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FORORD

Dette er et arbeidsnotat utgitt av Hegskolen i Nord-Trgndelag (HINT).
Notatet inngar i et forskningsprosjekt kalt Forskning pa selvhjelp og
selvhjelpsgrupper. Dette forskningsprosjektet har som hovedformal a
kritisk studere selvhjelpsgrupper i et samfunnsvitenskaplig perspektiv.
Fokus har veert & studere om selvhjelpsgrupper bidrar til & skape
selvbeerende prosesser blant brukere som deltar i dem, og om
selvhjelpsgrupper gir forankring i nettverk som bidrar til mer
selvmyndiggjgring/empowerment  til  brukere som sliter med
helseproblemer eller nedsatt funksjonsevne. Inkludert i dette har veert &

studere hva som virker stgttende og fremmende for positiv helse.

Undersgkelsen er initiert av forskere ved avdeling for helsefag ved
Hagskolen i Nord-Trgndelag i 2008. Den kom i stand som en respons
pa en offentlig utlysning fra Helsedirektoratet om forskning pa
selvorganisert selvhjelp i et folkehelse- og lokalsamfunnsperspektiv i
november 2008. Helsedirektoratet utlyste midler til forskningsmiljger om
a fa frem forskning som belyste og dokumenterte faktorer som var
virksomme i selvhjelpsarbeidet, og som kunne bidra til & ta i bruk og
videreutvikle selvhjelpsarbeid p& ulike arenaer. Malgruppen for
selvhjelpsarbeidet var brukere og hjelpere i feltet psykisk helsearbeid
og andre grupper som vil bruke selvhjelp som et verktay.
Tilskuddsordningen var ment a styrke selvhjelpsmetodikken som et
viktig supplement innen psykisk helse i trdad med Nasjonal plan for
selvhjelp (Helsedirektoratet, 2004). Forskningsprosjektet som det her
rapporteres fra, studerer selvhjelp for personer med psykiske problem
eller, funksjonsnedsettelser. Farste del av undersgkelsen handlet om a
fa en kunnskapsstatus i form av en litteratursstudie om eksisterende
forskning om selvhjelp og selvhjelpsgrupper i Norden. Andre del av
undersgkelsen handlet om a studere deltakere av selvhjelpsgruppers
opplevelse av samspill, mening og empowerment, og se dette i relieff til

eksisterende kunnskapsstatus fra forskningsfeltet. Tredje del av



undersgkelsen har veert & ha en teoretisk og analytisk tilneermingsmate
til selvhjelpsarbeidet og studerer selvhjelpsarbeidet og offentlig politikk.
Prosjektlederne har hatt et faglig samarbeid med Selvhjelp Norge og

Helsedirektoratet.

Hovedansvarlig for kontakten med Selvhjelp Norge har veert Solbjarg
Talseth og Eli Vogt Godager. Prosjektlederne Marianne Hedlund og
Bodil Landstad ved HiNT star ansvarlig for vitenskaplig og faglig
gijennomfaring og analyse, inklusiv publisering. Vitenskaplig assistent
Bjarg Aglen har bistatt i datainnsamlingen og publisering.

Vi vill rette en spesiell takk til faglig radgiver for prosjektet, professor
Catherine Marshall ved University of Arizona, USA. Vi har ogsa hatt
nytte av faglig samarbeid med det nordiske forskernettverket om
selvhjelpsforskning som har kommet i stand som fglge av samarbeid
mellom forskere ved HINT, Leering og mestringssenteret Helse
Sunnmgre (KPI), samt forskere ved Norsk Institutt for By- og

regionsforskning (NIBR).

| arbeidsnotatet er det lagt vekt pa & formidle kortfattet noen tematiske
og beskrivende funn fra undersgkelsen. Mer detaljerte opplysninger om
resultat av undersgkelsen skjer i form av publiseringer i internasjonale
fagfellevurderte tidskrifter. Prosjektledernes ambisjon er at resultatene
som her blir formidlet bidrar til gkt kunnskap og innsikt om

selvhjelpsarbeid og selvhjelpsgrupper i Norge.

Notat kan ha spraklig preg av forskningsmessig uttrykk og terminologi.
Hensikten har veert a formidle kunnskap om selvhjelp pa en
forskningsmessig mate, ikke bare populeervitenskaplig framstilling. Vi
haper allikevel at kunnskapen som blir formidlet far en bred leserkrets.
Vi mener at kunnskap fra prosjektet har relevans for personer som
bruker selvhjelp som metode eller kan tenke seg a bruke det.
Vitenskaplige artikler fra dette prosjekt er publisert eller under

publisering. Henvisning til disse publikasjoner finnes i kapittel 4 i



arbeidsnotatet. Populaervitenskaplige formidlinger fra prosjektet har
skjedd ved apne fagdager og andre arrangement, og finnes tilgjengelig

via Selvhjelp Norge, forskning.no og HiINTs hjemmeside.

Levanger, november 2011

Marianne Hedlund & Bodil J. Landstad
Prosjektledere
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SAMMENDRAG

Fokus i denne undersgkelsen
Den overordna problemstillingen for undersgkelsen som det her blir

rapportert fra har veert som falger:

Pa hvilken mate kan selvhjelpsgrupper bidra til endring, empowerment og positiv
helseopplevelse?

Hovedfunn
Undersgkelsen viser at deltakelse i selvhjelpsgrupper kan bidra til at

deltakere opplever positiv helse gjennom a fa en sammenheng i livet,
tilhgrighet, emosjonell styrke, innsikt, og at smerter og vansker blir
talelige. Men det er ikke ngdvendigvis alle deltakere i en
selvhjelpsgruppe som opplever at selvhjelpsarbeidet fungerer pa denne
maten. Samspillet mellom deltakerne blir avgjgrende for om de
opplever positiv helse. Selvhjelpsarbeidet kan bidra til & endre innstilling
tii & mestre sykdom eller funksjonsnedsettelse og det kan gi
empowerment som resultat. Empowerment er da knyttet til & utvikle
personlige ressurser og drive egenterapi gjennom a speile sine
atferdsmgnster i andre deltakere i selvhjelpsgruppa. Selvhjelpsarbeid
og selvhjelpsgrupper framtrer i denne undersgkelsen & veere mindre
rettet mot & bruke gruppa til & endre kollektivet og politiske forhold i

samfunnet.

