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Sammendrag

Tema for studien er deltakelse og livskvalitet. Malet har vert & undersgke betydningen av
deltakelse 1 den frivillige organisasjonen Dissimilis i et livskvalitetsperspektiv. Livskvalitet
innebzrer i denne sammenheng en subjektiv tilnerming som inneberer at brukerne selv ma fa
komme til ordet. Bakgrunn for studien er gnske om 4 lgfte frem brukernes perspektiv. A sette
brukernes perspektiv i fokus gjgr det mulig a utvikle en ledelsesprakis i trad med brukernes
uttrykte verdier og a bygge en organisasjon tuftet pa disse verdiene. Problemstillingen er:

Hvilken betydning har deltakelse i Dissimilis' aktiviteter for brukernes livskvalitet?

Studien har en kvalitativ forskningstiln@rming. Data er hentet inn gjennom intervjuer med 10
brukere av Dissimilis' aktivitetstilbud, hvorav fem deltakere, som representerer malgruppen
mennesker med utviklingshemming, og fem foreldre til deltakere. Begrepet livskvalitet utgjgr
et ngkkelbegrep i studien og operasjonaliseres gjennom de tre dimensjonene sosial tilhgrighet,
mestring og verdighet. Dimensjonene presenteres i hvert sitt kapittel med en innledende

teoretisk del, presentasjon av funn og analyse i lys av teori knyttet til hvert enkelt tema.

Studien viser at brukerne gjennom Dissimilis opplever a vare del av sosiale nettverk,
opplever mestring og blir behandlet med verdighet. Funnene viser samtidig at dette ikke er en
selviglge for deltakerne og deres foreldre. Behov for assistanse og tilrettelegging gjgr det
utfordrende a delta pa ulike arenaer og pavirker holdninger i omgivelsene pa mater som truer
opplevelsen av egen verdighet. Funnene samsvarer godt med teori og forskning pa feltet, som
gir mange eksempler pa hvordan sosial tilhgrighet, mestring og verdighet har betydning for
menneskers velferd og livskvalitet. Litteraturen viser ogsa hvordan fraver av dimensjonene

utgjer risiko for utvikling av psykisk og somatisk sykdom.

Studien en klar indikasjon pa hvilke verdier brukerne holder frem som serlig viktige ved
deltakelsen. En naturlig konsekvens for organisasjonen vil vere & bruke kunnskapen til &
videreutvikle strategier, ledelse og praksis pa en mate som tar vare pa og styrker disse sidene
ved deltakelsen. Opplevelsene av sosial tilhgrighet, mestring og verdighet mulighet bygger pa
muligheten for deltakelse. Deltakelse blir med dette en metode, samtidig som det kan anses
som en verdi i seg selv. Et viktig satsningsomrade for organisasjonen vil derfor vere a legge

til rette for vedvarende og gkt deltakelse.



Forord

Med denne oppgaven avsluttes fire ars studier i verdibasert ledelse. En larerik, spennende, til
tider litt frustrerende og overraskende morsom prosess med masteroppgaven er ved veis ende,
og det fgles bade befriende og uventet vemodig a skulle slippe taket. Det er mange rundt meg

som fortjener en takk for at jeg har kommet i mal.

Fgrst av alt en KIEMPEtakk til mine fantastiske informanter som stilte til intervju og delte
apent og @rlig av sine erfaringer med meg. Dere har utvidet mitt syn pa livets muligheter og
har gitt meg innsikt langt utover oppgavens problemstilling som jeg kommer til a ta med meg

videre!

Takk til min arbeidsgiver og daglig leder i Stiftelsen Dissimilis for & muligheten til & vere
student pa deltid. Den tillit og fleksibilitet jeg har fatt har veert avgjgrende for at jeg na kan

levere fra meg en ferdig oppgave.

Takk til min veileder Asbjgrn Kaasa for at du under fgrste veiledning viste meg retningen og
etter det har delt av din faglige innsikt, hjulpet og motivert meg med konstruktiv og verdifull

veiledning.

Takk til gruppeveiledere Gry Espedal og Olav Helge Angell for spennende betraktninger og
til mine medstudenter i veiledningsgruppa for gode innspill, tiden og engasjementet dere har

viet mitt prosjekt.

Sist, men ikke minst takk til alle pa hjemmebane som har bidratt med barnepass, utallige
aktiviteter utenfor huset, lyttende grer, innspill og korrekturlesing! Jeg er meget takknemlig
for all talmodighet og stgtte dere har vist meg i denne perioden.

Na skal vi feire!

Barums Verk 26.april 2016
Silje Kristine Ask
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sa hun far den livskvaliteten som alle vi andre har.»

(Mor til deltaker i Dissimilis)
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1 Innledning

1.1 Introduksjon og presentasjon av tema

Like muligheter for alle, rett til et selvstendig liv og til & vaere en del av samfunnet er
malsettinger uttrykt i regjeringens informasjon- og utviklingsprogram «mennesker med
utviklingshemming skal heller ikke diskrimineres!» (2013). Retten til et selvstendig liv
innebzrer muligheter til deltakelse i en aktiv og meningsfull tilvaerelse, bade i skole, i jobb og
pa fritiden. Deltakelse i aktiviteter er en viktig del av fritiden for mange mennesker, men langt
fra noen selvfglge for alle. Politisk og samfunnsmessig erfares utfordringer med a tilrettelegge

slik at alle mennesker skal kunne bruke denne rettigheten.

«Lykkes vi, vil ogsa mennesker med utviklingshemming kunne leve sine egne liv etter
egne valg og med mangfoldige impulser (...) Vi far gkt likhet mellom ulike
mennesker og et rikere samfunn» (Regjeringen Stoltenberg I1 2013)

Tema for denne studien er deltakelse og livskvalitet. Med bakgrunn i1 regjeringens
malsettinger om like muligheter til deltakelse, har jeg gjennomfgrt en undersgkelse som
belyser betydningen av deltakelse ved tilrettelagte fritidsaktiviteter. Kasus for studien er den
frivillige organisasjonen Dissimilis, som tilbyr tilrettelagte aktiviteter innenfor musikk, sang,
dans og drama pa landsomfattende basis. Studien utgjgr avsluttende oppgave i masterprogram
i verdibasert ledelse. Nar jeg i en slik sammenheng har valgt a studere deltakelse i et
brukerperspektiv, henger det sammen med at forstaelse av deltakelsens betydning er viktig for
a kunne bygge en organisasjon tuftet pa verdier og kvaliteter formidlet av brukerne selv. Som
en aktgr i den frivillige sektor mgter organisasjonen utfordringer relatert til eksterne krav og
forventninger, tendenser til gkt individualisering i samfunnet, gkt avhengighet av offentlige 1
bidrag og endringer i frivillig engasjement. Eksterne krav er ikke alltid forenlig med
organisasjonens interne malsettinger og verdigrunnlag, og spenningen mellom ivaretakelse av
organisasjonens identitet og ytre betingelser gjor at det stilles krav til bevisste valg av
strategier og planer for organisasjonen. Undersgkelsen vil gi verdifull innsikt i brukernes egne
erfaringer, en innsikt som vil vare nyttig i arbeidet med videre utvikling og ledelse av

organisasjonen.



En begrunnelse for a trekke brukere inn i studien er ogsa gnske om en normativ tilnerming.
For organisasjonen og ledelsen er det viktig at organisasjonen kan svare pa malgruppens
behov. A sette brukernes perspektiv i fokus gjgr det mulig a utvikle en ledelsespraksis i trad
med brukernes verdier. Et formal med studien er derfor a innhente kunnskap for a kunne
utvikle en organisasjon basert pa brukernes behov og forventinger. Dette vil ha betydning i

mgte med eksterne krav og fremtidige utfordringer.

Jeg har valgt a se betydningen av deltakelsen i et livskvalitetsperspektiv. Bakgrunn for a
bruke livskvalitet i vurdering av deltakelsens betydning er at det inneberer et subjektivt
element som betyr at brukere av tilbudet selv ma fa komme til orde. Den subjektive
tilnermingen er tuftet pa et menneskesyn hvor hver og en er unik og har krav pa a bli
respektert som det mennesket man er. For a forsta betydningen av deltakelsen har jeg tatt
utgangpunkt i brukernes egne erfaringer, noe som er godt forenlig med det innenfra-
perspektivet livskvalitet kan representere. A dokumentere betydning av deltakelse med
utgangspunkt i livskvalitet, innebarer noe annet enn effekt malt for kunne generalisere og
kategorisere. Formalet med & ta utgangspunkt i livskvalitet er a individualisere. Det gir en
annen funksjon nar det gjelder bruk av resultatene, men kan representere en meget nyttig

tilnerming i et totalbilde for organisasjonen (S@thre 2008).

Livskvalitet har tradisjonelt blitt malt utfra forhold som levekar, levealder og gkonomi. Den
nyere lykkeforskningen har bragt med seg aspekter av mer psykisk og normativ art i malene
pa livskvalitet. Forskningen vektlegger at mennesket er et sosialt vesen og at sosial
ekskludering er den faktoren som sterkest reduserer opplevd livskvalitet (Loga 2010).
Marginalisering, sosial isolasjon, sosial ulikhet, mobbing og et lite stgttende sosialt nettverk er
faktorer som utgjor gkt risiko for utvikling av psykiske plager eller lidelser. Miljgrelaterte
faktorer vil som oftest ikke alene vere direkte arsak til psykiske lidelser, men kan sammen
med mer individrelaterte faktorer, som lav selvfglelse, manglende evne til mestring,
manglende opplevelse av kontroll over egen livssituasjon, sarbar personlighet og medfgdt
funksjonshemminger, fgre til psykiske lidelser (Folkehelseinstituttet 2011). Mennesker i
malgruppen til organisasjonen Dissimilis er basert pa faktorene i en utsatt posisjon for
utvikling av psykiske lidelser. Det er av den grunn interessant & vurdere om tilbud som retter

seg spesifikt mot malgruppen har betydning for noen av disse faktorene.



Bakgrunn for valg av tema og kasus for studien er bade faglig og personlig. Personlig er jeg
tilknyttet organisasjonen som koordinator for administrasjonen. Jeg har giennom dette en
indirekte tilknytning til mange brukere av aktivitetstilbudet, men er ikke selv ansvarlig for
gjennomfgring av aktiviteter. Gjennom snart tre ar i organisasjonen har jeg opplevd a mgte
brukere og fatt innsikt i enkelthistorier som bade har rgrt og bergrt meg. Jeg har fatt hgre om
deltakeren som har fatt sin fgrste og eneste venn gjennom Dissimilis, om deltakeren som for
fgrste gang foler seg inkludert og om deltakeren som begynte a synge etter a ha veert taus i
mange ar. Fortellingene sier meg at tilbudet har en betydning for deltakerne langt utover det a
delta pa en time i sang eller musikk. Erfaringer og beretninger fra foreldre bekrefter dette,

men kunnskapen er ikke tidligere samlet eller formelt systematisert.

Som student i et masterprogram i verdibasert ledelse har jeg i tillegg en profesjonell og faglig
interesse for organisasjonen. Dissimilis har gjennom alle ar jobbet for inkludering og
synliggjgring av en gruppe mennesker som er potensielt sarbare og historisk sett har blitt
betraktet som «mindreverdige». Med fokus pa muligheter, ressurser og like rettigheter
fremmer organisasjonen viktige og grunnleggende verdier i samfunnet, og et mangfoldig
menneskesyn som kanskje blir mer og mer viktig a ivareta i utviklingen mot et mer

individualisert og selektivt samfunn.

Temaet er ogsa interessant i et ledelsesfaglig perspektiv relatert til utfordringer organisasjonen
mgter i forbindelse med krav til strategier og rapportering fra tilskuddsinstanser. Kravene
baseres pa regnskap, budsjetter og andre konkrete maltall, men tar lite hgyde for de verdiene
som ikke kan males i tall og kroner. Det er en uttalt utfordring for ledelsen i organisasjonen a
synliggjgre verdi og betydning utover rene tall. Erfaringene utgjgr en verdi fgrst og fremst for
den enkelte, men derav ogsa i et stgrre samfunnsmessig perspektiv. Hvordan kan fortellingene
utfordre tellingene? Hvordan kan en nytteverdi relatert til livskvalitet synliggjores i en videre
forstand enn rent gkonomisk? Og er det i det hele tatt riktig, om enn mulig, & male en persons
opplevelse av lykke og livskvalitet om til kroner og gre? Dette er like fullt et sprak mange
instanser helst forholder seg til, og som kan fgre til en dreining bort fra opprinnelige mal og
intensjoner. En hensikt med studien er derfor ogsa a dokumentere betydningen deltakelsen har
for den enkelte. Ved a se brukernes erfaringer i lys av tidligere forskning og etablert teori, vil
det kunne vere mulig a antyde noe om verdien av slik deltakelse, og holde dette opp som

elementere sider ved organisasjonen i mgte med eksterne krav.
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1.1.1 Dissimilis — om organisasjonen og utfordringer

Kasus for studien er den ideelle organisasjonen Dissimilis. Organisasjonen har siden 1982
arbeidet med utgangspunkt i individets rett til et liv med mulighet for kulturell utfoldelse
(Dissimilis 2015). Dissimilis kompetansesenter ble stiftet i 1987 og utgjgr kjernen i
organisasjonen. Senteret har en tredelt virksomhet, som bestar av utvikling og formidling av
kompetanse innen tilrettelagte kulturelle aktiviteter, arrangering av forestillinger og konserter
og individuelt tilrettelagt undervisning i sang, musikk, dans, drama. Forutsetningen for drift
av senteret utgjgres av statlig og kommunalt tilskudd. I ytterligere 85 grupper over hele landet
drives tilrettelagt undervisning. Tilbudene driftes i stor grad av frivillige ildsjeler og

foreldregrupper og i noen tilfeller av eller i samarbeid med kommunale musikkskoler.

I Dissimilis infofolder (2015) star fglgende grunnlag og malsetting for organisasjonens arbeid:

Et samfunn som i gkende grad er pa jakt etter det perfekte, trenger organisasjoner som
tgr a sette annerledeshet og mangfold pa dagsorden. Dissimilis arbeider aktivt for at
mennesker med utviklingshemming skal ha en plass 1 det kulturelle landskap og 1
samfunnet som likestilte utgvere og mennesker. Med dette gnsker vi a bidra til et
rikere menneskesyn og et mer apent og tolerant samfunn. Vart arbeid og vare
aktiviteter er forankret i et verdisyn hvor mangfold og kvalitet star som sentrale
verdier, samtidig som vi skal tgrre a vere utfordrende og nyskapende.

Som privat stiftelse tilhgrer Dissimilis gruppen sivile aktgrer som har sitt grunnlag utenfor de
regulerte velferdsregimene. Det norske samfunn bestar av mange slike statseksterne aktgrer
som likefullt er med pa a realisere offentlige velferdsintensjoner. Aktgrene deles gjerne i to
grupper, fortjenestebaserte og fortjenestefrie. Som ideell organisasjon tilhgrer Dissimilis de
fortjenestefrie, som igjen kjennetegnes ved at det ikke tas ut overskudd til eiere og at

overskudd gar tilbake til organisasjonens formalsrettede aktiviteter (Lorentzen 2010).

Fortjenestefrie aktgrer omtales samlet som frivillig sektor og tilsvarer den angloamerikanske
non-profitt sektor. Organisasjonene er i stor grad avhengige av offentlige bidrag som gir
gkonomisk trygghet, men ogsa innebzrer krav til rapportering og forvaltning av midlene
(Gulbrandsen and @degard 2011). Tilskuddene samsvarer ofte ikke med reelle driftskostnader
(Lorentzen 2010), til tross for at det ideelle prinsippet er godt forenlig med den norske
velferdsmodellen ved at overskuddet fgres tilbake i driften og at organisasjonene er med pa a

oke kapasitet pa velferdstjenester og a skape konkurranse og utvikling (Sivesind 2012).
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Statlig frivillighetspolitikk angir en rekke mal for den frivillige sektor. Malene gir grunnlag
for tilskuddsordninger og overfgringer til frivillige aktgrer, som pa sin side kan ha andre mal.
Aktgrene og staten pavirker hverandre, med staten som kraftig premissleverandgr, med makt
til a pavirke selve livsgrunnlaget via kontroll pa pengesekken (Lorentzen 2010). Utviklingen
de siste 20 arene viser imidlertid gkt politisk interesse for frivillig arbeid og betydningen den
frivillige sektor har for utvikling av velferdsstaten. Frivillig arbeid ses 1 gkende grad som
lgsninger pa kommende utfordringer, som eldrebglger, ensomhet, meningslgshet, isolasjon og
utstgting. Fordi frivillige organisasjoner stadig oftere blir trukket frem som lgsninger pa
samfunnsmessige utfordringer, er det viktig med kunnskap om organisasjonene og om de
forventinger og rammebetingelser organisasjonene mgter (Kaasa and Jelstad 2009). Denne
undersgkelsen har som mal a belyse betydningen av deltakelsen i Dissimilis’ aktiviteter.
Formalet er a kunne nyttiggjgre kunnskapen i arbeid med utvikling av organisasjonen. I
tillegg vil kunnskapen vere viktig i mgte med eksterne premissleverandgrer da den

fremholder noen grunnleggende verdier ved deltakelsen uttrykt av brukerne selv.

Dissimilis som organisasjon opplever utfordringer knyttet til manglende oppslutning utenfor
den primere malgruppen og feilaktige antakelser eller uvitenhet om organisasjonen og
virksomheten. Organisasjonen mgter mye velvilje, men erfarer likevel sviktende engasjement
blant frivillige og en stadig mer nisjepreget holdning til virksomheten og malgruppen. Som
del av frivillig sektor pavirkes organisasjonen av de rammene tilskuddsordningene gir, med
kortsiktige perspektiver som fglge av arlige bevilgninger og krav til formaliteter og
tilpasninger som ikke alltid er forenlig med interne verdier og intensjoner. Med grunnlag i de
rammebetingelser og de utfordringer organisasjonen star overfor, vil studien ha betydning pa
flere nivaer. Studien vil innad i organisasjonen kunne bidra til gkt bevissthet og ivaretakelse
av brukerperspektivet i utvikling og strategier. Brukernes erfaringer vil gi viktig kunnskap til
ledelsen og gi grunnlag for beslutninger og ledelse i trad med brukernes uttrykte verdier. Utad
vil studien ha betydning ved a bidra med formalisering og dokumentering i et videre
perspektiv enn tall og tellinger. Studien retter fokus mot fortellingene, og bidrar med
dokumentasjon til & fremme verdien for den enkelte i mgte med krav om tallmessig
nytteverdi. Synliggjgring av betydningen i et livskvalitetsperspektiv vil ogsa veere viktig i
mgte med sviktende oppslutning, endrede holdninger i samfunnet og i arbeidet med a

engasjere fremtidige frivillige.



1.2 Presentasjon av problemstilling og forskningssp@rsmal

I arbeid med mitt mastergradsprosjekt har jeg valgt a undersgke betydningen av deltakelse i
Dissimilis’ aktiviteter med hensyn til livskvalitet for malgruppen mennesker med
utviklingshemming og deres familier. Deltakere ved Dissimilis’ aktiviteter representerer et
bredt mangfold innen gruppen mennesker med utviklingshemming. Mange har ikke sprak
eller et ganske sparsomt sprak, har vert oppfattet som ressurssvake og ikke ansett som
potensielle fortellere fra sitt eget liv. Det har derfor veart vanlig a intervjue personer i naer
tilknytning til den utviklingshemmede. Senere studier har imidlertid vist at vurderingene som
kommer frem er noksa ulike med hensyn til egen livssituasjon. Mennesker rundt ser
personene bare 1 begrensede tidsrom, mye utelates derfor 1 andres fortellinger (Thorsen and
Olstad 2005). Jeg har bevisst gnsket a snakke med brukere av aktivitetstilbudet. En vesentlig
andel av brukerne har imidlertid et sa sparsomt verbalt sprak at det ville veere en utfordring a
intervjue dem. Da det samtidig ville veere synd a utelate denne delen av gruppen fra studien,

har jeg derfor valgt a la nerpersoner utgjgre deres stemme i studien.

Jeg har forsgkt a ga inn i prosjektet med et apent sinn og la min kjennskap til organisasjonen
komme til gode nar det gjelder a forsta sammenhenger, men i minst mulig grad farge mine
tolkninger og konklusjoner. Jeg forventet ikke a finne entydige og generaliserbare svar pa
spgrsmalene, men hapet a se en tendens som gjgr det mulig a antyde noe om hva deltakelsen
betyr for malgruppen i et livskvalitetsperspektiv. Ved a finne ut noe om hva som er vesentlig
og av betydning for brukerne, kan dette innlemmes i organisasjonens arbeid og fa betydning

for hvordan tilbudet utformes og viderefgres.

Med denne bakgrunn har jeg valgt fglgende problemstilling:

Hvilken betydning har deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter for brukernes livskvalitet?

Problemstillingen er operasjonalisert gjennom fglgende forskningsspgrsmal:

Pa hvilken mate fremmer deltakelsen sosial tilhgrighet?

Hvordan bidrar deltakelsen til opplevelser av mestring?

Hyvilken betydning har deltakelsen for brukernes opplevelse av verdighet?



1.3 Avgrensning og presiseringer

Formalet med oppgaven er a belyse betydning av deltakelse i Dissimilis aktiviteter i et
livskvalitetsperspektiv. Livskvalitet er et subjektivt begrep som kan romme mange sider ved
et menneskes liv. Etter gjennomgang av teori og forskning pa omradet utpekte to dimensjoner
ved livskvalitet seg som sarlig relevante sett i sammenheng med deltakelse. Disse to
dimensjonene var sosial tilhgrighet og mestring. Analyse av materialet pekte pa ytterligere en
sentral faktor ved deltakelsen, som ogsa er relevant i et livskvalitetsperspektiv. Temaet
verdighet utgjgr derfor den tredje dimensjonen som i studien danner grunnlag for forstaelse av

begrepet livskvalitet.

Valg av dimensjoner har ngdvendigvis gatt pa bekostning av andre temaer som ogsa kunne
representert aktuelle og interessante innfallsvinkler for a forsta betydningen av deltakelsen.
Jeg har pa veien vart innom bade motivasjonsteori, selvbestemmelsesteorien og teori knyttet
til deltakelse og frivillighet. Ved valg av rammer for oppgaven la jeg imidlertid vekt pa
omrader som ble vektlagt bade i teori og av brukerne selv. Sosial tilhgrighet, mestring og
verdighet representerer ogsa potensielt sarbare omrader for malgruppen mennesker med
utviklingshemming. Arsakene til dette kan vere mangel pa vesentlige forutsetninger for &
innga i valgte relasjoner som vennskap, mangel pa forutsetninger til a uttrykke seg og hevde
sine interesser eller mangel pa anledning til a uttrykke seg i et overstyrende system av stgtte

og bistand (Thorsen and Olstad 2005).

Deltakelse er et relativt nytt omrade innenfor forskning og anses som flerdimensjonalt og
komplekst. Det stammer opprinnelig fra latin «participare», pa engelsk «part-taking», som
innebzrer a ta del i noe eller engasjere seg i noe (Nyquist 2012). Begrepet har ifglge Nyquist
(2012) ingen entydig forskningsmessig definisjon, men far sin mening nar det avgrenses
innenfor aktuell kontekst. Dette hviler pa et verdigrunnlag der deltakelse ikke kun kan
betraktes som en metode, men anses som en verdi i seg selv, utover det som kan males. Denne
forstaelsen av deltakelse som bade metode og verdi er relevant for oppgavens malsetting.
Deltakelse vil bade bli brukt om det a ta del i Dissimilis’ aktiviteter og den betydning og verdi
dette inneberer for den enkelte deltaker. Konteksten avgrenses til organisasjonen Dissimilis,
men blir innenfor organisasjonens rammer brukt i vid forstand om alle former for deltakelse,
bade deltakernes direkte deltakelse i de tilrettelagte aktivitetene og om deltakeres og foreldres

deltakelse i og rundt aktivitetene.



Begrepet brukere omfatter i studien bade deltakere og deres foreldre eller pargrende.
Erfaringer fra organisasjonen viser at tilbudet betyr mye sosialt og anerkjennende ogsa for
pargrende. Deres rolle har erfaringsmessig vist seg a vaere avgjgrende for deres barns
mulighet til deltakelse, og deres opplevelse av tilbudet er derfor en viktig faktor relatert til
fremmgte og varighet i deltakelsen. Pargrende utgjgr med dette et viktig fundament for
deltakelsen, og kan gjennom definering av begrepet deltakelse i en vid forstand ogsa betraktes

som brukere av Dissimilis aktivitetstilbud.

1.4 Oppgavens oppbygging

Oppgaven er delt inn i tre hovedkapitler med underkapitler, samt innledning og avslutning.
Bakgrunn for valg av tema, hensikten med studien, problemstilling og avgrensninger er

presentert i innledningen.

