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Sammendrag

Som dokumentarskaper ensker man gjerne a belyse vanskelige og kontroversielle temaer.
Menneskene som er mest interessante er gjerne ogsd de det oppstar flest etiske dilemma
rundt. Det regnes som etisk uforsvarlig & filme personer med demens, ettersom de ikke har
mulighet til & gi et informert samtykke. Ma man som dokumentarist vere nidelos og
hensynsles for & kunne lage en god film, eller er det viktigere a ivareta personens verdighet
og interesser? Og er det mulig a gjore begge deler? Hensikten med oppgaven er a finne ut av
hvordan man som filmskaper skal forholde seg til etiske dilemmaer som oppstar i
dokumentarfilmer om personer med demens. Det har blitt brukt kvalitativ filmanalyse av
dokumentartserien Helene sjekker inn av NRK og dokumentarfilmen Mam av Adelheid
Roosen, i tillegg til bruk av intervju. Teori utenfor dokumentarsjangeren har vert nedvendig,
som sykepleieetikk og forskningsetikk, ettersom det handler om ivaretakelsen av personen
med demens. Analysen av dokumentarene og intervjuene viser at det nedvendigvis ikke er et
fasitsvar pa hvordan man som filmskaper skal forholde seg til etiske dilemmaer 1
dokumentarfilmer som omhandler personer med demens. Det vil vere viktig & forholde seg
til prinsippet om informert samtykke, og innhente dette i alle situasjoner hvor det er mulig. I
tilfeller hvor personen ikke er samtykkekompetent ber man avklare dette med péarerende og
andre personer rundt. Videre viser analysen at det vil vare viktig hvordan filmskaperen
eksponerer personer med demens. Apenhet rundt sykdommer som demens bidrar til en
normalisering av sykdommen, som vil vaere nedvendig bade for personer med demens men
ogsé pargrende. Ettersom personer med demens er ulike individer, vil man som filmskaper
matte forholde seg ulikt til etiske dilemmaer nir man skal dokumentere personer med
demens. Etiske retningslinjer kan derfor fungere som et hjelpemiddel fremfor fasit, slik Holm
fortalte, men det handler hovedsakelig om & ta med seg det menneskelige aspektet og se en
hver situasjon som forskjellig. Det vil derfor ikke kunne gis et konkret svar pa hvordan
filmskapere skal forholde seg til etiske dilemmaer i dokumentarfilmer som omhandler

personer med demens, ettersom dette vil variere fra person til person.



Forord

Denne masteroppgaven har hatt som hensikt & forberede meg pa de etiske dilemmaer jeg selv
vil mete nér jeg skal lage dokumentarfilm om min mor. Det har vert en larerik, emosjonell
og krevende prosess. Larerik fordi ikke all teori er fullstendig, og noen ganger krever det at
man retter blikket litt utenfor eget emne og komfortsone. Emosjonellt fordi det er toft 4 bruke
flere timer pa & lese teori om sykdom som har rammet ens egen mor, kun noen maneder etter
hun fikk Alzheimers. Og til slutt krevende, fordi en sa stor og omfattende akademisk oppgave
som det dette er og ikke minst filmproduksjonen neste semester kunne ikke havnet pa et mer
ubeleilig tidspunkt i livet mitt. Men som en klok mann med navn Hans Erik Voktor en gang

fortalte meg, sa finnes det to former for terapi, og en av dem er kunsten.

Jeg vil forst og fremst takke min far, som jeg deler interessen for film og dokumentar med og
som alltid er klar for gjennomlesning for endelig innlevering. Uten han hadde jeg kastet inn
handkleet for lenge siden og antakeligvis ogsa hatt et darligere ordforrdd. Jeg vil ogsé takke
kjeeresten min for alle timene han har brukt pa & oppmuntre meg og vere positiv innstilt nir
jeg har folt alt hele oppgaven har raknet. Takk til veileder Hallgeir Skretting som har motivert
meg og gitt gode tilbakemeldinger underveis. Takk til produksjonsteamet bak Helene sjekker
inn og Adelheid Roosen for mange gode innspill og tips for hvordan jeg selv skal lage film
om mamma. Takk til medstudenter for gode samtaler og julekakespising pa U1l. Og sist men

ikke minst, takk til mamma.

Stavanger, desember 2020

Mathilde Jacobsen Oseberg
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1.0 Innledning

A leve er en risiko. Vi kan aldri vere hundre prosent sikker p4 at vi aldri trér over grensen,

men vi ma likevel ta den risikoen (Sandvig, 2020).

Som dokumentarskaper ensker man gjerne a belyse vanskelige og kontroversielle temaer.
Menneskene som er mest interessante er gjerne ogsa de det oppstér flest etiske dilemma
rundt. Den britiske dokumentarfilmskaperen Paul Watson sammenligner filmskaperen med
en syerske som bruker en nél for & pirke i huden eller overflaten, for & skape ubehag og
friksjon (Lismoen, 2020). Det som gjerne skiller en god dokumentarfilm fra en virkelig god
dokumentarfilm er en vanskelig konflikt. I den NRK-produserte dokumentarserien “Helene
sjekker inn” meter journalist Helene Sandvig personer som bor og jobber pa ulike
institusjoner. En av disse institusjonene er for yngre mennesker med demens. Demens er et
samlebegrep pé flere kroniske sykdommer som rammer hjernen, og pdvirker serlig sprék,
hukommelse og veeremate. Det antas at omtrent 1200 personer under 65 ar har demens i
Norge, og Alzheimers er den vanligste formen for demens hos yngre (Rosness, Haugen &
Engedal, 2011). Det er i tillegg observert et raskere sykdomsforlep hos yngre med demens,
og levetiden blir derfor betydelig forkortet - 1 gjennomsnitt 5 til 10 &r etter diagnosen er satt.

I februar i ar, 2020, fikk min mor pavist Alzheimers, i en alder av kun 49 ar. Jeg ser at
sykdommen allerede har utviklet seg til et punkt der hun sliter med & ikke bare huske
informasjonen som blir gitt, men ogsa a forstd den fullstendig. Jeg har derfor kanskje bare
noen fa gode &r igjen med henne for alt jeg kjenner som er mamma, forsvinner. Til min
masterfilm vil jeg derfor lage en film om henne. Som datter ensker jeg & ivareta henne pé best
mulig méte, men som dokumentarskaper ensker jeg ogsé a lage en god film. Jeg ser at det
derfor kan oppsté noen etiske dilemmaer i denne prosessen som filmskaper.

I et debattinnlegg 1 Aftenposten skriver Berit Stere Brinchmann, professor 1 sykepleie
ved Nord universitet og Nordlandssykehuset og medlem av Radet for sykepleieetikk, at det er
etisk uforsvarlig & filme og publisere personer med demens, ettersom de ikke har mulighet til
a gi et informert samtykke. Hun skriver at “filming 1 institusjoner ber (...) underlegges minst
like strenge retningslinjer og etiske normer som forskningsprosjekter der pasienter eller
beboere inngér” (Brinchmann, 2020).

Ifolge den tyske filmskaperen Werner Herzog, mé man som dokumentarist vaere
nddelos og hensynsles i prosessen av en dokumentarfilm, for 4 kunne skape en interessant,

utfordrende og god film (Lismoen, 2020). I likhet med Watson, mener Herzog at det
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kunstneriske prosjektet star i fare dersom man tar hensyn til utenforliggende variabler. Hva
skjer dersom dokumentarfilmen forholder seg til like strenge retningslinjer som det et
forskningsprosjekt gjor? Ma man som dokumentarist vaere nideles og hensynsles for & kunne
lage en god film, eller er det viktigere a ivareta personens verdighet og interesser? Og er det
mulig & gjere begge deler?

Som en motpart til Watson og Herzog, mener den norske dokumentaristen Aslaug
Holm at det er viktig & vaere kompromissles og sette filmens integritet og uttrykk everst, men
dersom det star mellom kunsten og livet, sa er alltid livet viktigere enn det kunstneriske
prosjektet (Lismoen, 2020).

Ettersom Alzheimers er en variant av demens, og derfor en hjernesykdom, er det mest
sentrale kjennetegnet til sykdommen hukommelsessvikt. Hukommelsen og sosiale ferdigheter
blir gradvis svekket. Ndr man dokumenterer mennesker er det en selvfelge at personen selv
ensker a delta 1 filmen. I det ligger et samtykke, mer spesifikt et informert samtykke.
Informert samtykke defineres av Store Norske Leksikon som at personen som samtykker har
blitt tilstrekkelig informert og forstar derfor hva samtykket gjelder og inneberer (Bahus,
2019). I normale situasjoner kreves det ikke mer enn en muntlig forespersel og svar angéende
deltakelse 1 filmen. I et sykdomsforlgp hvor hukommelsen rammes kan man derimot miste
evnen til 4 vaere samtykkekompetent, og muligheten for & kunne gi et tilstrekkelig informert
samtykke forsvinner. Personer med Alzheimers og andre former for demens har derfor i svert
begrenset grad mulighet til & gi et informert samtykke. Dette gjor det etisk vanskelig &
dokumentere personer med denne sykdommen.

Som utdannet journalist er jeg godt kjent med begrepet etikk. Presseetikken har en
sentral plass 1 sjangeren, og man kommer nedig unna uten & forholde seg til Ver
Varsom-plakaten, som er de etiske retningslinjer for trykt presse, radio, fjernsyn og
nettpublikasjoner (Norsk Presseforbund, 2015). Selv om det finnes grasoner, gjor Ver
Varsom-plakaten det en god del enklere & forholde seg til etiske dilemma béde for og
underveis i den journalistiske prosessen. Det er derimot ikke bare én form for dokumentar, og
journalister er derfor ikke de eneste som vil kunne lage dokumentarfilmer. Journalistikkens
etiske retningslinjer er derimot noe bare journalister trenger a forholde seg til.
Dokumentarfilmen forholder seg, i motsetning til fiksjonsfilm, til ekte mennesker og ekte
menneskers liv. Dette gjor det vanskelig & vaere hensynsles 1 prosessen, slik Herzog ensker,
fordi valgene man tar kan pévirke livet til personen man dokumenterer. Na som jeg har tatt
steget inn 1 dokumentarverden innser jeg at det er minst like mange etiske utfordringer 4 finne

her som 1 journalistikken, og det er derfor interessant at den formelt sett ikke har bestemte
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etiske retningslinjer. Ettersom det ikke finnes en Var Varsom-plakat for den frie,
kunstneriske dokumentarsjangeren kan det veere vanskelig 4 vite hva som er “rett og galt”,
om det er noe som er rett og galt i det hele tatt, og at valg man tar kan fa utilsiktede

konsekvenser i ettertid av publiseringen.

1.1 Problemstilling

Hensikten med denne oppgaven er at den skal fungere som et forhdndsarbeid for filmen min,
slik at jeg kan vere best mulig forberedt pd den etiske prosessen. Dette er ikke bare for min
egen del, men ogséd for mamma sin del. Jeg ensker derfor & undersegke hvilke etiske dilemma
som kan oppsta nar man dokumenterer personer med demens, og ogsd hvordan man best
mulig kan héndtere disse. Med dette som utgangspunkt har jeg lagt til grunn felgende
problemstilling:

Hvordan skal filmskapere forholde seg til etiske dilemmaer i dokumentarfilmer som

omhandler personer med demens?

1.2 Begrepsavklaringer

Jeg har valgt 4 bruke begrepet “etisk dilemma” i oppgaven. Professor Einar Aadland
definerer etiske dilemma som valg mellom like handlingsalternativer, hvor disse valgene
enten er like gode eller like darlige (Aadland, 2018, s. 42). Man skiller mellom etiske
dilemma, etiske problemer og etisk vanskelige situasjoner.

Professor Ashild Slettebo skriver at etiske problemer er konflikter med usikkerhet om
hvilken kunnskap som er nedvendig for & ta en beslutning, hvor det ofte oppstér forvirring
om hvordan det er best 4 handle etisk riktig (Slettebe, 2012, s. 43). Etiske vanskelige
situasjoner definerer hun som at det er verdier som stér pa spill hvor det vil vaere vanskelig a
f4 realisert den riktige handlingen i situasjonen, for eksempel ved mangel pé tid. Hverken
etiske problemer eller etisk vanskelige situasjoner definerer hva som gjor det vanskelig &
dokumentere personer med demens. Det handler ikke om manglende kunnskap eller mangel
pa tid, men at alle handlingsalternativene bdde har fordeler og ulemper ved seg. Jeg har
derfor valgt a bruke begrepet “etiske dilemma” ettersom det best forklarer min situasjon som
filmskaper.

Jeg skriver ogsa i innledning om Alzheimers, ettersom det er denne formen for
demens min mor har. Jeg vil videre i oppgaven kun forholde meg til begrepet demens,

ettersom dette er samlebetegnelsen for flere typer demens, herunder Alzheimers.
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Jeg har ogsé valgt & definere to ulike typer dokumentarer. Den journalistiske
dokumentaren og den frie, kunstneriske dokumentaren. I det legger jeg at det finnes mange
forskjellige mater & lage dokumentarer p4, noe jeg vil utdype under punkt 3.1. Journalistiske
dokumentarer horer til under journalistikken og ulike institusjoner, slik som NRK. Med den
frie, kunstneriske dokumentarer mener jeg derfor, i denne sammenhengen, alle former for

dokumentarfilm som ikke er journalistisk.

1.3 Oppgavens struktur

Denne oppgaven bestar av seks deler. I forste kapittel introduserer jeg tema, problemstilling
og begrepsavklaringer. I kapittel 2 redegjor jeg for hvilke metodiske valg jeg har tatt, og
drefter utfordringer knyttet til validitet og reliabilitet. I kapittel 3 presenterer jeg teori 1 form
av ulik etikk og etiske tiln@rminger. I kapittel 4 drefter jeg oppgavens problemstilling knyttet
til teori og innsamlet empiri. I kapittel 5 vil jeg oppsummere funn fra forrige kapittel, for jeg

avslutningsvis 1 kapittel 6 konkluderer og prover a svare pa problemstilling.
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2.0 Metode

Malet med oppgaven er & besvare problemstillingen “Hvordan skal filmskapere forholde seg
til etiske dilemmaer i dokumentarfilmer som omhandler personer med demens?”. Det er de
spersmalene vi reiser, eller de problemstillingene som har reist seg for oss, som ma sté i
sentrum nar vi skal legge en plan for vart undersekelsesfelt (Ostbye, Knapskog, Helland &
Larsen, 2007, s. 12). Hva slags materiale er best egnet til & belyse problemstillingen, og
hvilken fremgangsmaéte er den mest fruktbare? (QOstbye et al., 2007, s. 12). Jeg vil 1 dette
kapittelet fremlegge hvilke metoder og fremgangsmater jeg har brukt, samt drefte

utfordringer knyttet til validitet og reliabilitet.

2.1 Kvalitativ tekstanalyse
Jeg har valgt 4 analysere to ulike dokumentarfilmer, Helene sjekker inn av NRK og Mam av
Adelheid Roosen. Disse er valgt med hensyn til variasjon; ferstnevnte er en journalistisk
dokumentar og sistnevnte er en fri, kunstnerisk dokumentar. Dette vil gi variasjon i1 form av
at journalistiske dokumentarskapere har retningslinjer & forholde seg til mens den frie,
kunstneriske dokumentarskaperen ikke har det. Disse vil forholde seg ulikt til etiske
retningslinjer, noe jeg mener vil vare essensielt for & besvare problemstillingen min. Jeg har
valgt & kun fokusere pa to ulike dokumentarfilmer, ettersom kvalitative data vil dekke flere
aspekter ved kilden (Ostbye et al., 2007, s. 19-20). En kvalitativ tekstanalyse er ofte rikere og
mer variert, noe som vil gi meg mulighet til 4 underseke problemstillingen min. I denne
sammenheng vil tekstanalyse vere filmanalyse. Jeg har valgt & ta utgangspunkt i teori nar jeg
analyserer de valgte dokumentarene. Jeg vil derfor analysere dokumentarene opp mot teori og
kvalitativt intervju.

