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Sammendrag

Bakgrunn: Brukermedvirkning er et krav i helse- og omsorgsforskning og antas  bidra til at forskningen er relevant
for dem den gjelder, og at kunnskapen blir tatt i bruk. I artikkelen diskuterer vi brukermedvirkning i forskning med
utgangspunkt i kravet om kollektiv representasjon (at man representerer en gruppe og ikke kun seg selv).

Metode: Artikkelen er en casestudie basert pd en posisjoneringsanalyse av data fra en fokusgruppe med eldre
voksne involvert i bruker- og interesseforeninger i en samisk-norsk kommune.

Resultater: Analysen viser at representasjon ikke kan tas for gitt selv om deltakerne er rekruttert fra lokale bruker-
og interesseforeninger. Representasjon er snarere noe som forhandles aktivt og kontinuerlig. Betydningen av sted,
etnisitet og erfaringer er sentralt i deltakernes forhandlinger om representasjon.

Konklusjon: Kravet om brukermedvirkning i forskning, slik det fremstér i foringer fra sentrale aktorer i helse- og
omsorgsforskningsfeltet, er basert pd en implisitt oppfatning om likhet og individer som kan erstattes. Betegnelser
som «kommunen» og «lokalsamfunnet» fremstar ofte som neytrale storrelser, og «brukermedvirkning» og «repre-
sentasjon» fremstar ofte som uproblematisk. Analyser md informeres av kritiske perspektiv som tar hoyde for ulike
interesser, makt og hegemoni. Alternativet til representasjon og brukermedvirkning er ikke a ikke involvere brukere
i helse- og omsorgsforskning. Brukermedvirkning ma imidlertid, som alle andre deler av forskningsprosessen, vare
gjenstand for kritisk refleksjon.

Ngkkelord
fokusgruppe; interesseforeninger; posisjoneringsanalyse; kollektiv representasjon; substansiell representasjon;
deskriptiv representasjon

English abstract
Background: User involvement is required in health care services research and is assumed to contribute to the rele-
vance and use of research results. In this article, we discuss the requirement for user involvement based on collective
representation.

Methods: The article is a case study based on a positioning analysis of data from a focus group with older adults
involved in user and interest organizations in a Sami-Norwegian municipality.

Results: The analysis demonstrates that representation is not given based on the premise that the participants are
recruited from local user and interest organizations. Rather, this is actively and continuously negotiated. Place, eth-
nicity and experiences were crucial in the participants’ negotiations about representation.

Copyright © 2021 Author(s). This is an open access article distributed under the terms of the Creative Commons CC-BY 4.0
License (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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Conclusion: The requirement for user involvement in research, as stated in guidelines from core actors in the field
of health care services research, is based on an implicit assumption about equality and interchangeable individuals.
Concepts, such as ‘the municipality’ and ‘the community’ appear as neutral, and ‘user involvement’ and ‘representa-
tion’ remain unproblematized. Analyses must be informed by perspectives involving differences of interests, power,
and hegemony. Not involving users in health and care services research is not the alternative to representation and user
involvement. Rather, user involvement processes should be subject for critical reflection in line with all other parts of
the research process.

Keywords
focus group; interest groups; positioning analysis; collective representation; substantial representation; descriptive
representation

Hva vet vi allerede om dette emnet?

« Det er sterke forskningspolitiske fgringer om brukermedvirkning i
helsetjenesteforskning.

. Brukermedvirkning antas a bidra til at forskningen er relevant for dem den gjelder, men
det er usikker evidens for om brukermedvirkning har gitt de gnskede resultatene.

Hva tilfgrer denne studien?

« Brukerrepresentasjon i forskning bgr ikke tas for gitt. Det er noe som det forhandles
aktivt og strategisk om i forskningsprosessen.

- Analyser og inkludering av brukerkunnskap i forskning ma ta hgyde for
brukerrepresentanters ulike interesser, makt og hegemoni. Brukermedvirkning ma,
som alle andre deler av forskningsprosesser, veere gjenstand for kritisk refleksjon.

Introduksjon

2014 publiserte tidsskriftet The Lancet en artikkelserie under overskriften «Research: inc-
reasing value, reducing waste» (The Lancet, 2014). Utgangspunktet for artikkelserien var
at forskning skaper kunnskap som aldri blir «brukt», og dermed anses som «bortkastet»
(«waste»). Den forste av de fem artiklene som inngikk i serien, papekte at beslutninger om
forskningsfinansiering ber vaere basert pa om temaet er relevant for brukerne av forsknin-
gen (Chalmers et al., 2014). At forskning vurderes som relevant for brukerne av forsknin-
gen, ble altsa fremsatt som et mal pa forskningens verdi («value») og som et middel for a
forhindre at forskningsmidler gar til spille («waste»). Tallon og kollegaer hadde allerede 14
ar tidligere, i samme tidsskrift, pekt pd en «mismatch» mellom forskeres og «forskningskon-
sumenters» agendaer (Tallon et al., 2000). I 2015 uttalte daveerende helseminister Bent Hoie
til Dagens medisin at forskning skal veere «behovsidentifisert», og at brukermedvirkning er
en betingelse for forskningsfinansiering: «Brukermedvirkning betyr bdde at problemstillin-
gene til forskningsprosjektene skal vaere relevante for brukerne, og at forskningen underveis
er innrettet etter deres behov» (Engen, 2015).