Undersgkelsen viser at deltakelse i selvhjelpsgruppa knyttes til & dele
erfaringer og kunnskap om problem, samt Igsninger pd de samme
problemene. Nar deltakere opplevde felleskap i & dele erfaringer, endret
deltakerne seg gjennom & mobilisere ressurser og fa leerdom som

medfgrte at de utviklet nye eller til dels skjulte sider hos seg selv.

Selvhjelpsarbeid og deltakelse i selvhjelpsgrupper bidrar til endring,
empowerment og positiv helse nar deltakerne opplever samspill og
dynamikk i gruppen. Det gir dem mulighet for & endre egne
tankemgnster og fa nye handlingsalternativ. Men, ikke alle



o o

selvhjelpsgrupper klarer a oppna en slik dynamikk og mening for
deltakerne, og da fungerer selvhjelpsgrupper som en negativ
referanseramme. Det er lite diskusjon om normalitet og avvik blant
deltakere i selvhjelpsgruppene. Normaliteten blir ikke utfordret, men tatt
for gitt og endring av avviket overlatt til den enkelte & handtere. Dermed
er ikke sgkelyset rettet mot & endre majoritetsbefolkningens og
samfunnets grunnverdier og syn. Slike aspekt synes & ligge utenom de
prioriterte samtaleemner og endringsarbeidet i selvhjelpsgruppa. Det
politiske og ideologiske bakteppe som legitimerte selvhjelp som
helsepolitisk  satsningsfelt, er dermed lite tilstedeveerende i

selvhjelpsarbeidet som her ble undersgkt.



1 BAKGRUNN

| dette arbeidsnotatet rapporterer vi fra et forskningsprosjekt om
selvhjelp, selvhjelpsgrupper, empowerment og helse. Det er ikke en
entydig definisjon av hva selvhjelpsarbeid og selvhjelpsgrupper betyr
(Borkman 1991). | denne sammenheng sikter vi til selvhjelpsarbeid og
grupper som skjer utenfor det profesjonelle hjelpeapparatet.
Innledningsvis poengterer vi at det kan gjgres et hovedskille mellom
"guidet" selvhjelp som ofte foregar i grupper med bistand eller rad fra
eksperter, behandlere eller personer som har spesiell erfaring f eks
brukererfaring, og selvhjelp og selvhjelpsgrupper som er
selvorganiserte, autonome og basert pa likeverdig status blant
deltakere. | denne undersgkelsen er det fokus pa de sistnevnte
grupper, ikke de grupper som blir ledet eller guidet av det profesjonelle
hjelpeapparatet. Tematikken som blir bergrt i denne undersgkelsen,
handler om hva selvhjelpsarbeid og selvhjelpsgrupper betyr nar det
gjelder det positive helsebegrepet og handtering av annerledeshet for
personer med psykisk belastende livssituasjoner, sykdommer eller

funksjonsnedsettelser.

Formalet med undersgkelsen var a studere problemstillingen med et
samfunnsvitenskaplig perspektiv pa helse. Fokus har veert & studere om
selvhjelpsgrupper bidrar til & skape selvbzerende prosesser blant
deltakere i selvhjelpsgrupper og om slik deltakelse gir forankring i
nettverk og opplevelse av selvmyndiggjgring/empowerment og
handtering av "annerledeshet’. Med annerledeshet siktes i denne
sammenheng til hvordan den konstrueres i lys av oppfatninger om seg
selv, og opplevelse av awvik (Goffman, 1963). Det betyr i denne
sammenheng a veere som alle andre eller tilhgre “normalen” i
samfunnet. Undersgkelsen setter sgkelys pa om deltakere i
selvhjelpsgrupper opplever at deltakelse i slike grupper motvirker

avviksfglelse og bidrar til empowerment.



Initiativtaker til undersgkelsen er todelt. Dels kommer den som et
resultat av at helsemyndigheter og Selvhjelp Norge utlyste midler til
forskning om selvhjelp gjennom offentlige kanaler, dels kom den som et
resultat av et forslag til et forskningsprosjekt designet av
forsteamanuensis Bodil J. Landstad og Marianne Hedlund som jobbet

ved helsefagavdelingen ved Hggskolen i Nord-Trgndelag.

Resultat fra undersgkelsen vil gi gkt kunnskap om selvhjelpsarbeid i
frivillig sektor. | tillegg til dette notat er resultat og funn fra
undersgkelsen formidlet i form av artikler i internasjonale vitenskaplige

tidsskrift. Titler og publiseringskilder angis i kapitel 4.

1.1 Hva betyr selvhjelp?

Det finnes ulike definisjoner av selvhjelp. Den klassiske definisjon er at
selvhjelp handler om sma frivillige grupper som jobber for gjensidig
hjelp og har et spesielt formal (Katz, 1976). Selvhjelp i dette
perspektivet skjer giennom gjensidig deling av erfaringer og det & gi
hverandre statte i fravaer av profesjonelle hjelpere og en byrakratisk
organisering. Dette for & wunngd asymmetrisk relasjoner i
selvhjelpsgrupper hvor profesjonell ekspertise betyr mer enn
erfaringsbasert kunnskap (Karlsson m. fl., 2002; Borkman og Munn-
Giddings, 2008). Nylund (2000) forstar selvhjelp og selvhjelpsgrupper i
et psykologisk perspektiv. Andre er opptatt av a studere selvhjelp i
relasjon til profesjonell hjelp og omsorg (Adamsen og Rasmussen,

2001; Adamsen, 2002; Laitinen m.fl., 2006).

