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I Norge har alle rett til a bestemme over viktige
avgjerelser i livet og hvordan de vil leve, det star

i flere lover (1,2). Det star ogsa i konvensjonen om
rettigheter for personer med nedsatt funksjonsevne
(3). Denne konvensjonen har Norge godtatt. Det
betyr at vii Norge ma folge det som star

i konvensjonen. Det handler om menneskerettig-
heter. Likevel er det slik at mange som har utviklings-
hemming opplever at det kan vare vanskelig a fa
mulighet til & bestemme selv. Det kan vaere spesielt
vanskelig nar man trenger hjelp fra andre

i hverdagen (4).



«Slik vil jeg ha det» er et prosjekt hvor
medforskere med utviklingshemming

har jobbet sammen med forskere fra
Hogskolen i Molde, Nord universitet

og NTNU. Vi ville finne ut mer om selv-
bestemmelsen til personer med utviklings-
hemming som far hjelp hjemme. NFU eier
prosjektet og det er Ekstrastiftelsen som
har gitt penger til prosjektet. Vi som har
jobbet med prosjektet er 3 medforskere

og 4 forskere. I tillegg til at hele prosjekt-
gruppa har jobbet sammen har vi sam-
arbeidet i team med en forsker og en med-
forsker. Ett team var i More og Romsdal
og to i Trondelag.

Denne artikkelen handler om hvor viktig
deltagerne, deres familie og primar-
kontakter syntes det er & bestemme selv,
og hva de mener er viktigst 4 bestemme selv.

Dette gjorde vi

I «Slik vil jeg ha det» inviterte vi personer
med utviklingshemming som far hjelp i
hverdagen til & veere med i samtalegrupper.
I gruppene snakket vi om selvbestemmelse
og selvhevdelse. Selvhevdelse betyr 4 torre
4 si meningen sin. For 4 gjore det lettere

4 snakke sammen og si meningene sine i
gruppene brukte vi noen filmer som viste
vanskelige ting som kan skje nir man ma
ha hjelp i hverdagen. Det kan for eksempel
vare at man er uenig med personalet.
Disse filmene kan du finne pd internett-
siden til NAKU (6,7).

For samtalegruppene startet, og etter at
alle gruppemetene var ferdig, intervjuet vi
deltakerne, noen fra familien og primer-
kontaktene deres. Det gjorde vi for & finne
ut hva de mente om selvbestemmelse. Vi
spurte flere sporsmal om selvbestemmelse.

Forskere og medforskere samarbeidet
om bade intervjuene og samtalegruppene.
I intervjuene brukte vi et intervjuskjema.
Vi hadde laget flere forskjellige sporsmal.
Til noen spersmil hadde vi laget flere
forslag til svar de kunne velge mellom.
Spersmalet om hvor viktig det er G bestem-
me selv sa slik ut:

Hvor viktig er det for deg & bestemme selv?

VELDIG VIKTIG LITT VIKTIG VELDIG LITE
VIKTIG
o @ (oo’ /o 0

P4 dette sporsmilet kunne de velge mellom
3 svar. Om det var veldig viktig, litt viktig
eller veldig lite viktig. Vi hadde ogsd med
3 forskjellige smilefjes for & gjore det lettere
a svare.

Det andre spersmalet vi vil fortelle om
i denne artikkelen er hva de mente var
viktigst & bestemme selv.

Nir vi spurte om hva som er viktigst
4 bestemme selv lot vi vaere 8 komme med
forslag til svar de kunne velge mellom.
Det gjorde vi fordi vi ville at de skulle
svare akkurat det de selv tenkte om hva
som var viktigst for dem 4 bestemme selv.
Vi tenkte at hvis vi gav dem forslag til svar
kunne det vere at vi hadde glemt 4 foresla
noe de mente var viktig.

I intervjuene delte medforskeren og
forskeren pa 4 stille spersmilene, og vi
skrev ned svarene i intervjuskjemaet. Nar
vi samarbeidet klarte vi bedre 4 stille
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spersmilene pa en slik méte at de vi
intervjuet forstod hva vi spurte om.

