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Forord

«Handle slik at du alltid bruker menneskeheten bade i egen og i enhver annen person
samtidig som et formal og aldri bare som et middel».

Immanuel Kant



Sammendrag

Tittel: Mennesker med utviklingshemning sin selvbestemmelse i hverdagen — sarbarhet,
makt og system.
Problemstilling: Hvordan pavirkes hverdagen til mennesker med utviklingshemning av

tjenestesystemet og tjenesteyters syn pa selvbestemmelse?

Det er mange ulike faktorer som pavirker graden av selvbestemmelse mennesker med
utviklingshemning har i hverdagen. I denne oppgaven har jeg hatt fokus pa tjenesteyter sin
rolle som kan fremme eller hemme selvbestemmelsen i hverdagen. Samtidig er vi som
tjenesteytere en del av et system, som danner den organisatoriske rammen rundt det hele.
Jeg har valgt meg ut to undersgkelser som viser at flere mennesker med utviklingshemning
har manglende selvbestemmelse i hverdagen. Det er ulike arsaker til dette, men det som

vises er at organisatoriske begrunnelser er nesten doblet fra 2001 til 2010.
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1.0 Innledning

1.1 Presentasjon av tema

Oppgaven omhandler temaet selvbestemmelse for tjenestemottaker i hverdagen — sarbarhet
makt og system. Jeg gnsker a se naermere pa hvordan mennesker med utviklingshemning
sin grad av selvbestemmelse i hverdagen blir pavirket av ulike faktorer. | oppgaven bruker
jeg begrepet tjenestemottaker om personer med utviklingshemning som er mottakere av
hjelp, og begrepet tjenesteyter om ansatte i velferdsstaten.

1.2 Bakgrunn for valg av tema

Bakgrunn for valg av oppgavetema er at jeg @nsker & se n&ermere pa hvordan vi som
tjenesteytere kan pavirke tjenestemottakere sin grad av selvbestemmelse i hverdagen. Hva
vi som tjenesteytere kan gjare for a legge til rette for selvbestemmelse, og hvordan vi
pavirker de valg som tas. Jeg har alltid veert opptatt av sakalt hverdagsmakt, og undret meg
over hvordan tjenesteytere kan ta pa seg en «oppdragerrolle». Dette med tanke pa
tjenestemottakere som er prisgitt andre for a kunne utfare sine hverdagslige gjeremal.
Samtidig er de ogsa avhengig av et tjenestesystem som bestar av rammer som ogsa kan
veere med pa a begrense muligheter for selvbestemmelse. Jeg har gjennom yrkesliv og
praksis sett episoder som er positive der tjenesteyter er bevisst sine handlinger og viser
respekt for valg som skal tas, men ogsa en praksis der hverdagssituasjoner kan oppleves
krenkende og nedverdigende for tjenestemottaker. Dette er et tema som engasjerer meg 0g
formalet med denne oppgaven er & belyse hvilken makt vi som tjenesteytere har, og
hvordan veere oppmerksom og bruke den pa riktig mate. Christensen og Nilssen (2006)
skriver at «makt er et kjernefenomen i bofellesskapets omsorgspraksis, de institusjonelle
rammene for denne praksis og dens utallige varianter hos tjenesteyteren» (Christensen og
Nilsen 2006:14-15). Jeg gnsker gjennom denne oppgaven a finne teori og erfaringer som

belyser dette temaet.

1.3 Hvorfor er temaet relevant

Temaet for oppgaven er et sentralt vernepleiefaglig tema. Selvbestemmelse og
bevisstgjering av yrkesutgvelse star sentralt i en samlet profesjonell kompetanse. Som

vernepleier vil jeg kunne bista mennesker med ulike behov og utfordringer, og alle



tjenestemottakere er i en sarbar rolle. | rammeplanen for vernepleierutdanningen star det at
«mennesker med psykisk utviklingshemming vil fortsatt veere en sentral malgruppe for

vernepleiefaglig arbeid» (Utdanning- og forskningsdepartememtet2005:4).

«Respekt for brukernes kunnskap og personlige valg er sentralt. Utdanningen sgker a legge
til rette for at studentene skal utvikle et bevisst forhold til at det & gi omsorg kan veere en
balansegang mellom hjelp og makt» (Fagplan 2012:7).

1.4 Oppgavens disposisjon

Oppgaven bestar av seks hoveddeler:

Presentasjonen av oppgaven starter med innledning, her presenteres tema og bakgrunn for
valg av tema. Videre presenteres problemstilling, avgrensning og definisjoner av begreper.
Metodedelen inneholder valg av metode, kildekritikk og min forforstaelse av temaet. |
teorikapittelet presenterer jeg teorier, modeller og begreper som er relevante for
problemstillingen. | drgftingsdelen diskuterer jeg ulike funn fra undersgkelser som er
presentert i teoridelen opp imot ulike modeller og teorier. Tilslutt presenteres avslutning og

konklusjon.