Helse- og omsorgsdepartementet har bedt Norges forskningsrad (NFR) om & sikre bru-
kermedvirkning i helseprogrammene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2014, s. 32). Bru-
kermedvirkning skal sikre god kvalitet, og tjenestene skal oppleves som nyttige for dem
det gjelder. Videre heter det at «minoritetsperspektivet ma inkluderes i brukermedvirkning,
spesielt i studier som angar tilgjengelighet til helse- og omsorgstjenester» (s. 32). I Forsk-
ningsradets Programplan 20152024 Gode og effektive helse-, omsorgs- og velferdstjenester
understrekes det at brukermedvirkning skal innga i alle ledd i forsknings- og innovasjons-
prosesser som finansieres av programmet, og at brukernes behov skal vare styrende for
prioriteringer i programmet som helhet og for innholdet i det enkelte prosjekt i seerdeleshet
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(Forskningsrddet, 2015, s. 17). Ogsa i forskning som finansieres av helseforetakene, kreves
det brukermedvirkning med begrunnelsen at «forskningsresultater fir storre betydning og
tas raskere i bruk nar de oppleves som nyttige for pasienter og parerende» (Helse Vest et al.,
2018, s. 4).

Studier har stilt sporsmél ved evidensen for om brukermedvirkning har resultert i forsk-
ning av bedre kvalitet og mer avansert kunnskapsproduksjon (Malterud & Elvbakken, 2020;
Nilsen et al., 2006; Shippee et al., 2015). Like fullt synes det & vare enighet om at brukere
skal medvirke i forskning i helse- og omsorgstjenestene. Det er imidlertid ikke like unisont
hvem brukerrepresentantene er, altsdé hvem som kan representere brukere i forskning.
Norges forskningsrdd opererer med en relativt vid definisjon som inkluderer «pasienter,
klienter, pdrorende og ansatte i helsetjenesten, befolkningen eller beslutningstakere» (Hel-
seOmsorg21 Monitor, u.d.). De regionale helseforetakene definerer brukere som pasienter
og pargrende og i visse tilfeller helse- og omsorgspersonell og befolkningen generelt. De
presiserer at «brukere blir ‘brukerrepresentanter’ nar deres egne erfaringer er utviklet til &
vere generaliserte erfaringer, som danner grunnlag for at de skal kunne representere flere
enn seg selv», og at brukere fortrinnsvis skal vaere representert giennom pasient- og bru-
kerorganisasjoner (Helse Vest et al., 2018, s. 4, var utheving). Funksjonshemmedes fellesor-
ganisasjon (FFO) definerer en brukerrepresentant som «en som representerer brukerne av
tjenestene, de som mottar tjenester [...] en som selv har funksjonshemming, eller er pare-
rende [...] eller er ansatt eller tillitsvalgt i en av funksjonshemmedes organisasjoner» (Funk-
sjonshemmedes fellesorganisasjon, u.a., s. 8). Mens ansatte i helse- og omsorgstjenestene og
befolkningen generelt er inkludert i de to forste definisjonene, er disse utelukket fra FFOs
definisjon. FFO apner pd sin side for at brukerrepresentanten ikke trenger a ha egenerfa-
ring, men kan representere brukere i kraft av d veere ansatt eller tillitsvalgt i en brukerorga-
nisasjon. Bade helseforetakenes og FFOs definisjoner impliserer at brukermedvirkning ma
gjores gjennom kollektiv representasjon (Feiring et al., 2019), det vil si at brukerrepresen-
tanter ikke representerer seg selv, men en hel gruppe, og fortrinnsvis gjennom en brukeror-
ganisasjon.

I denne artikkelen diskuterer vi kravet om brukermedvirkning i helse- og omsorgsforsk-
ning med utgangspunkt i kollektiv representasjon. Gjennom en posisjoneringsanalyse av
et fokusgruppeintervju med eldre voksne involvert i lokale eldrerdd, demens- og pensjo-
nistforeninger seker vi 4 besvare folgende forskningsspersmal: Hvordan forhandles repre-
sentasjon blant brukerrepresentanter i helse- og omsorgstjenesteforskningsprosjekt? Med
utgangspunkt i vare analyser diskuterer vi videre sporsmdlet: Hvordan kan vére resultater
utvide og nyansere forstaelsen av brukermedvirkning gjennom kollektiv representasjon i
helse- og omsorgstjenesteforskning?

Brukermedvirkning og representasjon

I denne artikkelen bruker vi begrepet «brukermedvirkning», men i litteraturen brukes flere
ulike begreper om fenomenet. I deler av den engelskspréklige litteraturen brukes begreper
som «patient and public involvement in research» (PPI) (National Institute for Health Rese-
arch, u.d.) og «participatory research» (Bergold & Thomas, 2012), og pa norsk brukes blant
annet begreper som «medforskning» (Borg & Kristiansen, 2009), «samarbeidsforskning»
(Stokken et al., 2011) og «samproduksjon i forskning» (Askheim et al., 2019). Begrepene
brukes neppe tilfeldig og reflekterer ulike former for og omfang av brukeres medvirkning i
forskningsprosesser — fra referansegrupper sammensatt av representanter fra ulike bruker-
grupper til brukere som aktive medforskere. Ifplge Malterud og Elvbakken (2020) har bru-
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kermedvirkning i forskning et dobbelt rasjonale: 1. De som bergres av implementeringen av
forskningskunnskap i tjenestene, altsd pasienter og pargrende, har rett til medvirkning i pro-
duksjon av kunnskapen, og 2. brukernes erfaringer og innsikter utfyller forskernes. Askheim
etal. (2019) peker i tillegg pa at brukermedvirkning begrunnes med at det kan ha en positiv
innvirkning pa brukerne selv & vare involvert i forskning (terapeutisk begrunnelse), samt at
brukermedvirkning ogsa kan forstds som en del av marginaliserte gruppers kamp mot dis-
kriminering (politisert begrunnelse).