| andre studier ses selvhjelpsgrupper som utrykk for sosiale bevegelser
som har som formal & skape endring av politisk rammeverk (Allsop
m.fl., 2004, Emerick, 1996; Hggsbro, 1992). Her er fokus rettet mot
selvhjelp som en pavirkningskilde til endring av levekar og offentlig
politikk.
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Selvhjelpsgrupper har vist seg formalstjenlige for noen personer med
mentale problem eller sykdommer (Hjemdal, 1998; Hggsbro, 1992;
Karlsson m. fl., 2002; Munn-Giddings og Borkman, 2005). Det er
etterspurt mer kunnskap om selvhjelpsarbeidets betydning i en slik
sammenheng (Hjemdal, 1998; Hggsbro, 1992; Karlsson m.fl., 2002;
Thuen, 1998; Munn-Giddings og Borkman, 2005). Forskning om
selvhjelpsgrupper har i stor grad veert analysert i relasjon til en
behandlingskontekst, hvor effekt av selvhjelp er malt opp mot effekt av
annen behandling, og der selvhjelpen har veert en del av et
behandlingsopplegg (Karlsson m.fl., 2002; Dadich, 2009; Adamsen og
Rasmussen, 2001; Munn-Giddings og Borkman, 2005).

1.2 Problemstilling

Folgende overordnede problemstilling har blitt undersgkt:

Pa hvilken mate kan selvhjelpsgrupper bidra til endring, empowerment
0g positiv helseopplevelse?

1.3 Perspektiv

1.3.1 Brukerkunnskap

Den generelle velstanden i landet gker, samtidig som flere mennesker
er sykere enn noensinne (Justis- og politidepartementet, 2007,
Helsedepartementet, 2003). Selvhjelpsgrupper har veert et nytt
virkemiddel for staten for & bistd mennesker med & ivareta egne
helseressurser. Konseptet selvhjelpsgrupper kan ha mer utvidet formal
og virkefelt enn det na har, men for & lykkes med det, trengs @kt
kunnskap. Selvhjelpsgrupper utgjer i dag et viktig supplement til
helsehjelp som allerede eksisterer i det offentlige. Noen selvhjelps-
initiativ er initiert og organisert via de offentlige helseinstitusjonene,
andre ikke. Visse har bakgrunn i ulike pasient- eller
brukerorganisasjoner uten medvirkning fra helseinstitusjoner og fagfolk.

Det finnes ogsa initiativ til selvhjelpsbistand eller grupper organisert og
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drevet gjennom egne nettverk og nettverksorganisasjoner for
selvhjelpsgrupper. | dag vet vi lite om hvilken rolle organisering og
bistand fra profesjoner spiller i etablering og utvikling av
selvhjelpsgrupper. Det samme gjelder hvorvidt lokale nettverk og
samfunnsinstitusjoner spiller en rolle for selvhjelpsgruppene. Slik
kunnskap er derfor viktig & utvikle og undersgkelsen bergrer noen av

disse tema.

| dag vet man lite om hva som gir mennesker opplevelse av mening og
mestring nar man rammes av psykiske pakjenninger. Hva man vet om
helsesituasjonen til mennesker vil i stor grad komme an bade
helseforstaelsen, hvilke kunnskap og metoder som brukes for & oppna
god psykisk helse. | henhold til en kulturell helsemodell (Good, 1994) vil
utvikling av god helse veere knyttet til de oppfatninger, det innehold og
ikke minst den praksis som en gruppe selv velger a legge i begrepet
god helse. Dette prosjekt har som kunnskapsmal & gke innsikten om
dynamiske prosesser i selvhjelpsgrupper sett i relasjon til empowerment
0g positiv helse. Selvhjelpsgrupper har i andre sammenhenger vist seg
formalstjenelige som modeller for empowerment/selvmyndiggjgring av
undertrykte grupper i helsevesenet (Norsk Selvhjelpsforum, 2008;
Gjernes, 2004). Slike grupper trenger en bedre kunnskapsbase for
helsefremmende arbeid som er i takt med malgruppen og folkelige
modeller for god helse, mer enn klassiske og medisinsk orienterte

helsemodeller (op.cit.).

Erfaringene fra selvhjelpsfeltet og fagmiljger indikerer at det ikke
eksisterer en felles forstaelse for brukerperspektiv og medvirkning.
Snarere en rekke forskjellige tolkninger og oppfatninger i ulike bruker—
og fagmiljger (Talseth m.fl., 2004). Helhetlig tilngerming krever en felles
forstaelse. Det vil ogsa kreve en endring av praksis og bedre utnyttelse
av ressurser brukeren har. Dette involverer utfordringer knyttet til bade

hjelper- og brukerrollen, med hensyn til vilje til & dele pa makt,

kompetanse, rolleforstaelser og ulike forestillinger (op.cit.).
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Internasjonal forskning har eksempelvis vist at noen grupper er mer
utsatt enn andre for marginalisering og mottak av relevant helsehjelp
(Hedlund og Moe, 2000; Kendall m.fl., 2004).

Det ble valgt en samfunnsvitenskaplig forstdelse nar man undersgkte
problemstillingene. Det innebaerer et perspektiv hvor helse har Dblitt
studert med formal & forsta prosesser knyttet til det & mestre og ivareta
sosiale roller og identitet, ikke et perspektiv som studerte helse for &
regulere atferd, kropp og sinn (Nettleton og Gustafsson, 2002).
Prosjektet har i tilegg lagt en  fenomenologisk og
sosialkonstruksjonistisk  perspektiv  til  grunn for & studere

problemstillingene (Koch og Kralik, 2006).