Kapittel 2 gir en innfering 1 livskvalitet som det overordnede teoretiske rammeverk for
studien. Livskvalitet er et ladet og multidimensjonalt begrep basert pa menneskets
forventninger, meninger og verdier. Dette kan gjgre det problematisk i forsknings-
sammenheng og krever at begrepet operasjonaliseres og defineres 1 henhold til aktuell
kontekst (Wahl and Hanestad 2004). Kapittelet viser hvordan begrepet i denne studien er
operasjonalisert i de tre livskvalitetsdimensjonene sosial tilhgrighet, mestring og verdighet.
Kapittelet gir deretter en presentasjon av forskningsstatus pa feltet. Gjennomgang av litteratur
avdekket at det eksisterer mye forskning pa omradene deltakelse og livskvalitet, og at
resultatene viser stor grad av samstemmighet. Jeg presenterer i kapitelet den forskning som
synes serlig aktuell for studiens hensikt, med fokus pa betydningen av deltakelse i frivillige
organisasjoner og fritidsaktiviteter, samt forskning pa effekter og risikofaktorer relatert til

fraveer av deltakelse.

Kapittel 3 er viet metode. I dette kapitlet beskrives den metodiske tiln@rmingen i oppgaven,
fremgangsmate for datainnsamling og metode for analyse av intervjumaterialet. Studiens mal
om a forsta deltakelsens betydning har innebefattet at brukerne av tilbudet selv matte fa
komme til ordet. Dette har gitt studien en form for s@regne informanter, og jeg har derfor viet

et eget kapittel under metoderefleksjon til betraktninger rundt utfordringer nar informanter har



utviklingshemming. Dette vektlegges ogsa i beskrivelsene av forberedelsene til og

gjennomfgring av intervjuene og i forskningsetiske betraktninger.

I kapittel 4 presenteres de tre dimensjonene ved livskvalitet, som hver for seg og samlet utgjgr
sentrale aspekter av betydning for deltakelsen og for opplevelse av livskvalitet. Dimensjonene
sosial tilhgrighet, mestring og verdighet presenteres 1 hvert sitt delkapittel med en innledende
teoretisk del, presentasjon av funn og pafglgende analyse og drgfting av resultatene. Valg av
struktur beror pa at temaene etter min mening ikke kan forstas utfra en samlet teoretisk
referanseramme. Gjennomgang av teori og forskning om de tre temaene, viste at betydningen
av deltakelse best kan forstas og tolkes i lys av teori knyttet til hvert enkelt tema. Strukturen
er derfor en konsekvens av operasjonaliseringen av livkvalitetsbegrepet, som belyses i et eget
kapittel der jeg ser betydningen av de tre dimensjonene i sammenheng med hverandre i et
livskvalitetsperspektiv. Kapittelet avsluttes med et delkapittel som omhandler konsekvenser
for organisasjonen med fokus pa ivaretakelse av de uttrykte verdiene gjennom ledelse og

strategier.

Oppgaven avsluttes i kapittel 5 med en samlet oppsummering av de tre dimensjonene og en
konklusjon relatert til hovedproblemstillingen. Avslutningen rommer ogsa noen betraktninger

rundt organisasjonen og veien videre.



2 Teoretisk rammeverk og tidligere forskning

Malet med studien er a belyse betydningen av deltakelse i fritidsaktiviteter i regi av Dissimilis
1 et livskvalitetsperspektiv. Jeg vil 1 dette kapittelet redegjgre for valg av overordnet teoretisk
referanseramme for oppgaven. Jeg vil videre belyse tidligere forskning pa feltet, med serlig

fokus pa resultater som er interessante i denne studiens sammenheng.

2.1 Sgkehistorie

Det eksisterer mye relevant teori og veletablert forskning om temaene livskvalitet og
deltakelse (Loga 2010). Min erfaring fra praksis har hatt betydning for innfallsvinkelen jeg
har valgt for studien. Erfaringene har gitt meg en forforstaelse av deltakelsens betydning, som
kan ha pavirket mitt syn pa de teoretiske og forskningsmessige perspektivene jeg har mgtt og
hva jeg har sett etter i sgk etter litteratur til studien. Jeg har imidlertid hatt til hensikt a belyse
ulike teorier og nyanser innenfor feltet, og valgte derfor bevisst en bred tilnerming. Jeg var
ogsa oppmerksom pa at det kunne dukke opp forskning med andre innfallsvinkler og utfall
som motstred min forforstaelse. Den brede tilnermingen til feltet viste imidlertid stor grad av
samstemmighet innenfor feltet og gav meg en plattform for a ga dypere inn i de aktuelle

omradene uten & matte velge mellom motstridende teorier.

Jeg har i studien tatt utgangspunkt i at det gar an a si noe om betydningen av deltakelsen utfra
livskvalitetsdimensjonene sosial tilhgrighet, mestring og verdighet. Gjennomgang av empiri
og teori er basert pa litteratursgk knyttet til disse begrepene, samt begrepene deltakelse,
utviklingshemming, nettverk, sosial kapital og anerkjennelse. I sgk etter internasjonal
forskning har jeg tatt utgangspunkt i den engelske oversettelsen av livskvalitet «quality of
life» og begrepet «well-being». Jeg har ogsa gjort sgk pa begrepene «empowerment»,
«participate» og «leisure». Mange av ordene har gitt omfattende treff. Jeg har derfor valgt a
benytte «sngballmetoden», og har fulgt litteraturlistene 1 artikler og bgker som har vert serlig
relevante i forhold til tema. Kunnskapsoversikten «Livskvalitet» av Jill Loga (2010), «Unge
funksjonshemmede. Selvbilde, sosial tilhgrighet og deltakelse i fritidsaktiviteter» av Lgvgren
(2009), «Fritidsaktivitet for ungdom med funksjonshemming» av Dolva, Kollstad og Kleiven
(2013), og boka «Sosiale landskap og sosial kapital» av Per Morten Schiefloe (2015) har

fungert som slike kilder.
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2.2 Livskvalitet som overordnet teoretisk referanseramme

Malet med studien har veert & finne ut hvilken betydning deltakelse i Dissimilis har for
brukernes livskvalitet. En empirisk undersgkelse kan gi mange innfallsvinkler til begrepet
livskvalitet. For a forsta og tolke funnene er det ngdvendig med et teoretisk rammeverk som
grunnlag for a lese empirien. Jeg vil i dette kapittelet gjgre rede for begrepet livskvalitet og

operasjonalisering av begrepet for denne studien.

2.2.1 Begrepet livskvalitet

Livskvalitet som begrep dukket opp 1 en bok om gkonomi og velferd av Pigou 1 1920. Lyndon
B. Johnsen introduserte noe senere begrepet i en politisk tale, og livskvalitet ble etter tatt
hyppig i bruk i politiske debatter og fikk gjennomslag innen velferdsforskning. Begrepets
gjennomslagskraft kom av at det representerte et alternativ til materiell velferd, basert pa
kvalitative vurderinger av egen livssituasjon i stedet for kvantitative malinger av materielle

verdier (Wahl and Hanestad 2004).

Begrepet livskvalitet kom inn i var dagligtale for fa ar siden, etter en tids bruk innenfor
samfunnsfaglig og medisinsk forskning og 1 politiske sammenhenger. Betegnelsen oppstod
som et slags positivt bidrag innenfor omrader dominert av enten negative eller for snevre
beskrivelser. Det eksisterer en allmenn enighet om at livskvalitet representerer noe mer enn
materiell velstand eller et liv uten sykdom. Begrepet kan imidlertid defineres pa ulike mater,
og rommer bade individuelle subjektive opplevelser og en bredere samfunnsmessig dimensjon

med objektive sosiale indikatorer (Nass 2006).

Helt enkelt kan livskvalitet defineres som det gode liv, der liv er identisk med eksistens eller
tilverelse og kvalitet gjengir egenskap, karakter og verdi. Begrepet belyser med dette hvilke
egenskaper, karakterer eller verdier som er av betydning for et godt liv, med henvisning til
hele var tilverelse. Livskvalitet uttrykker en individuell opplevelse av egen livssituasjon, og
omhandler flere sider ved livet, som fysiske, psykologiske og sosiale. Livskvalitet er derfor et
multidimensjonalt begrep. Det er ogsa et ladet begrep basert pa den enkeltes forventninger,
meninger og verdier (Wahl and Hanestad 2004). Fire tolkninger av livskvalitet er serlig
sentrale i vitenskapelig litteratur; velstand, lykke, meningsfullhet og handlingsfrihet (SOU
2015).
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Livskvalitet og evne og muligheter for deltakelse og mestring er viktige elementer i
opplevelsen av god helse. Elementene har likevel tradisjonelt ligget utenfor helsevesenets
forskning, diagnostikk og behandlingstradisjon. Med bakgrunn i argumenter for hvorfor
helsevesen bgr ha en holdning til dette, har det de siste tiarene skjedd en endring mot flere
helserettede tiltak for a bedre livskvalitet uten at dette ngdvendigvis henger sammen med
forlengelse av liv eller redusert fare for sykdom (NOU 1998). Utvalget bak NOU 1998: Det er
bruk for alle, fremhevet betydningen av at helsevesenet ikke alene kan dekke
livskvalitetsfremmende behov som utfoldelse, verdsetting, utfordringer og omsorg. Behovene

ma dekkes av lokalsamfunnet, av n@rpersoner og gjennom tiltak i regi av frivillig sektor.

2.2.2 Livskvalitet som mal og evaluering

Livskvalitet som felt er i sterk vekst innenfor ulike disipliner i akademia, politikk og
administrasjon. Mens feltet har hatt gjennomslagskraft i popularindustrien knyttet til terapi og
selvhjelp, har det de senere arene fatt stgrre og mer serigs betydning i internasjonal forskning.
Dette vises ved at temaet tas opp i den politiske agenda i flere land og gjennom etableringen

av en tverrfaglig vitenskapsdisiplin kalt lykkeforskning (Loga 2010).

En vurdering av livskvalitet representerer et innenfraperspektiv (Sathre 2008), som for denne
studien var godt forenlig med gnsket om a forsta betydningen av deltakelsen for den enkelte.
Livskvalitet som mal inneholder ngdvendigvis et subjektivt element som medfgrer at
malgruppen for undersgkelsen selv ma fa komme til orde. En vurdering av effekt utfra
livskvalitet tar utgangspunkt i at hver og en er unik og har krav pa a bli respektert som det
mennesket man er, snarere enn hva andre mener en bgr vare. Dette innebarer en annen
innfallsvinkel enn effekt malt for kunne generalisere og kategorisere. Dette gir en annen
funksjon nar det gjelder bruk av resultatene, men kan representere meget nyttige tilneerminger

i et totalbilde for grupper, organisasjoner og i samfunnet (Sathre 2008).

Livskvalitet som mal i helsetjenesten har de siste arene fatt nasjonal og internasjonal aksept.
Begrepet er heller ikke her entydig og defineres gjerne ulikt som fglge av det spesifikke
fagomrade det benyttes innenfor. Begrepet rommer ulike karakteristika, og det

multidimensjonale innholdet gjgr det problematisk i forskningssammenheng (Wahl and
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Hanestad 2004). Det kan stilles spgrsmal om det i det hele tatt er mulig a forske pa livskvalitet
uten en etablert og allmenn betydning. En forutsetning for forskningsverdien vil vere et
tydelig valg av en relevant definisjon og operasjonalisering av definisjonen (Nass 2006). For
studiens verdi er det viktig a identifisere hvilke omrader det fokuseres pa og velge en
betydning som er forenlig med omradet man sgker a belyse (Wahl and Hanestad 2004). Jeg
vil med denne bakgrunn redegjgre for valg av begrepsmessig innhold i denne studiens

sammenheng.

2.2.3 Operasjonalisering av begrepet for denne studien

Jeg har valgt a ta utgangspunkt i livskvalitet i forsgk pa a forsta betydningen av deltakelse i
Dissimilis’ aktivitetstilbud. Livskvalitet utgjor med dette et ngkkelbegrep i studien. Begrepet
inneholder alltid et subjektivt element, og en vurdering av deltakelsens betydning for
livskvalitet innebzrer en vurdering av brukerne selv. En forutsetning for a bruke
livskvalitetsbegrepet i en slik sammenheng er, ifglge Saethre (2008), en operasjonalisering av

begrepet slik at innholdet blir konkret og relevant.

Arbeidet med a operasjonalisere begrepet har inkludert valg av dimensjoner ved livskvalitet
som er relevante i en kontekst av a skulle undersgke betydning av deltakelse og som dertil er
teoretisk og forskningsmessig begrunnet. Gjennomgang av teori og forskning om temaene
livskvalitet og deltakelse viser at enkelte omrader anses som sarlig sentrale for livskvalitet i
et helhetlig perspektiv. Disse omradene er opplevelse av sosial tilhgrighet, anerkjennelse og
mestring (Loga 2010, Sethre 2008, Wahl and Hanestad 2004, Schiefloe 2015, Fyrand 2015,
NOU 1998). I undersgkelsen av deltakelsens betydning for livskvalitet, har jeg derfor valgt a
operasjonalisere begrepet til a omfatte opplevelser av mestring, anerkjennelse og sosial
tilhgrighet. Dersom deltakelse i Dissimilis aktiviteter viser seg a ha betydning for brukernes
sosiale tilhgrighet, anerkjennelse og mestring, har deltakelsen utfra tidligere forskning og teori
betydning for deltakernes livskvalitet. Dersom deltakelsen i motsatt fall hindrer en positiv
opplevelse av disse komponentene kan den anses a ha en negativ effekt pa livskvaliteten. En
slik form for tiln@rming ma ta hensyn til at hver bruker er unik og at deltakelsen vurderes

utfra den enkeltes forutsetninger (Sathre 2008).
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Vurdering av livskvalitet bgr i henhold til S@thre (2008) ogsa innebarer et helhetsperspektiv
der de ulike dimensjonene ses i sammenheng med hverandre og ikke som isolerte
komponenter. For a forsta og tolke sammenhengen mellom de ulike dimensjonene, har jeg
valgt a ta utgangpunkt i Schiefloes (2015) behovstriangel. Behovstriangelet er en utvikling og
nyansering av Maslows behovshierarki, med bakgrunn i innvendinger mot den hierarkiske
fremstillingen om at behov er dynamiske og kan opptre samtidig pa ulike nivaer. De er ogsa
kulturelt betinget og vil variere med hensyn til kontekst og hvilke forutsetninger og verdier

mennesker innehar (Schiefloe 2015).

TRYGGHET

fellesskap forstdelse

TILHORIGHET / $\ MENINGSFULLHET

& o
« d

anerkjennelse

Figur 1. Schiefloes behovstriangel (Modell etter Schiefloe 2015: 131)

Triangelet viser hvordan de tre behovslignende tilstandene 1 hjgrnene er gjensidig avhengige
av hverandre og forutsetter prosesser som fellesskap, forstaelse og anerkjennelse. Triangelet
viser menneskets behov for sosial integrasjon, inkludering og bekreftelse, samt forstaelse for

og opplevelse av mening med kontekst og situasjon man befinner seg i (Schiefloe 2015).

Denne forstaelsen mener jeg kan ses opp mot mestring av situasjoner. Fyrand (2015)
beskriver hvordan modellen gir et utgangspunkt for a forsta samspillet mellom menneskelige
behov og beskriver hvordan mening og forstaelse kan ses i sammenheng med meningsfylte
aktiviteter og forstaelse for ssmmenheng i tilverelsen. Tilnermingen til livskvalitet i
oppgaven bygger med dette pa et individperspektiv, ved at det tas utgangspunkt i hver enkelt
sine opplevelser, og et kontekstperspektiv ved at komponentene eller dimensjonene ses i

samspill med hverandre og i sammenheng med tidligere forskning.

14



2.3 Forskningsfeltet

Med formal om a undersgke betydningen av deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter i en stgrre
sammenheng, har det vart viktig a basere analyse av empirisk materiale pa forskningsbasert
kunnskap. Forskning knyttet til begreper som livskvalitet, lykke og tilfredshet er i sterk vekst
innenfor flere fagomrader og behandles stadig mer serigst. Veksten kan knyttes til
perspektivendringer som fglge av globale utfordringer, og gnsker om a trekke nye omrader
inn i politiske handteringer av fremtidige utfordringer. Samtidig knyttes interessen for feltet til
en sterkere vilje innen flere fagomrader til a endre pa problemstillingene. Flere disipliner
retter na fokus mot det det som fungerer i stedet for det som er problematisk. Det legges mer
vekt pa forebygging og kostnadsbesparing gjennom & styrke det positive fremfor & dempe det

negative (Loga 2010).

Temaet frivillighet og frivillig sektor er sentrale innen forskning pa lykke og livskvalitet.
Temaene synes a fa gkende interesse bade samfunnsniva og individniva. Pa samfunnsniva
vektlegges en stor frivillig sektor som viktig i forskning pa lykke. Dette knyttes blant annet til
at stgrrelsen av frivillig sektor henger sammen med graden av tillit i samfunnet, en sentral
faktor innen forskning pa livskvalitet. Der er imidlertid gkende interesse ogsa for a belyse
betydningen av deltakelse i frivillige aktiviteter for enkeltindividers lykke eller livskvalitet

(Loga 2010).

Frivillig sektor har flere viktige funksjoner pa samfunnsniva og pa individniva. Per Espen
Stoknes (2007) beskriver en uheldig utvikling av vestlige samfunn, hvor faktorene
effektivitet, konkurranse, lgnnsomhet og velstand gker pa bekostning av mangfold, mening,
mellommenneskelige relasjoner og opplevelse av tilhgrighet. Stoknes baserer sine
beskrivelser pa internasjonal forskning med utgangspunkt i at penger ikke alene gir gkt
livskvalitet. Penger gir heller ikke det som av Robert Putnam (2001) betegnes som sosial
kapital. I lys av Putnams forskning, hevder Stoknes (2007) at mindre fritid til fordel for arbeid
og streben etter gkonomisk velstand, har meget uheldige konsekvenser i form av redusert
antall sosiale forbindelser og redusert tillitt pa samfunnsniva. Frivillig sektor og kultur spiller
en viktig rolle i denne utviklingen, da deltakelse i kulturelle og frivillige aktiviteter er med pa
a skape sosiale relasjoner og sosial kapital. Sektoren rommer ikke bare ulgnnet arbeid og en
gratis del av velferdssystemet slik navnet kan tilsi, men representerer et organisasjonsliv som

utgjgr viktige arenaer for dannelse av nettverk og sosiale forbindelser (Loga 2010).
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Sosial deltagelse betraktes som en viktig faktor for god livskvalitet og har lenge veart et
helsepolitisk satsningsomrade (NOU 1998). Muligheten til a bidra utfra egne premisser og a
delta i et fellesskap er viktig i et samfunnsperspektiv. Sammen med trivsel og muligheter for
mestring anses dette som viktig samfunnskapital (Meld. St. 16 2011). Satsningsomradet er
ikke regjeringens ansvar alene, men skal ivaretas gjennom et samarbeid mellom kommuner,
organisasjoner og frivillighetsarbeid. Frivillige organisasjoners bidrag for mangfold, kultur,
politikk og demokratiske holdninger er av stor samfunnsmessig verdi. Et mal for regjeringens
frivillighetspolitikk er derfor a stgtte opp om utviklingen av et levende sivilsamfunn, a
opprettholde et mangfold av frivillige organisasjoner og legge til rette for gkt deltakelse
(St.meld.nr.39 2007).

Jill Loga (2010) har pa oppdrag av kulturdepartementet utarbeidet en tverrfaglig
kunnskapsoversikt basert pa forskning om livskvalitet, kultur og frivillighet. Forskning viser
at det er problematisk a pavise rene arsakssammenhenger da det vanskelig lar seg gjgre a
isolere enkeltfaktorer som utslagsgivende for lykkenivaet. Opplevelse av lykke og livskvalitet
viser seg a henge tett ssmmen med samfunnet mennesket lever i, og det er pa samfunnsnivaet
liten tvil om at kultur og frivillighet utgjgr viktige omrader for livskvaliteten i et samfunn. Pa
individniva finner Loga lite forskning som knytter deltakelse i kultur og frivillighet med lykke
og gkt livskvalitet. Det finnes imidlertid en samvariasjon mellom deltakelse pa aktiviteter
innen kultur og frivillighet og gkt livskvalitet. Basert pa lykkeforskningens formal, med fokus
pa det forebyggende og lykkefremmende, mener Loga det er mye som tyder pa at kultur og
frivillighet utgjgr viktige kilder til gkt livskvalitet bade for den enkelte og i arbeidet med a
skape et bedre samfunn (Loga 2010).

I sin rapport beskriver Loga (2010) kjernespgrsmalet i forskning pa livskvalitet, trivsel og
helse som betydningen av samhandling, vennskap og sosiale nettverk. Hun viser til
bekymringsfulle trekk ved samfunnsutviklingen som opplgsning av sosiale band,
ekskludering og isolasjon og betydningen dette har for den enkelte. Kultur og frivillige
aktiviteter representerer viktige omrader i samfunnet utenom familie og arbeid, for dannelse
og opprettholdelse av sosiale relasjoner. Kollstad (2008) beskriver fritidsaktiviteter som
viktige for helse og livskvalitet fordi de fyller viktige funksjoner som mulighet til a utvikle

nettverk og utgjgr en arena for lering, mestring og styrking av identitet. Fritidsaktiviteter
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omfatter bade formelt og uformelt organiserte aktiviteter, hvor de formelle er ledet og

organisert av andre, mens de uformelle er selvorganiserte (Dolva, Kollstad et al. 2013).

Kunnskapsdepartementet initierte i 2008 en kartlegging av fritidstilbudet til barn og unge med
nedsatt funksjonsevne (Kunnskapsdepartementet 2008). Initieringen kom som fglge av at
satsing pa fritidsaktiviteter viste seg a vere nedprioritert til fordel for oppfylling av
prima@rbehov. Oppfyllelse av primare behov er imidlertid ikke tilstrekkelig for opplevelse av
god livskvalitet. Organiserte fritidstilbud utgjgr viktige sosialiseringsarenaer, og muligheten
til a delta i aktiviteter pavirker livskvaliteten i betydelig grad. Opplevelse av annerkjennelse
og a tilhgre et fellesskap er betydningsfull, og mangelen pa muligheter for deltakelse kan
saledes medfgre en ekstra belastning i form av ensomhet og sosial ekskludering i tillegg til en

allerede eksisterende funksjonsnedsettelse (Kunnskapsdepartementet 2008).

I rapporten «Bedre fgre var ...», utgitt av folkehelseinstituttet (2011), papekes det at
marginalisering, sosial isolasjon, sosial ulikhet, mobbing og et lite stgttende sosial nettverk
utgjgr risikofaktorer for utvikling av psykiske plager eller lidelser. Sammen med
individrelaterte faktorer, som lav selvfglelse, manglende evne til mestring, manglende
opplevelse av kontroll over egen livssituasjon, sarbar personlighet og medfgdt
funksjonshemminger, kan disse fore til psykiske lidelser. Psykiske lidelser medfgrer store
belastninger for enkeltmennesket, har en negativ innvirkning pa helsen og medfgrer betydelig
reduksjon i funksjonsevne. De gkonomiske kostnadene som kommer i tillegg til de
menneskelige kostandene er derfor betydelige. Det er ikke foretatt noen beregning av
kostnadene ved psykisk uhelse i Norge, men basert pa en beregning i England utfgrt av The
Sainsbury Centre for mental Health i 2003, har Folkehelseinstituttet anslatt en samlet

samfunnsgkonomisk kostnad pa 60-70 mrd arlig (Folkehelseinstituttet 2011).

Lgvgren (2009) belyser i sin studie faktorer som fremmer deltakelse 1 fritidsaktiviteter for
unge funksjonshemmede samt hvordan deltakelse i fritidsaktiviteter fremmer sosial
tilhgrighet, selvbilde og identitet. Rapportens hovedfunn viser at gode erfaringer av
inkludering og anerkjennelse er med pa a gke deltakelse i fritidsaktiviteter. Deltakelse kan
bidra til sosial inkludering og opplevelse av tilhgrighet, men fritidsaktiviteter kan ogsa vare
med pa a reprodusere et sosial stigma og den ekskludering mange funksjonshemmede

opplever pa ulike arenaer. Konklusjonen er imidlertid at deltakelse i organiserte
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fritidsaktiviteter kan fremme sosial tilhgrighet og bidra til et positivt selvbilde og at

organiserte fritidsaktiviteter er en velegnet arena for integrering av funksjonshemmet ungdom.

Kartleggingen tok utgangspunkt i hvilke tilbud som eksiterte, hvilke behov og gnsker barn og
familier hadde og hvilke barrierer barna og familiene opplevde at hindret for deltakelse.
Rapporten viste gnske om flere tilbud, bade spesialtilpassede og tilbud som integrerer
funksjonsfriske og funksjonshemmede. Bade barn og foreldre uttrykte et sterkt «gnske om
tilbud som er sosiale og gir mulighet for et sosialt fellesskap» (Kunnskapsdepartementet 2008,
s.33). Det sterke gnsket om sosiale tiltak baseres pa at brukergruppen ofte faller utenfor
ordinre sosiale arenaer, og at de fleste derfor har ferre venner enn funksjonsfriske.
Rapporten viser at behovet blir stgrre jo eldre barna blir, og at s@rlig overgangen til ungdom
er vanskelig fordi den normale frigjgringen uteblir som fglge av sterk avhengighet av
foreldrene. Erfaringer fra Norge, Sverige og Danmark viser at barn og unge med nedsatt
funksjonsevne benytter seg mindre av bade organiserte og uorganiserte aktiviteter enn
funksjonsfriske. Fritiden til barna og ungdommene tilbringes 1 stor grad sammen med
foreldrene, som pa sin side ogsa uttrykte et gnske om avlastning som fritidstilbud kan omfatte

(Kunnskapsdepartementet 2008).

