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Etikkarbeid | praksisnaer
forskning: Bofellesskap
som forskningsarena

I denne artikkelen diskuterer forfatterne forskningsetiske utfordringer i empirisk forskning
i bofellesskap for mennesker med nedsatt funksjonsevne og omfattende tjenestebehov.
Disse menneskene defineres i forskningsetisk sammenheng som sarbare. Sarlige hensyn
ma tas, og overordnede forskningsetiske retningslinjer ma fortolkes til anvendt etikk
gjennom etisk refleksjon og vurdering av handlingsvalg i praktiske gyeblikk. Gijennom
empiriske eksempler bidrar artikkelen til debatten om kvalitet i forskning ved a belyse
prosesser og sensitive situasjoner som synliggjer kompleksiteten i forskningsetikk og
behovet for skjgnnsutgvelse i praksisnaer forskning.
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egrepet forskningsetikk omfatter bade

planlegging, gjennomfering og formid-

ling av forskning og viser til «<et mang-

fold av verdier, normer og institusjonel-

le ordninger som bidrar til & konstituere
og regulere vitenskapelig virksomhet» (NESH, 2016,
s.5). Med forskningsetikkloven som det overordne-
de juridiske grunnlaget er det opprettet forskningse-
tiske komiteer og utviklet forskningsetiske retnings-
linjer innen flere fagomrader. Loven og retningslinje-
ne skal gi forskere og forskningsinstitusjoner rad og
veiledning i forskningsprosesser, bidra til & utvikle
forskningsetisk skjgnn og refleksjon, samt fremme
god vitenskapelig praksis (NESH, 2016). All forskning
reguleres av forskningsetiske lover, avtaler og ret-
ningslinjer, og bygger dermed badde pa juss og etikk.
Noen av de etiske normene i retningslinjene bygger
pa flere lovbestemmelser og internasjonale konven-
sjoner, for eksempel krav om personvern og beskyt-
telse av personopplysninger i personopplysningslo-
ven (NESH, 2016). Derimot er hverken jus eller etikk
entydige fagomrader der forskere kan fa klare svar
pa hvordan man skal ga frem i alle situasjoner. Fors-
kningsetikk som praktisk, anvendt etikk er derfor all-
tid preget av skjgnnsutgvelse (Lid & Rugseth, 2019).
Formell opplaering i lovverk og retningslinjer er ngd-
vendig, men oppleves ikke alltid tilstrekkelig for for-
skere; deteritillegg behov for kontinuerligoppmerk-
somhet pa og diskusjoner om kvalitet i forskning
som «forbereder forskere pa uforutsette forsknings-
etiske dilemmaer» (Drivdal et al., 2019, s 38).

Med denne artikkelen gnsker vi & bidra til debat-
ten knyttet til gjennomfgring av praksisnaer fors-
kning som involverer personer med omfattende tje-
nestebehov, kognitive utfordringer og nedsatt ver-
balt sprdk. I forskningsetisk sammenheng er det-
te personer i sarbare livssituasjoner som krever stor
aktsomhet av forskeren (NESH, 2016). Artikkelen tar
utgangspunkt i et prosjekt med feltarbeid i bofelles-
skap for unge mennesker med nedsatt funksjons-
evne og omfattende tjenestebehov. Forsknings-
prosjektet faller under fagomradet til Den nasjona-
le forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap,
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humaniora, juss og teologi (NESH). | studien og artik-
kelen har vi forholdt oss til deres retningslinjer.

Metodisk og etisk tilnarming til mennesker i sar-
bare livssituasjoner diskuteres i flere sammenhen-
ger, blant annet i forbindelse med gkende etterspar-
sel etter brukerinvolvering i utvikling av tjenester
(Holen-Rabbersvik et al., 2019), i samproduksjon av
forskning (Lid & Rugseth, 2019), til utvalgte grupper
(Heggestad, Nordtvedt & Slettebg, 2013) og pa uli-
ke arenaer (Jye & Bjelland, 2012; Johnson, Douglas,
Bigby & lacono, 20m). Litteraturgjennomgang viser
at utfordringer ved bruk av deltakende observasjon
nevnes i de fleste studier som benytter denne meto-
den. Derimot finner vi lite spesifikk diskusjon om
forskningsetikk knyttet til bruk av deltakende obser-
vasjon i hjem og bofellesskap. | norsk sammenheng
har Sundet (2010) belyst omradet, og tematikken fal-
ges delvis opp i fagbgker som tematiserer bofelles-
skap, marginalitet og sarbarhet (Berg, Haugen, Elve-
gard & Kermit, 2018; Tessebro, 2019), men omradet
serfortsatt ut til & vaere lite diskutert.

| artikkelen vil vi drafte forskningsetiske aspekter
ved vart feltarbeid i bofellesskap. Ved a trekke fram
og analysere empiriske eksempler og forskers erfa-
ringer fra arbeidet vil vi belyse noen konkrete og kon-
tekstuelle utfordringer i gjennomfering av forsknin-
gen, samt beskrive og diskutere situasjoner og etiske
dilemmaer som oppstod. Alt som inngdr i & vurdere
og handtere utfordringene og dilemmaene omtales i
artikkelen som ‘etikkarbeid'. En viktig malsetning er d
synliggjere kompleksiteten i etikkarbeid i dette fors-
kningsfeltet, samt hvordan det innebaerer 4d fortol-
ke forskningsetiske retningslinjer og prinsipper i kon-
krete situasjoner. Spesifikt spar vi: Hvilke forsknings-
etiske utfordringer kan forskere mgteifeltarbeid som
involverer personer fra sarbare grupper, og hvordan
ber forskningsetiske prinsipper og retningslinjer for-
tolkes i konkrete og kontekstuelle situasjoner?

Etter et innledende avsnitt om bakgrunnen for
prosjektet, vil vi beskrive og diskutere utfordringer i
de ulike fasene av forskningsprosessen. Til slutt fal-
gerensamletdiskusjon av etiske utfordringerifeltar-
beidet.
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BAKGRUNN FOR PROSJEKTET

I henhold til Helse- og omsorgstjenesteloven har
kommunene ansvar for a tilby helse- og omsorgstje-
nester i hjem eller 4 tilby bolig med heldagnstjenes-
ter eller institusjonsplass om ngdvendig (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011, § 3.2). Boligtilbudene til
personer med omfattende tjenestebehov styres der-
for ofte av kommunene og tilbys hovedsakelig gjen-
nom ulike former for kommunale utleieboliger eller
bofellesskap (Eide & Breimo, 2013; Kittelsaa, Wik &
Tossebro, 2015). Gjennom aktiviteter er mennesker
i samspill med sine omgivelser, og omgivelsene er
med pa a legge rammene for hvilke aktiviteter som
er mulige (Bendixen, Madsen & Tjgrnov, 2007). Boli-
gens utforming og utstyr har derved stor betydning
for hverdagsaktivitetene til personer med nedsatt
funksjonsevne.

| 2013 ratifiserte Norge FNs konvensjon om ret-
tigheter til personer med nedsatt funksjonsevne
(CRPD). Konvensjonen omhandler mange omrader
av menneskers liv, og lgfter blant annet fram prin-
sipper om likeverd, anti-diskriminering, inklusjon og
deltakelse i samfunnet, tilgjengelighet og likeverdi-
ge muligheter (artikkel 3), samt muligheter til & vel-
ge bolig og boform (artikkel 19) (Barne-, likestillings-
og inkluderingsdepartementet, 2013). Trass i gkende
oppmerksomhet om tematikken er det fortsatt rela-
tivt lite kunnskap om hverdagsliv og boforhold for
unge mennesker med nedsatt funksjonsevne (Barne-,
likestillings- og inkluderingsdepartementet, 2013;
Jensen & Strand, 2018; Tgssebro, 2016), og det er stort
behov for kunnskap om deres levekar og livssituasjon
generelt (Jensen & Strand, 2018; Likestillings- og dis-
krimineringsombudet, 2015). NOU 2016: 17 Pd lik lin-
je peker pa at det fremdeles er stor avstand mellom
boligpolitiske mal og dagens boligsituasjon, samt at
boligmassen i Norge generelt er lite tilpasset perso-
ner med nedsatt funksjonsevne (2016).