1.3.2 Det positive helsebegrepet

Antonovsky (2005) mener at menneskers helsesituasjon kan studeres i
lys av menneskers opplevelse av a finne en sammenheng i livet, eller
det Antonovsky kaller "sense of coherence” (SOC). Det at mennesker
finner sammenheng og opplever mening er avgjgrende bade for psykisk
og fysisk helse, ikke bare hva mennesket utsettes for av risiko og
stressfaktorer, i fglge Antonovsky (op.cit.). Mennesker bestar av en
helhet hvor alle deler i kropp og psyke pavirker hverandre. Det kan
finnes flere egenskaper som hjelper mennesket til bedre helse, ikke
bare fraveer eller kontroll over sykdom. Menneskets evne til & veere
positiv, optimistisk og se lyspunkter i tilveerelse, menneskets evne til a
engasjere seg, veere fleksibel, vise empati, bygge energi og gyne hap —
og ikke minst menneskers evne til humor (den godartede evnen til a
more seg over hverdagens sma og store pussigheter) kan innvirke pa
total helseressurs eller total evne. Slike egenskaper kan bedre
menneskets psykiske og fysiske helse og gjare det lettere & holde seg
frisk, eller gke evnen til & reise seg igjen etter pakjenninger. |
undersgkelsen har det veert viktig & studere hvordan samspill og
dynamikk mellom deltakere i selvhjelpsgrupper fremmer salutogen
(helsefremmende) helse.
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1.3.3 Annerledeshet

Psykiatriens historie har vist at definisjoner og forstaelse av psykiske
problemer har veert neert knyttet til samfunnets identitets- og
normalitetsproblematikk. Det norske rettsvesen, helse og sosialvesen
(med sine ulike profesjonsgrupper), har veert og er var tids sentrale
premissleverandgrer for radende definisjon og forstaelse av helse og
hva som er normalt (Lakke m.fl., 2002). For & ha en forstaelse av
begrepet "avvik” ma ogsa sokelyset rettes mot det motsatte, nemlig
hvordan “normalitet” bestemmes og settes. Normalitet, avvik og
definisjoner av annerledeshet henger derfor ngye sammen og bygger
opp under hverandre i psykiatrisk helsevern (op.cit.). Dette kan
innebaere at nar denne type institusjoner eller helsetjenester bistar eller
starter egne hjelpe- og stattegrupper for brukere. Fgrst da vil normalitet
og det som anses & veere majoritetsbefolkningens verdisyn og
prioriteringer bli drivende for verdier og retningslinjer i samfunnet. Dette
kan bidra til & state ut eller hindre bistand til personer som opplever seg
a veere annerledes. Fordi normaliteten til flertallet ikke nadvendigvis
"bejubler” menneskelig mangfold og uttrykksfomer, men snarere tvinger
fram en enfoldig variant av menneske og menneskelig atferd, kan
undertrykkelse av andre uttrykksformer og avvikende atferd straffes
(Solvang, 2002).

| undersgkelsen har det veert studert hvordan underliggende forstaelser
av normer og annerledeshet og hvordan disse kan oppleves av
deltakere i selvhjelpsaktiviteter og selvhjelpsgrupper. Normer om
annerledeshet og erfaringer med selvhjelpsarbeid kan bety at deltakere
i selvhjelpsgrupper far en annen identitet og styrke gjennom opplevelse
av likhet og likeverd med andre som sliter med samme problemer som
en selv. Deltakelse i selvhjelpsgrupper kan bidra til bade a forsterke og
fremme opplevelse “annerledes” pa en positiv eller negativ mate.

Negativt gijennom a bidra til erfaring av understreking av & veere spesiell

14



og avvikende, positivt giennom & gi hap, mot og mening av a dele

fellesskap med andre om "annenheten”.

1.3.4 Selvhjelp og empowerment

A dele samt utvikle erfaringsbasert kunnskap i selvhjelpsgrupper kan
knyttes til prosesser av empowerment. Selvhjelp pa individnivd kan
skilles fra selvhjelp ovenfor likestilte, dvs. selvhjelpsgrupper (Munn-
Giddings og Borkman, 2005). Selvhjelpsarbeid kan ogsa forega utenfor
gruppesammenheng, nar enkeltmennesker bruker tiltak for & lgse livets
problemer ved & mobilisere personlige styrke og kraft. I Nasjonal plan
for selvhjelp gis det anbefalinger og retningslinjer for a utvikle selvhjelp
som verktgy pa linje med selvbeherskelse og brukermedvirkning.
Selvhjelpsarbeid anses da & styrke enkeltpersoners evne og mulighet til
a delta i egne endringsprosesser (Helsedirektoratet, 2004). Prosesser
for & oppna selvinnsikt, selvmyndighet og utfgre selvutvikling i
selvhjelpsarbeid kan ogsad anses & veere del av prosesser knyttet fil
empowerment (Borkman, 1999; Laitinen m.fl., 2006; Stang og
Mittelmark, 2009). | enkelte studier undersgkes empowermentprosesser
i selvhjelpsgrupper i form av spgrsmal om effekt av pasientoppleering
ovenfor mestring av sykdom, symptomer og behandling (Adamsen,
2002; Adamsen og Rasmussen 2001; Midtgaard m.fl., 2006; Stang &
Mittelmark, 2009). | andre studier studeres empowerment og
selvhjelpsgrupper fra et mer eksistensialistisk stasted (Brannstrom m.fl.,
2006; Delmar m.fl., 2006; Fredriksson og Lindstrom, 2002). Ifglge
Karlsson m.fl. (2002) er det f& studier som studerer empowerment nar
det skjer utenfor helsetjenestens regi. Det er ogsa fa studier av hvordan
selvhjelpsarbeid bidrar til "medierende strukturer® i lokalsamfunn
(Rappaport, 1981). | noen studier undersgkes selvhjelp i relasjon til
empowerment, hvor empowerment da knyttes til mestring av sykdom
eller helsevansker. Fokus er pa hvordan pasientopplaeringsprogram kan
bidra til & redusere behov for behandling, bidra til mindre symptomer og

gi hverdagen mening gjennom a dele erfaring med andre (se
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eksempelvis Dysvik m.fl. 2004; Hagberth m.fl., 2008; Karlsen m.fl.,
2004). Empowerment kan ogsa studeres i forhold til arbeid som skjer
utenfor hjelpeapparatet i den frivillige sektor (Boyle m.fl. Mutch, 2007;
Grassman og Svedberg, 1996; Norman, 2006). Frivillig sektor omfatter
selvhjelpsarbeid i regi av pasientorganisasjon (Hildingh & Fridlund,
2004) eller nar det skjer i andre organisasjoner (Schitt og Rogers,
2009; Swarbrick m.fl. 2009). | noen studier presenteres selvhjelp som a
veere et supplement eller alternativ til annen behandling helsesektoren
(Davison m.fl. 2000; Hatzidimitriadou, 2002; Karlsson m.fl. 2002; C.
Munn-Giddings & McVicar, 2007).