Etter at vi var ferdige med alle
intervjuene og alle motene i
samtalegruppene analyserte vi svarene
sammen. Det & analysere er pa en mate 4
sortere svarene, sinn at det skal vere mulig
& fortelle andre hva vi fant ut. Nar vi
analyserte jobbet vi sammen i
prosjektgruppa og i teamene.

Vi matte se pa de to spersmalene hver for
seg nar vi skulle analysere.

P4 sporsmilet om hvor viktig det var &
bestemme selv kunne vi telle opp hvor
mange som svarte:

* Veldig viktig
* Litt viktig
* Veldig lite viktig

P4 sporsmélet om hva som var viktigst &
bestemme selv métte vi prove & finne ut hva
alle svarene vi hadde fatt handlet om. Vi
leste det de hadde svart og satte det inn i en
tabell. S& snakket vi sammen hva de ulike
svarene kunne bety og brukte farger pa de
ulike betydningene. Det kan du se under.

Kategorier: ALT PRIVATLIVET DAGLIGLIVET FRITID VENNER RIS HIELP

Inf.nr. Utsagn

Primarkontakt 3
vil ha det

beslutningene

Fpr: At han tar opp ting og sier ifra om det han gnsker, hvordan han

Etter: Hva han skal veere med pa. Hvordan han skal ha det. Ta

Deltaker 5 For: Alt
Eirter: Klesvask
Familie 5 For: Respekt for individet. Eget privatliv. Toleranse

Erter: | sin egen hverdag, og at avtaler blir fulgt opp

Primaerkontakt 5

Fpr: Ha sitt eget i sin leilighet — privat. Og ta imot rad. Ha apenhet
for spgrsmal. Veere ydmyk.

Erter: Bestemme over sitt eget liv. Og bestemme at han vil ha hjelp.

Deltaker 6 For: Vil ikke at de hgrer nar jeg snakker i telefonen. Greit at de
hjelper meg. Jeg hgrer etter det de sier.
Erter- Noe bestemmer jeg og noe bestemmer dem (personalet)
Familie 6 Fpr: Alt som handler om a leve det livet hun selv gnsker

Etter: Hverdagen,/venner
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Etterpa sorterte vi ord som vi mente kunne
here sammen. For eksempel kan svar som
handler om & se pa TV, bestemme over
aktiviteter pa ettermiddagen, ferier og
hobbyer vare eksempler pa ting man gjor
pa fritiden.

Bildet under viser nar vi hadde samlet
ord og aktiviteter som herer sammen i
grupper som i forskning kalles kategorier.
Kategoriene har forskjellige navn. Da vi
var ferdige med 4 analysere svarene hadde
vi laget sju slike kategorier.

Dette fant vi ut

Hvor viktig er det G bestemme selv?
Nesten alle vi intervjuet mente det er
viktig 4 bestemme selv. De aller fleste av
bide deltagere, familie og primarkontakt
sa at de synes at det er veldig viktig. Noen
synes det er litt viktig. Noen fa av de vi
intervjuet har ikke svart pd spersmalet.
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Her ser du hvor mange som svarte og hva de svarte:

Deltagere

Familie

Primarkontakter

For a sortere ting og aktiviteter som
harer sammen brukte vi en metode som
vi har kalt klessnormetoden. Vi har
brukt sokker i eksempelet pa bildet. Det
er fordi vi sorterer sokker etter hvilke
som hgrer sammen.
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VELDIG LITE
VIKTIG A SVARTE
TOTALT
BESTEMME IKKE
SELV
0 2 51
0 0 38
0 12 51




Hva er viktigst a bestemme selv?

Mens vi jobbet med 4 lage kategorier for

4 vise hva de mente var viktigst 4 bestemme
selv, brukte vi noe som kalles klessnor-
metoden. Tenk deg ndr du skal henge opp
kler til tork, sd sorterer du kanskje sokkene
etter farge for 4 gjore det lettere 4 legge
sammen. Sinn tenkte vi om analysen nar
vi skulle se pd hva de syntes var viktigst

4 bestemme selv. Under ser du de kategori-
ene vi kom fram til.