Dataene i denne artikkelen er en del av et pro-
sjekt om samspillet mellom mennesker og fysiske
omgivelser i bofellesskap for unge voksne med ned-
satt funksjonsevne. Begrepet 'bofellesskap’ brukes
her om boliger med flere private boenheter i sam-
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me bygg, der personer med omfattende behov har
sine hjem og mottar individuelt tilpassede tjenester
fra kommunal helse- og omsorgstjeneste (Kommu-
nal- og moderniseringsdepartementet, 2014; Hus-
banken, 2018), og der tjenesten har degnbemannede
lokalerisamme bygg.

Farsteforfatter har bakgrunn som profesjonsutga-
ver med erfaring fra arbeid med mennesker i tilsva-
rende situasjoner. Hennes forskningsinteresse er for-
ankret i gnske om 4 bidra til kvalitetsforbedring i et
felt der ulike boligformer og bruk av teknologiske lgs-
ningeritjenestetilbudet eristadig og rask utvikling.

METODEVALG OG ETISKE AVVEININGER

Metodevalg

| en innledende fase av et prosjekt ma det vurderes
hvordan studien skal designes sa den gir ny kunn-
skap om problemstillingen, samtidig som den er
skansom og tar vare pa deltakerne i henhold til juri-
diske krav og til forskningsetiske retningslinjer. Stu-
diens problemstilling og retning legger fagringer for
hvilke metoder som skal anvendes. Forskning som
involverer personer med kognitiv funksjonsnedset-
telse og/eller med begrenset verbalt sprak gir ytter-
ligere faringer for hva slags forskningsmetoder som
er aktuelle. A forstd og/eller uttrykke seg verbalt er
en serlig utfordring ved forskning som involverer
mennesker med nedsatt verbalsprak (Sundet, 2010).
Fokuset i var studie — koblingen mellom boligens
fysiske utforming, teknologi og hverdagsaktivite-
ter —er dessuten abstrakt og vanskelig & sprakliggje-
re. Feltarbeid med tilstedevaerelse i hverdagen, med
mulighet for observasjon av aktivitet samt for ulike
typer kommunikasjon i naturlige settinger, ble der-
for vurdert som den mest hensiktsmessige og skan-
somme metoden.

Etnografisk feltarbeid er én av flere tilnaerminger
innen kvalitativ forskning og innebaerer ofte studi-
er av menneskelig praksis i hverdagslige kontekster
(Hammersley & Atkinson, 2007). Her plasserer for-
skeren seg i utvalgte kontekster som gir mulighet
til & se, folge og seke & forstd det som foregar enten



FORSKNINGSARTIKLER

KRISTINA HOYDAL, INGER MARIE LID
G HILDE THYGESEN

Etikkarbeid i praksisncer forskning:
Bofellesskap som forskningsarena

spontant eller planlagt, inklusivt det som ikke sies
eller er bevisst for den enkelte (Fangen, 2010). Fan-
gen beskriver deltakende observasjon som en av de
minst patrengende forskningsmetodene som krever
direkte kontakt mellom forsker og deltakerne. Vide-
resierhun atdet er et metodisk ideal at forskeren glir
naturlig inn i den sosiale sammenhengen og i sam-
handlingen med deltakerne. Imidlertid er Fangens
forskning gjort i andre kontekster enn i personers
hjem. Det kan derfor vaere dilemmaer knyttet til del-
takende observasjon i bofellesskap som Fangen ikke
belyser. Vi skal utdype slike dilemmaer i diskusjonen
av artikkelens empiriske eksempler.

Etiske avveininger

Beboere i bofellesskap med tjenesteyting har ofte
sammensatte behov, inkludert kognitiv funksjons-
nedsettelse. | forskningsetisk sammenheng vil de,
som nevnt, regnes som tilhgrende en sdrbar gruppe
- med begrunnelse i mulige utfordringer med a for-
stainformasjon og agi et fritt oginformert samtykke
(Solbakk, 2014). Hva som legges i begrepet ‘sarbare
grupper’ har lenge veert diskutert bade i forskning
og samfunnet generelt (Lid, 2015; Ruyter, 2003). Sar-
barhet er en relativ stgrrelse —noe man ikke er alltid,
men kan veere i bestemte situasjoner, omstendighe-
terogrelasjoner (Kermit, 2018). Hiemmet er en privat
sfeere og et sted der beboerne skal fgle seg trygge.
Forskning med observasjoneri hjem kan derfor sette
beboerneiendobbeltsarbarsituasjon. Sammen med
en vurdering av arena for forskningen var definisjo-
nen som «sdrbar» i lovverk og retningslinjer med pa a
understreke og forsterke forskerens plikt til & utvise
saerlig aktsomhet og sensitivitet overfor enkeltindi-
videne som ble involvert (NESH, 2016, pkt 6).

For oppstart var refleksjon over formidling av
informasjon, innhenting av innledende samtykker
og kommunikasjon med deltakerne saerlig viktig. |
studien ville forsker komme tett pa bade beboere og
ansatte, og det matte sikres at alle fikk god informa-
sjon. Samtykker til deltakelse i studien for bofelles-
skapet som helhet matte ogsa forankres pa ledel-
sesniva bade lokalt i boligen og sentralt i de aktuel-

le kommunene. Tilgangen til & gjennomfare studi-
en matte derfor komme via flere ledd fer beboerne
selv fikk informasjon og invitasjon til & delta. For d
kunne studere bofellesskapenes fysiske utforming
0g omgivelsenes rolle i de aktiviteter som fant sted
i hverdagen var det viktig a fa tilgang til & observere
hele bofellesskap, inklusiv tilgang til noen av beboer-
nes egne leiligheter. Et sentralt spersmal var hvordan
forskeren kunne inkludere et bofellesskap uten at de
enkelte beboerne automatisk ble inkludert. Et annet
spegrsmal var hvordan man best kunne ta hensyn til
beboerne og deres privatliv, autonomi og integritet
og samtidig ivareta problemstillingeneistudien. Far-
steforfatter diskuterte disse spgrsmalene med veile-
dere og Norsk senter for forskningsdata (NSD) som
forvalter hensynet til personvern. Hun fikk godkjen-
ning for at samtykke fra leder gav tilgang til & felge
det som skjedde i personalrom og fellesarealer, samt
til & blimed inn til beboere dersom de ikke reserverte
seg etter d ha fatt informasjon om studien. Informa-
sjonen var derved avgjgrende for at beboerne kunne
ta stilling til om de gnsket a reservere seg. Informa-
sjonsbrev, inklusiv invitasjon til informasjonsmate,
ble utformet og tilpasset hvert bofellesskap i samar-
beid med ledelse og ansatte. Personalet foreslo hvor-
dan det var best & kontakte og formidle studien til
beboere og pargrende, samt gav tilbakemeldinger
om samtykker og reservasjoner.