Putnams (2001) forskningsbidrag er sentrale nar det gjelder frivillig sektor og livskvalitet.
Putnam beskriver hvordan sosiale nettverk er med pa a skape tillit og a opprettholde normer
for gjensidighet som er grunnleggende for mange aspekter i samfunnet. Han vektlegger
hvordan frivillige institusjoner fungerer som viktige kraftsentre for etablering av sosial
kapital. Gjennom organiserte aktiviteter etableres faste mgteplasser som frembringer og

vedlikeholder sosiale forbindelser utover familiere forbindelser.

Hgiseth (2012) skriver 1 sin masteroppgave «Verdifull fritid for alle?» om fritid for personer
med utviklingshemming. Hgiseth favner om rettigheter, virkemidler og opplevelsen av a vare
deltaker i et fritidstilbud i musikk. Hennes hovedfunn er at deltakelse beriker deltakerens liv i
form av gkt selvtillit, styrking av identitet og gkte handlemuligheter musikalsk og sosialt.
Deltakelsen ble ogsa trukket frem som viktig for deltakernes livskvalitet i lys av de sosiale
mulighetene deltakelsen gav. En viktig forutsetning viste seg a vare at tilbudet i seg selv var

tilrettelagt medlemmenes premisser og forutsetninger.
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Knudsen (2012) har i arbeid med sitt mastergradsprosjekt «Lykken er en enstrengsbass»
gjennomfgrt en livskvalitetsstudie blant utviklingshemmende. Knudsen belyser hvilken rolle
et musikkterapitilbud har for utviklings- og funksjonshemmede med hensyn pa livskvalitet og
hvilken overfgringsverdi erfaringene har til andre omrader. Knudsen konkluderer med at
deltakelse i musikkterapi kan spille en positiv rolle for opplevelse av livskvalitet med
utgangpunkt i betydningen deltakelsen viste seg a ha for kommunikasjon, leering, mestring,

relasjoner og fellesskap.

Det ble varen 2015 gjennomfgrt to kvalitative studier ved Dissimilis. Studiene utgjorde
avsluttende bacheloroppgaver i vernepleie ved Hggskolen i Oslo og Akershus. Tre studenter
intervjuet seks elever og seks pargrende om opplevelsen av fritids- og kulturtilbudet
Dissimilis. Studiene viste at fellesskap, mestring og muligheter var tre omrader som

respondentene s@rlig vektla. Studiene er ikke offentlig publisert.
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3 Metode

Hensikten med studien har vart a belyse betydningen av deltakelse i Dissimilis for

livskvalitet. Jeg vil i1 dette kapittelet presentere og drgfte valg av metode for studien.

3.1 Valg av metode

Min problemstilling er «Hvilken betydning har deltakelse 1 Dissimilis’ aktiviteter for
brukernes livskvalitet?». Spgrsmalet viser til brukernes erfaringer fra deltakelsen, i
sammenheng med livssituasjonen deres. For a belyse problemstillingen, sa jeg det derfor som
hensiktsmessig og ngdvendig a ta utgangspunkt i brukernes historier. Samtaler med brukere
ville gi meg mulighet til a ta del i deres tanker og refleksjoner, og gjennom deres fortellinger
forsgke a forsta hvilken betydning det & vere deltaker i Dissimilis har for livskvaliteten deres.
Valg av metode falt derfor pa kvalitativ tiln@rming, som ifglge Kvale og Brinkmann (2009)
har til hensikt & ga i dybden for a forsta informantenes perspektiv. Jeg har veert opptatt av a
hente frem betydningen deltakelsen har for den enkelte. En kvalitativ tilnerming gav meg
mulighet til & sgke a fremheve mening som ikke kan males i kvantitet eller frekvenser
(Thagaard 2015). En ulempe ved metoden er at utvalget av informanter er for lite til a kunne
gi generaliserbare resultater. En kvantitativ tilnerming i form av for eksempel spgrreskjema
kunne gitt muligheter til a nd en stgrre bredde av brukere og mer generaliserbare data.
Samtidig ville jeg mistet den dypere innsikten i deltakernes opplevelser og forstaelsen av den

enkeltes erfaringer, noe som stod for meg som helt sentralt.

Studien konsentreres om en organisasjon, som dermed utgjgr et case eller et tilfelle. En slik
enkeltcase studie kjennetegnes ved at oppmerksomhet rettes mot et spesielt tilfelle, og at det
gis en grundig beskrivelse av dette. Teorien og arbeidet med denne utgjgr en stor del av et
casestudie og ligger til grunn for a sette resultatene fra undersgkelser av organisasjonen inn i
en kontekst (Kvale and Brinkmann 2009). Casestudier kjennetegnes ved at det studeres mye
informasjon om en eller fa enheter eller caser. Denne studien omhandler en stgrre enhet i form
av en organisasjon, og analysen rettes mot organisasjonen som helhet og ikke enkeltpersonene
det innhentes informasjon fra. Studien utgjgr i henhold til Creswells inndeling av casestudier i
kategorier, en «intrinsic case studie», hvor fokus for analysen er enheten i seg selv, med
grunnlag i enhetens egenart eller at den representerer noe s@rskilt. Formalet er a skape

forstaelse for enhetens seregenhet eller egenverdi (Thagaard 2015).
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Et kvalitativt casestudie starter vanligvis med en problemstilling hentet fra praksis, ofte basert
pa en prosess eller et gnske om forstaelse (Johannessen, Tufte et al. 2011). Problemstillingen i
denne undersgkelsen bygger pa gnske om gkt forstaelse og kunnskap om hva tilbudet betyr
for brukerne. Jeg har i tillegg gnsket a belyse betydningen i en bredere kontekst, og har
benyttet teori og forskning fra tilsvarende omrader til & plassere organisasjonens verdi inn i en

stgrre sammenheng.

3.2 Metode for datainnsamling og valg av informanter

Blant kvalitative metoder ansa jeg intervjuer som best egnet for innsamling av data. Jeg var
ute etter brukernes egne opplevelser og gnsket derfor a snakke direkte med dem. Innfgring i
tidligere forskning om malgruppen og egne erfaringer fra arbeid med mennesker med
utviklingshemming, gjorde at jeg sa en potensiell utfordring med a fa nok materiale basert pa
intervjuer med deltakere alene. Jeg gnsket derfor a supplere materialet med intervjuer med
foreldre til deltakere. Dette gav meg ogsa mulighet til a velge representanter for de deltakere
som ikke selv ville kunne reflektere over og formilde sine opplevelser til meg i et intervju. Et
utvalg bestaende av bade deltakere og foreldre ville derfor representere et bredere snitt av

deltakere 1 Dissimilis.

Jeg vurderte bade enkeltintervjuer og fokusgruppeintervjuer, og kom frem til at samtaler
enkeltvis kunne gi rom for mer apenhet og mangfold enn samtaler i grupper. Vurderingen ble
basert pa at jeg ved a snakke med deltakere en og en hadde bedre mulighet til a forklare og
utdype spgrsmal og a gi tid nok til a reflektere og svare. Kvalitative intervjuer skal i
utgangspunktet vaere en likeverdig samtale, men representerer et skjevt maktforhold fordi
intervjueren har posisjon til a lede samtalen og kan pavirke hva som regnes som gyldige svar.
Skjevheten i maktforholdet vil vere enda tydeligere nar informanten er utviklingshemmet
(Thorsen and Olstad 2005). Jeg sa en klar risiko for a fa svar basert pa informantenes
antakelser om hva jeg ville vare ute etter. For a forebygge risikoen, gnsket jeg a skape en
trygg setting for intervjuene, veere tydelig pa hensikten med studien og stille samme spgrsmal
pa flere mater. Jeg apnet ogsa for at deltakerne kunne intervjues sammen med en forelder for
a gjgre situasjonen betryggende og redusere muligheten for spraklige misforstaelser. Jeg
vurderte det ogsa slik at jeg i intervjuer med foreldrene ville fa mer apenhet ved a snakke med

en og en. Erfaringer fra mgter med pargrende har vist meg at mange har tgffe og sarbare
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historier og erfaringer med seg. Selv om jeg i utgangspunktet kun ville spgrre om erfaringer
knyttet til deltakelse i fritidstilbudet, sa jeg muligheten for at det kunne komme tanker og
refleksjoner rundt mer sensitive erfaringer og temaer, og ansa det derfor ogsa som mer

skansomt og riktigere a snakke med hver og en alene.

Jeg intervjuet et utvalg bestaende av ti informanter, hvorav fem deltakere og fem foreldre.
Kvalitative studier baseres i stor grad pa strategiske utvalg. Dette innebarer at informantene
er valgt ut med grunnlag i egenskaper eller kvalifikasjoner som er strategiske for studiet og de
teoretiske perspektivene det baseres pa (Thagaard 2015). Deltakere ble valgt ut med grunnlag
i spraklige egenskaper. Kriteriene for a kunne delta i studien var god spraklig forstaelse og
formidlingsevne. Jeg ansa disse egenskapene som avgjgrende for gjennomfgring av
intervjuene for min del, men ogsa for & unnga a sette mennesker i en situasjon de ikke
behersker. Jeg gnsket a snakke med deltakere som fritt kunne formidle sine tanker, samtidig
som det skulle vaere en positiv opplevelse a delta i studien. Blant aktuelle deltakere gjorde jeg
et utvalg basert pa type aktivitet de deltar i, slik at det samlede utvalget representerer ulike
aktivitetstilbud. Jeg gnsket pa denne maten a hente erfaringer fra en bredde av Dissimilis
aktivitetstilbud. Ved utvelgelse av foreldre sa jeg mulighet for a fa innsikt i erfaringer fra
deltakere som ikke selv kan fortelle om sine opplevelser og erfaringer. Utvalget ble ogsa her
gjort med utgangspunkt i gnsket om representanter fra en bredde av tilbudet, samt at jeg
valgte foreldre som er jevnlig til stede under arrangementer og gvelser. Uten denne narheten
og kjennskapen til tilbudet ansa jeg potensielle svar som mindre fruktbare med hensyn til

studiens formal.

Jeg henvendte meg til informantene gjennom et brev med forespgrsel om a delta. Jeg fikk
raskt respons fra alle informantene, og opplevde at alle stilte seg svert positive til a delta i
studien. Av ulike praktiske arsaker og darlig timing for to av de spurte foreldrene, ble det
likevel ikke aktuelt for disse to a delta i undersgkelsen. Det viste seg imidlertid at tre av de
spurte deltakerne gnsket a bli intervjuet sammen med en forelder. Dette gjorde at jeg samlet
sett hadde et utvalg pa fem deltakere og fem foreldre. Dette ansa jeg som tilstrekkelig stort
relatert til studiens omfang og egen kapasitet til & behandle materialet, og gjorde derfor ikke

forsgk pa a hente inn flere informanter.
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3.3 Intervjuguide og intervjusituasjonen

Et forskningsintervju kan arte seg n@rmest som en samtale utfra gitte temaer eller ha en
strengere struktur med formulerte spgrsmal. En strukturert tiln@rming egner seg ved gnske
om sammenligning, fordi alle gir informasjon om de samme temaene (Thagaard 2015). Jeg
gnsket a fa fatt i deltakernes erfaringer knyttet til bestemte temaer. For a kunne sammenligne
erfaringene, ansa jeg det som hensiktsmessig med en noksa strukturert intervjuguide der jeg
kunne stille de samme spgrsmalene til alle og fa informasjon om de samme temaene. Jeg
gnsket ogsa a fange opp temaer som dukket opp og a stille oppfglgingsspgrsmal, og la derfor
inn mer apne spgrsmal for eksempel ved a be informantene om selv a trekke frem det
viktigste ved deltakelsen. Jeg ville pa denne maten fange opp deres perspektiver ved

deltakelsen og kanskje avdekke viktige sider jeg ikke selv kunne forutsi.

Intervjuguiden ble utviklet og systematisert med utgangspunkt i problemstilling og
forskningsspgrsmal. Jeg benyttet tidligere kunnskap og forskning innenfor tilsvarende
omrader som Loga (2010), Sathre (2008), Dolva et al. (2013) og Bjgrgan et al. (2013) for a
ha knagger a henge materialet pa og for a kunne sammenligne informasjonen jeg fikk med
relevant forskning. Jeg utformet en intervjuguide som dekket alle temaer jeg gnsket a ta opp,
og tilpasset deretter intervjuguiden slik at ordlyden ble rettet mot henholdsvis det a vere
deltaker og det a vare forelder til en deltaker. Det var ellers ingen forskjell i innhold og

utforming av intervjuguiden.

Intervjuene ble gjennomfgrt innenfor en periode pa fire uker. Informantene fikk selv velge tid
og sted for gjennomfgring av intervjuene for a gjgre belastningen ved a delta minimal. Seks
av intervjuene ble gjennomfort ved gvelseslokaler 1 forbindelse med gvelser og et av
intervjuene ble gjennomfgrt hjemme hos informanten. Jeg innledet hvert av intervjuene med
en kort briefing, med hensikt a skape avslappet atmosfare, fortelle om formalet og avklare
hva eventuelle spgrsmal. Denne introduksjonen er ifglge Kvale og Brinkmann avgjgrende for
settingen (2009), og med bakgrunn i min kjennskap til informantene opplevde jeg det som
viktig a sette rammene fra starten for a markere en forskjell fra den daglige samtalen.
Samtidig var det viktig for meg a presisere at jeg virkelig var ute etter deres personlige
meninger og opplevelser, ogsa negative erfaringer, til tross for at jeg som ansatt er en
representant for organisasjonen. Intervjuguiden var fgrende for intervjuet, men ble utfylt ved

oppfelgingsspgrsmal og utdypende forklaringer. Alle samtaler ble tatt opp pa band.
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Kvaliteten pa intervjuet er avgjgrende for kvaliteten pa analysen av materialet. Denne henger i
stor grad sammen med hvor spontane og innholdsrike svarene er, i hvilken grad svarene
fglges opp og intervjuerens evne til a tolke og verifisere sine tolkninger underveis (Kvale and
Brinkmann 2009). Som fgrstegangsinterjvuer forsgkte jeg a vaere bevist pa dette, men erfarte
at jeg i de fgrste intervjuene knyttet meg litt mye til spgrsmalene i intervjuguiden. Jeg
opplevde imidlertid a fa god respons pa spgrsmalene og at informantene selv fortalte mye
rundt hvert tema. Jeg var i forkant av intervjuene spent pa hvordan samtalene med deltakerne
ville fungere, men opplevde at intervjuene fungerte overraskende bra og at deltakerne
formidlet og reflekterte over sine erfaringer pa en veldig god mate. Jeg kommer narmere inn
pa metodiske utfordringer nar informanter har utviklingshemming i kapittel 3.7.3. Avsluttende
del av intervjuet var utformet som pastander, som brukerne ble bedt om & vurdere med hensyn
til grad av viktighet. Dette erfarte jeg at ikke fungerte helt optimalt. Rangeringen ble litt
kunstig og svarene ble utdypet med forklaringer i fortsettelse av den mer ledige formen
intervjuene hadde. Jeg anser derfor resultatene knyttet til pastandene som for vage til a legge
stor vekt pa denne delen i analysen. Med grunnlag i informasjonen jeg fikk gjennom
resterende spgrsmal i intervjuet, opplevde jeg likevel a sitte igjen med et godt materiale for a

belyse problemstillingen.

3.4 Transkripsjon

Etter gjennomfgring av intervjuene ble materialet pa lydopptageren skrevet ut i sin helhet.
Transkripsjonen innebarer en fortolkningsprosess, og forskjeller mellom den muntlige
diskursen og den skrevne teksten kan skape praktiske og prinsipielle utfordringer (Kvale and
Brinkmann 2009). Arbeidet med formskiftet av materialet fra tale til skriftsprak ble derfor
utfgrt med fokus pa de sosiale og emosjonelle aspektene ved intervjusituasjonen. Samtlige
intervjuer ble transkribert av meg selv, noe jeg anser som en fordel for fortolkningsprosessen
basert pa erindringer fra intervjuene. Kvale og Brinkmann (2009, s.200) papeker nettopp
hvordan teksten i seg selv er ikke tema for studien, men bgr behandles med fokus pa den

muntlige diskursen.
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3.5 Metode for analyse

Valg av metode for analyse ligger til grunn for forberedelser, forming av og gjennomfgring av
intervjuene. I kvalitative undersgkelser begynner analysen i praksis allerede i det
lydopptageren slas pa, og analyseformen bgr derfor vaere lagt ut fra en teoretisk oppfatting av
hva som skal undersgkes (Kvale and Brinkmann 2009). Valg av analyseform, henger sammen
med hvordan resultatene skal fremstilles, om det er temaer eller personer som skal presenteres
(Thagaard 2015). Formalet med studien var a forklare betydningen av deltakelse ved
Dissimilis for deltakernes livskvalitet. Jeg har gjennom intervjuene forsgkt a fa innsikt i
erfaringer og opplevelser knyttet til ulike dimensjoner som knyttes til livskvalitet (Loga
2007). Presentasjonen av resultatene vil bygges opp rundt dimensjonene, og jeg har derfor
valgt en temasentrert analytisk tilneerming. Dette innebzrer at jeg har forsgkt & ga i dybden

ved a studere informasjon om hvert tema for hver av deltakerne.

Analysere betyr a dele opp noe i elementer, og en fare ved denne prosessen kan vare at
fortellingene blir fragmentert til enkeltbiter og leder vekk fra den opprinnelige samtalen som
fant sted mellom intervjuer og informant (Kvale and Brinkmann 2009). Temasentrerte
analyser er kritisert nettopp for ikke a ivareta et helhetlig perspektiv (Thagaard 2015). Et
fokus har derfor vert a ta vare pa intervjupersonenes perspektiver og den sammenhengen
utsnittet av teksten er en del av gjennom analysen og presentasjon av data. Jeg vil fglgende

beskrive min fremgangsmate i analyseprosessen.

3.5.1 Helhetsinntrykk

For a fa en fglelse av helheten, startet jeg med a lese gjennom alt nedskrevet materiale i sin
helhet. Jeg forsgkte a lese teksten med apen tilneerming uten a la meg prege av forsknings-
spgrsmal, forforstaelse og lete etter svar som kunne passe problemstillingen. Samtidig prgvde

jeg a fange opp hva intervjupersonene hadde fortalt meg og hvilke temaer de var opptatt av.

3.5.2 Meningsenheter og tematisering

Etter a ha lest hele teksten avgrenset jeg det jeg oppfattet som naturlige meningsenheter. Jeg
forsgkte sa a uttrykke temaene som meningsenhetene representerte. Hensikten med dette er a

tematisere og fortolke uttalelsene utfra intervjupersonenes synsvinkel (Kvale and Brinkmann
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2009). Basert pa temaene systematiserte jeg meningsenhetene ved a markere den transkriberte
teksten i ulike farger og tilhgrende kodeord i margen. Hver informant fikk sin tekstfarge, slik
at jeg kunne dele opp teksten fra intervjuene uten a miste tilhgrighet til resten av
intervjuteksten. I en temasentrert tilnerming defineres de sentrale temaene ut fra
problemstilling og forskningsspgrsmal (Thagaard 2015). Jeg utformet derfor hovedkategorier
for videre analyse basert pa disse, og satt igjen med kategoriene sosial tilhgrighet, mestring,
anerkjennelse, betydning for familiene, betydning for livssituasjon, verdighet og muligheter.
Jeg samlet tematiserte meningsenheter inn under hver av kategoriene og gikk nok en gang
gjennom teksten for a vurdere om jeg skulle dele opp i underkategorier og om
meningsenhetene var plassert under rett kategori. Vedlegg nr. 3 illustrerer hvordan
meningsenheter er samlet under temaet sosial tilhgrighet. Tekst som ikke hgrte inn under noen

av de kategoriene, ble ikke tatt med videre.

3.5.3 Fortolkning og analyse av temaer

Jeg har vert opptatt av brukernes opplevelser og erfaringer med deltakelse i Dissimilis’
aktiviteter. I tolkning av teksten har jeg derfor vert opptatt av meningen som kommer frem i
de ulike kategoriene. Denne kan vurderes i tre ulike fortolkningskontekster; selvforstaelse,
allmenn fornuftig forstaelse og teoretisk forstaelse (Kvale and Brinkmann 2009). De utvalgte
kategoriene ble basert pa det jeg antok var intervjupersonenes meninger med det som ble sagt.
Tolkningen gir et bilde basert pa den enkeltes beretninger. Jeg gnsket imidlertid ogsa a 1gfte
forstaelsen til et mer allment og teoretisk niva, og benyttet det teoretiske perspektivet i denne
fortolkningen av uttalelsene. I arbeid med analyse oppdaget jeg nye sider ved innholdet som
gjorde det riktig a justere og systematisere kategoriene pa en litt annen mate. Jeg satt da igjen

med fglgende hovedkategorier og underkategorier:

Livskvalitet

Sosiale nettverk og ) .
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3.5.4 Sammenfatning

Sammenfatningen innebarer presentasjon av resultater utfra forskerens fortolkning av
deltakernes beskrivelser (Thagaard 2015). I arbeidet med fortolkning og presentasjon
resultater, forsgkte jeg hele tiden 8 memorere over hvordan utsagnene kom frem i selve
intervjusituasjonen og hvilken sammenheng de ble sagt i. Arbeidet med sammenfatningen bgr
ifglge Johannesen et al. (2011) involvere en kritisk vurdering av om beskrivelsene henger
sammen med inntrykket som kom fram i det opprinnelige materialet. Presentasjonen ble bygd
opp etter mgnstre i deltakernes utsagn for hver av kategoriene og understgttet med direkte

sitater for & fremheve hovedpoeng.

3.6 Metoderefleksjon

Intervjuforskning handler om mer enn a beherske selve intervjuprosessen. Forskningen
omfatter ogsa refleksjon over praksis, over verdien av intervjuprodusert kunnskap og over
etiske forhold (Kvale and Brinkmann 2009). Jeg vil i dette kapittelet foreta refleksjoner
knyttet til egen rolle og forforstaelse, til materialets validitet og reliabilitet, til studiens

serskilte informanter og til forskningsetikk.

3.6.1 Forforstaelse

Utvikling av forstaelse bygger pa en forforstaelse for det som forskes pa. Forforstaelse dannes
av livserfaringer fra arbeid, fritid og kunnskap pa omradet, og brukes bade bevisst og ubevisst
til a tolke verden rundt oss (Johannessen, Tufte et al. 2011). Pa grunnlag av praksiserfaringer
har jeg blitt nysgjerrig pa hvilket omfang betydningen av deltakelse egentlig har. Mine mgter
med brukere og innsikt i deres fortellinger har gitt meg en oppfatning av at betydningen for
den enkelte strekker seg utover ren opplaring i sang og musikk. Denne forforstaelse har veert
med meg hele veien i prosessen, og har satt sitt preg pa min tiln@rming til feltet, mgter med

informantene og analyse av materialet.

Forforstaelsen har dannet grunnlag for studiens normative utgangspunkt, og har representert
en utfordring i forsgk pa a bevare en form for objektiv distanse til organisasjonen og til
informantene. Samtidig beror arbeidet med studien pa et gnske om forstaelse for deltakernes

subjektive innsikt og erfaringer knyttet til deltakelsen. Jeg har tilstrebet a ta vare pa dette

27



innenfraperspektivet, slik at det er informantenes stemme som «hgres» i studien og ikke min.
Nerheten til organisasjonen har gitt meg verdifulle knagger a henge teori, forskning og
informasjon fra informantene pa. Min forforstaelse har saledes ogsa hjulpet meg med a

plassere ny informasjon i en sammenheng.

Tilknytning til deler av det som forskes pa kan pavirke forskeren til & ignorere og vektlegge
resultater, pa bekostning av ngytralitet og ngyaktighet (Kvale and Brinkmann 2009). Faktoren
uavhengighet er et usikkerhetsmoment i studien med bakgrunn i at jeg som forsker selv er
tilknyttet organisasjonen. Risikoen er stor for at min forforstaelse og kunnskap har pavirket
hvordan datamaterialet har blitt mottatt og fortolket. Min relasjon til organisasjonen kan ogsa
ha pavirket interaksjonen mellom meg som forsker og intervjupersonene, og satt sitt preg pa

hvordan intervjupersonene har presentert sine synspunkter.

En kvalitativ forskingsprosess kjennetegnes av uklare overganger mellom datainnsamling og
analyse. Forskerens fortolkning og forforstaelse spiller en rolle allerede ved utvelgelsen og i
mgte med intervjupersonene. Resultatet av analysen henger derfor sammen med hvor apen
forskeren klarer a veere ved fortolkning av materiale. Thagaard papeker at det er vanskelig a
ikke definere resultatet pa forhand (Thagaard 2015:120-121), og bevissthet rundt dette har

vert viktig for min rolle som forsker pa egen organisasjon.

