovet gjennom prosesser med innlesing av
refleksjonsnotater (memos) pa lydopptak. Disse fulgte studien fra de fgrste utforskende
prosessene, men ble spesielt viktige i forbindelse med transkripsjon og analyser av
datamateriale mellom hvert mgtepunkt under datainnsamlingen. Ved a lytte gjennom og
transkribere disse lydopptakene, fikk jeg mulighet til 3 innta et metaperspektiv pa mine
egne holdninger og min egen forstaelse. Den nye innsikten som oppsto trigget behovet for
a lese inn nye refleksjonsnotater, som dermed bidro til at nye perspektiver kunne forstas i
metaperspektiv. Arbeidsformen apnet for at jeg kunne bli kjent med min egen
forforstaelse gjennom datainnsamlingen, og bli bevisst mine egne holdninger overfor de

menneskene jeg mgtte.

4.8 Etiske vurderinger
| prosjektet har jeg fulgt de vanlige etiske prinsippene for forskning. Studien er godkjent av

NSD, via forskningsprosjektet Andres Hjem. Jeg har innhentet informert samtykke, og jeg
har fokusert pa a gi en framstilling som verken skal skade deltakerne eller personer med
utviklingshemming som gruppe. Det er tatt hensyn i framstillingen for & sikre anonymitet
og konfidensialitet, og jeg har arbeidet aktivt for a legge til rette slik at deltakelsen ikke

skal bli belastende pa andre mater.

Personer med utviklingshemming kan regnes for a tilhgre en sarbar gruppe, ogsa i
forskningssammenheng. Dette innebaerer at jeg har vaert ngdt til 3 iverksette ekstra tiltak
for a sikre at de ovennevnte etiske prinsippene er ivaretatt. Noe av denne sarbarheten
felger som en direkte konsekvens av at de kognitive funksjonsnedsettelsene gjgr en mer
avhengig av andre for 3 tilegne seg informasjon. Samtidig kan man se for seg at sosiale
forhold i hverdagen, ogsa spiller inn pa denne sarbarheten. Nar man er vant til 3 matte
foye seg etter anbefalinger fra andre, kan det veere vanskelig a sette grenser og kjenne
etter hva en selv vil. Derfor ma den ulikheten i makt som alltid eksisterer mellom forsker
og forskningsdeltaker, kunne sta i fare for a forsterkes nar forskningsdeltakeren har

utviklingshemming (Kittelsaa, 2010).
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Derfor har jeg vaert oppmerksom pa a legge inn oppfglgende tiltak for a sikre at
deltakelsen er frivillig. Gjennom a rekruttere via ansatte, kan de som ble forespurt ha hatt
bedre mulighet til & takke nei til deltakelsen innen jeg ble involvert. Skjema for informert
samtykke ble gjennomgatt og signert i forkant av den fgrste intervjusamtalen, og det ble
informert om retten til nar som helst a kunne trekke seg fra studien og ta med seg hele sitt
bidrag uten a oppgi grunn. Jeg s@rget videre for 3 innhente muntlig samtykke i starten av

hver intervjusamtale.

Det var imidlertid utfordrende a vite helt sikkert om deltakelsen var frivillig for den enkelte
helt fra starten. En kontaktperson blant de ansatte bad meg vaere oppmerksom pa en av
de rekrutterte deltakerne, fordi at hun var usikker pa hvorvidt hun hadde sagt ja til a delta
pa bakgrunn av lyst eller opplevd forpliktelse. | den fgrste intervjusamtalen som varte i 15
min, kom det fram at hun gjerne kunne tenke seg a bidra inn i de kreative workshopene,
men gnsket a slippe de individuelle intervjuene. Dermed ble vi enige om at hun selv kunne
velge hvordan hun gnsket a delta, et prinsipp som ogsa fikk gjelde de andre deltakerne.
Dette innebar at bade antall og lengde pa de individuelle intervjuene varierte mellom
deltakerne. Vi etablerte ogsa en konsensus om at man ikke matte mgte pa alle
workshopene, om en ikke hadde lyst eller gnsket & prioritere andre ting. Dette bidro til at
jeg kunne vaere mer sikker pa at deltakelsen var frivillig, fordi at den hadde utgangspunkt i

aktive valg.

| starten ble tidspunkt for intervjuene avtalt via kontaktperson i bofellesskapene. Dette
etablerte et samarbeid hvor den ansatte kunne fglge opp deltakerne i etterkant av
samtalene ved behov. Dette gav deltakerne mulighet til 8 komme med tilbakemeldinger
eller sette grenser uten a matte forholde seg direkte til meg. Etter hvert gikk jeg over til
gjore avtaler direkte med deltakerne, men fortsatte a varsle de ansatte om tidspunktene

slik at de kunne bidra og fglge opp.

Forskningsdeltakere med utviklingshemming ma ogsa kunne forstas a vaere sarbare for a
miste anonymiteten, idet man kan regne med a finne fa potensielle forskningsdeltakere

innenfor et avgrenset geografisk omrade (Sundet, 2010). Derfor har jeg valgt a unnga a gi
grundige beskrivelser av deltakerne, fordi det kan ha lettere for & bli gjenkjent enn andre

informanter. Med bakgrunn i det samme har jeg ogsa valgt a benytte mer generelle
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begreper som «svgmmehallen» eller «Boligen» i stedet for de mer lokale betegnelsene

som egentlig benyttes i dagligspraket.

Nar det gjelder selve framstillingen, har jeg valgt a benytte de begrepene som kan ansees
for a vaere mist belastende gjennom a vaere anbefalt av gruppens interesseorganisasjoner.
Dette innebaerer at funksjonshemming er noe man har og lever med, ikke noe man er. Jeg
har fgrst og fremst benyttet begrepet kognitive funksjonsnedsettelser nar det er dette
som menes, og knytter for det meste utviklingshemmingen til den sosiale forstaelsen og
stigmaet. Dette har mest av alt bakgrunn i at deltakerne ikke benytter begrepet til a
beskrive seg selv. De forteller i flere sammenhenger om hjelpebehov som har bakgrunn i
kognitive vansker. Samtidig ma mange av de utfordringene de mgter i hverdagen kunne
forstas a veere utlgst av at de behandles som personer med utviklingshemming av

omgivelsene.

4.9 Diskusjon av metodiske valg og begrensninger
Vurdering av validitet i studier basert pa aksjonsforskning, beskrives fgrst og fremst a veere

tilknyttet forskningens formal — om man har klart a fremme det etterspurte behovet for
endring (Duus, 2014). | denne studien vil det derfor veere naerliggende & la den
emansipatoriske tilknytningen gi en forstaelse av kvalitet som tilsvarer hva Altheide og
Johnson (2011) beskriver som «validity-as-relevance/advocacy» (s. 585). Dette vektlegger
et nytteprinsipp, hvor studiens validitet avhenger av hvorvidt forskningen har bidratt til a
skape positiv endring og empowerment for undertrykte grupper (Altheide & Johnson,

2011).

Videre vektlegger validitetsvurderingene om man har etterlevd de viktigste
arbeidsprinsippene innenfor aksjonsforskning som metode; om prosjektet har fatt
betydning, om det har vaert deltakelse og demokrati i prosessen, om det har bidratt til a
Igse problemer, om kunnskapsutviklingen har vaert handlingsbasert, og om
arbeidsprosessen har vart sakalt emergent, i betydningen a ha fatt utvikle seg gjennom
samarbeidet og (Reason & Bradbury, 2001). Samtidig bgr man ifglge Duus (2014) forsta
studiens validitet opp imot de tilsluttende paradigmene innenfor det enkelte

forskningsprosjektet.
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Charmaz (2014) viser imidlertid til at man stiller seg kritisk til spgrsmal om validitet
innenfor Grounded Theory-tradisjonen, hvor man mest av alt betrakter studiens kvalitet
som avhengig av kvaliteten pa selve datamaterialet. Dette innebarer ifglge Altheide og
Johnson (2011) at man blir ngdt til a redegjgre for hvordan datamaterialet har blitt til,

gjennom a gi grundige beskrivelser av hendelsesforlgpene i selve aksjonene.

Redegjgrelsene i dette metodekapitlet har forsgkt a etterstrebe a gi slike grundige
beskrivelser av alle prosesser som bade har fatt legge grunnlag for utviklingen av studiens
design, datainnsamlingen, aksjonene og vegen fram til ferdig formidlet kunnskap. De har
synliggjort at arbeidsprosessene har veert utforskende, og blitt bygd opp omkring
deltakernes interesser og fokus. Jeg har ogsa vist hvordan jeg har forsgkt a skape
forsterkede muligheter for deltakelse igiennom mine egne planprosesser, samt gjennom
valg av analytiske verktgy. Samtidig anser jeg det ogsa ngdvendig a diskutere noen av
studiens begrensninger, med utgangspunkt i de ovennevnte validitetskriteriene som er

basert pa idealene fra aksjonsforskningen og den emansipatoriske tradisjonen.

De to fgrste utfordringene kan mest av alt forklares med de begrensningene som
foreligger i a utfgre forskning som et Ph.d.-prosjekt. Dette innebzrer avgrensninger i
omfang, som ikke ngdvendigvis gir rom for a oppfylle de kravene til langsiktig samarbeid
som er ngdvendig for a kunne sikre at kunnskapen blir samskapt og at det forekommer
reell endring i praksis. Dette innebzerer at jeg har hentet idealer fra modus 2-orientert
forskning, men at kunnskapsutviklingen i etterkant av datainnsamlingen har veaert
tradisjonell modus 1 idet fremstillingene mest er utformet av meg som forsker, alene pa et
kontor pa universitetet (Laursen, 2014). Tidsavgrensningen medfgrte samtidig at
deltakernes empowermentprosess fgrst og fremst ble noe som skjedde i workshopene. Vi
fikk se en bevegelse i perspektiv mot en sterkere kritisk bevissthet, men hadde samtidig
grunn til 3 anta at deltakerne ikke brakte med seg de nye holdningene hjem til
bofellesskapene. Dermed fikk ikke prosessene mulighet til & pavirke deltakernes livi den
grad som aksjonsforskningen legger opp til. Empowermentprosessen ble dermed mest av

alt et viktig fragment av kunnskap, som fgrst og fremst blir avhengig av min formidling.

Den stgrste utfordringen er imidlertid at jeg bryter med selve grunnholdningen i den

emansipatoriske forskningstradisjonen og «nothing about us without us». Dette skjer
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gjennom at jeg velger a stille meg kritisk til deltakernes beskrevne situasjon og framstille
denne som uholdbar, pa tross av at deltakerne selv fremholder at de selv synes at de har
det bra og at situasjonen er slik den skal vaere. De beskrev ikke a oppleve sin egen
(manglende) selvbestemmelse som problematisk, men forsvarte heller de bestaende
systemene. Og de gnsket verken a si noe ufordelaktig om de ansatte eller bofellesskapet.
Derfor ble det ogsa vanskelig a giennomfgre memberchecking, siden deltakerne ville vaere
uenige i framstillingen. Pa denne maten kan avhandlingen forstas a bygge pa en
selvmotsigelse, fordi at jeg ender opp med a stille spgrsmalstegn ved deltakernes egen
opplevelse av virkeligheten, som nettopp kommer til & representerer den slags fortolkende

aktivitet som den emansipatoriske forskningstradisjonen protesterer mot (Oliver, 1997).

Lgsningen undervegs har derfor vaert a fundamentere dette valget gjiennom en
abduksjonsprosess, hvor de forklarende hypotesene har basis i emansipatorisk teori.
Dermed kan jeg hente stgtte i Freire (2003), og si at tilpasningen til det bestdende er et
uttrykk for en naiv identitet som fglger av manglende kjennskap til egne rettigheter.
Freires (2003) empowermentteori har gitt mulighet til a forklare avviket mellom min egen
og deltakernes forstaelse som et resultat av langvarig undertrykkelse. Samtidig star jeg
imidlertid i fare for a ugyldighetsforklare deltakernes opplevelse av egen livsverden. Dette

blir i sa fall et utslag av maktutgvelse fra meg som forsker — om enn i det bestes hensikt.

Derfor blir det ifglge Swedberg (2014) viktig a forsikre seg om at man har valgt riktig
forklarende hypotese til abduksjonen. Han papeker at det er problematisk hvis man for
eksempel feilaktig risikerer & tilskrive funn ifra konteksten over pa individet. En abduksjon
representerer kun en mulig forklaring, ikke selve forklaringen. Den er mest av alt basert pa

gjetning, og ma testes fgr den kan ansees for a vaere sann (Swedberg, 2014).

Disse resonnementene har tilhgrighet innenfor et annet forskningsparadigme, men jeg
opplever likevel at prinsippene kan fungere til & belyse og problematisere utfordringene
ved min egen forskningsprosess. En ren «hypotesetesting» ville imidlertid veert
utfordrende a gjennomfgre i praksis, fordi bade datamaterialet og prosessen er et produkt
av felles meningskonstruksjon i gruppa. Dermed fikk ikke Freires teorier bare legge
premissene for min egen fortolkning av deltakernes beskrevne hverdag, men dannet ogsa

basis for arbeidet i workshopene. Derfor vil det vaere utfordrende & skulle skille ut noe
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«egentlig» perspektiv, fordi deltakernes perspektiver endret seg i et integrert samspill med
min egen abduksjon. Slik sett ender diskusjonen opp med @ omhandle hva Mackenzie og
Stoljar (2000) omtaler som det metafysiske problemet med selvbestemmelseskonseptet,
nar de setter spgrsmalstegn ved om menneskets egentlige vilje egentlig kan eksistere.
Dermed baserer jeg meg pa en slags sirkelargumentasjon, nar jeg velger a hente stgtte for
den avvikende framstillingen i det faktum at det vokste fram en empowermentprosess

gjennom arbeidet i workshopene.

Denne perspektivendringen hos deltakerne representerer samtidig selve kjernen av
hvordan kunnskapsproduksjonen foregar innenfor aksjonsforskningen, gjennom a veere
innbakt i den situasjonelle gyeblikkshendelsen (Laursen, 2014). Derfor vil man imidlertid
ikke kunne teste de abduktive forklaringshypotesene pa bakgrunn av et slikt
datamateriale, fordi at abduksjonen blir en aktgr i selve datagenereringen og derfor
kommer til & bekrefte seg selv. Derfor har jeg mattet benytte andre strategier for a sjekke
ut om empowermentteorien er en god forklaringshypotese, og finne stgtte til de

framstillingene som gis pa bakgrunn av datamaterialet.

Jeg har oppsekt de mulighetene som har oppstatt, for a fa tilbakemeldinger fra personer
med utviklingshemming undervegs i prosjektet. Dette har skjedd gjennom det samarbeidet
med Teater NonStop som ble beskrevet innledningsvis. | tillegg har jeg deltatt aktivt i
Nettverk for inkluderende forskning med personer med utviklingshemming. Der har jeg
kunnet presentere studiens design, fremstillingen av empiri og resonnementene til
kunnskapsframstillingen, og fa tilbakemelding pa dette fra erfarne medforskere. Nar de
gav tilbakemelding om at jeg hadde formidlet noe de syntes var viktig a fa fram, og fant
gjenkjennelse i de beskrivelsene som ble gitt, opplevde jeg ogsa kunne veere trygg pa at de
fremstillingene jeg gav ble oppfattet a veere innenfor blant personer med

utviklingshemming.

Jeg deltok ogsa pa gjennomfgringen av et menneskerettseminar hgsten 2019, hvor
personer med utviklingshemming var forespurt om a komme med en hgringsuttalelse om
en stortingsmelding (Slette, 2020). Seminaret var organisert som en workshop, og bygde
blant annet pa inspirasjon fra metodeutviklingen i studien min. Med & delta i

giennomfgringen fikk jeg bekreftet at den metodiske grunnlagstenkningen jeg selv hadde
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benyttet, ogsa kunne vaere nyttig i andre settinger for a fremme deltakelse. Samtidig bidro
de perspektivene som kom fram i seminaret til 3 understgtte fremstillingene i
avhandlingen om forstaelsen av at personer med utviklingshemming utsettes for

urettferdig behandling bade individuelt og pa systemniva.

Forstaelsen har ogsa blitt understgttet av andre tilbakemeldinger jeg har fatt fra bade
ansatte i praksisfeltet, pargrende, andre forskere og studenter i forbindelse med faglige
presentasjoner pa forskningskonferanser, dialogkonferanser og i
undervisningssammenheng. Derfor har ikke den forstaelsen jeg legger til grunn i
beskrivelsene av deltakernes hverdag blitt til i et vakuum, men er tuftet pa
meningsskapende samspill med mange ulike samarbeidspartnere. Derfor har jeg ogsa fglt
meg trygg pa, at det er hold i & forklare deltakernes forngydhet som tilpasning til en
undertrykkende situasjon. Samtidig har jeg kunnet stgtte meg pa at det var de samme

mekanismene som |3 bak mangelen pa direkte innspill til agendaen i workshopene.

Disse refleksjonene bygger samtidig pa et behov for a problematisere idealene i den
emansipatoriske forskningstradisjonen, og Inclusive Research spesielt. Det er vanlig a
benytte Walmsley og Johnsons (2003) definisjon som utgangspunkt for & bestemme
hvorvidt et prosjekt kvalifiserer som inkluderende forskning. Denne stiller krav om at
personer med utviklingshemming skal delta som medforskere gjennom alle faser av
forskningsprosjektet, fra studiens design til analyse og ferdig framstilling. Nind (2014)
viser imidlertid til at det er en tendens til 3 underkommunisere de utfordringene man
mgter i forsgket pa a realisere disse kravene. Dermed kan man ende opp med & bli
stdende fast i kun a forske pa forskningsprosessen i seg selv, uten @ komme videre til reell
deltakelse. Derfor argumenterer hun for a endre fokus fra a skulle realisere inclusive
research, til doing research inclusively (Nind & Vinha, 2014). Dermed kan man flytte fokus
over pa a tilrettelegge forskningssettingen for a sikre bedre brukermedvirkning og
deltakelse i alle typer forskningsprosjekter (Nind & Vinha, 2014). Dette kan motvirke at
man reduserer forstaelsen av forskningsdeltakelsen hos personer med utviklingshemming

til enten a veere fullstendig inkluderende eller ikke-eksisterende.

Ut fra dette vil Charmaz (2014) kunne hevde at det gir en mer zerlig beskrivelse a

innrgmme at det formidlede perspektivet fgrst og fremst er mitt eget, at denne bygger pa
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min oppfatning av deltakernes situasjon og fortelle apent at den avviker fra deltakernes
egen opplevelse av situasjonen. Resultatet av forskningen; fortellingene, perspektivene,
beskrivelsene og metoden, bgr fgrst og fremst forstas a vaere skapt av meg som forsker
(Charmaz, 2014). Avslutningsvis i denne diskusjonen har jeg derfor valgt a stille spgrsmal
ved om noen av de problemene jeg har beskrevet vedrgrende min egen forskning har
bakgrunn i at jeg foretar vurderingene pa feil premisser. Gjennom tilhgrigheten innenfor
den kvalitative forskningstradisjonen, har jeg har aldri hatt som intensjon 3 skulle gi en
objektiv fremstilling (Benton & Craib, 2011). Men jeg inntar heller ikke et fenomenologisk
standpunkt, hvor «sannheten» er a finne i den enkeltes beretning om sin egen livsverden
(Sohlberg & Sohlberg, 2002). Studien tar ikke fgrst og fremst sikte pa a avdekke mening,
men gar heller inn for @ konstruere mening sammen. Derfor ma det ogsa vaere greit at jeg
som forsker bidrar som en del av denne meningskonstruksjonen (Strydom & Delanty,

2003; Swedberg, 2014).
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5. 0 Publiseringer

5.1. Sammendrag av artiklene

Artikkel 1: Selvbestemmelse som gave
Artikkelen har til hensikt 3 vaere et innspill til forbedret praksis, giennom a formidle et lite

beskrevet perspektiv av hvordan personer med utviklingshemming som bor i bofellesskap
opplever egen rett til selvbestemmelse. Empirien er hentet fra individuelle intervjuer og
fokussamtaler med fem beboere, analysert og drgftet i lys av Skarstads gjennomgang av
CRPD, Freires empowermentbegrep, Jarvinnen & Mik-Meyers teori om klientgjgrelse og
Kittelsaas fremstilling av utviklingshemming som stigma. Artikkelen henter utgangspunkt i
at forskningsdeltakerne definerer egen selvbestemmelse som det en bestemmer nar
ansatte har bestemt at en far lov til 3 bestemme noe selv. Dermed forstas ikke
selvbestemmelsen som en universell menneskerett, men et gode man blir tildelt — en
gave. Tildelingskriteriene baseres seg pa hvorvidt man fra ansattes synspunkt kan ansees
for a komme til 3 foreta riktige valg eller handlinger pa selvstendig basis. Dette plasserer
ansatte i en gatekeeperposisjon med makt til 3 gi eller holde tilbake tillatelser og hjelp.
Beboerne mangler pa sin side kjennskap til egne rettigheter. Dermed ser de fa andre
muligheter enn a ga inn for a veere «flinke», for & leve opp til bofellesskapets
problemforstéelse og forsgke & oppheve stigmaet som fglger utviklingshemmingen som
problemkategori. Dette bidrar imidlertid til & snevre inn beboernes handlingsrom, som
mister muligheten til a foreta «darlige valg» og laere gjennom egen utprgving. Isteden
skapes en logikk hvor a fa lov til noe og hjelp til noe blir to sider av samme sak, hvor det er
vanskelig a veere selvstendig. Slik beskriver artikkelen en institusjonalisert hverdag preget
av selvmotsigende logikker og krav, hvor det er bortimot umulig for personer med
utviklingshemming a realisere selvbestemmelse i trad med menneskerettighetene og
CRPD.

Artikkel 2: Da ma jeg spgrre boligen f@rst! Opplevelsen av selvbestemmelse i bofellesskap.
Bokkapittelet handler om hvordan systemforholdene pavirker og overstyrer
selvbestemmelsen i deltakernes fortellinger fra hverdagen i bofellesskapene. Empirien er
hentet fra individuelle intervjuer, fokussamtaler og kreativt samspill med fem beboere, og
er analysert med henblikk pa & Igfte fram deltakernes egne opplevelser og gi en

beskrivelse av bofellesskapet som system pa bakgrunn av deltakernes perspektiver.
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Bokkapittelet beskriver en hverdag som har fatt en institusjonell innramming, hvor man
omtaler Boligen som en egen organisme med makt til 3 gi eller holde tilbake tillatelser.
Derfor spgr man Boligen om lov hvis man vil foreta seg noe, som for eksempel & ga pa
besgk eller dra pa butikken. Makten er ogsa tillagt andre «ting» som Boka, Reglene og
Ukeplanen. Dette representerer en ansiktslgshet som gjgr det utfordrende a ta makt og
initiativ i eget liv, idet man som beboer blir staende uten mulighet til 3 gi tilbakemeldinger
ved misngye, eller endre pa ting de vil ha annerledes. Boligen representerer dermed et
system det er vanskelig a fa tak pa, hvor beboerne har utfordringer med a utgve bade
selvbestemmelse og brukermedvirkning idet de mangler inngang til noen konkret &
samhandle med. Dermed blir det vanskelig for beboerne a ta makt i eget liv, ha egen vilje,
eller protestere. Slik blir de hensatt til en avventende posisjon, hvor de er ngdt til a gjette
seg fram og innordne seg innenfor rammen av en institusjonalisert tilvaerelse hvor andre
sitter pa kontrollen. Bokkapittelet gir en beskrivelse av Boligen eller bofellesskapet i trad
med den institusjonskritiske teorien, ved at gjennomgripende systemforhold plasserer
enkeltmennesket i en avmaktsposisjon. Samtidig inneholder det en fortelling om hvordan
ansatte kan bidra til 3 oppheve disse forholdene, gjennom a gi hjelpen et ansikt og tilby
bemektigelse gjennom en tillitsbasert og gjennomsiktig relasjon. Slik gir bokkapittelet en
fremstilling av bofellesskapet med tydelig institusjonelle trekk, hvor strukturene overstyrer
individuelle hensyn og hvor enkeltpersonenes selvbestemmelse er sarbar overfor
hjelpernes forstaelse og holdninger.