Hensynet til den enkelte deltaker skal ga foran
vitenskapens og samfunnets interesser (Helseforsk-
ningsloven, 2018). Innledningsvis var det derfor vik-
tig & avveie samfunnets behov for den kunnskapen
som forskningen kunne gi, kontra a ivareta deltaker-
nes autonomi og rettigheter. | studien satte vi ikke
sekelys pa enkeltindivider og deres funksjon, men pa
aktiviteter og praksiser som oppstod i deltakernes
samspill med omgivelsene. Vi vurderte derfor at det
var relativt lite inngripen i privatlivets fred, og liten
fare for ugnskede konsekvenser av forskningen sa
lenge beboerne og ansatte kunne reservere seg og
trekke seg unna forskeren uten at det gikk vesentlig
ut over deres hverdag. Her stgttet vi oss blant annet
til NESH (2016) sin beskrivelse av at forskere skal vise
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saerlig aktsomhet «nar de som er gjenstand for fors-
kningen, i liten grad selv kan velge om de vil delta i
forskningsprosessen, for eksempel ved forskning pa
internett ellerved eninstitusjon» (pkt 6). Derimot ma
det & pafere «mindre alvorlige belastninger ... avvei-
es i forhold til forskningens samfunnsnytte og verdi-
en for dem som deltar i forskningen» (pkt 12). Vi skal
vise at detteikonkrete situasjoner er mer komplekst,
fordi det ikke alltid er lett for personen a trekke seg
unna forskeren.

Det kan stilles sparsmal ved om tilgang via ledel-
se 0g ansatte for beboere i et slikt prosjekt mer enn
nedvendig signaliserer beboerne som sarbare, med
fare for at de sjeldnere enn andre far tilbud om a del-
taiforskning. Blant andre, har Tangen (2010) pekt pa
atforskning som involverer sarbare grupper er utfor-
drende, men at det er etisk betenkelig hvis man lar
vaere a ta de metodiske og etiske utfordringene som
slik forskning innebaerer. Ogsa Becker, Roberts, Mor-
rison og Silver (2004) mener at samfunnet kan ga
glipp av viktig kunnskap fra enkelte grupper dersom
forskere ikke far tilgang pa en god mate. Ramcha-
ran (2006) papeker at sa lenge forsker er oppmerk-
som pa og unngar faren for utnyttelse, kan det vaere
et uttrykk for likestilling og medborgerskap a forske
i kontekster som involverer sarbare grupper. NESH
(2016) uttrykker at beskyttelse av utsatte grupper i
noen tilfeller kan virke mot sin hensikt, «det kan sna-
rere vaere storsamfunnet som beskyttes mot innsikt
i diskriminerings- og utstegtingsprosesser» (pkt 21).

Samtidig som vi opplevde innledningen til feltar-
beidet som langsom og tidkrevende, var perioden
med planlegging og informasjonsdeling med pa a
forme og styrke fokuset i prosjektet, samt til & legge
grunnlaget for relasjonene mellom forsker, ansatte
og beboerne i bofellesskapene. Prosessen bidro til at
det var mulig d starte tidlig med a bygge gjensidig til-
lit og anerkjennelse, samt avurdere hensiktsmessige
mater & gli minst mulig forstyrrende inn i den aktu-
elle konteksten, slik flere forskere papeker betydnin-
genav (Fangen, 2010; Hammersley ¢ Atkinson, 2007;
Ruyter, 2015; Sundet, 2010).

| studien ble det gjennomfart feltarbeid med del-
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takende observasjon i tre bofellesskap med beboe-
re i alderen 18 til 30 ar. | to av bofellesskapene leide
beboerne sine boenheter av kommunen. Den tredje
var organisert som et borettslag med beboerne som
eiere av egne boenheter. Alle beboerne hadde omfat-
tende behov for tjenester, men deres funksjon og
utfordringer var svert varierende: fra hovedsakelig
behov for kognitiv og sosial stgtte i ett bofellesskap,
til stell og fysisk hjelp i de fleste daglige aktiviteter i
et annet. Enkelte beboere brukte alternative supple-
rende kommunikasjonsmetoder (ASK).

Vi vil i neste del beskrive og diskutere utfordrin-
ger som feltarbeidet og analysen viste. Disse presen-
teres i temaene: Forhandlinger om samtykke, For-
handlinger om roller og ansvar, samt Etiske avveinin-
gerikontekst. Alle navn som brukes er fiktive. Vi bru-
ker henholdsvis begrepene «beboer» og «ansatt» nar
det henvises til enkeltpersoner fra den ene av grup-
pene og «deltakere» ndr det omfatter begge.

DISKUSJON AV UTFORDRINGER: FORTOLK-
NING OG FORHANDLINGER | KONTEKST

I alle bofellesskapene fulgte forsteforfatter vakter
etter avtale med lokal ledelse. Hun var til stede og
deltok i hverdagen over til sammen atte maneder og
ble kjent med rytmer og rutiner i bofellesskapene.
Primaert var hun til stede i fellesomradene og fulgte
de ansatte i personalomrader og beboernes leilighe-
ter der det ble gitt samtykke til dette. Hun deltok i
ulik grad i de aktivitetene som foregikk, avhengig av
situasjon, og hadde uformelle samtaler med beboe-
re, ansatte og pargrende der det var naturlig.

De forskningsetiske retningslinjene lgfter fram
viktige prinsipper og verdigrunnlag for forskning
og gir gode retningslinjer, spesielt i planleggingsfa-
sen av et forskningsprosjekt. Retningslinjene er rad-
givende (NESH, 2016), og det er opp til forskeren a
fortolke dem til god vitenskapelig praksis i konkre-
te situasjoner i feltarbeid. | studier med deltakende
observasjon vil forskeren alltid bli en del av forsknin-
gen. Allerede ved a veere til stede utgjer hun en for-
skjell fra hverdagen (Fangen, 2010; Mesman, 2007). |
kontekstavhengig forskningsetikk oppstar spgrsmal
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som «deltar jeg pa rett mate?» og «hvordan skal jeg
agere her-iakkurat denne situasjonen»? Dette hand-
ler om hvordan forskeren utgver skjgnn i enkeltsitu-
asjoner i den aktuelle konteksten. Utfordringen blir
kontinuerlig & vurdere og fortolke de situasjonene
som oppstar: grad av involvering, hva man ser etter
og noterer, hvilke roller og posisjoner en som forsker
blir tildelt eller inntar, hvilke forhandlinger som gjo-
res, samt hvilke kompromisser som inngas.

| det folgende gir vi empiriske eksempler pa situa-
sjoner som synligjer etiske dilemmaer og utfordrin-
ger der forskeren matte inngd i forhandlinger, utvi-
se saerskilt aktsomhet og skjgnn og gjere utfordren-
de avveininger under feltarbeidet. Eksemplene byg-
ger pa feltnotater. Bruken av ‘jeg’ henviser derved til
forsteforfatter.

Forhandlinger om samtykke

Det farste eksempelet er en sammenskriving av flere

empiriske situasjoner:
Forste kveldsvakt ble jeg invitert til & falge en
bestemt beboer (Anine) og ansatt. Anine er
en sosial ung dame med nedsatt verbalt sprak
som i samrad med sine paregrende hadde sam-
tykket til & delta i prosjektet. Med smil, enkle
ord og fakter gav hun uttrykk for at jeg var vel-
kommen inn til henne og til & bli med dem og
handle og a lage mat den kvelden. P43 vei hjem
fra handleturen blir den ansatte ringt opp pa
vakttelefonen med anmodning om & komme
inn til en med-beboer for & assistere i en akutt-
situasjon. Hun gav sitt ngkkelkort til Anines lei-
lighet til meg, og oppfordret megq til a falge Ani-
ne inn. Ved degren fomlet jeg med lassystemet.
Anine ba om a fa ngkkelkortet, dpnet deren og
vikom inn.