Jeg har tatt utgangspunkt i en kvalitativ analyse av Helene sjekker inn og Mam for &
kunne stille sparsmal om akkurat disse produksjonene til NRK og til Adelheid Roosen. Jeg
vil fokusere mer pd sammenhengen mellom teori og intervjuuttalelser, fremfor hva som skjer

1 den ferdige produksjonen. Dette vil jeg utdype i neste kapittel om det kvalitative intervjuet.

2.2 Kvalitativt intervju

Jeg har i tillegg valgt & intervjue produksjonsteamet bak Helene sjekker inn og filmskaper
Adelheid Roosen. Dette er gjort med hensyn til at etiske dilemmaer gjerne oppstéar bak
kamera, og vil nedvendigvis ikke vere synlig i den ferdige produksjonen av

dokumentarfilmen. Med at etiske dilemmaer oppstar bak kamera mener jeg at arbeidet 1
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forkant og etterkant av produksjonen er det som ofte preges av de etiske avgjorelsene.
Kvalitative intervju kan gi informasjon som man ellers ville hatt vanskeligheter med & fa
tilgang til, og at vi med bruk av kvalitativt intervju kan kartlegge prosesser og sosiale
relasjoner (Dstbye et al., 2007, s. 98). Forhandsarbeidet bestar gjerne av 4 innhente samtykke
og a bli kjent med medvirkende i produksjonen, mens etterarbeidet bestir av hvordan de ulike
medvirkende skal fremstilles og hvor mye de ulike blir eksponert og pa hvilken méte. Det
kvalitative intervjuet vil gi muligheter for spersmal som kan fa frem et mer nyansert bilde av
hva intervjuobjektene mener (Dstbye et al., 2007, s. 26). Jeg vil derfor hovedsakelig basere
analysen pé intervjuene, med andre ord de uttalelsene som forteller meg om forhands- og
etterarbeidet, ettersom jeg mener dette vil gi meg et bedre bilde pa hvilke etiske dilemmaer
som oppstar og hvordan man som filmskaper skal forholde seg til disse.

Det skilles ofte mellom tre ulike intervjutyper i innsamlingen av empiri: ustrukturert,
semistrukturert og strukturert intervju. De to ferstnevnte regnes som samtaleintervju, noe jeg
ser pd som et viktig element for min analyse. Semistrukturert intervju kjennetegnes ved at
temaene det skal sperres om er definert pa forhdnd. Det vil derfor vaere hensiktsmessig a
utarbeide en intervjuguide, slik at man er forberedt og vil kunne stille de samme spersmaélene
til begge intervjuobjekter for & se pé forskjeller eller likheter. Semistrukturert intervju vil
ogsa gi mulighet for & kunne stille sparsmél som ikke var skrevet opp pa intervjuguiden,
dersom det er nedvendig. Dette var spesielt tilfellet i intervjuet med Roosen. Noen av
spersmalene fra intervjuguiden passet ikke like godt som det jeg hadde forventet, og det var
derfor nedvendig & endre spersmal underveis og basere seg pa oppfelgingsspersmal. Valg av
intervjutype gjorde at dette var mulig, ettersom semistrukturert intervju gir stor fleksibilitet

fordi man har mulighet til 4 legge til andre spersmal underveis (Dstbye et al., 2007, s. 100).

2.3 Validitet og reliabilitet
Nesten uavhengig av hvilken metode vi bruker, vil det oppsta avvik mellom virkeligheten og
det man som forskere kan analysere (Qstbye et al., 2007, s. 24). Dette defineres som malefeil.
Det mest sentrale begrepet innenfor malefeil er validitet, ettersom det kan defineres slik at det
inkluderer reliabilitet ogsé (Dstbye et al., 2007, s. 24). Validitet handler om relevansen av
data og analyse i forhold til problemstilling, altsa at en mdler det en sikter mot d male.
Reliabilitet gjelder kvaliteten i innsamlingen, bearbeidingen og analysen av empiri (Jstbye et
al., 2007, s. 25).

Jeg mener metoden jeg har valgt gjor det mulig & male det som er hensikten til

oppgaven a4 méle. Den kvalitative tekstanalysen, eller filmanalysen, vil gi meg et

Side 6 av 58



utgangspunkt & analysere, mens det kvalitative intervjuet vil gi meg bedre innsikt i
arbeidsmetodene og det jeg ikke vil klare a trekke ut av filmanalysen. Relevansen til validitet
og reliabilitet i forhold til & utfere et kvalitativt intervju er at det er mer sikkert a ta opp et
intervju fremfor & ta notater av det som blir sagt (Ostbye et al., 2007, s. 26). Det er likevel
slik at malefeil kan oppsté ved a basere undersgkelser pa verbale utsagn fra informanter,
ettersom ulike informanter vil opptre ulikt. Teorien jeg har valgt vil derimot kunne stotte opp
under uttalelsene fra intervjuene, slik at jeg ikke kun baserer meg pa verbale utsagn. Jeg
mener bruk av opptak fremfor notater og stette fra teori vil kunne styrke validiteten i
oppgaven, samt bruk av samtykkeerklaering og sitatsjekk fra intervjudeltakerne. Begrepene
validitet og reliabilitet bygger pd at det finnes en virkelighet og at denne burde kunne
avdekkes s korrekt som mulig. Metodene man velger vil derimot aldri kunne gjore dette fullt
ut (Astbye et al., 2007, s. 25). En grunn til at man aldri vil kunne avdekke virkeligheten sé&
korrekt som mulig er at man alltid vil baere med seg sin egen subjektive oppfattelse. Mitt
subjektive standpunkt vil derfor pavirke oppgavens innhold og resultat. Jeg mener likevel at

mine metoder vil kunne male det jeg ensker & male, og derfor vere troverdig og overforbar.
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3.0 Etikk

Jeg vil i dette kapittelet presentere de ulike teorier jeg har valgt med hensyn til min
problemstillingen. Jeg har valgt & finne teori utenfor dokumentarsjangeren ettersom jeg
mener den vil kunne utfylle teorien om etikk innen dokumentar, som jeg mener kan vere
manglende, spesielt med tanke pé 4 lage dokumentarfilm om personer med demens. Teori jeg
har lagt til grunn for analysen min er derimot forst og fremst dokumentarteori som omhandler
etikk. Jeg har basert denne pé de anerkjente professorene innen dokumentarsjangeren Bill
Nichols, Carl Plantinga og Calvin Pryluck. Jeg har ikke tatt utgangspunkt i teoriene i sin
helhet, kun den delen av teorien som omhandler etikk som kan knyttes opp mot personer med
demens og som derfor vil vere relevant for min oppgave.

Jeg ser det ogsé nadvendig 4 ta i bruk presseetikk ettersom dette er det neermeste man
kommer etiske retningslinjer for dokumentaren. Jeg vil her ta utgangspunkt i professor ved
Universitetet i Volda, Svein Brurds, som regnes som en sentral professor innen
journalistikken.

Uavhengig av om man produserer film eller gjor forskningsprosjekt handler det
hovedsakelig om ivaretakelsen av personen som presenteres. Ettersom personene som skal
ivaretas i denne sammenhengen er personer med demens, ser jeg det nedvendig a ogsa ta i
bruk sykepleieetikk. Denne vil hovedsakelig baseres pa professor Berit Store Brinchmann sin
bok Etikk i Sykepleien. Brinchmann er sykepleier og dr. philos. fra det medisinske fakultetet
ved Universitetet 1 Oslo, og har skrevet nevnt bok sammen med kollegaer innen sykepleien.
Sykepleieetikken baserer seg pa ulike etiske tilneerminger, slik som pliktetikk,
konsekvensetikk og narhetsetikk, og jeg vil derfor forklare sykepleieetikken i form av
normativ etikk og narhetsetikk. Professor Einar Aadland utdyper ogsa disse etiske
tilneermingene 1 sin bok Etikk i profesjonell praksis. Aadland er dosent emeritus ved VID
vitenskapelige hagskole i Oslo, og benytter seg i likhet med Brinchmann av etiske teorier for
a begrunne hvordan etikk fungerer i praksis.

I tillegg har det tverrfaglige forskningssenteret Ethox ved Universitetet 1 Oxford, som
tar sikte pa 4 forbedre etiske standarder 1 helsepraksis, forsket pa etikk for parerende med
omsorg for personer med demens. Medvirkende 1 denne forskningen er professor Julian C.
Hughes og professor Clive Baldwin som har skrevet boken Ethical issues in dementia care,
som jeg mener vil vaere relevant for oppgaven. Dette begrunner jeg i at deres forskningen og

teori retter seg direkte mot personer med demens.
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Jeg finner i tillegg Brinchmann sin pastand om at filming i institusjoner ma forholde
seg til etikk pa samme méite som forskning gjor, interessant. Jeg har derfor ogsé valgt & ta 1
bruk forskningsetikk, spesielt forskningsetikk knyttet til informert samtykke.

Presseetikken, sykepleieetikken og forskningsetikken mener jeg vil kunne utfylle
dokumentarteorien og derfor gi meg et godt grunnlag for & undersgke hvordan man som
filmskaper skal forholde seg til etiske dilemmaer 1 dokumentarfilmer som omhandler

personer med demens.

3.1 Etikk i dokumentar

Professor Bill Nichols stiller innledningsvis 1 boken Speaking truths with film spersmalet:
“Can we establish standards for an ethical documentary film practice?” (Nichols, 2016, s.
154). Med dette viser han at det ikke finnes etiske retningslinjer i dokumentaren, slik det gjor
1 andre ulike institusjoner, slik som juss, medisin og journalistikk. Det forventes at disse ulike
yrkesgruppene folger reglene innad i eget yrke for 4 kunne gjore jobben sin riktig. Nichols

skriver at det vil veere vanskelig & innfere slike retningslinjer i dokumentarsjangeren fordi:

Such a standard, or guidelines, since a prescriptive set of rules is unrealistic, would need to
apply equally well to a socialist, fundamentalist, or feminist perspective. The basic question is

if any general ethical guidelines seem applicable (Nichols, 2016, s. 156).

Nichols skriver at uavhengige filmskapere ser seg selv som profesjonelle artister, hvor
hovedfokuset er pa egen karriere fremfor & representere interessene til en spesifikk gruppe
eller valgkrets (Nichols, 2010, s. 58). Han baserer dette pa at dokumentarfilmen er retorisk og
kunstnerisk, og har derfor som oppgave & vinne publikum fremfor & ivareta personer
involvert. Nichols skriver at eventuelle etiske retningslinjer 1 dokumentarsjangeren ma ha
fokus pa a beskytte to grupper: de medvirkende i filmen og publikum. Han skriver at mange
filmskapere er sensitive for de etiske dilemmaene som kommer av & representere andre som
kanskje ikke klare & representere seg selv (Nichols, 2016, s. 159). Han viser til et eksempel
fra PBS serien The New Americans, hvor filmskaper valgte & gripe inn slik at familien i serien

rakk & komme seg til regjeringskontoret i tide, nar hun egentlig kun skulle observere.

Her act altered the story’s outcome, but her sense of ethical duty overrode the desire to tell a
story as if she were not actually there as a responsive and responsible social actor, or person,

herself (Nichols, s. 159).
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Her skriver han at dersom man tar hensyn til etikken kan det kunstneriske prosjektet star i
fare. Nichols skriver at i motsetning til fiksjonsfilmen ligger de etiske eller uetiske
representasjonene av ekte mennesker i dokumentarfilm i hendene til filmskaperen (Nichols,
2016, s. 151). Professor Calvin Pryluck skriver i New challenges for documentary at det ikke
bare handler om & gjere det moralske riktige, og at etiske vurderinger vil ha estetiske
konsekvenser og estetiske vurderinger vil ha etiske konsekvenser (Pryluck, 2005, s. 204). Her
viser Nichols og Pryluck problematikken rundt & innfere etiske retningslinjer i
dokumentarsjangeren, ettersom dokumentarskapere mé vere fri til 4 lage den filmen de selv
ensker (Nichols, 2016, s. 151).

I tillegg beskriver professor Carl Plantinga to ulike former for dokumentar 1 Rhetoric
and representation in nonfiction film, det han kaller Grierson-dokumentaren og journalistisk
dokumentar. Han skriver at Grierson-dokumentaren fokuserer pé to karakteristikker. Det ene
er et sosialt formél og det andre er den kreative behandlingen av virkeligheten (Plantinga,
1997, s. 29). Den journalistiske dokumentaren opprettholder ogsé det sosiale formalet, men
fokuserer mer, ifolge Plantinga, pa a vaere objektiv og legge frem fakta heller enn a fokusere
pa den kreative behandlingen av virkeligheten slik Grierson-dokumentaren gjor. Han skriver
at objektivitet gjerne har en sentral plass hos den journalistiske dokumentaren, men at
objektivitet ikke er like viktig for alle former for dokumentarer eller nonfiction film
(Plantinga, 1997, s. 32). Plantinga skriver at objektivitet ikke trenger a vaere direkte knyttet til
dokumentarfilmen, og at dersom man forventer at objektivitet skal here til
dokumentarsjangeren vil man marginalisere de subjektive og kunstneriske
dokumentarfilmene (Plantinga, 1997, s. 201). Den journalistiske dokumentaren i Norge har,
slik jeg nevnte innledningsvis, et sett med etiske retningslinjer & forholde seg til. Plantinga
papeker at det er viktig a skille mellom ulike former for dokumentarer, ettersom nonfiction
filmer, altsa dokumentarer, er komplekse representasjoner med uendelige méter a formidle
historier pa (Plantinga, 1997, s. 222). Jeg vil derfor se videre pé hvilke etiske retningslinjer

som gjelder for den journalistiske dokumentaren.

3.2 Presseetikk

Innledningsvis forklarte jeg kort Var Varsom-plakaten, som i all hovedsak er kjernen for
norsk presseetikk. Brurds beskriver presseetikken som et sett av praktiske handlingsregler for
journalister, etablert for & unngé at journalistikken skal skade andre, men ogsé for a heve
journalistenes troverdighet og status (Brurds, 2010, s. 92). Disse handlingsreglene handheves

av et nasjonalt klageorgan, et rad eller utvalg som i varierende grad er etablert og administrert
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av pressen selv. Her i Norge er dette nasjonale klageorganet PFU (Pressens Faglige Utvalg),
som er en selvdemmeordning som skal overvake og fremme den etiske og faglige standard i
norsk presse (Norsk Presseforbund, 2015). Det er den nevnte Ver Varsom - plakaten som
legges til grunn for PFUs vurderinger og uttalelser. Brurés skriver at PFU ofte stir overfor en
presseetisk problemstilling i flere av klagesakene. Denne presseetiske problemstillingen
involverer tre ulike hensyn; ytrerens frihet og samfunnets nytte veid opp mot individets
beskyttelse. Bruras ser pa denne problemstillingen som at journalistikken er satt sammen av
tre ulike etisk teoretiske grunnlag: diskursetikk, dydsetikk og nerhetsetikk. Jeg vil se
narmere pa disse teoretiske grunnprinsippene i under punkt 3.3.

I en journalistisk sammenheng ser man pa de teoretiske tilnermingene slik: ytrerens
frihet er en diskursetisk grunntanke og uttrykker en forutsetning for den rasjonelle og
sannhetssgkende offentlige samtale. Samfunnets nytte uttrykker en konsekvensetisk
tenkemate med rotter 1 klassisk Aristotelisk dydsetikk fordi den er opptatt av bade
yrkesuteverens karakter og av & bygge det gode samfunn. Til slutt er individets beskyttelse et
omsorgsetisk hensyn som finner stotte i moderne narhetsetiske teoridannelser med et sterkt
fokus pé det sarbare enkeltmennesket (Bruras, 2010, s. 93). Likevel regner man journalistikk
som sosialetikk, slik som Bruras forklarer ved de to andre etiske teoriene, at det omhandler
plikter i samfunnet og plikter for & oppfylle samfunnsrollen til journalisten. Ettersom
journalistikk er sosialetikk er det vanskelig & forholde seg til naerhetsetikken pa den maten
narhetsetikken ensker. Journalistikk handler ikke om nere relasjoner, den vil vare
uavhengig. Pressen gnsker 4 tjene samfunnet og ikke individuelle klienter. Dersom pressen
lar seg bruke av enkeltmennesker og derfor blir partisk, svikter den sin oppgave og egne
idealer (Brurés, 2010, s. 97).