Starrin og Askheim (2007, s.21) gjer et skile mellom & se
empowerment som et mal og det & se empowerment som & vaere et
resultat av en prosess. | selvhjelpsarbeid brukes empowerment i
samme betydning som ”“egenkraftmobilisering”. Det vil si a finne sin
egen styrke og derigiennom fa egenkraft tii & handtere hverdagen
(Talseth og Hoel, 2000). | tilegg kan empowerment ses som noe som
foregar pa det medmenneskelige planet, det & dele erfaring med
hverandre og utvikle nye erfaringsgrunnlag og bevissthet i forhold til
handlinger man gjgr. Empowerment gjennom selvhjelpsarbeid kan
knyttes til deling av erfaringsbasert kunnskap og selvbestemmelse
(Borkman, 1999). Det betyr at det som skjer gjennom selvhjelpsarbeid
kan gi empowerment for undertrykte grupper gjennom at de far gkt

bevissthet om forhold og faktorer som undertrykker (Freire, 1972).
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2 METODE

2.1 Eksplorativt design

Forskningsprosjektet benyttet et eksplorativt metodisk design, hvor data
om problemstillingen ble valgt underveis for a finne fram til hva som var
formalstjenelig. Siden det var lite kunnskap om problemstillingen i den
norske konteksten, var det formalstjenelig med et eksplorativt design.
Slike designer anvendes nar det er relativt liten kunnskap om
problemstillingen (Starrin, 1991; Mason, 2002). Utforskingen klargjorde

hvilke handlinger og alternativ som var aktuelle underveis i studiet.

| det metodiske designet som er fulgt, ble det lagt vekt pa a fa fram
informasjon om ulike typer selvhjelpsarbeid og helsetematikk.
Behandlingsmessige eller gkonomiske effekter av selvhjelpsarbeid nar
det gjelder helsegevinster, var ikke i fokus. Snarere var fokus pa
underliggende meninger og helsemessig opplevelse av sammenheng

for personer som gjar selvhjelpsarbeid.

2.2 Case studiene

Det ble foretatt strategisk utvalg av "case” (Hesse og Moser, 2003) av
grupper og mennesker som hadde erfaring med selvhjelpsarbeid.
Rekruttering av deltakere skjedde delvis ved hjelp av lokale
igangsettere knyttet til Selvhjelp Norge, og delvis gjennom kontakt med
potensielle deltakere ved apne mgter i aktuelle lokalsamfunn som
organiserte selvhjelpsgrupper. | tillegg ble det rekruttert deltakere fra
brukerorganisasjon til funksjonshemmede som drev selvhjelpsarbeid og
aktiviteter. Dette arbeidet ble tilrettelagt av en ressursperson ansatt i
den aktuelle kommunen. Denne personen ble kontaktet og rekrutterte
informantene med funksjonsnedsettelser eller kroniske sykdommer.

Faktorer eller variabler som viste seg sentrale for a besvare

problemstillingen, ble ikke definert apriori (pa forhand), men apostiori
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nar analysemgnstrene viste seg (Holter, 1996; Chiu m.fl., 2008; Yin,
2009).

Folgende utvalgskriterier ble benyttet i “casene”: ulike geografisk og
lokal forankring for selvhjelpsarbeid, ulik lengde pa erfaring med
selvhjelpsarbeid (kort tid, lang tid osv.) erfaring med igangsetting av
selvhjelpsarbeid og gruppe, type problem, samt erfaring av
selvhjelpsarbeid. Utvalgskriteriene er knyttet til mulighet for & studere
fellestrekk pa tvers av gruppene som drev selvhjelpsarbeid. Det ble
valgt et lavt antall "case” og deltakeres erfaring ble analysert ngye. |
hver case var det enkeltpersoner som ga informasjon om egen
situasjon og selvhjelpsgruppa. | tillegg ble det gjennomfart
gruppeintervju med deltakere fra samme selvhjelpsgrupper. Dette ga
mulighet for & sammenligne individdata med data fra grupper.

2.3 Data

Folgende datainnsamlingsmetoder ble brukt:  helsedagbgker,

informantintervju og fokusgruppeintervju.

2.3.1 Helsedaghgker

Helsedagbgker skiller seg fra andre dagbgker gjennom at fokus er pa
helse og helsetemaer og ikke annen tematikk eller opplevelse i livet
(Burman, 1995). Helsedagbgker som datakilde gir mulighet for a
studere konteksten til informanter. Dette skjer gjennom & studere
spraklig budskap benyttet, utformet og hva de har rapportert. Det blir
mulig & fange opp de sakalte "usikre mellomrommene mellom tanker og
ytringer” (Stensland, 2004). Deltakere som ga informasjon via
helsedagbgker, formidlet narrativ om seg selv og sine erfaringer med
selvhjelpsarbeid og opplevelse av egen helse. Det gjorde det mulig &
studere og granske viktige aspekt ved selvhjelpsgrupper og
informasjonsoverfaring om bade mentale og kroppslige tilstander av

helse. Nar personer skriver egen kroppslig og mentale “fortelling” i form
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av en helsedagbok, blir det mulig & fa tilgang til subjektive element om
plager, bekymringer og positiv opplevelse. Det ble mulig & fa innsikt i
deltakernes "egne stemmer” og de personlige metaforer som var knyttet
til selvhjelpsarbeidet. Det ble samlet inn data fra helsedagbgker til i alt 9

informanter.