Artikkel 3: Growing a method for empowerment with Applied Theatre

Artikkelen beskriver utviklingen av en metode for a fremme selvbestemmelse gjennom
empowermentprosesser ved bruk av Applied Theater. Erfaringene er hentet fra seks
kreative workshops sammen med fem deltakere og to forskere, opprettet for a utforske
kreative verktgy i forskning sammen med personer med utviklingshemming. Workshopene
ble til en empowermentgruppe, hvor deltakerne mgttes for a utforske nye strategier for a
ta mer makt i eget liv. Metoden beskrevet i artikkelen ble til da vi fant ut at deltakerne
omtalte bofellesskapet — Boligen — som et levende vesen, og vi bestemte vi oss for a
intervjue den. Vi benyttet rollespill, hvor forskerne spilte beboere som spurte Boligen om
lov til ting, og deltakerne spilte Boligen gjennom a svare med a holde opp skilt med JA og

NEI. Rollespillet ble til en dramagvelse, som utviklet seg gjennom tre faser: A spgrre
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Boligen om lov (1), A diskutere pa vegne av hverandre (2) og A gve p3 4 sette ned foten
(3). Hver av fasene kjennetegnes av saeregenhet i arbeidsformer og fokus, som betegner
en utvikling i deltakernes involvering i spillet og forholdet til omgivelsene. Gjennom fasene
overtok deltakerne protagonistrollen for 3 stille Boligen sine egne spgrsmal og hjalp
hverandre med a opponere, fgr de i siste fase gikk inn for a utforske nye
handlingsstrategier i hverdagen gjennom forumteater. Erfaringene viser at deltakerne har
gjennomgatt en empowermentprosess. Denne manifesteres i form av endret holdning til
omgivelsene, fra en naiv tilnaerming der de ikke stiller spgrsmalstegn ved at andre
bestemmer, til en kritisk orientering der de gver pa a sette grenser overfor ugnsket
maktbruk fra andre og selv ta kontroll. Prosessene framkom gjennom innebygde
disposisjoner i Applied Theatre som arbeidsform, gjennom at kreativ utforsking og lek
bidro til 3 oppheve hverdagslivets begrensninger og apnet et mulighetsrom for a
eksperimentere og skape nye erfaringer. Arbeidsformen ble skapt giennom kontinuerlig
tilpasning etter deltakernes involvering. Dette dpnet for at deltakerne kunne veere aktive
premissleverandgrer, hvor den fasiliterende tilnaermingen skapte et mulighetsrom som
understreket betydningen av a benytte metoder som tilrettela for at deltakerne kunne

vaere subjekter i egen prosess.
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Selvbestemmelse som gave

Retten til selvbestemmelse for personer med utviklingshemming befestes med FN-konvensjonen
om rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD), som vektlegger ikke-
diskriminering og tilrettelegging. Denne artikkelen handler om hvordan personer med
utviklingshemming som bor i bofellesskap, opplever egen selvbestemmelse. Empirien er

hentet fra individuelle intervjuer og fokussamtaler med fem beboere, analysert og drgftet

i lys av Skarstads gjennomgang av CRPD og Freires empowermentbegrep. Studien viser at
selvbestemmelse ikke forstds som en universell menneskerett, men som et gode man tildeles

fra ansatte. Videre beskrives en institusjonalisert hverdag preget av selvmotsigende logikker og
krav, hvor det er umulig for personer med utviklingshemming a realisere selvbestemmelse i trad
med menneskerettighetene.
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lle mennesker har rett til & bestem-
me selv i eget liv. For personer med
utviklingshemming befestes retten til
selvbestemmelse med FNs konvensjon
om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne (CRPD) (2006) som fastslar at det ikke
kan diskrimineres fra menneskerettighetene med
utgangspunkt i funksjonsnedsettelser. Dermed utlg-
ses rett til hjelp og tilrettelegging for & kunne reali-
sere selvbestemmelse. CRPD ble ratifisert av Norge i
2013, og idealene fra denne legger fgringer for nasjo-
nal politikk pa feltet (NOU 2016:17). Bade NOU 2016:17
Pd lik linje og FNs gjennomgang av Norges implemen-
tering av CRPD (UN, 2019) papeker imidlertid et gap
mellom idealer og realiteter, Norge mangler gode
strukturer for 4 tilrettelegge for utevelse av selvbe-
stemmelse hos personer med utviklingshemming.
Forskning viser ogsa at utviklingen gar feil veg; fra
oppsving etter HVPU-reformen rapporteres det nd at
gruppen ikke far oppfylt sine rettigheter i henhold til
CRPD (Gjermestad, Luteberget, Midjo & Witsg, 2017;
Kittelsaa, 2019; Soderstrom & Tgssebro, 2011).
Forskningen pa omradet er preget av kvantitative
studier og systembeskrivelser (Beail & Williams, 2014)
og relativt fa kvalitative studier med beskrivelser av
hverdagsliv (Gjermestad et al., 2017, Werner, 2012).
Studier innenfor det kvalitative feltet rapporterer
imidlertid om relativt like funn pa tvers av landegren-
ser nar kontekstene ellers er sammenlignbare. Den
dominerende boformen er bofellesskap, som over tid
utvikler institusjonsliknende trekk med begrenset
vekt pa individuell tilpasning (Bjérnsdottir, Stefans-
dottir & Stefansdottir, 2015; Kittelsaa, 2019. Det er
ofte ansattes og arbeidsplassens verdier som legges
til grunn for hjelpen som ytes (Mjgen, 2019).
Beboernes selvbestemmelse er sarbar ut fra beho-
vet for tilrettelegging (Gjermestad et al., 2017), og
ansattes holdninger og definisjoner sees a veere
avgjerende for realisert selvbestemmelse og livskva-
litet (Bjornsdottir et al., 2015; Gjermestad et al., 2017;
Werner, 2012). Samtidig beskriver personer med utvi-
klingshemming selv a streve med a tas alvorlig og
bli betraktet som voksenpersoner av omgivelsene
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(Bjornsdéttir et al., 2015; Gjermestad et al., 2017; Kit-
telsaa & Kermit, 2015).

Det finnes relativt fa studier hvor personer med
utviklingshemming deltar pa egne vegne (Bjornsdot-
tir et al., 2015). For & skape endrede holdninger hos
ansatte, etterlyses derfor mer og bredere forskning
som tar utgangspunkt i perspektivene til personer
med utviklingshemming (Gjermestad et al., 2017;
Werner, 2012). Denne artikkelen baserer seg pa data-
materiale bestaende av16 individuelle intervjuer med
sju beboere i bofellesskap og fokussamtaler fra seks
kreative workshops med fem beboere og to forskere.
Datainnsamlingen ble gjennomfart som del av PhD-
prosjektet «Perspektiver pa selvbestemmelse», som
setter sgkelys pa hvordan personer med utviklings-
hemming opplever egen selvbestemmelse nar de bor
i bofellesskap.

| artikkelen presenterer og analyserer jeg beboer-
nes opplevde erfaringer. Refleksjoner omkring tje-
nestepraksis og ansattes holdninger ma derfor for-
stds med utgangspunkt i deres formidlede opple-
velser. Datainnsamlingen er i farste rekke basert pa
aksjonsforskning, innenfor et frigjgrende paradigme
hvor forskning skal bidra til & forandre verden til det
bedre (Laursen, 2014). Derfor er hensikten med artik-
kelen & gi et innspill i arbeidet med a forbedre praksis
gjennom a formidle et lite beskrevet perspektiv ved
a utforske problemstillingen: Hvordan opplever per-
soner med utviklingshemming som bor i bofellesskap
sin egen rett til selvbestemmelse?

TEORETISK BAKTEPPE

Selvbestemmelse og menneskerettigheter
(CRPD)

Rettentil selvbestemmelse regnes som en avde mest
basale menneskerettighetene. Den erviktig for a rea-
lisere mange andre menneskerettigheter, og er sen-
tral for a ivareta menneskelig verdighet (Skarstad,
2019). For personer med utviklingshemming befestes
rettigheten gjennom CRPD (2006), som slar fast at
man ikke kan diskriminere med utgangspunkt i funk-
sjonshemming (Skarstad, 2018, 2019).



CRPD representerer et paradigmeskifte, som far
betydning for forstdelsen av selvbestemmelse (Skar-
stad, 2018). | perspektivet man beveger seg bort fra,
betraktes mennesket som uavhengig. Selvbestem-
melse forstds synonymt med autonomi (Skarstad,
2019). | falge Reindal (1999) er denne tilneermingen
influert av en kantiansk forstdelse av frihet, og har
utgangspunkt i bade demokratiske og liberalistiske
ideer. Mennesket betraktes som et fritt individ, med
rett til & foreta egne avgjerelser fordi det ogsa inne-
har evne til & ta ansvar for konsekvensene.

Dette perspektivet bidrar imidlertid til & eksklude-
re personer med utviklingshemming fra menneske-
rettighetene, fordi de med utgangspunkt i den kog-
nitive funksjonsnedsettelsen kan regnes som a man-
gle grunnleggende evner til & handle innenfor denne
typen frihet (Skarstad, 2018, 2019). En slik kriteriebase-
ring, hvor menneskerettigheter blir noe man ma kva-
lifisere seg for & ha gjennom d ha evne til, har tradi-
sjonelt sett utdefinert personer med utviklingshem-
ming fra & kunne fatte egne beslutninger (Skarstad,
2019). Det blir pa denne maten problematisk a se
evnen til frihet synonymt med menneskelighet, for-
di det bidrar til & frata enkelte grupper sentrale men-
neskerettigheter (Skarstad, 2019).

CRPD representerer et relasjonelt perspektiv, hvor
mennesker betraktes som ulgselig knyttet til omgi-
velsene og som gjensidig avhengige av hverandre
(Bjornsdoéttir et al., 2015). Skarstad (2018) mener det-
te perspektivet endrer definisjonen av funksjonsned-
settelse, fra en individuell, medisinsk orientering til
en relasjonell modell som plasserer utfordringen i
samspillet mellom individ og omgivelser. Forstael-
senav selvbestemmelse omdefineres til et relasjonelt
fenomen, som alltid utgves i relasjon til omgivelsene
og kan realiseres med hjelp fraandre (Skarstad, 2018).
Dette perspektivet omfatter et positivt frihetsbe-
grep, der menneskets muligheter blir sterkere nett-
opp som et resultat av andres involvering (Banks,
2012). Ikke-diskrimineringen i CRPD utlgser med det-
teenretttiligangsetting av tiltak for d sikre like men-
neskerettigheter, deriblant hjelp og tilrettelegging
for d uteve selvbestemmelse (Skarstad, 2019).
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Nar ansattes holdninger er avgjerende for bebo-
eres realisering av selvbestemmelse, blir det viktig a
se pa hvilken forstaelse de ansatte legger til grunn.
Wehmeyer (2005) presenterer en definisjon av selv-
bestemmelse i trdd med det relasjonelle perspekti-
vet, som tar hensyn til at utgveren kan ha kognitive
funksjonsnedsettelser. Denne definisjonen ser selv-
bestemmelse som en iboende rettighet, som omfat-
ter bade mulighet til & fatte egne avgjerelser, d opple-
ve kontroll og a realisere et livi trdd med egne prefe-
ranser (Wehmeyer, 2005). Selvbestemmelse betrak-
tes som en ferdighet som laeres og utvikles i samspill
med omgivelsene. Wehmeyer (2005) setter likhets-
tegn mellom selvbestemmelse og empowerment,
idet begge omfatter prosesser hvor individet finner
makt gjennom a utvikle forstaelse av egen vilje i sam-
spill med omagivelsene.

Empowerment

En av sosialarbeiderens kjernefunksjoner er a tilret-
telegge for empowerment (Kokkin, 2009). Begrepet
har opprinnelse i radikale frigjgringsbevegelser, med
utgangspunktiideen om menneskers evne til a mobi-
lisere krefter og finne makt til & bevege seg ut av en
avmaktssituasjon (Askheim, 2007). Empowerment-
teorien som presenteres her, tar utgangspunkt i fri-
gjeringspedagogikken til Paulo Freire (2003). Teorien
trekker et tydelig skille mellom en som undertrykker
og en som blirundertrykt, og understreker betydnin-
gen av a se egen undertrykkelse for & kunne frigjere
seg fra denne, gjenvinne menneskelig verdighet og
pavirke samtiden som subjekt (Freire, 2003). Empo-
werment kan ikke patvinges eller gis i gave innenfor
relasjoner med ulik maktbalanse, uavhengig av gode
intensjoner. Det er umulig & veere frigjort pa andres
premisser (Freire, 2003). Frigjgringsprosessen ma
foregd nedenifra, og eies av de undertrykte. Realise-
ring avempowerment kan derfor bare skje gjennom
etablering av genuine dialoger som baserer seg pa
anerkjennelse og tillit til andres evne til & resonnere
(Freire, 2003). Empowerment betraktes dermed ikke
som et individuelt anliggende, men betegner en kraft
som utvikles i samspill med andre.



Vegen ut av undertrykkelse kan beskrives som
en bevisstgjgringsprosess, forenklet skildret som en
bevegelse fra naiv til kritisk bevissthet (Freire, Frei-
re & Macedo, 1998). Ved naiv bevissthet regnes egen
underlegenhet som naturgitt. Personen ser dermed
ingen grunn til & stille krav pa egne vegne eller gjore
opprar (Freire, 2003). Tilstanden har utgangspunkt i
«taushetens kultur», hvor fravaer av kritisk tenking i
omgivelsene medfgrer mangelfull kjennskap til egne
rettigheter. Den sentrale perspektivendringen skjer
nar den undertrykte blir klar over og anerkjenner at
det forekommer urettferdighet. Med kritisk bevisst-
het er mennesket oppmerksom pa den urettferdige
situasjonen, og blir i stand til & etablere motmakt.
Det kritisk bevisste mennesket anerkjenner seg selv,
sine egne perspektiver og sin egen kultur pa linje
med andres (Freire, 2003). Slik kan utvikling av kri-
tisk bevissthet synes a vaere essensiell for realiserin-
gen av selvbestemmelse, da det vil vaere vanskelig &
skulle bestemme selv uten & kjenne sin egen vilje.

Institusjonalisering og problemidentiteter

Beboere i bofellesskap beskriver egen selvbestem-
melse som pavirket og overstyrt av systemer (Gud-
dingsmo, 2019). Boligen som system representerer
en ansiktslgshet, som gjer det vanskelig & ta makt i
eget liv. Slik ender beboerne opp med a ikke sparre
om ting, a ikke ta initiativ eller komme med protes-
ter. Beboernes beskrivelse tegner et bilde hvor sys-
temene overstyrer individuelle behov for tilrette-
legging, der bade ansatte og beboere er underlagt
mekanismer som kjennetegner institusjoner mer
enn vanlige hjem. Slik Goffman (1968a) beskriver de
totale institusjonene, ser ansatte og beboere ut til &
operere i egne sfaerer adskilt fra hverandre. Beboer-
ne er i praksis underlagt de ansattes kontroll; da det
erdesom setteropp ukeplaner, lagerreglerog har til-
gang til viktig informasjon som beboerne mangler.
Jarvinen og Mik-Meyer (2003) presenterer en teo-
ri om institusjonell forankring av identitet, kalt kli-
entgjorelse. Begrepet beskriver hvordan mennesker
lever opp til klientroller de tildeles ut fra institusjone-
nes behov for a utfere eget oppdrag. Komplekse ram-
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meforhold gjer det vanskelig for ansatte a holde indi-
viduelt fokus, noe som utlgser behov for & standardi-
sere og forenkle ellers omfattende aspekter av men-
neskelig liv (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003). Derfor har
institusjonene egne (gjerne uuttalte) problemdefini-
sjoner, noe man skal «kurere». Klientidentiteten kon-
strueres i konstant samspill med denne, ved at kva-
liteten pa hjelpen bestemmes ut fra hvor godt en til-
passersegoganerkjennerinstitusjonens problemde-
finisjon som sin egen (Jarvinen ¢ Mik-Meyer, 2003).

Nar klienten «ansvarliggjeres» til & tilpasse selv-
forstdelse og livsstil til institusjonens rammer, kan
det medfere at klienten utsettes for diagnostisering
ut fra institusjonens behov (Jarvinen & Mik-Meyer,
2003). Slik kan man ende opp som baerer av en diag-
nose som ikke stemmer overens med egen situa-
sjon. Innrammingen blir imidlertid problematisk for
dem det gjelder. | sine studier av selvpresentasjonen
hos unge med utviklingshemming finner Kittelsaa
(20m) at informantene gjennomgaende ikke gnsker
a beskrives som «utviklingshemmet», fordi katego-
riseringen utdefinerer dem fra fellesskapet. Stigma-
et «utviklingshemmet» medferer at mesteparten av
personens varen og uttrykk alltid vil forstds som et
uttrykk for diagnosen (Kittelsaa, 2011).

METODE

Personer med utviklingshemming kan ha behov for
tilrettelegging i forskningssettingen (Jstby & Hau-
genes, 2019). Derfor er datamaterialet bygd opp
gjennom utforskende prosesser med fokus pa meto-
deutvikling, i kvalitative intervjuer og med aksjons-
forskning i kreative workshops. De individuelle inter-
vjusamtalene er inspirert av Kittelsaas (2010) erfa-
ringer fra kvalitative intervjuer av informanter med
utviklingshemming. Samtalene baserte seg pa hva
deltakerne var interessert i & snakke om ut fra over-
ordnet tema; dette med & bestemme selv, stattet av
en enkel intervjuguide.

De kreative workshopene besto av fem deltake-
re og to forskere, og hadde som hensikt & utforske
om personer med utviklingshemming kunne komme
lengerid beskrive egne opplevelser gjennom a mates



iengruppe og benytte kreative verktgy. Workshope-
ne er inspirert av en inkluderende forskningstradi-
sjon, der tema og metodiske valg ble bestemt ut fra
hva som virket viktig og riktig for deltakerne under-
vegs i prosessen (Nind, 2014). Etterhvert utviklet
workshopene seg til & bli en empowerment-gruppe,
hvor deltakerne mettes for & utforske selvbestem-
melse, utfordre seg selv og stgtte hverandre gjen-
nom fokussamtaler, brainstorm-gvelser og rollespill.

Deltakerne ble rekruttert via ansatte i bofelles-
skap. De mest vektlagte kriteriene ved utvelgel-
sen var antatt egnethet og motivasjon for a delta i
workshops. Ingen av deltakerne omtaler seg selv
som «utviklingshemmet», men sier de har funksjons-
hemming og behgver hjelp i hverdagen. Jeg velger
likevel & trekke inn «utviklingshemming» som feno-
men i drgftingene, siden jeg antar at de opplever at
hverdagen pavirkes av at andre plasserer dem innen-
for kategorien. Dette tar utgangspunkt i Kittelsaas
(2011) beskrivelser av utviklingshemming som stig-
ma. Hun hevder det er vanskelig & beskrive dagligli-
vet til mennesker med utviklingshemming uten a ta
hensyn til at de ma forholde seg til at denne merke-
lappen og effektene av den finnes.

Etiske betraktninger

Studien er godkjent av NSD som en del av den over-
ordnede studien Omfattende tjenester i andres hjem .
Potensielle deltakere ble orientert om studien via fel-
les informasjonsmater for beboere, ansatte og parg-
rende i bofellesskapene. Alle ble i tillegg informert
skriftlig. Ved forste individuelle intervju ble det inn-
hentet skriftlig informert samtykke fra alle deltaker-
ne, der orienteringen la spesiell vekt pa a informe-
re om retten til & trekke seg fra studien uten a oppgi
saerskilt grunn, samtretten til a fa eget bidrag fiernet
fra studien. Alle de forespurte hadde samtykkekom-
petanse. Ansatte papekte at enkelte kunne ha utfor-
dringer med & si nei, pa tross av manglende lyst til &
delta. Det ble derfor gjort avtale med de ansatte om
afolge opp deltakerneietterkantav de forste samta-
lene, og gi tilbakemelding hvis de hadde darlige opp-
levelser eller gnsket a trekke deltakelsen. Jeg la vide-
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re vekt pa a tilpasse datainnsamlingen slik at hver
enkelt deltaker selv kunne bestemme type og grad
av deltakelse. Derfor haren av deltakerne kun deltatt
iworkshops, enannen kuniindividuelle intervjuer.

Analyse

Datamaterialet til artikkelen bestar av transkriber-
te lydopptak av 22 individuelle intervjuer med seks
informanter og seks kreative workshops med fem
deltakere. Funnene som presenteres har utgangs-
punkt i langvarige analyseprosesser, som strekker
seg tilbake til datainnsamlingens oppstart. | farste
omgang ble oppbyggingen av datamaterialet stot-
tet av «theoretical sampling», hvor valg og retning
for studien ble utviklet gjennom kontinuerlige analy-
tiske prosesser (Charmaz, 2014). Etter avsluttet data-
innsamling gjennomferte jeg en empiridrevet analy-
seprosess der alt datamaterialet ble sett under ett,
forst med koder og deretter kategorisering. Jeg valg-
te ut de tre kategoriene som danner grunnlag for
temaeneiartikkelen, med utgangspunktien innbyr-
des teoretisk sammenheng, og utviklet den videre
forstdelsen av temaene gjennom abduktive proses-
ser etter modell av Timmermans & Tavory (2012), der
teori og empiri vekselvis har fatt pavirke hverandre.

| datainnsamling og analyse har det veert vik-
tig & ivareta alle deltakernes stemmer. Deltakerne
har gitt ulike bidrag til datamaterialet, som bestar
bade av lange fortellinger og mer sparsomme, men
uttrykksfulle dialoger. Noen deltakere uttrykte seg
mye med a gi bifall eller uttrykke uenighet overfor
detsom kom fremigruppa. Gjennom datainnsamlin-
gen ble alle lydopptak transkribert og analysert mel-
lom hvert mgte for a sikre at ikke noe ble oversett.
| workshopene bidro dette til & forsterke og utjev-
ne deltakelsen blant de involverte. Prosessen med
koding og kategorisering er et forsgk pa a redusere
ulikheten i deltakelse, og de tre temaene i artikkelen
bygger pa kategorier som er utledet med utgangs-
punkt i alles bidrag. Jeg har valgt a tydeliggjere dis-
se gjennom «Emma» og «Tarjei», og deres seregne
evne til & gi liv til perspektiver og fortellinger gjen-
nom spraket.



RESULTATER

De tre temaene som utgjer grunnlaget for denne
artikkelen er kalt: Fdr lov til d bestemme selv, Kan velge d
veere flink og Hjelpens janusansikt. | presentasjonen blir
hvert tema illustrert av et empirisk eksempel, som
analyseres og dreftes individuelt fgr de sees i sam-
menheng med hverandre.