Brurés skriver at PFU feller publiseringer som har liten samfunnsinteresse og stort
krenkelses-potensial. Dersom sakens samfunnsmessige betydning og publikums berettigede
hensyn blir stort nok, ma derimot hensynet til enkeltmennesket vike. Her ser man at
journalistikken er naermere diskursetikk og dydsetikk enn nerhetsetikk, ettersom den tar
hensyn til det store publikum fremfor det lille. Naerhetsetiske hensyn blir nedprioritert til
fordel for en kombinasjon av diskursetiske og dydsetiske trekk; den offentlige debatt og
ytringsfrihet for enhver og forestillinger om nytte journalistisk informasjon har for samfunnet
(Bruras, 2010, s. 106). Et annet eksempel pé dette er regelen om at publiserte opplysninger
uten samtykke ikke skal skje. Dersom disse opplysningene har stor nok nytteverdi og kan ses
pa som relevant og av offentlig interesse, slik at dens allmenne betydning overgdr hensynet til

enkeltmennesker, vil dette overga eventuelle naerhetsetiske hensyn (Brurés, 2010, s. 106).
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Brurés viser til en mangel pé narhetsetikk 1 journalistikken, og at den hovedsakelig bygger pa
sosialetikk og normativ etikk. For a forstd dette bedre vil jeg 1 neste kapittel se nermere pa
ulike former for normativ etikk og spesielt den manglende etikken i journalistikk;

naerhetsetikk.

3.3 Normativ etikk og naerhetsetikk

Jeg vil i dette kapittelet presentere sykepleieetikk i form av normativ etikk og narhetsetikk.
Jeg beskrev 1 forrige kapittel at presseetikken forholder seg hovedsakelig til plikter og regler,
og at den derfor kan ses pa som sosialetikk, slik Brurés skriver, eller normativ etikk.
Normativ etikk er fornuftsbasert og omfatter plikter, normer og regler for hvordan vi ber
handle. Man regner tre dominerende etiske teorier innenfor normativ etikk: pliktetikk,
konsekvensetikk og dydsetikk. Ver Varsom-plakaten kan ses pa som pliktetikk, i form av at
den er bygget opp som retningslinjer eller “regler’” man som journalist ber felge. Brinchmann
skriver at personer som handler korrekt ut fra pliktetikk, handler i overensstemmelse med
visse plikter uansett konsekvensene (Brinchmann, 2012, s. 56) Professor Einar Aadland
skriver at pliktetikken hviler pa respekten for et overordnet prinsipp eller overste autoritet; en
handler fordi en mener at prinsippet for handlingen er rett, og ikke nedvendigvis til gode for
alle (Aadland, 2018, s. 74). Dette viser til journalistikkens samfunnsoppdrag og at flertallet
overveier enkeltmenneskets behov. Det rette er overordnet det gode. Grunnprinsippet bak
pliktetikken, som baserer seg pa Immanuel Kants kategoriske imperativ, er at enhver plikt
skal kunne gjores om til en universell regel. Du skal altsd handle slik du vil at alle skal handle
i lignende situasjoner. Dette er slik den journalistiske Vaer Varsom-plakaten er utformet, et
sett med regler og retningslinjer som alle journalister skal forholde seg til uansett situasjon.
Bruras beskrev journalistikken som en blanding mellom tre ulike etiske teorien, blant dem
diskursetikk.

Diskursetikken er en videreforing av pliktetikken. Brurds skriver at diskursetikken er
opptatt av 4, i likhet med pliktetikken, gjore hva som er rett. Han skriver at diskursetikken er
kommunikasjonsetikk, og skjer derfor i fellesskapet og dialog med andre. Med Jiirgen
Habermas som fremste eksponent, fokuserer diskursetikken sterkt pa at det er metoden som
skal lede fram mot riktige standpunkter (Bruras, 2010, s. 94). Habermas fremhever
argumentet som kjernen 1 diskursetikken: enhver diskursdeltaker mé veare villig til &
underkaste seg det beste argumentet, og akseptere diskursens forutsetninger om alles frie

adgang: likeverdighet, interessefrihet, offentlighet og dpenhet (Bruras, 2010, s. 94).
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Diskursetikken samsvarer derfor med pliktetikkens plikter og regler, men metoden for &
komme frem til reglene og at alle bidrar 1 diskusjonen er viktigere enn reglene 1 seg selv.

Den andre hovedteorien under normativ etikk er teologisk etikk, bedre kjent som
konsekvensetikk. Den forklares enkelt av professor Julian C. Hughes og professor Clive
Baldwin slik: “If you want to know whether an action is right or wrong, look at the
consequences of doing or not doing it” (Hughes & Baldwin, 2006, s. 16). Farstelektor Toril
Sneltvedt skriver at om en handling er etisk forsvarlig avhenger av om den ferer til en
overvekt av gode, 1 forhold til drlige, konsekvenser (Sneltvedt, 2012, s. 68).
Konsekvensetikk og pliktetikk, hvor diskursetikk havner under sistnevnte, har til felles at de
onsker & formulere allmenne prinsipper som skal avgjere hva som er rett og galt. De er ute
etter prinsipielle kriterier som kan anvendes 1 bestemte situasjoner (Sagdahl, 2019).

Den tredje normative etikken er dydsetikken. Dyd betyr dugelighet eller dyktighet, og
en dyd er 1 moralfilosofien en karakteregenskap som bevirker holdning og handling.
Dydsetikken handler derfor om personlige egenskaper som gjor mennesker i stand til &
handle moralsk godt (Brinchmann, 2012, s. 137). Aadland skriver at det er de personlige
karaktertrekkene til aktoren som avgjer hva som er best a gjore i1 valgsituasjonen. En
handling er derfor riktig dersom en moralsk dydig person ville ha gjort slik. Dydsetikken
baserer seg bade pa fornuften og pé situasjonsforstielse der folelser og intuisjon spiller en
rolle. Dydsetikken kan pa mange méter minne om nerhetsetikk. Etisk teori som omhandler
holdninger, vaeremate og relasjoner, utgjores av naerhetsetikk og dydsetikk (Brinchmann,
2012, s. 119). Man deler gjerne etisk teori inn i normativ etikk og nerhetsetikk, og
narhetsetikk kan ses pd som en motsetning til normativ etikk. Brinchmann skriver at evner
man finner i normativ etikk ogsa er viktig for & demme og handle rett, men at vi forst ma
oppfatte hvilke verdier som stér pa spill, gjennom fantasi og felsomhet (Brinchmann, 2012, s.
119). Et av naerhetsetikkens hovedpoeng er at man ma vare oppmerksomme pa det sarskilte
ved den enkelte situasjonen og ved metet, og tenkere innenfor denne tradisjonen vil si at
etikken oppstar mellom mennesker (Brinchmann, 2012, s. 119). Nerhetsetikken skiller
mellom et jeg-du-forhold og et jeg-det-forhold, og sier at det vil vaere uetisk & ha et
jeg-det-forhold til mennesker. Innenfor denne typen etikk ligger fokuset pa det konkrete
samspillet mellom to individer og folelsenes betydning for & oppfatte at faglige og moralske
verdier star pa spill (Brinchmann, 2012, s. 119). Den etiske begrunnelsen ligger derfor ikke 1
generelle normer eller regler, men i forstaelsen av situasjonen (Brinchmann, 2012, s. 119).
Brinchmann skriver at et hovedpoeng innen narhetsetikk er at tenkningen om etikk mé

begynne i praksis, istedenfor ovenfra, fra teoretiske normer og regler. Man knytter
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naerhetsetikken i hovedsak til den franske filosofen Emmanuel Levinas og den danske
teologen og filosofen Knud Ejler Logstrups forfatterskap. Felles for Levinas og Lagstrup er at
etikken ses pa som noe grunnleggende, og at det er den mellommenneskelige relasjonen som
er utgangspunktet for etikken (Brinchmann, 2012, s. 119). Emmanuel Levinas var sterkt
opptatt av ansvaret vi har overfor de svake og lidende. Han sier at det grunnleggende etiske
oppstér i metet mellom jeg’et og “den andre”. Bandene til andre innebzrer et moralsk ansvar,
og vi som mennesker kan ikke velge det bort. P4 den maten er vi alltid i en mottakerposisjon
overfor andre personer. Knud Ejler Logstrup mente at grunnlaget for etikken finnes 1
menneskenes erfarte virkelighet (Brinchmann, 2012, s. 122). Han sier det eksisterer noen
grunnleggende fenomener 1 det & vaere menneske, og disse fenomene kaller han spontane
livsytringer. Brinchmann skriver at Logstrups livsytringer er tillit, medlidenhet,
barmhjertighet, talens apenhet og hap, og at disse er like selvfolgelige for oss som det farger
er, selv om vi ikke alltid er oppmerksomme pa dem. Hun skriver at Logstrup sier at
mennesker vanligvis vil mete hverandre med tillit, og at dette ikke kun gjelder dem vi
kjenner, men ogsé ukjente personer. “Den grunnleggende tilliten vi har til andre mennesker,
ma ikke begrunnes, det er det bare mistilliten som ma” (Brinchmann, 2012, s. 123). Han sier

at nar vi meter hverandre med tillit, utleverer vi oss til hverandre:

Vi legger noe av vart liv i den andres hender, og forventer dermed at vi blir sett, mott og tatt
vare pa. Den etiske fordringen for ethvert menneske er & ta vare pa det av den andres liv som

blir lagt i hans eller hennes hénd (Brinchmann, 2012, s. 123).

3.4 Forskningsetikk og informert samtykke

Helsinkideklarasjonen ble utformet etter andre verdenskrigs uetiske forskningsprosjekter og
er anbefalte retningslinjer for forskning som omfatter mennesker. Der stdr det blant annet at:
“Hensynet til individet skal alltid ga foran hensynet til samfunns- eller forskningsnytten”
(Slettebo, 2012, s. 210). Dette prinsippet gjelder spesielt svake grupper som er i en sarbar
posisjon for a bli utsatt for forsek. I Helsinkideklarasjonen star det at: “I medisinsk forskning
som omfatter mennesker, skal hensynet til forsekspersonenes velferd ga foran vitenskapens
og samfunnets interesser” (Forde, 2014). De nasjonale forskningsetiske komiteer, som skal
bidra til at forskning i offentlig og privat regi skjer i henhold til anerkjente etiske normer
(Torp, 2018), skriver at det kan reises spersmél om det 1 det hele tatt er etisk forsvarlig &
inkludere personer med manglende eller redusert samtykkekompetanse i forskning. De

skriver at ettersom personene enten 1 mindre grad, eller ikke 1 det hele tatt er 1 stand til &
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ivareta egne interesser, er det fare for at de utsettes for fysiske eller psykiske
integritetskrenkelser. Som nevnt innledningsvis defineres informert samtykke som et
samtykke avgitt nar pasient eller medvirkende i prosjekt har fatt tilstrekkelig informasjon om
helsehjelpen som tilbys eller hva det innebarer & medvirke i prosjektet (Bahus, 2019). Det
grunnleggende poenget med begrensningen rundt frivillig informert samtykke i medisin- og
forskningsrelaterte prosjekter er den psykiske ivaretakelsen av subjektet, altsd mennesket.
Forsteamanuensis Bente Vibecke Lunde skriver at tilstrekkelig informasjon er viktig for at
pasienten kan gi et informert samtykke (Lunde, 2012, s. 173). Hun henviser til Pasient- og
brukerrettighetsloven; rettigheter pasienter og brukere har overfor helse- og
omsorgstjenesten. I § 3-2 forste ledd stér det at: “pasienten skal ha den informasjonen som er
nedvendig for 4 fi innsikt 1 sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Pasienten skal ogsa
informeres om mulige risikoer og bivirkninger” (Lunde, 2012, s. 173). I § 4-3 andre ledd star
det at samtykkekompetansen kan bortfalle: “(...) helt eller delvis dersom pasienten pa grunn
av fysiske eller psykiske forstyrrelser, senil demens eller psykisk utviklingshemming
apenbart ikke er 1 stand til & forstd hva samtykket omfatter” (Lunde, 2012, s. 173). Videre
skriver Lunde at § 4-6 omhandler hvem som kan samtykke pé vegne av personen uten
samtykkekompetanse. Dersom situasjonen er av lite inngripende karakter med hensyn til
omfang og varighet, kan den som yter helsehjelp ta avgjerelsen. Dersom det innebzrer mer
alvorlige inngrep for pasienten kan helsehjelp gis dersom det anses & vare 1 pasientens
interesse og at det er sannsynlig at pasienten ville ha gitt tillatelse til slik hjelp (Lunde, s.
174). Dersom det er mulig skal det innhentes informasjon fra pasientens nermeste pirerende
om hva det er sannsynlig at pasienten selv ville ha gnsket. Lunde viser til professor Knut Erik
Trangy som mener at kravet om et informert og frivillig samtykke i forskningen er et
naermest ufravikelig prinsipp. Professor Ashild Slettebg skriver at forsgkspersonene skal
informeres om hva studien gér ut p4, hensikten bak studien og mulige risikoer ved & delta. I
tillegg er det viktig at deltakelsen er frivillig, og at forsekspersonene har mulighet til & trekke
seg underveis i studien (Slettebg, 2012, s. 211). I forskning med deltakelse av personer som
ikke har samtykkekompetanse, da spesielt barn, psykotiske personer og aldersdemente, er det
strengere krav enn normalt. Helseforskningsloven, som regulerer medisinsk og helsefaglig
forskning pa mennesker, humant biologisk materiale eller helseopplysninger, sier at dersom
pasienten ikke har samtykkekompetanse skal parerende bli spurt om pasienten kan inkluderes
i forskningen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2008). Helseforskningsloven setter 18
betingelser for at personer uten samtykkekompetanse kan inkluderes i forskning. Det kreves

blant annet at personen selv egnsker & delta og at man kan anta at forskningsresultatene kan
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vare nyttige for personen eller andre med samme lidelse. Dersom det er mulig & benytte seg
av andre deltagere og at dette vil gi like resultater, skal man gjore dette. Slettebe skriver at
forskningen ma utfores pa den aktuelle pasientgruppen og at man ikke kan fa samme resultat
av & gjennomfore forskningen pa andre grupper. Et eksempel pé dette er at dersom voksne
personer kan benyttes, skal man ikke bruke barn (Slettebg, 2012, s. 214).