Mens Anine og forskeren enna var alene oppstod
en uforutsett situasjon der Anine fikk behov for prak-
tisk hjelp. Forskeren tilbgd & hjelpe, men Anine gav
tydelig uttrykk for at hun ikke gnsket hennes hjelp.
Anine ba etter hvert forskeren om a forlate leilighe-
ten og om a hente den ansatte. Oppmerksom pa at
leilighetsderen automatisk gikk i Ids, vurderte for-

skeren at hun matte fa med den ansattes ngkkelkort
for hun kunne ga. Anine gjentok at hun gnsket den
ansatte inn igjen, men beholdt ngkkelkortet. Etter d
ha spurt noen ganger fikk forskeren overrakt ngkkel-
kortet og kunne ga ut. Kort etter at den ansatte had-
de hjulpet henne, gav Anine uttrykk for at forskeren
kunne komme innigjen.

| dette eksempelet far Anine innledningsvis vist
sin kompetanse pd bruken av lassystem og nekkel-
kort. Hun far vist at hun, i forhold til forskeren, er
eksperten pa teknikkenieget hjem. Forskeren er den
uerfarne. Sa oppstdr det en uventet situasjon mens
de enna er alene. Forskeren blir bedt om a g3, selv
om Anine tydelig har behov for hjelp. Eksempelet er
en fiktiv sammenskriving, men basert pa feltnotate-
ne. Det representerer flere situasjoner der forskeren
matte handtere uforutsette og sensitive situasjoner.
| denne beskrivelsen: at beboeren gnsker at hun for-
later leiligheten. Vi har her bevisst valgt a ikke bru-
ke data fra et konkret eksempel der en beboer trakk
seg. Samtykke og retten for deltakere til ndr som
helst & kunne trekke seg er et grunnleggende forsk-
ningsetisk prinsipp forankret i personopplysningslo-
ven (NESH, 2016, pkt 8), og muligheten for a trekke
segunna forskervaretviktigaspektidiskusjonen om
design og metode i studien. | henhold til retningslin-
jene skulle forskeren i eksempelet respektert beboe-
rens gnske og gatt ut umiddelbart. | situasjonen ble
forskeren likevel nadt til d avveie dette prinsippet opp
mot hensynet til beboerens behov for hjelp. Teknolo-
gi, representert ved ngkkelbrikken og derlasen, ble
her en viktig faktor i vurderingen av handlingsvalg.
Siden dgren automatisk ville gatt i 1ds og beboeren
ville blialene innenforien hjelpetrengende situasjon,
var forskeren ngdt til & vurdere hvilke konsekvenser
det kunne medfgre at hun gikk, ut fra den kunnska-
pen hun hadde. Forskeren kjente enna ikke ramme-
ne rundt ngkkelkort og visste derfor ikke om det var
fare for at den ansatte mistet tilgang til leiligheten,
og om beboeren derved fikk en ekstra belastning ved
at den hjelpen hun gnsket og trengte ble vanskelig-
gjort og forsinket. Det sammenskrevne eksempelet
med Anine er dermed ogsa et eksempel pa en form
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for handlingstvang: forskeren ma ga ut av situasjo-
nen, men ma finne en mate a gjore det pa som iva-
retar beboeren og prinsippet om ikke a skade (Ruy-
ter, 2003). Forskeren matte i slike situasjoner vurde-
reogavveie sinrolle og forpliktelser som forsker mot
ansvaret hun som fagperson ble gitt i situasjonen,
samt mot sitt ansvar som medmenneske overfor en
person med behov for hjelp. Dette er dilemmaer som
saerlig kan oppsta ved bruk av deltakende observa-
sjon tett inn pd hverdagslivet der graden av forske-
rens deltakelse alltid vil variere og vil matte vurderes
fra situasjon til situasjon (Fangen, 2010; Hammersley
& Atkinson, 2007; Sundet, 2010).

Selv om beboerne i forkant hadde samtykket i at
forskeren var med i leiligheten deres og i aktivitete-
ne, viser eksempelet hvordan det ofte var ngdven-
dig & vurdere ulike handlingsvalg i konkrete situasjo-
ner. Eksempelet viser hvordan Anine endret innstil-
ling til forskerens tilstedevaerelse underveis og gav
uttrykk for det pa sin mate: forskeren ble gnsket vel-
kommen, fikk beskjed om a ga ut, og kunne komme
tilbake igjen nar situasjonen var endret. Det er 0ogsa
et eksempel pa at det innledende informerte og pa
forhandgitte samtykket til deltakelse i studien ofte
ble utfordret og matte reforhandles i enkeltsitua-
sjoner. Eksempelet tematiserer samtidig graden av
informert samtykke og spgrsmdal om hva beboer-
ne og de ansatte har forstatt av den aktuelle fors-
kningen gjennom innledende informasjon og forske-
rens rolle og deltakelse i bofellesskapet. Som blant
andre Ruyter (2015) og Lid og Rugseth (2019) tema-
tiserer, ble samtykkene i praksis en prosess der hva,
nar og hvordan forskeren deltok ble vurdert og utvi-
detellerinnskrenketienkeltsituasjoner. Slike eksem-
pler tydeliggjer hvordan informert samtykke er vik-
tig og nedvendig, men at det i noen situasjoner kan
komme til kort og aldri gjer etisk skjgnn overfladig
(Ruyter, 2015).

Forhandlinger om roller og ansvar

Ogsa roller og ansvar ble endret og forhandlet i kon-
krete situasjoner. Ett eksempel pa det var en beboer,
Clara, som hadde uttrykt skepsis til at forskeren skul-
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le veere til stede og hadde reservert seg mot besgk i
egen leilighet. Clara spurte forskeren om prosjektet
nar de mottes i fellesarealene, men holdt seg de far-
stedagene pa avstand og uttalte tildeansatteat hun
var utrygg pa hva forskeren kunne si eller sparre om.
Forsker var for henne en outsider uten en naturlig
rolle i bofellesskapet. Ifalge de ansatte var Clara ofte
skeptisk til nye mennesker og situasjoner. En tid inn
i feltarbeidet skulle beboergruppen ut pa en avtalt
utendgrsaktivitet. Clara gnsket ikke a delta, men pa
grunn av bemanningen kunne de ikke dra uten hen-
ne, fordi hun ikke kunne vaere alene hjemme i bofel-
lesskapet.
Bernt (beboer)spgr om de skal ga snart. Pau-
la (ansatt) sier at de ma ga og finne frem var-
me kleer. Clara gjentar at hun ikke vil bli med.
Hunfryserog harikke lyst til @ ga ut. Paula min-
ner henne pa at hun likte aktiviteten og syntes
detvar kjekt narde var der for et par uker siden.
Clara sier at hun likte det den gangen fordi det
var kattunger i omradet som de fikk leke med.
Paula sieratde kan kjgreinnom et sted med dyr
etterpd, men Clara nekter fortsatt a bli med.
Paula uttrykker at det blir dumt, for da kan hel-
ler ikke de andre dra. «Hun kan veaere igjen her
med meg. Hun kan passe pa meg!» sier Clara og
peker pa meg. «Er du sikker pa det?» sper Pau-
la. «Ja. Hun er god til & passe pa» svarer Clara.
Dette ble av ansatte og forskeren tolket som at
Clara var blitt tryggere pa forskeren, og at hun na
samtykket til en tettere kontakt. Situasjonen kan
samtidig tolkes dithen at Clara sd og benyttet en
mulighet for starre valgfrihet enn hunellers ville hatt
i situasjonen ved a utfordre forskeren til & ta ansvar
for seg. Ved at Clara var blitt tryggere, kunne forske-
ren bli en ekstra ressurs som gav henne mulighet til &
velge annerledes ennresten av gruppen. Situasjonen
satte samtidig forskeren i et dilemma. Hvis de andre
dro, ville hun blialeneifellesarealene med Clara, som
nagav uttrykk forahaakseptertforskeren bade i mil-
joet og i rollen som hjelper pa linje med de ansatte.
Derimot var Paula klar over at forsker ikke var ansatt
og derved ikke hadde noe formelt ansvar. Spgrsma-
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lene, som forsker og de ansatte matte ta stilling til,
var dermed bade om det var forsvarlig & delegere
ansvarsom ansatt til forskeren, om hvilke aktiviteter
og valg som ble mulige for hele gruppen, samt hvil-
ken kunnskap en slik situasjon kunne tilfare studien.
Clara likte i & prate, og situasjonen dpnet mulighet
forala Clarafortelle sine opplevelser av utformingen
av bofellesskapet. Med andre ansatte i tilstgtende
lokaleribofellesskapet ble det vurdert som forsvarlig
og som et gode for Clara at hun fikk velge a bli igjen
sammen med forskeren.