Pitkin har pekt pé at begrepet «representasjon» i seg selv innebzrer et paradoks — «not
present yet somehow present» (Pitkin, 2004, s. 336) — den eller de som «representerer»,
uttaler seg pa vegne av personer eller grupper som ikke er til stede, og som dermed ikke
selv kan uttale seg. I sin klassiker innen politisk teori, The Concept of Representation, defi-
nerte Pitkin (1967) fire former for representasjon: den formalistiske, den substansielle,
den deskriptive og den symbolske. Serlig interessant i denne sammenhengen er begrepene
deskriptiv og substansiell representasjon. Substansiell representasjon innebzrer at represen-
tanten er tenkt & kunne representere interessene til en bestemt gruppe (innen politikk vil
dette ofte veere gruppen som har valgt nevnte representant). Deskriptiv representasjon inne-
barer at representanten har samme eller liknende sosiale eller demografiske bakgrunn som
gruppen hun eller han skal representere. Litt forenklet kan man si at ferstnevnte er basert pd
at representanten besitter en bestemt kompetanse eller erfaring, mens sistnevnte er basert pa
identifisering (selv-identifisering som medlem av en gitt gruppe og andres identifisering av
personen som medlem av gruppen). Hayes og Hibbing (2017) har imidlertid pekt pa at det
er vanskelig & studere disse to formene for representasjon uavhengig av hverandre: «If black
and white representatives tend to behave differently, then any observational study examining
the impact of having a black versus a white representative will be unable to determine the
effect of descriptive representation, per se» (Hayes & Hibbing, 2017, s. 34). Vi vil komme
tilbake til hvordan begge disse to formene for representasjon er i spill i forhandlinger om
representasjon i var studie.

Metode

Fokusgruppeintervjuet var en del av et storre forskningsprosjekt som utforsket helse- og
omsorgstjenester til hjemmeboende personer med demens i nordnorske kommuner. Pro-
sjektet inkluderte bade kvantitative og kvalitative delstudier. I de kvalitative delstudiene
gjennomforte vi intervju med bdde pdreorende og ansatte i helse- og omsorgstjenestene.
[ flere av disse intervjuene ble innsatsen til lokale lag og foreninger trukket frem som betyd-
ningsfull. P4 bakgrunn av dette besluttet vi a gjennomfere en egen fokusgruppe med repre-
sentanter fra lokale eldrerdd, demens- og pensjonistforeninger i en samisk-norsk kommune.
Hensikten med denne fokusgruppen var altsé i utgangspunktet a fa kunnskap om deres egen
forstdelse av eget bidrag og samarbeid med de kommunale helse- og omsorgstjenestene.!
I forbindelse med analyser knyttet til andre publikasjoner fra prosjektet (Blix & Hamran,
2018, 2019) ble vi imidlertid oppmerksom pé at deler av diskusjonen i fokusgruppen tilsyne-
latende handlet om hvorvidt gruppen representerte den eldre befolkningen i hele kommu-

1. Viensker 4 presisere at fokusgruppen ikke var tilknyttet forskningsprosjektet som brukerrepresentanter. Bruker-
medvirkning i forskningsprosjektet ble ivaretatt i trdd med gjeldende krav fra Norges forskningsrad pa det tids-
punktet finansiering ble gitt, det vil si i form av en bredt sammensatt referansegruppe som fulgte prosjektet fra
oppstart til avslutning.
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nen. Det er denne forhandlingen om representasjon vi utforsker naermere i denne artikkelen
i form av en casestudie, som ifelge Polit og Beck (2012) er hensiktsmessig for utforsking av
fenomen som ikke tidligere er tilstrekkelig utforsket gjennom «a thorough, in-depth analysis
of an individual, group or other social unit» (Polit & Beck, s. 721). Vi argumenterer videre
for at det & forstd representasjon som gjenstand for forhandling har overferingsverdi til bru-
kermedvirkningsprosesser i helse- og omsorgsforskning.

Vi ble altsd, naermest ved en tilfeldighet, oppmerksom pa at det foregikk en forhandling
om interesser og identiteter blant deltakerne i fokusgruppen. Ifolge Jarvinen (2005, s. 30)
handler intervju «ikke kun om holdninger, erfaringer og handlinger [...] men altid ogsa om
interviewpersonens sociale identitet og sociale strategier». I denne artikkelen utforsker vi
nettopp hvordan ulike interesser og identiteter, deskriptiv og substansiell representasjon for-
handles strategisk i en fokusgruppe. En styrke ved fokusgrupper er at den sosiale samhand-
lingen, selve samspillet i gruppen, ogsa er kilde til data: «[T]he interactive space between the
participants is the arena in which identities are microgenetically performed and consolida-
ted and where they can be microanalytically accessed» (Bamberg, 2004, s. 334). En posisjo-
neringsanalyse, som den vi gjor i denne artikkelen, er en slik «mikroanalyse».

Rekruttering og deltakere

Fokusgruppen var sammensatt av eldre voksne som var involvert i eldrerdd, demensforen-
ing og pensjonistforening i en samisk-norsk kommune. To av deltakerne var representanter
i kommunens eldrerdd, to av deltakerne var medlemmer av den lokale pensjonistforenin-
gen, og to av deltakerne var medlemmer av den lokale demensforeningen. Ifolge Barbour
(2007) kan feltarbeid i lokalsamfunn forut for fokusgrupper bidra til at forskerne utvik-
ler mer «treffsikre» kriterier for sampling: «researcher can benefit from the knowledge of
community groups, which can play an important role in educating the researcher as to the
diversity, nuances and sensitivities involved» (Barbour, 2007, s. 58). I denne studien hadde
vi fatt god kjennskap til det aktuelle lokalsamfunnet gjennom fokusgrupper med ansatte i de
lokale helse- og omsorgstjenestene, og vi giennomforte ogsd individuelle intervju med pare-
rende til hjemmeboende personer med demens. En av forskerne (TH) hadde ogsa gjennom-
fort en kvalitativ studie i det aktuelle lokalsamfunnet noen ar forut for den aktuelle studien
og hadde i den sammenheng fitt god kjennskap til lokale interesseforeninger og organisa-
sjoner. Vi kontaktet en av deltakerne fra den tidligere studien som hadde god kjennskap til
lokale organisasjoner og foreninger, og informerte vedkommende om studien. Vi ba ved-
kommende om & distribuere informasjonsbrev og samtykkeerkleeringer til eldre voksne som
var involvert i relevante foreninger og organisasjoner i ulike geografiske omrdder av kom-
munen, det vil si personer som pé ulike vis var «brukerrepresentanter» for den eldre befolk-
ningen i kommunen. Personer som var interessert i a delta i fokusgruppen, sendte signert
samtykkeerklaering direkte tilbake til oss. Seks personer samtykket til & delta. En av disse
kunne likevel ikke mote, og fokusgruppen besto dermed av fem personer. Deltakerne kjente
hverandre fra tidligere.