3.6.2 Reliabilitet og validitet

Reliabiliteten til en studie er knyttet til palitelighet og i hvilken grad den kan etterprgves av
andre med samme resultat (Kvale and Brinkmann 2009). Jeg har i dette kapittelet redegjort for
min fremgangsmate og intervjuguide fglger vedlagt. Jeg har ogsa redegjort for min relasjon til
organisasjonen og deltakerne, og har hele veien forsgkt a ta hgyde for hvordan min relasjon
og mine erfaringer har pavirket prosessen. I kvalitativ forskning er intervjueren selv et viktig
redskap for innsamling av data. Forskerens kunnskap, erfaring og uavhengighet er viktige
faktorer som vil kunne pavirke resultatene (Kvale and Brinkmann 2009). Det er derfor
usikkert om en annen ville fa samme resultater ved a fglge samme fremgangsmate. Analysen
av datamaterialet er preget av min forforstaelse og ville likeledes blitt preget av en annen

forskers forforstaelse. Disse faktorene svekker reliabiliteten ved undersgkelsen. Det er
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imidlertid styrkende for reliabiliteten at mine funn i stor grad stemmer overens med empirien

og teorien jeg refererer til.

Validiteten til en studie handles om graden av gyldighet, og henviser til om anvendt metode er
hensiktsmessig for studiens formal og grunnlaget for de tolkninger som er gjort (Kvale and
Brinkmann 2009). Hensikten med studien var a forsta hvordan deltakelsen ved Dissimilis
pavirker brukerens opplevelser av livskvalitet med fokus pa dimensjonene mestring og sosial
tilhgrighet. Mitt grunnlag for tolkninger er naturlig preget av min nerhet til organisasjonen.
Jeg har imidlertid forsgkt & mgte informantene og a tolke svarene med en apen og objektivt
tilnerming. Min rolle i organisasjonen omfatter ikke daglig kontakt med brukere. Jeg mgter
ikke deltakere og pargrende i undervisningssammenheng og har ikke direkte pavirkning pa
tilbudet. I intervjusituasjonen kan dette ha hatt betydning for informantenes apenhet og kan ha
gitt mer valide svar enn om jeg hadde hatt en instruktgrrelasjon til informantene. Dissimilis er
et frivillig fritidstilbud og vi inngar derfor heller ikke i et maktforhold der jeg som terapeut
ber brukere om a evaluere tilbudet. Jeg vil derfor definere risikoen ved a gi oppriktige svar

som lav, og at dette styrker validiteten i svarene.

Resultatenes overfgringsverdi henger sammen med studiens relevans i andre sammenhenger
(Thagaard 2015). Resultatet fra studien er basert pa et utvalg som er for lite til a kunne
generalisere. Med det subjektive elementet livskvalitet som vurderingsform inneberer har
dette heller ikke vert et mal for studien. Utvalget kan likevel vaere stort nok til & antyde noe
om betydning av deltakelsen for den enkelte. Resultatene viser at det er stort samsvar mellom
informantenes opplevelser og vurderinger. I tillegg bekrefter resultatene i stor grad tidligere
forskning, og til sammen styrker dette validiteten i studien. For organisasjonen far resultatene
verdi ved at de synligjgr organisasjonens betydning for brukerne, og har i lys av annen

forskning betydning for organisasjonens rolle 1 et samfunnsperspektiv.

3.6.3 Metodiske utfordringer nar informanter har utviklingshemming

A intervjue mennesker med utviklingshemming kan vere problematisk, da intervjuet vil
kunne preges av informantens vanskeligheter med a forsta spgrsmal og gi palitelige svar.
Thorsen (2005) skriver at det er foretatt fa studier basert pa personer med utviklingshemming

som informanter og refererer til erfaringer fra studier som viser at det kan vare vanskelig a fa
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valide data pa grunn av manglende kunnskaper og referanser til omverdenen, manglende
forstaelse for abstrakte begreper og kognitive begrensinger. Fyrand (2015) beskriver
kommunikasjon som komplisert fordi parter nesten alltid har ulik referanseramme, selv nar
begge parter er kognitivt pa samme niva. Jeg valgte a gjgre et strategisk utvalg av informanter
basert pa kommunikasjonsferdigheter. Jeg var likevel forberedt pa at spgrsmalene kunne
misforstas og at jeg kunne fa sparsomt med materiale. Samtalene med informantene gav
imidlertid mye relevant og nyttig informasjon. Jeg oppdaget noen ganger at jeg og
informanten snakket forbi hverandre, og valgte i de tilfeller a stille aktuelle spgrsmal pa nytt
med en litt annen ordlyd. Erfaringer fra tidligere studier viser at intervjupersoner med psykisk
utviklingshemming er tilbgyelige til stor grad av enighet og at abstrakte og apne spgrsmal er
vanskelig for mange & forholde seg til. Arsaker til dette antas & veere redsel for 4 ta feil,
vanskelig for a forsta spgrsmalene eller mangel pa ord til & kunne svare (Thorsen and Olstad
2005). Jeg opplevde stemmingen i intervjuene som uformell og mgtte stor apenhet fra
intervjupersonene. Jeg la vekt pa at jeg ikke var ute etter «riktige» svar og at informantens
egne meninger var interessant i studiens sammenheng. Jeg kan likevel ikke utelukke at det har

vert tendens til mest mulig korrekte svar.

Innsikt i tidligere forskning og erfaring fra samhandling med malgruppen har vert viktige
faktorer gjennom hele prosjektet. Intervjuguiden ble utviklet med tanke pa hvilke informanter
den var rettet mot. Jeg valgte for eksempel a utforme noen spgrsmal mindre apent enn hva
som er vanlig i kvalitativ forskning, for heller a fglge opp med spgrsmal om utdyping og
forklaring. Samtalen mellom intervjuer og respondent er selv nar den glir som lettest, en
ulikeverdig situasjon (Thorsen and Olstad 2005). Som intervjuer satt jeg med makt til & lede
samtalen, til a bestemme hva som var interessant, samtidig som jeg hadde et formal det kun
kortfattet var opplyst om. Denne maktforskjellen er enda stgrre i samtaler med mennesker
med utviklingshemmede, som har lang erfaring med a vare spraklig underlegne og kan vare
usikre selv 1 vanlige samtaler (Thorsen and Olstad 2005). Med visshet om dette, gikk jeg inn i
intervjuene med gnske om a skape en god og trygg ramme for mine informanter. Jeg var
opptatt av a gi tid til a tenke og bekreftelse pa det som ble sagt. Dette gjorde at jeg ogsa
bevisst fulgte opp temaer som la utenfor intervjuet, men som dukket opp etter innfall eller ved
et par anledninger som misforstaelser. Jeg var forberedt pa korte svar og lite fyldig
informasjon etter a ha lest andres erfaringer (Hgiseth 2012, Thorsen and Olstad 2005), men

opplevde at deltakerne var aktive i samtalene, og formidlet sine erfaringer pa en god mate.
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3.6.4 NSD

Fgr jeg satt i gang med prosjektet, gikk jeg gjennom retningslinjer for personvern i
personopplysningsloven (2000) og nettsidene til Personvernombudet for forskning (NSD
2015), med tanke pa om prosjektet var meldepliktig. Med utgangspunkt i at jeg ikke hadde
behov for a knytte navn til data eller skulle registrere noen former for direkte eller indirekte
personopplysninger, vurderte jeg i samrad med veileder at ikke ville jeg ha behov for a sende

inn et meldeskjema. Studien er derfor ikke meldt til NSD.

3.6.5 Forskningsetiske betraktninger

I fplge Kvale og Brinkmann utgjgr fire sentrale etiske retningslinjer usikkerhetsmomenter
forskeren bgr forholde seg til; informert samtykke, konfidensialitet, konsekvenser og

forskerens rolle (Kvale and Brinkmann 2009: 86-93).

Deltakere i forskning skal samtykke til deltakelse med grunnlag i informasjon om formal og
prosedyrer. Jeg informerte om studien og hensikten i forespgrselen jeg sendte ut til aktuelle
informanter. Forespgrslene ble i alle tilfelles rettet til foreldre, for a sikre deres deltakelse i
avgjgrelsen og at avgjgrelsen var basert pa informasjon om studien og formal. Jeg apnet ogsa
for deres tilstedevarelse 1 intervjuene. Felles for mange mennesker med utviklingshemming
er en eller annen form for vanskeligheter i kommunikasjon med andre (Lorentzen 2010).
Mulige utfordringer med kommunikasjon har vert viktig a ta hensyn til bade ved valg av
informanter, utforming av intervjuguide og i intervjuene. Lorentzen (2010) beskriver hvordan
kommunikasjon fgrst kan gi forstaelse og mening med en lik vurdering av situasjonen en
befinner seg i og et felles sosialt bakteppe. Min relasjon til brukerne kan ha hatt positiv
betydning for den felles forstaelsen og at jeg lettere har kunnet ta del i deres tanker. Jeg har

forspkt a legge egne meninger til side og la samtalene vaere preget av brukernes refleksjoner.

Temasentrerte tilneerminger har noen fordeler nar det gjelder a bevare deltakernes
konfidensialitet. Ved at deltakernes forhold ikke presenteres i sin helhet, er det vanskeligere a
bli gjenkjent. Thagaard (2015:191) fremhever at sensitiv handtering av teksten likevel er
viktig i form av a unnga ord og uttrykk som kan vere lett a identifisere. Dette har vert viktig
a ta hensyn til ved bruk av sitater i teksten. For a ta vare pa deltakernes konfidensialitet, har

jeg derfor valgt a presentere resultater og sitater i teksten uten noen form for identifikasjon.
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Med formal om a lgfte frem deltakernes vurderinger rundt ulike tema, betraktet jeg ikke

deltakernes alder, kjgnn og funksjonsniva som avgjgrende.

Et etisk dilemma ved a presentere resultatene lgsrevet fra helheten, er a bevare deltakernes
integritet (Thagaard 2015). Ved at jeg som forsker har bestemt temaene og har analysert med
bakgrunn i min forstaelse, kan dette fgre til en fremmedgjgring for deltakerne (Thagaard
2015). Jeg har forsgkt a lytte til deltakernes stemme i analysen og a skape en helhet basert pa
forstaelse av hver enkelt. Jeg haper med dette & ha kommet frem til en forstaelse som
deltakerne kan kjenne seg igjen i, selv om resultatene ikke gjengir den enkeltes opplevelse av

deltakelsen.

En vurdering av konsekvenser innebzarer at risikoen for skade for deltagerne og eventuelt den
gruppen de representerer, skal veere minimal (Kvale and Brinkmann 2009). Studien dreier seg
om en organisasjon med en potensielt sarbar malgruppe. Studien har imidlertid fokus pa
organisasjonen og har en temasentrert tilnerming. Dette inneberer at teksten ikke er knyttet
til enkeltpersoner som settes i en sarbar posisjon. Studien har som mal & belyse betydningen
av deltakelsen, med formal om a trekke brukerens erfaringer og meninger inn i videre planer
og utvikling av organisasjonen. Et formal er ogsa synliggjgring av betydningen blant annet i
mgte med tilskuddsinstanser. Potensielle konsekvenser anses derfor a vare positive for
brukergruppen. Studien fremmer et brukerperspektiv, og gir pa denne maten stemme til en
gruppe mennesker som ikke altfor ofte blir lyttet til. Dette retter fokus mot menneskenes
ressurser og viser at de er potensielle fortellere fra sitt eget liv. Gjennom intervjuene uttrykte

bade deltakere og foreldre at de satt pris pa a bli involvert og & kunne bidra.
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4 Resultater og drgftinger

I dette kapittelet presenteres de tre hovedomradene, som etter giennomgang av teori om
livskvalitet og materiale fra undersgkelsen, utpekte seg som sentrale faktorer ved deltakelsen.
Hvert av omradene ses i lys av ulike teoretiske perspektiver som presenteres innledningsvis
for hvert tema. Funn presenteres i pafglgende kapitler, og analyseres deretter i lys av teori og

forskning.

Malet med undersgkelsen var a belyse betydningen av deltakelsen for brukernes livskvalitet.
Dette har et normativt utgangspunkt med gnske om a Igfte brukernes erfaringer frem for a
kunne inkludere et tydeligere brukerperspektiv i arbeid med utvikling og ledelse av
organisasjonen. Materialet inneholder mange momenter som viser betydningen for den
enkelte. Det er likevel tre omrader som utmerker seg nar materialet sess i sin helhet:
opplevelser av tilhgrighet, opplevelser av mestring og anerkjennelse og opplevelser av
verdighet. Disse omradene er innledningsvis belyst som sentrale for menneskets opplevelse av

livskvalitet og utgjgr delkapitlene 1 denne delen av oppgaven.

Jeg vil i presentasjon og drgfting av de tre omradene legge hovedvekt pa betydningen for
deltakerne, og trekke inn funn som belyser hva disse faktorene betyr for pargrende. Brukere
av tilbudet er i studien definert bade som deltakere og pargrende med bakgrunn i erfaringer
fra organisasjonsarbeidet, der foreldre og pargrende star frem som avgjgrende for deltakelsen.
Denne forforstaelsen av at pargrende utgjgr en viktig ressurs, er forsterket gjennom
intervjuene. Pargrendes engasjement og verdi for organisasjonen synes derfor sa vesentlig at

jeg ikke gnsker a utelate dette i en undersgkelse om betydningen av deltakelsen.

4.1 Sosiale nettverk og tilhgrighet

Jeg vil 1 dette kapittelet behandle temaet sosiale nettverk og tilhgrighet. Nettverk og
tilhgrighet er av flere beskrevet som viktige dimensjoner ved og faktorer for pavirkning av
livskvalitet (Schiefloe 2015, Loga 2010, Sathre 2008, Fyrand 2005, Pinquart et al. 2009).
Temaet har dannet grunnlag for et av forskningsspgrsmalene i studien: pa hvilken mate
fremmer deltakelsen sosial tilhgrighet? Jeg vil innledningsvis redegjgre for det teoretiske

perspektivet som danner grunnlag for forstaelse og tolkning av funn relatert til sosiale
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nettverk og tilhgrighet. Funnene presenteres fglgende i et eget kapittel, for de drgftes i lys

teori og tidligere forskning.

4.1.1 Teoretiske perspektiver pa sosiale nettverk og tilhgrighet

Mellommenneskelige relasjoner er for de fleste en naturlig del av livet og oppfattes i stadig
stgrre grad som et avgjgrende premiss for helse og livskvalitet. Denne kontakten er imidlertid
ikke en selvfglge, samfunnsmessige endringer som sentralisering og nedbygging av
lokalsamfunn har bidratt til a smuldre opp strukturer for opprettelse og vedlikehold av sosiale
nettverk (Fyrand 2015). Vestlig kultur legger stor vekt pa individualisering og autonomi,
samtidig som det er en tendens til nedtoning og undervurdering av behovet for tilknytning til
andre. Dette til tross for menneskets behov for relasjoner og nettverk basert pa trygghet, tillit

og kontinuitet (Thorsen and Olstad 2005).

Sosiale nettverk er, ifglge Fyrand (2015), et faguttrykk for kontakt og samhandling mellom
mennesker i uformell struktur. Schiefloe (2015) beskriver sosiale nettverk som relativt varige
og uformelle relasjoner mellom mennesker. Han inkluderer ogsa mer formell samhandling i

sosiale nettverk, som samhandling mellom organisasjoner og innenfor organisasjoner.

Sosial tilhgrighet er gjerne knyttet til en gruppe som et eget sosialt system avgrenset fra
omverdenen. Det sosiale liv bestar av flere slike grupper som hovedsakelig velges av
deltakerne selv. Fyrand (2015) skiller mellom to ulike typer grupper, prima&rgrupper og
sekundargrupper. Primargruppene representerer nere og langvarige relasjoner basert pa
folelsesmessige behov og omsorgsbehov, mens sekundergruppene er stgrre, av kortere
varighet, har stgrre utskifting og sjeldnere treffpunkter. Eksempler pa sekundargrupper er
naboskap, interesseorganisasjoner og fritidsaktiviteter. Schiefloe (2015) bruker betegnelsen
partielle nettverk om nettverk der aktgrer er koblet sammen av bestemte aktiviteter eller
interesser knyttet til politikk, gkonomi, fritid og frivillige organisasjoner. I slike nettverk er

relasjonene begrenset til interesseomrader og det er lite kontakt utenom disse arenaene.

Mange grupper og nettverk befinner seg mellom disse ytterpunktene og vil i praksis utfylle
hverandre, samtidig som de fungerer som avgrensede grupper. Alle mennesker har behov for

a tilhgre ulike typer grupper. Gruppetilhgrigheten gir tilhgrighet pa ulike arenaer, skaper
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relasjoner til andre mennesker og er ngdvendig for sosialisering og personlig utvikling

(Fyrand 2015).

Schiefloe beskriver kvaliteten og styrken i individers nettverk som avgjgrende for sosial
integrasjon og med direkte konsekvenser for denne viktige siden ved mennesker livskvalitet
(Schiefloe 2015). Sammenheng mellom kvalitet i sosiale relasjoner og positiv opplevelse og
vurdering av egen livssituasjon er pavist i en studie utfgrt av Pinquart, Schiller og Sorensen
(2009). De trekker frem to arsaker av serlig betydning for sammenhengen. Den ene er at
positive tilbakemeldinger og a bli respektert er styrkende for selvfglelse og opplevelse av

velvere, og den andre er at sosial bekreftelse beskytter mot stress.

Etablering og utvikling av relasjoner og nettverk

Utvikling av en relasjon skjer gjennom flere faser. I en innledende fase opprettes kontakt, for
forventinger og forpliktelser avklares i en etableringsfase. Den aktive delen av relasjonen, der
deltakere samhandler og kommuniserer og stgtter hverandre, omtales som interaksjon- eller
vedlikeholdsfasen. Denne fasen gir grunnlag for kvaliteter 1 relasjonen som fortrolighet,
empati, toleranse og kjerlighet. En nedbyggingsfase kan finne sted dersom grunnlaget for
relasjonen faller bort av personlige eller kontekstuelle arsaker. Nar flere sosiale relasjoner

knyttes sammen i stgrre systemer dannes sosiale nettverk (Schiefloe 2015).

Relasjoner utvikles fortrinnsvis mellom aktgrer som deler viktige og sosiale kjennetegn.
Relasjoner som utvikles pa tvers av typiske egenskaper, som sosiale, kulturelle,
atferdsmessige og demografiske, viser seg a ha kortere varighet (Schiefloe 2015). Putnam
(2001) beskriver at vennskap er preget av enten tette eller Igse band. Utvikling av nare
vennskap basert pa felles erfaringer og identitet karakteriseres som «bonding», mens
«bridging» viser til utvikling av Igsere band for eksempel mellom sosiale grupper og nettverk.
En iboende disposisjon til a etablere relasjoner til mennesker med lignende egenskaper som
en selv bidrar til sosial segregering og lite uformell kontakt pa tvers av ulike typer mennesker.
Schiefloe papeker at «<homophily som sosial kraft utgjgr en effektiv barriere for uformell
sosial kontakt og relasjonsbygging mellom majoritetsgrupper og minoritetsgrupper, og

dermed ogsa vanskeliggjgr sosial integrering av disse» (Schiefloe 2015: 65).
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Betydningen av nettverk; ressurser og sosial kapital

Sosiale nettverk er viktig for tilfredsstillelse av grunnleggende sosial behov og fordi
mennesker trives og fungerer best som deltakere i meningsfulle sosiale fellesskap. Sosiale
nettverk gir ogsa tilgang til ressurser. En ressurs knyttet til sosiale nettverk er sosial kapital.
Sosial kapital kan enkelt forstas som «ressurser tilgjengelig gjennom, eller som konsekvens
av, uformelle relasjoner» (Schiefloe 2015:11). Begrepet sosial kapital brukes gjerne for a
betegne de ressurser medlemmer i sosiale nettverk har tilgang pa (Rgnning and Starrin 2009).
Samfunnsforskere har i den senere tid blitt mer oppmerksomme pa viktigheten av «sosial
kapital» for integrering i samfunnet og omfanget av sosiale kontakter. Begrepet sosial kapital
brukes ofte innenfor forskning pa frivillige organisasjoner, velferdsmodeller og demokrati
(St.meld.nr.39 2007) og regnes som den viktigste faktoren for opplevelse av velvaere

(Bjgrgan, Hagen et al. 2013).

Ressurser og relasjoner utgjgr sentrale elementer i forskjellige tilnerminger til sosial kapital.
Begrepet sosial kapital knyttes serlig til tre teoretikere som hver har bidratt med a gi begrepet
innhold av ulik art (Loga 2010). Putnam er i stor grad ansvarlig for at begrepet sosial kapital
har fatt gjennomslag i akademia. Den sentrale ideen om sosial kapital er ifglge Putnam, at
nettverk og gjensidighetsforhold har verdi for de mennesker som er i dem (Putnam 2001).
Pierre Bourdieu bygger sin tilnerming pa et sosiologisk utgangspunkt med sosial kapital som
et kontekstuelt begrep som sier noe om hvordan sosial ulikhet reproduseres i samfunnet.
Begrepet rommer, ifglge Bourdieu, bade en sosial relasjon som gir anerkjennelse og skaper
forpliktelse, og de ressurser dette gir tilgang til. Den sosiale kapitalen ligger i kvaliteten pa
relasjonen og eies saledes av gruppen og ikke den enkelte deltaker. Sosial kapital gjenspeiler
klassetilhgrighet, og basert pa at anerkjennelse forutsetter en viss form for gkonomisk og
kulturell likhet, gir sosial kapital ulik tilgang til sosiale kretser, kulturell status og makt
(Nys@ther 2004). James S. Coleman definerer sosial kapital i et bytteperspektiv, en form for
ressurs som oppstar i mgtet mellom mennesker. Ressursene er pa denne maten innvevd i
relasjoner mellom aktgrer, og gjgr det mulig for individer, grupper og organisasjoner a handle
malrettet. Et viktig poeng i Colemans teori, er at sosial kapitalbegrepet synliggjgr
sammenhenger mellom individers handlinger og deltakelse i stgrre strukturer

(Helsedirektoratet 2010).
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Putnam (2001) beskriver hvordan sosiale nettverk er med pa a skape tillit og a opprettholde
normer for gjensidighet som er grunnleggende for mange aspekter i samfunnet. Han
vektlegger hvordan frivillige organisasjoner fungerer som kraftsentre for etablering av sosial
kapital. Gjennom organiserte aktiviteter etableres faste mgteplasser som frembringer og
vedlikeholder sosiale forbindelser utover familiere forbindelser. Tette nettverk med flere
former for samhandling, for eksempel i1 form av like fritidsinteresser, karakteriseres som tykk
sosial kapital. Dette tilsvarer sterke band eller flerfibrede relasjoner innen nettverksteori.
Svake band henviser til mer tilfeldige og enkelte mgter med andre personer. Begge
dimensjonene er viktige i en samfunnsmessig kontekst, da de svake bandene skaper

forbindelser mellom grupper og holder samfunnet sammen (Rgnning and Starrin 2009).

Even Ruud (2013) er sarlig opptatt av hvordan deltakelse i kulturelle aktiviteter er med pa a
produsere og forvalte sosial kapital. De stgrste helseproblemene i vestlige samfunn henger
sammen med sosial isolasjon og forskning viser at deltakelse i samfunnslivet og kulturelle
aktiviteter er direkte helsefremmende. Sosial kapital handler, ifglge Ruud, om tilhgrighet og
tilknytning, om gjensidighet og tillit, om medbestemmes og innflytelse og ikke minst fglelsen
av a veere inkludert. Kulturaktiviteter legger til rette for a fore mennesker sammen og knytte
kontakter. Aktivitetene skaper rammer for ulike former for kommunikasjon utover sprak og
sprakforstaelse, utgvelse av kultur gir rom for innlevelse og a kjenne pa ulike identiteter og
gir sosial ressurser som kan vare med pa a gi opplevelse av tilhgrighet og sosial inkludering

(Bjgrgan, Hagen et al. 2013).

Minkler og Wallerstein (2015) beskriver sosial kapital som en verdi som oppstar fra
forbindelser innenfor og mellom sosiale nettverk basert pa tillit, kollektive normer og
gjensidige relasjoner. De papeker at den sosiale stgtten mennesker gir og mottar gjennom sine
sosiale nettverk er viktig a vurdere i sammenheng med utvikling av samfunn og
organisasjoner. De peker ogsa pa at ledelse og lederutvikling representerer en viktig del i
arbeidet med a tilrettelegge for sosiale nettverk, og at lederens rolle bgr vere a stimulere til
selvrefleksjon og kritisk tenkning pa tvers av forskjeller og a identifisere problemer og mulige
Igsninger. Ruud (2013) understreker betydningen av de frivillige organisasjonene for
utvikling av samfunnets sosiale kapital, ved at de er med pa a skape steder som gir mulighet

for samhandling og sosial stgtte.
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4.1.2 Presentasjon av funn relatert til sosial tilhgrighet

Erfaringer fra arbeid i organisasjonen og mgter med elevene har gjort meg oppmerksom pa
samhandling mellom elevene og den apenbare glede som uttrykkes i samvar med hverandre.
Gjennomgang av teori og tidligere forskning om deltakelse og livskvalitet viste at den sosiale
siden ved deltakelse i aktiviteter ble vektlagt. Jeg valgte derfor a ha dette som et eget tema i
intervjuguiden, med mal om fa belyst hva deltakelsen betyr for den enkelektes mulighet til a

oppleve sosial tilhgrighet og delta i et fellesskap.