Far lov til 3 bestemme selv

| en workshop har «<Emma» nettopp forklart hvil-
ke regler som gjelder for overnatting i bofellesska-
pet hvor hun bor. Hun forteller at samvaret mel-
lom henne og kjaeresten reguleres av en fast avtale,
der overnatting er lagt til helgene. Vil de overnatte
utover dette, ma de sperre om lov. Deltakerne anser
det som mest sannsynlig a fa tillatelse til & overnat-
te borte hvis man har fri dagen etter. Men Emma for-
tellerat hun har opplevd a fa ligge over hos kjzeresten
for en hverdag, hvor hun sto opp litt tidligere neste
dag forarekke jobb. Her beskriver hun samtalen med
enansatt da avtalen ble inngatt:

Emma: Hun sa til meg, «du bestemmer selv».

Forsker: Hvem som sa det?

Emma: Ingunn sa det. Du kan bestemme selv,

sa hun.

Forsker: Hvordan kjentes det & bestemme selv?

Emma: Bra!

Tarjei: Da er du heldig, hvis du far bestemme

det selv.

Emma: Vi kunne bestemme det selv, om vi vil

ellerikke.

Eksempelet illustrerer en typisk beskrivelse av
selvbestemmelse; som noe man kan bestemme ndr
andre har bestemt at man fdr lov til d bestemme noe selv.
Dermed kunne alle svare bekreftende pa at de had-
de selvbestemmelse, og at de syntes det var viktig a
bestemme ting selv. Samtidig varierte selvbestem-
melsen beboerne imellom, ut fra hvilke avgjgrelser
hver enkelt hadde lov til 4 ta. Slik beskrives ikke selv-
bestemmelse som en rettighet man har, men som
noe man far tildelt. Den ansatte plasseres i rollen
som gatekeeper, en portvakt, som sitter pa ngklene
til selvbestemmelsen.
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Utsnittet viser samtidig en diskrepans mellom
den ansattes faktiske utsagn og Emmas fortolkning.
Den ferste gjengivelsen fra dialogen, «Du bestem-
mer selv», framstar som en konstatering, og kan for-
tolkes i retning av at den ansatte forsgker a oppfor-
dre Emmatil d ta et selvstendig valg. Hun befester at
det er Emma selv som har myndighet til & bestem-
me. | den neste gjengivelsen, «Du kan bestemme
selv», har imidlertid ordlyden endret seg og synlig-
gjer Emmas fortolkning. Tilfert ordet kan endres
utsagnet til en situasjonsbestemt tillatelse. Tarjeis
respons bidrar til & illustrere at man er vant til & for-
holde seg til definerte handlingsrom. Man avfinner
seg med at det er andre som bestemmer og faler
takknemlighet for den selvbestemmelsen en tross
alt kan fa.

| Freires (2003) definisjon er alle mennesker som
holdes tilbake fra d foreta egne bestemmelser utsatt
for undertrykkelse. Slik blir det relevant a forsta del-
takernes opplevelser i lys av forholdet mellom det
undertrykkende og den undertrykte. Emma, Tarjei
og resten av gruppa opplever at det fgrst og fremst
ernoen andre som sitter med retten til & bestemme,
og foreta vurderinger pad vegne av dem selv. Anta-
kelsen om at andre vet best, kan dermed fortolkes
som uttrykk for en naiv bevissthet, der personen ser
sin egen underlegenhet som naturgitt uten a set-
te spgrsmalstegn ved selve situasjonen. | Freires
(2003) perspektiv er dette resultat av taushetens kul-
tur, en langvarig situasjon preget av at omgivelsene
ikke er opptatt av a stille sparsmalstegn ved tingene
slik de er. Hvis man ikke blir gjort oppmerksom pa at
det finnes alternativer, er det vanskelig a registrere
at man utsettes for noe som ikke er greit.

Eksempelet med Emma kan vise at den ansatte
provde a tilrettelegge for mer selvbestemmelse ved
d svare «du bestemmer selv» 0g d pdpeke hennes ret-
tighet, men at forsgket strandet fordi Emma man-
glet forventninger om a skulle inneha en slik makt
over eget liv. Den naive bevisstheten er ikke en sta-
tisk tilstand, men de implisitte lave forventningenei
forstdelsesrammen baerer med seg selvforsterkende
mekanismer som gjer det utfordrende for individet



d tenke at man har krav pa noe annet enn det man
allerede har. Det er derfor Freire (2003) argumen-
terer for at empowerment ikke kan gis som gave,
fordi det kun vil bidra til & skape videre avhengig-
het av den som sitter med makta. P4 samme mate
vil selvbestemmelse gitt som gave alltid skape vide-
reavhengighet av a fa nye tillatelser fra den ansatte.

Kan velge a vaere «flink»

Hva erdet som avgjer om man kanfa lov til d bestem-
me noe selv eller ikke? Her gir Tarjei en beskrivelse
hvor det a bestemme selv sees synonymt med a veaere
flink, og hvor graden av flinkhet er med pa a regule-
re hvor mye selvbestemmelse den enkelte far tildelt.
Tarjei: Jeg synes det er ganske greit, jeg. A
bestemme selv. Jeg trenger ikke & ha noen
som sier at jeg skal gjgre det og det og sann.
Jeg bestemmer egentlig, sdnn, at det ma gjo-
res, uansett. Da er det greit at jeg gjor det. Nar
det er pa tide. Sa det bestemmer jeg selv, alt-
sd. Jeg kan ikke utsette og utsette sanne ting.
Da blir det bare tays. (...) Det er ikke noe hyg-
gelig vet du, at det ikke blir gjort. Sa da gjar jeg
det, sann av meg selv, da. (...) Jeg tar og sper
om noen vil hjelpe meg, men stort sett tar jeg
det meste selv. Ja.
Forsker: Men nar du snakker na Tarjei, sa
heres det nesten ut som om du snakker om a
bestemme seg for & gjere sanne ma-oppgaver?
Tarjei: )a.
Forsker: Ja.
Tarjei: Ma-oppgaver, ja.

Tarjei framstar som ressurssterk og i stand til &
ivareta egne plikter uten paminnelser fra ansatte.
Han er pent kledt, serverer alltid noe godt til kaffen
og liker a opprettholde en viss stil. Han er opptatt av
d harutinerforegen del, rutiner som sikrer sunt kost-
hold, regelmessig trening og god dggnrytme. Han
forteller at han har fart en mer utflytende livsstil tid-
ligere, men merker at rutinene har en positiv effekt
og bedrer livskvaliteten. I tilfeldige mgter med ansat-
te, fikk jeg inntrykk av at de la stor vekt pa a bista Tar-
jei med a opprettholde denne standarden. Men had-
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de Tarjei fatt samme tilslutning til standarden hvis
den ikke var sdpass ordentlig?

Emma som bor i et annet bofellesskap, opplever
ikke a fa det. Hun beskriver heller & ligge i konflikt
med de ansatte omkring hverdagslige problemstil-
linger, hvor hunikke far lov til & gjere ting pa sin mate
— som for eksempel & bruke samme dusjhandkle to
ganger. Emmas standard framstar ikke som slaske-
te den heller. Hun vil ha hjelp til & finne fram klaer nar
hun skal noeviktig, og til veiledning som sikrerat hun
erriktig kledt foranledningen. Helst bgr den som skal
bistda med dette vaere en dame, da hun opplever at de
forstar seg bedre pa slike ting. Hun irriterer seg over
at BHer puttes i torketrommelen, for det taler de
ikke. Og hun synes det er trivelig & komme hjem fra
jobb nar senga er oppredd. Men Emma synes verken
det er ngdvendig a re opp senga eller vaske klaer hver
dag. Det holder a sette pd vaskemaskinen nar skapet
er tomt, ikke hver gang korga er full. Emma har man-
ge vurderinger og gnsker for sin tilvaerelse, men det
virker ikke som om disse pdvirker hvordan tjenestene
hennes skal utegves i hverdagen. | stedet er det bofel-
lesskapets standarder som legges til grunn.

Forsker: Men hvis du ikke vil re opp senga da?
Emma: Da kommer de og maser.

Emma har ikke mye valg. Og Tarjei bekrefter ogsa
det forskeren papeker: Man bestemmer egentlig
bare slike ting som er bestemt fra fer. Det gar igjen i
alle fortellingene at de ansatte maser hvis beboerne
ikke gjor det som forventes. | flere tilfeller gar ansat-
tebareinnileiligheten og gjerting nar beboerne ikke
er hjemme, som a legge kler i tarketrommelen eller
justere termostater. Dermed virker det umulig for
beboerne a legge egen standard til grunn for sin livs-
forsel, med mindre denne erlik de ansattes standard.
Slik er det ikke bare forhandsbestemt hvilke omrader
enfarlov til & bestemme over, men ogsa hva som kan
vere innholdet i det en bestemmer. Det virker kun &
vaere mulig for beboerne a fa tildelt selvbestemmel-
se, hvis de de ansatte vurderer at de har kompetan-
se til & foreta «riktig» vurdering pa egenhand. De bar
pa altsa selvstendig grunnlag kunne foreta det som
normativt sett ansees a vaere det riktige valget for de

n



som sitter med makten. Slik far beboerne ogsa snev-
ret inn muligheten til & foreta «darlige» valg, og mis-
ter handlingsrom for & kunne laere av egne erfaringer.
Som beboer i bofellesskap har man fa andre valg enn
d tilpasse seg et hgyst retusjert bilde av normaliteten
der alt ber vaere rent, velstelt og ryddig.

Nar Tarjei er flink, lever han opp til & skulle hand-
le selvstendig innenfor et normativt rammeverk der
de ansatte definerer «normaliteten». | lys av Jarvinen
0g Mik-Meyers (2003) teori kan vi si at han bade aner-
kjenner og evner a fglge opp den institusjonaliser-
te hjelpens standard. Emma aksepterer derimot ikke
fullt ut de ansattes problemdefinisjon, og kommer
pd kant med sitt eget hjelpesystem. Dette bekrefter
at hjelpen fungerer best hvis det er samsvar mellom
egen vilje og institusjonens rammeforstdelse, idet
dette uansett er den eneste forstdelsen man vil ha
mulighet til & folge. Dette bryter bade med prinsippet
omindividuell tilpasning og retten til & kunne ha med-
virkning overfor utfgrelsen av egne tjenester.

Ved 4 stille krav om a vaere «flink» for & oppna selv-
bestemmelse, far man samtidig hva Skarstad (2019)
omtaler som kriteriebasering, hvor man er ngdt til &
kvalifisere seg for @ oppna en rettighet. Dette bryter
med de grunnleggende forutsetningene for mennes-
kerettighetene som noe man bare har i kraft av a veere
fodt som menneske. Med a regulere tildelingen av
selvbestemmelse ut fra den enkeltes evne til & handle
uavhengig, star man samtidig fast i den gamle forsta-
elsen av selvbestemmelse. Etter CRPD skal det imid-
lertidikke vaere noe hinderavaereavhengigav tilrette-
legging for d bestemmei eget liv. | henhold til konven-
sjonen bestar hinderet for oppndelsen av menneske-
rettigheter hos personer med funksjonsnedsettelser
forst og fremstiat tilretteleggingen mangler.

Nar hjelpen har janusansikt

Deltakerneistudien er bosatt i bofellesskap nettopp
fordi de har bade fysiske og kognitive funksjonsned-
settelser som pa ulike méter gjer dem avhengige av
relasjonen til andre for & realisere eget liv. Pa den ene
siden sier alle deltakerne at de far hjelp av de ansat-
te hvis de beromdet. P den andre siden kommer det

12 FONTENE Forskning 2/2020 « argang 13

fram i samtalene at det er mye de aldri ber de ansat-
te om. Derfor er det utfordrende a beskrive deltaker-
nes eksakte behov for hjelp i hverdagen, eller & kon-
kludere med hvorvidt de faktisk far denne hjelpen av
de ansatte, all den tid fortellingene tidvis er farget av
lave forventninger til hva de skal fa realisert.

| en av fokussamtalene gir Emma imidlertid en
pekepinn pa hvilke mekanismer som er i spill:

Forsker1: Sist sa snakket dere om det der med &
spoarre om lov. A sparre om lov til ting.

Emma: Det ma en gjere hvis at en plages.
Tarjei: Ja.

Forsker 1: Du sier at en ma spgrre om lov fordi
at...

Emma: Nar en plages med noe. Da ma en jo
sperre om lov. Eller, for & fa gjere det en skal
gjore, da.

Forsker 2: En ma sperre om lov for ...

Forsker 1: Du ma spgrre om lov for & ikke pla-
ges, ja...!

Emma: Ja. For da far en hjelp, vet du, til det en
plages med.

Emma omtaler lov til og hjelp til som samme sak.
Det er grunn til & anta at sammenblandingen har
utgangspunkt i at hun lever innenfor en logikk hvor
begrepene i praksis betyr det samme. Jarvinen og
Mik-Meyer (2003) hevder en slik sammenblanding er
vanlig nar den profesjonelle parten i en relasjon bade
skal utave hjelp og drive kontroll, og benytter begre-
pet «hjelpens janusansikt» til & beskrive fenomenet. |
praksis medferer dette at de to funksjonene smelter
sammen, nettopp slik de gjeri Emmas beskrivelse.

DISKUSJON

Sammenblandingen av lov og hjelp bidrar til & bely-
se gatekeeperposisjonen til den ansatte, som forval-
ter av beboerens muligheter. Dette skjer ved at den
ansatte sitter pa tillatelsene, men ogsa gjennom at
beboerne kun far hjelp de gangene de far lov. Gate-
keeperens kontroll avgrenses dermed ikke bare til &
sitte pa tillatelser. Gjennom a filtrere gnsker og inn-
spillunnlater den ansatte ogsa a hjelpe personen til &
demme opp for funksjonsnedsettelsen.



Nar den ansatte gar inn i rollen som gatekeeper,
betraktes selvbestemmelsen som et dilemma der
personen enten blir overlatt til seg selv for & opere-
re fritt, eller ma finne seq i a fa friheten holdt tilba-
ke gjennom begrensninger og kontroll. Det ikke-dis-
kriminerende prinsippet i CRPD innebeerer farst og
fremst rett til & fa nedvendig tilrettelegging for a
kunne realisere sin selvbestemmelse.

Nar tilrettelegging for & uteve selvbestemmel-
se skjer via relasjonen til en ansatt, blir kvaliteten pa
denne relasjonen avgjerende for resultatet. Men det
erviktig a papeke at det kreves noe merennenansatt
som er hyggelig og forekommende i mgtet med
beboeren. Gatekeeperholdningen kan vaere velme-
nende, men den bidrar ikke til realisering av selvbe-
stemmelse. Nar den ansatte filtrerer innspill, initiativ
og gnsker for eventuelt & godkjenne eller underkjen-
ne dem, vil selvbestemmelsen kun bli tilsynelatende.
Sd lenge man finner seg i d opprettholde makthaver-
nes rett til & veere den som sitter med beslutnings-
myndigheten, vil makten alltid vaere plassert hos en
annen enn personen selv. Relasjonen som tilbys ma
vaere symmetrisk, basert pa gjensidig tillit, apen-
het og respekt for den andres verdier og preferanser.
Detteinnebaererat den ansatte ma skifte holdning til
sinegenrolleiyrkesutgvelsen, fra a vaere gatekeeper
til & bli dialogpartner, katalysator og iverksetter — og
fungere som en forlenget arm overfor verden.

Nar man i praksis er fratatt makten

Freire (2003) argumenterer for at empowerment
gitt som gave er umulig. Samtidig er det nettopp slik
selvbestemmelsen praktiseres i bofellesskapene; at
selvbestemmelse er & bestemme selv det andre har
bestemt at du kan fa bestemme. Da defineres selv-
bestemmelse som noe en far tildelt, ikke som en ret-
tighet. Dagliglivsdefinisjonen viser til et asymme-
trisk maktforhold, hvor den ansatte bestemmer over
beboeren via & inneha posisjonen som gatekeeper.
Deltakerne problematiserer ikke sin egen underord-
nede posisjon, men beskriver heller & akseptere at
andre bestemmer som en slags nedvendighet. Der-
med ender de opp med a bli sittende fast i en avhen-
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gighetsposisjon, ved at de stadig ma avvente nye til-
latelser. Slik vil selvbestemmelse gitt som gave bidra
til & skape avhengighet, gjennom praksis som opp-
rettholder den asymmetriske relasjonen; en inter-
aktiv dynamikk mellom gatekeeperens maktutevel-
se pa den ene siden og beboerens tilpasning pa den
andre. Nar selvbestemmelsen i tillegg graderes ut fra
hvor flink en er, bidrar dette til en kriteriebasert selv-
bestemmelse, der tildeling skjer ut fra evnen til a fat-
te den avgjerelsen de ansatte mener er riktig. Hand-
lingsrommet blir imidlertid like bundet som svaret
pa et lukket spagrsmal. Det finnes lite rom for a fal-
ge egen standard hvis denne avviker fra det som alle-
rede er bestemt av de ansatte og av den institusjo-
naliserte rammen. Sammenblandingen av «lov til»
og «hjelp til» illustrerer hvordan de ansatte fungerer
i en dobbeltrolle, hvor hjelp og kontroll har samme
funksjon. Sammenblandingen belyser at de ansatte
ikke bare kan utgve kontroll via tillatelser, men ogsa
gjennom a unnlate & gi hjelp eller fremme perspekti-
ver. Dermed tilbys beboeren et relativt snevert hand-
lingsrom for a realisere sin egen vilje og preferanser.

Begrenses av utdaterte kriterier

Tradisjonelt sett har ikke manglende selvbestem-
melse hos personer med utviklingshemming Dblitt
betraktet som menneskerettighetsbrudd, men har
veert legitimert med henvisning til den medisinske
diagnosen (Skarstad, 2019). Ved a sette selvsten-
dighet som kriterium for & oppna selvbestemmelse,
bidrar man imidlertid til & stille krav det er umulig &
leve opp til. Personer med utviklingshemming har
en kognitiv funksjonsnedsettelse, og vil alltid vaere
avhengig av hjelp fra andre pa enkelte omrader. Nar
hjelpen tilbys i en asymmetrisk relasjon, bidrar dette
imidlertid til at de ansatte heller konserverer beboer-
nes avhengighet fremfor & stimulere til egne avgje-
relser. Nar man i tillegg lever innenfor en institu-
sjonalisert ramme hvor det strengt tatt ikke finnes
mye rom for autonomi, kan kravet til selvstendighet
pa den ene siden og selvbestemmelse pa den andre
betraktes som en likning som ikke kan ga opp.

Pa tross av dette forsgker beboerne a leve opp



til det umulige kriteriet. Tilpasningen kan sees i lys
av Kittelsaas (2011) beskrivelser av utviklingshem-
ming som et sdpass omfattende stigma at man helst
gnsker aslippe a defineres inn i kategorien. Deltaker-
ne i hennes studie gnsket a fremstille seg selv som
vanlige mennesker, som evnet a fa til ting pa egen
hand. Det samme kan deltakerne i min studie sies &
gjere, nar de forsgker a leve opp til & vaere «flinke».
Dermed kan en stille spgrsmal om hvorvidt a vaere
«flink» egentlig handler om & framsta som at en er
en person uten utviklingshemming. Kittelsaa (2011)
forklarer en slik streben etter veltilpassethet med
utgangspunkt i et gnske om a redusere stigma for &
defineres inn i samme sammenheng som alle andre.
Men med & leve opp til & vaere «flink» som et kriteri-
um for d fd lov til d bestemme selv, har deltakerne samti-
digavfunnet seg med at ting skal vaere annerledes for
dem, og at det farst og fremst er andre som bestem-
mer.

Behov for kollektiv anerkjennelse

Med Freire (2003) kan man med dette si at beboer-
ne har gjort den undertrykkende «sannheten» om
seg selv til sin egen. Slik er det mulig a se for seg at
det finnes andre mekanismer enn den kognitive
funksjonsnedsettelsen som bidrar til & oppretthol-
de deltakernes vanskelige situasjon. En slik koloni-
alisert forstaelse er vanlig blant undertrykte grup-
per. De undertrykte klassene Freire beskriver har
levd under ugyldighetsbeskrivelser som likner sveaert
mye pa dem som benyttes om «utviklingshemming.
Freire (2003) understreker at den naive bevissthe-
ten hos defattige bandene ikke hadde utgangspunkt
i biologiske faktorer, men var et resultat av langva-
rig undertrykkelse og nedvurdering. Den undertryk-
te holdningen skapes via en langvarig prosess der
mennesket lzerer a betrakte seg selv, sin kultur og
sitt sprak som underlegen. Underlegenheten eraltsa
pafert, leert gjennom forsgket pa a tilpasse seg over-
makten (Freire et al., 1998). Slik blir det viktig a sper-
re seg om noen av de utfordringene personer med
utviklingshemming har med a skulle bestemme selv,
har utspring i en kollektiv nedvurdering av dem som
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gruppe - ikke i den kognitive funksjonsnedsettelsen
i seg selv. Dermed er det ikke slik at selvbestemmel-
sen oppnas bare ved a fierne «gatekeepereny.

Nar den naive bevisstheten er resultat av lang-
varig undertrykkelse, ma mennesker som er vant
til & leve i undertrykkelse ogsa bli ngdt til & leere seg
a leve i frihet (Freire, 2003). For personer med utvi-
klingshemming innebaerer dette a utvikle en forsta-
else hvor man ikke lenger godtar at utviklingshem-
mingen utdefinerer fra & kunne kreve & bestemme
selv. Samtidig vil man heller ikke komme i mdl med &
realisere selvbestemmelsen hvis de som i praksis har
sittet med makta i relasjonen ikke er villig til & for-
handle om selve rammeverket. Freire hevder at det
ikke er en lgsning a «integrere» noen inn i en undertryk-
kende struktur, men heller @ omforme selve strukturen til d
romme mennesket slik det er» (s. 46). Paradigmeskiftet
i CRPD representerer en slik strukturell omforming,
ved at selvbestemmelse omdefineres til et relasjo-
nelt begrep.

Enlgsning for d realisere et relasjonelt paradigme,
kan vaere & plassere realiseringen av selvbestemmel-
se over i en samproduksjonsorientering, som forstar
beboere og ansatte som gjensidige medprodusenter
(Askheim, 2017). Dermed blir ikke dilemmaet mellom
frihet og ansvar like framtredende, fordi man opere-
reri et kompletterende samspill der ingen blir staen-
de alene nar det etableres en felles kontroll. Hjelpe-
ren trekker seg aldri helt tilbake, men garinniet like-
verdig samspill. Askheim mener samproduksjons-
perspektivet markerer opposisjon til asymmetriske
relasjoner og paternalisme, noe som kan bidra til &
plassere realisering av selvbestemmelse pa et niva
hvor innflytelsen blir reell.

Samtidig star man fremdeles i fare for at innflytel-
sen bare skjer «pa liksom». Sa lenge den ene parten i
relasjonen eravhengig av hjelpen fra den andre, opp-
rettholdes asymmetrien dem imellom og den ansat-
te fortsetter & uteve gatekeeperfunksjonen. Slik vil
man med samproduksjonsdiskursen kunne etablere
et skinn av selvbestemmelse, mens man i realiteten
opererer innenfor gamle menstre. Implementering
av det relasjonelle paradigmet for selvbestemmel-



se fordrer derfor en fornyelse av forstaelsen hos dem
som skal legge til rette. Det holder ikke bare at bebo-
erne endrer syn pa seg selv og stiller krav, de ansat-
te ma ogsa endre sitt syn pa beboerne og anerkjenne
dem som likeverdige meningsbaerere. | falge Freire
(2003) er dialogen bade en holdning og et verktoy til
a frembringe holdningsendringer. Men dialogen ma
vaere preget av en anerkjennende holdning hos alle
som deltar, basert pa grunnleggende humanistiske
prinsipper og menneskerettigheter.