Hughes og Baldwin forklarer informert samtykke best ved & dele opp ordet. De
beskriver samtykke relativt enkelt; hvis du ensker a gjore noe med et annet voksent
menneske, med unntak i veldig spesielle omstendigheter, m4 du ha den andre personens
samtykke og samtykke ma vere “valid” (Hughes & Baldwin, 2006, s. 58). Nar det gjelder &
informere noen skriver de at dette ikke er like enkelt. Informasjonen deles inn i to grupper,
som de har kalt “ekstreme posisjoner”: Pa den ene siden vet den profesjonelle, som oftest er
lege/sykepleier, best. Dette betyr egentlig at legen utforer behandling uten at noe serlig
informasjon blir gitt. P4 den andre siden, eller den andre “ekstreme posisjonen”, tar den
profesjonelle det for gitt at pasienten ma fa all nedvendig informasjon uten at en selv tar noe
serlig stilling til hva som blir sagt. Dette kan ses pa som et ekstremt tilfelle av at kunden
alltid vet best, eller i dette tilfelle, pasienten. Hughes og Baldwin skriver at et samtykke som
er gyldig innebarer at personen ikke blir tvunget (Hughes & Baldwin, 2006, s. 61). Dersom
det blir benyttet tvang for at en person med demens skal ta medisinen sin, har de ikke
samtykket til & ta medisinen. Dette ser man gjerne pa som en selvfolge, men noe man ikke tar
like for gitt er at et gyldig samtykke ogsd ma vare fortsettende, eller kontinuerlig. I dette
legger de at selv om noen har samtykket for, betyr det ikke at samtykket gjelder for alltid.
Dette er generelle tilneerminger til et informert samtykke, s& hovedproblemet nar det gjelder
informert samtykke hos personer med utviklet demens er at de som oftest ikke har mulighet

eller er kompetent nok til & samtykke (Hughes & Baldwin, 2006, s. 61).
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4.0 Analyse av Helene sjekker inn og Mam

I denne delen av oppgaven vil jeg analysere de to dokumentarene Helene sjekker inn av NRK
og Mam av Adelheid Roosen opp mot problemstillingen min “Hvordan skal filmskapere
forholde seg til etiske dilemmaer i dokumentarfilmer som omhandler personer med demens”,
1 lys av beskrevet teori. Jeg har lagt til grunn to etiske dilemmaer basert pé teorikapittelet mitt
samt kritikken fra Berit Stere Brinchmann. De to etiske dilemmaene vil kunne representere
hovedproblemet med & dokumentere personer med demens i filmmediet. I tillegg mener jeg
det er viktig & drefte etiske retningslinjer i dokumentarsjangeren for a forsterke betydningen

av de nevnte dilemmaer.

- Informert samtykke.
- Eksponering av personer med demens.

- Etiske retningslinjer i dokumentarsjangeren

Sistnevnte anses ikke som et etisk dilemma. Jeg mener likevel den er viktig fordi den
fremlegger det grunnleggende prinsippet om at etiske retningslinjer er nedvendig nér det
omhandler sdrbare grupper i samfunnet. Sistnevnte er i tillegg basert pa Berit Store
Brinchmann sin kritikk, hvor jeg mener hun tar opp viktige etiske sporsmal 1
dokumentarsjangeren. Hennes kommentar om at filming 1 institusjoner burde underlegges de
samme etiske retningslinjer som det forskningsprosjekt gjor, vil derfor ha en sentral plass 1
analysen, slik den har gjennomgéende i resten av oppgaven. Jeg har valgt a drefte de etiske
retningslinjene pd generelt grunnlag, men filmenes innhold er ikke analysert spesifikt i
forhold til disse retningslinjene.

De to etiske dilemmaene Informert samtykke og eksponering av personer med demens
vil dreftes ved bruk av teori, filmanalyse og intervju. Jeg vil, slik jeg utdypet i kapittel 2,
legge mer vekt pé intervju enn filmanalyse, ettersom dette etter mitt syn vil gi et forsterket
bilde av de etiske dilemmaene. Ettersom Helene sjekker inn og Mam er to ulike sjangre innen
dokumentar, vil disse kunne utfylle hverandre godt.

Jeg har valgt 4 analysere begge filmene mot det samme etiske dilemmaet. Jeg vil forst
kort presentere dokumentarene og filmskaperne, og deretter deltakerne i intervjuet og deres

rolle 1 produksjonen.
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Helene sjekker inn er en dokumentarserie laget av NRK, hvor journalist Helene Sandvig
flytter midlertidig inn p4 ulike institusjoner rundt om i landet. Serien publiserte sin forste
episode 1 2016, og har siden da variert fra & publisere seks til tre episoder hvert &r. Episoden
som er spesielt interessant med tanke pa min problemstilling ble publisert 19. april i ar, og
foregar pd Villa Enerhaugen i Oslo: en institusjon for yngre mennesker med demens. I
episoden folger vi hovedsakelig fire personer som alle har kommet ulikt i sykdomsforlepet.
Disse er Anne Grete, Steinar, Ralf og Hans. Mitt intervju av produksjonsteamet var med
journalist og programleder 1 serien, Helene Sandvig, prosjektleder Cathrine Wik,
regiansvarlig Ingrid Levsland og serieprodusent Nader Izadpanah. Jeg valgte & intervjue disse
fire samtidig, ettersom jeg mener ulike roller i produksjonen vil kunne komme med ulike
innspill og derfor utfylle hverandres roller godt.

Mam er en dokumentarfilm laget av nederlandske Adelheid Roosen. Roosen skildrer 1
denne kortfilmen sin mor, Henriétte, som har Alzheimers. Roosen er utdannet innen kunst og
teater, og har derfor en annen utdanning enn journalistikk, noe jeg mener vil tilfore
interessante synspunkter. Filmen har blitt nominert til pris for beste kortdokumentar i den
Internasjonale Dokumentarfilm-festivalen Amsterdam (IDFA), og mottok i 2009
Amsterdam-prisen for sitt bidrag til kunsten. Mam har ogsé blitt nominert til beste
internasjonale dokumentar i den Norske Dokumentarfilmfestivalen i 2010. Intervjuet ble gjort

med Adelheid Roosen.

4.1 Informert samtykke

Jeg har valgt & drefte rundt prinsippet om informert samtykke, ettersom de fleste etiske
dilemmaer i demensomsorgen har grobunn i mangelen pa informert samtykke. Dette gjelder
ogsd 1 dokumentarsjangeren. Et informert samtykke defineres slik: “et samtykke avgitt ndr
pasient har fatt tilstrekkelig informasjon om den helsehjelp som tilbys” (Bahus, 2019). Et
samtykke ser jeg pd som en tillit gitt til filmskaper. Samtykket fordrer respekt for den som gir
det. Jeg vil forst drefte begrepet i en journalistisk dokumentar, ved hjelp av Helene sjekker
inn, og deretter 1 en fri, kunstnerisk dokumentar, ved hjelp av Mam. Jeg vil i forste del ta

utgangspunkt 1 kritikken fra Brinchmann.
4.1.1 Helene sjekker inn - NRK

Professor og sykepleier Berit Store Brinchmann skrev i debattinnlegget i Aftenposten

(Brinchmann, 2020) at episoden hadde skapt stor debatt 1 hennes omgangskrets. Hennes
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omgangskrets kan tenkes & vare andre sykepleiere og helsepersonell, og at debatten handlet i
stor grad om mangel pa informert samtykke hos de medvirkende i episoden. Hun skriver at

hun selv ikke kjenner noen som ville ha ensket a delta i et lignende program, og utdyper:

Jeg héaper inderlig at mine parerende ikke ville samtykket til filming p& mine vegne, dersom
jeg noen gang skulle havne i en slik situasjon. For meg ville det vaere krenkende, og ga ut

over min integritet (Brinchmann, 2020).

Brinchmann stiller spersmal ved om det er etisk riktig & utsette sarbare,
ikke-samtykkekompetente personer for eksponering, og hvordan man kan vite at disse
menneskene faktisk ensker & delta i et TV-program. Fersteamanuensis Bente Vibecke Lunde
skriver 1 Etikk for sykepleien at samtykkekompetansen kan bortfalle helt eller delvis dersom
personen, pa grunn av (...) senil demens (...), apenbart ikke er i stand til & forsta hva
samtykket omfatter (Lunde, 2012, s. 173). Hun poengterer at tilstrekkelig informasjonen, og
at denne blir forstatt, er viktig for & kunne gi et informert samtykke. Dette er spesielt
vanskelig 1 en situasjon som omhandler personer med demens, hvor hukommelsesproblemer
er utbredt. Hva som defineres som tilstrekkelig, vil variere i ulike situasjoner. I sykepleien vil
tilstrekkelig informasjon gjerne vare informasjon om sykdommen og eventuell behandling,
mens i forskningen vil tilstrekkelig informasjon gjerne innebere a vite hva det skal forskes pa
og hvilken rolle en selv har i forskningsprosjektet. I dokumentar kan tilstrekkelig informasjon
derfor forstas som at medvirkende vet hva dokumentarfilmen eller serien skal handle om,
hvilken rolle en selv har eller hvordan en blir fremstilt, og ogsé eventuelle virkninger filmen
eller serien kan ha 1 ettertid av publisering. Helene Sandvig papekte viktigheten av dette i

intervjuet:

Vima vare sikker pa at de medvirkende har forstatt hva de faktisk er med pé. Forstar man
rekkevidden av samtykket, forstdr man at det blir liggende péa nett for alltid? Forstar man at

dette er noe som vil bli sett av flere og ikke bare et fatall? (Sandvig, 2020)

Her underbygger hun at et tilstrekkelig informert samtykke vil innebzre & ga i dybden pd hva
det medferer & delta i en slik produksjon. Professor Bill Nichols stiller derimot spersmalet “to
what extent can the filmmaker honestly reveal his or her intentions or foretell the actual
effects of a film when some intentions are unconscious and many effects are unpredictable?”

(Nichols, 2010, s. 54). Med dette mener Nichols at ettervirkninger av filmen, eller serien, og
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hvordan publikum oppfatter den, kan vaere umulig & vite for publisering. Det gjor det
vanskelig & gi tilstrekkelig informasjon, selv i situasjoner hvor personen ikke har demens, om
hva det faktisk inneberer & vaeere medvirkende. Dette kan vere tilfellet for sykepleien og
forskningen ogsa. Behandlinger kan ha uforutsette virkninger og grunnlaget for forskningen
kan endres. Tilstrekkelig informasjon kan derfor vare vanskelig i praksis, ettersom man méa
veare sikker pa at personen har forstatt hva det innebarer 4 samtykke. Dette er spesielt
vanskelig nar personen har demens, og derfor hukommelsessvikt. Professor Hughes og
professor Baldwin skriver derimot at det er mulig & formidle informasjon til tross for at
personen har utviklet demens. Dette gjor man ved & gi litt og litt informasjon etter hva som er
nedvendig 1 den aktuelle situasjonen; “we navigate the path as we tread it. But we tread in a
concerned way, reflecting our connectedness within the world” (Hughes & Baldwin, 2006, s.
60). Dette kan forstds som at man formidler informasjon og leser ogsa situasjonen for & folge
med pé om personen forstar hva som blir formidlet. Med dette mener de at informasjon
gjerne ma formidles over en lengre periode, noe som vil bety at bruk av tid er avgjerende for
a formidle informasjon til personer med demens. I tilsvaret NRK gav etter kritikken fra
Brinchmann, skrevet av redaksjonssjef for NRK Siril Heyerdahl, papeker hun hvor etisk
utfordrende det er & ga inn 1 demensproblematikk, spesielt ettersom det er snakk om personer
som mangler samtykkekompetanse. Hun skriver at NRK derfor gjorde alt de kunne for a sikre

seg best mulig beslutningsgrunnlag for & gjere gode etiske valg (Heyerdahl, 2020):

Prosessen fra vi blir kjent med institusjonene og mulige medvirkende til vi publiserer, kan ta
opptil ett ar. (...) Redaksjonen var til stede flere uker for a bli kjent med brukere og ansatte -

for noen opptak ble gjort (Heyerdahl, 2020).

Heyerdahl antyder her at et informert samtykke vil sikres dersom man bruker god tid i
forkant. Dette er et viktig poeng 1 dokumentarproduksjon, hvor bruken av tid kan vere
essensiell for & danne en relasjon mellom filmskaper og subjekt, og ogséd derfor fa kjennskap
til medvirkende 1 filmen og hva filmen skal handle om. I intervjuet med produksjonsteamet
bak episoden utdypet regiansvarlig Ingrid Levsland prosessen i1 forkant av produksjonen og
hva dette innebar. Levsland fortalte at god tid i forkant var viktig for & bli kjent med bade
livet pd institusjonen, men ogsa med aktuelle medvirkende, ansatte og pasienter. I dette

tilfelle ogsd pérerende:
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Vi brukte god tid pé & fa folk trygge pa vare hensikter, hvordan det skulle gjores nar man forst
kommer med et kamera deretter for 4 bygge tillit. Dette var jo en ganske stor institusjon med
mange ansatte, sa vi brukte mye tid pa a snakke med alle som hadde et behov for & snakke
med oss, alle som hadde bekymringer for hvordan det skulle gjores, alt fra stort til smatt

(Levsland, 2020).

Hughes og Baldwin beskriver viktigheten av at informasjonen ma gjentas og formidles
saktere og mer tydelig enn for andre pasienter, og at det kan fore til at pasienten far en bedre
forstéelse for hva en prover a formidle. Dette samsvarer med forhandsarbeidet til episoden,
og Hughes og Baldwin underbygger derfor metodene til NRK. Dette viser at bruk av god tid i

forkant vil vere et viktig element for & dokumenter personer med demens:

Hva er det de har lyst til & fortelle? Hva er de komfortabel med & veere med pa, og hva er de
ikke komfortabel med & veere med pa? (...) Pa denne maten blir vi godt kjent med personene
slik at vi vet hvilken historier som skal fortelles, men ogsa for a f4 vite hva vi ma ta hensyn

til, og om noen kanskje trenger a beskyttes litt mot seg selv (Lovsland, 2020).

Dette samsvarer med metoden Hughes og Baldwin beskrev for & formidle informasjon. Ved &
gjore seg kjent pa institusjonen og med menneskene som deltar, kan personene med demens
fa en bedre forstielse av hva de deltar 1. Det kan derfor vaere avgjerende & bruke god tid i
forkant av produksjonen for a sikre at informasjonen gitt er tilstrekkelig. Dette kan imidlertid
variere avhengig av hvilken form for demens man har og hvor langt man er kommet i
sykdomsforlgpet. Det vil og vaere vanskelig a si med sikkerhet at personen med demens har
forstatt hva samtykket innebaerer.

Prosjektleder Cathrine Wik fortalte at andre parerende til personer med demens, som
ikke var medvirkende i episoden, tok kontakt i ettertid av publisering og spurte hvordan NRK
kunne ga inn pa en demensavdeling og filme, og at deres egen mor aldri ville ha ensket dette.
Til dette, og ogsa til Brinchmanns kommentar om at hun selv ikke ville ha ensket & bli filmet,

svarte Wik at:

Det kommer aldri til & skje med deg eller din mor fordi de som har blitt eksponert i denne

episoden er vi veldig trygge pé at ville ha stilt opp om de var friske (Wik, 2020).

Det vil veere vanskelig & si med sikkerhet at dette aldri kommer til & skje med personer med

demens, ettersom det vil vaere vanskelig & sikre at samtykket alltid er forstatt. Det métte
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innebare at alle personer med demens hadde samme utgangspunkt, og derfor samme
utgangspunkt for & forsta informasjonen tilstrekkelig. Det er heller ikke sikkert at kun fordi
en person gir uttrykk for at en forstar en situasjon, at dette stemmer. For & begrunne dette vil
jeg vise til et eksempel fra min mor. Hun gir ofte uttrykk for at hun forstar hva jeg mener,
selv om hun ikke alltid gjer det. Jeg opplever dette som en slags “overlevelsesstrategi”, for &
unnga 4 havne utenfor samtalen og fremdeles fole at hun henger med og tar del i samfunnet.
Med det mener jeg at personer med demens gjerne vil si at de forstér i situasjoner hvor de
egentlig ikke forstér, for 4 ikke falle utenfor. Det kan derfor vare vanskelig 4 forholde seg til
et tilstrekkelig informert samtykke i dokumentar, ettersom man ikke kan vaere sikker pa at
informasjonen er formidlet tydelig nok. Dette er imidlertid ikke bare tilfellet for personer med
demens, ettersom det ogsd kan vere tilfellet hos personer uten demens. Med dette mener jeg
at informasjon uansett ma tolkes, og tolkninger er subjektive, noe som vil pavirke all
informasjonen som er gitt.