2.0 Problemstilling

Med selvbestemmelse som tema har jeg valgt falgende problemstilling;

Hvordan pavirkes hverdagen til mennesker med utviklingshemning av tjenestesystemet

0g tjenesteyters syn pa selvbestemmelse?

2.1 Begrunnelse for avgrensning av problemstillingen

For a kunne avgrense temaet for problemstillingen, har jeg valgt & skrive om mennesker
med utviklingshemning. Dette er en sarbar gruppe nar det gjelder temaet jeg har valgt a
skrive om. De er sarbare fordi de er avhengig av omsorgspersoner i det daglige og ofte
avhengig av at andre taler deres sak. Dette kan fare til at selvbestemmelsen ikke alltid blir
ivaretatt og ikke alltid far mulighet til & vaere aktar i eget liv. Jeg har fokusert pa
hverdagsmakt og hvordan tjenesteyter ser pa selvbestemmelse, og hvordan dette pavirker

selvbestemmelsesretten.

2.2 Definisjoner av begreper i problemstillingen

Problemstillingen inneholder fire begreper som jeg definerer. Begrepet Selvbestemmelse,
Utviklingshemning, eller betegnelsen personer med utviklingshemming, tjenesteyter og

tjenestesystem.

2.2.1 Selvbestemmelse

Lunde (2009) viser til Wehmeye's (1996) definisjon «Selvbestemmelse kan defineres som
a veere den som handler pa vegne av seg selv og sitt liv, som foretar valg og avgjerelser
som har med ens livskvalitet 4 gjere, fri fra overdreven ytre pavirkning eller innblanding»
(Lunde2009:22). Bjarnra (2008) sier at Wehmeyer's definisjon poengterer fravear av
innblanding fra andre. Det at en person, for a veare selvbestemt, gjer sine valg og tar sine
avgjarelser uten ytre innblanding eller pavirkning. Videre skriver forfatteren en
enkeltpersons valg og avgjerelser sjelden blir tatt uten noen former for ytre pavirkning,
mens valg og avgjerelser som tas ut ifra press utenfra ikke er selvbestemte (Bjernra
2008:117f).



2.2.2 Personer med Utviklingshemming

Kittelsaa, Ytterhus, Kermit (2015) skriver at betegnelsen personer med utviklingshemming
og utviklingshemmede er begreper som er i trad med FNs konvensjon om
funksjonshemmede personers rettigheter. Dette er en konvensjon som ogsa Norge har
ratifisert. Frem til 1990-tallet brukte vi begrepet psykisk utviklingshemming, som
fremdeles er den diagnostiske termen. Norsk forbund for utviklingshemmede vedtok pa

landsmate i 1997 & bruke begrepet utviklingshemming (Kittelsaa m.fl. 2015:14).

Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av evner og funksjonsniva, som
spesielt er kjennetegnet ved hemming av ferdigheter som manifesterer seqg i
utviklingsperioden, ferdigheter som bidrar til det generelle intelligensnivaet, f.eks.
kognitive, spraklige, motoriske og sosiale. Utviklingshemming kan forekomme
med eller uten andre psykiske og somatiske lidelser.

Graden av psykisk utviklingshemming blir vanligvis vurdert ut fra standardiserte
intelligensprgver. Disse kan suppleres med skalaer som maler sosial tilpasning i et
gitt miljg. Malene gir en tilnaermet indikasjon pa graden av psykisk
utviklingshemming (ICD-10).

2.2.3 Tjenesteytere

Skau (2015) bruker begrepet «hjelper» nar hun viser til mennesker som utfgrer ulike
former for stettende, veiledende, radgivende, tilretteleggende, pleiende eller livreddende
handlinger ovenfor andre. Skau (2015) skriver at nar dette skjer i form av lgnnet arbeid og
pa grunnlag av en viss formell kompetanse, har vi med profesjonelle hjelpere a gjere.
Definerte trekk ved den profesjonelle rollen er at de hjelpende handlingene skjer i form av
lgnnet arbeid, bygger pa profesjonsspesifikk kunnskap og er regulert av offentlig ramme
og lovverk (Skau 2015:41f).

2.2.4 Tjenestesystem

Skau (2015) forklarer at systemnivaet innbefatter hjelpeapparatet som en helhet. Dette er
lovverk, normer og regler, verdier, maktmidler, gkonomiske ressurser, roller,
formalkompetanse, rammebetingelser og strategier (Skau 2015:82). Haug og Paulsen

(2007) sier at i organisering av tjenestetilbud er det bade politiske malsettinger,



administrative rutiner, juridiske rammer, faglig forsvarlighet og krav til kvalitet (Haug og
Paulsen (2007:36).