Funnene presentertidenneartikkelen stgtteropp
omfunnfraannen forskning. Bdde Goffman (1968) og
Jarvinen og Mik-Meyers (2003) teorier om institusjo-
nalisering har utspring i empiriske studier. De nega-
tive folgene av institusjonelle praksiser for selvbe-
stemmelsen hos beboere i bofellesskap for personer
med utviklingshemming er videre beskrevet i nyere
metastudier med internasjonalt utgangspunkt (Gjer-
mestad et al., 2017; Morris, 2004; Werner et.al., 2012).
Samtidig er det viktig & papeke at nar funnene i stu-
dien gjeres innenfor en norsk kontekst, viser det en
opplevd hverdag som beveger seg pa tvers av de ide-
alene og politiske intensjonene tjenestene skal vaere
lagt opp etter. Personer med utviklingshemming bor
ikke pdinstitusjon, meniegne hjem hvor de skal mot-
tahjelp tild leve vanlige livitrad med hvordan de selv
vil ha det. Gapet mellom idealer og realiteter er grun-
dig beskrevet i tidligere forskning (T@ssebro, 2013).
Det samme gjelder betydningen av de ansattes hold-
ninger for realisering av selvbestemmelse hos bebo-
erne. Men med & fremme beboernes eget perspek-
tiv, bidrar denne artikkelen ogsa til & belyse hvordan
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manglende selvbestemmelse hos beboere i bofelles-
skap pavirkes av deres selvforstdelse og manglen-
de kjennskap til rettigheter. Det er derfor behov for
a skape flere og bedre rom hvor personer med utvi-
klingshemming kan lzere om egne rettigheter og fa
trening i a hevde seg selv.

AVSLUTNING

Studien belyser en selvmotsigende praksis, hvor det
blir bortimot umulig for beboere med kognitive funk-
sjonsnedsettelser & realisere egen selvbestemmel-
se. Pa den ene siden etterspgr ansatte i profesjonell
praksis selvstendighet, pa den andre siden holder
de beboerne fast i en relasjon basert pa avhengig-
het. Slik har man kjert seg fast i et spor hvor reali-
sering av selvbestemmelse blir en umulig oppgave
bade for den som skal bestemme selv, og for den som
skal legge til rette. Det er derfor behov for & utvikle
bedre arbeidsmetoder, som kan bidra til reell redis-
tribuering av makt i hverdagen. Erfaringer fra arbei-
det med kreative workshoper i dette prosjektet, har
vist at det kan vaere mulig & skape annerledes are-
naer for samspill. Felles utforsking gjennom kreati-
ve verktgy bidro til 3 fasilitere empowermentproses-
ser, som medferte at deltakerne begynte & endre syn
pa sin egen posisjon. Overfert til praksis kan lignen-
de arenaer skapes i bofellesskapene, forutsatt at de
ansatte har mot til & legge til rette for et fellesskap
preget av utforskende holdninger og anerkjennelse
overfor hverandres perspektiver. Slik kan praksisut-
gvere bidra til at personer med utviklingshemming
finner rom for a kreve mer av sin rettmessige makt.

NOTE

1) Praksisforskningsprosjekt, eid og ledet av NTNU Samfunnsforskning med NTNU og Nord Universitet. Samarbeid med 6
kommuner i Trgndelag (2015-2019). Finansiert av Norges Forskningsrad (PraksisVel).



SUMMARY:
SELF-DETERMINATION AS A GIFT

The right to self-determination for persons with learning disability is fortified with the UN Convention on the rights
of persons with disabilities (CRPD), which emphasizes non-discrimination and facilitation. This article examines
how persons with learning disabilities living in residential group-homes experience their self-determination. The
data is based on focus-groups and individual interviews with five residents, analyzed and discussed in light of
Skarstad's presentation of CRPD and Freire’s concept of Empowerment. The study reveals how the concept of self-
determination is understood as a benefit assigned by the staff, rather than constituting a universal human right.
Furthermore, there were descriptions of an institutionalized everyday life, characterized by contradictory logics
and requirements which makes it impossible for persons with learning disability to realize self-determination in

accordance to the human rights.

Keywords: residential group-homes, CRPD, empowerment, power-relations, self-determination, learning disability.
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Growing a method for empowerment with Applied Theatre

Abstract:

The article describes how Applied Theatre in creative workshops for persons with learning disabilities
came to facilitate the development of a method for promoting self-determination through actualisation
of empowerment. The study explores the lived experiences of self-determination in residents living in
group homes, through co-creative processes of method development. The presented experiences are
bi-findings to the original intent, resulting from an occurring process when urged to interview the
institutionalised bearer of everyday oppression — The House — by using roleplay. This activity
converted into a game, which when analysed, shed light upon fundamental elements underpinning a

method for promoting self-determination.

Keywords: learning disability; self-determination; empowerment; group-home, action research;

applied theatre

e This article is awaiting publication and is not included in NTNU Open



6.0 Avsluttende drgfting
Hensikten med denne studien har vaert a undersgke hvordan personer med

utviklingshemming opplever egen selvbestemmelse nar de bor i bofellesskap, og utforske
verktgy som kan bedre deltakelsen blant gruppen i forskning. Erfaringene fra studien
tilsier imidlertid at det vil vaere interessant a belyse temaet videre gjennom & undersgke

krysningspunktet mellom de to problemstillingene.

Artiklene beskriver en situasjon hvor Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje har fatt innsnevret
mulighetsrommet til 3 vaere premissleverandgrer i eget liv. Giennom Boligens makt
skildres en tilveerelse preget av institusjonaliserte rammefaktorer, som legger lokk pa de
fleste muligheter til 3 kunne utgve selvbestemmelse og realisere seg selv. Dette resulterer
i makteslgshet overfor a skulle ta initiativ, ha gnsker eller ville noe (Guddingsmo, 2019).
Samtidig pavirkes situasjonen av at det oppleves som naturlig at bade ansatte og foreldre
bestemmer over en (Guddingsmo, 2020). | deltakernes egne beskrivelser, defineres
selvbestemmelse som et tildelt gode. Retten til 3 sitte med makten over egen tilvaerelse er
forst og fremst plassert hos andre, og ikke hos dem selv (Guddingsmo, 2020). De
tilkjennegir liten eller ingen forventning om noen individuell frihet som omfatter a ha rett
til a protestere eller ha egen vilje, hvis dette gar ut over de begrensningene andre har satt
for dem. Dermed avfinner de seg heller med systemet, og forsvarer det bestaende

(Guddingsmo, 2019, 2020, | review).

De gode intensjonene beskrevet i Meld. St. 45 (2012-2013) virker ikke & ha nadd
hverdagen i bofellesskapene. Situasjonen som skildres er pa kant med
menneskerettighetene og Konvensjonen om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne (CRPD), ut fra bade positive og negative menneskerettslige forhold. Som
beboere i bofellesskap utsettes deltakerne for ungdig innblanding i avgjgrelser som bgr
vaere ens egne, men mangler ogsa mye av den tilretteleggingen i hverdagen som kunne
stgttet opp under selvbestemmelse og selvrealisering. Dette representerer brudd pa
selvbestemmelse som rettighet, men synliggjgr ogsa utfordringer nar det gjelder
selvbestemmelse som kapasitet (Mackenzie & Stoljar, 2000). A kunne gnske, drgmme om
eller ville noe er en forutsetning for 8 bestemme selv (Mackenzie & Stoljar, 2000).

Fortellingene vitner imidlertid om en tilstand av manglende empowerment, preget av hva
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Freire (2003) ville betegnet som en naiv bevissthet fordi man forholder seg avventende til
situasjonen slik den er. | fglge Freire (2003) er dette en selvforsterkende situasjon, som
bidrar til a konservere de undertrykkende forholdene heller enn a stimulere til noen form
for selvstendighet. Pa denne maten framstar beskrivelsene av egen selvbestemmelse og

livet i bofellesskap som relativt fastlast.

Funnene i denne studien har imidlertid kommet fram igjennom deltakernes
empowermentprosess (Guddingsmo, | review). Fortellingene har blitt synlige gjennom
bevegelsen i perspektiv hos deltakerne, fra a finne seg i og forsvare det bestdende til
uttrykk for motstand og kritisk bevissthet (Guddingsmo, | review). Denne
perspektivendringen skjedde i de kreative workshopene, gjennom utforskingen av
metodiske verktgy og arbeidet med teater. Endringen viser at den naive bevisstheten og
tilpasningene i hverdagen ikke kan ha bakgrunn i kognitive funksjonsnedsettelser, men ma
vaere utlgst av sosiale forhold. Nar utfordringene med a bestemme selv har bakgrunn i
manglende empowerment, er ikke dette statisk (Freire, 2003). Dermed er det mulig a
forandre pa denne situasjonen med 3 tilrettelegge, tilby utdanning eller endre forhold i

omgivelsene.

Det nye, kritiske perspektivet som formidles av deltakerne i workshopene, representerer
en forstaelse som er dramatisk forskjellig fra den naive tilpasningen i hverdagen. Den viser
en forandring av selve synet pa tilvaerelsen og egen posisjon i verden. Endringen er
akkomodativ, fordi den krever at man gir slipp pa gamle forstaelsesrammer til fordel for
nye (Imsen, 2020a). Dermed kan det vaere nyttig a forsgke a fa innsikt i hvilke mekanismer
som har kunnet bidra til a fasilitere en slik omfattende og omstrukturerende prosess.
Derfor blir det interessant a foreta utdypede analyser av bade den beskrevne hverdagen
og workshopene, for & utforske hvilke mekanismer som er i spill i de to ulike
sammenhengene. Samtidig er det spennende a kunne utforske kontrasten mellom den
opplevde hverdagen i bofellesskapene og metoden i de kreative workshopene, og forsta
denne i lys av Honneths (2008) teori om anerkjennelse. Dette vil gi en utdypet forstaelse

av opplevelsen av selvbestemmelse i bofellesskap. Samtidig vil det gi viktige innspill til hva
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slags tilrettelegging som trengs, bade for a fremme deltakelse i forskning og for a kunne
realisere selvbestemmelse for mennesker med utviklingshemming.

Fastlast hverdag i taushetens kultur
Jeg velger a starte denne avsluttende drgftingen med 3 stille ett av de dpenbare

spgrsmalene jeg har baret med meg siden starten av prosjektet: Hvorfor finner Tarjei,
Emma, J@rgen, Eirin og Silje seg i a bli bestemt over? Med utgangspunkt i empirien
presentert i artiklene; ma dette forklares med bakgrunn i manglende handlingsrom i
bofellesskapene, men ogsa med beboernes tilpasning til disse strukturene (Guddingsmo,
2019, 2020). Sammenhengene er vanskelige a beskrive bade linezert og sirkulzert, fordi det
er snakk om mange ulike faktorer som interagerer og forsterker effekten av hverandre og
gj@r situasjonen mer fastlast. Dette danner imidlertid grunnlaget for den situasjonen
deltakerne star i til hverdags, og bidrar til @ pavirke hvordan de oppfatter seg selv og sin

egen posisjon i verden.

Funnene i denne studien er i trad med det meste som finnes av annen forskning pa
omradet, som fastslar at selvbestemmelsen hos personer med utviklingshemming som bor
i bofellesskap ikke er realisert i henhold til CRPD og at dette kan forklares med manglende
tilrettelegging og institusjonelle faktorer (Gjermestad et al., 2017). Pa den ene siden
beskrives selvbestemmelsen og tjenestene i seg selv a vaere bade annerledes og mye
bedre enn i institusjonstida (Bjornsdottir et al., 2015; Hutchinson & Sandvin, 2016).
Samtidig er det enkelt a se tydelige likhetstrekk mellom den personifiserte Boligen og
Goffmans (1968) institusjonelle praksiser (Guddingsmo, 2019). | Boligen er hverdagen styrt
av et relativt gjennomgaende planverk via dags- og ukeplaner. Beboerne har i liten grad
pavirkning pa hvordan disse settes opp, og har i enkelte tilfeller ikke tilgang til dem selv.
Det er de ansatte som regulerer tilvaerelsen, og beboerne selv har lite de skulle sagt. De
rigide strukturene er der, sammen med gruppetenkingen og et tydelig hierarki mellom

beboere og ansatte (Guddingsmo, 2019, 2020).

Ifglge Goffman (1968) speiler dette forhold som blir totalt gdeleggende for
enkeltmenneskets autonomi. Slike overgripende forhold begrenser handlingsrommet, og
skaper en situasjon som krever total tilpasning fra den enkelte. Dette har delvis bakgrunn i

at flere av de systemene han beskriver var opprettet med helt andre hensikter enn a
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fremme selvstendige mennesker. Samtidig er ogsa de samme mekanismene tydelige i
institusjoner som sett utenfra har helt andre formal (Goffman, 1968; Jarvinen & Mik-
Meyer, 2003b). Dette ser vi ogsa i Boligen, som etter idealene skal vaere et sted for
normaliserende praksis, fremme selvstendighet, selvbestemmelse og vanlig liv (Tgssebro,
2019). Ifglge Goffman (1968) fglger mekanismene delvis av at for fa ansatte skal ta seg av
for mange innsatte. Dermed blir den viktigste arbeidsoppgaven for de ansatte a fa kontroll
over situasjonen, og de autoritaere strukturene ansees som et ngdvendig hjelpemiddel.

Slik skapes det rom for at strukturene far forrang og tar overhand (Goffman, 1968).

Det er dette som skjer i Boligen, hvor beboernes individuelle gnsker er underordnet
systembetingelsene (Guddingsmo, 2019). Men slik har ogsa de institusjonelle praksisene
likhetstrekk med Berlins (1961) kritikk av den positive frihetsforstdelsen, i situasjoner hvor
denne far overstyre den individuelle friheten. Han papeker at den positive friheten krever
en tilslutning til fellesskapet som baerer av et overordnet gode (Berlin, 1961). Med det gir
man slipp pa mye av den individuelle rasjonaliteten til fordel for sikkerheten i et sterkere
fellesskap. Dette kan sikre frihet gjennom fordeling og fellesskapslgsninger, men kan
samtidig fgre til undertrykkelse (Berlin, 1961). Ifglge Berlin (1961) kan det vanskelig vaere
snakk om frihet nar tilslutningen til de overordnede systemene ikke er bevisst og reell. En
bevisst tilslutning kan heller ikke forstas a veere gjeldende hvis man i realiteten ikke har
andre valg. Det har man sjelden hvis en har utviklingshemming og behov for hjelp i
hverdagen. Pa tross av intensjonen, er realiteten slik at en far tildelt bolig ut fra der hvor
det er ledig (NOU 2016:17). Erfaringene fra studien vitner videre om lave nivaer av
brukermedvirkning, og fa muligheter til 4 foreta andre valg enn det Boligen legger opp til

(Guddingsmo, 2019, 2020).

De institusjonaliserte mekanismene som beskrives i studien kan ogsa ha bakgrunn i det
godes hensikt. | slike sammenhenger vil man ifglge Berlin (1961) argumentere med
utgangspunkt i en antatt splittelse mellom den bevisste personen og et overordnet
fornuftsvesen som representerer en mer overordnet, «egentlig» vilje i form av det
«godet» man ville valgt om man hadde hatt optimal innsikt i situasjonen. Dermed blir det
mulig @ argumentere for at alle som ikke gir sin bevisste tilslutningen til strukturene ikke
kjenner sitt eget beste (Berlin, 1961). Dette skaper et grunnlag for a sikre andres interesser
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pa tross av eventuelle innvendinger. Samtidig mener Berlin (1961) at den individuelle
autonomien blir borte, og at mennesket ikke lenger er betraktet som en person med en
slik form for argumentasjon. Resultatet er heller at det undertrykte mennesket begynner a

se pa seg selv som et menneske uten fornuft (Berlin, 1961).

Det er en slik overgivelse Jarvinen og Mik-Meyer (2003a) beskriver skjer gjennom
opprettelsen av den institusjonelle klientidentiteten. | likhet med Honneth (2008) henter
de utgangspunkt i Meads sosiale interaksjonisme. | denne modellen skapes identiteten i et
intrikat samspill mellom individ og omgivelser, gjennom at personen forsgker a leve opp til
det bildet en tror andre har av seg selv. Samtidig opprettholdes dette bildet av en selv via
tilbakemeldinger fra omgivelsene pa det bildet en selv bidrar til a skape. Nar dette skjer i
samspill med institusjonelle praksiser, opprettes en egen klientidentitet hvor personens

selvforstaelse tilpasses institusjonenes problemdefinisjon (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a).

| Guddingsmo (2020) argumenterer jeg for at Boligens problemdefinisjonen er
«utviklingshemming», grunnlagt pa en medisinsk forstaelse av funksjonshemming. Dermed
kan det veere mulig a se for seg at den naive identiteten har bakgrunn i at man har
internalisert en forstaelse av seg selv som en som ikke vet sitt eget beste. Ifglge Goffman
(1968) oppfattes institusjonsoppholdet automatisk som et bevis for at man tilhgrer
institusjonens malgruppe, hvilket bidrar til a rettferdiggjgre behovet for sosial kontroll.
Dette legger grunnlaget for hva Jarvinen (2003) beskriver som benektelsesdiskursen
innenfor institusjonell praksis, hvor enhver motstand mot institusjonens problemdefinisjon
benyttes som et bevis for at man nettopp innehar det aktuelle problemet. For personer
med utviklingshemming fgrer dette til at det blir vanskelig & hevde seg eller protestere
mot noe, fordi dette fgrst og fremst vil bli forstatt som et uttrykk for inkompetanse

(Kittelsaa, 2011).

Kittelsaa (2011) beskriver «utviklingshemming» som et av de sterkeste stigmaene & matte
forholde seg til. | fglge henne er den sosiale identiteten som utviklingshemmet bade
«omfattende og giftig» (Kittelsaa, 2011, s. 203), idet den bidrar bade til utestenging fra
sosiale roller og marginalisering. Forskningen viser et relativt entydig bilde, hvor personer
med utviklingshemming mener at det ligger en nedvurdering i selve begrepet, og viser til

at de selv opplever a ikke bli sett pa som likeverdige av ansatte og pargrende (Gjermestad
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et al., 2017; Kittelsaa & Kermit, 2015). Derfor gnsker de gjerne ikke a defineresinnien
gruppe av «utviklingshemmede», men vil bli sett pd som «vanlige folk» og sammenliknes

med alle andre (Kittelsaa, 2014).

Ut fra dette er det mulig a se for seg at beboere i bofellesskap blir stdende i en skvis. Hvis
en vil ha hjelp, ma en godta a vaere utdefinert fra a skulle se pa seg selv som en rasjonell
person. For a vise at en ikke er «utviklingshemmet» og forsgke a fa innpass blant alle
andre, er det best a strebe etter a vaere flink - selv om dette egentlig er a leve opp til
urimelige krav i henhold til rettighetssituasjonen. Samtidig har man i henhold til Freire
(2003) internalisert undertrykkernes sannhet om seg selv, pa tross av at hensikten har
veert a definere seg selv ut av den gruppen som plasserer en utenfor. Dette kan imidlertid
bli et ensomt spill, fordi man mister kontakten med den gruppen av likesinnede som man
kunne statt sammen med for a fremme eventuelle protester eller bidra til stolthet over
egne egenskaper gjennom tilhgrigheten til gruppefellesskapet. Dermed brytes ogsa
muligheten til & se seg selv i andre, fordi posisjonen stenger dgra for a kunne identifisere

seg selv med flesteparten av dem en omgir seg med.

Ifplge Berlin (1961) handler ikke folks beveggrunner om fravaer av grenser til 3 foreta egne
avgjgrelser, men om anerkjennelse — a unnga a bli vurdert for lavt av andre. Dette kan
forklare hvorfor man velger a vaere «flink» pa Boligens premisser, fremfor a fglge opp egne
gnsker og vurderinger. En slik anerkjennelse er selve grunnfjellet i Freires dialog, fordi det
er den eneste muligheten man har for 3 skape en arena basert pa likeverd. Tarjei mgter en
slik anerkjennende relasjon i sin primaerkontakt (Guddingsmo, 2019). Dette er imidlertid
en av fa beskrivelser av gjensidighet i den delen av materialet som omhandler livet i
bofellesskapene. Man kan heller si at den beskrevne situasjonen tegner et bilde av

ringeakt pa flere niva (Honneth, 2008).

Det er usikkert hvorvidt det fgrste anerkjennelsesnivaet i trappetrinnsmodellen er oppfylt.
Honneth (2008) beskriver ringeakt pa kjeerlighetsnivaet som fysiske krenkelser i form av
vold og overgrep. Det forekom i eldre institusjoner, men er ikke en del av hverdagen til
Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje. Samtidig ma man kunne anta at noen av de
disiplinerende mekanismene som beskrives av Goffman (1968) eksisterer i indirekte form i

enkelte bofellesskap, gijennom at man kan matte forholde seg til bade formelle
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tvangsvedtak og uformell maktbruk overfor medbeboere. Det vil ogsa veere mulig a se for
seg at det eksisterer andre brudd pa denne anerkjennelsesformen som kan pavirke
selvtilliten i negativ retning. For eksempel ma maktperspektivet i de institusjonaliserte
praksisene kunne sies virke inn pa opplevelsen av anerkjennelse innenfor de intime
relasjonene. Forholdet til ens naeermeste reguleres av bofellesskapets kontroll; man kan
ikke alltid besgke foreldre na man vil, og det finnes regler for overnatting og samvaer med
kjeereste (Guddingsmo, 2019). Slike tiltak griper inn i tilknytningen til andre. Samtidig kan
de samme reguleringene handle om ivaretakelse, og veere hjelp som sikrer at man faktisk

greier a opprettholde gjensidige relasjoner til andre.

Derimot er det apenbart at personer med utviklingshemming opplever ringeakt overfor sin
rettslige anerkjennelse. Dette slas blant annet fast av NOU 2016:17, som papeker at bade
vergemalsloven og adgangen til 8 benytte tvang overfor mennesker med
utviklingshemming er i strid med CRPD, fordi de utdefinerer en gruppe funksjonshemmede
fra @ kunne ha like rettigheter som alle andre pa bakgrunn av diagnose. | studien kommer
det tydelig fram at man ikke ansees a vaere personer i rettslig forstand, fordi en ikke far
anerkjennelse for sine egne vurderinger. Sa lenge man opplever a bli bestemt over og er
avhengig av tillatelser fra andre, kan man ikke forstas a vaere anerkjent i kraft av sin

rasjonalitet.