Historien med Clara er enda et eksempel pa at
samtykker, relasjoner og tillit forhandles i en prosess
mellom deltakere og forskere gjennom hele fors-
kningsperioden (jvf. Ruyter, 2015). Den er samtidig
et eksempel pd en situasjon der forskerens fagbak-
grunn ble en viktig del av vurderingen av hvilke roller
og ansvar hun kunne innga i og fikk tildelt underveis
(jvf. NEM, 2010). Fortellingen illustrerer ogsa hvor-
dan en person med begrenset handlingsrom kan vel-
ge a utvide dette handlingsrommet ved a delta mer
aktivt i forskning. Dette er en velkjent forskningse-
tisk problemstilling, hvor for eksempel personer i
fengsel eller i behandlingssituasjoner kan dra nytte
av forskningsdeltakelse og derigjennom oppna privi-
legier i form av gkt frihet (Moser et al., 2004; NEM,
2010). Dermed blir det ogsad tydelig pa hvilken mate
handlingsrommet til personer som bor i denne type
bofellesskap er begrenset, en innsikt det er viktig at
samfunnet far kjennskap til.

| et feltarbeid med bdde beboere og ansatte,
observerte forskeren ogsa naturlig de ansatte i deres
fagutevelse. Forskerens profesjonsbakgrunn og
erfaringer brakte opp ulike dilemmaer ved & observe-
re ansatte i arbeid. Fglgende fortelling er et eksem-
pel pa det:

Andrea (beboer) trenger hjelp for 8 komme fra
seng til toalettet. Pa vei til leiligheten har Tina
(ansatt) fortalt at hun ikke har jobbet sa mye
med Andrea fgr og ikke kjenner alle rutine-
ne. Tina drar takheisen fra veggfestet til sen-
gen og henter et lgfteseil. Andrea kommente-
rer at hun heller vil ha et annet, «Det til toalet-

tet», og ber meg om a hente det rette. Sammen
far vi seilet under Andrea. Hun ber om heiskon-
trollen sa hun kan styre lagftet selv. Andrea laf-
ter,og Tina styrer heisen mot toalettet. Andrea
prater om heisen og ber om min vurdering og
tips til hvordan hun lettere kan holde og styre
selv med sin nedsatte handfunksjon. Tina sier
lite under forflytningen.

| denne situasjonen skiftet forskeren mellom rol-
len som insider og outsider (Mesman, 2007); fra a
vaere en uavhengig og observerende forsker til kom-
petent profesjonsutever; og fra a vaere deltaker i fal-
ge med ansatte til & bli en form for ekspert utenfra.
Andrea var kjent med forskerens fagbakgrunn som
ergoterapeut og benyttet anledningen til & be om
hjelp til & finne rett seil, samt hennes faglige vurde-
ring av en konkret situasjon: hvordan holde/feste
kontrollenslikat hun klarer a styre lgftet selv. Andrea
oppfattet ikke forskeren som en ansatt, men som en
besgkende forsker med en saerskilt kompetanse hun
kunne dra nytte av.

Pa ulike mater viser de empiriske eksemplene
hvordan forskeren stod i situasjoner der hun enten
fikk tildelt eller kunne velge a ta ansvar og roller,
og at det i noen situasjoner kunne oppleves som fa
valgalternativer. Praksisnaer forskning i hjemmene
til personer med omfattende tjenestebehov gjor det
ekstra viktig at forskere kontinuerlig er drvdkne og
har hgy bevissthet pd kravet om aktsomhet, samt
om sitt ansvar for d ta vare pa deltakernes sarbarhet
og deres autonomi og integritet. Dobbeltheten i &
gjere deltakende observasjon badeiet hjem og pa en
arbeidsplass understreker ytterligere dette ansvaret
og behovet for utgvelse av skjgnn.

Etiske avveininger i kontekst

Forskningsetikk omfatter, som nevnt, bade jus og
etikk og praktisering av et etisk skjgnn i konkrete
situasjoner. Den danske teologen og filosofen K.E.
Legstrup hevder at det etiske ansvaret er dobbelt,
man har et ansvar, for eksempel foren annen person,
og star til ansvar for en tredje instans, for eksem-
pel myndighetene (Lagstrup, 1996). Ansvaret for en
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annen person kan formuleres gjennom de to viktig-
ste etiske prinsipper. Dette er fgrst Kants humani-
tetsformulering: at en ikke skal redusere et annet
menneske til et middel for ens egne interesser, men
alltid respektere mennesket som et mal i seg selv.
Det andre grunnleggende etiske prinsippet er a ikke
skade (Lid & Rugseth, 2019). Nar forskningsetikk
anvendes i praksis, utgver forskeren et skjgnn som
bygger pa etisk teori, gjerne formulert som de nevn-
te etiske prinsipper, og vurderer hva disse prinsippe-
ne betyriden konkrete konteksten forskeren stari.

Johansen (2014) understreker at forskning er en
aktiv prosess som krever refleksjon over metoder
og etiske valg gjennom hele forlgpet. Han beskriver
en prosessuell og en kasuistisk forskningsetikk som
er komplementaere og styrker hverandre. Den pro-
sessuelle etikken viser til generelle og kontekstuav-
hengige prinsipper og normer, som konfidensialitet,
innhenting av informert samtykke og prinsippet om
a unnga skade for deltakerne. | gjennomfgringen av
forskningen ma denne suppleres med en kasuistisk
etikk, der forskeren foretar konkrete og kontekstav-
hengige vurderinger av de etiske problemstillinger
og dilemmaer som oppstar underveis. En forsker i
feltarbeid kan dermed, pa flere omrader, likestilles
med en profesjonsutgver som forholder seg til profe-
sjonsetiske retningslinjer. Som Aadland (2018) pape-
ker, er det fortolkning av den enkelte situasjonen og
refleksjonen over verdier og handlingsvalg som leg-
ger grunnlaget for valg og den praktiske handlingen
i en konkret situasjon. Ruyter (2015) fremhever blant
annet at selv om skjennet kan vaere feilbarlig, er det
«viktig & oppgradere skjgnnet som en avgjgrende
egenskap hos forsker» (s.47).

| studier av praksiser i samspillet mellom men-
nesker og omgivelser ma forskeren vaere til stede, og
kommer derved tett inn pa hverdagen. | en slik set-
ting vil det oppsta situasjoner og etisk utfordrende
gyeblikk som ikke er mulige a planlegge i forkant og
ta hgyde for i informasjonsskriv og samtykkeerklzae-
ringer. @ye og Bjelland har tatt opp problemstillin-
ger knyttet til deltakende observasjon og tilgang til
kontekster som innebarer kontakt med personer fra
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sarbare grupper (2012). De fremhever at noe av den
deltakende observasjonens kjennetegn er at forske-
ren er til stede i en hverdag «i all sin mer eller mindre
upredikerbare utfoldelse» (s.144), 0og at nettopp det &
fange de spontanessituasjonene kanvare det som gir
stgrst innsikt. Bade kjernen og rasjonale for feltar-
beidet er dermed dets uforutsigbarhet.