Vi hadde flere forslag til kategorier.
Arbeid var til 4 begynne med en egen
kategori, men vi bestemte til slutt at det
handlet om dagligliv. De sju kategoriene
fra analysen med klessnormetoden ble:

e Al

*  Dagligliv

. Fritid

. Privatliv
. Venner
*  Hijelp

. Torre 4 si ifra

Her kommer noen eksempler pa svar fra
de forskjellige kategoriene.

ALT

Alt ble en egen kategori fordi mange
brukte nettopp det ordet.

For eksempel:

«Bestemme over sitt eget liv»

«Alt er viktig 8 bestemme»

«Alt som er gjennomfgrbart.

DAGLIGLIV
Dagligliv handlet om de tingene vi gjor
hver dag. Det kunne vaere hvordan vi

har det hjemme. Det kan handle om
arbeid eller om det a velge i hverdagen.
Bade deltagere, familie og primeer-
kontakt hadde mange svar som handlet
om at dagliglivet er viktigst 8 bestemme
selv. Dette var kategorien med flest svar.

En av deltageren svarte:

«At jeg bor her, at jeg far bestemme
hvordan jeg vil ha det» og «Hvilken mat
jegvil ha og hva jeg vil se pa TV».

En fra familie svarte:
«At han liker arbeidet og at han har
arbeid».

FRITID

Fritid handlet om a bestemme over
fritiden sin. Svarene handlet for
eksempel om hvilke aktiviteter man
skal veere med pa. Det kunne veere
organiserte fritidsaktiviteter. Det kunne
0gsa vaere a bestemme hva man vil
gjore hjemme i fritiden sin. Bade delta-
gere, familie og primaerkontakt hadde
mange svar som handlet om at fritid

er viktigst @ bestemme selv. Her nevnte
de for eksempel hobbyer, ferier eller det
a fa se pa det man vil pa tv nar man selv
har lyst.

En av deltagerne svarte:
«Aller viktigst for meg er a dra pa kaffe-

besak»

Og en annen deltager svarte;
«Tv, fotball»

Mange av bade deltagere, primaer-
kontakter og familie svarte bare
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«Fritiden» nar vi spurte om hva som
var viktigst a bestemme selv

PRIVATLIV

Privatliv handlet om temaene kjeerlig-
het, folelser og overnatting. | svarene
sine snakker noen av de vi intervjuet om
det & oppleve at man viser respekt og
forstaelse for hverandre og a gi hver-
andre frihet til & velge selv. Det var fa
som svarte at privatliv er viktigst a
bestemme selv. Det er deltagerne som
har flest svar i denne kategorien.

En av dem svarte dette:
«Vil ikke at de hgrer nar jeg snakker
i telefonen».

En annen sa:
«Kjeerligheten — bestemme om
kjeeresten kan ligge over eller ikke»

Og en av primarkontaktene svarte;
«Ha sitt eget, i sin leilighet, privat».

VENNER

Venner handlet om a fa bestemme
hvem man skal veere sammen med. Det
handlet ogsa om a ha muligheten til

a veere sammen med andre og vaere
sosial. Det var fa som svarte at venner
er viktigst @ bestemme selv. Ingen av
deltagerne hadde svar som handlet
om venner. En fra familie svarte:

«Hvem han skal vaere sammen med»,
mens en annen svarte «Sosialt samvaer».
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HJELP

Hjelp var en gruppe svar som handlet
om hvordan hjelpen gis, hvem som skal
gi hjelpen og hvor mye hjelp som gis.
Det er primaerkontaktene som har flest
svar om hjelp og det var ganske mange
svar som handlet om hjelp.

En av primaerkontaktene svarte:
«Besgk og aktiviteter. Slik det er i dag
ma vi gjere avtale om det. Vi md ogsa
ha nok personale».