3.0 Metode

3.1 Valg av metode

Jeg har valgt a bruke litteraturstudie som er en kvalitativ metode i denne oppgaven.
Aadland (2004) beskriver kvalitative metoder som & karakterisere. Ordet kvalitativt
henviser til kvalitetene, dette vil si karaktertrekkene eller egenskapene ved fenomenene.
Forfatteren sier at kvaliteter bare kan tolkes som om; noe er vakkert, omsorgsfullt, godt
eller konfliktfylt, ikke som objektive harde fakta (Aadland 2004:209). Noen kjennetegn
ved kvalitativ orientert metode beskriver Dalland (2007) som; Fglsomhet- fa frem best
mulig gjengivelse av den kvalitative variasjonen. Dybde- ga i dybden. Det seregne- fa
frem det spesielle, eventuelt avvik. Helhet- data som samles inn tar sikte pa a fa frem
sammenhenger og helheten. Forstaelse-fremstillingen tar sikte pa a formidle forstaelse.
Deltager- Forskeren erkjenner pavirkning og delaktighet og ser fenomenet innenfra
(Dalland 2007:86).

Med tanke pa tidsramme og hva som er realistisk i forhold til & gjennomfare prosjektet ser
jeg at andre metoder, eksempelvis intervju ville ha blitt for omfattende. Jeg har samlet
litteratur om selvbestemmelse og utviklingshemning, og valgt meg ut data som jeg har
tolket for a tilnserme meg min problemstilling. Med data mener jeg pensumlitteratur,

selvvalgt litteratur, samt undersgkelser som omfatter selvbestemmelse.

3.2 Kildekritikk

Jeg har gjort litteratursgk i Oria, som er bibliotekets sgkemotor for a finne bgker, artikler
og tidsskrifter. | Oria har jeg brukt sgkeord som selvbestemmelse, utviklingshemming,
tjenesteyter og makt. Jeg fant noe av litteraturen her. Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemming (Naku) og stiftelsen SOR (Samordningsradet)har veert nyttig for meg.
Her har jeg funnet artikler og rapporter som jeg har lest og fatt inspirasjon til arbeidet med
oppgaven. Ved a sgke pa selvbestemmelse i kunnskapsbanken hos Naku fikk jeg opp
beker av Karl Elling Ellingsen. Litteratur fra pensum og ved & lese referanselisten i baker

og artikler har ogsa bidratt til et rikt utvalg av litteratur om emnet.



Mitt tema har i ulike studentoppgaver og forelesninger veert gjennomgaende i ulike deler
av vernepleierstudiet. Jeg har derfor valgt & benytte pensumlitteratur pa ulike omrader,
dette er faglitteratur som jeg er godt kjent med og som er av nyere dato. Av selvvalgt
litteratur har jeg som hovedteori valgt baker som er skrevet av Karl Elling Ellingsen.
Ellingsen er professor i funksjonshemming og deltagelse, og har doktorgrad i
helsevitenskap og sosial omsorg. Han er utdannet vernepleier og er professor ved
Hagskolen i Sgr-Tragndelag, hvor han er daglig leder av Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemming (NAKU) (Ellingsen 2014:200). Jeg har ogsa brukt et studium som er
utfert av Kim Berge og Karl Elling Ellingsen. Bgkene som Ellingsen er redaktar for er
oppbygd med ulike forfattere som har hgy faglig kompetanse. Hovedteorien bestar ogsa av
en bok som heter «<Omsorg for de annerledes svake» (2006) av Karen Christensen og Even
Nilssen. Denne boken har gitt meg videre forstaelse pa forholdet mellom tjenestemottaker
0g tjenesteyter «Bokens hovedproblematikk handler om forholdet mellom personalets
makt og beboernes rett til selvbestemmelse» (Christensen og Nilssen 2006:15). Greta
Marie Skau «Mellom makt og hjelp». Litteraturen jeg har valgt er av nyere dato. Den
eldste boken er fra 2005 av Ellingsen, jeg valgte a bruke den selv om den ikke er av nyere
dato, fordi den fremdeles er relevant og aktuell for mitt tema. Jeg har i hovedsak benyttet
meg av primerkilder i litteraturen, men i noen tilfeller har jeg benyttet sekundarkilden.
Dalland (2007) forklarer at dette vil si & oppsgke den opprinnelige kilden, som er
primarkilden til teksten. For a sikre seg mot ungyaktigheter og feiltolkninger, bar man

benytte seg av primerkilder sa langt som det er mulig (Dalland 2007:284).

Validiteten pa litteraturen jeg har brukt er hgy, med det mener jeg at litteraturen omhandler
samme tema som jeg skriver om. Undersgkelsene og bgkene er av nyere dato. | oppgaven
har jeg vist til oppdaterte lovverk og rettigheter.

Validitet (gyldighet) «Nar data i en undersgkelse sier noe viktig og treffsikkert om
problemstillingen for undersgkelsen, har den hgy grad av gyldighet (validitet)» (Aadland
2004:280). Reliabiliteten er at jeg har veert ngye pa a bruke primeerkilder. Reliabilitet
(palitelighet) «Nar data i en undersgkelse er til 3 stole pa og ikke er preget av tilfeldighet,
har den hgy grad av palitelighet (reliabilitet) (Aadland 2004:281).