De empiriske eksemplene viser nettopp slike ufor-
utsigbare situasjoner, hvor blant annet informert
samtykke og sarbarhet tematiseres. Etikkarbeid
i kontekst handler dermed ogsa om a vare sensi-
tiv for de behovene som formidles, og & kunne std i
disse komplekse situasjonene og handle ut fra fors-
kningsetiske refleksjoner og vurderinger i praktiske
gyeblikk. Samtidig kan det ogsa oppsta situasjoner
hvor det & veere sensitiv for behov som formidles ikke
er enkelt & konkretisere. Forskeren ma i slike tilfeller
utegve ekstra aktsomhet for & unnga at deltakerne
og relasjonene blir skadelidende av de valg som tas
(NESH, 2016, pkt 3, 5 0g 6). Hun ma vaere oppmerk-
som pa at skjgnnet kan vaere feilbarlig (Ruyter, 2015)
og det derfor alltid er fare for feiltolkninger og util-
siktet & handle uhensiktsmessig og krenkende over-
for deltakerne.

Innlevelse er, ifglge Thagaard (2013), et sentralt
aspekt ved deltakende observasjon og viktig for a
forsta de situasjonene man er i, samt for at forske-
rens apenhet og mottakelighet for relevante inn-
trykk kan bidra til god kontakt og ideer til refleksjon
omkring dataenes meningsinnhold. Flere metode-
forskere understreker at gode relasjoner og a finne
en naturlig rolle under feltarbeidet er en ngdven-
dighet for innlevelse og innsikt (Fangen, 2010; Ham-
mersley & Atkinson, 2007; Malterud, 2017). Empirien
peker pa flere situasjoner der bade forskers, beboe-
res og ansattes rolle skiftet og var til forhandling,
slik Mesman (2007) beskriver. For eksempel vekslet
forsker mellom & vaere en insider, outsider, hjelper
og ekspert, samtidig som ogsa beboerne og ansat-
te kunne skifte mellom roller. Noen ganger hadde
de ulike akterene flere roller samtidig overfor ulike
personer i en 0og samme situasjon. Sarlig eksempe-
let med Anine viser utfordringen i selve forskerrollen
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og stiller spgrsmalstegn ved hva den skal inneholde,
samtidig som det eksemplifiserer hvordan det i prak-
sis ble en glidende overgang mellom forskeren som
forsker, profesjonsutgver og medmenneske.

I de empiriske eksemplene kan vi ogsa stille spars-
mal ved om de praksisene somvises kan vaere eksem-
pler pa en form for institusjonalisert praksis, der for-
skeren tildeles og gar inn i roller og praksiser som
styres mest av ansattes situasjonsdefinisjon (se for
eksempel Folkestad, 2003; Kittelsaa, 2019; Lid &
Rugseth, 2019). Hvorfor var det for eksempel forske-
ren og ikke Anine som fikk ngkkelbrikken for & dpne
deren? Og hvorfor tok forskeren tilsynelatende sa
enkeltimotden? Selvom deti metodelitteraturen for
deltakende observasjon anbefales at forskere finner
en naturlig rolle, er det likevel viktig a reflektere over
hvordan en slik rolle skal bekles, og om det er noen
oppfatninger, regler og definisjoner som dominerer
overandre.

Noen ganger gavforskerens tilstedevarelse bebo-
erne muligheter som kun oppstod fordi hun hadde en
annen posisjon enn personalet: hun var en ekstra
person som kunne bidra i hverdagsaktiviteter eller
nar beboerne hadde lyst til & prate, og hun var en
fagperson som kunne dele av sin kompetanse. | til-
legg pekte forskningen pa spgrsmal som deltaker-
ne ikke hadde vaert oppmerksomme pa tidligere, og
den skapte derved debatt og mulighet for utvikling i
det aktuelle bofellesskapet. Pa denne maten kunne
forskningen bidra til gode opplevelser for deltakerne
underveis og til generelt kvalitetsarbeid ved a rette
oppmerksomheten pa omrader som kan tas for gitt i
hverdagen (jvf. Thygesen, 2013).

A ha profesjonsbakgrunn som forsker i bofelles-
skap for personer med nedsatt funksjonsevne kan
oppfattes som en fordel. Det kan skape trygghet ved
at ansatte og beboere vet at forskeren kjenner feltet
og kan vare en stgtte i hverdagssituasjoner. Dette
kan dpne for gode relasjoner, tillit, naerhet og innsikt
ogd kunnestudere praksiser fra etinnenfra-perspek-
tiv — som insider. Det kan ogsa vaere en trygghet for
forskeren & hafagkompetanse medinnifeltarbeidet.
Som eksemplene viser kan kompetansebakgrunnen

samtidig potensielt utgjogre en fare for at forsker let-
tere overser kjente praksiser, eller kan komme i valg-
situasjoner som forskere med annen bakgrunn ikke
ville kommet i. Eksemplene indikerer ogsd en fare for
a skape distanse og at forskeren oppfattes som en
form for ekspert som evaluerer de ansattes arbeid i
enkeltsituasjoner. Samlet sett understreker de empi-
riske eksemplene hvor viktig det er & reflektere over
forskerrollen og over egen forforstdelse og posisjon
bade i planleggingen, i den praktiske delen av fors-
kningen og i tolkning av situasjoner og data. Anbe-
falingene ved deltakende observasjon om a gli mest
muliginnien naturlig rolle i miljget ber derfor vurde-
res fra situasjon til situasjon.

DISKUSJON:
HVA KAN VI LAERE AV EKSEMPLENE?

Feltarbeidet i bofellesskap for personer med nedsatt
funksjonsevne er ett eksempel pa behovet for konti-
nuerlige forhandlinger og konstant oppmerksomhet
pa bade generelle og kontekstavhengige forsknings-
etiske dilemmaer. Forskeren ma avveie metodiske og
etiske spgrsmal om hva, hvor og hvordan hun obser-
verer og deltar i hverdagen (Mesman, 2007). Slike
spgrsmal, og samtykkene til hva forskeren deltok i,
ble en kontinuerlig prosess gjennom hele forskings-
prosessen, slik blant andre ogsa Kittelsaa (2018) og
Sundet (2010) viser fra sine studier i lignende settin-
ger.