Det samme ma kunne sies a gjelde for solidaritetsnivaet. Nar en ma veere «flink» for a fa
tildelt selvbestemmelse, er en ikke verdsatt som seg selv i kraft av sin unike kvalitet som
individ og menneske. | stedet fglger man ifglge Honneth (2008) de gamle
anerkjennelsesmgnstrene hvor det skjer en statustildeling ut fra verdien av arbeidsinnsats.
For personer med utviklingshemming blir dette utfordrende, fordi det fremmer en
capabilityorientert forstaelse av menneskelig verdighet. Callus (2019) viser til at
masterfortellingen i filmer!® hvor hovedkarakteren har utviklingshemming, omhandler
beretningen om det underkjente mennesket som besitter langt flere kapasiteter enn hva

omgivelsene gir dem kredibilitet for. Ifglge henne er filmkarakterene ikledd en Cloak of

10 Chauncey Gardiner (med Peter Sellers | Being There), Raymond Babbit
(med Dustin Hoffman i Rain Man), Forrest Gump (med Tom Hanks i Forrest Gump), og Sam Dawson
(med Sean Penn i/ Am Sam).
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incompetence®!. Hun kritiserer de filmatiske fremstillingene for ikke 8 omhandle
representative personer med utviklingshemming, men heller bidra til & forsterke
forstdelsen av at en fgrst og fremst skal anerkjennes for sitt bidrag, og ikke sin seeregenhet

(Callus, 2019).

Ifplge Kittelsaa (2014) er ogsa selvpresentasjonen til hennes informanter orientert omkring
kapabilitet, ut fra idealet om a framsta selvstendig og uavhengig av hjelp fra andre. Slik kan
det virke som om utviklingshemmingen blir mest utdefinerende malt opp mot hva en far til
og ikke. Bjornsdottir et al. (2015) viser at utfordringene med & bli tatt alvorlig som voksne,
var stgrst for dem som hadde omfattende hjelpebehov og/eller problemer med 3 uttrykke
seg gjennom verbalt sprak. Dette vitner ogsa om en gradering pa bakgrunn av kapabilitet.
Samtidig spiller ogsa stigmaet inn. Goodley (2001) viser til at personer med utviklings-
hemming ma vise sterkere oppfyllelse av normen enn andre, for a bli regnet for & tilhgre
innenfor «normalen». Dette innebaerer i sa fall at Emma, Tarjei, Jergen, Eirin og Silje ikke
bare ma vare «flinke», men at de ma vaere flinkere enn de fleste andre for a fa lov til a
bestemme selv.

Sosialisering og innpasning

Ifglge Honneth (2008) er konsekvensene av ringeakt at man kan komme til & mangle bade
selvtillit, selvrespekt og selvaktelse. Situasjonen pavirker identitetsdannelsen; bade for
hvordan man forstar seg selv og relasjonen til andre. Hvis det speilet av en selv som
presenteres av omgivelsene er en person som ikke skal lyttes til med mindre han/hun
oppfyller krav som er uoppnaelige, vil det vaere naerliggende a utvikle en forstaelse av at

de selv ikke er gode nok, fortjener a lyttes til eller er verdifulle slik de er.

Denne holdningen ma ngdvendigvis veere sosialisert inn over tid. Derfor er det vanskelig a
trekke bastante konklusjoner pa bakgrunn av de undertrykte perspektivene som

framkommer i studien, om hva som er situasjonen i bofellesskapene i dag. Samtidig er det
apenbart at Boligens institusjonelle karakter har negativ innvirkning pa selvforstaelsen hos

beboerne. Goffman (1968) papeker at de institusjonelle rammene bidrar til a rokke ved

11 Med omvendt henvisning til begrepet Cloak of Competence, lansert i Edgerton, R. B. (1967). The cloak
of competence : stigma in the lives of the mentally retarded. Berkeley, Calif: University of California
Press.
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det voksne, autoritative selvet, giennom a redusere menneskets status som voksent,
selvstendig individ. Dette problemet forsterkes av at man mister muligheten til &
sosialiseres inn den verden som er utenfor (Goffman, 1968), men i stedet star fast i det
som ma kunne defineres til & vaere en taus kultur hvor det ikke stilles spgrsmalstegn ved

tingenes tilstand (Freire, 2003).

Love et al. (2018) beskriver at det aldri ble stilt spgrsmal ved den manglende
selvbestemmelsen i deres studie, men at bade beboere og ansatte betraktet det som et
naturlig forlgp at selvbestemmelsen ble redusert som en fglge av at man flyttet inni
bofellesskap. Dette kan tyde pa at institusjonaliseringen ansees som en ngdvendighet i
bofellesskapenes praksis, og kan forklare hvorfor man ender opp med a bli fanget i en
gjennomgripende organisering bygd opp omkring en logikk hvor det er mennesket som ma

tilpasse seg systemet.

Den alternative arenaen
| de kreative workshopene var det omvendt; metoden ble til ut fra deltakelsen. Nar

arbeidsverktgyet hele tiden endret seg ut fra deltakernes perspektiv og involvering, ble det
skapt en ramme hvor det ikke var de som matte strekke seg for a kunne delta pa andres
vilkar. Slik ble deltakerne selv premissleverandgrer og mange av de funksjonshemmende
barrierene forsvant. Ut fra denne tilnaermingen kan man si at forskningssettingen ble
tilrettelagt med utgangspunkt i en sosial modell. Applied Theater bekjenner seg helt apent
til denne forstaelsen (Hargrave, 2015), men tilnarmingen er ogsa apenbar ut fra hvordan
arbeidet bygges opp innenfor dramafaget slik Neelands og Goode (2000) beskriver det
innledningsvis med utgangspunkt i deltakernes fokus, initiativ og perspektiver. Dette
speiler samtidig det fokuset jeg har hatt gjennom hele prosjektet, hvor ogsa Kittelsaas
(2010) metode for individuelle intervjuer kan forstas inn i samme rammeverk fordi man

legger opp samtalene etter hva deltakerne selv er opptatt av.

Nar arenaen, verktgyene og temaet blir til med utgangspunkt i maten man deltar p3, blir
det umulig a gjgre eller svare feil — rett og slett fordi det ikke er noe som er feil. Nar
workshopene i tillegg dapner opp for flere uttrykksformer, samt gar under overflaten for a

lete etter mer forsiktige perspektiver imellom mgtene, skapes en arbeidssetting hvor man
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ikke sa lett kommer til kort. Slik fikk de kreative workshopene en universell utforming der

de kognitive funksjonsnedsettelsene ikke fikk sa stor betydning.

Samtidig ble det tydelig at en viktig funksjonshemmende barriere for a delta i forskning var
knyttet til manglende empowerment: At man ikke turte, eller tenkte det var vits i a komme
frampa med perspektivene sine. Dette ble aller mest synlig giennom den
empowermentprosessen som fulgte etableringen av workshopene, og ble fasilitert av
arbeidet med teater (Guddingsmo, | review). | artikkelen er det to faktorer som trekkes
fram som sentrale: Muligheten til & vaere premissleverandgr for egen prosess, og leken
som med sitt fravaer av begrensninger tilbyr en arena for eksperimentering og utprgving
der en kan teste ut andre mater a tenke og handle pa enn det man har tilgang til i

hverdagen (Guddingsmo, | review).

I lys av Goffman (1992) kan man tenke seg at den selvfremstillingen som skjer gjennom a
leve opp til a veere «flink» representerer frontstage - et offisielt bilde av en selv som spilles
ut pa bakgrunn av de rolleanvisningene som foreligger for klientidentiteten. Dermed kan
workshopene forstas som en form for backstage der man har mulighet til & leve ut helt
andre sider av seg selv (Goffman, 1992). | fglge Goffman (1992) er dette mangelvare
innenfor institusjonene, hvor det gis lite rom for privatliv. Man invaderes bade emosjonelt
og kroppslig, og utsettes for kartlegging av intime og diskrediterende detaljer.
Informasjonen skriftliggjgres, oppbevares til senere bruk og deles mellom ansatte
(Goffman, 1968). Dette ligner bade pa Love et al. (2018) sine beskrivelser innledningsvis og
Boligens ubestemmelige inngripen (Guddingsmo, 2019). Den kreative arenaen i
workshopene representerer imidlertid et mulighetsrom som star i kontrast til dette
institusjonaliserte perspektivet. Med Honneth (2008) kan man si at den alternative
settingen som workshopene representerer innehar sterkere anerkjennelse pa alle niva.
Dette skjer spesielt gjennom leken, ved at denne opphever de begrensningene som ellers
underkjenner bade kapasitet og rasjonalitet. Men ogsa gjennom tilpasningen av metoden

og den kontinuerlige letingen etter de oversette perspektivene.

A £4 presentert et slikt alternativ gir rom for endring sett i lys av bade Honneths (2008) og
Freires (2003) teorier. Rent pedagogisk tilbyr det muligheten til & eksperimentere og gjgre

egne erfaringer. Samtidig far man gjennom teateret tilbud om et speil, som gjgr det mulig
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a se seg selv utenifra (Neelands & Goode, 2000). Innenfor de interaktive teaterformene vi
benytter oss av, er speilet i tillegg dynamisk (Boal, 1996). Dermed tilbys deltakerne en
mulighet til & ta kontroll over handlingen og foreta endringer i selve bildet. Med dette
apnes muligheten til 3 ta makt over egen situasjon, i hvert fall i det gyeblikket den spilles
ut i workshopene. Ut fra dette kan opprettelsen av et slikt anerkjennende speil ogsa baere
med seg disposisjoner for ny identitetsdannelse. Det nye speilbildet kan tilby flere fasetter,
og utvide rommet for hvem en selv kan vaere. Dermed far man mulighet til 3 utvikle en

selvforstaelse som kan bryte med klientidientiteten.

Samtidig utvides repertoaret av signifikante andre en kan sammenligne seg med, fordi at
en kan fgle tilhgrighet til gruppa. Vi kan se spor av det med replikken: «Ja, da blir det, ja».
Tarjei behgver ikke & si det fullt ut engang, for alle de andre vet hva det vil si at de ansatte
har Jgrgens ukeplan pa kontoret. Deltakerne snakket ganske ofte litt innforstatt seg
imellom om ting som Oddbj@rn og jeg ikke alltid forsto. Det virket som om de hadde et
slags kollegialt samspill seg imellom, hvor det de sa til hverandre fikk sterkere betydning
enn det som kom fra oss forskerne. Dette kan tyde pa at deltakerne opplevde et fellesskap
som gav grunnlag for dannelsen av en alternativ gruppe som tilbgd rettslig anerkjennelse
og solidaritet pa en slik mate at ringeakten kunne oppfattes og utlgse en bevegelse
(Honneth, 2008). A 4 tilhgrighet til et slikt alternativt fellesskap er ifglge Honneth (2008)
ngdvendig for @ innse at de skuffelsene en kjenner pa ikke bare er et ensomt anliggende,
men ogsa bergrer svaert mange andre i samme situasjon. Sammen kan man utvikle en

felles forstaelse, og ikke minst — fylle hverandres behov for anerkjennelse (Honneth, 2008).

De forsterkede mulighetene for anerkjennelse i workshopene, kan forstas a ha beredt
grunnlaget for den empowermentprosessen som vokste fram i perioden. | den forbindelse,
kan det imidlertid veere viktig a hente stgtte i Berlin (1961) og papeke at det er individet
selv som ma velge a gi sin tilslutning til et slikt gruppebasert samarbeid. Identifikasjonen
med de andre ma komme innenfra, og ha basis i felles opplevelser av problemstillinger.
Spesialiserte tilbud for personer med utviklingshemming vil ikke automatisk inneha slike
frigigrende kapasiteter som det vi sa i workshopene, spesielt ikke hvis man kun deltar fordi

det ikke finnes andre valgmuligheter eller fordi noen andre mener man har godt av a
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sosialiseres. Da opererer man heller innenfor de rammene som kjennetegner den fastlaste

hverdagen.

Derfor er det ikke ngdvendigvis verktgyene i seg selv, men heller selve holdningen i
workshopene som har vaert avgjgrende for kunne fremme empowerment. Flere
teoretikere advarer mot en instrumentell tilnserming ved bruk av Applied Theatre
(Freebody, Mullen, Walls & O'Connor, 2018; Hughes & Nicholson, 2016). Det poengteres
at feil anvendelse av teatermetodikken kan resultere i maktutgvelse og undertrykking
fremfor frigjgring (Hamel, 2013), og man stiller seg spesielt kritisk til en neoliberalistisk
dreining innenfor feltet som bryter med den opprinnelige emansipatoriske orienteringen
(Hughes & Nicholson, 2016). Denne plasserer Igsningen pa problemet hos individet, som

ma tilpasse seg strukturene heller enn a endre det bestaende (Neelands, 2007).

Hamel (2013) beskriver hvordan et teaterprosjekt med frigjgrende innfallsvinkel endte opp
med 3 bli undertrykkernes teater. | et prosjekt blant hjemlgse i Montreal var planen a
bruke forumteater for a fremskaffe positive endringer. | et offentlig arrangement endte
imidlertid de marginaliserte hjemlgse opp med a bli i mindretall. Dermed fikk den
undertrykkende opinionen (politi, butikkeiere og nabolag) danne konsensus. Workshopen
endte opp i en situasjon hvor forumteateret ble brukt til 3 leere de hjemlgse a oppfgre seg
sivilisert. Slik medfgrte de ujevne styrkeforholdene blant deltakerne at det frigjgrende
utgangspunktet ble kolonialisert. De som hadde mest makt fra fgr fikk kontrollere
perspektivet, og dreie det i retning av egen agenda — under dekke av at arbeidet var
frigisrende. Hamels (2013) beskrivelser kan bidra til & belyse hva slags scenario
skuespillerne i Teater NonStop kan ha sett for seg i workshopen beskrevet innledningsvis,
da de ga tilbakemelding pa den fgrste forskningsskissen og advarte mot a ha workshops
med forumteater i bofellesskapene sammen med de ansatte; nemlig enda en arena for a

gve pa a veere «flink».

Hva ma til for a realisere selvbestemmelse?
Funnene i denne studien tydeliggjgr, at en realisering av relasjonell selvbestemmelse

krever gjensidighet i relasjonen mellom den som skal bestemme selv og de som skal legge
til rette. Videre star det klart at dette ma innebare en endring hos begge parter. Flere
studier fremhever et behov for & utvikle kompetansen til & utgve selvbestemmelse blant
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personer med utviklingshemming (Stefansdéttir et al., 2018; Werner, 2012). Mackenzie og
Stoljar (2000) vektlegger ogsa behovet for a oppg@ve kapasiteten til & bestemme selv, i
form av a bli klar over egen vilje, gnsker og preferanser, samt kunne uttrykke disse. Pa
bakgrunn av det som har kommet fram i denne studien kan man samtidig fastsla at det
ikke vil veere nok a bare informere om rettigheter: Det ma legges til rette for en frigjgring

fra klientidentiteten.

Mackenzie og Stoljar (2000) omtaler det som sosialiseringsproblemet: Hva hjelper det med
vilje, hvis denne er sosialisert inn under undertrykkende forhold? Honneth (2008)
beskriver selvrealisering som: «(...) en utvungen virkeliggjgring av selvvalgte livsmal» (s.
182). Dette innebaerer ikke bare fravaer av tvang eller pavirkning, men ogsa av indre
blokkeringer, hemninger og angst. Dette er det ifglge Honneth (2008) umulig @ oppna uten
en viss grad av anerkjennelse pa alle niva. Derfor er ikke anerkjennelsen bare noe som er
bra for en, men heller en avgjgrende faktor for hvorvidt en vil kunne greie a bestemme
selv: En trenger kjzerlighetsnivaet for a finne viljen, det rettslige for a innse at en har rett til
a bestemme selv og den solidariske for a kunne foreta avgjgrelser som faktisk er ens egne.
Uten dette, vil man bli hengende fast i hva Freire (2003) omtaler som falsk frihet, hvor man
opererer innenfor illusjonen av at en er fri til 3 gjgre hva en vil imens en egentlig er bundet

opp av andres bestemmelser.

Dette synliggjgr samtidig et behov for en endring hos hjelperne, for at ogsa de skal kunne
innga i gjensidige relasjoner med beboerne. For selv om det finnes spor i materialet av
forsgk pa a oppfordre til selvstendighet og egne avgjgrelser, fortelles det ogsd om ansatte
man ma vokte seg for. Og den beskrevne gatekeeperholdningen vitner om en tydelig
patriarkalsk orientering (Guddingsmo, 2019, 2020). Disse mekanismene ma kunne forstas i
sammenheng med de institusjonaliserte forholdene, hvor det ansees som naturlig at de
ansatte har mye makt (Goffman, 1968). Dette kan underbygges av funn fra bade Werner
(2012), Vaucher et al. (2020) og Stefansdattir et al. (2018) beskrevet innledningsvis, hvor
patriarkalske holdninger hos ansatte kommer fram gjennom at beboernes valg og

beslutninger pavirkes og overstyres av at ansatte «vet best».

Selv om Boligen ikke har som oppgave & behandle beboerne, kan den ifglge Jarvinen og

Mik-Meyer (2003b) operere med en behandlingsdiskurs. Denne kan bidra til a forklare
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paternalismen, fordi den endrer de ansattes rolle fra a legge til rette for levd liv til a skulle
fremme endring hos beboeren. Institusjonens forstaelse vil ga foran personens forstaelse
av seg selv med en slik orientering (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a). Dette medfgrer at det
forstas som en del av det som ma behandles hos beboeren hvis han eller hun har en
forstaelse som star i motsetning til de ansattes (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003b). Dette blir
spesielt vanskelig hvis problemdefinisjonen er en medisinsk forstaelse av
funksjonshemming, fordi det bidrar til a forsegle muligheten for at beboeren kan bli
anerkjent som en rasjonell person. Ifglge Jarvinen og Mik-Meyer (2003a) kan det imidlertid
veere utfordrende for de ansatte a fa gye pa institusjonens problemidentitet fordi den
hgrer til innenfor omradet for taus kunnskap. Derfor omfatter den gjerne prosesser som
de ansatte selv ikke er bevisst. Derfor er det ikke ngdvendigvis sikkert at de ansatte i

bofelleskapene er klar over problematiske forhold med egen praksis.

Uklare definisjoner
De ansatte har ogsa en vanskelig rolle. De utsettes for krysspress fra bade pargrende,

medarbeidere og ledelse, samt fra ulike politiske og faglige idealer som ikke alltid er i
samsvar med hverandre (Johansen & Mjgen, 2019). Ifglge Goffman (1968) medfgrer dette
at de ansatte far en dobbeltrolle, hvor det fgrst og fremst er om a gjgre a ha kontroll over
situasjonen — mest av alt fordi en har for fa ressurser til a kunne virkeliggjgre idealene.
Dermed blir det manglende samsvar mellom den oppgaven man skal fylle innad og det
bildet en skal gi utad (Goffman, 1992). Dette plasserer de ansatte i en dobbeltposisjon, i
skvis mellom a skulle gi hjelp og utgve kontroll (Jarvinen & Mik-Meyer, 2003a). Slik kan
ogsa de ansattes praksis forstas a veere underlagt Boligens ansiktslgse og ubestemmelige

makt.

Bigby et al. (2017) viser til at prosesser med beslutningsstgtte ofte forringes av at de
ansatte som skal yte stgtten i hverdagen, mangler formell autoritet og makt overfor den
strukturen han eller hun arbeider innenfor. Samtidig papeker hun at ansattes rolle i
prosesser som skal stgtte beslutningstaking er svaert mangelfullt beskrevet i litteraturen,
og etterlyser sammen med Werner (2012) konkrete modeller og verktgy til & understgtte
beslutningstaking for personer med utviklingshemming. Dette innebaerer at det kan vaere

utfordrende for ansatte a skulle yte optimal tilrettelegging for relasjonell
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selvbestemmelse, sa lenge bade rammene, oppgaven og innholdet i selve begrepet har et

relativt uklart innhold.

| Guddingsmo (2020) viser jeg til at beboerne virker a definere selvbestemmelse i form av
individuell autonomi, som kombinert med en medisinsk forstaelse av funksjonsnedsettelse
bidrar til & utdefinere personer med kognitive funksjonsnedsettelser fra a kunne
bestemme selv. Dette viser behovet for a fokusere pa selve forstaelsen av
selvbestemmelse, hvis ikke finnes det en fare for at det relasjonelle
selvbestemmelsesbegrepet mister innhold og tilpasses situasjonen slik den er. P4 samme
mate som for utviklingen innenfor Applied Theater, er ogsa andre radikale tilnaerminger

utsatt for kolonialisering.

Begrepsdefinisjoner er gjerne flytende og i endring. Tendensen er at begreper endrer
innhold gjennom a tilpasses konsensus innenfor ulike fagfelt, og pavirkes over tid av hvilke
trender som dominerer (Askheim, 2017). Dette medfgrer at konseptene utvannes, og
tilpasses eksisterende rammer heller enn & fremme endring (Askheim, 2007; Seim &
Slettebg, 2011). Dette gjelder spesielt idéer og begreper med utspring i radikale
protestbevegelser, hvor nye fagfelt assimilerer begrepene inn i eksisterende
forstaelsesrammer og systemer fremfor a kode om forstaelsen og skifte paradigmet
(Askheim, Andersen & Guldvik, 2017). Da kan begrepene bli sapass ulne at det er fare for
at de mister kraften til @ baere med seg sitt opprinnelige endringspotensial overfor
undertrykkelse og paternalisme, hvilket er tilfellet bade for brukermedvirknings- og
empowermentbegrepet (Askheim, 2007; Seim & Slettebg, 2011). Flere slike utvannede
diskurser plasserer problemer som egenskaper ved individet fremfor a ta utgangspunkt i
relasjonen mellom mennesket og omgivelsene, nettopp i trad med en neoliberal
orientering (Askheim, 2007). Ifglge Freire (2003) vil dette imidlertid vaere en
maktmekanisme som bidrar til 3 opprettholde undertrykkelsen, fordi det kun forstas a

veere den undertryktes problem med en slik innramming.

Medisinsk eller relasjonell forstaelse?

Det relasjonelle selvbestemmelsesbegrepet ma absolutt kunne forstas a vaere sarbart for

en slik kolonialiserende endring, bade fordi den fastlaste situasjonen i bofellesskapene
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virker tung a snu, men ogsa fordi rettighetssituasjonen kan framsta som diffus ut fra uklare
begrepsdefinisjoner og en tvetydig politisk situasjon. Selvbestemmelsesbegrepet benyttes
ofte uten at det presiseres hvilken forstaelse man bekjenner seg til. Begrepet «relasjonell
selvbestemmelse» nevnes verken i Meld.St.45 (2012-2013) eller NOU 2016:17. Derimot
omtales selvbestemmelse som et dilemma for praksisutgveren, i avveiningen mellom
frihet og ivaretakelse, hvilket bygger opp under forstaelsen av selvbestemmelse som
individuell frihet. Samtidig fremkommer det i NOU-ens atte lgft!? at vurderingene bygger
pa en forstaelse av selvbestemmelse som relasjonell praksis, og det presiseres at norsk

politikk og praksis skal bygge pa en relasjonell forstaelse av funksjonshemming.

FNs gjennomgang av Norges implementering av CRPD (UN, 2019) papeker imidlertid at
overgangen fra medisinsk forstaelse til bruk av en menneskerettslig, relasjonell modell gar
for sakte. Sett i sammenheng med at medisinske vurderinger har en tendens til a ga foran
andre behov og hensyn i bofellesskapene (Johansen & Mjgen, 2019), kan dette fgre til at
ansatte oppgir a benytte en relasjonell tilnaerming innenfor praksisfeltet nar de i
realiteten vektlegger det medisinske fremfor det sosiale. | sa fall kan en slik orientering
bidra til at man foretar de samme begrensningene overfor beboerens liv som tidligere og

opprettholder den paternalistiske omsorgsrollen.