Gjennomfgring

Fokusgruppen ble gjennomfort pa et hotell i den aktuelle kommunen. Det ble gjort digitalt
lydopptak av samtalen, som varte i 130 minutter. Dette ble senere transkribert. Begge for-
fatterne deltok, en som moderator (TH) og en som observater (BHB). Alle deltakerne var
aktive, men deltok i ulik grad. Vi brukte en tematisk intervjuguide. Hovedtema for den opp-
rinnelige studien var samarbeid mellom foreningene og de lokale helse- og omsorgstjenes-
tene, og vi introduserte ogsd spersmal om de lokale foreningene, grunner til a veere involvert
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i lokale foreninger, aktiviteten i foreningene og rekruttering av nye medlemmer. Ved opp-
start fortalte moderator om hensikten med fokusgruppen og understreket at deltakernes
anonymitet ville ivaretas. Alle deltakerne samtykket til 4 bidra til & ivareta hverandres ano-
nymitet.

Analyse

Det som fortelles i fokusgrupper, kan betraktes som «en slags deskriptive (rolle)udferelser
[...], hvor interviewpersonerne — i medet med intervieweren — positionerer sig selvog andre
karakterer, som indgér i fortellingen, pa den made, de finder mest hensigtsmaessig i situa-
tionen» (Jarvinen, 2005, s. 30). Fokusgrupper gir altsd anledning til & studere den menings-
produksjon som den sosiale verden blir skapt giennom (Mik-Meyer & Jarvinen, 2005, s. 16)
og hvordan spréik bidrar til & produsere og reprodusere sosiale forhold (Skrede, 2017). Ifelge
Duggleby (2005) er fokusgrupper en anerkjent og viktig metode i kvalitative helseforskning,
samtidig som interaksjonen innad i gruppen i liten grad er beskrevet som kilde til kunnskap.
I denne artikkelen er det nettopp interaksjonen innad i fokusgruppen som er gjenstand for
analyse.

Posisjoneringsanalyse, beskrevet av Bamberg (1997, 2004), var hensiktsmessig for &
studere fokusgruppens forhandling om posisjoner og interesser. Bamberg beskriver posisjo-
neringsanalyse pd tre nivd. P4 niva 1 fokuserer analysen pd hvordan karakterene blir posi-
sjonert i tid og sted i en historie. Pa nivd 2 studeres posisjoneringen som foregir mellom
deltakerne i her-og-na-situasjonen. Pa nivd 3 rettes oppmerksomheten mot deltakernes
posisjonering av seg selv og andre i forhold til sosiale og kulturelle prosesser utenfor den
aktuelle situasjonen. Begge forfatterne var involvert i analysen og bidro med ulik teoretisk
og metodologisk ekspertise samt erfaring fra ulike deler av helse- og omsorgstjenestene.

Etikk

Studien var meldt til Norsk senter for forskningsdata (NSD), og den anonymiserte tran-
skripsjonen av fokusgruppen er lagret i NSDs dataarkiv. Deltakerne ble informert om retten
til & trekke seg fra studien uten & oppgi grunn. Ingen av deltakerne benyttet seg av denne
muligheten. Tidligere publikasjoner fra studien, bdde vitenskapelige og allmenrettede, har
blitt formidlet til deltakerne.

Resultater

I det folgende vil vi presentere fem sekvenser fra materialet der fokusgruppedeltakerne aktivt
forhandler om sin posisjon som representanter for den eldre befolkningen i kommunen.
Sentralt i forhandlingene er den sosiale betydningen som tillegges sprdk, sted og erfaringer.
Intervjuer angis som I, og deltakerne angis ved nummer.

Sekvens 1

I: /.../ Det er jo en stor kommune. Er dere representative for hele kommunen? Kan man si det sdnn,
sammenlagt?

3:Ja

2: Nei. Vi har ingen fra [stedsnavn] i det hele tatt. Det er bare fra [kommunesenter og flere steds-
angivelser]

/.../
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2: Men jeg tenkte fra alle de her...

3: Men, ja

2: Og da kommer ogsd inn det med det samiske... At her er ingen som har de erfaringene.
3: Ja, men de (samene) kan jo ikke samisk.

2: Nei, men altsd, de erfaringene kommer inn. Hvordan de opplever det.

I: Sé du mener, det blir ikke helt dekt nd i dag?

2: Nei

Sekvens 2

I: /.../ Er det sann at de som er samisk bor i bestemte omrdder?

5: Nei

3: Nei... det er over hele. Det er lett blanding hele veien.

4: Vi er to stykker som i hvert fall er med i samemanntallet. Sd vi er jo litt same vi og. Kanskje det
er noen fler som har noen drdper sameblod i drene.

2: Ja, men jeg tenker pd det her med sprik og kultur, hvordan de opplever det. Det vet i hvert
fall ikke jeg.

4: Nei, men...

[noen snakker sammen i bakgrunnen]

3: Men det er mulig vi...

I [henvendst til 2]: Men det var ikke det du tenkte pd. Hva tenkte du pd?