Det som kan veere mine feilkilder i oppgaven er min forforstaelse om temaet, dette kan
fare at jeg bruker litteratur som underbygger min forforstaelse. Kanskje jeg ubevisst mine
handlinger har unngatt & ta med litteratur som muligens hadde vert med pa &

problematisere min forforstaelse om temaet. For a rettferdiggjare dette sa er ikke



undersgkelsene valgt ut pa grunnlag av egen forforstaelse, men av interesse av a se pa

resultater fra begge sider. Altsa tjenesteytere og tjenestemottakere.

3.3 Min forforstdelse

Min forforstaelse er at tjenestemottaker er prisgitt tjenesteyters kunnskap om
selvbestemmelsesrett, og tjenesteyter bruker denne kunnskapen pa etisk riktig mate. Jeg
har en forforstaelse av at i dette temaet er det mange grasoner, der tjenesteyter kan komme
til skade for a krenke sine brukere. Det trenger ikke a vaere bevisst fra tjenesteyters side,
men faktorer som dagsform, forglemmelser, ogsa gode intensjoner kan sla feil ut. Jeg
tenker derfor at det er viktig med en god relasjon, ekte tilstedeveerelse i samhandlingen hos
tjenestemottakerne for a kunne imgtekomme deres gnsker og behov. Min forforstaelse er
bygget pa erfaringer jeg har med meg fra ulike tjenesteomrader. Opplevelser fra praksis og
eget tjenestested, der jeg har veert tilskuer til ulike episoder som jeg tenker har kunnet hatt
et annet utfall om tjenesteyter var mer bevisst sine handlinger og hatt litt mer forstaelse for
sma detaljer som kunne gitt stor betydning for den det gjaldt. Bjernra (2008) skriver «Det
som synes avgjarende for tjenestemottakers grad av selvbestemmelse, er om og hvordan
tjenesteyteren oppfatter hvem tjenestemottaker er og hva han uttrykker, men ogsa hvordan
de oppfatter seg selv og sin rolle i relasjonen» (Bjgrnra 2008:132). Ordene som her er
sitert fra Bjgrnra beskriver godt min forforstaelse om temaet. Rgkenes og Hanssen (2012)
sier at var forforstaelse er alle typer ideer vi tar med oss pa forhand, som virker
bestemmende pa opplevelsen og fortolkningen av det den andre forteller. Forfatterne
skriver at forforstaelsen bestar blant annet av menneskesyn, etiske grunnsyn, verdier og
normer (Rgkenes og Hanssen 2012:58,154f).

3.4 Vitenskapsteoretisk retning

Et kunnskapssyn som ligger innenfor den kvalitative metoden er hermeneutikken. Jeg har
valgt & fortolke litteraturen i lys av den hermeneutiske sirkel. Oppgaven er skrevet pa
grunnlag av ulike deler som bestar av litteratur, egne og andres erfaringer og min egen
forforstaelse. De delene utgjar til sasmmen en helhet i sgken etter & fa svar pa min
problemstilling. Aadland (2004) forklarer den hermeneutiske sirkel som en prosess der en
veksler gjennom a se helheten og studere enkelte deler (Aadland 2004:190). Garsjg (2001)
sier at «hermeneutikk er en vitenskapelig teori som baserer seg pa tolking og forstaelse»
(Garsjg 2001:137).



4.0 Teori

4.1 Historie

Etter andre verdenskrig var den norske velferdsstaten sterkt i vekst. Det offentlige Norge
skulle reise landet, og en av oppgavene var a avlaste familier ved a ta over omsorgen for
mennesker med utviklingshemming. Vi fikk en hurtig voksende seeromsorg gjennom store
sentralinstitusjoner pa 1950- og 1960- tallet. Dette var det Goffman (1967) kalte totale
institusjoner, noe som betydde at personer med utviklingshemming levde der hele sitt liv
og alle deres hverdagslige gjgremal var organisert innenfor rammen av institusjonen. Fra
midten av 1960-tallet begynte kritikken mot de store sentralinstitusjonene & komme. |
Danmark og Sverige introduserte juristene Bank—Mikkelsen og Nirje begrepet
«normalisering». Dette pa bakgrunn av at de mente at utviklingshemmedes levekar ikke
var forenelig med gnsket levestandard. Falgene av dette ble at stortinget besluttet a
nedbygge institusjonene. Fra 1. januar 1991 ble seeromsorgen for utviklingshemmede
avviklet i Norge. Reformen ble kalt HVPU-reformen eller ansvarsreformen som gikk ut pa
a overfgre ansvaret for personer med utviklingshemming fra fylkeskommunal seeromsorg
til det kommunale tjenesteapparatet. Reformen skulle bringe personer med
utviklingshemming ut av institusjonene og til et dagligliv slik de fleste folk lever.
Tjenestene skulle gis ut ifra individuelle behov, og prinsipper om normalisering og
integrering skulle veere grunnlaget for utvikling av de nye tjenestene (Kittesaa, Ytterhus og
Kermit 2015:11f).