2.3.2 Fokusgruppeintervju

Fokusgruppeintervju er en kvalitativ datasamlingsteknikk hvor intervjuer
eller moderator gir retning pa diskusjonen pa en mer eller mindre
strukturert mate. Dette er en god metode for & fa frem informasjon fra
dynamiske interaksjonsprosesser i grupper, og derfor en seerlig
velegnet metode for dette prosjekts problemstilling. Et mindre antall
personer som har erfaring med forskningstemaet, bringes sammen og
utdyper og diskuterer tema som fokuseres (Fontana, 1994).
Gruppeintervjuene ble brukt til & gjare triangulerende analyser av
problemstillingen. Hensikten var & samle data om informantenes

o

perspektiver og a fa frem holdninger til andre deltakere i
selvhjelpsgruppene. Et slikt perspektiv er vanskelig a fa frem uten a
benytte fokusgruppeintervjuer (Kitzinger, 1995; Malterud, 2003).
Trianguleringsmetoden ga mulighet for & alternere mellom en induktiv
og deduktiv tilnzeringsmate, i et dialektisk samspill mellom teori og
empiri nar en analyserer (Alvesson og Skidldberg, 2009; Malterud
2003). Underveis i analysen ble det utviklet hypoteser om mulige svar
pa problemstillingen, og disse ble igjen testet for reliabilitet av alle
datakildene. Dette resulterte i nye teser og omkoding av datamaterialet
for & finne fram til helhet og teoretiske kategorier som svarte pa
problemstillingen (Coffey og Atiksson, 1996). Det ble sgkt etter
regulariteten i manstrene, sa vel som kontraster, paradokser og
uregelmessigheter. Dette ble vurdert fellestrekk i intervjumaterial av
informanter samt gruppeintervju. Prosjektet fulgte prinsipper om

samarbeid og apenhet i metodeutviklingen og forskningsprosessen
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underveis med deltakerne i undersgkelsen (Starrin, 1991). Det ble

gjennomfart 2 fokusgruppeintervju med i alt 16 informanter.

2.3.3 Informantintervjuer

Det ble gjennomfgrt samtaleintervju med informanter med langvarig
deltakelse i selvhjelpsgruppe. Deltakerne blir valgt strategisk ut fra
deres behov, bakgrunn og motiv for & delta i selvhjelpsgruppene, dvs.
selvseleksjon (Hughes m.fl., 1993; Patton, 1990). Informantene vi
intervjuer fikk i noen grad mulighet til & pavirke samtalens tema, men
utgangspunktet for samtalen var basert pa en intervjuguide. Prosjektet
brukte en systematisk datainnsamling. Det ble gjennomfart

samtaleintervju med 4 informanter.
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3 RESULTAT

3.1 Innledning

Vi presenterer noen sammenfattende tematiske funn fra undersgkelsen.
Mer utfgrlig beskrivelser av resultat finnes i egne vitenskaplige
publikasjoner. Hovedproblemstillingen i undersgkelsen var: Pa hvilken
mate selvhjelpsgrupper kan bidra til endring, empowerment og positiv
helseopplevelse? | metodedelen angis de datakilder som er brukt for &

belyse problemstillingen.

3.2 Selvhjelp og positiv helse

Et tematisk funn handler om hvordan selvhjelpsgrupper kan gi deltakere
opplevelse av positiv helse. Med positiv helse mener vi i denne
sammenheng hva deltakere sier fremmer innsikt og mestringsevne, det

vil si salutogen faktorer av helse.

Deltakelse i selvhjelpsgrupper bidrar til at deltakere deler erfaringer om
sine problem og de utfordringer de mgter i det daglige. Deltakerne
oppgir at en slik erfaringsutveksling bidrar til & finne mening i livet og gi
mot til & hanskes med problemene. Antonovsky (2005) beskriver at
mennesker kan danne motstandsressurser gjennom fglelse av
sammenheng, eller "sense of coherence”. Motstandsressursene gir
mennesker opplevelse av sammenheng til tross for helsemessige
utfordringer eller sykdom, og kan dermed bidra til & gjgre det enklere for
mennesker a endre livet sa det blir mindre belastende. Noen deltakere i
selvhjelpsgruppene beskriver at det a dele erfaringer i gruppene
mobiliserer slike motstandsressurser og motiverer til endring.
Endringsarbeidet kan handle om bade endringer pa det personlige plan,
og endringsarbeid rettet mot & gjare endringer i sine naere omgivelser
sa hverdagen oppleves mindre belastende. Et eksempel er en mor som
beskriver at deltakelse i selvhjelpsgruppe har bevisstgjort henne om at

hun ikke lengre behgver & fgle ansvar for valg som de voksne barna
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tar. Et annet eksempel er nar en person med sammensatte
funksjonsnedsettelser og mange hjelpere beskriver at
selvhjelpsarbeidet har fart til endring av bruk av hjelperne. Personen ble
mer aktiv i forhold til hva en kunne gjare selv, og hva en kunne fa hjelp
til. P& den maten organiserte personen hverdagslivet sitt pa en annen
mate som ble opplevd som mer meningsfylt. Alt dette fremmer innsikt

og mestringsevne og pa den maten dro helsa i en salutogen retning.