2: Jeg tenkte pd hva slags erfaring de har. Det kommer ikke frem her. Det var bare det jeg tenkte pd.

Sekvens 3

3:/.../ Og alle lederne der [retningsangivelse], de er jo /.../ fra [stedsnavn]

1: Hvis du tenker pd institusjonen, ja

3: Ja. De har jo, de er jo rikelig bevandret med samisk. Og [navn pd institusjon] er jo en ren samisk
institusjon mens den fungerte. /.../ Sd jeg mener at samisk er godt ivaretatt.

[ disse tre sekvensene ser vi at flere ting stdr pd spill. Intervjueren introduserer innlednings-
vis tematikken representasjon, men bringer ikke etnisitet inn som tema. Det gjor imidler-
tid deltaker 2, som uttrykker at ingen i gruppen representerer den samiske befolkningen i
kommunen. Dette blir avvist av de gvrige deltakerne, og det utlgser forhandlinger om hvor
vidt deltakerne kan representere samiske eldre i kommunen. I forste omgang (posisjonering
nivd 1) avviser deltaker 3 at den samiske befolkningen i omrddene det henvises til, snakker
samisk («men de (samene) kan jo ikke samisk»). Dette kan forstds som en avvisning av at
behovene til den samiske befolkningen skiller seg fra behovene til den gvrige befolkningen,
og en avvisning av at representasjon av den samiske befolkningen fordrer at representan-
tene har kompetanse i samisk sprak. Deltaker 2 peker imidlertid pd at samene likevel kan ha
noen erfaringer som skiller seg fra den ovrige befolkningen («Nei, men altsd, de erfaringene
kommer inn. Hvordan de opplever det.»). Det avvises ogsd at samene bor i bestemte omrader
avkommunen («Nei... det er over hele. Det er lett blanding hele veien.»). Gjennom hele denne
sekvensen omtales samene som «de». Dette endrer seg imidlertid noe i andre sekvens, der
en av deltakerne posisjonerer seg selv, og flere andre i gruppen, som «litt same» (« Vi er to
stykker som i hvert fall er med i samemanntallet. Si vi er jo litt same vi og. Kanskje det er noen
fler som har noen drdper sameblod i drene.») (nivd 2). Her ser vi at forhandling om retten
til & representere samene i kommunen gjores med utgangspunkt i «blod» og registrering i
samemanntallet, snarere enn med utgangspunkt i sprak og sted (niva 3). Deltaker 2 trekker
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imidlertid pa nytt inn at deltakerne i fokusgruppen ikke har erfaringer som det kan tenkes
at samiske eldre i kommunen har («Jeg tenkte pd hva slags erfaring de har. Det kommer ikke
frem her. Det var bare det jeg tenkte pd.»). I tredje sekvens gjores igjen sted aktuelt i forhand-
lingen. Her argumenterer deltaker 3 for at samenes behov blir ivaretatt i en bestemt helse-
og omsorgsinstitusjon fordi lederne av institusjonen er fra et bestemt sted i kommunen, og
dermed er «rikelig bevandret med samisk» — til tross for at samme deltaker i sekvens 2 uttryk-
ker at samene er bosatt i hele kommunen («lett blanding hele veien») (niva 1).

Sekvens 4

I: /.../ Men ndr det er fellesmoter og sinne ting? For det har dere vel i pensjonistforeninga.
Kommer... Er det god deltakelse?

3:Ja

4: Ja. Det er masse. Vi hadde pd onsdag, det var mellom 60 og 70

3: Ja, kanskje flere

4: ...personer. Og det har vi. Vi har to onsdager i mdneden, og det har vi hver gang.

2: Og da kommer det...

4: Og det er masse samisktalende.

3: Det er jo takket veere /.../ skyssen.

/.../

4: Men [kommunenavn] pensjonistforening dekker jo hele [kommunenavn]. Sdnn at medlemmene
i [kommunenavn] pensjonistforening som nd er nesten 200 medlemmer. Det er fra alle kanter av
kommunen. Absolutt alle ytterkanter.

I denne sekvensen posisjonerer deltakerne i fokusgruppen seg som representanter for kom-
munens eldre ved & beskrive pensjonistforeningen som et sted for «absolutt alle». Pensjo-
nistforeningen beskrives som medlemsrik («nesten 200 medlemmer») og aktiv («Vi har to
onsdager i mdneden, og det har vi hver gang»). Videre understrekes det at det deltar eldre fra
alle deler av kommunen («Absolutt alle ytterkanter») pa pensjonistforeningens aktiviteter.
Posisjoneringen av pensjonistforeningen som aktuell og relevant for personer bosatt i ytter-
kantene av kommunen forsterkes ved deltaker 3s ytring om at ogsa eldre som trenger trans-
port for 8 komme til meotene, deltar («Det er jo takket veere skyssen»). Her ser vi at sted igjen
gjores aktuelt i forhandlingen om representasjon (nivé 1). Deltakerne knytter ikke sted eks-
plisitt til etnisitet, men vi er kjent med at den samiske befolkningen i kommunen i stor grad
er bosatt i bygder utenfor kommunesenteret. Heller ikke i denne sekvensen er det intervjue-
ren som introduserer etnisitet som tema, men deltaker 4 konstaterer at det kommer «masse
samisktalende» til foreningens onsdagsmeter.

Deltaker 2, som i de to forste sekvensene stiller spersmal ved om gruppen er representa-
tiv for kommunens samiske eldre, har etter hvert deltatt lite i samtalen. Mot slutten av inter-
vjuet forspker intervjueren & bringe vedkommende tilbake til samtalen.