Samtlige intervjuer ble innledet med mer generelle spgrsmal ved deltakelsen, deriblant om
deltakerne gleder seg til gvelser og hvorfor. Det sosiale aspektet ble av samtlige trukket frem
allerede her. En av informantene hadde i forkant av intervjuet hatt tre ukers opphold fra
aktivitetene, og da vi mgttes i forkant av en gvelse svarte deltakeren meget raskt pa de
innledende spgrsmalene. Med mor til stede ytret deltakeren gnske om at moren fortest mulig
skulle hjelpe med a svare. Moren utdypet svarene og forsgkte a inkludere sitt barn i samtalen
med oppfglgingsspgrsmal og begynnelsen pa svar. Etter noen spgrsmal ble det klart at
deltakeren ikke gnsket a bli veerende i rommet, spenningen fgr mgtet med de andre
gruppedeltakerne var altfor stor. Moren uttrykte «Hun har ikke lyst, ekstra spenning for fgrste
time, vil ned og fglge med. Alle som kommer, og na skal hun vere der og vare i

velkomsten». Samtalen fortsatte med mor, som utdypet situasjonen:

Ja det er samholdet som gjgr at hun gleder seg, fglelsen av a ha venner. For hun er
egentlig ganske ensom ellers. Det er bare pa Dissimilis der hun fgler at hun kanskje
har noe til felles. Det fellesskapet, de har musikken, og de har gleden og sangen og det
har hun ikke med andre. Sa hun har ikke, det er egentlig litt tungt med kommunikasjon
og sant. Hun er ikke sa flink til det sa hun kommer stadig i konflikt med andre. Men
aldri her.

Situasjonen illustrerer at den sosiale delen ved deltakelsen betyr mye for informanten. Temaet
sosial tilhgrighet fremstar i et helhetlig perspektiv som viktig for deltakerne. Viktigheten ble
trukket frem ogsa utenom direkte spgrsmal. Nettverk, vennskap, gjengen og det sosiale var
begreper som beskrev denne siden ved deltakelsen. En av deltakerne omtalte Dissimilis som
«en stor familie for min del», mens en mor uttrykte at «hun skjgnner liksom at hun ikke er
med alltid, men det er hun jo veldig her. Her er alle som kjenner henne, og hun er en av

gruppa liksom».
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Pa direkte spgrsmal om deltakerne hadde fatt venner i Dissimilis, svarte alle deltakere og alle
foreldre at de hadde blitt kjent med flere og fatt venner. En deltaker fortalte at hun pleide a
vere pa Dissimilis i tre og en halv time i forbindelse med gvelsene: «sa det bli mye a vente,
men det liker jeg jo ... det er det & mgte, for det er jo venner og sann». En mor fortalte om sitt
barn som ikke selv kan knytte vennskap i den forstand, men som likevel har glede av at andre

sier hei og a kunne vinke tilbake:

Det er jo en KJEMPE-arena for a knytte vennskap, for de barna som kan gjgre det. Jeg
ser jo alle de andre, hvor ggy de har det sammen. De bedre fungerende, de har det jo
kjempeggy. Det er kjempefestlig, de er jo venner og kamerater og kompiser og
kjerester og jeg vet ikke hva. Men de har det kjempeggy! I og med at mitt barn ikke
knytter vennskap, sa bortfaller det. Men det at andre sier hei, det er veldig stas.

Flere trakk frem deltakelsen i Dissimilis som viktig for a oppleve fellesskap. «Det betyr
veldig mye, det er jo pa skole og fritidsaktiviteter og sann man knytter kontakter og vennskap
... og da er liksom fritidsaktiviteten her». Deltakerne treffer imidlertid venner fra Dissimilis i
liten grad utenom gvelser og arrangementer. Arsakene til dette forklares med lange avstander
og at dette krever at foreldre arrangerer eller er med. En mor forteller at dette er vanskelig, for
mens andre gjgr ting pa egen hand, kan ikke hennes sgnn reise rundt alene, og a ha mor med
pa guttetur, det blir ikke helt det samme. En annen mor antar at det hadde vert lettere om
avstanden til de andre hadde vert kortere, selv om det ogsa da er opp til foreldre &
tilrettelegge: «Da blir det liksom opp til oss da, a fgre dem dit. Ogsa med TT-kort som ikke
gar over kommunegrenser, sa blir det jo ikke sann som vi. Vi kan jo hive oss pa en buss og
besgke de vi liker, men det er ikke sann de kan.». Denne opplevelsen bekreftes av en annen
mor, som fortalte om dette som noe av «ekstrajobben» ved a ha et barn med behov for ekstra
tilrettelegging. Til tross for at hennes barn na er stort, er nettverket lite, og dersom barnet skal

pa kino eller besgke venner sa er det foreldrene som ma «rigge det».

Utfordringer ved a ferdes alene og a kommunisere vektlegges ogsa i forbindelse med at
deltakerne opplever a ha et lite nettverk og fa eller ingen venner utenom Dissimilis. «Det er
skolen, ogsa er det Dissimilis. Sa det er ikke noe. Det er en bestevenn utenom, som er hos 0ss
eller vi hos dem. Ellers sa er det ikke noe annet. Har ikke noe sosialt miljg utenom». Moren
fortalte her om noe som er gjennomgaende for alle deltakere i denne undersgkelsen, vennskap
er knyttet til enten jobb, skole eller fritidsaktiviteter. En deltaker er med pa flere

fritidsaktiviteter, og en deltar pa mer terapeutiske aktiviteter i tillegg til Dissimilis. Resten av
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deltakerne har Dissimilis som eneste fritidsaktivitet. Nettverket som knyttes via Dissimilis
vurderes derfor som verdifullt. To foreldre fortalte at barna deres, i forbindelse med bursdager
og et par andre anledninger, har hatt besgk av venner fra Dissimilis hjemme hos seg, «sa hun
har liksom koblet et nettverk». En deltaker fortalte ogsa at hun av og til inviteres til middag
og film hos en venn fra Dissimilis og selv har hatt besgk av tre venner fra Dissimilis.

Deltakerne i studien deltar kun i aktiviteter eller inngar i nettverk som er tilrettelagt.

Pa et eller annet tidspunkt, sann i 4-5 klasse, sa ble det gapet for stort, med de andre
barna rundt, altsa de som er vanlige i klassen og sann. Sann at nettverk med
jevnaldrende som ikke er via skolen eller her eller som hun kjenner som har sine
behov, det har hun jo nesten ikke.

En annen mor fortalte om datteren som lett kommer i kontakt med folk, men som mangler
grenser og forstaelse for sosial samhandling og narmest bruker opp folk, skyver de fra seg
ved a veare altfor aktiv, uten at hun skjgnner dette selv. Pa Dissimilis ser imidlertid moren at
datteren prater og kommuniserer med andre, «jeg far se en helt annen, far liksom se henne
her. Og det er det som gjgr at det blir enda viktigere for meg a ta henne hit. Sann at hun far

den livskvaliteten sann som alle vi andre har». En annen mor fremstilte det slik:

Det er jo mange timer fra vi leverer til vi henter deg, og det er pa en mate litt deilig det
og, for da har du jo fatt en god porsjon med musikk og prating, og ja, fatt fgle at du
ogsa er med ... Pa jobb kan dere jo ikke prate annet enn i pausene, men her kan dere jo
le og grate og synge og ja bli sint og kjefte og ja. Sa det tror jeg er ALT!

Materialet viser hvordan deltakelsen har betydning for deltakernes mulighet til a innga i
sosiale nettverk og fgle tilhgrighet. Dette viste seg ogsa a vare viktig for foreldrenes
opplevelse ved deltakelsen. En mor uttrykte at «det er veldig stas a fa komme opp og fgle det
fellesskapet og fa vaere med». Det a treffe andre foreldre i samme situasjon ble fremhevet som
verdifullt av flere. En mor beskrev det som fglelsen av a komme hjem til noe sosialt, mens en

annen mor uttrykte at:

Jeg har vert med flere ganger der det er hele gruppen, da hilser alle pa alle og man blir
jo veldig godt kjent etter hvert (...) det er veldig god stemning, sa det er veldig
hyggelig. Det er sann energipafyll for bade han og meg. Det er veldig hyggelig!

Av litt overraskende funn vil jeg trekke frem hvor utfordrende det opplevdes for samtlige av

deltakerne i studien a veere sammen med venner utenom Dissimilis aktiviteter og at deres
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nettverk utelukkende var knyttet til jobb, skole og Dissimilis, som for alle bortsett fra to
representerte eneste fritidsaktivitet og arena for sosial samhandling. Det fremgikk ingen
forskjell pa dette omradet knyttet til informantene ulike funksjonsniva. Deltakerne og
foreldrene gav samlet sett uttrykk for relativt like erfaringer og vurderinger nar det gjelder den
sosiale siden ved deltakelsen. Dette betyr mye for hver enkelt og Dissimilis vurderes som en

viktig arena for muligheter til a bli kjent med andre og knytte vennskap.

Sosial tilhgrighet og mulighet for a innga i relasjoner fremstod som en viktig del av
deltakelsen for alle informantene. Ogsa moren som fortalte om sin sgnn som ikke selv kunne
knytte vennskap, vektla de sosiale sidene som viktig bade for sin sgnn, for henne som mor og
blant andre deltakere. Det var ingen svar som utpekte seg i en annen retning, slik at funnene

relatert til sosial tilhgrighet er i hgy grad samstemte.

4.1.3 Pa hvilken mate fremmer deltakelsen sosial tilhgrighet?

Jeg vil i dette kapittelet analysere og tolke funnene knyttet til sosial tilhgrighet og fellesskap.

Muligheten til a knytte vennskap og oppleve tilhgrighet ble av bade deltakere og foreldre
trukket frem som viktig ved deltakelsen. Loga (2010) beskriver hvordan deltakelse i frivillige
aktiviteter representerer viktige omrader i samfunnet utenom familie og arbeid, for dannelse
og opprettholdelse av sosiale relasjoner. Dolva, Kollstad og Kleiven (2013) bekrefter at
fritidsaktiviteter er viktige for helse og livskvalitet fordi de fyller viktige funksjoner, som
mulighet til & utvikle nettverk og utgjgr en arena for laering, mestring og styrking av identitet.
I sin studie av faktorer som fremmer deltakelse i fritidsaktivitet, beskriver Lgvgren (2009), at
deltakelse i fritidsaktiviteter bidrar til sosial inkludering og opplevelse av tilhgrighet.
Opplevelsen til deltakerne og foreldrene samsvarer derfor 1 store trekk med tidligere forskning

pa omradet.

Begreper som ble trukket frem som viktige ved deltakelsen var nettverk, vennskap, gjengen
og det sosiale. En mor beskrev Dissimilis som en kjempearena for a knytte vennskap, og
illustrerer med dette hvordan Dissimilis utgjgr en arena for interaksjon og mulighet for a
utvikle relasjoner. Schiefloes modell for relasjonsbygging (2015) viser hvordan relasjoner kan

utvikles gjennom faser med utgangpunkt 1 mgtesteder eller arenaer for interaksjon. Relasjoner
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utvikles og vedlikeholdes i tre faser. Dissimilis representerer et mgtested for innledende og
etablererende fase. Schiefloe (2015) beskriver hvordan deltakere mgtes, i dette tilfellet
gjennom gvelser og arrangementer, og etter perioder med prgving og feiling finner frem til
noen a knytte seg til. Dersom arenaen bestar vil den vere grunnlag for gjentatt interaksjon og
vedlikeholdelse av nettverk. Putnam (Putnam 2001) vektlegger hvordan organiserte aktiviteter
etablerer faste mgteplasser som frembringer og vedlikeholder sosiale forbindelser. Dissimilis
vil i denne sammenheng fungere bade som et mgtested og som en arena for gjentatt
interaksjon. I fglge Putnam (2001) utgjgr Dissimilis med dette et «kraftsenter» for etablering
av sosial kapital. Utvikling av relasjoner forutsetter en slik tilstedevarelse pa samme arena, og
en viktig implikasjon av dette er, ifglge Schiefloe (2015), at arenaer kan tilrettelegges pa en

slik mate at personer kommer i kontakt med hverandre.

Nettverket og tilhgrigheten deltakere og foreldre beskrev, er direkte knyttet til deltakelsen i de
felles aktivitetene. Informantene beskriver at de sjelden eller aldri treffer venner fra Dissimilis
utenom @gvelser og arrangementer i regi av organisasjonen. Tilhgrigheten kan med dette
sammenlignes med det Fyrand (2015) beskriver som tilhgrighet i sekundargrupper. Typisk
for denne for gruppetilhgrighet er at varigheten av relasjoner er kortere grunnet stor utskifting
og at medlemmene treffes mer sjelden. Dette inneberer at gruppemedlemmene ikke
ngdvendigvis kjenner hverandre sa godt. Schiefloes (2015) beskrivelse av partielle nettverk
bekrefter at deltakere kun opptrer sammen i tilknytning til spesifikke omrader. Betydningen
av tilhgrigheten i nettverket gjennom Dissimilis kan imidlertid antas a vaere pavirket av at
deltakerne ikke inngar i andre partielle nettverk og beskriver en livssituasjon uten andre nere

relasjoner eller primargrupper enn familien.

Thorsen (2005) skriver om hvordan kulturen endrer var oppfatning av og strukturene for
nettverk generelt i samfunnet. Hun beskriver ogsa hvordan de sosiale nettverkene til personer
med utviklingshemming avviker vesentlig fra andre menneskers nettverk. Personer med
utviklingshemming har i familizre nettverk ikke den sosiale tilhgrigheten som slektsledd
nedover gir. Nar det samtidig skjer en utvikling mot stgrre vertikale familier, med flere
generasjoner som lever samtidig og farre horisontale linjer som fglge av farre barn i hver
familie, reduseres de n&re nettverkene ytterligere. Mennesker med utviklingshemming har
heller ikke sa lett for a knytte nettverk utenfor familien. Uten de samme verbale og kognitive

ferdighetene som andre, er det ikke lett &8 mgte nye mennesker og knytte vennskap i vanlige
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omgivelser. Forutsetningene er ogsa darligere for vedlikehold av vennskap, da samver og

kommunikasjon krever tilrettelegging og stgtte (Thorsen and Olstad 2005).

Thorsen peker her pa faktorer jeg mener er viktige i denne sammenheng. Dissimilis utgjgr en
arena for kontakt og vedlikehold av nettverk som far gkt betydning i lys av at malgruppen i
utgangspunktet inngar i feerre og mindre relasjoner og nettverk, samt at mange har
utfordringer med a fa venner pa vanlige arenaer. Informantene bekrefter dette, og forteller om
barrierer i form av ikke a kunne ferdes pa egen hand, og utfordringer med kommunikasjon.
Dette gjelder samtlige av de deltakere jeg snakket med og som ble representert ved sine
foreldre. Kun en deltaker fortalte at hun noen ganger var pa et kjgpesenter alene, og at hun da
ofte opplevde a treffe bekjente. Moren bekreftet at dette betgd mye for henne og at datteren
alltid ringte i etterkant og fortalte hvem hun hadde truffet og hvem hun hadde snakket med.
Funnet overrasket meg, da jeg ventet a finne stgrre ulikheter blant deltakerne pa dette
omradet. En mor brukte begrepet gapet om avstanden mellom deltakerne og samfunnet, og
dette gapet ble av samtlige beskrevet som for stort til a oppsgke arenaer og treffe venner uten

tilrettelegging og hjelp.

Flere la vekt pa betydningen Dissimilis har som barnas eneste fritidsaktivitet, og derav eneste
arena utenom skole og jobb for a knytte vennskap. Kun to av deltakerne fortalte om deltakelse
i andre fritidsaktiviteter. Lgvgrens studie (2009) bekrefter at deltakelse i fritidsaktiviteter kan
bidra til sosial inkludering og opplevelse av tilhgrighet. Lgvgren fant imidlertid ogsa at
tilrettelagte fritidsaktiviteter kan veere med pa a reprodusere sosiale stigmaer og den
ekskludering mange funksjonshemmede opplever pa ulike arenaer. Sett i lys av Schiefloes
(2015) poeng om at «homophily» utgjgr en barriere for relasjonsbygging mellom
majoritetsbygging og minoritetsgrupper, kan Dissimilis anses som en arena som forsterker
barrieren mellom ulike grupper mennesker. Pa den annen side forklarer Schiefloe at
mennesker har en iboende evne til a etablere relasjoner blant «likemenn», og at denne likheten
er viktig for opprettholdelse av og styrken pa relasjonene. Dissimilis gir derfor ogsa

forutsetninger for etablering og opprettholdelse av relasjoner.

En mor fortalte at datteren er noksa ensom, men at hun gjennom Dissimilis opplever a ha noe
til felles med andre, inngar i relasjoner og kommuniserer uten a bli avvist. Utsagnet illustrerer

betydningen av a treffe og omgas mennesker som har noe til felles. Dolva, Kollstad og
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Kleiven skriver at mennesker med utviklingshemming ogsa knytter de nare vennskap i
felleskap med likesinnede. Deres studier viser at organiserte aktiviteter som er apne for alle
gir gode muligheter for «bridging», mens deltakelse i tilrettelagte organiserte aktiviteter gir
stgrre muligheter for «bonding» (Dolva, Kollstad et al. 2013). Dette viser hvordan Dissimilis,
som et segregert fritidstilbud, utgjgr en viktig arena for malgruppen til a mgte likesinnede og
gir forutsetninger for a knytte nere vennskap med utgangpunkt i opplevelser av a ha noe til

felles.

4.1.4 Sammenfattende om sosial tilhgrighet

Teori og forskning knyttet til sosial tilhgrighet viser hvordan sosiale nettverk, fellesskap og
inkludering har betydning for menneskers velferd og fraver av psykiske lidelser. Brukernes
fortellinger og erfaringer viser at deltakelsen i Dissimilis betyr mye for deres muligheter til a
ferdes pa en sosial arena, knytte vennskap og innga i sosiale nettverk. Det er sma nyanser i
funnene, samtlige fremhever og bekrefter den sosiale siden ved deltakelsen som viktig.
Funnene viser at Dissimilis utgjgr en arena for interaksjon og mulighet til a utvikle relasjoner,
og at vennskapene vedlikeholdes gjennom Dissimilis’ aktiviteter, deltakerne treffer hverandre
kun unntaksvis utenom. Deltakerne inngar ikke sosiale nettverk utenom sin familie, og kun to
av deltakerne forteller om deltakelse i andre fritidsaktiviteter. Den sosiale tilhgrigheten som
oppleves gjennom Dissimilis blir sveert betydningsfull i lys av deltakernes utfordringer med a
delta pa ulike arenaer og omgas andre pa like premisser. Funnene samsvarer godt med teori
og forskning pa omradet, og gir med stgtte i faglitteratur uttrykk for at deltakelse ved

Dissimilis betyr mye for deltakernes muligheter til a oppleve sosial tilhgrighet.
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4.2 Mestring

I dette kapittelet behandles temaet mestring. Mestring fremstar i intervjusamtalene som viktig
for foreldrenes vurdering av sine barns opplevelser ved deltakelsen. Begrepet mestring blir
trukket frem i sammenheng med opplevelse av glede, av a beherske noe, som fglge av
tilrettelegging og relatert til tilbakemeldinger. Jeg har valgt a se funnene i lys av teori om
empowerment, da empowerment bygger pa en tro pa menneskers mulighet til a mobilisere
ressurser og utvikle ferdigheter bade som individer og grupper (Askheim 2012, Adams 2008,
Sgrensen et al 2002, Wallerstein i NOU 1998). Empowerment er tuftet pa et menneskesyn
som ligger neert Dissimilis’ uttrykte mal om a se og utvikle menneskets iboende ressurser. Det
representerer dertil en motsetning til etablerte holdninger om malgruppen som ressurssvake
og hjelpetrengende (Thorsen and Olstad 2005), og utgjgr i denne sammenheng et interessant

og relevant teoretisk perspektiv for a forsta og tolke funnene.

Forskningsspgrsmalet relatert til temaet mestring er; Hvordan bidrar deltakelsen til
opplevelser av mestring? Spgrsmalet danner utgangspunkt for drgfting av funn. Teoretiske

bidrag pa omradet redegjgres for innledningsvis, fgr funnene presenteres og deretter drgftes.

4.2.1 Teoretiske perspektiver pa mestring

Mestring beskrives av Grue (2001) som menneskets evne til a forholde seg til de utfordringer
og pakjenninger en mgter i livet. A oppleve mestring er forsterkende for et menneskes
selvtillit og har positiv helseeffekt (Fyrand 2015). Bredland et al. (2014) skriver at mestrings-
oppfattelse og mestringsstrategier handler om tro pa egen evne til & mestre ulike situasjoner.
Forstaelsen av og troen pa egen evne henger sammen med tidligere erfaringer med a takle
eller 1gse utfordringer. Troen pa egen mestring vil gke dersom mennesker rundt har tro pa ens

mestring, og henger derfor ogsa sammen med de sosiale omgivelsene en befinner seg i.

Betydningen av troen pd egen evne og egne ressurser i mgte med utfordringer

Grue beskriver handling og tilpasning som to typiske mater a forholde seg til situasjoner
preget av stress og pakjenninger pa. Handling innebzrer i denne sammenheng forsgk pa a
endre selve situasjonen, mens tilpasning innebzarer  justere seg selv best mulig til

situasjonen. Grue skriver at mennesker med utviklingshemming vil mgte pakjenninger og
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stress gjennom de strukturer og diskurser de inngar i. Deres egen innsats vil i stor grad dreie
seg om a forsgke a tilpasse seg sine omgivelser best mulig, da det kan synes umulig for den
utviklingshemmede alene & endre omgivelsenes strukturer eller diskurser (Grue 2001).
Antonovsky (2000) har levert et viktig bidrag til forstaelse av hvilke forhold som er av
betydning for hvordan mennesker mestrer utfordringer og stress. I sin salutogene modell, av
«saluto» som betyr helse og «genesis» som betyr grunnlag, trekker han frem ressurser som
forebygger og motvirker stress og stressfremkallende forhold. Antonovsky fremhever flere
typer ressurser, som materielle, sosiokulturelle og personlige og kognitive egenskaper. Av
seerlig betydning vektlegger han imidlertid det a oppleve en sammenheng i tilvaerelsen, en

«sense of coherence». Antonovsky definerer dette slik:

Oplevelsen af sammenhang er en global indstilling, der udtrykker den udstrakning, i
hvilken man har en gennemgaende, blivende, men ogsa dynamisk fglelse av tillid til,
at de stimuli, der kommer fra ens indre og ydre miljg, er strukturerede, forudsigelige
og forstaelige; der star tilstrekkelige ressourcer til radighed for en til at klare de krav
disse stimuli stiller; og disse krav er udfordringer, det er verd at engagere sig 1.
(Antonovsky 2000: 37)

For a oppleve «sense of coherence» synes det vesentlig a ha forstaelse for den utfordrende
situasjonen man befinner seg i, a ha tro pa og tilgang pa tilstrekkelig med ressurser til & finne

Igsninger og a se meningen med a skulle lgse utfordringen (Grue 2001).

Ressurser beskrives av Rolvsjord (2008) bade som noe en person har, som personlige
egenskaper og ferdigheter, og det en person har tilgang til gjennom sitt sosiale nettverk,
samfunnets organisering og sin sosiokulturelle status. Rolvsjord fremhever at det & kunne
bruke sine sterke sider og utvikle sine ressurser er verdifullt pa flere mater. En persons tilgang
pa eller evne til & anvende sine ressurser har sammenheng med evne til ikke bare a forebygge
problemer og sykdom, men ogsa til & mestre eller takle motgang og sykdom slik den
salutogene modellen beskriver. Med denne bakgrunn mener Rolvsjord at bruk av ressurser

fgrst og fremst ma ses pa som en kilde til gkt livskvalitet og empowerment i seg selv.

Bredland et al. (2014) beskriver betydningen av a lete etter ressurser og fokusere pa
muligheter i rehabiliteringsprosesser. Brukere av Dissimilis ikke har en terapeutisk tilknytning
til organisasjonen, men beskrivelsen kan likevel vere hensiktsmessig i denne sammenheng da

den representerer en tilneerming tuftet pa muligheter fremfor begrensinger. Bredland et al.

46



(2014) uttrykker viktigheten av a jakte pa ressurser og forvente at de er til stede. Positive
forventninger inneberer tro pa egne muligheter og har betydning for oppnaelse av mestring. I
praksis innebarer ressurstenkningen a ta utgangpunkt i brukerens stasted og bygge videre pa
ressursene i stedet for a fokusere pa problemene. En fare ved a rette oppmerksomheten kun
mot ressurser, kan vere en opplevelse av at reelle utfordringer bagatelliseres. Her presiserer
imidlertid Bredland et al. at livet representerer nok av arenaer hvor problemene kommer til
syne, og at fokus pa muligheter og ressurstenkning representerer en tilnerming som apner for

a prgve i stedet for a gi opp.

Begrepet empowerment

Tilrettelegging for mestring, gkt kontroll over eget liv og selvhevdelse ligger nart opptil det
som opprinnelig i engelskspraklig faglitteratur kalles empowerment. Det dreier seg om &
styrke selvfglelse, mestringsevne og deltakelse i samfunnet for minoritetsgrupper med lav
livskvalitet og sammensatte helsemessige og sosiale utfordringer (NOU 1998). Begrepet
empowerment brukes i dag av mange ulike aktgrer, med ulike betydninger og ulike formal.
Det er blitt et populart begrep innen organisasjon- og ledelsesfag, med grunnlag i gkt
betydning av menneskelige ressurser ved stadig hyppigere krav til omstilling og fleksibilitet.
Populariteten til begrepet henger sammen med at det assosieres med noe positivt. I et samfunn
med sterk fokus pa individualisme, anses faktorer som kontroll over eget liv, innflytelse og

frihet som noe verdifullt (Askheim 2012).