Lunde skriver at dersom situasjonen regnes som lite inngripende, kan den som yter
helsehjelp ta avgjerelsen pd vegne av vedkommende (Lunde, 2012, s. 174). Dette vil vere
vanskelig & overfore til dokumentaren. Den som yter helsehjelp har erfaring og kunnskap
relatert til sykdommen, noe en journalist eller dokumentarskaper gjerne ikke har. Det kan
derfor vere etisk vanskelig for journalister eller dokumentarskapere a ta avgjorelser pa vegne
av personer med demens. Det kan ogsa vaere vanskelig & definere hva som regnes som av lite
inngripende, ettersom man ikke vet hvilke effekt eksponeringen vil ha for personen i
fremtiden. Wik begrunner likevel tryggheten ovenfor medvirkende i episoden i bruken av tid
i forkant. Dette handler om & danne seg en relasjon til subjektet, slik Lovsland papeker, for &
fa innblikk i hva som er greit & fortelle og hva som gjerne er greit a utelate.

Lunde skriver at dersom det innebaerer mer alvorlige inngrep for pasienten kan
helsehjelp gis dersom det anses & vaere i pasientens interesse og at det er sannsynlig at
pasienten ville ha gitt tillatelse til slik hjelp (Lunde, 2012, s. 174). Det er viktig & poengtere at
Lunde skriver om behandlingen av personer med demens innad i sykepleien, og ikke 1
dokumentarfilm. Disse situasjonene er derfor ikke sammenlignbar i form. Som jeg skrev
innledningsvis 1 kapittel 3, handler det derimot i all hovedsak om ivaretakelsen av mennesket,
noe som gjer at prinsippene lettere vil kunne overfores til dokumentaren. Lunde sier man
gjerne ma handle i personens faver, altsa 4 gjore hva som regnes som det beste for personen
med demens. Dette mener jeg kan vaere et godt utgangspunkt for avgjerelsen om personer
med demens kan delta i dokumentarer. Hennes syn underbygges av det Hughes og Baldwin

skriver om at dersom personer ikke kan samtykke, og det i tillegg oppleves som vanskelig for
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parerende og andre a ta avgjerelser for dem, burde man gjere hva man mener er best for
personen. Dette er derimot ikke enkelt ettersom det alltid vil avhenge av hvem man er som
person, og at det alltid vil vere forskjellige perspektiver pa ulike situasjoner og problemer
(Hughes & Baldwin, 2006, s. 64). Med dette menes at ulike personer vil ha ulike
oppfatninger om hva som er den beste avgjerelsen for seg selv, og at dette ogsa kan endres
etter tid og omstendigheter. Hughes og Baldwin hevder derfor at avgjerelser om hva som er
best for personen mé gjeres med hensyn til flere faktorer; herunder hensynet til personen med
demens. Dersom det er mulig & oppfatte personens ensker og interesser i nétid ber disse bli
hert, men de papeker at personens ensker og interesser tidligere i livet er minst like viktig.
Dette betyr at informasjon om hvem personen pleide a vare eller var for en ble syk vil vaere
avgjerende for & dokumentere personer med demens. Pa denne méten vil en bedre kunne
vurdere om personen ville ensket & delta i dokumentaren eller ikke. Helene Sandvig fortalte i
intervjuet at dette var et viktig spersmaél de alltid stilte seg selv 1 ulike situasjoner pa
institusjonen; ville personen ha ensket & deltatt i serien dersom han eller hun var frisk? Dette
kan vere et essensielt spersmél & stille 1 dokumentarproduksjon av personer med demens. Vi
mater i episoden konen til Ralf, Nina, hvor Sandvig sper henne hvem Ralf var som person,
istedenfor hvem han er. Selv om dette er en scene i episoden kan det tenkes at dette
spersmalet ble stilt for de startet & filme ogsa, som fortalte de hvem Ralf var for sykdommen
og om det er sannsynlig at han ville ha ensket & delta. Dette viser til Hughes og Baldwin sitt
prinsipp om & vurdere personens verdier og meninger fra tidligere liv. Hughes og Baldwin
papekte at dersom det er vanskelig for parerende & ta avgjerelser, skal man gjere det man
mener er best for personen med demens. Parerende vil derfor forst bli oppsekt, slik Lunde
viser til, dersom det er mulig & innhente informasjon fra dem (Lunde, 2012, s. 174).
Avgjerelsen om hva som er best for personen og innhenting av informasjon fra parerende gar
ofte hind 1 hand. Det er gjerne de parerende som vet hva som er best for personen med
demens. Dette gjor det enklere & forholde seg til personer med demens hvor sykdommen er
langt utviklet, hvor de hverken har mulighet til & samtykke eller & forstd hva som foregar.
Wik fortalte at dette gjerne var tilfellet hos noen, ettersom de ulike medvirkende var pa ulike

steder 1 sykdomsforlepet:

Vi eksponerer jo noen personer som ikke vet hva de er med p4, det er ikke noe & legge skjul
pa. Hans, for eksempel, han vet ikke hva han er med pa. Men & vite at konen til Hans har
snakket med hele sin slekt og hans slekt og tvillingbror for & veere sikker pa at dette var riktig

avgjerelse, det gjor oss tryggere (Wik, 2020).
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Dette papeker Hughes og Baldwin ogsé, som skriver at avgjerelser om hva som er best for
personen burde inkludere alle personer involvert; alle som kan ha en mening eller tanke om
hvilken ensker og interesser personen med demens har eller har hatt. De viser ogsa at dette
ikke trenger & vaere avgrenset til kun familiemedlemmer, men at ogsé venner, naboer, leger
eller andre fagpersoner kan komme med innspill. De skriver at for & avgjere hva som er best
for personen med demens, mé en seke mer bredt for & fa refleksjonene til alle rundt som bryr
seg om personen (Hughes & Baldwin, 2006, s. 65). Hughes og Baldwin viser til et eksempel i
boken Ethical dementia om en datter som ma ta avgjerelser pa vegne av sin mor som har
demens. Der fortalte datteren at “the only thing you can do is ask yourself whether the person
you’re acting on behalf of would have done it that way. If the answer is yes, that helps”
(Hughes & Baldwin, 2006, s. 84). Dette viser til problematikken rundt & samtykke for
personer med demens; at man aldri kan vere helt sikker pd at man faktisk tar den riktige
avgjerelsen. Det vil alltid vaere ens egen subjektive oppfattelse om hva som er best for
personen med demens. Pryluck skriver at selv noe man som filmskaper ser pa som et

uskadelig bilde av situasjonen kan oppfattes annerledes av andre mennesker:

With the best intentions in the world, filmmakers can only guess how the scenes they use will
affect the lives of the people they have photographed; even a seemingly innocuous image may

have meaning for the people involved that is obscure to the filmmaker (Pryluck, 2005, s. 197)

Et annet synspunkt er at dette vil gjelde for flere situasjoner uavhengig av demens, og at man
aldri kan vere helt sikker pé at avgjerelser er det beste for personen, selv nar man tar
avgjorelser for seg selv. Hughes og Baldwin viser til et nytt eksempel med mor og datter,

hvor datteren derimot folte seg trygg pa at hun gjorde det rette for moren:

I think our relationship was close enough for me to have a fair idea - if not more so- of what
my mother would have wanted. So when I made a decision for her, I probably wasn’t far off
making the kind of decision she would have made if it had been her choice (Hughes &

Baldwin, 2006, s. 84)

Dette kan tyde pa at nare relasjoner vil ha et godt utgangspunkt for & definere hva som er
best for personen med demens, noe jeg vil utdype i1 analysen av Mam. Dette eksempelet
underbygger at det ofte handler om & ha en god relasjon til personens med demens, og derfor

ogsé a ha innhentet kunnskap om personens interesser og ensker. I bade tilsvaret fra NRK og
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intervjuet med produksjonsteamet kom det fram at at det ble brukt mye tid pé a bli kjent med
medvirkende og pédrerende for de begynte a filme. Dette beskriver bdde Lunde, Hughes og
Baldwin som gode metoder for & sikre et informert samtykke fra personer med demens.
Prosjektleder Cathrine Wik fortalte at de opplevde kritikken fra Brinchmann om deres
arbeidsmetoder som urettferdig, ettersom hun ikke visste hva deres arbeidsmetoder faktisk

innebar:

De pérerende var veldig sikre pé at de hadde gjort noe riktig og sa at de opplevde seg veldig
godt ivaretatt av vart team og NRK. Da blir det veldig nedlatende fra noen utenfor, som ikke

kjenner det bakenforliggende, a kritisere deres samtykke og evne (Wik, 2020).

Dette viser, slik jeg papekte innledningsvis, at mye av etikken oppstar i det man ikke ser.
Dokumentarfilmer og serier burde derfor ikke kritiseres for & ha arbeidet uetisk, ettersom man
ikke vet hva som foregar i produksjonen. Dette kan ses pa som kritikk bade til Brinchmann
sitt debattinnlegg, men ogsa til produksjonsteamet bak Helene sjekker inn. 1 tilsvaret skrevet
av Siril Heyerdahl ble mye av kritikken svart direkte pa. Lovsland forklarte 1 intervjuet at
grunnen til at de kunne svare pa denne kritikken, var fordi de folte seg trygge pa det etiske
arbeidet rundt produksjonen. Det grundige forarbeidet er imidlertid ikke synlig for publikum,
og ble kun fortalt om 1 tilsvaret til kritikken. Lovsland forklarte at dersom det var noe de
angret pa etter publisering, sa var det at de ikke var tydeligere pa arbeidsmetodene i selve
episoden. Hun forklarte at de kunne vist hva som faktisk ble gjort i forkant, underveis og 1
klipperommet slik at “folk ikke ble sittende med den darlige magefolelsen om at ikke alle ble
ivaretatt” (Lovsland, 2020). Ved 4 vise til arbeidsmetoder og hvilke etiske vurderinger som
har blitt gjort underveis vil troverdigheten overfor dokumentarskaper eller journalist gke, og
publikum vil oppleve & fa mer informasjon og kunnskap om prosessen. Dette kan i mange
situasjoner gjore den etiske prosessen mer tydelig. Dette underbygger Nichols og hans
definisjon pa det refleksive modus, hvor filmskaper gir publikum innblikk pa hvordan man
lager dokumentarfilmen. Nichols definerer det som at man “calls attention to the conventions
of documentary filmmaking and sometimes of methodologies such as fieldwork or the
interview” (Nichols, 2010, s. 151). Lignende gjor filmskaperen bak den franske
dokumentaren Chronicle of a summer (Chronique d’une ete), Jean Rouch. Han fulgte
vitenskapens etiske retningslinjer ved a vise materialet til de involverte i filmen for
publisering. Rouch mente at den store lerdommen med hensyn til filmskaper Robert Flaherty

og Nanook of the North er a alltid vise filmene til menneskene som selv deltar (Pryluck,
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2005, s. 203). Prinsippet om & vise medvirkende den ferdige produksjonen og hvordan de har
blitt fremstilt fortalte Wik at de ogsa hadde tatt 1 bruk. Disse metodene kan sies & forsterke
troverdigheten overfor filmskaper ettersom man viser til den dokumentariske prosessen.
Dette kan igjen styrke de etiske vurderingene. Dette kan derfor vaere et svar pa hvordan man
som dokumentarskaper skal forholde seg til etiske dilemmaer, slik at en kan begrunne sine
arbeidsmetoder uten at det gir utover det kunstneriske aspektet ved filmen. P4 den andre
siden kan man stille spersmél ved om disse metodene vil gjore det enklere a lure publikum
uten 4 faktisk ha gjort en grundig etisk vurdering. Man viser metoder som skal underbygge
tillit og legger alle kort pa bordet, men det er derimot ingenting som tilsier at dette er
sannheten selv om. Den amerikanske filmklipperen Erol Morris sier at “truth isn't guaranteed
by style or expression. It isn't guaranteed by anything” (Plantinga, 1997, s. 39). Dette kan
forstas som at disse metodene vil kunne underbygge de etiske vurderingene som har blitt
gjort, men at det likevel ikke er garantert at det av den grunn er gjort. Det vil heller ikke alltid
vare hensiktsmessig & bruke denne metoden 1 film, ettersom det vil pavirke form og
dramaturgi. Levsland fortalte at dette ikke var aktuelt for deres produksjon ettersom Helene

sjekker inn er en dokumentarserie hvor episodene skal se relativt like ut.

For vér del handler det om at det ikke er en del av konseptet at vi viser fram. Vi kunne jo ikke
filme at vi filmet, men vi kunne informert om det i tekstplakater eller pa en annen mate. Det
er dumt, for det burde vi gjort. I denne situasjonen tenkte vi at vi har jo det etiske pa det rene,
sa det trenger vi ikke, men det handler jo til slutt om totalopplevelsen for publikum

(Levsland, 2020).

Dette kan pd den ene siden ses pd som at metoden ikke var mulig ettersom det ville pdvirke
utseende til serien, eller pa den andre siden som en innvending mot pliktetikken, og hvordan
det & vaere altfor bundet til regler og hva man skal gjere kan pédvirke resultatet negativt.

Wik fortalte 1 intervjuet at de gjerne kunne vaert mer “djevelens advokat” for seg selv,
ettersom de tenkte at arbeidet var gjort grundig og at det var sdpass viktig a fortelle og vise

historien:

Innenfor det formatet hadde det jo ikke vert noe problem at Helene ble bedt om a stille
spersmal til de parerende om hvorfor de egentlig tillater at vi filmer noen som ikke vet hva de
er med pa, det ville jo bare styrket historien og ivaretatt de parerende mer, sann at alle seerne
hadde fatt det med seg. Vi sé det derimot ikke for i etterkant, fordi vi ble for narsynte i

prosessen. Det var veldig tankevekkende og noe vi tenker & ta med oss videre; at vi ikke bare

Side 26 av 58



viser hva man har kommet frem til, men at vi faktisk tar seerne med pé den reisen (Wik,

2020).

Brurés utdypet nedvendigheten for en sosialistisk rettferdighetsetikk i journalistikken, men at
den journalistiske sosialetikken i noen tilfeller ma vike til fordel for individuelle hensyn, noe
han beskriver som unntakssituasjoner (Brurés, 2010, s. 97). Dette kan vise til nerhetsetikkens
mal om & se situasjoner og personer som forskjellige, og at retningslinjer og regler ikke alltid

vil fungere for alle. Jeg vil utdype dette i analysen av Mam.

4.1.2 Mam - Adelheid Roosen
I forrige underkapittel analyserte jeg Helene sjekker inn. Dette er en journalistisk dokumentar
som forholder seg til de journalistiske arbeidsmetoder. Jeg vil begynne dette kapittelet med a
forklare forskjellen mellom en journalistisk dokumentar og en frie, kunstnerisk dokumentar,
for jeg drofter informert samtykke 1 sistnevnte basert pa Roosen sin dokumentarfilm Mam.
Journalistikken nyter stor tillit til befolkningen, og vil lett bli kritisert for eventuelle
feilgrep pa grunn av ens status i samfunnet. Det kan derfor argumenteres for at den
journalistiske dokumentaren har et storre ansvar overfor ivaretakelsen av enkeltindivider enn
hva de uavhengige dokumentarene har. I dette legger jeg at den journalistiske dokumentaren
representerer en institusjon fremfor enkeltpersoner. Nar man representerer en gruppe
mennesker eller en storre del av samfunnet, kan det anses som viktigere & unngd feilgrep enn
om man kun representerer seg selv. Det kan da argumenteres for at uavhengige
dokumentarer, altsa de frie, kunstneriske, representerer bade filmskapere, men ogsé resten av
filmskaperne innen sjangeren. Dette kan forklares enda tydeligere: Helene sjekker inn er som
sagt en journalistisk dokumentar, og mé derfor forholde seg til presseetikken ettersom deres
oppgave er a representere NRK. Nichols skriver at ulike institusjoner ma forholde seg til de
ulike institusjoners oppgaver og regler (Nichols, 2016, s. 154). Dette betyr at
produksjonsteamet bak Helene sjekker inn ikke kun star i fare for a representere seg selv
darlig, men ogsa NRK som institusjon. P4 den andre siden vil dette ogsa gjelde for Roosen,
ettersom dokumentaren som sjanger kan svekkes av den enkelte dokumentarskaper sitt
arbeid. Det virker derimot som at dette ikke er tilfellet hos de mer frie dokumentarene. Man
ser gjerne dokumentarer som uavhengige nar de ikke representerer en institusjon. Dette betyr
at man ser filmskaper som ansvarlig for eventuelle feilgrep. I journalistikken er det motsatt;
dersom en sak blir felt av PFU vil man anse institusjonen, altsd NRK, som ansvarlig for feilen

fremfor journalisten som gjorde arbeidet. Dette kan bety at prinsippet om informert samtykke
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vil veere viktigere i den journalistiske sjangeren, ettersom det vil g& utover flere personer enn
kun den ene journalisten. Dette kan begrunnes i Roosens forhold til informert samtykke. Hun
forklarte 1 intervjuet at hun ofte far og har fatt spersmélet om hvordan hun forholder seg til

prinsippet om informert samtykke i filmen Mam:

Before I answer the question I have a question for you; do you ever reflect on how parents
treat their children or decide what they should or shouldn't be allowed to do? I do respect the
question about consent, but I want this question to be asked before I can answer yours
(Roosen, 2020).