Sekvens 5

I: Du sa for en stund siden at det er noen som kommer alltid pd mate, og sd er det noen som aldri
kommer. /.../ Har dere noen erfaringer med at det er enkelte omrdder av kommunen som er svakere
representert i pensjonistforeninga? Er det enkelte bygder der det er feerre som deltar i den slags? Noen
plasser vi har veert, sd snakker de om bygder som holder seg mer for seg selv. Noen snakker om fami-
lier som holder seg mer for seg selv.
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4: Sann er det jo over hele fjola. Det er jo med barneskolen, helt fra smdbarnsfamilier sd er det sann.
Men vi har jo tidligere, da, jeg md si det her dret som vi er i nd, vi har ikke hatt s mange fra [steds-
navn], og sd har det veert [stedsangivelser]. Men fra [stedsnavn], det har veert et omrdde som vi ikke
har sett sa mye til. /.../

I: Har dere gjort dere noen tanker om hva det skyldes?

4: Jo, men de har heller ikke veert medlemmer sd veldig mye. Men nd er det mange som er med-
lemmer, for [deltaker 5, leder i pensjonistforeninga] har tatt direkte kontakt med masse folk. Sd nd
kommer det, masse som kommer etter hvert. Og det er veldig, veldig bra.

I: Ma liksom inviteres.

1: Men jeg tror jo ogsd, jeg har bodd i kommunen i 50 dr, og jeg tror jo ogsd at det har noe med
etnisitet d gjore. /.../ Og man hadde ikke tradisjonen at man skulle veere med i en forening /.../ Det
hadde med det a gjore. I hvert fall for, men jeg tror det er mye mer utvisket nd, sann som du ogsd sier.
I [henvendst til deltaker 2]: Du nikker pd hodet. Er det noe du kjenner til, eller?

2: Nei, men jeg bare vet at sann rent historisk samisk, sd har de jo hatt, de er veldig flinke til d ta vare
pd sine egne. Sdnne samiske familier, det er jo storfamilier, de har jo alle sine. Det er samisk kultur
som vi ikke kan se bort fra.

I: Og det fungerer, den er liksom intakt?

2: Det er ganske levende enda i dag, ja.

I denne sekvensen prover intervjueren a utforske om befolkningen i enkelte omrader av
kommunen deltar mindre enn andre pa pensjonistforeningens aktiviteter. Deltaker 4 pre-
senterer i forste omgang dette som et allment fenomen («Sdnn er det jo over hele fjola») og
beskriver ogsé at dette er i ferd med a endre seg. Deltaker 1, derimot, knytter deltakelse til
etnisitet og tradisjon. Og nd kommer ogsd deltaker 2 tilbake i samtalen og beskriver dette
som et samisk kulturelt fenomen («Det er samisk kultur som vi ikke kan se bort fra»). 1 denne
sekvensen introduserer deltaker 2 «det samiske storfamiliekonseptet» som en mulig drsak til
at samiske eldre i mindre grad enn andre deltar i pensjonistforeningens aktiviteter (niva 3).
Vikan lese dette som at deltakeren stiller sparsmal ved om pensjonistforeningen er like rele-
vant for den samiske befolkningen i kommunen i og med at de har sine egne systemer for
ivaretakelse av hverandre.

Diskusjon
Kravet om at brukerrepresentanter har erfaringer som «er utviklet til & veere generaliserte
erfaringer som danner grunnlag for at de skal kunne representere flere enn seg selv», slik det
uttrykkes av helseforetakene, og FFOs krav om at brukerrepresentanter skal rekrutteres fra
brukerorganisasjoner, forutsetter kollektiv representasjon. Kollektiv representasjon er basert
pd en ide om at medlemmene av en gruppe har felles interesser, og at et medlem dermed kan
representere interessene til hele gruppen — substansiell representasjon i Pitkins (1967) termi-
nologi. Feiring og kollegaer (2019) har pekt pa at dette utloser flere dilemmaer. Ett dilemma
er knyttet til at vi som forskere ikke kan vite hvorvidt brukerrepresentantene faktisk kan
representere dem de forventes a representere. Pa den andre siden kan vi heller ikke vite om
brukerne faktisk identifiserer seg med, og ensker a bli representert av, brukerrepresentan-
tene, noe som er knyttet til representasjon forstdtt som deskriptiv representasjon. Var analyse
viser at representasjon ikke er noe som kan tas for gitt, selv om deltakerne er rekruttert fra
bruker- og interesseforeninger. Representasjon er snarere er noe som forhandles aktivt.
Fokusgruppen ble gjennomfort i én kommune. En kommune er et geografisk avgrenset
omrade og en politisk og administrativ enhet. Et lokalsamfunn, pd den andre siden, kan
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defineres som «et menster av varig samhandling innenfor et geografisk avgrenset omréde,
mellom personer som foler tilhorighet til omradet og har felles problemforstaelse og felles
forpliktelser» (forebygging.no, u.d.). En kommune og et lokalsamfunn er dermed ikke
nedvendigvis sammenfallende, og hvorvidt innbyggerne i en kommune faller inn under
betegnelsen «lokalsamfunn», er et empirisk spersmal. I enkelte politiske styringsdoku-
menter brukes imidlertid betegnelsen «lokalsamfunnet» i bestemt form og ofte synonymt
med «kommunen». Eksempelvis omtales «kkommunen som forvaltning og kommunen som
lokalsamfunn» i bdde Meld. St. 26 (2014-2015) og Meld. St. 29 (2012-2013) (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015, s. 69; 2013, s. 120). Vér analyse viser at det, etter alt 8 domme,
finnes flere lokalsamfunn innenfor kommunens grenser, og det er ikke alle lokalsamfunnene
representantene «har sett sa mye til» pa pensjonistforeningens aktiviteter. Gjennom analysen
ble det tydelig at vi ikke a priori kunne ga ut fra at deltakerne, som tilherte kommunens pen-
sjonist- og demensforeninger og det kommunale eldrerddet, representerte eldre i alle kom-
munens lokalsamfunn i substansiell forstand, til tross for at vi aktivt hadde sokt § rekruttere
deltakere fra ulike geografiske omrdder i kommunen. Implisitt i kravet om brukermedvirk-
ning som middel til & sikre forskningens relevans, slik det er relatert til forskning om kom-
munale helse- og omsorgstjenester, er en oppfatning av lokalsamfunn som praksis, forstatt
som samspill mellom mennesker. Kommunen vi gjennomferte fokusgruppen i, bestir av
ulike bygder og omrader som inngar i ulike sosiale praksiser innad og med hverandre. Det
er disse praksisene som enkeltvis og til sammen danner grunnlaget for & forstd feltet. Dette
krever forskning som gir tilgang til og kontakt med mange aktorer og steder. Nettopp derfor
tilstrebet vi i denne studien & rekruttere deltakere fra ulike geografiske omrader av kommu-
nen. Bjerkli og Selle skriver i boken Samer, makt og demokrati at det ikke er tilstrekkelig a
gd via organisasjonssamfunnet, men at en ogsa md arbeide mot folks bosteder. Ifalge Bjerkli
og Selle ndr heller ikke det samiske organisasjonssamfunnet frem til den «perifere samen»
(Bjerkli & Selle, 2003, s. 19).