Deltakere opplevde positiv helsa gjennom at andre bekreftet deres
tilstedeveerelse. Den medmenneskelige forpliktelse denne
tilstedeveerelsen innebar ga mening og mot til & mestre problemene.
Ved & gi hverandre stgtte eller konfrontere hverandre med
virkelighetsoppfatninger, ble deltakerne modigere i forhold til sine
beslutninger og valg. Dermed ble det mer meningsfylt & delta i
selvhjelpsarbeid og grupper enn ikke & gjgre noe med problemene i
hverdagen. Deltakerne beskriver en naermest "moralsk forpliktelse” til a
utvikle motstandsressurser hos hverandre, samt & gi hverandre verdi
som mennesker. Til sammen gir dette opplevelse av egenmakt over
ressurser og tilveerelse som gir positiv helse. Deltakelse i
selvhjelpsgrupper styrker deltakere pa ulike mater. De far opplevelse av
sammenheng gjennom meningsfull deltakelse, tilhgrighet, emosjonell
styrke, innsikt, og at smerter og vansker blir talelige. Alt dette kan
knyttes til de prosesser som Antonovsky (2005) beskriver som "helsens
mysterium”. Nar den menneskelige tilveerelsen er full av stressfaktorer,
motganger, krav og konflikter, dras helsa i en patogen eller
sykeliggjgrende retning, dersom mennesket ikke far
motstandsressurser. Nar mennesket derimot klarer & handtere disse
stressfaktorer dras helsa i en salutogen, eller helsefremmende retning.
Da oppstar en sakalt "sense of coherence”, det vil si at tilveerelsen blir
meningsfull, begripelig og handterbar til tross for helsemessig
utfordring.
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3.3 Selvhjelp og "empowerment”

Et funn i undersgkelsen var at selvhjelpsarbeid kunne gi empowerment
som resultat under visse forutsetninger. Nar selvhjelp bidro til
endringsarbeid for & mestre sykdom eller funksjonsnedsettelse, ga
dette empowerment som resultat. Starrin og Askheim (2007) mener at
det finnes tre dimensjoner av empowerment. En dimensjon er knyttet til
motmakt - det vil si at mennesket gjennom & veere et aktivt og
handlende subjekt bekjemper sosiale, politiske og gkonomiske
undertrykkende forhold. Kollektivet gir grunnlag for & skape en slik
motmakt gjennom bevisstgjgring og handling. En annen dimensjon er &
se empowerment som en type liberal styringsstrategi eller
markedsorientert tilneerming. | et slikt perspektiv ligger en
grunnleggende tillit til at individet betraktes som uavhengig, kompetent
og rasjonell, med andre ord den som best er i stand til & ivareta egne
interesser. Det grunnleggende prinsippet er da at brukerne har rett til
selv & velge og bestemme hvordan deres behov skal ivaretas.
Empowerment ses da som et samfunnsmessig styringsmiddel. En
tredje dimensjon av empowerment, i falge Starrin og Askheim (2007),
er en ’“terapeutisk” tilneerming. Her ses empowerment som en
individuell psykologisk bevisstgjgringsprosess hvor de strukturelle
forhold som bidrar til & marginalisere og undertrykke individet, ikke star i
fokus. Malet er & utvikle personlige resurser, det vil si & sette personer i
stand til & fjerne blokkeringer som hindrer dem i & realisere
grunnleggende malsettinger. Det er et grunnsyn at mennesket oppfattes
som en rasjonell aktgr som kan endre seg ved hjelp av personlige

ferdigheter og stgttende miljg.

| undersgkelsen fant vi at deltakelse i selvhjelpsgrupper eller
selvhjelpsarbeid knytter seg farst og fremst til den terapeutiske
dimensjonen av empowerment. Dette fordi selvhjelpsarbeidet retter seg
mot & gi individet styrke og kraft, mer enn makt til & endre kollektive og

politiske forhold i samfunnet som undertrykker.
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| empirien kan vi se at deltakelse i selvhjelpsgruppe kan gi styrking av
personer som tidligere har opplevd seg stigmatisert nar de har fatt hjelp
i helsevesenet. De opplever en styrke gjennom a dele erfaringer og
veere likestilt med andre som sliter med samme problematikk. Gjennom
a bruke selvterapeutiske virkemidler som en laerer i selvhjelpsgrupper,
opplever enkeltindividet personlig vekst og styrke. Dette bidrar til
innflytelse i eget liv, og en styrket posisjon i en ellers avmektig tilstand.
Det ble uttrykt at selvhjelpsgruppene fungerte som en slags sosial
treningsarena hvor man gvet seg pa a gjore eller si saker man ellers
ikke vaget. For eksempel at deltakere oppgav at de vaget & ta opp
problemer pa arbeidsplassen uten a bli paralysert av angst. Fortsatt
fans det ubehag ved & ta opp disse problemene, men det opplevdes
ikke umulig & gjennomfare. Slike erfaringer farte til at deltakerne tenkte
annerledes om seg selv og sine resurser, fra & veere avvikere til & vaere

annerledes.

3.4 Selvhjelp og felles erfaringsutveksling

Selvhjelpsarbeid kan knyttes til metoder som retter seg mot & utvikle og
finne fram erfaringsbasert kunnskap (Borkman, 1999). Gjennom a dele
erfaringer med andre med samme type problem eller vanske kan
selvhjelpsarbeid bidra til & utvikle erfaringsbasert kunnskap. Dette kan
igjen nyttiggjgres og utvikles i og utenfor selvhjelpsgruppene. |
Storbritannia har offentlig helsepolitikk veert innrettet mot utvikling av de
sakalte 'Ekspert Pasient Programmene’ (EEP) ovenfor pasienter med
kroniske lidelser (Rogers m.fl., 2009). Meningen har veert a finne fram
til nye selvforvaltende program eller metoder hvor pasienter selv jobber
med utvikling, leeringsprogram eller lignende for & bedre helsemessige

problem eller gke evnen til & finne mening i livet som kronisk syk.

Deltakerne i selvhjelpsgrupper opplevde felleskap gjennom a dele sa
vel positive som negative erfaringer. Visse oppga at a fa positiv energi

gjennom den solidaritet og tillit andre ga dem i gruppa. | tillegg kunne
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de nyttiggjgre seg andres drivkraft som igjen ga emosjonell energi. Alt i
alt motiverte dette til & delta i selvhjelpsgrupper og gi stette til
hverandres endringsprosess. Erfaringsutvekslingen kunne ogsa
oppleves negativ og gi en negativ referanseramme. Et eksempel pa
dette er nar deltakere i grupper var dominante eller selvmedlidende.
Dette kunne fgre til at andre deltakere ikke opplevde emosjonell energi i
selvhjelpsgruppa, og de apent tok avstand fra dette. Nar resultatet ble
at dominante personer ikke endret atferd, hendte det at andre deltakere

dro seg unna og sluttet i selvhjelpsgruppa.