Norge far ogsa kritikk i FNs rapport (UN, 2019) for at konvensjonen ikke er inkorporert i
norsk lovverk, samt at det uttrykkes bekymring overfor tolkningserklaeringen Norge leverte
som ett av 13 land, hvor det tas forbehold om forstdelsen av tre artikler. Forslag og
inkorporering ble imidlertid nedstemt av stortingsflertallet varen 2021, og den kritiserte
vergemalspraksisen er heller ikke erstattet av ordninger med beslutningsstgtte.
Stortingsmeldingen om ivaretakelse av utviklingshemmedes menneskerettigheter som ble
berammet i 2018 som fglge av konklusjonene i NOU 2016:17 har heller ikke kommet pa
plass. Derfor er det naturlig a se for seg at bade beboere og ansatte opererer i et vakuum

der det bade kan virke uklart hva den enkelte har krav p3, og hva praksisen skal besta av.

12 Atte konkrete tiltak som skal bidra til 4 sikre menneskerettsoppnaelsen blant personer med
utviklingshemming i trdd med CRPD NOU 2016:17. P4 lik linje. Atte Igft for G realisere grunnleggende
rettigheter for personer med utviklingshemming.

93



En annen arsak til at handlingsrommet blir diffust, er at det kan vaere vanskelig a fa
argumentasjonen for den relasjonelle selvbestemmelsen til 3 gd opp. Som nevnt
representerer den et brudd med en forstdelse av selvbestemmelse som individuell frihet
eller autonomi, som tar utgangspunkt i forstaelsen av mennesket som et rasjonelt vesen.
Denne sammenstillingen av menneskelighet og rasjonalitet blir imidlertid problematisk,
spesielt for mennesker med utviklingshemming, fordi den gj@r retten til selvbestemmelse
kriteriebasert og angir et kapabilitetsorientert utgangspunkt som utdefinerer alle som ikke
kan utgve selvbestemmelse pa selvstendig basis (Skarstad, 2019). Derfor er det klart at
ideen om uavhengighet star i vegen for realisering av frihet for personer med
funksjonsnedsettelser. Pa den andre siden ma man stille spgrsmal ved om man ved a
fokusere pa behovet for a fjerne rasjonalitet som kriterium for a kunne ha
selvbestemmelse, bidrar til 8 underbygge en forstaelse av at mennesker med

utviklingshemming ikke har en rasjonalitet som det skal tas hensyn til.

«Jeg forstar mer enn han tror!» sier Emma i prologen. Jeg kan ikke snu meg mot Emmaii
dette tilfellet, klappe henne pa armen og si: «Du vet, du kan vaere anerkjent som
menneske fordi om du ikke tas serigst». Og man ma kunne anta, at det aldri har veert
hensikten a fremme en slik holdning fra de relasjonelle teoretikernes side. Samtidig ma
man kunne ta innover seg at det er en viss fare for at den argumentasjonen vi bruker for a
fremme selvbestemmelse for alle kan ta en slik retning. Det kan skape en gruppe
mennesker som ikke kan argumentere for at de skal tas serigst — fordi de alltid vil mgtes
med at det ikke er det som skal veere poenget. | situasjonen som ble beskrevet i prologen,
var alle deltakerne raske til & presisere at ingen ansatte hjemme hos dem ville kunne
komme til & si noe slikt som Oddbjgrn sa da han spilte ansatt: «Det er mye du ikke
skjgnner». Likevel ma en slik holdning forstas a ligge under, nar man holdes utenfor a
medvirke overfor egne tjenester i en slik grad at en ikke engang kan fa sagt ifra om ting

som ikke fungerer.

Derfor vil man kunne argumentere for at sa lenge man er avhengig av en relasjon for a
realisere seg selv, vil det alltid eksistere en fare for at denne preges av
gatekeeperholdninger, med mindre hjelperen faktisk anerkjenner personens rasjonalitet.
Det er derfor Berlin (1961) viser til at man med @ underkjenne noens rasjonalitet, samtidig
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fratar dem status som mennesker. Jeg leser imidlertid ikke dette slik at Berlin (1961)
dermed mener at de som (ma) fratas en slik anerkjennelse ikke skal forstas som
mennesker, men heller & understreke at en slik form for ringeakt representerer et alvorlig
overgrep overfor individet. Derfor argumenterer bade Berlin (1961) og Mackenzie og
Stoljar (2000) for at man ikke kan realisere frihet uten en viss andel individuell autonomi.
Hvis ikke star man i fare for a fornedre eller fornekte den enkeltes natur. Dette krever at
det trekkes et skille mellom et privat omrade og det som eventuelt ma underlegges felles
autoritet (Berlin, 1961). Hvor denne grensen trekkes, er et spgrsmal om forhandling. For
ogsa Berlin (1961) betoner at ingen kan vaere fullstendig private, fordi vi alle er knyttet til
hverandre som mennesker. Absolutt frihet eksisterer ikke, og i ytterste konsekvens gjgr
den oss ufri. Derfor mener Berlin (1961) at vi ma oppgi noe av den individuelle friheten til
fordel for en sterkere realisering gjennom fellesskapslgsninger. Men man kan ikke oppgi
alt; «total selvoppgivelse er selvgdeleggende» (Berlin, 1961, s. 18). Man ma alltid beholde
et minimum av individuell frihet, for a sikre mangfold, hindre vanetenking og ungdig
konformitet (Berlin, 1961). Derfor ma hjelperen anerkjenne den enkeltes rasjonalitet, pa
tross av at den er annerledes enn hjelperens egen — eller kanskje helst — institusjonens

problemdefinisjon.

Det eksisterer en slik dobbelthet i flere av de resonnementene som skal legge grunnlaget
for diskusjonene i denne doktorgraden. Jeg har tidligere argumentert med at
behandlingsdiskursen kan sta i vegen for realiseringen av selvbestemmelse gjennom a
understgtte patriarkalske holdninger. Samtidig kan behandlingsdiskursen ogsa forstas a
veere til hjelp for realiseringen, nettopp for a fremme kapasiteten til & utgve
selvbestemmelse hos beboerne i form av a kjenne og kunne uttrykke egen vilje. Og pa et
vis har ogsa jeg bidratt til & utfordre deltakernes rasjonalitet, idet jeg valgte a gi en kritisk
framstilling av situasjonen i bofellesskapene, pa tross av at deltakerne mener at de har det
sveert bra slik de har det i mesteparten av datamaterialet. Derfor kan det vzere fare for at
ogsa jeg har underkjent deltakernes rasjonalitet, giennom a ramme den inn som naiv
bevissthet. Alternativet ville imidlertid vaert & unnlate a gi en kritisk beskrivelse av en

situasjon som er pa kant med menneskerettighetene.
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Umulig @ presentere et enhetlig svar

Berlin (1961) viser til at det er et menneskelig gnske 3 ville forsta virkeligheten som et
naturforhold hvor alt gar opp, med utgangspunkt i en form for «sann» frihet. Han viser
imidlertid til at det er uforenlig a skulle finne en slik enhetlig forstaelse av friheten sa lenge
man samtidig ma ta hensyn til de individuelle forskjellene mellom menneskenes gnsker og
verdier. Med utgangspunkt i hans pluralistiske forstaelse, har jeg derfor mattet forholde
meg til at det ikke kommer til «a ga opp». | trad med Berlins (1961) forstaelse, ma ulike og

til dels kontradiktoriske tilneerminger kunne sameksistere og balansere hverandre.

Samtidig har jeg kunnet stgtte meg pa den fremvoksende empowermentprosessen, idet
jeg valgte a utfordre deltakernes opplevelse av egen situasjon — fordi denne inneholdt spor
av en vilje til noe annet enn bare a avfinne seg med og tilpasse seg systemet. Situasjonen
som gjengis i prologen, viser nettopp et slikt skifte. | utgangspunktet tilkjennega Emma en
undertrykt holdning, noe som fgrte til at jeg mistet bade hodet og profesjonaliteten. Men
den siste replikken: «Jeg forstar mer enn han tror!», speiler en helt annen holdning som
viser at Emma ikke finner seg i a fa rasjonaliteten sin underkjent. Teateret kan alltid vaere
et speil, som rommer muligheter for a fa innsikt i egen situasjon og utvikle ny identitet
(Boal, 1996). Men kanskje ble speilet ekstra sterkt denne dagen, nettopp fordi jeg mistet
hodet og blottla — pa ekte — de innerste fglelsene mine. Jeg s& meg selv sa inderlig i Emma,
og det dpnet dgra for at Emma kunne se seg selv i meg. Det befestet at vi tilhgrte samme
lag og var gjensidige.

En bedre forstaelse av mennesker med utviklingshemming

Emma, Tarjei, Jgrgen, Eirin og Silje deler et felleskap med bakgrunn i felles opplevelser og
erfaringer: Fgrst og fremst om a bo i bofellesskap, men ogsa om a bli behandlet som
personer med utviklingshemming. Ut fra det vi har sett i studien, er det dpenbart at de alle
har mer kapasitet enn hva de blir tilkjent av omgivelsene. Nedvurderingen de utsettes for,
er imidlertid lik for de fleste undertrykte grupper ifglge Freire (2003), hvor den naive
identiteten og tilpasningen rammes inn som et biologisk, konstant og individuelt
anliggende uansett hvem man er. Men som han papeker: «Fatalisme forkledd som
medgjgrlighet er frukten av en sosiologisk situasjon» (Freire, 2003, s. 32). Tarjei, Emma,

Jgrgen, Eirin og Silje tilpasser seg ikke situasjonen fordi de har kognitive
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funksjonsnedsettelser, men fordi de opplever undertrykkelse. Dette viser et behov for at vi
som samfunn ma utvikle et nytt syn pa mennesker med utviklingshemming som kan apne

opp for a etablere gjensidige relasjoner.

Honneth (2019) viser hvordan mennesker og sammenhenger blir tingliggjorte fordi man
glemmer a anerkjenne andre som mennesker pa linje med seg selv. | fglge han finnes det
hovedsakelig to utspring til denne anerkjennelsesglemselen: En sosial praksis hvor
hovedmalsettingen er observasjon av andre og tingliggjgrende stereotypier som leder til
fornektelse av vanlig anerkjennelse (Honneth, 2019). Det er derfor ikke likegyldig hvilken
modell man benytter for a forstda hvem personer med utviklingshemming er, og hva slags
problemer de trenger hjelp og tilrettelegging for. De tingliggjgrende disposisjonene
Honneth (2019) beskriver utgjgr selve grunnlaget for konstruksjonen av den medisinske
modellen, og er sterkt representert i den beskrevne hverdagen. | kontrasten ligger den
sosiale forstaelsen, som preger oppbyggingen av workshopene. Med utgangspunkt i
Honneths (2008) solidaritetsforstaelse, er det imidlertid mest naerliggende a argumentere
for at det mest gjensidig anerkjennende perspektivet er det relasjonelle, fordi den

anerkjenner bade ens kapasitet og ens utfordringer.

Funnene i denne studien har samtidig vist at tilslutningen til den sosiale modellen har veert
sveert nyttig, nettopp fordi den har bidratt til 3 avdekke at flere av de sentrale barrierene
for deltakelse i forskningssettingen har hatt utgangspunkt i sosiale forhold heller enn i
medisinske. Dette innebarer imidlertid ikke at vi ikke har anerkjent behovet for a inkludere
en forstaelse av underliggende funksjonsnedsettelser. Erfaringene kan heller tyde pa at det
er nettopp gjennom behovet for hjelp at problemene oppstar, bade fordi det i flere tilfeller
vil veere umulig a fa realisert de gnskene man matte ha uten noen form for praktisk
assistanse, uansett forsgk pa universell tilrettelegging og fordi det kan se ut som om
retten til selvbestemmelse i praksis justeres ut ifra evnen til uavhengighet. Dermed spiller
funksjonsnedsettelsen en sentral rolle, fordi det gjgr personen ekstra avhengig av
relasjonen til hjelperen, og a underkjenne dette behovet vil kunne bidra til en ytterligere

fratakelse av selvbestemmelsen.

| fglge Honneth (2008) forutsetter imidlertid realiseringen av anerkjennelse i form av

solidaritet, at forholdene mellom menneskene er symmetriske. Relasjonene ma besta av
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en gjensidighet hvor begge partenes ferdigheter og egenskaper er ansett som
betydningsfulle, og verdsettes inn i det sosiale fellesskapet (Honneth, 2008). | fglge
Honneth (2008) krever dette mer enn passiv toleranse, man er ngdt til 8 engasjere seg
emosjonelt i den andres saeregenhet og bli en bidragsyter til at disse far utfolde seg. |
denne sammenhengen er det viktig a papeke at Honneth (2008) verken er opptatt av
realiseringen av selvbestemmelse eller hjelperrollen generelt. Beskrivelsen av denne typen
engasjement i a fremme andres selvrealisering er knyttet til alle slags mellommenneskelige
forhold som kan omtales som solidariske. Det handler altsa ikke om hvordan man skal
tilrettelegge for at noe skal realiseres med bakgrunn i den ene partens manglende evne.
Gjensidighet krever aktiv deltakelse i den andre -uansett hvilken relasjon det er snakk om

—og at likeverdigheten ikke er der med mindre dette engasjementet finner sted.

Stefansddttir et al. (2018) viser til at den relasjonelle forstaelsen av selvbestemmelse
flytter fokuset over pa de positive forpliktelsene man har i henhold til CRPD, som utlgser
tiltak for @ overkomme barrierer utlgst av funksjonsnedsettelsen. Den snur altsa fokuset;
fra @ veere opptatt av a se begrensningene for hva den enkelte (ikke) kan eller (ikke) bgr
bestemme selv, til a finne ut av hvordan man kan legge til rette for a realisere at den
enkeltes vilje og preferanser i hgyest mulig grad kan pavirke og prege hverdagen.
Erfaringene fra studien tilsier at dette handler om & avdekke et mulighetsrom, som er
dynamisk og vokser gjennom at bade beboeren selv og omgivelsene far gkte kunnskaper

og ferdigheter.

Implikasjoner

Behov for et skifte i pedagogikken

Den manglende selvbestemmelsen har bakgrunn i undertrykkende forhold, men ogsa i
mangelen pa kapasitet i form av a ha kjennskap til egen vilje og kunne uttrykke denne.
Dette forklares med manglende empowerment, men kan settes i sammenheng med
mangelen pa opplaering og utdanning for mennesker med utviklingshemming. Dette
trekkes frem som et av de viktigste tiltakene for a sikre retten til selvbestemmelse pa
systemniva i Meld. St. 45 (2012-2013). Men selv om bade retten og intensjonene er der i
henhold til menneskerettigheter, lovverk og politiske dokumenter, er realiteten at

mennesker med utviklingshemming i Norge mangler mulighet til 3 ta utdanning ut over
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videregaende niva (NOU 2016:17). Flere har ogsa hull i utdanningen pa grunn av
mangelfull spesialundervisning, eller lever med negative fglger av segregert undervisning
utenfor klasserommet eller ved plassering i spesialklasser (Langgy, 2018; Uthus, 2017).
Kvaliteten pa det generelle tilbudet kan ogsa veere darlig, pa grunn av manglende
kompetanse hos fagpersonell (Nordahl, 2018) og lave forventninger hos omgivelsene

(Wehmeyer, 2007).

A bygge opp kapasiteten til 4 utgve selvbestemmelse er imidlertid ikke bare en oppgave
for utdanningssystemet, men skal vaere en del av tjenestetilbudet i hjemmet. De fleste
beboere i bofellesskap har rett pa oppleering og vedlikehold av ferdigheter. Johansen og
Mjgen (2019) viser imidlertid til at disse rettighetene far manglende fokus i hverdagen i
bofellesskapene, fordi medisinske hensyn far forrang i mgtet med knappe ressurser. Den
medisinske orienteringen er ogsa tydelig i mgtet med den pedagogiske tilretteleggingen
overfor mennesker med utviklingshemming. Haug (2004) viser til en todeling innenfor det
norske utdanningssystemet, i et «<normalspor» som omfatter de fleste elevene og et
«spesialspor» for elever med behov for spesialundervisning. De to sporene krever ulik
kvalifisering av underviserne, gjennom at det stilles krav om spesialpedagogisk
kompetanse innenfor «spesialsporet». Denne har ifglge Haug (2004) fortrinnsvis hatt fokus
pa a leere «de spesielle» hvordan de skal tilpasse seg for a kunne inngd som en del av
majoriteten. Pa bakgrunn av dette papeker Wendelborg (2017) at spesialpedagogikken
inntar en medisinsk orientert tilneerming, som har til hensikt a kurere det som ansees a
vaere «feil» med barnet. Ifglge Haug (2004) bygger «normalsporet», altsa resten av det
pedagogiske feltet, pa en humanistisk forstaelse av mennesket. Der er hovedformalet &
utdanne demokratiske borgere, som evner a tenke selvstendig og kritisk. Dette betyr at
mennesker med utviklingshemming utdannes og sosialiseres forskjellig fra alle andre, idet
de lzeres opp til a tilpasse seg omgivelsenes krav imens alle andre hovedsakelig stimuleres

til & bli kritiske.

Dette stemmer overens med den beskrevne situasjonen fra bofellesskapene, som vitner
om det Freire (2003) omtaler som «bankpedagogikk», hvor fokuset pa a vaere «flink» tyder
pa at opplaeringen er relativt snever og preget av forhandsbestemte rammer for hva som
kan veere riktig og galt. Dermed avdekker studien et behov for a benytte pedagogiske
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tilnaerminger som nettopp gir oppleering i demokratiske ferdigheter, for a kunne fremme
kapasiteten til 3 utgve selvbestemmelse. | lys av erfaringene, bgr det vaere en pedagogisk
orientering som fremmer aktiv deltakelse og kritisk bevissthet, benytter
eksperimenterende laeringsstrategier og behandler de sosiale aspektene av menneskelig
liv. Dette finner man spesielt innenfor konstruktivistiske og sosialkonstruktivistiske
tilnaerminger, med teoretikere som fremmer laering gjennom sosial meningsskaping (som
Lev Vygotsky), gjennom problemorientering, eksperimentering og praktiske utprgving
(som John Dewey) eller via sosial samhandling i dialoggrupper (som Paulo Freire), (Imsen,
20204, b). Felles for disse er at de representerer reformepedagogiske orienteringer,
utviklet med bakgrunn i kritikk av lzeringsformer bygget pa indoktrinering, og har til

hensikt a fremme kritisk bevissthet og demokratisk medborgerskap (Imsen, 20203, b).

Uansett om man inspireres av disse eller andre pedagogiske teoretikere med liknende
leerings- og kunnskapssyn, er det ngdvendig at de som skal legge til rette for
oppleaeringsprosesser i hverdagen har kjennskap til hele bredden av forstaelser for leering
og tilrettelegging. Dette innebaerer for eksempel at vernepleierutdanningene ma tilby
innfgring i ulike teoretiske retninger innenfor pedagogikken, slik at studentene som
ferdige praksisutgvere kan ivareta den samme bredden av laeringsaspekter som finnes
innenfor alle andre felt som tilbyr opplaering eller underbygger vekstprosesser. Dette kan
samtidig bety at man ma utvikle flere, forbedrede og mer tilpassede laereverk i pedagogikk

innenfor de sosialfaglige utdanningene.

Behov for alternative arenaer for forskning og samfunnsdeltakelse

Et sentralt poeng i denne avhandlingen er at personer med utviklingshemming har lav grad
av deltakelse i forskning, men ogsa innenfor andre samfunnsarenaer hvor borgere har
mulighet til & delta og pavirke. Den lave representasjonen gjelder sentrale omrader som
arbeid, politikk, kunst og massemedia og brukermedvirkning (NOU 2016:17). Som studien
viser kan dette ha sammenheng med flere former for ekskludering; bade at man ikke blir
forespurt om & delta ut fra lave forventninger fra omgivelsene, men ogsa med bakgrunn i
manglende tilrettelegging. Denne studien har vist at det er fullt mulig & bidra med egne
perspektiver inn i forskningssettingen pa tross av funksjonshemming. Samtidig erfarte vi at

en av de sterkeste utfordringene for deltakelsen i den sammenhengen vi skapte, hadde
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bakgrunn i manglende empowerment. Dette synliggjgr et behov for a ta hensyn til at ogsa
dette er en barriere som ma tilrettelegges for, sa vel som de kognitive

funksjonsnedsettelsene.

I studien har dette veert Igst med a skape en tilrettelagt forskningssetting, giennom a tilby
et rom avgrenset fra omgivelsene oppbygd etter en sosial modell. Vi har hatt positive
erfaringer med a skape en avgrenset, inkluderende arena i trdd med Freires (2003)
prinsipp om at Igsningen ikke er & integrere mennesker inn i en undertrykkende struktur,
men a omforme denne slik at menneskene kan «vaere til for seg selv» (s. 46). En slik
forstaelse utgjgr selve grunnlaget for bade den sosiale modellen og Applied Theater. Den
viser at det eksisterer et mulighetsrom for a opprette inkluderende arenaer innenfor svaert
mange samfunnsomrader som apner opp for deltakelse for grupper som tidligere har veert

utestengt fra a kunne bidra.

@nsket om & endre strukturene er sterkt ogsa innenfor Disability Arts, men Hargrave
(2015) viser samtidig at verken den medisinske eller den sosiale modellen kan gi en fullgod
beskrivelse av de utfordringene mennesker med utviklingshemming mgter verken i
hverdagen eller som kunstnere. Derfor argumenterer Hargrave (2015) for a benytte en
mer integrert forstaelse av funksjonshemming, pa linje med den menneskerettslige eller
relasjonelle orienteringen. Imens Applied Theater opererer innenfor avgrensede rom, har
Disability Arts hele verden som sin arena, med formal om a fa anerkjennelse for sin
kunstneriske virksomhet, pa godt og vondt, pa linje med alle andre. Dette bidrar til 3
belyse erfaringene fra studien, fordi vi har erfart at det fungerer a opprette avgrensede,
kreative soner med faerre barrierer som gir mulighet for a uttrykke perspektivene sine.
Samtidig kan ikke disse bidra til & endre de strukturelle omgivelsene, med mindre
perspektivene settes inn i en videre sammenheng og formidles ogsa pa andre arenaer enn i
akademia. Skal storsamfunnet bli inkluderende, ma perspektivene til personer med
utviklingshemming implementeres. Formidlingen av erfaringer kan skje via ulike former og
formidlingskanaler, bade kunstnerisk og via (sosiale) medier. Samtidig er det viktig at disse
ikke ender opp med a formidle til et marginalt publikum. Perspektivene til mennesker med
utviklingshemming ma settes inn i en stgrre sammenheng og ikke fortsette a leve sitt eget
liv pa siden av storsamfunnet.
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Videre forskning
Det finnes mange problemstillinger som bergrer mennesker med utviklingshemming som

er for darlig belyst. Etter en gjennomgang av den kvalitative forskningen innenfor feltet,
viser Beail og Williams (2014) til at det eksisterer mange enkeltarbeider innenfor en stor
bredde av temaer innenfor feltet, men at ‘residental care’ er det eneste temaet hvor man
pa tidspunktet finner nok publiseringer til & kunne foreta et systematisk review av
forskningsartiklene. Gjermestad et al. (2017) gjennomfgrer en slik giennomgang, og det
har kommet til flere artikler som omhandler temaet etter 2018. Denne forskningen har
bidratt til 8 kontekstualisere de funnene som omhandler den institusjonelle praksisens
pavirkning pa selvbestemmelsen i studien. Samtidig er man ngdt til 3 stille seg spgrsmalet
om man bidrar til 3 reprodusere hverandres forskning gjennom a forholde seg til en slik
tidstrend, bade med a vaere for lite kritisk til de forklaringene som benyttes eller gjennom
a foreta de samme unnlatelsene ved analyser og valg av fokus. Derfor vil det veere uheldig
a konkludere med at alle problemer skal vaere Igst ved a ga bort fra bofellesskap som
boform, siden det vil vaere grunn til a anta at verken Tarjei, Emma, Jgrgen, Eirin eller Silje
ville oppleve a vaere tjent med en slik Igsning. Pa bakgrunn av studien kan det heller se ut
som om det vil veere nyttig a fokusere pa a utvikle verktgy som kan bidra til a tette gapene,
gjennom a utforske mulighetsrom i prosesser hvor personer med utviklingshemming selv

leverer premissene.