Fokusgruppen ble gjennomfert i en samisk-norsk kommune. Gjennom var tidligere
forskning kjenner vi til at kommunens innbyggere kan identifisere seg som samisk, norsk
eller begge deler (Blix & Hamran, 2017). Vare analyser synliggjor at betydningen av etnisi-
tet, altsa deskriptiv representasjon, var noe som deltakerne aktivt forhandlet. Etnisitet som
praktisk kategori handler om hvordan folk bruker kategoriene i sine hverdagsforstaelser og
-praksiser (Nadim, 2015). I fokusgruppen ble kategoriene samisk og norsk bdde kombinert,
underkommunisert og avvist. Deltakerne posisjonerte seg som representative talspersoner
for innbyggerne i en kommune med bdde samisk og norsk befolkning ved & kombinere etni-
sitet giennom utsagn som «lett blanding» og henvisninger til «sameblod i drene». Flere delta-
kere i fokusgruppen underkommuniserte ogsa aktivt at det er forskjeller mellom den norske
og den samiske befolkningen i kommunen, blant annet ved & vise til samer som «ikke snakker
samisk». P4 denne mdten avviste deltakerne i fokusgruppen at det i den samiske befolknin-
gen kunne finnes erfaringer som skilte seg fra deres egne erfaringer. I sd mate kan dette forsds
som forhandling om substansiell representasjon. Bjorklund (2016) har vist hvordan likhet
mellom innbyggere i fleretniske omrdder har blitt overordnet forskjeller mellom samisk og
norsk. Det nordnorske samfunnet har endret seg med flytting til byer og regionale sentra.
Ifelge Bjorklund har de nye regionsentrene en sosial ssammensetning som ikke gir vilkér for
etnisk kategorisering i imperativ forstand. Forsek pd 4 la samisk identitet vere styrende for
deltakelse i det lokale samfunnslivet blir lett sanksjonert fordi det bryter med lokale forestil-
linger om likhet og stedstilhgrighet. Dette forer til privatisering av samisk identitet (Bjork-
lund, 2016, s. 10). Samtidig som de posisjonerer seg som talspersoner for bdde den samiske
og den norske befolkningen i kommunen, posisjonerer deltakerne samene som «demy.
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Gjennom a vise til trekk ved samisk kultur som at «samer tar vare pa sine egne», fremstilles
samers lave deltakelse i pensjonistforeningen som «villet» av samene og dermed ikke ned-
vendigvis et uttrykk for pensjonistforeningens evne eller vilje til & representere alle deler av
befolkningen. Analysen viser ogsa hvordan etnisitet som praktisk kategori underkommu-
niseres ved at lav deltakelse i pensjonistforeningens aktiviteter blir fremstilt som et allment
fenomen, som noe deltakerne ser «over hele fjola».

Spersmalet om representasjon er tett forbundet med distribusjon av makt. En systematisk
forskningsoversikt om pasient- og brukermedvirkning i helseforskning konkluderer med at
intensjonen om 4 sikre rettferdighet og robuste funn ikke er realisert, og at «<some groups
are less likely than others to have their voices included» (Shippee et al.,, 2015, s. 1152).
Bruken av begrep som deltakelse og medvirkning har blitt kritisert for «imposing demo-
cratic values that failed to take into account the unequal distribution of power and wealth
in communities» (Cawston & Barbour, 2003, s. 717). I forskning md man ogsa vare opp-
merksom pa4 at sosial kontroll kan hindre at forskjeller i erfaringer og perspektiver kommer
frem (Halkier, 2010, s. 14). I var studie sekte vi & inkludere «brukerperspektivet» gjennom
en fokusgruppe med representanter fra lokale interesseforeninger. Vi har i en tidligere pub-
likasjon fra studien vist at disse interesseforeningene fungerte som talspersoner for kommu-
nens eldre overfor politikere, administrasjon og helse- og omsorgstjenester (Blix & Hamran,
2018). De utevde med andre ord substansiell representasjon i sin egen kommune. Analysene
vi presenterer i denne artikkelen, viser imidlertid at vi nettopp ved a ga til interesseforenin-
gene for & rekruttere deltakere kan ha gatt glipp av stemmene til de medlemmene i lokalsam-
funnet som i liten grad deltok i det lokale organisasjons- og foreningslivet. Gitt foringene
om at brukerrepresentanter skal representere flere enn seg selv, og at brukerrepresentan-
ter skal rekrutteres fra brukerorganisasjoner, kan det ikke utelukkes at denne utfordringen
ogsa gjelder for rekruttering av brukerrepresentanter til forskningsprosjekter. Spersmélet
blir dermed om brukermedvirkning gjennom kollektiv representasjon gjor forskningen mer
relevant for «dem den gjelder», eller om en utilsiktet effekt kan veare ytterligere margina-
lisering av grupper og individer som allerede er svakt representert i organisasjons- og for-
eningsliv.