Som andre brukte vi mye tid innledningsvis pa a
planlegge gode og hensynsfulle fremgangsmater, a
fa overordnede tillatelser, og & sikre personer som til-
hgrer en sarbar gruppe i juridisk og forskningsetisk
forstand. Med eksemplene fra empirien har vi vist
hvordan ogsad gyeblikks-avgjerelser i feltet er vikti-
ge i praksisnaere studier, samt hvordan hverdags-
situasjoner, refleksjoner og forhandlinger kan leg-
ge grunnlaget for innsikt og kunnskapsutvikling i
en aktuell kontekst. Vi har vist situasjoner som kan
vaere gjenkjennelige for forskere i praksisnaere stu-
dier og gitt bud pa hvordan de kan handteres. Sale-
des har vi vist eksempler pa anvendt etikk og utgvel-
se av skjgnn (Lid & Rugseth, 2019; Ruyter, 2015), og
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pa betydningen av at praksisnaer forskning er i sam-
svar med forskningsetiske normer, prinsipper og ret-
ningslinjer.

| feltarbeid kan forskere ofte oppleve & sta i utfor-
drende situasjoner og matte ta valg der det ikke er
optimale eller entydig rette lgsninger. Sundet (2010)
skriver blant annet at «forskeren praktisk talt alltid
vil std overfor flere former for dilemmaer som er van-
skelige & ta umiddelbar stilling til nar de dukker opp i
kontekst» (s.132). Etnografisk forskning er nettopp en
prosess der situasjonene ikke er gitt pa forhand, men
oppstar spontant og dpentiden konteksten som for-
skeren befinner seg i. Dette understreker behovet
for at overordnede forskningsetiske prinsipper alltid
oversettes gjennom etiske vurderinger og skjgnn til
handling i aktuell situasjon og kontekst (Johansen,
2014, Lid & Rugseth, 2019; Ruyter, 2015).

Iformidling fra praksisnaere studier ma etiske hen-
synvurderes ngye. Den sammenskrevne fortellingen
om Anine representerer et eksempel der en deltaker
midlertidig trekker sitt samtykke. Data fra en reell
situasjon som denne kan derfor ikke brukes pa lin-
je med de andre eksemplene i artikkelen (jvf NESH,
2016, pkt 8). Forskerens erfaringer fra slike situasjo-
ner kan likevel gi nyttig innsikt i uforutsette og sen-
sitive forskningsetiske problemstillinger som for-

SUMMARY

skere ma hdndtere i feltarbeid. Ved & ta med forske-
rens erfaringer fra situasjonen, bidrar eksempelet
til & vise hvor viktig det er & vaere aktsom og sensitiv
overfor etisk utfordrende situasjoner, samt a reflek-
tere over handlingsvalg ut fra den kunnskapen for-
skeren harisituasjonen.

AVSLUTNING

Kunnskap om hvordan omgivelsene former og for-
mes av praksiser i bofellesskap kan gi grunnlag for
kvalitetsutvikling i bolig- og tjenestetilbudet til per-
soner med nedsatt funksjonsevne og vaere viktig
i debatten om rettigheter og likestilling i samfun-
net. Kunnskap og refleksjon over forskningsetiske
og —metodiske utfordringer er en viktig del av dette
kvalitetsarbeidet og henger sammen med overord-
nede forpliktelser gjennom CRPD. Med artikkelen
gnsket vi & synliggjere kompleksiteten i forsknings-
etisk arbeid og bidra til debatten om metodiske og
etiske problemstillinger i praksisnar forskning som
involverer personer i sarbare livssituasjoner. Empi-
rien viser hvordan sdrbarhet i forskningen kan knyt-
tes til behovet for at den foregar i beboernes hjem
0g at beboerne har behov for tjenester pa grunn av
nedsatt funksjonsevne, men at sarbarhet ogsa vises i
enkelte praksiser og praktiske situasjoner.

Research ethics in practice: assisted living facilities as research arena

In this article, the authors discuss research-ethical challenges in empirical research, in the context of assisted living
for people with disabilities and comprehensive service-needs. Many of the citizens living in these assisted living
facilities have learning disabilities and/or a limited capacity for verbal communication. Due to this, research-ethics
define these citizens as vulnerable. This means that the researcher should exercise particular consideration and

ethical awareness in research involving this group.

Inall empirical research, ethical guidelines are interpreted and transformed into applied ethics. This is done
through continuous reflection and assessment of choices at practical moments.

Through empirical examples, this article contributes to the debate about quality in research by highlighting
processes and sensitive situations that emphasize the complexity of research-ethics, and the need for context-
sensitive judgements in conducting research that involves citizens from vulnerable groups.

Key words: research ethics in practice, dilemmas, participant observation, vulnerable groups, assisted living

56 FONTENE Forskning1/2020 ¢ argang 13



REFERANSER

Aadland, Einar (2018). Etikk i
profesjonell praksis. Oslo: Samlaget.

Barne-, likestillings- og
inkluderingsdepartementet
(2013). Konvensjonen om rettigheter til
mennesker med nedsatt funksjonevne.
Oslo: Barne-, likestillings- og
inkluderingsdepartementet.

Becker, Heather, Roberts, Greg,
Morrison, Janet & Silver, Julie
(2004). Recruiting people with
disabilities as research participants:
challenges and strategies to address
them. Mental retardation, 42(6), 471-
475.

Bendixen, Hans Jgrgen, Madsen,
Anette ). & Tjornov, Jytte (2007).
Begreber og referancerammeri
ergoterapi. | Tove Borg, Ulla Runge,
Jytte Tjgrnov, Ase Brandt & Anette .
Madsen (Red.), Basisbog i ergoterapi:
Aktivitet og deltagelse i hverdagslivet
(2.utg., s.15-42). Kebenhavn:
Munksgaard.

Berg, Berit, Haugen, Gry Mette D.,
Elvegard, Kurt & Kermit, Patrick
(Red.) (2018). Marginalitet, sdrbarhet,
mestring: Metodiske utfordringer
i praksisneer forskning. Oslo:
Universitetsforlaget.

Drivdal, Laura, Kaiser, Matthias,
Hjellbrekke, Johs., Rekdal, Ole
Bjgrn, Skramstad, Heidi, Torp,
Ingrid S. & Ingierd, Helene (2019).
Forskningsintegritet i kontekst:
Resultater fra en kvalitativ studie.
Hentet fra https://www.uib.no/
sites/w3.uib.no/files/attachments/
rino-3-forskningsintegritet-
i-kontekst-resultater-fra-en-
kvalitativ-studie.pdf

Eide, Ann Kristin & Breimo,

Janne Paulsen (2013). Ndr livslap
veves sammen med administrative
tilfeldigheter: En studie av boliglasninger
for mennesker med utviklingshemming.
NF-rapport nr8. Bodg:
Nordlandsforskning.

Fangen, Katrine (2010). Deltagende
observasjon (2. utg.). Bergen:

FORSKNINGSARTIKLER

Fagbokforlaget.

Folkestad, Helge (2003).
Institusjonalisert hverdagsliv: En studie
av samhandling mellom personale
og beboere i bofelleskap for personer
med utviklingshemming. Bergen:
HagskoleniBergen.

Hammersley, Martyn & Atkinson,
Paul (2007). Ethnography: principles
in practice (3.utg). London:
Routledge.

Heggestad, Anne Kari T., Nortvedt,
Per, & Slettebg, Ashild (2013). The
importance of moral sensitivity
when including persons with
dementia in qualitative research.
Nursing Ethics, 20(1), 30-40.

Helse- og omsorgstjenesteloven
(20m). Lov om kommunale helse- og
omsorgstjenester m.m. Hentet fra
https://lovdata.no/dokument/NL/
lov/2011-06-24-30

Helseforskningsloven (2018). Lov
om medisinsk og helsefaglig forskning.
Hentet fra https://lovdata.no/
dokument/NL/lov/2008-06-20-44

Holen-Rabbersvik, Elisabeth,
Haugland, Silje, Omland, Hans
Olav, Fredwall, Terje Emil
Hansen & Lise Amy (2019). Fra
behovskartlegging til innovasjon for
personer med utviklingshemming.
Tidsskrift for omsorgsforskning, 5(3),
57-70.

Husbanken (2018). Dialogverktay.
Sjekkliste for prinsippene om
normalisering og integrering i
bofellesskap og samlokaliserte boliger.