Avslutning
Hvorfor finner Tarjei, Emma, Jgrgen, Eirin og Silje seg i a bli bestemt over? Det fgrste

svaret er at de er kuet av systemets begrensninger, og omgis av en logikk som ikke gir
seerlige muligheter til 3 bestemme selv. De lever i institusjonaliserte omgivelser, hvor
hverdagen fgrst og fremst er bygd opp for a sikre at systemet fungerer. Dette reduserer
imidlertid muligheten til a forstas som et helt menneske. De institusjonelle faktorene
skaper avstand mellom dem som trenger hjelp til a realisere et vanlig liv, og dem som skal
bista. De gjgr alle mennesker som inngar til brikker i et stort system, hvor ingen helt har
kontroll — men hvor de ansatte likevel har vesentlig mer makt enn beboerne. Innenfor
disse rammene er det lite rom for 3 utgve selvbestemmelse. Samtidig er det ogsa lite rom

for & utvikle kapasiteten til & utgve selvbestemmelse, fordi det legges lokk pa mye av det
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som matte finnes av gnsker, dremmer og vilje nar det finnes fa andre muligheter enn a

tilpasse seg.

Samtidig er mennesker med utviklingshemming oppleert til nettopp a tilpasse seg andre.
De er oppleert til at andre vet best, og at det er de selv som ma justeres for a kunne regnes
med. Derfor vil det andre svaret pa spgrsmalet veere, at Tarjei, Emma, Jgrgen, Eirin og Silje
finner seg i a bli bestemt over fordi de befinner seg i en umulig skvis. Pa den ene siden er
de ngdt til & unnga a bli definert som mennesker med utviklingshemming, fordi dette
utelukker dem fra a kunne fa lov til & bestemme selv. | stedet ma de ga inn for a tilpasse
seg omgivelsenes krav og forventninger, for a forsgke a oppna anerkjennelse. Men i
forsgket ma de ogsa gi opp kravet om egen definisjonsmakt, og fortrenge egen vilje til
fordel for hva andre tenker og mener er riktig. | en slik logikk, vil man imidlertid aldri
kunne bli god nok eller passe inn blant noen gruppe. Dermed mister man pa den andre
siden muligheten a kunne hente stgtte i et fellesskap av likesinnede — der en kan finne

anerkjennelse og enes om 3 stille krav.

Hensikten med denne studien har vaert a undersgke hvordan personer med
utviklingshemming opplever egen selvbestemmelse nar de bor i bofellesskap, og utforske
verktgy som kan bedre deltakelsen blant gruppen i forskning. | praksis har studien vist
hvordan systemene opererer med snevre forstaelser. Disse omfatter bade forstaelsen av
mennesker med utviklingshemming og hva det innebzerer a skulle bidra til 3 realisere
andres selvbestemmelse i henhold til menneskerettighetene. Forstaelsene er basert pa
gamle definisjoner, hvor retten til selvbestemmelse forstds som et vanskelig dilemma i
avveiningen mellom individuell frihet og kontroll — ikke en kilde til anerkjennelse,
selvrealisering og livskvalitet. Slike forstaelser bidrar til opprettholdelse av status quo, av
paternalistiske holdninger og unnfallenhet, og bidrar til & forklare hvorfor

selvbestemmelsen ikke er realisert i trad med menneskerettighetene.

Samtidig har studien vist hva som kunne vokse fram, idet vi tok i bruk andre forstaelser via
arbeidet i de kreative workshopene. Nar deltakerne selv kunne veere fasit for bade
tilrettelegging og definisjoner, ble drgmmene, gnskene og viljen tydelige av seg selv. Slik

fikk vi bevist, at de undertrykte perspektivene Tarjei, Emma, Jgrgen, Eirin og Silje bar pa
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ikke var utlgst av de kognitive funksjonsnedsettelsene, men av de sosiale rammene som

omgir dem i hverdagen.

Slik mgtes erfaringene fra studien i et felles prinsipp, som omhandler ngdvendigheten av
anerkjennelse for mennesker med utviklingshemming pa alle livets niva. Studien viser
imidlertid at samfunnet kommer til kort med a tilby denne anerkjennelsen idet
menneskerettighetene til gruppen ikke er realisert. Samtidig har studien tydeliggjort at
prosesser tuftet pa anerkjennelse kan bidra til positive bevegelser; pa individniva i form av
a legge til rette for empowermentprosesser og pa systemniva gjennom a bidra til a
fremskaffe kunnskap og erfaring som styrker stemmen til mennesker med

utviklingshemming.

Behovet for anerkjennelse ma imgtekommes pa mange niva, men fgrst og fremst
innebaerer det a faktisk bli forstatt som en del av samme sammenheng som alle andre
inngar i. Det handler om at utviklingshemmingen ikke skal kunne utdefinere en fra a kunne
forvente a ha utdanning, jobb, fritid, venner, kjeereste eller selvbestemmelse —
menneskerettigheter i trad med CRPD. Studien viser at det er et stykke igjen fgr en slik
allmenn anerkjennelse er pa plass. Den viser ikke bare at det tas som en selvfglge at man
skal ha det annerledes, men ogsa at man forventes a ta til takke med mindre fordi at en
har utviklingshemming. Pa bakgrunn av de refleksjonene som er gjort, vil jeg derfor
konkludere med at det vil vaere umulig a realisere selvbestemmelse for mennesker med
utviklingshemming uten at en slik anerkjennende forstaelse ligger til grunn. Samtidig ma
denne anerkjennelsen ogsa innebaere & dyrke det spesielle. Studien har fremhevet
betydningen av a oppleve fellesskap med mennesker en kan kjenne seg igjen i; som kan
hjelpe til med a sette ord pa egne opplevelser eller som forstar en sa godt at ordene ikke
trengs. Dette er en gruppe man ma kunne speile seg i, for a kjenne stolthet over a vaere

seg selv fremfor a skulle streve for 3 bli godtatt.
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Appendix

Vedlegg 1: Informasjonsbrev til forskningsdeltakelse

& uriiversitet Mamsos 17.01.2017

Invitasjon til & delta pa forskningsintervju om det d bestemme selv.

Hei! Navnet mitt er Hilde Guddingsmo. Jeg arbeider pd Vernepleierutdanningen ved
Nord Universitet i Namsos, o skal ta doktorgrad ved a forske i prosjektet #Andres
hjem®. Jeg forsker pa hvordan folk opplever at det er a besterme selv i hverdagen
sin, nar de bor pa et sted hvor det er ansatt personale.

Diu er invitert til 3 delta pd et forskningsintervju. Der skal vi snakke sammen om hva
du tenker om dette med & bestemme sebv. beg kommer til 3 stille noen spersmal, men
du bestemmer selv om du gnsker 3 svare.

F#r vi begynner samtalen vil jeg fortelle om hvorfor jeg gnsker 2 snakke med deg, og hvordan det du
forteller meg biir brukt videre i forskningen. Hvis det er greit for deg, kommer jeg til 3 ta opptak av
samtalen. Akt du forteller i samtalen forblir ancmymt.

Du har lov til @ trekke deg ifra studien hvis du ombestemmer deg etter at vi har snakket sammen.

Jeg arbeider ogsa med 3 sette sammen en gruppe hvor vi skal arbeide videre med det § bestemme
selv som tema. Det kan hende at jeg sppr deg om du kan tenke deg 3 vazre med pa en slik gruppe
etter at vi har snakket sammen.

Hvis du lurer pd noe er det bare 3 ta kontakt pd tif. 32217520 eller epost hilde puddingsmo@nord.no.

Med vennlig hilsen

Hilde Guddingsmo

PHD-Stipendiat ®Andres hjem®
Avd. Helsefag, Vernepleie
Nord Universitet
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Vedlegg 2: Informasjonsbrev om deltakelse i kreative workshops

& uriiversitet Namsos 03.04.2017

Informasjon om deltakelse i kreative workshops.

Hei! Du har nd gjennomfgrt ett eller flere intervjuer, hvor vi blant annet snakket sammen om dette
med 3 bestemme selv. N3 er du forespurt om 3 bidra i en gruppe, hvor vi skal arbeide videre med det
4 bestermme selv som tema.

1 gruppa skal vi arbeide med 3 finne ut av hva man tenker og mener omkring det 3 bestemme selv. Vi
skal teste ut @velser og arbeidsteknikker, og vaere kreative sammen. Vi kommer ogsa til 3 sitte en del
sammen rundt et bord og reflekters.

Jeg fir hjelp av en annen forsker til 3 gjennomfgre workshopene. Dette er Oddbjgrn Johansen, som
ogsa arbeider pa vernepleierutdanningen ved Nord Universitet.

Vi kommer til 3 ta videoopptak og lydopptak av workshopene. Opptakene blir oppbevart pa et sikkert
sted, og ingen andre enn forskerne i prosjektet kommer til 3 se pd dem. Det blir ikke filmet eller tart
lydopptak uten at dere vet om det.

Alt dere forteller | gruppa skal forbli anonymt. Dere kan ikke fortelle videre hva noen i gruppa har
sagt, eller hvem de andre deltakerne i gruppa er.

Det er frivillig 3 vaare med i gruppa, og du har lov til 3 trekke deg ifra studien hvis du ombestemmer
deg.

Tidspunkt for mgtene er: 03.04, 24 .04, 08.05, 15.05 og 22.05, alle dager kl 17:00.

Huis du lurer pa noe er det bare 3 ta kontakt pa tif. 32217520 eller epost hilde guddingsmo@nord.no.

Med vennlig hilsen

Hilde Guddingsmo

PHD-5tipendiat ®Andres hjem#
Avd. Helsefag, Vernepleie
Nord Universitet
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Vedlegg 3: Meldeskjema NSD

MNorsk samfunnwnenskap-ellg datatjaneste AS

AR AR LA STIFRTF [aTA SRR S
MELDESKJEMA
zideskiema fwersion 1.4) for forzknings- 0f Studeniprosjest som medtaner meidepii sler konsesonapiid
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Fornavn
Etternavn
Stilling

Telefon

Mobil

E-post
Alternativ e-post
Arbeidssted
Adresse (arb.)

Postnr./sted (arb.sted)

Jan

Tassebro

Direktgr/professor

73591720

90954123
jan.tossebro@samfunn.ntnu.no
jan.tossebro@svt.ntnu.no
NTNU Samfunnsforskning
Dragvoll alle 38

7491 Trondheim

For opp navnet pa den som har det daglige ansvaret for
prosjektet. Veileder er vanligvis daglig ansvarlig
ved studentprosjekt.

Veileder og student ma veere tilknyttet samme
institusjon. Dersom studenten har ekstern veileder,
kanbiveileder eller fagansvarlig ved studiestedet sta
som daglig ansvarlig.

Arbeidssted ma veere tilknyttet behandlingsansvarlig
institusjon, f.eks. underavdeling, institutt etc.

NB! Det er viktig at du oppgir en e-postadresse som
brukes aktivt. Vennligst gi oss beskjed dersom den
endres.

Sted (arb.sted) | Trondheim
5. Student (master, bachelor)
Studentprosjekt | Jg o Nej e Dersom det er flere studenter som samarbeider om et

prosjekt, skal det velges en kontaktperson som fgres
opp her. @vrige studenter kan fgres opp under pkt 10.

6. Formalet med prosjektet

Formal

Undersgke og utvikle faglig arbeid i tjenester for
personer under 67 ar som trenger omfattende tjenester i
hjemmet i neert samarbeid mellom forskere, utdanning,
brukere, fagfolk og kommuner. Fremme klargjering av
gjensidig forstaelse for og utvikling av ulike aktgrers
perspektiv og bygge bro og kontakt mellom utdanning
og praksis.

Redegjer kort for prosjektets formal, problemstilling,
forskningsspersmal e.l.

7. Hvilke personer ska

| det innhentes personopplysninger om (utvalg)?

Kryss av for utvalg

o Barnehagebarn

o Skoleelever

o Pasienter

m Brukere/klienter/kunder
m Ansatte

o Barnevernsbarn

o Leerere

o Helsepersonell

o Asylsgkere

o Andre

Beskriv utvalg/deltakere

Personer som trenger omfattende tjenester i eget hjem
(bofellesskap), ansatte, ledere, pargrende,
beslutningstakere

Med utvalg menes dem som deltar i undersgkelsen
eller dem det innhentes opplysninger om.

Rekruttering/trekking | Seks kommuner i Sgr- og Nord-Trgndelag skal delta i Beskriv hvordan utvalget trekkes eller rekrutteres og
¢ i : oppgi hvem som foretar den. Et utvalg kan trekkes
pI’OSjektet.. DIS.,S.e har yalgt ut tjenes’(es.teder/b()felIeSSkap fr‘;pr?egistre som f.eks. Folkeregisteretg,J SSB-registre,
som skal Innga I prosjektet. Utvalget vil veere eroere pasientregistre, eller det kan rekrutteres giennom
og ansatte i de valgte bofellesskapene samt pargrende. | f.eks. en bedrift, skole, idrettsmiljo eller eget nettverk.
| tillegg inngér beslutningstakere i de seks kommunen
Ferstegangskontakt | Fgrstegangskontakt tas av tjienesteleder nar det gjelder Beskriv hvordan kontakt med utvalget blir opprettet og

ansatte. Fgrstegangskontakt med pargrende og brukes
tas av ansatte i bofellesskapene/boligene. Et
informasjonsskriv fra prosjektet formidles ved farste
kontakt samtidig som det gis muntlig informasjon om
hva det vil si a delta i prosjektet. Informasjonsskriv til
ansatte, brukere og pargrende er vedlagt.

av hvem.

Les mer om dette pa temasidene.

Alder pa utvalget

o Barn (0-15 ar)
o Ungdom (16-17 ar)
m Voksne (over 18 ar)

Omtrentlig antall personer
som inngar i utvalget

50-80 beboere og i tillegg ansatte, pargrende og
beslutningstakere

Les om forskning som involverer barn pa vare nettsider.

Samles det inn sensitive
personopplysninger?

Ja o Nei e

Les mer om sensitive opplysninger.
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Hvis ja, hvilke?

o Rasemessig eller etnisk bakgrunn, eller politisk,
filosofisk eller religies oppfatning

o At en person har veert mistenkt, siktet, tiltalt eller demt
for en straffbar handling

o Helseforhold

o Seksuelle forhold

o Medlemskap i fagforeninger

Inkluderes det myndige
personer med redusert eller
manglende
samtykkekompetanse?

Ja e Nei o

Begrunn hvorfor det er
ngdvendig & inkludere
myndige personer med
redusert eller manglende
samtykkekompetanse.

Personer med utviklingshemming inngar i malgruppa for
prosjektet. Disse kan gi annen informasjon om
tienestekvalitet og innhold i hverdagen enn det ansatte
og pargrende kan. Malet for prosjektet er utvikling av
gode tjenester, og det er av sentral betydning at alle
typer tjenestemottakere kommer til orde og kan formidle
hva gode tjenester betyr for dem. En del personer med
utviklingshemming vil ha samtykkekompetanse mens
det kan veere enkelte som i liten grad forstar hva det
innebeerer a delta i prosjektet. For alle er det viktig at en
tilstreber a formidle informasjon pa en mest mulig
forstaelig mate, og at den formidles bade skriftlig og
muntlig. Pargrende og kommunale tienesteutgvere vil
veere viktige bade nar det gjelder a vurdere
samtykkekompetanse og a formidle hva deltakelse
innebaerer. Siden prosjektet er langvarig, vil informasjon
gis flere ganger slik at deltakerne far anledning til &
bekrefte om de fremdeles gnsker a delta, sakalt
prosessamtykke. Ansatte og pargrende vil bli bedt om &
vurdere om enkeltdeltakere gir uttrykk for ubehag
verbalt eller kroppslig bade ved formidling av
informasjon eller ved kontakt med prosjektets ansatte.
Om vi far kjennskap til slikt ubehag, vil personen bli
trukket ut av prosjektet og alle data om vedkommende
vil bli slettet.

Les mer om pasienter, brukere og personer med
redusert eller manglende samtykkekompetanse.

Samles det inn
personopplysninger om
personer som selv ikke deltar
(tredjepersoner)?

Jao Neie

Med opplysninger om tredjeperson menes opplysninger
som kan spores tilbake til personer som ikke inngar i
utvalget. Eksempler pa tredjeperson er kollega, elev,
klient, familiemedlem.

8. Metode for innsamling av personopplysninger

Kryss av for hvilke
datainnsamlingsmetoder og
datakilder som vil benyttes

o Papirbasert sparreskjema

o Elektronisk sparreskjema

m Personlig intervju

m Gruppeintervju

o Observasjon

m Deltakende observasjon

o Blogg/sosiale medier/internett

o Psykologiske/pedagogiske tester
o Medisinske undersgkelser/tester
o Journaldata

Personopplysninger kan innhentes direkte fra den
registrerte f.eks. gjennom sperreskjema,intervju, tester,
og/eller ulike journaler (f.eks. elevmapper, NAV, PPT,
sykehus) og/eller registre (f.eks.Statistisk sentralbyra,
sentrale helseregistre).

NB! Dersom personopplysninger innhentes fra
forskjellige personer (utvalg) og med

forskjellige metoder, ma dette spesifiseres i
kommentar-boksen. Husk ogsa a legge ved relevante
vedlegg til alle utvalgs-gruppene og metodene som skal
benyttes.

Les mer om registerstudier her.

Dersom du skal anvende registerdata, ma variabelliste
lastes opp under pkt. 15

o Registerdata

m Annen innsamlingsmetode

Oppgi hvilken

Dokumentgjennomgang, kommunale planer og
saksdokumenter

Tilleggsopplysninger

9. Informasjon og samtykke

Oppgi hvordan
utvalget/deltakerne informeres

m Skriftlig
= Muntlig
o Informeres ikke

Dersom utvalget ikke skal informeres om behandlingen
av personopplysninger ma det begrunnes.

Les mer her.

Vennligst send inn mal for skriftlig eller muntlig
informasjon til deltakerne sammen med meldeskjema.
Last ned en veiledende mal her.

NB! Vedlegg lastes opp il sist i meldeskjemaet, se
punkt 15 Vedlegg.
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Samtykker utvalget til
deltakelse?

e Ja
o Nei
o Flere utvalg, ikke samtykke fra alle

For at et samtykke til deltakelse i forskning skal vaere
gyldig, ma det veere frivillig, uttrykkelig og informert.

Samtykke kan gis skriftlig, muntlig eller gjennom en
aktiv handling. For eksempel vil et besvart
sperreskjema vaere a regne som et aktivt samtykke.

Dersom det ikke skal innhentes samtykke, ma det
begrunnes.

Hvordan blir samtykke
innhentet for ikke-
samtykkekompetente?

Pargrende og ansatte bes om & informere muntlig om
hva deltakelse innebzerer og formidle en lettlest variant
av samtykkeskjema, se vedlegg. Det blir tilstrebet &
gjere informasjonen mest mulig tilgjengelig for hver
enkelt person ut fra den enkeltes
kommunikasjonsferdigheter og forstaelse.

Les mer om personer med redusert eller manglende
samtykkekompetanse.

10. Informasjonssikkerhet

Spesifiser

Personidentifiserende opplysninger oppbevares i
lasbare skap péa forskernes kontorer atskilt fra det gvrige
datamaterialet.

NB! Som hovedregel ber ikke direkte
personidentifiserende opplysninger registreres sammen
med det gvrige datamaterialet.

Hvordan registreres og
oppbevares
personopplysningene?

m Pa server i virksomhetens nettverk

o Fysisk isolert PC tilhgrende virksomheten (dvs. ingen
tilknytning til andre datamaskiner eller nettverk, interne
eller eksterne)

m Datamaskin i nettverkssystem tilknyttet Internett
tilhgrende virksomheten

o Privat datamaskin

o Videoopptak/fotografi

o Lydopptak

o Notater/papir

m Mobile lagringsenheter (baerbar datamaskin,
minnepenn, minnekort, cd, ekstern harddisk,
mobiltelefon)

o Annen registreringsmetode

Annen registreringsmetode
beskriv

Merk av for hvilke hjelpemidler som benyttes for
registrering og analyse av opplysninger.

Sett flere kryss dersom opplysningene registreres pa
flere mater.

Med «virksomhet» menes her behandlingsansvarlig
institusjon.

NB! Som hovedregel ber data som inneholder
personopplysninger lagres pa behandlingsansvarlig sin
forskningsserver.

Lagring pa andre medier - som privat pc, mobiltelefon,
minnepinne, server pa annet arbeidssted - er mindre
sikkert, og ma derfor begrunnes. Slik lagring ma
avklares med behandlingsansvarlig institusjon, og
personopplysningene bar krypteres.

Hvordan er datamaterialet
beskyttet mot at
uvedkommende far innsyn?

Datamaskiner, bade baerbare og stasjonaere, er
beskyttet med brukernavn og passord. Stasjoneere
datamaskiner star i lasbare rom. Baerbare enheter
oppbevares enten i lasbare rom eller under oppsikt av
eier ( for eksempel pa reise). Utskrifter og opptak
oppbevares i lasbare skap pa forskernes kontorer

Er f.eks. datamaskintilgangen beskyttet med
brukernavn og passord, star datamaskinen i et lasbart
rom, og hvordan sikres beerbare enheter, utskrifter og
opptak?

Samles opplysningene | Jg o Nei e Dersom det benyttes eksterne til helt eller delvis &
inn/behandles av en behandle personopplysninger, f.eks. Questback,
databehandler? transkriberingsassistent eller tolk, er dette & betrakte
som en databehandler. Slike oppdrag ma
Huvis ja, hvilken kontraktsreguleres.
Overfares personopplysninger [ Jg o Nei @ F.eks. ved overfgring av data til samarbeidspartner,
ved hjelp av e-post/Internett? databehandler mm.
His ja, beskriv? Dersom personopplysninger skal sendes via internett,
’ : ber de krypteres tilstrekkelig.
Vi anbefaler for ikke lagring av personopplysninger pa
nettskytjenester.
Dersom nettskytjeneste benyttes, skal det inngas
skriftlig databehandleravtale med leverandgren av
tjenesten.
Skal andre personerenn | Jg e Nej o

daglig ansvarlig/student ha
tilgang til datamaterialet med
personopplysninger?

Hvis ja, hvem (oppgi navn og
arbeidssted)?