Feiring og kollegaer (2019, s. 291) har pekt pa at prinsippet om kollektiv representasjon
er basert pa «en forhdndsdefinert idé om en gruppes identitet og interesser». I vart pro-
sjekt valgte vi a inkludere lokale foreninger som representerte gruppen eldre voksne, men vi
forsto etter hvert at gruppen «eldre voksne» ikke ngdvendigvis var enhetlig og hadde felles
behov og interesser, og heller ikke sammenfallende identiteter. Ved & vektlegge «alder» kan
vi ha kommet til & gjore andre og kanskje mer relevante kategorier som for eksempel etnisi-
tet mindre synlige. Det er ogsa interessant & merke seg at vi eksplisitt hadde bedt vér lokale
«portvakt» om 4 distribuere invitasjoner til eldre voksne i ulike geografiske omrader av kom-
munen. Vi erfarte at nettopp bosted ble gjort relevant i forhandlingene om representasjon.
Lysgdrd og Cruickshank (2013) har vist hvordan en uintendert eksklusjon av grupper og
individer kan fore til at viktige synspunkter faller bort i samfunnsplanleggingsprosjekter i
rurale lokalsamfunn. De argumenterer for at slike prosesser krever «a process of producing
knowledge that is consistent with the world we observe, which is diverse, fluid, and unstable»
(Lysgérd & Cruickshank, 2013, s. 2868). Var analyse viser at det kan vaere grunn til a stille
sporsmal ved om prinsippet om kollektiv representasjon, primart via interesse- og bruker-
organisasjoner, fra oppstart til avslutning av et forskningsprosjekt, har den fleksibiliteten
som kreves for a produsere kunnskap som er nyttig og relevant for alle berorte parter.



12 BODIL H. BLIX OG TORUNN HAMRAN

Metoderefleksjon

Vi er bevisst pa at bruk av lokale «portvakter» i rekruttering alltid innebeerer risiko for at de
bare inviterer personer som de antar har ssmmenfallende erfaringer med deres egne, sdkalt
«gatekeeper bias» (Tuckett, 2004). Vi kan ikke utelukke at dette ogsa var tilfellet i denne
studien. Artikkelen er basert pa en fokusgruppe med fem deltakere i en spesifikk geografisk
og sosiopolitisk kontekst. Den storste utfordringen med casestudier er overforbarhet: «If
researchers discover important relationships, it is difficult to know whether the same relati-
onships would occur with others» (Polit & Beck, 2012, s. 504). Polit og Beck peker imidlertid
0gsa pd at casestudier kan ha en viktig rolle nettopp i 4 utfordre generaliseringer. Ved & gjore
en nerstudie og innrette var analyse mot fokusgruppens forhandling om posisjoner, identi-
teter og interesser har vi synliggjort en kompleksitet knyttet til brukermedvirkning som det
trolig ville vaert vanskeligere a fa oye pd dersom vi utelukkende rettet oppmerksomheten mot
intervjuets empiriske innhold.

Konklusjon

Gjennom en posisjoneringsanalyse av materiale fra en fokusgruppe bestdende av repre-
sentanter fra pensjonist- og demensforeninger og kommunalt eldrerdd i en samisk-norsk
kommune har vi vist at representasjon ikke er noe som kan tas for gitt, selv om deltakerne er
rekruttert fra bruker- og interesseforeninger. Representasjon er snarere noe som forhandles
aktivt og strategisk. Mye tyder pé at kravet om brukermedvirkning i forskning, slik det frem-
stdr i foringer fra sentrale aktorer i helse- og omsorgsforskningsfeltet, er basert pa en impli-
sitt oppfatning om likhet og individer som kan erstattes, der sporsmal om representasjon
ikke har noen plass. Derfor fremstdr betegnelser som «<kommunen» og «lokalsamfunnet»
som neytrale storrelser, og «brukermedvirkning» og «representasjon» fremstdr som upro-
blematisk. Denne studien viser imidlertid at substansiell og deskriptiv representasjon er noe
som forhandles kontinuerlig giennom forskningsprosessen, og at analyser md informeres av
kritiske perspektiv som tar hoyde for ulike interesser, makt og hegemoni, samt hvordan bru-
kerrepresentanter posisjonerer seg selv og andre i sine fortellinger. Alternativet til represen-
tasjon og brukermedvirkning er ikke a ikke involvere brukere i helse- og omsorgsforskning.
Det er snarere a forholde seg til brukermedvirkningsprosessene pa samme mate som man
som forsker ma forholde seg kritisk og refleksivt til alle deler av forskningsprosessen. Skjel-
dal skriver i den nylig publiserte boken Kritiske perspektiver pd brukermedvirkning (Skjeldal,
2021, s. 18):

Kritikk av brukermedvirkning er omhyggelige og detaljerte analyser av dogmer og oppfatninger
pé feltet med tanke pd 4 bevare og videreutvikle god brukermedvirkning. Kritikk er & uroe det
bestdende, sentrale ideer og praksiser som har satt seg, ogséd med tanke pd mulige utilsiktede og
negative effekter, selv om disse praktiseres i god tro. Felgelig: Kritikken har et konstruktivt mal.

Denne artikkelen er et bidrag til videre utvikling av brukermedvirkning i helse- og omsorgs-
forskning.

Bodil H. Blix er redaksjonsmedlem i Tidsskrift for omsorgsforskning. Den redaksjonelle behand-
lingen og beslutningen om publisering er hdandtert av redaksjonen og ansvarlig redaktor uten at
forfatteren har hatt innsikt i denne vurderingsprosessen.
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