I forhold til hvordan produksjonsteamet bak Helene sjekker inn forholdt seg til informert
samtykke, kan det virke som at Roosen har en annen tilnerming enn a kun forholde seg til
spersmalet om et informert samtykke er gitt. Hun viser til at det er flere grupper i samfunnet
som burde kunne gi sitt samtykke, og at man heller burde stille spersmélet andre veien. Med
dette papeker hun problematikken rundt & samtykke pa andres vegne, uavhengig av hvem det
er som person, og at man aldri vil kunne fa et tydelig nok svar pd om personen faktisk
samtykker til dette eller ikke. Hun viser til eksempelet om foreldre som tar avgjerelser for ens

barn, og hvordan man kan vare sikker pa at disse avgjorelsene er det beste for barna.

That is something, as a society, we never can discuss, because people will argue that it’s my

child, and that I can do whatever I think is the best decision for my child or children (Roosen,
2020).

Dette vil derimot gjore det enda vanskeligere 4 forholde seg til regelen om informert
samtykke for personer som ikke er samtykkekompetent. Dersom vi begynner & tvile pa
metoden om & samtykke for andre, og gjere det en mener vil vere best for personen, vil vi
ende opp med at personen ikke kan samtykke og andre derfor ikke kan samtykke for dem.
Dette vil fore til at den gruppen mennesker det gjelder blir marginalisert og avgrenset fra &
delta i samfunnet. Slik jeg definerte etiske dilemma under punkt 1.2, handler det gjerne om &
gjore minst mulig skade, fremfor & finne den perfekte losningen, ettersom den gjerne ikke
eksisterer. Det er snakk om handlingsalternativer mellom like gode eller like darlige
alternativer, hvor det i denne situasjonen vil vare sistnevnte.

Lunde og forskningsetikken forklarte at parerende skal ta avgjerelser for personer

med demens dersom de ikke er samtykkekompetente. Roosen er i dette tilfelle den parerende,
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og det vil derfor gjore det enklere for Roosen a forholde seg til prinsippet om & ivareta
personens interesser i filmprosessen, ettersom hun kjenner sin egen mor best. Hun vil ogsa
vite med sikkerhet hva som blir med i den endelige produksjonen, ettersom hun ogsé er

filmskaperen. Man kan derfor si at det vil sikre ivaretakelsen av personen med demens.

I think it’s the voice of my heart that my mother was always reaching out to people to explain
or help them. And of course, at a certain level you have to guess, because you will never get a

straight answer, so it has to be more of a feeling (Roosen, 2020).

Dette underbygger Hughes og Baldwin sitt prinsipp om & gjere det en tror vil vere det beste
for personen, og at paregrende gjerne vet dette best. Her viser Roosen at morens tidligere
interesser og personlighet gav inntrykk om at dette gjerne var noen hun ville ensket. Hun
viser ogsa til et viktig prinsipp om at det i grunn handler om & gjere noe i beste mening,
ettersom det ikke vil veere mulig & {2 et tydelig svar. Det kan derfor sies at man ivaretar
personen med demens best dersom filmskaper er av naer relasjon til medvirkende. Dette vil
ogséd underbygge narhetsetikken som en viktig tilneerming nar man skal lage dokumentarfilm
om personer med demens.

Nerhetsetikken sier at det handler om de nare relasjoner og metet med mennesket, og
at man mé vare oppmerksom pa det serskilte ved den enkelte situasjonen, ettersom etikken
oppstir mellom mennesker (Brinchmann, 2012, s. 119). Innenfor denne typen etikk ligger
fokuset pa det konkrete samspillet mellom to individer og felelsenes betydning for & oppfatte
at faglige og moralske verdier star pa spill (Brinchmann, 2012, s. 119). Prinsippet om at nare
relasjoner vet hva som er best for personen med demens begrunnes 1 narhetsetikken. Likevel
mener jeg at nerhetsetikken og det nare forholdet mellom filmskaper og medvirkende kan
gjore det enda vanskeligere 4 forholde seg til spersmélet om informert samtykke. Man tenker
gjerne at man som datter vil gjore det beste for ens egen mor. Det er derimot ingenting som
tilsier at kun fordi man er 1 slekt, vil man gjore det beste for personen med demens, selv om
man gnsker & gjore det beste. Jeg vil igjen bruke meg selv som eksempel. Da jeg fortalte min
far at jeg onsket 4 lage film om min mor, svarte han at mamma aldri ville sagt nei til meg om
a lage film om henne, fordi jeg er hennes datter. Dette belyser problematikken rundt nere
relasjoner og informert samtykke. Man tar det for gitt at personen med demens vil bli
ivaretatt, kun fordi en er av nere relasjoner. Eksempelet med min egen mor viser at dette
gjelder begge veier; mamma tar det for gitt at jeg vil ivareta henne pd best mulig méte ogsa.

Dette kan forsterkes ved & vise til Lagstrup sin etikk. Han sier at nar vi megter hverandre med
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tillit, utleverer vi oss til den andre personen og forventer 4 bli sett, hort og tatt vare pa
(Brinchmann, 2012, s. 123). Jeg vil derfor pésta at fallheyden er desto heyere. Som filmskaper
er man ikke tilstrekkelig oppmerksom pé etiske dilemmaer, og medvirkende og andre
relasjoner stiller seg ikke kritisk nok til filmskaper. Dette handler om tillit, noe
naerhetsetikken bygger pa. Tilliten oppstar mellom de nare relasjoner og vil derfor, 1 folge
narhetsetikken, danne et godt grunnlag for & gjere gode etiske valg. Denne tilliten kan likevel
bli misbrukt. Dette viser innvendinger mot dydsetikken ogsa: Aadland skriver at det er de
personlige karaktertrekkene til personen som avgjer hva som er best & gjore 1 situasjonen, og
at en handling er riktig dersom en moralsk dydig person ville ha gjort det. Det er derimot
ingenting som tilsier at man vil gjere etisk riktige valg kun fordi man er en moralsk dydig
person. Dette viser at Roosen sitt poeng om a stille spersmélet om informert samtykke til
foreldre som eksponerer ens barn, kan ses pa som enda et eksempel pa hvorfor nere
relasjoner ikke nedvendigvis vil gjere det beste for personen. Dette betyr at man ikke
nedvendigvis vil handle etisk riktig kun fordi man har et godt forhold til personen. Det kan
derfor veere nedvendig a forholde seg bade til etiske retningslinjer og ens egen moral. Dette
papeker Logstrup, som skriver at etiske regler og retningslinjer kan veilede oss, men at vi
selv ma uteve et moralsk skjonn og bruke vér innsikt, vér forstéelse og var fantasi. Han
avviser derfor ikke moralske regler, slik som journalistikken eller forskningsetikkens etiske
retningslinjer, ettersom han mener disse kan brukes nér vi trenger noe & statte oss pé 1
krevende og vanskelige situasjoner. Han mener de derimot vil hindre oss mer enn de er til
hjelp dersom de brukes alene (Brinchmann, 2012, s. 123-124). Dette kan forstds som at en
kombinasjon av etiske retningslinjer og moralsk skjenn vil vere essensielt & vurdere nir en
forholder seg til etiske dilemma i dokumentarfilmer som omhandler personer med demens,

kanskje spesielt dersom det er av nere relasjoner.

4.2 Eksponering av personer med demens

Informert samtykke kan forstas som tillit gitt til filmskaper. I det etiske dilemmaet om &
eksponere personer med demens viser filmskaper at han eller hun ivaretar den tilliten og viser
dermed respekt til personen som har gitt samtykke. Jeg vil videre drefte eksponering av
personer med demens, og hvilken virkning dette kan ha pa personer med demens. Jeg vil
igjen basere meg pa Brinchmann sin kritikk og uttalelser hun henviste til 1 debattinnlegget 1

Aftenposten.
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4.2.1 Helene sjekker inn - NRK
Brinchmann henviser til Helsetilsynet som i1 2010 uttalte seg som folger vedrerende filming

av pasienter:

Pasienter ber ikke filmes i en behandlingssituasjon (...). Bare det & métte ta stilling til
spersmalet om & medvirke kan oppleves som belastende. Det & si nei vil kunne kreve mot og
styrke som en pasient kanskje ikke har. Nér det er parerende som skal samtykke pé vegne av
pasienten vil de komme i tilsvarende klemme, da de ikke ensker & bli oppfattet som
vanskelige. Det vil ogsa kreve stort mot av pasient/parerende & nekte visning av en

produksjon som andre har nedlagt et betydelig arbeid i (Brinchmann, 2020).

Negativ eksponering og fremstilling av personer kan ha store konsekvenser i ettertid av
publisering. Et eksempel pa dette er dokumentarfilmene The things I cannot change og A
St-Henri le cing septembre (September 5 at Saint-Henri). Begge filmene hadde som hensikt &
sympatisk dokumentere livet som fattig, men endte med at de medvirkende folte seg ydmyket
og latterliggjort av naboer og kjente istedenfor. En av familiene folte seg til og med tvunget
til & fjerne barna fra skolen de gikk pa (Pryluck, 2005, s. 197) Dette eksempelet begrunner
Helsetilsynet og Brinchmann sin mening om at filming av sdrbare grupper kan ses pa som
etisk uforsvarlig, ettersom man gjerne utnytter denne sérbarheten for god TV. Pryluck
underbygger dette, ved at selv om filmskapere gjerne har de beste intensjoner, kan man kun

gjette seg til eventuelle virkninger filmen kan ha (Pryluck, 2005, s. 197):

We put people at risk without sufficiently informing them of potential hazards. We may not
even know the hazards ourselves. Filmmakers cannot know which of their actions are apt to

hurt other people: it is presumptuous of them to act as if they did (Pryluck, 2005, s. 197).

Det kan derfor ses pa som hensiktsmessig og fornuftig 4 unnga filming i institusjoner. Man
har, slik Nichols papeker, veldig mye makt nar man eksponerer noen for et kamera. At det
kan vere krevende & si nei legger hun 1 at NRK oppleves som viktig og veldig innflytelsesrik,
og a nekte dem & gjore jobben sin kan derfor vaere vanskelig. Pryluck underbygger dette ved

at han mener man egentlig ikke gir medvirkende et ordentlig valg:

The initiative and momentum of the situation favor the filmmaker. The presence of the film

crew with official sanction is subtly coercive. So is the form of the question: “do you have

any objections?”” (Pryluck, 2005, s. 195).
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Med dette mener han akkurat det samme som Helsetilsynet og Brinchmann papeker, at det vil
oppleves som vanskelig & si nei eller nekte slike store og viktige organisasjoner & gjore
jobben sin. Det vil likevel vare generaliserende & si at dette vil gjelde for alle personer med
demens, men ogsé alle personer generelt som Pryluck refererer til. Hughes og Baldwin
definerer det & vaere samtykkekompetent; altsd at man har kompetanse nok til & samtykke. De
skriver derimot at det er forskjell mellom kompetanse (competence) og evne (capacity), og at
et viktig kjennetegn for evne er at den alltid er spesifikk. Dette betyr at dersom man ikke
klarer & huske ens alder, betyr det ikke nedvendigvis at man ikke klarer & ta viktige
avgjerelser. Det personer med demens klarer & huske og ikke huske trenger ikke ha en kausal
sammenheng. Med dette mener de at ulike evner ikke trenger 4 samsvare med hverandre, og
at personer med demens kan klare & ta avgjerelser om & delta i en serie selv om de mangler
andre evner. Hughes og Baldwin skriver at evner ogsa alltid er antatt, og derfor nedvendigvis
ikke sant. Dette kan veare sant 1 mange tilfeller, kanskje spesielt om personer med demens.
Antagelsen om evner vil likevel ofte baseres pé erfaring, noe som gjor at evner ikke alltid
trenger 4 vaere antatt. Personer med demens kan derimot ha ulike evner basert pa hvor langt
de er i sykdomsforlepet, men ogsa at ulike personer som har kommet like langt i
sykdomsforlepet kan ha ulike evner. Hughes og Baldwin skriver at det aldri kan antas at noen
mangler evne, og at man derfor ikke kan anta at personer med demens, kun fordi de har
sykdommen, mangler evne til 4 ta avgjerelser (Hughes & Baldwin, 2006, s. 62). Dette betyr
at personer med demens er ulike; bade basert pa hvor langt de har kommet i sykdomsforlepet
men ogsd ved at sykdommen vil variere fra person til person. Dette gjor at uttalelsen fra
Helsetilsynet som Brinchmann refererte til vil behgve noe nyansering, ettersom man ikke kan
regne med at alle personer med demens har samme utgangspunkt. Det er derimot viktig &
poengtere at Helsetilsynet skriver at det kan virke belastende, ikke at det vil vaere belastende
med sikkerhet. Det kan derfor forstds som et utgangspunkt som kan gjelde i de fleste
situasjoner, men ikke alle. I debattinnlegget til Brinchmann skriver hun derimot generelt om
de medvirkende 1 episoden. De fire ulike hovedpersonene, som jeg beskrev kort
innledningsvis, er alle pa ulike steder i sykdomsforlepet. Det kan derfor ses pa som
generaliserende av Brinchmann 4 kritisere deres evner likt. Et eksempel pa dette er Steinar,
en av dagpasientene pa Villa Enerhaugen. Mitt inntrykk av han var at han fremdeles forstéar
mye, og ikke er kommet s langt i sykdomsforlepet, til tross for at han har demens. Jeg vil
derfor kunne argumentere for at han har evne til & selv ta avgjerelsen om a delta i episoden.
Selv om min oppfattelse av Steinar er slik, betyr det nedvendigvis ikke at den stemmer.