Berit Berg, NTNU; Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap

Eva Magnus, Hagskolen i Sgr-Trgndelag

Aud Elisabeth Witzge, Hagskolen i Sgr-Trgndelag
Oddbjern Johansen, Hagskolen i Nord-Trgndelag
Anna M. Kittelsaa, NTNU Samfunnsforskning

Utleveres/deles
personopplysninger med
andre institusjoner eller land?

o Nei
e Andre institusjoner
o Institusjoner i andre land

Spesifiser hvordan
utleveringen foregar

| prosjektet inngar samarbeid med Hagskolen i Sgr-
Trendelag, avd. for helse og sosial, Hagskolen i Nord-
Trgndelag, avd. for helsefag og NTNU, institutt for
sosialt arbeid og helsevitenskap. Informasjon vil bli delt
ved at en foretar datainnsamling og bearbeider data i
fellesskap.

F.eks. ved nasjonale samarbeidsprosjekter der
personopplysninger utveksles eller ved internasjonale
samarbeidsprosjekter der personopplysninger
utveksles.
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11. Vurdering/godkjenning fra andre instanser

For & fa tilgang til taushetsbelagte opplysninger fra
f.eks. NAV, PPT, sykehus, ma det sokes om
dispensasjon fra taushetsplikten. Dispensasjon sgkes
vanligvis fra aktuelt departement.

Sokes det om dispensasjon | Jg o Nej e
fra taushetsplikten for a fa
tilgang til data?
Hvis ja, hvilke

Sokes det godkjenning fra | Jg o Nej e

andre instanser?

Hvis ja, hvilken

F.eks. soke registereier om tilgang til data, en ledelse
om tilgang til forskning i virksomhet, skole.

12. Periode for behandling av personopplysninger

Prosjektstart

Planlagt dato for prosjektslutt

20.09.2015
31.12.2018

Prosjektstart Vennligst oppgi tidspunktet for nar kontakt
med utvalget skal gjeres/datainnsamlingen starter.

Prosjektslutt: Vennligst oppgi tidspunktet for nar
datamaterialet enten skalanonymiseres/slettes, eller
arkiveres i pavente av oppfelgingsstudier eller annet.

Skal personopplysninger
publiseres (direkte eller
indirekte)?

o Ja, direkte (navn e.l.)
o Ja, indirekte (bakgrunnsopplysninger)
m Nei, publiseres anonymt

NB! Dersom personopplysninger skal publiseres, ma
det vanligvis innhentes eksplisitt samtykke til dette fra
den

enkelte, og deltakere ber gis anledning til & lese
gjennom og godkjenne sitater.

Hva skal skje med
datamaterialet ved
prosjektslutt?

m Datamaterialet anonymiseres
o Datamaterialet oppbevares med personidentifikasjon

NB! Her menes datamaterialet, ikke publikasjon. Selv
om data publiseres med personidentifikasjon skal som
regel gvrig data anonymiseres.Med anonymisering
menes at datamaterialet bearbeides slik at det ikke
lenger er mulig & fere opplysningene tilbake til
enkeltpersoner.

Les mer om anonymisering.

13. Finansiering

Hvordan finansieres
prosjektet?

Bevilgning fra Norges Forskningsrad under programmet
Praksis Vel

14. Tilleggsopplysninger

Tilleggsopplysninger
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Vedlegg 4: Godkjent melding NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
MORMESIAM SC 01N SCIENCE 2/ ez

Jan Tessebro

NTNU Samfunnsforskning AS
Dragvoll Allé 38 B

7491 TRONDHEIM

way | nfumes e &

wir datn: 30092015 wilr et 44262 1 31 MHM Deses dato: Derms et

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viger til melding om behandling av persenopplysninger, mottatt 20.08 2015 All nadvendig
informasjon om prosjektet forela i sin helhet 04.09.2015. Meldingen gjelder prosjektet:

44264 Extensive services in people’s home (Omfaffende tienester i andres hjem)
Behandlingsansvarfig ~ NTNU Samfunnsforskning AS, ved instifusjonens everste leder

Daglig ansvariig Jan Tessebro

Personvermombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil veere
regulert av § 7-27 i p pplysning: iften. Per budet tilrér at prosjektet
giennomfares.

Personv budets tilradi at prosiektzet gj €5 i trid med opplysningene gitti
m jemaet, kor i med budets kommentarer samt

personopplysningsioven og helseregisterioven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger
kan settes i gang.

Dret gjeres oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger il grunn for personvemombudets vurdering. Endringzsmeldinger gis via et
eget skjema, hitp:/fwww.nsd_uib_nofpersonvem/meldeplikt/skjema_himl. Det skal ogsa gis melding
etter tre &r dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personv budet har lagt ut opplysninger om prosjektet | en offentlig database,
httpfpvo.nsd.nofprosjekt.

Personvemombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2018, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Marianne Hegetveit Myhren

Kontakiperson: Marianne Hegetveit Myhren tif: 55 58 25 29
Vedlegg: Prosjektvurdering
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MELDESKJEMA

Meldeskjema (versjon 1.4) for forsknings- og studentprosjekt som medfgrer meldeplikt eller konsesjonsplikt

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

(if. personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter).

1. Intro
Samles det inn direkte | Jgq @ Nei o En person vil vaere direkte identifiserbar via navn,
personidentifiserende personnummer, eller andre personentydige kjennetegn.
opplysninger?
Les mer om hva personopplysninger.
L a0
Hvis ja, hvilke? | m Navr_" NB! Selv om opplysningene skal anonymiseres i
o 11-sifret fedselsnummer oppgave/rapport, ma det krysses av dersom det skal
m Adresse innhentes/registreres personidentifiserende
O E-pOS’[ opplysninger i forbindelse med prosjektet.
m Telefonnummer
o Annet
Annet, spesifiser hvilke
Skal direkte | Jg o Nej Merk at meldeplikten utlgses selv om du ikke far tilgang
personidentifiserende til koblingsnekkel, slik fremgangsmaten ofte er nar man
opplysninger kobles til benytter en databehandler
datamaterialet
(koblingsngkkel)?
Samles detinn | Jg o Neij @ En person vil veere indirekte identifiserbar dersom det
bakgrunnsopplysninger som er mulig a identifisere vedkommende gjennom
kan identifisere bakgrunnsopplysninger som for eksempel
enkeltpersoner (indirekte bostedskommune eller arbeidsplass/skole kombinert
personidentifiserende med opplysninger som alder, kjgnn, yrke, diagnose,
opplysninger)? etc.
i ; NB! For at stemme skal regnes som
Hvis ja, hvilke personidentifiserende, ma denne bli registrert i
kombinasjon med andre opplysninger, slik at personer
kan gjenkjennes.
Skal det registreres | Jg o Nei @ Les mer om nettbaserte spgrreskjema.
personopplysninger
(direkte/indirekte/via IP-/epost
adresse, etc) ved hjelp av
nettbaserte spgrreskjema?
Blir det registrert | Jg o Nei e Bilde/videoopptak av ansikter vil regnes som
personopplysninger pa personidentifiserende.
digitale bilde- eller
videoopptak?
Sgkes det vurdering fra REK | Jg o Nei @ NB! Dersom REK (Regional Komité for medisinsk og

om hvorvidt prosjektet er
omfattet av
helseforskningsloven?

helsefaglig forskningsetikk) har vurdert prosjektet som
helseforskning, er det ikke n@dvendig & sende inn
meldeskjema til personvernombudet (NB! Gjelder ikke
prosjekter som skal benytte data fra pseudonyme
helseregistre).

Dersom tilbakemelding fra REK ikke foreligger,
anbefaler vi at du avventer videre utfylling til svar fra
REK foreligger.

2. Prosjekttittel

Prosjektittel

Extensive services in people's home (Omfattende
tjenester i andres hjem)

Oppgi prosjektets tittel. NB! Dette kan ikke veere
«Masteroppgave» eller liknende, navnet ma beskrive
prosjektets innhold.

3. Behandlingsansvarlig institusjon

Institusjon

Avdeling/Fakultet

Institutt

NTNU Samfunnsforskning AS

Velg den institusjonen du er tilknyttet. Alle niva ma
oppgis. Ved studentprosjekt er det studentens
tilknytning som er avgjgrende. Dersom institusjonen
ikke finnes pa listen, har den ikke avtale med NSD som
personvernombud. Vennligst ta kontakt med
institusjonen.

4. Daglig ansvarlig (forsker, veileder, stipendiat)
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Fornavn

Etternavn

Stilling

Telefon

Mobil

E-post

Alternativ e-post
Arbeidssted

Adresse (arb.)
Postnr./sted (arb.sted)

Sted (arb.sted)

Jan

Tassebro

Direktar/professor

73591720

90954123
jan.tossebro@samfunn.ntnu.no
jan.tossebro@svt.ntnu.no
NTNU Samfunnsforskning
Dragvoll alle 38

7491 Trondheim

Trondheim

For opp navnet pa den som har det daglige ansvaret for
prosjektet. Veileder er vanligvis daglig ansvarlig
ved studentprosjekt.

Veileder og student ma veere tilknyttet samme
institusjon. Dersom studenten har ekstern veileder,
kanbiveileder eller fagansvarlig ved studiestedet sta
som daglig ansvarlig.

Arbeidssted ma veere tilknyttet behandlingsansvarlig
institusjon, f.eks. underavdeling, institutt etc.

NB! Det er viktig at du oppgir en e-postadresse som
brukes aktivt. Vennligst gi oss beskjed dersom den
endres.

5. Student (master, ba

chelor)

Studentprosjekt

Ja o Neie

Dersom det er flere studenter som samarbeider om et
prosjekt, skal det velges en kontaktperson som fagres
opp her. @vrige studenter kan fgres opp under pkt 10.

6. Formalet med prosjektet

Formal

Undersgke og utvikle faglig arbeid i tjenester for
personer under 67 ar som trenger omfattende tjenester i
hjemmet i naert samarbeid mellom forskere, utdanning,
brukere, fagfolk og kommuner. Fremme klargjering av
gjensidig forstaelse for og utvikling av ulike aktgrers
perspektiv og bygge bro og kontakt mellom utdanning
og praksis.

Redegjgr kort for prosjektets formal, problemstilling,
forskningsspgrsmal e.l.

7. Hvilke personer ska

| det innhentes personopplysninger om (utvalg)?

Kryss av for utvalg

o Barnehagebarn

o Skoleelever

o Pasienter

m Brukere/klienter/kunder
m Ansatte

o Barnevernsbarn

o Leerere

o Helsepersonell

o Asylsgkere

o Andre

Beskriv utvalg/deltakere

Personer som trenger omfattende tjenester i eget hjem
(bofellesskap), ansatte, ledere, pargrende,
beslutningstakere

Med utvalg menes dem som deltar i undersgkelsen
eller dem det innhentes opplysninger om.

Rekruttering/trekking | Seks kommuner i Sgr- og Nord-Trgndelag skal delta i Beskriv hvordan utvalget trekkes eller rekrutteres og
: f ; oppgi hvem som foretar den. Et utvalg kan trekkes
prOSJektet'. DIS§§ har Yalgt ut tJeneSteS.teder/bOfelIeSSkap fra registre som f.eks. Folkeregisteret, SSB-registre,
som skal innga i prosjektet. Utvalget vil vaere beboere pasientregistre, eller det kan rekrutteres gjennom
og ansatte i de valgte bofellesskapene samt pargrende. | f.eks. en bedrift, skole, idrettsmiljg eller eget nettverk.
| tillegg inngar beslutningstakere i de seks kommunen
Farstegangskontakt Farstegangskontakt tas av tjenesteleder nar det gjelder Beskriv hvordan kontakt med utvalget blir opprettet og

ansatte. Fgrstegangskontakt med pargrende og brukes
tas av ansatte i bofellesskapene/boligene. Et
informasjonsskriv fra prosjektet formidles ved forste
kontakt samtidig som det gis muntlig informasjon om
hva det vil si & delta i prosjektet. Informasjonsskriv il
ansatte, brukere og pargrende er vedlagt.

av hvem.

Les mer om dette pa temasidene.

Alder pa utvalget

o Barn (0-15 ar)
o Ungdom (16-17 ar)
m Voksne (over 18 ar)

Omtrentlig antall personer
som inngar i utvalget

50-80 beboere og i tillegg ansatte, pargrende og
beslutningstakere

Les om forskning som involverer barn pa vare nettsider.

Samles det inn sensitive
personopplysninger?

Jao Neie

Les mer om sensitive opplysninger.
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Hvis ja, hvilke?

o Rasemessig eller etnisk bakgrunn, eller politisk,
filosofisk eller religigs oppfatning

o At en person har vaert mistenkt, siktet, tiltalt eller demt
for en straffbar handling

o Helseforhold

o Seksuelle forhold

o Medlemskap i fagforeninger

Inkluderes det myndige
personer med redusert eller
manglende
samtykkekompetanse?

Ja e Nei o

Begrunn hvorfor det er
ngdvendig & inkludere
myndige personer med
redusert eller manglende
samtykkekompetanse.

Personer med utviklingshemming inngar i malgruppa for
prosjektet. Disse kan gi annen informasjon om
tienestekvalitet og innhold i hverdagen enn det ansatte
og pargrende kan. Malet for prosjektet er utvikling av
gode tjenester, og det er av sentral betydning at alle
typer tjenestemottakere kommer til orde og kan formidle
hva gode tjenester betyr for dem. En del personer med
utviklingshemming vil ha samtykkekompetanse mens
det kan vaere enkelte som i liten grad forstar hva det
innebaerer a delta i prosjektet. For alle er det viktig at en
tilstreber & formidle informasjon pa en mest mulig
forstaelig mate, og at den formidles bade skriftlig og
muntlig. Pargrende og kommunale tjenesteutgvere vil
veere viktige bade nar det gjelder a vurdere
samtykkekompetanse og a formidle hva deltakelse
innebzerer. Siden prosjektet er langvarig, vil informasjon
gis flere ganger slik at deltakerne far anledning til &
bekrefte om de fremdeles @gnsker & delta, sakalt
prosessamtykke. Ansatte og pargrende vil bli bedt om &
vurdere om enkeltdeltakere gir uttrykk for ubehag
verbalt eller kroppslig bade ved formidling av
informasjon eller ved kontakt med prosjektets ansatte.
Om vi far kjennskap til slikt ubehag, vil personen bli
trukket ut av prosjektet og alle data om vedkommende
vil bli slettet.

Les mer om pasienter, brukere og personer med
redusert eller manglende samtykkekompetanse.

Samles det inn
personopplysninger om
personer som selv ikke deltar
(tredjepersoner)?

JaoNeie

Med opplysninger om tredjeperson menes opplysninger
som kan spores tilbake til personer som ikke inngar i
utvalget. Eksempler pa tredjeperson er kollega, elev,
klient, familiemedlem.

8. Metode for innsamling av personopplysninger

Kryss av for hvilke
datainnsamlingsmetoder og
datakilder som vil benyttes

o Papirbasert spgrreskjema

o Elektronisk spgrreskjema

m Personlig intervju

m Gruppeintervju

o Observasjon

m Deltakende observasjon

o Blogg/sosiale medier/internett

o Psykologiske/pedagogiske tester
o Medisinske undersgkelser/tester
o Journaldata

Personopplysninger kan innhentes direkte fra den
registrerte f.eks. gjennom spgrreskjema,intervju, tester,
og/eller ulike journaler (f.eks. elevmapper, NAV, PPT,
sykehus) og/eller registre (f.eks.Statistisk sentralbyra,
sentrale helseregistre).

NB! Dersom personopplysninger innhentes fra
forskjellige personer (utvalg) og med

forskjellige metoder, ma dette spesifiseres i
kommentar-boksen. Husk ogsa a legge ved relevante
vedlegg til alle utvalgs-gruppene og metodene som skal
benyttes.

Les mer om registerstudier her.

Dersom du skal anvende registerdata, ma variabelliste
lastes opp under pkt. 15

o Registerdata

m Annen innsamlingsmetode

Oppgi hvilken

Dokumentgjennomgang, kommunale planer og
saksdokumenter

Tilleggsopplysninger

9. Informasjon og samtykke

Oppgi hvordan
utvalget/deltakerne informeres

m Skriftlig
= Muntlig
o Informeres ikke

Dersom utvalget ikke skal informeres om behandlingen
av personopplysninger ma det begrunnes.

Les mer her.

Vennligst send inn mal for skriftlig eller muntlig
informasjon til deltakerne sammen med meldeskjema.
Last ned en veiledende mal her.

NB! Vedlegg lastes opp til sist i meldeskjemaet, se
punkt 15 Vedlegg.
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Samtykker utvalget til
deltakelse?

e Ja
o Nei
o Flere utvalg, ikke samtykke fra alle

For at et samtykke til deltakelse i forskning skal veere
gyldig, ma det veere frivillig, uttrykkelig og informert.

Samtykke kan gis skriftlig, muntlig eller gjennom en
aktiv handling. For eksempel vil et besvart
sperreskjema vaere a regne som et aktivt samtykke.

Dersom det ikke skal innhentes samtykke, ma det
begrunnes.

Hvordan blir samtykke
innhentet for ikke-
samtykkekompetente?

Pargrende og ansatte bes om a informere muntlig om
hva deltakelse innebzerer og formidle en lettlest variant
av samtykkeskjema, se vedlegg. Det blir tilstrebet a
gjere informasjonen mest mulig tilgjengelig for hver
enkelt person ut fra den enkeltes
kommunikasjonsferdigheter og forstaelse.

Les mer om personer med redusert eller manglende
samtykkekompetanse.

10. Informasjonssikkerhet

Spesifiser

Personidentifiserende opplysninger oppbevares i
lasbare skap pa forskernes kontorer atskilt fra det gvrige
datamaterialet.

NB! Som hovedregel ber ikke direkte
personidentifiserende opplysninger registreres sammen
med det gvrige datamaterialet.

Hvordan registreres og
oppbevares
personopplysningene?

m Pa server i virksomhetens nettverk

o Fysisk isolert PC tilhgrende virksomheten (dvs. ingen
tilkknytning til andre datamaskiner eller nettverk, interne
eller eksterne)

m Datamaskin i nettverkssystem tilknyttet Internett
tilhgrende virksomheten

o Privat datamaskin

o Videoopptak/fotografi

o Lydopptak

o Notater/papir

m Mobile lagringsenheter (bserbar datamaskin,
minnepenn, minnekort, cd, ekstern harddisk,
mobiltelefon)

o Annen registreringsmetode

Annen registreringsmetode
beskriv

Merk av for hvilke hjelpemidler som benyttes for
registrering og analyse av opplysninger.

Sett flere kryss dersom opplysningene registreres pa
flere mater.

Med «virksomhet» menes her behandlingsansvarlig
institusjon.

NB! Som hovedregel bgr data som inneholder
personopplysninger lagres pa behandlingsansvarlig sin
forskningsserver.

Lagring pa andre medier - som privat pc, mobiltelefon,
minnepinne, server pa annet arbeidssted - er mindre
sikkert, og ma derfor begrunnes. Slik lagring ma
avklares med behandlingsansvarlig institusjon, og
personopplysningene bgar krypteres.

Hvordan er datamaterialet
beskyttet mot at
uvedkommende far innsyn?

Datamaskiner, bade baerbare og stasjoneere, er
beskyttet med brukernavn og passord. Stasjonaere
datamaskiner star i lasbare rom. Baerbare enheter
oppbevares enten i lasbare rom eller under oppsikt av
eier ( for eksempel pa reise). Utskrifter og opptak
oppbevares i lasbare skap pa forskernes kontorer

Er f.eks. datamaskintilgangen beskyttet med
brukernavn og passord, star datamaskinen i et lasbart
rom, og hvordan sikres beaerbare enheter, utskrifter og
opptak?

Samles opplysningene [ Jg o Nej e Dersom det benyttes eksterne til helt eller delvis &
inn/behandles av en behandle personopplysninger, f.eks. Questback,
databehandler? transkriberingsassistent eller tolk, er dette & betrakte
som en databehandler. Slike oppdrag ma
Huvis ja, hvilken kontraktsreguleres.
Overfares personopplysninger | Jg o Nei @ F.eks. ved overfgring av data til samarbeidspartner,
ved hjelp av e-post/Internett? databehandler mm.
i - Dersom personopplysninger skal sendes via internett,
2
Hvis ja, beskriv? ber de krypteres tilstrekkelig.
Vi anbefaler for ikke lagring av personopplysninger pa
nettskytjenester.
Dersom nettskytjeneste benyttes, skal det inngas
skriftlig databehandleravtale med leverandgren av
tjenesten.
Skal andre personerenn | Jg e Nej o

daglig ansvarlig/student ha
tilgang til datamaterialet med
personopplysninger?

Hvis ja, hvem (oppgi navn og
arbeidssted)?

Berit Berg, NTNU; Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap

Eva Magnus, Hagskolen i Sgr-Trgndelag

Aud Elisabeth Witzge, Hagskolen i Sgr-Trgndelag
Oddbjern Johansen, Hagskolen i Nord-Trgndelag
Anna M. Kittelsaa, NTNU Samfunnsforskning

Utleveres/deles
personopplysninger med
andre institusjoner eller land?

o Nei
e Andre institusjoner
o Institusjoner i andre land

Spesifiser hvordan
utleveringen foregar

| prosjektet inngar samarbeid med Hagskolen i Sgr-
Treondelag, avd. for helse og sosial, Hagskolen i Nord-
Trendelag, avd. for helsefag og NTNU, institutt for
sosialt arbeid og helsevitenskap. Informasjon vil bli delt
ved at en foretar datainnsamling og bearbeider data i
fellesskap.

F.eks. ved nasjonale samarbeidsprosjekter der
personopplysninger utveksles eller ved internasjonale
samarbeidsprosjekter der personopplysninger
utveksles.
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11. Vurdering/godkjenning fra andre instanser

S tausheigpiiion for a7 | 92 © Nei e F ke, NAV, PET. sykahis i dot ookes ome. -
tilgang til data? dispénsasjbn fra’taushetsi)likten. Dispensasjon sgkes
vanligvis fra aktuelt departement.
Hvis ja, hvilke
Sokes det godkjenning fra | Jg o Nej @ F.eks. sgke registereier om tilgang til data, en ledelse

andre instanser?

Hvis ja, hvilken

om tilgang til forskning i virksomhet, skole.

12. Periode for behandling av personopplysninger

Prosjektstart
Planlagt dato for prosjektslutt

20.09.2015
31.12.2018

Prosjektstart Vennligst oppgi tidspunktet for nar kontakt
med utvalget skal gjgres/datainnsamlingen starter.

Prosjektslutt: Vennligst oppgi tidspunktet for nar
datamaterialet enten skalanonymiseres/slettes, eller
arkiveres i pavente av oppfglgingsstudier eller annet.

Skal personopplysninger
publiseres (direkte eller
indirekte)?

o Ja, direkte (navn e.l.)
o Ja, indirekte (bakgrunnsopplysninger)
m Nei, publiseres anonymt

NB! Dersom personopplysninger skal publiseres, ma
det vanligvis innhentes eksplisitt samtykke til dette fra
den

enkelte, og deltakere ber gis anledning til & lese
gjennom og godkjenne sitater.

Hva skal skje med
datamaterialet ved
prosjektslutt?

m Datamaterialet anonymiseres
o Datamaterialet oppbevares med personidentifikasjon

NB! Her menes datamaterialet, ikke publikasjon. Selv
om data publiseres med personidentifikasjon skal som
regel gvrig data anonymiseres.Med anonymisering
menes at datamaterialet bearbeides slik at det ikke
lenger er mulig & fere opplysningene tilbake til
enkeltpersoner.

Les mer om anonymisering.

13. Finansiering

Hvordan finansieres
prosjektet?

Bevilgning fra Norges Forskningsrad under programmet
Praksis Vel

14. Tilleggsopplysninger

Tilleggsopplysninger
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