Jensen, Arne & Strand, Pal (2018).
Hvordan kan vi styrke kunnskapen
om funksjonhemmede? Hentet fra
https://www.ssb.no/sosiale-
forhold-og-kriminalitet/artikler-
og-publikasjoner/hvordan-
kan-vi-styrke-kunnskap-om-
funksjonshemmede

Johansen, Martin Blok (2014). «Dic cur
hic» — en kasuistisk forskningsetik.
Etikk i Praksis. Nordic Journal of Applied
Ethics, 8(2), 50-68.

KRISTINA HOYDAL, INGER MARIE LID
G HILDE THYGESEN

Etikkarbeid i praksisncer forskning:
Bofellesskap som forskningsarena

Johnson, Hilary, Douglas, Jacinta,
Bigby, Christine & lacono, Teresa
(20m). The Challenges and Benefits
of Using Participant Observation to
Understand the Social Interaction of
Adults with Intellectual Disabilities.
Augmentative and Alternative
Communication, 27(4), 267-278.

Kermit, Patrick (2018). Forstdelser
av begrepet sarbarhetilys av
forskningsetiske tradisjoner. |
Berit Berg, Gry Mette D. Haugen,
Kurt Elvegard & Patrick Kermit
(Red.), Marginalitet, sdrbarhet,
mestring: Metodiske utfordringer i
praksisncer forskning (s.19-35). Oslo:
Universitetsforlaget

Kittelsaa, Anne M. (2018).
Innefraperspektivet sett utenfra.
| Berit Berg, Gry Mette D. Haugen,
Kurt Elvegard & Patrick Kermit
(Red.), Marginalitet, sdrbarhet,
mestring: Metodiske utfordringer i
praksisncer forskning (s.185-202). Oslo:
Universitetsforlaget

Kittelsaa, Anne M. (2019). Boligen —
hjem og arbeidsplass. | Jan Tessebro
(Red.), Hverdag i i velferdsstatens
bofellesskap (s.95-118). Oslo:
Universitetsforlaget

Kittelsaa, Anne M., Wik, Sigrid Elise
& Tassebro, Jan (2015). Levekdr for
personer med nedsatt funksjonsevne:
Fellestrekk og variasjon. Trondheim:
NTNU Samfunnsforskning

Kommunal- og
moderniseringsdepartementet
(2014). Bolig for velferd: Nasjonal
strategi for boligsosialt arbeid (2014-
2020). Oslo: Kommunal-og
moderniseringsdepartementet

Lid, Inger Marie (2015). Vulnerability
and disability: A citizenship
perspective. Disability & Society,
30(10), 1554-1567.

Lid, Inger Marie & Rugseth, Gro
(2019). Samproduksjon av kunnskap
i forskning: Noen forskningsetiske
refleksjoner. | Ole Petter Askheim,
Inger Marie Lid & Sigrid @stensjg

57



FORSKNINGSARTIKLER

KRISTINA HOYDAL, INGER
MARIE LID G HILDE THYGESEN

Etikkarbeid i praksisncer forskning:
Bofellesskap som forskningsarena

(Red.) Samproduksjon i forskning:
Forskning med nye aktorer (5.163-195).
Oslo: Universitetsforlaget.

Likestillings- og
diskrimineringsombudet (2015).
CRPD 2015: Ombudets rapport til FNs
komité for rettighetene til mennesker
med nedsatt funksjonsevne: Et
supplement til Norges forste periodiske
rapport. Oslo: Likestillings- og
diskrimineringsombudet.

Lagstrup, Knud E. (1996). Etiske
begreber og problemer. Kegbenhavn:
Gyldendal.

Malterud, Kirsti (2017). Kvalitative
forskningsmetoder for medisin
og helsefag (4. utg.). Oslo:
Universitetsforlaget

Mesman, Jessica (2007). Disturbing
Observations as a Basis for
Collaborative Research. Science as
Culture, 16(3), 281-295.

Moser, David J., Arndt, Stephen,
Kanz, Jason E., Benjamin, Michelle
L., Bayless, John D., Reese,
Rebecca L., Flaum, Michael A.
(2004). Coercion and informed
consentinresearchinvolving
prisoners. Comprehensive Psychiatry,
45(1),1-9.

NEM (2010). Veiledning for
forskningsetisk og vitenskapelig
vurdering av kvalitative
forskningsprosjekt innen medisin og
helsefag. De nasjonale forskningsetiske
komiteene. Hentet fra https://
www.etikkom.no/globalassets/
documents/publikasjoner-som-pdf/
kvalitative-forskningsprosjekt-i-
medisin-og-helsefag-2010.pdf.

NESH (2016). Forskningsetiske
retningslinjer for samfunnsvitenskap,
humaniora, juss og teologi. De
nasjonale forskningsetiske komiteene.
Hentet fra https://www.etikkom.
no/globalassets/documents/
publikasjoner-som-pdf/60125_fek_
retningslinjer_nesh_digital.pdf.

NOU 2016:17 (2016). Pd
lik linje. Oslo: Barne-og
likestillingsdepartementet.

Ramcharan, Paul (2006). Ethical
challenges and complexities of

58 FONTENE Forskning1/2020 ¢ argang 13

including vulnerable peoplein
research. Some pretheoretical
considerations. Journal of Intellectual
and Developmental Disability, 31(3),
183-185.

Ruyter, Knut W. (2015). Bruk av
skjenn for & styrke informasjon og
frivillighet. I Hallward Fossheim &
Helene Ingierd (Red.), Etisk skjgnn i
forskning (s.40-49). Oslo: Gyldendal
Akademisk

Ruyter, Knut W. (2003).
Forskningsetikkens spede
begynnelse og tilblivelse.
Beskyttelse av enkeltpersoner
og samfunn. | Knut Ruyter (Red.)
Forskningsetikk: Beskyttelse av
enkeltpersoner og samfunn (s.17-38).
Oslo: Gyldendal Akademisk

Solbakk, Jan Helge (2014). Sdrbare
grupper. Hentet fra https://www.
etikkom.no/FBIB/Temaer/Forskning-
pa-bestemte-grupper/Sarbare-
grupper/

Sundet, Marit (2010). Noen
metodiske dilemmaer: bruk av
deltakende observasjon i studier av
mennesker med utviklingshemming.
| Rikke Gurgens Gjeerum (Red.),
Usedvanlig kvalitativ forskning (s.123-
137). Oslo: Universitetsforlaget

Tangen, Reidun (2010). «Beretninger
om beskyttelse» — Etiske dilemmaer
i forskning med sarbare grupper —
barn og ungdom. Norsk pedagogisk
tidsskrift, 94(04), 318-332.

Thagaard, Tove (2013). Systematikk
og innlevelse : en innfering i
kvalitativ metode (4. utg.). Bergen:
Fagbokforlaget

Thygesen, Hilde (2013).
Kvalitetsarbeid i demensomsorgen:
om forskningens rolle og bidrag.
| Adel Bergland & Ingunn Moser
(Red.), Kvalitetsarbeid i helsetjenester
til eldre (s.186-201). Oslo: Cappelen
Damm akademisk.

Tessebro, Jan (2016). Scandinavian
disability policy: From
deinstitutionalisation to non-
discrimination and beyond. Alter
- European Journal of Disability
research, Revue européen de recherche

surle handicap, 10(2), 111-123.
Tessebro, Jan (Red.) (2019). Hverdag
i velferdsstatens bofellesskap. Oslo:
Universitetsforlaget
@ye, Christine & Bjelland,
Anne Karen (2012). Deltagende
observasjonifare? - En vurdering av
noen forskningsetiske retningslinjer
og godkjenningsprosedyrer. Norsk
antropologisk tidsskrift, 23(02), 143-157.