T@RRE A SIIFRA

Det vi har kalt a terre & si ifra var viktigst
for primaerkontaktene og deltakere.
Ingen fra familie svarte det. En av
deltagerne sa: «Si ifra nar besgkende
skal ga - fordi jeg er tratt!». Mens en

av primaerkontaktene svarte: «Si ifral».

Hva kan det vi fant ut bety?

Mange som har utviklingshemming og
som ma ha hjelp, blir bestemt over. De
bestemmer for lite i dagliglivet selv. Dette
har blitt undersgkt i Norge og er noe av det
som blir skrevet om i rapportene NOU

«Pi lik linje» (4) og «Det gjelder livet» (5).
Det er et mél at alle skal ha mulighet til

d bestemme selv over viktige omrader i livet
(3). Vi fant ut at alle vi spurte syntes det var
viktig & bestemme selv. De aller fleste var
opptatt av at man ma ha selvbestemmelse
pa de fleste omréder i livet. Vi har lurt pa
hvorfor noen synes det bare er litt viktig

d bestemme selv. Kan det vare fordi de ogsa
synes det viktig 4 fa hjelp til & bestemme?
For noen kan det kanskje ogsa vare slik

at de ikke har tenkt s mye over muligheten
til & bestemme selv.



Nir vi spurte om hva som var viktigst

d bestemme selv var det veldig mange som
svarte dagligliver eller alt. Det som skjer
ofte og hver dag kan oppleves som viktigst.
Dagliglivet kan ogsa handle om 4 kunne
velge selv, kanskje er det derfor mange
svarte at alt eller dagliglivet var vikrigst.
Et eksempel pa dette kan vere en av
deltagerne som sa: «A bestemme i og over
egen leilighet, over telefonen min. A vare
sin egen herre i egen leilighet».

Det er flest deltagere som har sagt noe
om privatliv. Det kan vare vanskelig 4 vite
hva privatliv handler om, for det kan vare
mange forskjellige ting. Vi har tenkt at det
kan handle om for eksempel ting som har
med egen helse 4 gjore, folelser eller
kjerlighetslivet. Det kan vere sirende
og vanskelig 4 ikke f4 ha et privatliv. Et
eksempel kan vere hvis noen blander seg
inn i hvordan du har det med kjeresten
din, eller i det hele tatt 4 fa ha en kjereste.
En av deltagerne vi intervjuet snakket om
at det var viktig & bestemme over privatlivet
og sa: «kjerlighetslivet mitt — men mamma
blander seg borti det — som ei honemor!»

Nér man trenger hjelp i hverdagen kan
noen av de tingene man trenger hjelp til
oppleves private. Da kan det oppleves
annerledes at familien hjelper, enn at
personalet hjelper. Det er ikke alle man
kjenner like godt og foler seg trygg sammen
med. Det er heller ikke slik at man liker
alle like godt. Noen ting foles for privat
4 snakke med personalet om. Det kan ogsi
hende at personalet mener at privatlivet
ikke er deres sak. Alle har rett til et privat-
liv og til & bli behandlet med respekt
og omsorg (9). Forholdet vi har til familie
er for mange mer personlig enn det man

har til personalet. Det kan ogsa hende at
man opplever personalet som strengere enn
familien, at forholdet ikke er si nart. Det
kan handle om trygghet. For andre kan
det kanskje vare lettere 4 fa hjelp til private
ting fra personale i stedet for familien.

Det er primerkontakt som har flest svar
som handler om hjelp, og om hvordan
hjelpen gis. Det er kanskje ikke sé rart fordi
det & gi hjelp er jobben deres. De har plike
til & gi tilpasset hjelp til de som trenger det,
og til & serge for at den de hjelper har det
bra. Dette star det om i loven (8,2). De vi
har intervjuet er opptatt av hvor mye hjelp
som gis. For noen kan det vere et problem
at de far for lite hjelp. Men det kan ogsa
veare vanskelig om det blir for mye. En
deltager vi intervjuet sa: «Det kan bli mye
trafikk, men jeg trenger servicen dar.