Empowerment har sitt utspring i et humanistisk menneskesyn, og innebarer en grunnleggende
tro pa at mennesker vil utvikle evner og ferdigheter som sikrer overlevelse og gir et best
mulig liv dersom forutsetningene er tilstede. Empowerment defineres med dette av Sgrensen,
Graff-Iversen, Enger-Karlsen og Nybg (2002) som en prosess hvor individer eller grupper
mobiliserer ressurser til a handtere sine utfordringer. Med en slik definisjon, vil det motsatte

av empowerment vare makteslgshet. Adams (2008:16) definerer Empowerment som:

The capacity of individuals, groups and/or communities to take control of their
circumstances, exercise power and achieve their own goals, and the process by which,
individually and collectively, they are able to help themselves and other to maximize
the quality of life.
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I felge Askheim (2012:12) er formalet med empowerment a styrke grupper eller individer i en
avmaktssituasjon slik at de far gkt selvtillit, bedre selvbilde, gkte kunnskaper og ferdigheter.
Styrkingen vil kunne mobilisere kraft til ta mer styring og kontroll over eget liv. Begrepet har
en todelt betydning ved at det bade sier noe om malet og veien mot malet. Mens malet er a
tilegne seg kompetanse til & delta og pavirke, innebarer veien dit utvikling av ferdigheter som
trengs for a na malet. Empowerment bygger pa en tro pa individet som forutsetter at enhver er
i stand til & ivareta en rolle som myndiggjort, sa lenge forutsetningene er tilstede (Haukelien,

Mgller et al. 2011).

Wallerstein (NOU 1998:275) beskriver hvordan det a vaere i krevende, makteslgse eller
marginaliserte situasjoner utgjgr gkt risiko for sykdom, og hvordan empowerment kan bidra
til a motvirke en slik utvikling gjennom a skape tro pa egne muligheter, fremme deltakelse i
aktiviteter 1 lokalsamfunnet og styrke fglelsen av tilhgrighet 1 samfunnet og 1 sosiale nettverk.
Empowerment utfordrer opplevelsen av makteslgshet basert pa manglende ressurser fysisk,
psykisk eller materielt. Som metode representerer empowerment bade prosessen og utfallet av
endringen for individet og for organisasjonen og samfunnet individet er en del av (Minkler

and Wallerstein 2015).
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Figur 2. Modell om makteslgshet og empowerment etter Wallerstein (Fra NOU 1998: 276)
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Modellen viser hvordan Wallerstein er opptatt av to parallelle prosesser ved empowerment.
Wallerstein vektlegger at deltakelse og fellesskap bade virker inn pa og pavirkes av
empowerment pa individniva og empowerment pa samfunnsniva. Modellen illustrer ogsa
hvordan fraver av ressurser, sosial stgtte og kontroll medfgrer makteslgshet og gkt risiko for
sykdom. Formalet med empowerment slik det her er presentert er at den enkelte gjennom a

mestre sin livssituasjon reduserer bade sosiale og psykiske risikofaktorer (NOU 1998).

Ulike tilnaerminger til empowerment

Det skilles innenfor teorier om Empowerment mellom individorienterte tilnerminger og
Empowerment som etablering av motmakt. Hovedforskjellen gar ut pa at den
individorienterte tilnermingen fokuserer pa styrking av det enkelte individ uavhengig av
samfunnsmessig kontekst, mens motmaktstenkingen fokuserer pa hvordan forhold i
samfunnet pavirker enkeltmennesker og gruppers livssituasjon. Felles for begge
tilneermingene er et positivt syn pa mennesket som et aktivt og handlende individ (Askheim

2012).

Adams (2008) papeker at oppbygging av individuell styrke og selvtillit, «self-empowerment»
alltid vil veere det sentrale omradet for arbeid med empowerment. Individuell styrke er ifglge
Adams en forutsetning for & mgte strukturelle barrierer og bekjempe avmakt. Den individuelle
styrken er imidlertid ikke nok i seg selv, slik at den individuelle tilnermingen kan derfor ikke
isoleres fra ytre forhold som makt og politikk. Arbeid med empowerment bgr ha en holistisk

tilneerming som inkluderer bade individet, grupper, samfunn, organisasjoner og politikk.

Minkler og Wallerstein (2015) uttrykker ogsa nytten av en bred tiln@rming til begrepet og
beskriver empowerment som en sosial prosess der enkeltpersoner, organisasjoner og samfunn
oppnar gkt kontroll over egen situasjon og gkt livskvalitet. Dersom enkeltindividers og
gruppers avmakt har sammenheng med samfunnsmessige og strukturelle forhold, kreves det
at arbeid med empowerment skjer pa ulike nivaer, rettet bade mot individ, samfunn og
arenaer. Et hovedpoeng i tilnermingen er at det ma vare en forbindelse mellom nivaene, slik

at personlig utvikling leder til samfunnsmessig utvikling (Askheim 2012).
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I «Det er bruk for alle» (NOU 1998) belyses ulike verktgy i arbeidet med a styrke selvfglelse,
mestringsevne og deltakelse hos minoritetsgrupper. Tiltakene bygger pa styrking av ressurser
og inneholder med dette elementer av empowerment. Sentralt for tiltakene er brukerstyring og
brukermedvirkning bade i oppfelging av den enkelte og i organisasjoner. Brukerstyrte
metoder skal fremme trygghet, kontroll og engasjement hos deltakere, samtidig som de skal
lede til motivasjon og forpliktelse til arbeid med problemomradene. En viktig faktor ved
empowermentteorien i helsefremmende arbeid, er at den i stedet for & individualisere
samfunnsskapte problemer, forgker a inkludere gruppe- og samfunnsnivaer (Sgrensen, Graff-
Iversen et al. 2002). Tiltakene og hensikten med disse er interessante for studiens formal om a
inkludere brukernes vurderinger i et ledelses- og utviklingsperspektiv, da de representerer

mater a stimulere til empowerment pa i en organisatorisk kontekst.

4.2.2 Presentasjon av funn relatert til mestring

Tema mestring ble belyst gjennom flere spgrsmal om aktiviteten og deltakelsen. Begrepet
mestring ble imidlertid ogsa trukket frem av foreldre ved spgrsmal om hva de forteller om
Dissimilis, og hva deltakelsen betyr. Mestring ble omtalt som en viktig faktor ved deltakelsen,
og opplevelser av mestring betyr mye den enkelte, spesielt med bakgrunn i erfaringer med at
deltakerne har fa andre arenaer a oppleve mestring pa. En forelder mor viktigheten av dette i
utsagnet «Sa jeg tror rett og slett han opplever en veldig mestring. Det er kjempeviktig!». En

annen forelder beskrev det slik:

Jeg tror det viktigste er for henne at det er hennes arena, at det er hennes fritidsaktivitet
som hun virkelig fgler det selv. Og at hun opplever a vere en av gjengen og mestrer.
Mestrer det hun skal liksom. For henne er det en veldig, veldig viktig, ja bade
fritidsaktivitet og arena for a mestre og veere med.

Deltakerne selv fortalte om mestring gjennom opplevelser av a kunne noe, beherske eller
klare a synge, danse og spille. En deltaker fortalte at han lerte seg vanskelige tekster, og at
det krevde en del kjedelig pugging, men at han klarte det. En annen fortalte at hun hadde
utviklet seg som sanger: «Ja, jeg har det, blitt mye flinkere til & synge. Ogsa lerer jeg

vanskelige sanger, utfordrende, og det er jeg veldig forngyd med».

Foreldrene uttrykte alle at deres barn mestret aktivitetene de deltar i, og beskrev arsaken til

dette som god tilrettelegging av aktivitetene og krav tilpasset den enkelte. En mor sa at «Det
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er vel det at de er gode pa a finne lgsninger for a fa det beste ut av dem. Ja, fa frem alt, bade

stemme og trygghet og tekst og alt».

Betydningen av a ha en slik arena for mestring ble tydeliggjort ved at det for flere ikke var
noen selvfglge. En forelder fortalte om viktigheten av a ha et sted hvor datteren kan fa utfolde
seg innenfor det hun virkelig er god pa, om datteren som har problemer med a ga, som lett
faller og trenger mye hjelp, men synge, det kan hun. En annen forelder fortalte om datteren
som veldig godt forstar alt hun ikke mestrer, at hun ikke kan vere med slalambakken, pa ski,
sykle eller vaere med i andre grupper som ikke er tilrettelagt. Dissimilis ble beskrevet som det

ene stedet hun kunne vare ordentlig med, der hun virkelig var en av gruppa:

Altsa, det betyr liksom at hun har et fritidstilbud, og det er jo ikke opplagt, ikke sant.
Nei, det a liksom vare med pa andre fritidsaktiviteter, det er ikke sa lett. Det kunne ga
fgr, men ikke na nar gapet er sa stort som det er blitt. Sa at det finnes tilrettelagt for
henne er jo kjempeviktig. Og da er viktig for oss ogsa, som familie tenker jeg.

Utsagnet viser at deltakelsen ikke bare er viktig for datteren, men ogsa for hele familien. Dette
bekreftes av en mor som forteller at hun rydder alt vekk den ene dagen i uka, fordi det betyr
sa mye for datteren a komme til Dissimilis pa gvelse. Likeledes uttrykte en mor betydningen

pa denne maten:

For oss har det betydd masse, helt utrolig. For det fgrste har det betydd at gutten var
har det bra, altsa det a finne en aktivitet han har det kjempefint i, det gir oss jo veldig
mye. Ogsa har det gjort mye for oss foreldre, sann som a veare stolt av han pa en mate,
sann pa en helt annen mate enn i andre situasjoner.

Pa spgrsmal om det var sider ved deltakelsen deltakerne syntes var vanskelig, og hvordan de
reagerte pa dette, fortalte tre av deltakerne om at de matte lere vanskelige tekster, spesielt pa
engelsk, men tilfgyde pa eget initiativ hvordan de handterte utfordringene, for eksempel ved a
¢ve masse hjemme. En deltaker fortalte at pugging er noe av det kjedeligste han vet, og han
gjennom a lytte konsentrert og a lese pa instruktgrens lepper forsgker a unnga pugging
hjemme. Men en gang «da husker jeg de sa vi matte gve mer, hvis ikke fikk vi ikke lov til &
vare med pa konserten. Jeg begynte a gve da for min del. Jeg ville vaere med pa a synge». En
annen deltaker fortalte at han har brukt mye tid hjemme pa a lere tekster, men at han gjerne
vil leere enda mer og jobbet hardt med a forbedre stemmen. En tredje deltaker bekreftet at a

vaere med pa konserter og arrangementer betyr mye jobb i forkant, men at det er verdt det:
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Altsa, jeg liker jo a vaere med, altsa jeg har ikke noe imot a vaere med i store
oppsettinger og forestillinger. Da ma man lere seg talmodighet, og det har jeg. Og
man kan bli sliten underveis, og det betyr bare at resultatet skal bli godt, og da ma man
bli sliten underveis. Ja, det ligger mye gving bak? Ja det gjgr det, og vi har jo stablet
sa mange fine forestillinger pa beina, som har blitt en folkeeie og som har blitt
foreviget, sa det er jeg veldig stolt av & ha fatt veert med pa.

Pa spgrsmal om hvorvidt deltakerne opplevde a fa tilbakemelding gjennom deltakelse og
hvordan tilbakemeldingene kommer til uttrykk, svarte deltakerne at samtlige opplevde mye og
positiv tilbakemelding og at denne siden ved deltakelsen betgd mye for hver enkelt. En av
deltakerne fortalte om venneforespgrsler pa facebook fra personer som hadde hgrt henne

synge. En annen deltaker fortalte:

Nar jeg har vert med pa konserter og sann, sa har jeg bare opplevd positiv respons.
Det har gatt pa hvordan vi er som band da, og ja det er i grunn sann at gjgr vi en bra
jobb, far vi flere oppdrag, folk vil komme igjen. Ja, det blir den faste fansen da.

Alle foreldrene vektla ogsa tilbakemeldinger bade i den ukentlige undervisningen og etter
konserter og forestillinger som veldig viktig, «Jo flere folk i publikum jo bedre, ogsa masse
applaus etterpa. Ogsa kommer folk til henne og det blir litt fokus rundt det, ogsa fgler hun seg
som en stjerne». En annen forelder uttrykte at datteren «far veldig mye feedback pa
opptredener og sann med Dissimilis. Ja, hun far det fra venner og lerere og alle som hun

snakker med om det. Pluss fra de som er og ser og sann. Hun far masse kred».

Pa spgrsmal om deltakerne selv eller foreldrene kan pavirke aktivitetene, og om de blir hgrt
om de kommer med innspill, svarte en mor at de har blitt spurt om forslag til innhold 1
aktiviteten, men at de egentlig ikke har benyttet seg av tilbudet. En annen mor svarte at hun
ikke vet hvor mye hun kan pavirke, og at det «egentlig er litt interessant og bevisstgjgrende a
tenke pa i forhold til deres rolle som foreldre». Hun fortalte at de imidlertid alltid snakker med
instruktgren i forkant av et semester. Deltakerne fortalte ogsa at de sjelden kommer med
konkrete gnsker til hvordan aktivitetene skal utformes, for eksempel i form av valg av sanger.
Alle opplever imidlertid at de blir lyttet til ved innspill. En deltaker erklerte at: «Nei, altsa jeg
gleder meg til alt sant pa gvelsene jeg. Og vi har jo lov a komme med innspill, og det gjgr vi
jo alle». Bade foreldre og deltakere opplevde det slik at instruktgrene har opplegget klart, men

at dette er basert pa deltakernes forutsetninger og derav godt tilrettelagt den enkelte.
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Funn relatert til opplevelser av mestring viser ogsa stort samsvar mellom deltakernes
erfaringer. Deres utsagn bekrefter mange av de samme opplevelsene og viser at muligheter for

a oppleve mestring utgjgr en vesentlig faktor ved deltakelsen.

4.2.3 Hvordan bidrar deltakelsen til opplevelser av mestring?

Samtlige foreldre beskrev i intervjuene Dissimilis som en viktig arena for a oppleve mestring.
Flere trakk frem mestring som en av de viktigste faktorene ved deltakelsen, «det ma vare det
enorme momentet av glede, ja, veldig glede og mestring». Foreldrene beskrev ogsa at dette
ikke var en selvfglge, og at det ikke var lett a finne arenaer der barna deres «passet inn» og
fikk mulighet til & oppleve mestring. Fyrand (2015) skriver at a oppleve mestring er viktig for
menneskets selvtillit og har positiv helseeffekt. For deltakerne tilsier det at & ha en arena slik
foreldrene beskriver Dissimilis betyr mye for deres selvtillit. Dette forsterkes gjennom
erfaringene med at alle opplevde det som vanskelig a delta pa andre arenaer med tilsvarende
inkludering og mestring. En mor beskrev Dissimilis som eneste arena hvor hennes sgnn
opplever mestring og at Dissimilis gir grunnlag for dem som foreldre til & fgle stolthet over

barnet sitt.

Deltakernes selv fortalte at de hadde klart a leere seg vanskelig sanger og vanskelig tekster. To
deltakere spesifiserte at dette var noe de var veldig forngyde med, og fortalte videre at de ville
leere enda mer, og at de gvde masse hjemme. En deltaker fortalte at han ikke likte a gve, men
nar alternativet ble forespeilet som ikke a fa veere med pa en konsert, satte han i gang a gve.
Fortellingene gjenspeiler for meg opplevelser av mestring. Deltakerne har gvd og lert seg nye
ferdigheter og har med dette opplevd mestring. Dette er noe de forteller at de er stolte av. At
det betyr mye a mestre og a vare med, belyses av deltakeren som satt i gang med a gve til
tross for at dette var noe han i utgangspunktet likte darlig. Bredland, et al. (2014) skriver at
troen pa egen evne henger sammen med tidligere erfaringer med a takle utfordringer.
Deltakernes erfaringer representerer viktige mestringserfaringer og vil ha betydning for deres
tro pa egen evne og egne ressurser i mgte med fremtidige utfordringer. Alle foreldre formidlet
en opplevelse av at nivaet pa aktivitetene og kravene til deltakerne ble tilpasset deres barn, og
at forholdene ble lagt til rette for mestring. En mor beskrev mestringen 1 seg selv som

«kontinuerlige umiddelbare tilbakemeldinger».
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Troen pa egne muligheter til 4 mestre henger tett sammen med tillit og tiltro fra mennesker i
omgivelsene. A oppleve tiltro og anerkjennelse fra andre vil styrke tilliten til egen evne
(Bredland, Linge et al. 2014). Deltakere fortalte at de opplevde a fa positive tilbakemeldinger
etter konserter og opptredener. Jeg opplevde at deltakere pa spgrsmal om dette refererte til
tydelig uttalte tilbakemeldinger og utsagn fra publikum de hadde snakket med etter
opptredener. Foreldrene var imidlertid vel sa opptatt av de kontinuerlige tilbakemeldingene og
anerkjennelsen deltakerne opplever gjennom de ukentlige aktivitetene. Alle foreldrene
opplevde at bade instruktgrer og andre deltakere var genergse med tilbakemeldinger. En mor
bemerket hvor mye trygghet instruktgrene gir, og at denne tryggheten er veldig betydningsfull
for hvordan hennes sgnn mestrer sine oppgaver. Svarene fra deltakerne og foreldrene viste
ulikt fokus, og dette kan henge sammen med at den positive anerkjennelsen foreldrene
beskriver i de ukentlige gvelsene er mer diffus og vanskeligere a sette ord pa enn konkrete
utsagn etter opptredener. I henhold til Bredland et al. (2014), er imidlertid all anerkjennelse
med pa a styrke tillitt til egne evner, slik at begge former for anerkjennelse vil i denne

sammenheng vare av betydning.

Dissimilis’ aktivitetstilbud omfatter konkrete aktiviteter som sang, musikk, dans og drama.
Det kan derfor stilles spgrsmal om mestringserfaringer innenfor disse spesifikke omrader har
betydning for deltakerne utover deltakelsen i aktivitetene. Fyrand (2015) skriver at mestring
av helt konkrete ferdigheter har positiv effekt pa den generelle selvfglelsen. Deltakernes
mestringserfaringer vil derfor kunne styrke den enkeltes selvfglelse til tross for at erfaringene
gjgres innenfor bestemte omrader. Et annet moment ved mestringserfaringene er at deltakerne
gjennom sine erfaringer opplever a fa bruke sine ferdigheter og ressurser. Det er i henhold til
Rolvsjord (2008) helsemessig viktig a bruke sine ferdigheter og a utvikle sine ressurser. Dette
har sammenheng med evne til & mestre utfordringer og motgang slik ogsa Antonovskys

(2000) salutogene modell beskriver.

Antonovsky (2000) vektlegger betydningen av a oppleve sammenheng i livet, basert pa
forstaelse for de situasjoner man befinner seg i, tro pa egne ressurser og opplevelse av
mening. Foreldre forteller at Dissimilis utgjgr en trygg og forutsigbar arena, hvor de ukentlige
aktivitetene innebzarer gjentagelse av situasjoner og forventninger og forstaelse av hva som
skal skje. I en slik kontekst vil annerkjennelse og mestringsopplevelser bidra til gkt tro pa

egne ressurser og gi opplevelser av mening og sammenheng. Antonovsky beskriver dette i sin
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salutogene modell som en viktig ressurs for a mestre utfordringer og motvirke sykdom eller

avmakt slik det ogsa beskrives i teorier om empowerment.

Empowerment vil i henhold til Wallersteins modell (NOU 1998: 276) bidra til & redusere
faktorer som fremmer makteslgshet og sykdom. Wallerstein illustrerer hvordan gkt deltakelse
i aktiviteter i lokalsamfunnet leder til empowerment bade pa individniva og samfunnsniva, og
modellen gir med dette et perspektiv pa deltakelsens betydning for mestring. Pa individniva
innebarer empowerment, i henhold til modellen, gkt selvtillit og motivasjon for handling,
som igjen leder til gkt deltakelse i aktiviteter og i beslutninger. Modellen viser med dette at
faktorer som fremmer mestring og empowerment ikke er ensrettet, men vil kontinuerlig
forsterke hverandre. I lys av modellen vil deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter, under
forutsetning av at de leder til mestring, gi gkt selvtillit og motivasjon for videre deltakelse og

nye mestringsmuligheter.

For deltakerne i undersgkelsen viste det seg vanskelig a finne andre aktuelle fritidsaktiviteter
og arenaer, og Dissimilis utgjgr derfor en viktig arena for deres mulighet til deltakelse i
aktiviteter. Bortfall av tilbudet ble beskrevet som «trist», «en krise», «noe fundamentalt ville
falle bort» og «da ville jeg ikke hatt noe sted a ga». I henhold til Wallersteins modell anses
dette som fysiske og sosiale risikofaktorer. Mangel pa deltakelse innebarer mangel pa
ressurser, mangel pa sosial stgtte og kontroll, og vil kunne lede til makteslgshet og sykdom.
En innvending til modellen og dette synet pa empowerment, er imidlertid at de beskrevne
prosessene ikke gar av seg selv og at den enkelte ikke kan overlates alene i en slik prosess.
Prosessen krever oppfglging og tilrettelegging basert pa den enkeltes forutsetninger (NOU
1998). Jeg mener at dette belyser behovet for organisasjoner som driver organisert og
tilrettelagt fritidsaktiviteter, men det belyser ogsa ansvaret som ligger pa disse

organisasjonene i form av a ivareta disse faktorene i sin virksomhet.

Pa samfunnsniva beskriver Wallersteins modell at empowerment leder til gkt aktivitet,
sterkere sosiale nettverk, gkt kompetanse, rettferdighet og adgang til ressurser. Askheim
(2012) beskriver at formalet med empowerment er a styrke grupper i en avmaktssituasjon slik
at de far gkt selvtillit, bedre selvbilde, gkte kunnskaper og ferdigheter. Deltakere ved
Dissimilis star pa mange mater i en situasjon med liten kontroll over eget liv og med sterk

grad av avhengighet til et stgtteapparat rundt seg (Thorsen and Olstad 2005). Dissimilis
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arbeider for a styrke malgruppen bade pa individniva og pa samfunnsniva. Gjennom
organisasjonen kan deltakere sta frem som en gruppe mennesker, med mulighet for a bli sett,
hgrt og tatt pa alvor. Empowerment kan pa samfunnsniva, i henhold til Askheim (2012:26),
dreie seg om nettopp a fremme en mangfoldig og tolerant kultur som utfordrer fordommer og

diskriminering.

Tiltak som trekkes frem i «Det er bruk for alle» (NOU 1998) bygger pa nettopp styrking av
ressurser gjennom brukerstyring og brukermedvirkning bade i oppfglging av den enkelte og i
organisasjoner. Tiltakene har til hensikt a fremme trygghet, kontroll og engasjement hos
deltakerne samtidig som de skal lede til motivasjon og forpliktelse. Tiltakene er saledes
viktige elementer 1 et ledelsesperspektiv for organisasjonen Dissimilis. Foreldrene i
undersgkelsen fortalte at de opplever a bli spurt og hgrt nar det gjelder rammene for
aktivitetene barna deres deltar i, men kunne ikke svare pa hvorvidt de kan pavirke opplegget i
aktivitetene. Det fremgikk at problemstillingen ikke har vart aktuell for noen av foreldrene.
En mor fortalte at hun alltid blir spurt ved stgrre endringer, og at dette for henne er bekreftelse
nok pa at hun tas med i avgjgrelser. Samtlige foreldre uttrykte ogsa at de har funnet et sted
hvor de ser og opplever at barna deres har det bra og er trygge, og min formodning er at dette
er en forklaring pa hvorfor ingen har kjent behov for a pavirke rammene for eller innholdet i

deltakelsen.

4.2.4 Sammenfattende om mestring

Betydning av mestring og empowerment fremstar i faglitteraturen som viktig for styrking av
identitet og selvfglelse. Funn fra undersgkelsen viser at foreldrene vektlegger muligheter for
mestring som helt sentralt ved deltakelsen. Dette ses i sammenheng med vanskeligheter med a
finne arenaer hvor barna deres passer inn og opplever mestring. Foreldrene beskrev at
aktivitetene var godt tilpasset den enkelte og at trygge rammer og anerkjennelse la forholdene
til rette for mestring. Deltakerne beskrev hvordan de gjennom deltakelsen hadde lzrt seg nye
ferdigheter og at de opplevde a fa positiv respons etter opptredener og konserter. I lys av teori
og forskning om empowerment, viser funnene hvordan deltakelsen gjennom tilrettelagte
aktiviteter, anerkjennelse og mestringsopplevelser, fremmer tiltro til mestring og egne

ressurser og bidrar til gkt selvtillit bade pa individniva og pa samfunnsniva.
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4.3 Verdighet

Jeg vil i dette kapittelet behandle temaet verdighet. Min tiln@rming til temaet har endret seg
underveis i1 prosessen med analyse av materialet. Brukernes opplevelser av verdighet fremsto
som betydningsfullt allerede da jeg sa materialet under en helhet. Det var likevel fgrst etter en
grundigere gjennomgang og tematisering av meningsenhetene, at jeg sa hvordan verdighet
utgjorde en tematisk overskrift for flere aspekter ved deltakelsen som trygghet, anerkjennelse
og betydningen i et livsperspektiv. Det a kunne vere seg selv og oppleve a mgte respekt for
den man er, handler for meg i stor grad om verdighet i livet. Forskning viser at dette ikke
ngdvendigvis er en selvfglge pa mange arenaer for Dissimilis’ malgruppe (Thorsen and

Olstad 2005). Dette er derfor temaer som behandles i1 dette kapittelet om verdighet.