En levekarsundersgkelse i 2001 og 2010 (Tessebro & Lundeby,2002; Sgderstrom &
Tessebro,2011) viste at de fleste med utviklingshemming bodde i bofellesskap, og at
fellesareal i bofellesskapene ble det stadig flere av. Undersgkelsen viste ogsa at
bofellesskapene har blitt starre, og at det var ulike grupper av personer med nedsatt
funksjonsevne som kunne flytte inn i bofellesskapene (Kittesaa, Ytterhus og Kermit
2015:16f). Selvbestemmelse i levekarsundersgkelsene viste en gkning pa beslutninger i
hverdagen. @kningen var sterkest fra 1989 til 1994, mens arene etter 2001 og frem til 2010
viste ett fall tilbake til nivaet fra 1994 (Sgderstram og Tassebro 2011:44). Begrepet
reform hentyder til at reformen for utviklingshemmede var mer enn kun en forandring eller

utvikling av tjenestene. Det handlet ikke bare om instutisjonsavikling og flytting til



kommunal omsorg, men en ideologisk endring i maten a tenke omsorg pa. Dette innbar at
idealer om normalisering, integrering og selvbestemmelse ble sentrale (Sgderstrem og
Tgssebro 2011:1).

4.2 Personer med utviklingshemming

Som tidligere nevnt er personer med utviklingshemming eller utviklingshemmede er
betegnelsen som blir brukt i trad med FNs konvensjon om funksjonshemmede personers
rettigheter. Betegnelsen psykisk utviklingshemming brukes fremdeles nar det settes
diagnoser. (Melgard 2000:11).

ICD- 10 uttaler fire undergrupper av psykisk utviklingshemning, plassert etter evneniva.
Det er ogsa to kategorier som brukes nar det ikke er mulig & fastsette evneniva pa grunn av

utilstrekkelig informasjon eller hjelp av psykrometriske tester (Gragsvik 2008:20).

4.2.1 Grad av utviklingshemning, grad av selvbestemmelse?

Jeg har valgt & presentere de ulike gradene av utviklingshemming i forhold til
selvbestemmelse. Dette pa bakgrunn av en undersgkelse. Undersgkelsens funn viste at
grad og omfang av selvbestemmelse, stod i forhold til tjenestemottakers grad av
utviklingshemning. Dette vil si at personer med lett grad av utviklingshemming hadde mer

selvbestemmelse enn personer med moderat grad av utviklingshemming (Lunde 2009:23).

F70 Lett psykisk utviklingshemming

IQ anslagsvis mellom 50 og 69 (hos voksne, mental alder fra 9 til under 12 ar),
farer vanligvis til leerevansker i skolen. Mange voksne er i stand til 4 arbeide, ha

gode sosiale forhold og gjere en samfunnsnyttig innsats (ICD-10).

F71 Moderat psykisk utviklingshemming

IQ anslagsvis mellom 35 og 49 (hos voksne, mental alder fra 6 til under 9 ar), farer
vanligvis til markert utviklingshemming i barndommen, men de fleste kan leeres

opp til & utvikle noen grad av uavhengighet i det a sgrge for seg selv, oppna

10



adekvat kommunikasjon og noen skoleferdigheter. VVoksne vil trenge varierende
grad av stette for & kunne leve og arbeide ute i samfunnet (ICD-10).

F72 Alvorlig psykisk utviklingshemming

«lQ anslagsvis mellom 20 og 34 (hos voksne, mental alder fra 3 til under 6 ar), farer
vanligvis til kontinuerlig omsorgsbehov» (ICD-10).

F73 Dyp psykisk utviklingshemming

«lQ under 20 (hos voksne, mental alder under 3 ar), farer til alvorlige begrensninger av

egenomsorg, kontinens, kommunikasjon og bevegelighet» (ICD-10).

4.2.2 Kjennetegn ved utviklingshemming

Det som kjennetegner mennesker med utviklingshemming er nedsatt kognitiv fungering.
Dette betyr at funksjoner som tenkning, problemlgsning, leering, hukommelse, persepsjon
og sprak er redusert i ulik grad. Laering skjer gjerne senere enn hos ikke —
utviklingshemmede og bade innsikt og regelstyring blir vanskelig a tilegne seg.
Ferdigheter ma ofte gjentas far de lares og holdes ved like for ikke a ga tapt, fordi det er
vanskelig for utviklingshemmede & bruke innlaerte ferdigheter i nye situasjoner (Melgard
2003:22).

4.3 Selvbestemmelse

Ellingsen (2007) at det er vanskelig a finne en fasit med en betydning pa begrepet
selvbestemmelse. Det er et sammensatt og komplekst begrep. Ved & se naermere pa
begrepets betydning kan det gi holdepunkter til & forsta hvor sammensatt selvbestemmelse
er som fenomen. Ellingsen ser pa begrepet fra ulike vinkler. Et synonym som er brukt mye
for selvbestemmelse er autonomi. Motsetninger selvbestemmelse kan innga i er;
paternalisme, avmakt og tvang. Forfatteren skriver det er en vanlig oppfatning av begrepet
selvbestemmelse, om en bestemmer selv, har man selvbestemmelse, eller sa bestemmer

andre og da har man ikke selvbestemmelse (Ellingsen 2007:27f).
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Ellingsen (2007) viser til Field m.fl.(1998) som har gitt en beskrivelse pa hva
selvbestemmelse er, der forfatterne forsgker a sammenfatte flere faglige definisjoner av
begrepet (Ellingsen 2007:34). Jeg har valgt a oversette det Field m.fl. (1998) sier:
Selvbestemmelse er en kombinasjon av de ferdigheter, kunnskaper, og overbevisninger
som setter en person i stand til & vaere malrettet, selv-regulert, og selvstendig i sin adferd.
En erkjennelse av egne styrker og begrensninger, sammen med troen pa seg selv som

kapabel og effektiv er essensielt for selvbestemmelse (Ellingsen 2007:34).