Det forteller oss at & respektere brukeren
og snakke sammen om hvor mye hjelp,

og hvilken type hjelp han eller hun skal

ha er viktig. Sitatet «Alt som er gjennomfor-
barp» forteller oss at det er viktig

4 ha selvbestemmelse pd alle omrider

i livet, selv om man ogsé trenger hjelp

i hverdagen.

Fikk vi svar pa det vi lurte pa?

Da vi intervjuet deltagerne matte vi forsoke
4 gjore det pd en slik mate at de vi
intervjuet forstod hva vi spurte om og

at de folte at de kunne svare akkurat det

de mente.

Spersmailet hvor viktig er det & bestem-
me selv var det som kalles et lukket spors-
mal. At spersmalet er lukket betyr at man
ma velge ett av svarene som er bestemt pa
forhiand. De kunne velge mellom veldig

viktig d bestemme selv, litt viktig d bestemme
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selv eller veldig lite viktig i bestemme selv.
De kunne enten svare med ord eller peke
pa smilefjesene. Det kan hende at det
burde vere flere svar 4 velge mellom og at
noen syns det ville vere lettere & svare da.
For noen kan smilefjesene ha gjort det
lettere & svare, men det kan ogsa ha gjort
det vanskeligere for noen. Vi brukte tre
smilefjes, for noen var kanskje svarene
midt imellom og vi skulle hatt et fjerde
smilefjes. Noen hadde ikke svart pa det
spersmilet. Vi vet ikke hvorfor de ikke
har svart, men det kan hende de syntes
det var et vanskelig spersmal. Ingen av
de vi intervjuet syntes at det & bestemme
selv er veldig lite viktig.

Vi jobbet lenge med 4 analysere svarene
vi hadde fétt, det var vanskelig 4 lage gode
kategorier. Det kan hende at noen
kategorier ble for store, for eksempel
dagligliv. Hvis kategorien er for stor
kan det vare vanskelig 4 forsta hva
den egentlig handler om. Vi mener
at kategoriene vare viser viktige
og forskjellige omréder i livene til
de som svarte.

Til slut.

I undersokelsen var har vi vert opptatt
av & fa vite hva personer med utviklings-
hemming mener er viktig 4 bestemme
selv og hvor viktig de mener det er, vi
har ogsa vert opptatt av hva deres familie
og primarkontakter mener.

Svarene vi har fatt viser at personer
med utviklingshemming syns det er
viktig & bestemme selv. De er opptatt
av & bestemme over dagligdagse ting.
De er opptatt av helt vanlige ting.
Svarene viser oss at det handler om &
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kunne bestemme over de samme tingene
som de fleste mennesker er opptatt av.
Dette er ogsé de samme tingene som
konvensjonen om rettigheter for
mennesker med nedsatt funksjonsevne
sier at er viktige rettigheter for alle
mennesker (3).

Personer med utviklingshemming har
meninger om hva som er viktigst i sitt liv.
De har meninger om hvilke omréder i livet
det er viktigst 4 ha selvbestemmelse.

Vi mener at 4 snakke med de det gjelder
om hvordan de vil ha det, hva de vil
bestemme helt selv og hva de vil ha hjelp
til har stor betydning. De som trenger
hjelp i hverdagen har som alle andre rett
til & bestemme selv over de fleste ting
i livet. Samtidig har de som gir hjelpen
plike til & hjelpe pa en slik mate det blir
mulig. Dette kan bare skje hvis man
snakker sammen om hvordan hjelpen
skal gis og prever 4 finne ut av hvordan
den som far hjelpen vil ha det. Det er et
ansvar for familien, men aller mest for
personalet som har som jobb & gi akkurat
passe hjelp.

STIFTELSEN
DAM

Prosjektet «Slik vil jeg ha det!» er stattet
av Stiftelsen Dam (ExtraStiftelsen) Helse
og Rehabilitering.
hetps://www.extrastiftelsen.no/
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