Jeg vil innledningsvis redegjgre for det teoretiske perspektivet som danner grunnlag for
forstaelse og tolkning av funn relatert til verdighet. Funnene presenteres i et pafglgende

kapittel, for de drgftes 1 lys av teori og tidligere forskning.

4.3.1 Teoretiske perspektiver pa verdighet

Verdighet har, i henhold til Bredland et al. (2014), bade et objektivt og et subjektivt aspekt.
Menneskets objektive verdighet er fastslatt i fortalen til FNs verdenserklering om
menneskerettigheter (1948), hvor det anerkjennes at alle mennesker har en iboende verdighet.

Mennesket anses i seg selv for a vaere unikt med hensyn pa autonomi og verdighet.

Den subjektive verdighet er koblet til den enkeltes opplevelse av verdighet (Bredland, Linge
et al. 2014). Kaasa og Bgen (2015) skriver at verdighet handler om hva som er viktige verdier
for den enkelte, og at opplevelsen av egen verdighet henger tett sammen med mulighet for
deltakelse i sosiale aktiviteter. Nar muligheter for deltakelse innskrenkes, trues bade

livskvalitet og opplevelse av egen verdighet.

Holm og Husebg (2015) refererer til Immanuel Kant som ledende filosof innenfor temaet
verdighet. Kant beskriver verdighet som noe som er hevet over enhver pris: «Det som har sin
pris, kan erstattes av noe tilsvarende. Det som er hevet over enhver pris — har sin verdighet»
og at: «Plikten mot oss selv, bestar i at vi mennesker bevarer menneskehetens verdighet i var
egen person» (Holm and Husebg 2015: 18). Holm og Husebg presiserer hvordan denne
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plikten er viktig i mgte med andre, og da spesielt i mgte med mennesker med serskilte
omsorgsbehov, hvor ivaretakelse av den andres verdighet kan vare en utfordring. En
utfordring med Kant og andre filosofers syn pa verdighet er at verdighet knyttes tett til
autonomi. Mange brukere har ikke forutsetninger for a ta kompetente valg, og er avhengige av
at mennesker rundt tar avgjgrelser for dem. Dette innvirker ngdvendigvis pa individets
autonomi, men trenger ikke a medfgre tap av verdighet som kan bevares gjennom ivaretakelse
av individets verdier og livshistorie. Verdighet blir med denne bakgrunn bade noe mennesker

kan gi og noe mennesker kan fa i mgte med andre (Holm and Husebg 2015).

Bredland et al. (2014) beskriver at opplevelse av verdighet henger sammen med andres
bekreftelse, og kommer som fglge av a bli behandlet med verdighet av mennesker i sine
omgivelser. Schiefloe (2015) understreker betydningen av andres menneskers vurderinger for
opplevelse av egenverd og utvikling av selvbildet. Han beskriver behovet for bekreftelse,
inkludering, aksept og a bli regnet med som et av de viktigste menneskelige behov. «Vi tgyer
oss derfor langt for a bli likt av andre, vi sgker & innfri forventinger, og vi aksepterer normativ

kontroll, fremfor alt trenger vi bekreftelse pa identitet og verdighet.» (Schiefloe 2015: 132).

Askheim (2012) skriver om hvordan frykt for det som er annerledes pavirker holdninger til
mennesker med funksjonsnedsettelser. Han mener holdninger til denne gruppen mennesker er
annerledes enn holdninger til andre utestengte grupper fordi angst for egen sarbarhet,
manglende evner og tilstrekkelighet konfronteres og utfordres i mgte med mennesker som
representerer noe annerledes. En mate a lgse dette pa er a distansere seg og kanalisere
sarbarheten eller underlegenheten over pa andre. Den kulturelle konstruksjonen av
funksjonshemming er, ifglge Askheim (2012), bygget pa en forestilling om det normales

hegemoni, med fremmedgjgring av det som er avvikende eller annerledes.

Utgangpunktet for utredningen «Fra bruker til borger» (NOU 2001) var hvordan mennesker
med funksjonsnedsettelser i for stor grad opplevde utestengelser fra arenaer, og at deres
rettigheter ikke var godt nok ivaretatt. Budskapet i utredningen var at fokus skulle endres fra
en status som brukere til status som medborgere. Utredningen har vert avgjgrende for den
politiske utviklingen vedrgrende mennesker med funksjonsnedsettelser og inkludering, men

har ogsa blitt kritisert for a skape en kategorisering av «vi» og «de», hvor borgerne
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representerer «vi» med vilje og autoritet og brukerne blir til «de» sarbare og uvirksomme

(Askheim 2012).

Fyrands (2015) beskrivelse av anerkjennelse som positive vurderinger av oss selv fra andre,
kan ses i sammenheng med bekreftelse av egen verdighet. Hun beskriver de sosiale
nettverkene og relasjonene som viktige for anerkjennelse og bekreftelse av en persons
betydning, og derav personens selvfglelse. Selvfglelsen vil fremmes av andres bekreftelse.
Verdighet henger av dette tett sammen med mulighet for deltakelse. Gjennom deltakelse i
aktiviteter, i organisasjoner og i samfunnet far mennesker bekreftet sin verdighet. Mennesker
med ulike funksjonsnedsettelser vil ofte oppleve at deres muligheter for deltakelse er redusert
eller krever tilrettelegging og bistand fra andre. Mangel pa tilrettelegging og begrensede
muligheter for deltakelse vil i slike tilfeller medfgre fglelse av mindreverdighet (Bredland,

Linge et al. 2014).

Bredland et al. (2014) presiserer at det kun er individet selv som kan avgjgre hva som gir
opplevelser av verdighet, og hvem eller hva som er mer eller mindre betydningsfulle.
Opplevelse av verdighet og viktighetsomrader dreier seg derfor i stor grad om personlige

verdier, interesser og sosiale roller.

4.3.2 Presentasjon av funn relatert til verdighet

Temaet verdighet ble gjennom intervjuene belyst gjennom samtaler om a «kunne vere den
man er» og a bli mgtt med respekt. Temaet kom ogsa til syne gjennom svar pa spgrsmal om
hva deltakere og foreldre forteller til andre om Dissimilis. En av deltakerne svarte at «Nja,
hvis noen spgr meg, sa sier jeg jo fint og at det passer jo til nesten alle. Altsa nesten og nesten,
det passer for alle egentlig, om du er funksjonshemma eller ikke.» Utsagnet viser at
deltakeren opplever at Dissimilis har rom for alle. Pa et oppfglgingsspgrsmal om deltakeren
kunne forklare hva Dissimilis betyr for ham, var svaret «At jeg kan vaere meg selv, og bare
préve a tenke normalt uten a stresse». En mor bekreftet opplevelsen av at det er rom for alle i

fglgende utsagn:

Det er jo det det gar pa, at her er det lov a komme, alle kan komme (...). Var pa
musikkskolen og det var ogsa veldig bra, men Dissimilis, det var mer sann, det var
stgrre spillerom her (...). Det er en litt annen ramme rundt det her som vi liker. Kunne
vere den hun er ogsa pa den andre plassen, men her er de mer pa lik linje pa en mate.
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Flere foreldre fortalte at det ikke er lett a finne steder der barna deres passer inn og kan delta
pa lik linje med andre. To foreldre fortalte om forsgk pa deltakelse i andre aktiviteter som
ikke har fungert, og samtlige bekrefter at det finnes fa gode tilbud der barna «virkelig kan
vare med». Pa spgrsmal om hva det hadde betydd dersom tilbudet forsvant, svarte en deltaker

og moren at:

Krise, da hadde det vert krise. Ja, det hadde vert trist. Da hadde vi ikke hatt noe
egentlig. Da hadde jeg rett og slett ikke hatt noe a ga til. Bortsett fra hjem da. (...) Sa
na er han pa en mate blitt plassert der han hgrer hjemme. Jeg har blitt plassert pa det
perfekte sted jeg na. Ja, du har det, sa det betyr jo alt, det gjgr det.

En annen mor utrykte at et kjempefundament i livet hadde blitt borte dersom Dissimilis
forsvant, og at livskvaliteten til hennes sgnn ville falt kolossalt. Hun fortalte hvordan
deltakelsen gir kontinuitet og rytme i sgnnens liv, og at han gjennom musikkaktivitetene far
umiddelbare positive tilbakemeldinger hele veien. En deltaker reflekterte om mulighetene for
deltakelse andre steder og sa at «om ikke Dissimilis hadde vert, sa er det nok mange som ikke
hadde fatt brukt talentene sine. For at i vanlige musikkmiljg, der kommer jo ikke vi med
funksjonshemminger inn». Deltakeren fortalte at han 1 Dissimilis sammenheng kan vere seg
selv, og at alle i gruppa han er deltaker i er seg selv og tillater seg a gjgre mye rart. Samtlige
foreldre fortalte at de i Dissimilis opplever a bli anerkjent som foreldre og at barna deres blir
anerkjent for den de er. En mor uttrykte hvordan tilbakemeldingene de har fatt som fglge av

deltakelsen har hatt betydning for at de som foreldre kan oppleve ekte stolthet over barnet sitt:

Vi far jo masse tilbakemelding pa sgnnen var gjennom musikken. Og vi kan skryte
uhemmet av han fordi han er som han er. Vi skryter aldri s mye av vare andre barn.
Vi fokuserer alltid pa han og musikk, sa da er det liksom veldig stas.

Moren trakk ogsa inn betydningen av deltakelsen for guttens sgsken. Hun fortalte at sgsknene
gjennom konserter og arrangementer opplever a se noe annet enn brorens svake sider, kan
kjenne pa stolthet og fglelsen av at det ikke bare er negativt a ha en funksjonshemmet bror. En
annen mor trakk ogsa frem betydningen for deltakerens sgsken av a ha noe positivt a snakke
om til andre. Begge m@drene fortalte at disse positive erfaringene igjen ledet til bekreftelse og

anerkjennelse til deltakerne fra sine sgsken.
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A kunne vare seg selv og & bli mgtt med respekt var to pastander jeg avslutningsvis ba
informantene rangere i henhold til om de var helt enig i dette, litt enig, vet ikke, ikke sa enig
eller lite enig. Som omtalt i metodekapittelet opplevde jeg at bruk av pastander og rangering
av disse ikke fungerte optimalt. Jeg har derfor ikke lagt stor vekt pa denne mer kvantitative
delen av intervjuet, men vil i denne sammenheng likevel trekke frem at pa akkurat disse to
omradene svarte samtlige av deltakerne, uten a ngle, at de opplevde fullt og helt a kunne vare
seg selv og a bli mgtt med respekt. En mor kommenterte datterens svar pa ved a uttrykke av

«Ja, det er du jo til de grader, i hvert fall pa Dissimilis, sa tgr du jo a vise deg».

Funnene viser at brukerne vurderer Dissimilis som en arena for a kunne vere seg selv, og at
bade deltakerne selv og deres foreldre opplever a bli anerkjent og respektert. Flere forteller
ogsa at dette ikke er representativt for andre arenaer i livet, og at mulighetene deltakelsen i

Dissimilis gir er viktige for hele familien.

4.3.3 Hvilken betydning har deltakelsen for brukernes opplevelse av verdighet?

Jeg refererte innledningsvis til regjeringens malsettinger uttrykt i «mennesker med
utviklingshemming skal heller ikke diskrimineres» (Regjeringen Stoltenberg 11 2013) om like
muligheter for alle, rett til et selvstendig liv og til a veere en del av samfunnet. Malsettingene
gjenspeiler menneskesynet uttrykt i FNs menneskerettigheter (1948) om at alle mennesker har
en iboende verdighet. Denne objektive siden ved verdighet ligger med dette til grunn for hele
studien, mens jeg i intervjuer og i analyse av materialet har hatt fokus pa den subjektive siden
ved verdighet. Bredland et al. (2014) uttrykker at det kun er individet selv som kan avgjgre
hva som gir opplevelser av verdighet, og hvem eller hva som er mer eller mindre
betydningsfulle. Samtaler med brukerne har gitt meg innsikt i deres opplevelser og

vurderinger omkring denne subjektive siden ved verdighet.

Samtlige deltakere og foreldre snakket om Dissimilis som en arena med «rom for a vaere seg
selv» og med «plass til alle». De beskrev pa ulike mater Dissimilis som en arena for
bekreftelse og anerkjennelse, og refererte samtidig til erfaringer fra at dette ikke er tilfelle pa
alle andre arenaer. Holm og Husebg (2015) skriver at mennesker bade kan gi og fa verdighet i
mgte med andre, og at mgter med mennesker med s@rskilte behov kan representere

utfordringer nar det gjelder a ta vare pa den andres verdighet. Dette kan henge sammen med at
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verdighet kan knyttes til autonomi (Holm and Husebg 2015), og at deltakere ved Dissimilis
tilhgrer en gruppe mennesker som ikke alltid har frihet til a velge eller full selvbestemmelse
(Thorsen and Olstad 2005). Mangelen pa autonomi kan true egen verdighet ved a pavirke
andre menneskers holdninger og ved a skape avhengighet av at andre gjennom sine

avgjgrelser ivaretar individets holdninger og verdier (Holm and Husebg 2015).

Askheim (2012) skriver om menneskers frykt for annerledeshet. Han beskriver hvordan redsel
for egen utilstrekkelighet og sarbarhet medfgrer distansering og opprettelse av en egen
mindreverdig sosial kategori bestaende av de som er annerledes. Med bakgrunn i Schiefloes
(2015) beskrivelser av «homophily» og menneskers tendenser til a velge likemenn, gjgr
kategoriseringen samhandling pa tvers av kategoriene vanskelig. Den konstruerte
oppfatningen av normalitet versus avvikende skaper fremmedgjgring og projiserer
mindreverdighet. Muligheter for samhandling og gkt forstaelse henger, ifglge Askheim (2012:
125), sammen med anerkjennelse av at «samfunnet bestar av forskjellige mater a vaere
mennesker pa». Foreldre og brukere svarte at de ble mgtt med respekt og opplevde a kunne
veare seg selv pa arecaen Dissimilis. I dette tolker jeg at de opplever aksept og anerkjennelse
for det mennesket de er, uavhengig av sin «annerledeshet», som de opplever a blir konfrontert
med pa andre arenaer. Fyrand (2015) beskriver at anerkjennelse er viktig for selvfglelsen, og
at individets selvfglelse vil fremmes gjennom andres bekreftelse. Deltakerne svar er entydige
nar de gjelder opplevelser av anerkjennelse og respekt. Deltakelsen kan med denne bakgrunn,

og i lys av Fyrands beskrivelser, antas a virke fremmende for deltakernes selvfglelse.

En mor beskrev Dissimilis som et fundament for kontinuitet og livskvalitet i sgnnens liv,
mens en deltaker sa at det ville vert krise om tilbudet forsvant. Kaasa og Bgen (2015) skriver
om sammenhengen mellom verdighet og deltakelse, og at opplevelse av egen verdighet
avhenger av mulighet for deltakelse i1 sosiale og meningsfulle aktiviteter. Deltakelse
forutsetter imidlertid at det legges til rette for den enkeltes mulighet til & delta. En deltaker
beskrev at han opplevde at Dissimilis passer for alle, mens en annen sa han var kommet til det
perfekte sted. En forelder bekreftet deltakernes opplevelse gjennom a beskrive Dissimilis som
et sted med stort spillerom der det lov for alle 8 komme. Brukerne peker her pA momenter
som veier positivt for deres deltakelse og som etter min mening kan utgjgre viktige faktorer i

arbeid med tilretteleggelse for deltakelse.

62



En deltaker uttrykte betydningen av Dissimilis «<som a kunne bare vere seg selv, og slippe og
stresse». Jeg opplever utsagnet som beskrivende for hvordan deltakeren 1 Dissimilis opplever
a bli akseptert, og at det kan vare stressende a oppna aksept i andre sammenhenger. Bredland
et al. (2014) beskriver hvordan brukere av Dissimilis’ aktivitetstilbud, pa grunn av sin
utviklingshemming, ikke er selvsagte deltakere pa mange arenaer. Opplevelser av manglende
muligheter eller evner til a delta, kan utfordre oppfatninger av og holdninger til seg selv og
egen verdighet. Fraveer av deltakelse eller krav til tilrettelegging ved deltakelse, kan ogsa

pavirke omgivelsenes fordommer pa en mate som truer den subjektive verdigheten.

Funnene viser at deltakelse i Dissimilis er betydningsfullt ogsa for foreldre og sgsken.
Gjennom deltakelsen synliggjgres ressurser, som skaper betingelser for foreldre og sgsken til
a oppleve stolthet pa sitt barns eller sgskens vegne, og noe positivt a snakke om i motsetning
til alt det negative en mor fortalte at det gjerne fokuseres pa. Askheim (2012) skriver om
hvordan kulturen har skapt en aksept for at «det normale» har forrang for det avvikende.
Askheim trekker 1 denne sammenheng inn kritikken av NOU 2001 «Fra bruker til borger».
Utredningen kritiseres for a skape et prestasjonsfremmende ideal med aktive, deltakende
subjekter i form av borgere. Beskrivelsen gir et aktgrperspektiv som slar negativt ut for de
mennesker som trenger hjelp, stgtte eller tilrettelegging for a delta aktivt (Askheim 2012), slik

mennesker i Dissimilis’ malgruppe trenger.

Kanskje er det nettopp denne kulturen som kommer til uttrykk nar en mor opplever om at det
vanligvis fokuseres pa det negative og det vanskelige ved situasjonen rundt hennes sgnn.
Sgnnen blir en representant for gruppen «de» hjelpetrengende. Ved a fokusere pa musikken
og deltakelsen synligjgres det imidlertid at hennes sgnn ogsa kan vere aktiv og deltakende, og
som moren selv beskrev det, at han gjennom musikken «bidrar ogsa pa sin mate». Evnen til a
delta og a prestere gir for bade deltakeren og familien endret status i utenforstaendes gyne. I
kraft av sin deltakelse oppfattes deltakeren som aktiv og behandles derav som en

«medborger» med gkt verdighet.

4.3.4 Sammenfattende om verdighet

Funn knyttet til verdighet viser at brukere opplever Dissimilis som en arena med rom for alle

og et sted for a vaere seg selv. Deltakerne opplever a bli mgtt med respekt og foreldre
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opplever a bli anerkjent som foreldre og at deltakelsen tilfgyer et positivt element i livet.
Deltakelsen trekkes frem som viktig for foreldre og sgsken ved a synliggjgre ressurser og
skape fglelse av stolthet. Teori og forskning peker pa at individets opplevelse av egen
verdighet henger tett sammen med andres annerkjennelse og muligheter for deltakelse i
sosiale aktiviteter. Den subjektive verdigheten kan likeledes trues av andres holdninger og
frykt for annerledeshet i samfunnet. Brukerne refererte til utfordringer med a finne andre
arenaer der de «virkelig var med» og kunne vere den de er. Dissimilis utgjgr i lys av dette en

betydningsfull arena for brukernes selvfglelse og mulighet til a oppleve verdighet.
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4.4 Betydning av deltakelsen i et livskvalitetsperspektiv

Gjennomgang av de tre dimensjonene ved livskvalitet viser at deltakelse i Dissimilis’
aktiviteter har betydning for brukernes opplevelser og erfaringer med sosial tilhgrighet,
mestring og verdighet. Omradene ble trukket frem som sentrale ved deltakelsen av bade
foreldre og deltakere. Funnene far stgtte i teori og tidligere forskning som ogsa vektlegger
muligheten for a innga i sosiale nettverk, for mestring og anerkjennelse som viktige sider ved
deltakelse 1 aktiviteter og organisasjoner. Jeg har behandlet temaene hver for seg, og vil i dette

kapittelet belyse betydning av faktorene i et livskvalitetsperspektiv.

Faglitteratur og tidligere forskning gir mange eksempler pa hvordan sosial tilhgrighet,
mestring og verdighet har betydning for menneskers velferd. Litteraturen viser ogsa hvordan
fraver av faktorene utgjer direkte risiko for utvikling av psykisk og somatisk sykdom. (Loga
2010, Kaasa og Bgen 2015, NOU 1998, Schiefloe 2015, Folkehelseinstituttet 2011). Det
fremheves at mennesker med liten pavirkningsmulighet eller mangel pa kontroll over eget liv
er serlig sarbare ved fraver av disse faktorene. Mennesker med utviklingshemming er som
beskrevet avhengig av andres bistand og at avgjgrelser vedrgrende eget liv treffes av andre
enn individet selv (Thorsen and Olstad 2005). Dette innebarer ngdvendigvis en reduksjon av
kontroll over eget liv og gjgr at mennesker i malgruppen til organisasjonen Dissimilis er i en

utsatt posisjon for utvikling av psykiske og somatiske lidelser.

Loga (2010) har beskrevet hvordan bekymringsfulle trekk ved samfunnsutviklingen, som
opplgsning av sosiale band og gkt isolasjon, har betydningen for den enkeltes muligheter for
opplevelser av tilhgrighet, verdsetting og anerkjennelse, og at ideelle organisasjoners rolle
styrkes 1 lys av utviklingen. Organisasjonene gir mulighet for samhandling, vennskap og
sosiale nettverk, noe som utgjgr kjernen i forskning pa livskvalitet. Funnene i studien viser
ogsa dette. Samtlige deltakere beskriver Dissimilis som en viktig arena for a knytte vennskap
og sosiale nettverk, og som eneste arena for deltakelse pa lik linje med andre. Kollstad (2008)
bekrefter at fritidsaktiviteter er viktige for helse og livskvalitet fordi de fyller funksjoner som
mulighet for a utvikle nettverk, samtidig som de utgjgr arenaer for mestring og styrking av

identitet.

Jeg presenterte i kapittel 2 Schiefloes behovsstriangel (2015), som knytter livskvalitet til

individets behov for tilhgrighet, trygghet og meningsfullhet. De tre tilstandene eller mélene
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knyttes sammen gjennom prosessene fellesskap, anerkjennelse og forstaelse, og er bade
uavhengige og avhengige av hverandre. Funnene fra undersgkelsen viser hvordan deltakelsen
ved Dissimilis er med pa a stgtte oppunder bade tilstandene og prosessene som binder de
sammen. Brukerne har beskrevet at deltakelsen gir sosial tilhgrighet og gode opplevelser av
mestring og annerkjennelse. Foreldrene trakk frem faktorer som trygge rammer og individuell
tilrettelegging som viktige forutsetninger, og de var opptatt av hvordan deltakelsen skapte
forventinger og sammenheng i deres barns tilverelse. De samme faktorene er ogsa sentrale i
Wallersteins modell (NOU 1998) om empowerment og makteslgshet. Modellen viser hvordan
mangel pa mestring og sosial tilhgrighet sammen med hgye krav leder til makteslgshet og
utgjer gkt risiko for psykisk og fysisk sykdom, mens fellesskap, gkt deltakelse og mestring
leder til empowerment i form av gkt selvtillit, motivasjon for handling, sterkere sosial
nettverk og bevisstgjgring. Bade Schiefloe og Wallersteins modeller synliggjor med dette
betydningen av de kvalitetene brukerne opplever ved deltakelsen. Fyrand (2015) bekrefter
betydningen gjennom a beskrive aksept, verdsetting, tilhgrighet, identitet og trygghet som

basale behov for ethvert menneske.

Kaasa og Bgen (2015) papeker ogsa hvordan mangel pa sosial stgtte fra et sosialt nettverk
oker risikoen for psykiske og somatiske helseproblemer, og at denne effekten forsterkes av
andre pakjenninger og vanskeligheter i livet. Sammen med mestringsevne, utgjgr sosial stgtte
og inkludering noen av de viktigste beskyttelsesfaktorene mot psykisk sykdom og de viktigste
for opplevelse av livskvalitet. Kaasa og Bgen (2015) peker pa at organisering og
tilrettelegging av lokalsamfunnet har stor betydning for den enkeltes mulighet for deltakelse 1
aktiviteter og nettverk. Frivillige organisasjoner, som Dissimilis, representerer en del av
samfunnet som gir muligheter for deltakelse i nettverk og opplevelse a vere til nytte.
Deltakere og foreldre i denne studien fortalte alle at Dissimilis som den eneste eller en av fa
arenaer gir muligheter for a oppleve mestring, anerkjennelse og sosial stgtte. Organisasjonen
bidrar med dette til a styrke, utvikle og gi opplevelser av faktorer, som i gjennomgang av teori

og forskning pa omradet, vektlegges som svert sentrale i et livskvalitetsperspektiv.
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4.5 Konsekvenser for organisasjonen

Malet med studien har veert a belyse hvilken betydning deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter har
for brukernes livskvalitet. Bakgrunnen for undersgkelsen var et gnske om gkt innsikt i og
forstaelse for brukernes erfaringer for a kunne styrke brukerperspektivet i strategisk arbeid i
organisasjonen. Brukernes opplevelser representerer viktig kunnskap om hva som oppleves
som sentralt ved deltakelsen og gir et mer nyansert bilde av tilbudet basert pa et annet og
viktig perspektiv (Sathre 2008). Dissimilis som brukerorganisasjon har behov for denne
kunnskapen for a bygge en organisasjon tuftet pa brukernes verdier. Dersom organisasjonen
ikke klarer a se og ivareta disse verdiene, vil dette virke negativt pa brukernes tillit og
grunnlaget for organisasjonen vil i praksis kunne falle bort. Spgrsmalet er derfor hva
organisasjonen kan lare av brukernes erfaringer og hvilke verdier som peker seg ut som sa

sentrale at de uansett planer og tiltak alltid bgr vere med.