4.3.1 Brukermedvirkning

«Brukermedvirkning er en rettighet som er nedfelt i lovverket og kan skje pa ulike niva;
gjennom medvirkning i politikkutforming, pavirkning pa systemniva og individniva»
(Helse- og sosialdepartementet:2009). Brukermedvirkning inngdr a ta hensyn til brukeres
gnsker og behov, dette er en selvfglge i profesjonelt arbeid (Haug og Paulsen 2007:23).

4.3.2 Empowerment

Empowerment handler om maktoverfgring — tilneermingen er opptatt av a gke avmektige
gruppers kollektive makt og enkeltindividets kontroll over eget liv. Individuell dimensjon
handler om prosesser og aktiviteter som skal gke individets kontroll over eget liv.
Strukturell dimensjon handler om barrierer i samfunnet og maktforhold som opprettholder
ulikhet og urettferdighet og hindrer egenkontroll (Askheim 2003:123).

4.3.3 Rettigheter oglover

Selvbestemmelse er rettighetsfestet i menneskerettighetene, FN-konvensjonen og uttrykt i
lover som Norsk Grunnlov, Helse- og omsorgstjenesteloven, pasient- og

Brukerrettighetsloven og Vergemalsloven.

Dahlen (2007) forklarer at etter ansvarsreformen er tjenestetilbudet for mennesker med
utviklingshemming lagt til deres private hjem. Dette medfarer ikke noe tap av juridiske
rettigheter, men at tjenestetilbudet skal tilrettelegges ut fra gnsker og behov hos den
enkelte. Det er viktig at selvbestemmelsesretten blir ivaretatt, og at det er
tjenenestemottakers egne behov og ikke tjenesteyters definisjon av behovet som er i fokus.
For noen mennesker med utviklingshemming vil det & foreta valg og videre bestemme selv

ut fra disse valgene, vaere en ferdighet som de ikke har lzert. Nar tjenestemottaker har store
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bistandsbehov og ikke evner & ivareta selvbestemmelsesretten, hjelper det lite at lovgiver
har nedfelt selvbestemmelse som juridisk rettighet. Det er derfor viktig at tjenesteytere
som bistar vedkommende til daglig, forstar det ansvar og den plikt de har for a tilrettelegge
for selvbestemmelse (Dahlen 2007:143). | verdenserklaeringen om menneskeverd star det:
«Alle mennesker er fgdt frie og med samme menneskeverd og menneskerettigheter. De er
utstyrt med fornuft og samvittighet og bgr handle mot hverandre i brorskapets and» (De
forente Nasjoner,1948). FN-konvensjonen om rettigheter til mennesker med nedsatt
funksjonsevne har som formal «a fremme, verne om og sikre mennesker med nedsatt
funksjonsevne full og likeverdig rett til 2 nyte alle menneskerettigheter og grunnleggende
frineter, og fremme respekten for deres iboende verdighet» Naku (2012). Konvensjonen
presiserer allmenne menneskerettigheter og bygger pa prinsipper om respekt for
menneskets naturlige verdighet, personlige autonomi og frihet til a ta egne valg (Naku
2012). FNs generalforsamling vedtok konvensjon om rettighetene til mennesker med
nedsatt funksjonsevne 13.desember 2006 og den tredde i kraft 3. mai 2008. Konvensjonen
ble ratifisert av Norge 3. juni 2013. Konvensjonen stiller krav til hvordan medlemslandene
skal tilrettelegge for at ogsa funksjonshemmede kan fa oppfylt menneskerettighetene som
er i andre FN-konvensjoner. «Konvensjonen om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne skal sikre funksjonshemmede retten til samme adgang til alle deler av

samfunnslivet som funksjonsfriske mennesker» (FN-sambandet 2016).

Ovenfor personer med utviklingshemming gjelder Helse- og omsorgstjenesteloven kapittel
9 Rettsikkerhet ved bruk av tvang og makt overfor enkelte personer med psykisk
utviklingshemming. Helse og omsorgstjenesteloven tredde i kraft 1.januar 2012 (Rundskriv
IS-10/2015).