Sykdommen kan forverres raskt men ogsa variere fra dag til dag. Han kan ogsa ha blitt filmet
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pa dager hvor han husket mer enn andre dager. Dette betyr at evner kan forsvinne i lopet av
kun en dag, noe som gjor at jeg ikke kan pastd, basert pd det lille jeg har sett av Steinar, at
han har evne til 4 ta avgjerelsen om & delta. Det er gjerne dette Brinchmann mener med
debattinnlegget: at fordi fallheyden er sdpass stor burde man ta utgangspunkt i at personer
med demens ikke har evne til & ta avgjerelser, slik at man ikke risikerer at noen deltar uten &
vite at de har samtykket til det. Hughes og Baldwin skriver derimot at dette ofte skjer 1
demensomsorg, at man antar at personen med demens mangler evne, spesielt nar
sykdomsforlepet er mer utviklet. Dette er gjerne med god grunn og gode hensikter, slik jeg
skrev over, men Hughes og Baldwin mener likevel at det selv da er bedre & anta at personen
har evner inntil det er helt klart av personen ikke har det. Med denne tankegangen vil man
unngar generalisering av personer med demens, selv om det var ment godt, slik som 1
Brinchmann sitt tilfelle. Brinchmann sitt debattinnlegg viser hennes omsorg og bekymring
overfor personer med demens, men jeg mener likevel at det kan fore til mer skade ved at man
da ser personer med demens som like, fremfor som ulike individer. Hughes og Baldwin
underbygger dette, ved & skrive at antagelsen om at alle personer med demens ikke har evne
og derfor er “inkompetent”, slik de skriver det, vil pavirke miljoet rundt sykdommen og
forverre verdigheten til personene med demens (Hughes & Baldwin, 2006, s. 63-64). De
skriver at dette er for 4 unngé a frareve dem det menneskelige aspektet. Prosjektleder Wik
viser til dette fra et journalistisk synspunkt, som handler om rett til ytring, og at man ikke kan

fjerne noens rett til ytring selv om det foreligger sykdommer som gjor det vanskeligere:

Hensikten med serien er & gi en stemme til de stemmelese. En rett til ytring og & bli hert, og vi
har jo erfart at noen institusjoner helst ikke vil vaere med og vil hindre at deres pasienter eller
brukere ikke skal delta fordi de synes det kan virke som at de utleverer noen. Hvem skal da

ivareta deres rett til ytring? (Wik, 2020)

Dette viser til det journalistiske samfunnsoppdraget og punkt 1.3 i Var Varsom-plakaten om
a verne om ytringsfriheten og serge for at ulike grupper 1 samfunnet ogsé far en stemme
(Norsk Presseforbund, 2015). Wik papeker ogsa at det er et ganske stort demokratisk problem
dersom man tilfeldigvis bor pé en institusjon og ikke far ytre seg fordi man kun har delvis
samtykkekompetanse. Hughes og Baldwin underbygger dette problemet, og skriver at det
ofte er en tendens til & ekskludere personer med demens fra viktige avgjerelser. Dette er
derimot ofte basert pa gode hensikter, ettersom personer med demens kan fole det belastende

a ta viktige avgjerelser pa grunn av sykdommen. Hughes og Baldwin skriver derimot at den
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gode hensikten kan oppleves som at det dannes et maktforhold med en styrende og en styrte,
hvor personen med demens er sistnevnte. Hughes og Baldwin skriver at man da far tendenser
til & undervurdere personen med demens og se han eller hun som et “det”. De viser til den
amerikanske psykologen Steve Sabat som beskriver dette som “malignant positioning”; vi
plasserer personen med demens i en situasjon slik at vedkommende ikke kan oppné den
sosiale eller personlige anerkjennelsen pa grunn av vére holdninger (Hughes & Baldwin,
2006, s. 84). Dette viser narhetsetikken ogsa, som skiller mellom et jeg-du-forhold og et
jeg-det-forholdet, og sier at sistnevnte vil vare uetisk. Hughes og Baldwin sammenligner
denne oppferselen med hvordan man behandler barn; at personer med demens: “(...) requires
to be kept safe, cannot be trusted to make decisions, needs constant care and supervision, and
must even be talked to in a particular (patronizing) way” (Hughes & Baldwin, 2006, s.84).
Dette viser, 1 likhet med hva Sabat, Hughes og Baldwin mener med “malignant positioning”,
at selv om man ensker a gjore det beste for personen med demens, kan det heller oppleves
som nedverdigende. Brinchmann fremlegger pastander om hvordan personer med demens og
dens pérerende vil oppleve situasjonen. Dette vil stemme for noen, mens for andre ikke 1 det
hele tatt. Jeg mener derfor at Hughes og Baldwin sitt poeng om at man alltid burde anta at
personer med demens har evner frem til det vises at de ikke har det, vil vere et bedre
utgangspunkt for denne situasjonen. Det kan fore til at noen trenger tydeligere informasjon
oftere, slik beskrevet i kapittelet over, men at det er verre a unngé en hel gruppe mennesker

basert pd at et fatall av dem vil vaere vanskelig a forholde seg til. Sandvig forklarte at:

Naér vi gér inn, som en kritiker ikke vil se, er at dersom vi hadde kommet inn til Ralf, og han
hadde blitt sint, s& hadde vi backet ut. Det var en situasjon hvor Nina kom pa besgk og hun far
han til & vaske hender, sa ser vi at han blir irriterte og da trekker vi oss ut. Vi skal ikke gjore
kvelden til Ralf darligere ved at vi er der, og vi er veldig heldige som far lov til & komme inn i
det hele tatt, sa vi ma vaere utrolig fintfelende og lese situasjonen hele tiden, sé det ikke blir

ubehagelig for noen (Sandvig, 2020).

Her underbygger hun poenget mitt ved at personer med demens er ulike individer, ved at man
heller ma lese situasjonen enn & ta for gitt at personene vil reagere pa en bestemt maéte. I
serien opplever jeg Ralf som veldig glad og positiv, men at sykdommen er kommet ganske
langt som gjer at han er redd for sdpe og vann. Jeg ble derfor overrasket over at Sandvig
fortalte at de métte trekke seg ut fordi han ble irritert. Dette kan ogsé vere tilfelle andre

veien; at noen personer med demens oppleves som lite samarbeidsvillige en dag, mens neste
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dag er de helt annerledes. Dette gjor at Sandvig sin metode om 4 lese situasjonen og ta
hensyn til hvordan personen er akkurat 1 det ayeblikket, kan vere en viktig faktor for hvordan
man skal forholde seg til personer med demens. Serieprodusent [zadpanah sammenlignet
dette med & kjore bil; at man hele tiden ma se rundt seg og vare tilstede i situasjonen for a
forstd den. Pa denne méten ser du hva som er ubehagelig for folk og hva som er greit. Dette
kan bety at man ma ta hodet opp fra kamera og ikke tenke for mye film, ettersom man kan bli
litt for opptatt av hva som ser bra ut i filmen. En scene hvor Ralf blir irritert vil vise
gjenkjennelige sider ved demens, ettersom det ofte skjer, og man kan derfor argumentere for
at det er viktig & filme denne scenen. Jeg vil derimot pésta at det er viktigere & ivareta
forholdet mellom filmskaper og medvirkende, altsé Ralf i denne situasjonen, slik at en “god”
scene ikke edelegger tilliten hos medvirkende og derfor resten av produksjonen. Slik
dokumentarskaper Aslaug Holm papekte, sé er alltid livet viktigere enn det kunstneriske
prosjektet (Lismoen, 2020). Dette innebaerer kvaliteter man har som menneske, noe Sandvig

underbygger:

Jeg gér inn som et medmenneske ogsa, ikke bare som journalist. Jeg har med meg hele meg
og hjertet mitt, og i et prosjekt som dette kan du ikke bare vare journalist nar du gar inn

(Sandvig, 2020).

Brinchmann skrev i debattinnlegget at hensynet til enkeltpersoner som blir eksponert alltid
ma komme forst (Brinchmann, 2020). Professor Svein Bruras definerte journalistikken som
en kombinasjon av tre ulike etisk-teoretiske tilnerminger; diskursetikk, dydsetikk og
narhetsetikk. Han papekte at journalistikken har et spesielt ansvar overfor & informere
samfunnet. Det kan derfor forstds som at journalistikken mé vektlegge samfunnsnytten
fremfor enkeltindividet, og at dette vil gi utover enkeltindivider, noe som setter diskursetiske
hensyn foran narhetsetiske hensyn. Brurds skriver derimot at det ikke alltid er slik at de
narhetsetiske hensyn innebarer varsomhet og tilbakeholdenhet med eksponeringen av
enkeltmennesker 1 media. Det kan tvert imot bety at naerhetsetikken ser det sarbare
enkeltmennesket 1 en sak og prioriterer denne personens behov, og at dette like gjerne kan
bety okt oppmerksomhet og personfokusering. Med dette viser Bruras at eksponering og mer
fokus pa personer med demens kan gjere godt for personen, og at det nedvendigvis ikke alltid
er positivt & verne om dem i den grad at man ender opp med 4 fjerne deres rett til ytring.
Brurés skriver at nerhetsetikken kan si noe om hva man skal gjere, ikke bare hva man ikke

skal gjore. Her viser han til kapittel 5 i Var Varsom-plakaten som lyder slik: “Det er
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pressens oppgave & beskytte enkeltmennesker og grupper mot overgrep og forsemmelser”
(Norsk Presseforbund, 2015). Han papeker at dette like godt kan innebere en slagkraftig og
dristig eksponering av enkeltmennesket, som det kan innebeere a avsta fra omtale, eller noe
midt i mellom (Bruras, 2010, s. 108). Dette underbygger viktigheten av & eksponere personer
med demens, og at man ikke behandler personen med demens forskjellig fra andre mennesker
kun pa basis av sykdom. Levsland forteller at hun har forstielse for at helsepersonell blir
bekymret ovenfor eksponeringen av personer med demens, ettersom sykepleieetikken er

iboende 1 dem:

De onsker a beskytte pasienten, men det kan ofte gé litt utover pasientens egen rett til &
bestemme over seg selv. Jeg har opplevd at veldig mange er apne og ensker a fortelle. Noen
steder var likevel veldig opptatt av & beskytte pasientene sine, og det ma jo vi ha forstaelse

for, men vi som journalister er ogsa opptatt av & ikke utnytte historiene til de menneskene som

stiller opp (Levsland, 2020).

Den journalistiske dokumentaren viser nedvendigheten av at filmskaperen er papasselig med
hvordan personen eksponeres. Jeg vil na analysere hvordan en filmskaper av den frie,

kunstneriske dokumentaren forholder seg til det samme etiske dilemmaet.

4.2.2 Mam - Adelheid Roosen

Produksjonsteamet bak Helene sjekker inn papekte viktigheten av & eksponere personer med
demens, og jeg vil derfor utdype dette i analysen av Mam. Man kan tolke Brinchmann og
Helsetilsynet sin uttalelsen om at eksponering av personer med demens vil ha negative
konsekvenser for vedkommende. Lovsland papekte at man som journalist ogsa kan ha gode
hensikter og et enske om a fremstille personen med demens pé en god méte. Onsket om a
ville fremstille personen med demens pa en god mate ligger i1 relasjonen mellom filmskaper
og subjekt. Det etiske dilemmaet om en skal eksponere personer med demens vil derfor
oppsta 1 mete med det andre mennesket, som bygger pa en god relasjon mellom filmskaper
og subjekt. Dette papeker narhetsetikken, at det handler om 4 se hver enkelte situasjon
forskjellig og ogsé personen det gjelder. Det vil bety at man ikke kan si pa forhand at man
ikke skal eksponere personer med demens, ettersom det vil variere for hver situasjon. A ikke
eksponere personer med demens kan ses pa som en plikt med grunnlag i de etiske
retningslinjene i sykepleien og forskningsetikken, som papeker at man ma vere varsom nar

man behandler personer med demens. Slik konsekvensetikken sier, at alle teller som en og
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ingen mer som en, vil essensielt si at alle personer med demens skal behandles likt ettersom

konsekvensene vil vere de samme. Det stemmer nedvendigvis ikke, noe Roosen pédpeker:

Sometimes rules are beautiful, for example the red light in traffic. However, when people are
really respected for who they are and are being welcomed and embraced, it’s done with such

loveable energy that everyone will be happy (Roosen, 2020).

Hun fokuserer pa relasjonen mellom filmskaper og subjekt, men avviser heller ikke regler og
retningslinjer. Det kan oppleves som generaliserende & mene at man ma behandle alle
personer med demens likt, ettersom alle vil ha ulike ensker og meninger. Ulike personer med
demens vil ha ulike syn pé a bli eksponert, akkurat slik det gjelder for alle personer. Ettersom
det ikke finnes noen kur eller behandling som vil fjerne demens, vil det vare vanskelig &
pasta at en behandlingsform er bedre enn en annen, ettersom ingen av dem uansett vil fjerne
sykdommen. Det handler derfor mer om & gjore det mest mulig behagelig for personen med

demens, noe som igjen vil variere fra person til person.

People with Alzheimers always have to follow us; they have to follow our reality, our norms
and values, and there are so many corrections; don’t do this, and don’t do that. I came and did

the exact opposite of that (Roosen, 2020).

Med dette mener hun at hennes metode passet best for hennes mor og hennes situasjon. Dette
trenger derimot ikke alltid vere tilfellet. Noen personer med demens vil enske & ikke bli
eksponert, og opplever dette som ubehagelig. Dette vil derimot matte forstas i hver enkelte

situasjon, noe Roosen mener at innebarer at vi ma slutte & korrigere personer med demens.

We need a different attitude, we need to stop correcting them and we have to follow the
person with Alzheimers, not make them follow us. We have to make the quality of life better

for them (Roosen, 2020).

Her pépeker Roosen viktigheten i & se personene med demens som individuelle personer,
fremfor at alle skal bli behandlet likt. Hun viser til et eksempel fra opptak pa sykehjemmet
hvor moren hennes bodde. En av rutinene for hvordan man skulle snakke med personer med
demens var 4 alltid si navnet deres, for & hindre forvirring og gjere det enklere for personen a

forsta at en ble snakket til.
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The nurse was informing my mother so extremely and so many times that at one point my
mother suddenly hit her. When that happened I had to ask what part of you is relating to her?
She was just following the rules, and trying to do her best and she was so kind, but she was
only doing her best with her brain and not her heart. Are you following your school book or

are you following your heart? (Roosen, 2020).

Dette tydeliggjor at alle personer med demens er forskjellige og vil derfor oppleve
behandlingen forskjellig. Dette gjor at det samme vil gjelde for eksponering av personer med
demens. Her viser Roosen til hvorfor regler kan vaere vanskelige & forholde seg til, med
mindre man klarer & se de situasjoner hvor reglene ikke vil fungere. Bruras papekte at
eksponering av personer med demens ogsa kan bety at man ivaretar personen, og at man ser
behovet for & informere om sykdommen. Dette kan forstds som at eksponering av personer
med demens vil fore til en normalisering av sykdommen som igjen vil fore til ferre
stereotypier og bedre omsorg for personene og parerende. Dette gjelder ikke bare
medvirkende i filmen, men ogsé alle som ser pd med samme sykdom eller familie med

samme sykdom. Brinchmann skrev innledningsvis i debattinnlegget at:

Det gjorde inntrykk & se en kvinne i 50-arene som ikke husket hvor gammel hun var. En
beboer var redd for vann og ville ikke dusje. En annen hadde mistet spraket. Det var vondt a

se at han ikke kjente igjen sine naermeste (Brinchmann, 2020).

For sykepleierne pa Villa Enerhaugen er dette normalen. De vet at Ralf er redd for vann og de
vet hvor langt Anne Grete har kommet i sykdomsforlepet som kan medfere at hun ikke
husker alderen sin. Selv gjorde det ikke inntrykk pa meg & se de ulike personene med demens
og hvordan sykdommen hadde pévirket deres evner. Jeg opplever akkurat det samme med
min mor, at hun glemmer viktige detaljer og at a dusje ikke er en like stor prioritering som
for. Det gjorde derfor godt for meg & se andre personer “slite” med akkurat det samme som
min mor sliter med, og jeg ser for meg at det ville gjore mer godt for mamma 4 se det. Dette

gjor at man normaliserer sykdommen, noe Roosen forklarer bedre:

How many people are using diapers in this country? Why do you want to make it a secret?
Because you are ashamed. For babies it's normal, but for adults it's shameful? It’s something
in your system, something in your perspective and something in your brain. You project your

own fear in this image (Roosen, 2020).

Side 38 av 58



Hun henviser til kommentarer hun fikk i ettertid av publisering, hvor hun ble spurt hvorfor
hun hadde valgt & vise moren 1 bare undertoy og bleie. Kommentarene var basert pa at dette
kunne veaere flaut for moren og noe en gjerne ikke ville ensket. Roosen papeker viktigheten av
a normalisere hendelser som tross alt er normale, som & bruke bleie dersom du har et behov
for det. De fleste personer med demens vil komme til & trenge bleie nir sykdommen har
kommet langt nok, ettersom kroppslige funksjoner vil slutte & fungere. Det burde derfor ikke
bli skambelagt. Pa en annen side vil noen mene at dette burde holdes privat, ettersom det er
veldig privat. Det vil likevel gjore det mer komfortabelt for personer med demens a
normalisere slike konsekvenser av sykdommen, ettersom de ikke kan noe for at det skjer.
Roosen viser ogsd at man speiler sin egen frykt 1 dette bildet av personer med demens 1 bleie.