Erfaringsutveksling farte til at deltakerne kunne fa leerdom og utvikle
nye eller til dels skjulte egenskaper hos seg selv. Det var for eksempel
viktig & leere noe om egne reaksjonsmgnster gjennom respons fra
andre. Dette skapte selvinnsikt og ga mulighet til & endre reaksjons- og
samspillsmgnster. | tillegg kunne det & dele erfaringer av problem, gi
mot til & endre seg selv eller egen situasjon. Deltakerne kunne
reflektere og fa distanse til problemet gjennom a kjenne seg igjen og
identifisere nye lgsninger pa problemet. Dette farte til at de kunne
kienne seg mer normale eller vanlige fordi flere delte samme type
problem, og dette forminsket ogsa problemene. Deltakerne opplevde
ogsa at man kunne opptre ekte og uten masker nar deltakerne i

selvhjelpsgruppene ble trygge pa hverandre.
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4 AKTIVITETER OG FORMIDLING

| denne undersgkelsen har det veert viktig at det som kommer fram av
kunnskap kommer til nytte bade i forskersamfunnet,
utdanningsinstitusjonene, hjelpetjenestene og til brukere av
hjelpetjenestene. Dokumentasjonen som har blitt utviklet i prosjektet
kan ha direkte nytteverdi for personer og grupper som gnsker a bruke

selvhjelpsarbeid.

4.1 Nasjonalt og internasjonalt akademisk
formidling

Den akademiske formidlingen har skjedd i form av A) vitenskaplig
publisering i fagfellevurderte internasjonale tidskrifter og fagfellevurdert
vitenskapelig antologi, og B) deltagelse pa faglige seminar og

formalstjenelige vitenskapelige konferanser.

Tre vitenskaplige manuskript har blitt sendt inn til fagfellevurdering i

internasjonale tidskrifter og et bokkapittel i en vitenskapelig antologi:

1. Aglen B, Hedlund M, Landstad BJ. Self-help, self-care and
self-helps-groups for people with health and life difficulties in
a Nordic context — a review. Scandinavian Journal of Public
Health, 2011, 39 (8): 813-22.

2. Hedlund M, Landstad BJ. The construction of self-help
management in Norwegian health policy. International Journal
of Self-help and Self-care, 2012, vol. 6 (1), 65-87.

3. Hedlund M, Landstad BJ. Participants’ Experiences of
Empowerment in Self-Help Groups. Submitted for publication,
2011.

4. Hedlund M (2012) Konkurrerende kunnskap syn om helse —
ekspertise for hva og om hvem? I. Tjora A (2012)

Helsesosiologi. Oslo: Gyldendal Akademiske.
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Et femte manuskrift om tema "From self-organized movements to cults,

converts and charisma” er under bearbeidelse for publisering.

| tillegg vil det rapporteres fra prosjektet i en vitenskapelig antologi
under planlegging med arbeidstittel Forskning om selvorganisert

selvhjelp i den nordiske velferdsstaten.

Resultat fra prosjektet har ogsa blitt presentert pa hggskole-
/universitetskurs, vitenskaplige seminar og work-shops. Prosjektet har
ogsa blitt presentert pa nasjonale og internasjonale vitenskapelige
konferanser. Det ble ogsa arrangert en fagdag om temaet (se 4.3).

Et nordisk forskernettverk (Nordic self-help researchers network) har
blitt dannet pa bakgrunn av tildelte forskningsmidler om selvhjelp fra

Helsedirektoratet.

4.2 Allmenn og populeervitenskaplig formidling
Datafunn og temaer har blitt formidlet til ulike kanaler underveis i

prosjektet, s& som Forskning.no, nettbaserte og trykte aviser.

Kunnskap fra undersgkelsen har ogsa blitt formidlet i form av mater i
referansegruppa for undersgkelsen hvor bl.a. Selvhjelp Norge og

Helsedirektoratet har deltatt.

4.3 Fagdag "Selvhjelp, deltakelse og helse”

15. september 2010 ble det arrangert en fagdag ved Hggskolen i Nord-
Trgndelag med tema ”Selvhjelp, deltakelse og helse”. Malet med
fagdagen var a formidle forskning om selvhjelp og kunnskap om
utviklingsarbeid i selvhjelpsfeltet. Deltakerne var brukere og pasienter,
ansatte i helseforetak og kommunehelsetjeneste, nasjonale og
regionale helsemyndigheter og nordiske og internasjonale forskere fra
USA, Storbritannia, Finland, Danmark, Sverige. P4 fagdagen deltok
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studenter, leerere, pasient- og brukerorganisasjoner og private og

offentlige aktarer.

Fagdag om selvhjelp hadde bade plenum og parallellsesjoner knyttet til

selvhjelp. De ulike parallellsesjoner tok opp tema sa som:

Kommunikasjon i helsetjenesten

Fra passiv mottaker til aktiv deltaker

Selvhjelp, politikk og konsumentarisme

Kunnskap om selvhjelpsarbeid

Kunnskapssystem i brytning
Informasjon og innlegg fra fagdagen finnes tilgjenglig pa:

http://www.hint.no/forskning/konferanser/selvhjelp deltakelse og helse

4.4 Publiseringsworkshop

| forlengelsen av fagdagen foregikk en publiseringsworkshop for &
publisere et spesialnummer av tidsskriftet "International Journal of Self-
help & Self-Care” som hadde fokus pa forskning om selvhjelp i et
nordisk perspektiv. Hensikten med workshopen var & legge fram og fa
kommentarer pa manuskript til dette spesialnummeret. Denne
workshopen var en oppfalging av publiseringsworkshopen i forbindelse
med OPP-konferansen 17.0g 18. februar 2010.
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