8§ 9-1 Formal
Formalet med reglene i dette kapitlet er & hindre at personer med psykisk
utviklingshemning utsetter seg selv eller andre for vesentlig skade og forbygge og

begrense bruk av tvang og makt» (Helse- og omsorgstjenesteloven).
Tjenestetilbudet skal tilrettelegges med respekt for den enkeltes fysiske og

psykiske integritet, og s langt som mulig i overensstemmelse med brukerens eller

pasientens selvbestemmelsesrett.
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Ingen skal behandles pa en nedverdigende eller krenkende mate (Helse- og

omsorgstjenseteloven).

Linde (2012) skriver at bakgrunnen for regelverket var et gnske om gkt rettsikkerhet for
personer med utviklingshemming. I tillegg til lovens formal, er det strenge materielle og
prosessuelle vilkar for bruk av tvang. Det er krav om forebygging og utpraving av andre
lgsninger. Krav om hvilken utdanning og hvor mange som skal veere til stede nar det
utgves tvang, samt bistand fra spesialisthelsetjenesten. De siste 10 arene har det funnet sted
viktige lovendringer for dette omradet. Vi har fatt ny helse- og omsorgstjenestelov i 2012
og ny vergemalslov. Lovverket om bruk av tvang har fart til erfaringer hos kommuner,
fylkesmenn og spesialisthelsetjenesten. Det har skjedd en del innen forskning, fagutvikling
og spesielt innen holdningsendring, Vebenstad (2012) hevder at:
Dette er ikke bare en lov om bruk av tvang, men et lovverk som har satt holdninger
pa dagsorden pa en helt annen mate en Ansvarsreformen gjorde. Endringene
handlet blant annet om forstaelse av utfordrende atferd, oppfelging av psykiske
lidelser og sist, men ikke minst, nettopp dette med selvbestemmelse (Linde
2014:67f).

Rett til selvbestemmelse har fatt et eget kapittel i det nye rundskriv 2015, noe som er nytt
fra det fgrste rundskriv 2004.

Rett til selvbestemmelse star i punkt 2.1.2

De viktigste forutsetningene for en positiv utvikling og identitet er a fa bestemme over
eget liv. Sa langs som det er mulig skal tiltak etter pasient -og brukerrettighetsloven og
helse- og omsorgstjenesteloven utformes i samarbeid med den det gjelder.

Det kan veere vanskelig a gjere valg eller fullt ut se konsekvensene av ulike
handlingsalternativer for noen mennesker med utviklingshemning. Tjenesteyterne har en
viktig oppgave i a tilrettelegge forholdene slik at tjenestemottakere kan foreta valg ut fra

egne forutsetninger sa langt som det er mulig (Rundskriv 1S-10/2015:26f).

| Pasient- og brukerrettighetsloven er det nedfelt lov om rett til medvirkning, rett til
samtykke og retten til informasjon, dette er elementer som inngar i selvbestemmelse.
«Lovens bestemmelser skal bidra til & fremme tillitsforholdet mellom pasient og bruker og
helse- og omsorgstjenesten, fremme sosial trygghet og ivareta respekten for den enkelte

pasients og brukers liv, integritet og menneskeverd» (Pasient- og brukerrettighetsloven).
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4.3.4 Selvbestemmelse i hverdagen

For a tilnzerme meg kunnskap om hvordan mennesker med utviklingshemming opplever
sin grad av selvbestemmelse i hverdagen, har jeg valgt ut et studie som Kim Berge og Karl
Elling Ellingssen (2015) har utfert pa oppdrag fra Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet.
Studiet heter «Selvbestemmelse og bruk av tvang og makt». «Noen ganger kan makt vare
godt synlig, andre ganger naermest usynlig og i mindre grad kommunisert. Det er en viktig
oppgave a peke pa og undersgke ulike maktforhold som pavirker brukere og pasienter i
Norsk lovgivning» (Berge og Ellingsen 2015:4). Studien har falgende problemstillinger;

1. Hva bestemmer jeg, - og hva bestemmer andre? Utviklingshemmedes og andres
vurderinger. Dette inkluderer betydningen av a bestemme selv for egen identitet,
selvforstaelse og livskvalitet, og for samspillet med andre basert pa
utviklingshemmedes egne opplevelser.

2. Hvordan kan man gke bevisstheten om en konstruktiv selvbestemmelse hos
personer med utviklingshemming?

3. Hvordan kan en konstruktiv selvbestemmelse hos personer med

utviklingshemming bidra til & redusere bruk av tvang og makt?

Intervjuene ble gjennomfart med 13 voksne personer med utviklingshemning. Personene
har eller har hatt vedtak fattet etter helse- og omsorgstjenesteloven kapittel 9. Alle
informantene er i en situasjon der de er prisgitt hva personalet mener og tror. Mange har
innfunnet seg med dette og fremstar som trygg i sitt eget liv. For flere av informantene er
begrepet selvbestemmelse ukjent, men begrepet «a bestemme selv» har alle sammen et
forhold til. Selvbestemmelse for de som ble intervjuet dreide seg om:

1. Alle liker & bestemme

2. De fleste omrader hvor de bestemmer er i relasjon til noen andre

3. Personalet har vetorett i de sakene som betyr noe for informantene

(Berge og Ellingsen 2015:5).