Jeg beskrev innledningsvis hvordan Dissimilis som en frivillig organisasjon ma forholde seg
til nye rammevilkar som fglge av tendenser mot gkt individualisering, gkt avhengighet av
offentlige i bidrag og endringer i frivillig engasjement. Eksterne krav og forventinger kan
komme i konflikt med interne malsettinger, organisasjonens visjon og verdigrunnlag (Kaasa
and Jelstad 2009). Ivaretakelse av balansens mellom organisasjonens identitet og ytre
betingelser stiller krav til bevisst ledelse og bevissthet i valg av strategier. Studien har hatt et
normativt utgangpunkt med formal om & belyse betydningen av brukernes erfaringer for
organisasjonen. De ti informantene i studien utgjor ikke et representativt utvalg og er for fa til
a kunne generalisere. Deres erfaringer er imidlertid svaert samstemte og gir i lys av forskning
og teori en god pekepinn pa hvilke sarskilte kvaliteter og verdier ved deltakelsen som utpeker

seg og som ikke bgr forsgmmes i1 organisasjonens praksis, planer og verdigrunnlag.

4.5.1 Brukernes uttrykte verdier som grunnlag for strategi og ledelse

Resultatene fra studien viser at deltakere og foreldre s@rlig vektlegger fglgende kvaliteter ved
deltakelsen; muligheter til & knytte vennskap og innga i sosiale nettverk, opplevelser av
mestring og anerkjennelse og a bli behandlet med verdighet. Kvalitetene er uttrykk for verdier
ved deltakelsen, og kan ved bevisst bruk og oppmerksomhet stimulere mot felles mal og en
samlet praksis pa organisasjonsniva. Verdiene kan veare rettledende for beslutninger og angi
standarder for arbeid med kvalitetssikring (Bredland, Linge et al. 2014).
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Valg av verdigrunnlag handler om hva som skal kjennetegne organisasjonen utad og hvilke
kjennetegn brukerne skal forbinde med organisasjonen (Bredland, Linge et al. 2014). Studiens
utgangspunkt er basert pa formalet om a trekke brukernes stemmer og de verdier stemmene
uttrykker inn i strategier og arbeid med ledelse av organisasjonen. Sosial tilhgrighet, mestring
og verdsetting oppstér ikke ngdvendigvis av seg selv. A ta konsekvensene av 4 lgfte frem
disse verdiene ved deltakelsen, innebarer konsekvenser for hvordan organisasjonen mgter og
samhandler med brukere, for hvordan ansatte samarbeider med hverandre og hvordan
organisasjonen organiseres og ledes. Det ma legges til rette bade gjennom ledelse, gjennom
ansatte og i form av rutiner og strukturer som stgtter opp om utvikling og opplevelser av

tilhgrighet, mestring og verdighet.

For organisasjonen vil det vaere viktig & vurdere hvilke forutsetninger som ma vere tilstede og
hvordan ledelsen best kan stgtte opp rundt dette. En tilneerming for a styrke de sosiale
rammene rundt deltakelsen kan vere a undersgke hvilke arenaer eller aktiviteter som fremmer
samhandling og hva som kjennetegner akkurat disse arenaene. Svarene vil gi grunnlag for a
prioritere aktiviteter som fremmer samhandling og a tilpasse aktiviteter i henhold til faktorer
som virker fremmende pa samhandling. Utvikling av relasjoner forutsetter tilstedevaerelse pa
samme arena og en viktig implikasjon av dette er, ifglge Schiefloe (2015), at arenaer kan
tilrettelegges pa en slik mate at personer kommer i kontakt med hverandre. For a styrke
mestringspotensialet blant deltakere kan en tiln&erming vere a ta utgangpunkt i deltakernes
mestringsstrategier, opptre stgttende og vise tiltro til deres muligheter og evner. Dette krever
en praksis tuftet pa selvrefleksjon og at hver og en handler med mal om & opptre bekreftende

og anerkjennende og tilrettelegger for mestring utfra den enkeltes behov.

I «Det er bruk for alle» (NOU 1998) belyses ulike verktgy i arbeidet med a styrke selvfglelse,
mestringsevne og deltakelse hos minoritetsgrupper. Tiltakene bygger pa styrking av ressurser
og inneholder med dette elementer av empowerment. Sentralt for tiltakene er brukerstyring og
brukermedvirkning, bade i oppfelging av den enkelte og i organisasjoner. Slike brukerstyrte
metoder har til hensikt a fremme trygghet, kontroll og engasjement hos deltakere og samtidig
lede til motivasjon og forpliktelse til videre deltakelse. Loga (2010), Dolva og Kollstad
(2013), Schiefloe (2015) og Wallerstein (NOU 1998) viser hvordan deltakelse igjen apner for
empowerment, mestring og sosial tilhgrighet. For a styrke disse kvalitetene ved deltakelsen

ma det derfor forst og fremst legges til rette for deltakelse. Deltakelse kan saledes betraktes
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som en metode og som en verdi i seg selv. For organisasjonen Dissimilis innebarer dette at
okt deltakelse bgr utgjgre et grunnleggende prinsipp. Tiltak som fremmer deltakelse vil vere
viktige satsningsomrader og bgr bygge pa kunnskap om hva som fremmer og hva som

hemmer deltakelse.

4.5.2 Brukerne som ressurs

Kaasa og Bgen (2015) viser til hvordan stortingsmeldingen «Morgendagens omsorg» (Helse-
og omsorgsdepartementet 2012) legger stor vekt pa at fremtidige omsorgsutfordringer ma
mgtes med mobilisering av ressurser i samfunnet. Mobiliseringen ma organiseres slik at den
stgtter opp under og utlgser de ressurser som ligger hos brukerne selv, i deres familier og
nettverk, i lokalsamfunnet og i ideelle organisasjoner. Tankegangen kan vare nyttig ogsa for
en organisasjon som Dissimilis i mgte med fremtidige utfordringer. Organisasjonen er
avhengig av et stgttende nettverk i form av foreldre og frivillige. Erfaringer viser at foreldre
utgjgr en viktig ressurs for organisasjonen gjennom deres tilretteleggelse for deltakelse og
som frivillige under aktiviteter og arrangementer. Studien viser at deltakelsen betyr mye for
foreldrene, ikke bare gjennom glede pa sine barns vegne, men ved at foreldrene ogsa deltar i
det sosiale fellesskapet, opplever anerkjennelse og far positive tilbakemeldinger. Studien viser
imidlertid at deltakelsen ogsa innebarer en del arbeid for foreldrene i form av rigging av
planer, tilrettelegging og tidsbruk. Kunnskapen tilsier at Dissimilis som organisasjon vil ha
nytte av a legge organisatorisk til rette for pargrendes deltakelse, engasjement og motivasjon.
Gjennom ivaretakelse og anerkjennelse av pargrende som stgttespillere, kan organisasjonen

skape en arena som avlaster, st@tter og gir energi.

Studien gir organisasjonen en klar indikasjon pa hvilke verdier og kvaliteter det er viktig & ta
vare pa. Kunnskapen har ogsa konsekvenser for organisasjonen utad. Brukerne har pekt pa
viktige kvaliteter ved deltakelsen. Kvalitetene sier noe om organisasjonens identitet og kan
holdes frem i mgte med tilskuddsinstanser og eksterne krav. Studien gir grunnlag for a si noe
om de verdier som ikke ngdvendigvis kan males i kroner og gre, men som har stor nytteverdi

for den enkelte og derav ogsa i et stgrre samfunnsmessig perspektiv.
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5 Konklusjon

Mialet for studien har vert gkt forstaelse for betydningen av deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter
med hensyn pa livskvalitet. Formalet har vert a lgfte brukernes stemme frem og bringe
kunnskap om deres perspektiv inn i ledelse av og strategier for organisasjonen. Studiens
problemstilling har vert «hvilken betydning har deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter for
brukerens livskvalitet». Gjennomgang av teori og tidligere forskning ledet frem til en
operasjonalisering av problemstillingen i livskvalitetsdimensjonene sosial tilhgrighet og
mestring. Analyse av intervjumaterialet viste at dimensjonen verdighet ogsa stod frem som
sentral i brukerens vurdering av deltakelsens betydning. Disse tre omradene dannet derfor

grunnlag for studiens forskningsspgrsmal og strukturen i presentasjon av resultatene.

Faglitteratur og tidligere forskning gir mange eksempler pa hvordan sosial tilhgrighet,
mestring og verdighet har betydning for menneskers velferd. Litteraturen viser ogsa hvordan
fraver av faktorene utgjgr direkte risiko for utvikling av psykisk og somatisk sykdom.
Mennesker med liten pavirkningsmulighet over eget liv er s@rlig sarbare ved fraver av
faktorene. Mennesker i malgruppen til organisasjonen Dissimilis er med denne bakgrunn i en
utsatt posisjon for utvikling av psykiske og somatiske lidelser. Deres mulighet for a innga i
sosiale nettverk og a oppleve mestring beskrives bade av informantene i studien og i
faglitteraturen som begrenset pa grunn av utfordringer med kommunikasjon og behov for
assistanse og tilrettelegging pa ulike arenaer. Denne avhengigheten kan virke truende pa
opplevelsen av egen verdighet, som ogsa settes pa prgve i mgte med mennesker som av frykt

for annerledeshet distanserer seg eller opptrer nedverdigende.

Funnene i undersgkelsen viser at deltakelsen 1 Dissimilis betyr mye for deltakernes sosiale
nettverk, mestringserfaringer og opplevelser av verdighet. Brukerne beskrev Dissimilis som
en viktig arena for a oppleve tilhgrighet, knytte vennskap og sosiale nettverk. Utfordringer
med a ferdes alene og behov for tilrettelegging gjor at deltakerne i liten grad treffer venner fra
Dissimilis utenom gvelser og heller ikke inngar i sosiale nettverk utover sin familie.

Dissimilis som sosial arena oppleves derfor som svart betydningsfull i deltakernes liv.

Brukerne vektlegger muligheter for mestring som helt sentralt ved deltakelsen. Dette ses 1
sammenheng med utfordringer med & finne arenaer hvor deltakerne «virkelig er med» og

deltar pa lik linje med andre. Foreldre opplever at aktivitetene er godt tilrettelagt den enkelte
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og at trygge rammer og anerkjennelse legger forholdene til rette for mestring. I lys av teori og
forskning om empowerment, viser funnene hvordan deltakelsen gjennom tilrettelegging og
anerkjennelse fremmer tiltro til mestring og egne ressurser og bidrar til gkt selvtillit bade pa
individniva og pa samfunnsniva. Dissimilis fremstar for brukerne som et sted med «rom for
alle» og plass til a veere seg selv. Deltakerne opplever a bli mgtt med respekt og foreldrene

opplever anerkjennelse som foreldre og at deltakelsen tilfgyer et positivt element i livet.

Foreldrenes rolle fremstar gjennom studien som viktig for malgruppens muligheter for
deltakelse. Foreldrene i studien beskrev at de selv opplever tilhgrighet og anerkjennelse
gjennom deltakelsen, men at deltakelsen ogsa krever innsats, tilrettelegging og mye tid fra
deres side. Et mal for organisasjonen bgr derfor vere a ivareta og anerkjenne pargrende som

de viktige stgttespillere og ressursene de er.

Studien har vist at noen omrader utpeker seg som s@rlig sentrale ved deltakelsen. For
Dissimilis som organisasjon vil det & ta konsekvenser av studien innebzre a ta vare pa de
verdier og kvaliteter brukerne uttrykker gjennom ledelse, strategi og praksis. Brukernes
vurderinger tilsier at ivaretakelse av verdiene sosial tilhgrighet, mestring og verdighet alltid
ber ligge til grunn for utvikling av planer og tiltak. Fokus bgr rettes mot aktiviteter som
ytterligere styrker disse sidene ved organisasjonen. Studien viser at deltakelse gir mulighet for
opplevelser av sosial tilhgrighet, mestring og anerkjennelse. Deltakelse utgjgr ogsa en
forutsetning for opplevelsene, og blir med dette bade en metode og kan anses som en verdi i
seg selv. En viktig jobb for organisasjon vil derfor vare a legge til rette for vedvarende og gkt

deltakelse.

Materialet i sin helhet viser sma nyanser, samtlige fremhever og bekrefter betydningen av det
sosiale ved deltakelsen, av mestringsopplevelser, av anerkjennelse og a bli behandlet med
verdighet. Deltakelsen skaper forventinger, sammenheng og livskvalitet i brukernes liv.
Brukernes erfaringer viser samsvar med teori og tidligere forskning, og gir med dette en god
pekepinn pa en mer generell betydning av deltakelsen, selv om utvalget er for lite til & kunne
generalisere. Dette har heller ikke vaert hensikten med studien. Malet har vert & forsta
betydningen for den enkelte og a Igfte frem brukernes perspektiv som en nyttig og viktig

innfallsvinkel til videre utvikling av organisasjonen og i mgte med eksterne krav.
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Vedlegg

Forespg@rsel om deltakelse i forskningsprosjekt

7. januar 2016

I forbindelse med avslutning av et masterstudie 1 verdibasert ledelse ved Diakonhjemmet
Hggskole skal jeg gjennomfgre et forskningsprosjekt ved Dissimilis. Tema for oppgaven er
hvordan deltakelse i Dissimilis’ aktiviteter pavirker opplevelsen av livskvalitet. Jeg vil i den
forbindelse intervjue elever og foreldre, og vil med dette spgrre om du har lyst og anledning
til a stille til et intervju. Din deltakelse vil ha stor betydning for studiet. Deltakelsen er frivillig
og det vil vere fullt mulig a trekke seg underveis uten krav til begrunnelse. Undertegnede har
taushetsplikt, og all informasjon som kommer frem vil anonymiseres slik at din identitet ikke
kan spores tilbake. Studien avsluttes i mai 2016 og resultatene fra undersgkelsen vil bli
presentert i en skriftlig oppgave. Alt materialet fra undersgkelsen makuleres ved innlevering

av oppgaven.

Intervjuene vil gjennomfgres fra midten av januar 2016. Samtalene vil ta utgangspunkt i en
intervjuguide og tas opp pa band. For a gjgre belastningen ved a delta minimal, vil du som
informant fa anledning til & bestemme tid og sted for samtalene. Du ma gjerne ha med deg en

forelder under samtalen dersom du gnsker det.

Studien er veiledet at Asbjgrn Kaasa ved Diakonhjemmets Hggskole.

Jeg haper pa positiv tilbakemelding, og ber om svar innen fredag 14. januar.

Ta gjerne kontakt dersom du har spgrsmal.

Vennlig hilsen
Silje Kristine Ask
Mobil: 90189581

Epost: silje@dissimilis.no
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Intervjuguide

Hvor lenge har x deltatt pa aktiviteter i Dissimilis?

Hvordan ble dere kjent med Dissimilis?

Deltar x pa andre fritidsaktiviteter?

Hvor ofte deltar x pa aktiviteter i Dissimilis?

Deltar x pa alle gvelser? Hvorfor deltar x evn ikke pa gvelser?
Vet du om x gleder seg til gvelsene? Og evn hvorfor?

Hva forteller dere til andre om Dissimilis?

Referanser

Om mestring og identitet

Kan du fortelle litt om aktiviteten x deltar pa og hva den betyr
Opplever dere aktiviteten som meningsfull?

Er det noe i aktiviteten x er spesielt god pa? Eller ikke far til?

Hvordan har dette endret seg siden oppstart?

Far x tilbakemelding pa det han/hun gjgr? (Verdsetting og identitet)

Evn av hvem? Nar? Hvordan?

Hvordan opplever du kvaliteten pa tilbudet?

Kan x eller du som forelder pavirke opplegget /aktiviteten pa noen mate?

(Eks innflytelse pa opplegg, valg av sanger etc)

Blir dere spurt om deres meninger ift hva som skal skje/vektlegges etc?

Opplever du at dere blir hgrt og at eventuelle forslag og innspill felges opp?

Sathre
Loga

Om sosiale deltagelse og relasjoner

Er x sammen med andre elever fgr, under eller etter undervisningen?

Er x/dere innom kafeen fgr eller etter undervisning?

Hvordan opplever du miljget i Dissimilis?
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Fyrrand
Sathre
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Hilser folk pa dere nar dere kommer?

Har x blitt kjent med andre elever etter at du begynte 1 Dissimilis?
Har x fatt venner i Dissimilis? (Organisert samhandling)

Treffer x venner fra Dissimilis utenom gvelser og arrangementer?

Har x mange venner utenfor Dissimilis? (Uorganisert samhandling)

Hva betyr Dissimilis for x og for dere som familie?
Kan du forklare hvorfor?

Kan du gi noen eksempler pa positive opplevelser i Dissimilis?
Har deltagelsen i Dissimilis pavirket deres livssituasjon? Evn pa hvilken méate?
Hva ville det bety for x og for dere dersom tilbudet forsvant?

Hva vil du trekke frem som det du opplever som det aller viktigste med
deltagelsen?

Kan du rangere disse pastandene i forhold til hvor mye de betyr for deg:

(ref Loga)

Hva betyr deltagelsen for folgende faktorer Mye Litt Vet Ikke sa mye Lite
ikke

Mulighet for fa venner

Mulighet for a lzere a synge eller spille

En anledning til 4 komme seg ut og treffe andre
Det finnes ikke andre lignede tilbud

Det finnes ikke andre gode tilbud

X er veldig interessert i sang og musikk

X kan fa veere den han/hun er

Kan du rangere disse pastandene i forhold til om du mener at de er riktige eller ikke:

Vurderes pastandene riktige eller gale? Helt Litt Vet Ikke sa mye Lite
ikke

X tgr mer na enn for jeg begynte i Dissimilis

X er blitt mer utadvendt

X har fatt nye venner

Jeg opplever at barnet mitt blir mgtt med respekt
Jeg opplever at vare behov blir hgrt

Jeg opplever at vi kan pavirke hva som skal skje

Da er det ingen flere spgrsmal, har du noe du vil si eller spgrre om fgr vi avslutter intervjuet?
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Eksempel pa tematisering av meningsenheter

Sosial tilhgrighet

Det er samholdet som gjgr at hun gleder seg, fglelsen av a ha venner. For hun er egentlig Samhold og
veldig ensom ellers. Det er bare pa Dissimilis der hun fgler at hun har kanskje noe til felles. | opplevelse av
Det fellesskapet, de har musikken og de har gleden og sangen og det har ikke hun med de vennskap,
andre. Sa hun har ikke, det er egentlig litt tungt i forhold til kommunikasjon og sant. Hun er | Ensom ellers.
ikke sa flink til det sa hun kommer stadig i konflikt med andre. Men aldri her.

Det er akkurat som om hun forstar de andres sprak uten at de har noe sprak. Hun er veldig Vanskelig med

omsorgsfull og tenker pa de andre, men hun har ingen grenser. Sann med at blir hun kjent
med noen sa sender hun masse meldinger og facebook og chatting, at hun nesten bruker opp
folk. Hun forstar ikke den grensen.

sosiale normer og
grenser ift
vennskap.

Det er alltid ggy a komme og treffe noen. Hun er liksom en av dem. Det er sann at det er
noe stort.

Tilhgrighet

Ja her er jeg fra kvart pa fem til halv ni. Sa det blir mye a vente, men det liker jeg jo. Ja du
liker a sitte her, sa det er ikke noen sak. Nei, det er jo & mgte mange.
Det er det a mgte, for det er jo venner og sann og.

Liker det sosiale,
mg@ter mange,
vennskap

Jeg og en annen har veldig god sann, hva skal jeg kalle det, kjemi, ja det er vel det. Sa jeg er
av og til pa besgk, pa middag og pa film.

Kjemi og vennskap

Er hun pa kjgpesenteret, spesielt nar hun kan forflytte seg selv, og nar hun kommer hjem sa
ringer hun og forteller i dag traff jeg den og den mammaen og den pappaen. Jeg kjenner
ikke halvparten.

Etablert nettverk

Altsa, jeg synes Dissimilis er en stor familie for min del.

Tilhgrighet, som en
familie

Ja, venner og venner, jeg er blitt kjent med mange, ogsa har jeg fatt meg noen venner ja.
De jeg treffer utenom er en jente, omtrent bare henne. Vi gar pa samme skole, pa samme
avdeling til og med.

Blitt kjent og fatt
venner, treffes lite
utenom
(uorganisert)

Hun blir kjent med flere her. Som er liksom et nettverk, selv om hun er ikke sdnn mye
sammen med de ellers.

Etablert et nettverk.
Treffes lite utenom

Altsa, i bursdager og sann, da har det veert noen av de innom. Noen av de i gruppa er jo ogsa
pa skolen eller har vert der og det har liksom vert derfra og herfra.

Nettverk knyttet til
Dissimilis og skole

Pa et eller annet tidspunkt sann i 4-5 klasse, sa ble det gapet liksom for stort, ikke sant, med
de andre barna rundt henne. Altsa de som er vanlige i klassen og sann. Sann at nettverk med
jevnaldrende som ikke er via spesialskolen eller her eller som hun kjenner som har sine
behov, det har hun jo nesten ikke.

Lite nettverk
utenom skole og
org.aktiviteter

Det betyr veldig mye, det er jo pa skole og fritidsaktiviteter og sann man knytter kontakter
og vennskap og sann. Og det er det jo for henne ogsa for skole. Og da er liksom
fritidsaktiviteten her.

Som fritidsaktivitet
viktig for nettverk

Jeg har veert med flere ganger der det er hele gruppen da. Da hilser alle pa alle og, man blir
jo veldig godt kjent etter hvert sann, for det er jo mor til en og en far til en annen og, holdt
pa a si, og de ansatte fra de barneboligene da og et par andre. Sa joda man hilser, det er
veldig god stemning. Sa det er veldig hyggelig. Det er sann energipafyll for bade han og
meg. Det er veldig hyggelig.

Nettverk og sosialt
ogsa for foreldre.
«Energipafyll»

Det er jo en KIEMPEarena for a knytte vennskap, for de barna som kan gjgre det. Jeg ser jo

Arena for vennskap
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alle de andre, hvor g@y de har det sammen. De bedre fungerende, de har det jo kjempeggy.
Det er kjempefestlig, ikke sant, de er jo kjempevenner og kamerater og kompiser og
kjeerester og jeg vet ikke hva. Men de har det kjempeggy.

og a bli sett

Han har nok et forhold til en annen som han har spilt med, sann pa den maten han kan ha et

forhold da. Men han kan ikke selv innga noe vennskap pa den maten, men det er mange som
sier her til han. Og har vinker litt raskt tilbake igjen og. Det er en sosial arena for han, ut fra

han forutsetninger for a veere sosial.

Sosial arena utfra
egne forutsetninger.

Det er veldig stas a komme opp og fgle det fellesskapet og fa vere med. Fellesskap
Han har jo blitt kontaktet av noen, som gjerne vil ha han med og finne pa noe da. Han kan Vanskelig med
ikke reise sann rundt alene. Sa det er litt forskjell pa det. Andre gjgr jo ting selv, sa det har uorganisert
vert litt vanskelig, for skal mor, holdt pa a si, pa guttetur. Det har ikke blitt noe da, men samhandling.

ellers sa har du jo fatt tilbud, sa det er veldig hyggelig.

Ja jeg foler at jeg har fatt venner. Det er vel noen som, ja, jeg ikke kjenner sa godt enna.
Men de fleste synes jeg at kjenner meg nar de er sammen med meg. Og det synes jeg er bra,
at det er faktisk folk som vil pa en mate snakke med meg som person, og ikke bare som
sann artist da, kan du si. Sa ja, jeg fgler at jeg har fatt venner. De sdnn som jeg ser det, de vil
spgrre meg om hvordan det gar, hvordan har du det, ikke sant, og det synes jeg er veldig
positivt. Det synes jeg er veldig hyggelig. Nar jeg kommer hit og de spgr meg hvordan gar
det og, det er hyggelig a hgre.

Har fatt venner som
bryr seg.

Det er skolen ogsa er det Dissimilis. Sa det er ikke noe. Han har en bestevenn som han er
sammen med innimellom. Som er hos oss eller sa er han hos dem. Ellers sa er det ikke noe
annet. Har ikke noe sosialt miljg ellers utenom.

Vennskap knyttet til
organiserte arenaer.

Altsa, det betyr, ja hva betyr det ... det betyr mye & kunne ha et sant, hva skal jeg kalle det
for da, sosialt musikalsk sted da. Det ble fine ord. Ja man sier jo det som kommer i fra levra.
Ja sa det har jo, det synes jeg, det betyr mye for meg da, a kunne ha det.

Betyr mye a ha et
slikt sosialt
musikalsk sted.

Bli sett og
anerkjent.

Fatt venner
gjennom
deltakelsen.
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