Dette kan komme frem i kritikken av Brinchmann ogsa, nar hun skriver at:

Jeg héaper inderlig at mine pargrende ikke ville samtykket til filming p& mine vegne, dersom
jeg noen gang skulle havne i en slik situasjon. For meg ville det vaere krenkende, og ga ut

over min integritet (Brinchmann, 2020).

Her viser Brinchmann sin egen frykt om & bli eksponert, noe hun mener vil ga ut over hennes
integritet. Dette kan oppleves som krenkende mot personene som faktisk har samtykket til &
bli filmet. Kommentaren om at hun selv ikke ville ha ensket & bli filmet har ingen direkte
sammenheng mellom deltakerne i serien, og kommentaren kan oppleves som unedvendig.
Selv om Brinchmann ikke ville ensket a bli filmet i en slik situasjon, betyr ikke det at
medvirkende 1 serien ikke ensket det. Kommentaren kan forstis pa en annen mate ogsa:
Brinchmann sin bekymring overfor de medvirkende og at hun vil sikre at alle som deltar 1
produksjonen faktisk ensker & delta. I det legger hun egen mening om at hun selv ikke ville
onsket dette, s& hvordan kan NRK vere sikker pd at medvirkende onsket det. Dette gjor
likevel at man fér et negativ syn pa a filme disse personene, kun basert pa at de har demens.
Det kan vare destruktivt & holde s& godt fast ved at sykdommen er forferdelig, ettersom det
kan gdelegge for alle som prever & gjore det beste ut av situasjonen de har havnet i. Roosen

tydeliggjor dette:

The illness being horrible is a fact. We know that, and to repeat that over and over again

becomes the energy in the room when you visit; you bring in sad energy (Roosen, 2020).
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Roosen papeker her at vi vet at det er en forferdelig sykdom. Det kan dermed fore til mer
skade for personene med demens og dere pdrerende a hele tiden papeke at det er en
forferdelig sykdom, noe de antageligvis allerede vet. Det vil derfor vaere viktig & skildre gode
historier om personer med demens, slik at man ikke ender opp med & forverre situasjonen for
alle med demens som vil se filmen. Den norske nyhetsjournalistikken har en lignende
metode: hovedsaker bade pd TV og nett er ofte preget av det alvorlige og gjerne triste, som
dedsfall, ulykker, osv. Det er derfor et bevisst valg & avslutte TV nyheter med en gladsak, og
balansere innholdet pd nett med like mange positive saker som “negative” saker. Dette gjor at
innholdet blir balansert og at man ikke far en overvekt av negativitet. Man kan forsta
eksponering av personer pa samme méte. Det er et behov for & skildre gode historier om
personer med demens, som ikke bare fokuserer p4 sykdommen men heller p4 mennesket.
Dette vil vere spesielt viktig for personer med demens og deres pirerende, men ogsa for
personer som ikke helt er inneforstatt med hva sykdommen faktisk er. Det er antatt at omtrent
10 000 nye personer vil f& demens hvert ar, og ettersom vi lever lengre enn for vil flere
utvikle sykdommen (Hveem, u.d). Dette betyr at flere vil bli rammet av sykdommen, bade
direkte men ogsa parerende. Dette gjor at flere vil trenge informasjon om sykdommen, og
ogsa at denne informasjonen er nyansert. Med dette mener jeg at eksponering av personer
med demens, dersom det blir gjort pa en god mate, vil fore til at flere far kjennskap til
sykdommen og at personer med demens og paregrende ikke vil fole at det er skambelagt & vise
at en har demens. Dersom man velger a ikke eksponere personer med demens kan dette fore
til at sykdommen oppleves som noe man ikke burde vise. Dette kan igjen fore til at man tar
avstand fra personer med demens og ogsa parerende, ettersom man ikke vet hvordan man

skal forholde seg til sykdommen.

A lot of people with Alzheimers are so lonely because the people around them isolate them.
There’s even a lot of shame, and there was a lot of shame then (when I made the movie).
People don’t know how to relate to them, so they stay more or less stiff or talk to them in a
similar way to how you would talk to a person in a wheelchair: their biggest complaint is
often that they don’t talk to me because I'm sitting in a chair, they talk to the person who is

pushing me, about me, as if I’'m not there (Roosen, 2020).

Dette viser at sérbare grupper i samfunnet gjerne har et ekstra behov for & bli hert. Dette er
igjen et eksempel pd mangelen pa informasjon, og ikke minst enkel informasjon. Jeg vil péstd

at ikke alle leser forskningsartikler, men mange ser pa TV. Mange ser ogsé pa filmer og
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dokumentarer, og selv om det da kan argumenteres for at ikke alle ser pa TV eller ikke alle
ser dokumentarer, vil en kombinasjon av forskningsrelatert informasjon og eksponering via
film og TV gi sterre sannsynlighet for at flere far informasjon om sykdommen. Roosen
fortalte at hun alltid avslutter visning av filmen med en times lang samtale med publikum,

noe hun mener er minst like viktig som filmen i seg selv:

It’s your brain that has Alzheimers, not your heart. The essence of my readings is that when
people leave the space they go home thinking that they have to change, instead of changing
the person with Alzheimer's (Roosen, 2020).

Dette kan forstds som at man mé fokusere pa hvordan vi skal eke velferden til personer med
demens. Man opplever gjerne personer med demens som at de ikke forstér situasjonen pa
grunn av hukommelsessvikt, og at de derfor ikke vil huske dersom man sa noe sirende eller
provde & unnga 4 mete dem. Dette har ihvertfall vert tilfelle for meg. Jeg opplevde det som
veldig toft & mete mamma i starten av sykdomsforlepet, og tenkte at hun heller ikke ville
huske at vi hadde mettes sé derfor trengte jeg ikke moate henne. Jeg merker nd at hun kan
vare veldig klar over nér det har gatt lang tid mellom meter, og at hun da kan fa inntrykk av
at personen er sur pa henne. Dette underbygger Roosen til uttalelse om at det er hjernen som
har demens, og ikke hjertet, og at man ikke skal ta det for gitt at personen ikke kan fole pa
savn og ekskludering kun fordi de har redusert hukommelse. Roosen sier ogsa at det er vi
som ma endre holdning, ikke personen med demens. For & endre holdninger trenger man mer
informasjon, som igjen viser til viktigheten av informasjon for & normalisere sykdommen.
Forskningsetikken og sykepleieetikken forklarte viktigheten av & gjore det beste for personen
med demens for 4 sikre seg et informert samtykke. Det kan derfor argumenteres for at en
normalisering av sykdommen vil vere a gjore det beste for personen med demens, og at en
normalisering vil skje gjennom bdde forskning og ekt kunnskap men ogsé en videreforing av
denne kunnskapen, som vil vere eksponering av personer med demens. Det er viktig &
forholde seg til forskningsetikken og sykepleieetikken ettersom de har erfaring og kunnskap
om sykdommen. Det vil derimot vere like viktig & sikre at denne informasjonen er
tilgjengelig for flertallet. Det kan vare like informativt & “mete” personer med demens, noe
man gjor i dokumentarfilmer og serien. Det kan derfor argumenteres for at eksponering av
personer med demens er viktig badde for samfunnet og personer og parerende som er rammet

av sykdommen.
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4.3 Etiske retningslinjer i dokumentarsjangeren

De to etiske dilemmaene informert samtykke og eksponering av personer med demens Vil si
noe om hvordan man skal forholde seg til personer med demens. Jeg mener at det er
situasjonsbasert og derfor vanskelig & vite hvordan man skal handle etisk riktig dersom man
ikke har erfaring og kan utvise et godt moralsk skjenn. Jeg vil derfor drofte hva som kan
oppstd nér man innforer etiske retningslinjer i dokumentaren. Jeg vil basere dette pa

Brinchmann sin pastand om at:

Filming 1 institusjoner ber etter min mening underlegges minst like strenge retningslinjer og

etiske normer som forskningsprosjekter der pasienter eller beboere inngar (Brinchmann,

2020).

Med dette utsagnet hevder hun at det vil veere mulig & overfore forskningsetikk til
dokumentarsjangeren. Jeg vil derfor i denne analysen forst se hva det innebarer & overfore
forskningsetikk til dokumentarsjangeren, og deretter drefte hvorfor dokumentarsjangeren

ikke har etiske retningslinjer slik journalistikken har.

4.3.1 Forskningsetikk i dokumentar

Brinchmann baserer denne uttalelsen pé de etiske dilemmaer hun papeker i1 debattinnlegget,
som jeg har dreftet i kapitlene over; nemlig informert samtykke og eksponering av personer
med demens. Dersom det er mulig & overfore etiske retningslinjer fra forskningsetikken til
dokumentarsjangeren, innebarer det at forskning og dokumentar har samme maél og
malgruppe & forholde seg til. Det finnes ulike typer for forskning, og det kan derfor vere
vanskelig & definere akkurat hva malet er. Fellesnevneren innen forskning er derimot at
formélet er & enten innhente ny informasjon og kunnskap eller forbedre den informasjonen og
kunnskapen som allerede eksisterer. De Nasjonale Forskningsetiske Komiteer skriver at de
skal bidra til at forskning i1 offentlig og privat regi skjer 1 henhold til anerkjente etiske normer
(Torp, 2018). De reiser spersmal om det i det hele tatt er etisk forsvarlig & inkludere personer
med manglende eller redusert samtykkekompetanse i forskning. Dette begrunnes i at
personen ikke er i stand til & ivareta egne interesser, og at det derfor er fare for at de utsettes
for fysiske eller psykiske integritetskrenkelser. Dersom dette overfores til dokumentaren, vil
det bety at man aldri kan filme personer med demens. Helseforskningsloven sier derimot at
dersom personen ikke har samtykkekompetanse, skal parerende bli spurt om pasienten kan

inkluderes. Dette underbygger NRK sin metode, ettersom de hovedsakelig baserte samtykke
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pa de medvirkendes parerende dersom de ikke kunne samtykke selv. Roosen er selv
parerende 1 sin produksjon, som ogsd vil samsvare med prinsippet om & innhente samtykke
via parerende. Helseforskningsloven setter 18 betingelser for at personer uten
samtykkekompetanse kan inkluderes i forskning, og en av disse betingelsene er at personen
selv onsker a delta og at man kan anta at forskningsresultatene kan vere nyttige for personen
eller andre med samme lidelse. For & sikre seg at personen selv ensker & delta 1
filmproduksjonen, kreves det at det gis nok informasjon om hva det innebarer a delta, slik
jeg diskuterte 1 forste kapittel, og at bade personen i nétid ensker & delta og at en kan tenkes
at de ville ensket a delta for de fikk sykdommen. Dette viser til metodene NRK forholdt seg
til, som jeg mener gir et godt grunnlag for a sikre seg at personen med demens selv gnsker a
delta. I noen tilfeller vil dette veere umulig, som 1 Hans sitt tilfelle hvor sprakevnen mangler,
men da gjelder fremdeles prinsippet om personen ville ha ensket & delta tidligere i livet og at
parerende tar avgjerelser for dem. Betingelsen om at forskningsresultatet, 1 dette tilfelle den
ferdige produksjonen, kan vaere nyttig for personen eller andre med samme lidelse kan
diskuteres. Jeg vil argumentere for at et nyansert og respektfull eksponering av personer med
demens vil vaere nyttig uansett for andre personer med samme lidelse. Dette handler om
marginaliserte grupper, og at det ikke dannes stereotypier pa grunn av manglende kunnskap

og informasjon om en bestemt gruppe i samfunnet. Sandvig beskrev det slik:

Dette er institusjoner som er lukket for folk flest. Vi utenfor kan derfor ha forestillinger, vere
redd, ha stereotypier for hvordan vi ser pa disse menneskene som ofte har merkelapper (...)
men jeg foler at vi lofter fram mennesker og forteller en sterre historie, noe som er enda

viktigere i dagens samfunn hvor alt er sa polarisert og dehumanisert (Sandvig, 2020).

Nytteverdien vil derfor vare stor for andre personer med samme lidelse, ettersom det
informerer personer som ikke vet nok om sykdommen, og at det ikke bare finnes én mate 4 ha
demens pé. Det handler og, slik Sandvig forklarte, om & gi en stemme til de stemmeleose, som
underbygger nytteverdien for andre personer med samme lidelse. Representasjon er viktig,
uansett om det gjelder kjonn, nasjonalitet eller sykdom. Dette forklarte jeg 1 forrige
underkapittel ved hjelp av Roosen, og at eksponering av personer med demens vil ha stor
nytteverdi for bade medvirkende og andre. Brinchmann viser til dette selv ved & skrive i
debattinnlegget at “slike TV-program er nyttig folkeopplysning. Det er viktig med
informasjon om at ogsa yngre mennesker kan rammes av demens” (Brinchmann, 2020). Pa

den andre siden handler dette i stor grad om at personene med demens blir representert godt
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nok og nyansert, og ikke minst riktig. Serieprodusent Izadpanah fortalte at det handler om
balanse og & finne ut av hvordan man best mulig forklarer situasjon slik at de medvirkende
kan kjenne seg igjen i sine egne historier. Dette vil variere ettersom vi som filmskapere vil ha
subjektive meninger om hva som representerer en gruppe mennesker godt og nyansert. Man
vil likevel styrke den nyanserte representasjonen dersom det er flere filmer eller flere serier
om personer med demens, laget av forskjellige filmskapere. Dette vil vare av nytteverdi bade
for andre personer med demens og de medvirkende i serien. Dette er noe de forskningsetiske
komiteene ogsa underbygger; at dersom mennesker som anses som spesielt sarbare aldri blir
inkludert i forskning, vil dette like gjerne oke sarbarheten deres som redusere den (Torp,
2019). De skriver at dersom forskningen forbys eller forhindres fullt og helt, kan det skade
interessene til de menneskene som et eventuelt forbud skulle beskytte. De papeker at det ofte
er tilstander som kan medfere redusert eller manglende beslutningskompetanse, at okt
kunnskap er mest pakrevet. Dette viser at nytteverdien gjerne er storre for disse personene
enn hos andre. Den nasjonale forskningsetiske komite for medisin og helsefag (NEM) mener
derfor at behovet for & fa kunnskap som kan bidra til 4 eke velferden til personer med
manglende samtykkekompetanse, er sa vesentlig at det ikke kan forsvares med et prinsipielt

forbud mot & inkludere dem det gjelder (Torp, 2019):

Forskning er derfor ikke er en trussel, men en nedvendighet, ogséa for demente (...). Men
forskning pé disse gruppene forutsetter at nedvendig kunnskap ikke kan innhentes fra
kompetente og mindre sarbare forsgkspersoner, og at forskningen mé antas & komme nettopp
disse gruppene til gode. Videre mé det innhentes samtykke fra forsekspersonenes nermeste

parerende eller formynder (Torp, 2019).

Dersom dette overfores til dokumentaren viser det viktigheten av & eksponere personer med
demens, men at dette innebarer at man ma vare ekstra noye pd hvordan man omtaler og
skildrer dem. Dette handler om & ta hensyn til personen med demens, som nerhetsetikken
underbygger, 4 se mennesket og situasjonen. Lovsland sier at dette handler om det
medmenneskelige aspektet, og at man som journalist, i like stor grad som forskere, ensker a
ivareta personen med demens. Det betyr derimot ikke at man skal unnga eksponering av
personer med demens fordi det er vanskelig, i likhet med at man ikke skal unnga a
gjiennomfore forskningsprosjekt om personer med demens fordi det er vanskelig. Sandvig

papeker dette slik:
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A leve er en risiko; vi kan aldri vare hundre prosent sikker pa at vi aldri trér over grensen,
men vi ma likevel ta den risikoen. Ogsa ma vi sikre at vi minimerer risikoen, og hvis vi av og
til skulle trakke over grensen, sa far vi si unnskyld. Vi er tross alt ikke mer