Sgderstram og Tassebro (2011) har inkludert selvbestemmelse i en levekarsundersgkelse,
noe de beskriver som uvanlig i undersgkelser av folks levekar. De viser til begrunnelser for
dette. Selvbestemmelse i deres undersgkelser kan ses pa som et tilsvar til andre

levekarsundersgkelsers vektlegging av muligheten til a realisere egne preferanser.
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Viktigere er det & inkludere selvbestemmelse tilpasset utviklingshemmedes uvanlige
livssituasjon; det er ikke alltid en selvfglge at de far bestemme selv (Sgderstrem og
Tgssebro 2011:43).

En kan ikke se bort ifra at mange utviklingshemmede har begrenset evne til 4 ta vare pa
seg selv, og ivareta egne interesser. De viser til at dette kan fare til dilemmaer nar det
kommer til selvbestemmelse. Eksempelvis kan retten til 2 bestemme selv og klare seg selv
brukes som argument for & trekke kommunale ressurser tilbake. Det kan ogsa fare til
passivitet fra personalets side med pastander om at «Han vil jo ikke» (Sgderstram og
Tessebro 2011:43).

Farste tabell (9.1) fra undersgkelsen viser hvilken innflytelse utviklingshemmede har pa
ulike forhold i hverdagen.

Tabell 9.1 Hvilken innflytelse har hun/han hatt pd fplgende? Prosent, andel av
alle som svarer “bestemmer selv” eller “deltar i beslutningen”.

Fra institusjon Alle m hjemtj.
1989 1994 2001 2001 2010

Hva han/hun gjer pa fritida - 65 70 77 75
Valg av mebler og interigr 34 54 56 63 52
Kosthold og maltider 44 66 70 74 64
Hvilke klzer han/hun har pa 71 77 79 83 74
Hvor han/hun skal bo 24 21 27 33 22
Hvem han/hun bor sammen med 5 16 15 13 15
Hvem som yter tjenester - 1 2 2 1
Disponerer inntekten selv* - 38 35 43 22

* Svarkategoriene her var ‘ja” og ‘ja, i samrad med andre”. Svarkategoriene “kontrollert av
andre” og “nei” inngdr ikke i tabellen. For de andre spersmalene inngar ikke svarkategoriene
“far ytre ensker og “bestemmer ikke”

Den viser et fall i selvbestemmelse fra 2001 til 2010. Langtidstrenden fra 1989 viser
en gkning i deltagelse pa beslutninger i hverdagen, og «starre beslutninger» (som
hvor en skal bo og med hvem) har veert stabile. @kningen er sterkest fra 1989 til
1994, og svakere frem til 2001. Arene etter 2001 og frem mot 2010 viser
gjennomgaende en tilbakegang til nivaet fra 1994 (for de som kom fra HVPU). Dette

til tross for en forsterkning av ideologien om selvbestemmelse og medvirkning.
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Personalets vurdering pa konkrete sparsmal er at selvbestemmelsen er redusert det
siste tidret (Sgderstram og Tassebro 2011:44).

Tabell 9.2 Samlemdl for innflytelse i egen hverdag. Gjennomsnitt (hgyere verdi =
mindre selvbestemmelse)

Fra institusjon Alle m hjemtj
1989 1994 2001 2001 2010
Ansattes bedemmelse (femdelt) 3,7 32 3,2 3,0 3.0
Indeks hverdagsbeslutninger® 7.9 6,8 6,7 6,3 69
Indeks sterre beslutninger™ - 7.7 7.7 7.8 7.6
Samleindeks*** - 20,1 20,1 19,6 19,4
* Mebler og interier”, “kosthold og maltider”, “kleer”. Chonbachs alpha fra 0,67 (1989) til 0,82

(2010)

** *hvor han bor”, “hvem han bor sammen med” og i tillegg *om han/hun bor sammen med noen
han/hun har ensket” (ja/bor alene=0, andre svar = 1), alpha fra 0,66 (1994) til 0,74 (2010).

*** de to andre indeksene, personalets bedeammelse samt “hva en gjer pé fritida”. Alpha 0,87
(alle ar)

Andre tabell (9.2) viser personalets bedgmmelse pa et generelt spgrsmal samt tre
indekser, en for hverdagsbeslutninger, en for starre beslutninger, og et samlemal.
Bildet her ligner det fra tabell 9.1. For hverdagsbeslutninger er en tilbake til 1994-
nivaet og de som kom fra institusjon, for gvrig sa har det skjedd lite etter 1994
(Sederstram og Tassebro 2011:44).

Sederstrgm og Tassebro (2011) forklarer at en interessant endring fra institusjon (1989) til
etterpa (1994) var de ansattes begrunnelse om hvorfor den utviklingshemmede hadde
begrenset selvbestemmelse. Argumenter som pekte i retning av turnus og rutiner, altsa
organisatoriske argument, hadde en klar reduksjon. Etter 1994 var det en tendens til & vise
til at «en ikke kunne stole pa at den utviklingshemmede valgte fornuftig, ogsa argument fra
«behandlingsideologien