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Personer med utviklingshemming deltar ikke alltid
i moter som angar deres eget liv, selvom bade
lovverk og menneskerettigheter tydelig slar fast
deres rett til medvirkning. Artikkelen belyser
hvorfor dette skjer og ser pa hvordan tjeneste-
ytere kan legge til rette for okt deltakelse

og selvbestemmelse.



Med positiv atferdsstette (PAS)
som rammeverk utforskes
betydningen av inkludering,
tilretteleggingog respekt

for tjenestebrukerens ensker

— og hvilke utfordringer

som kan oppsta.

Nar tjenestebrukeren ikke er med

i egne mater

Per har aldri deltatt pa et mote om sin egen
hverdag. Nar tjenesteyterne i kommunen
diskuterer hans behov, rettigheter og ensker,
skjer det uten at han er til stede. Han vet
ikke hvem som bestemmer over hans liv,
og ingen har spurt ham hvordan han ensker
d leve det. Dette skjer til tross for at bade
norsk lov og FN-konvensjonen om
rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne (CRPD) slr fast at personer
med utviklingshemming har rett il
medvirkning i beslutninger som angér
dem. Likevel vet vi av erfaring at mange
utviklingshemmede ikke inviteres til
ansvarsgruppemeter, tverrfaglige
samarbeidsmeter eller andre beslutnings-
fora. Hvorfor skjer dette, og hvordan kan
vi som tjenesteytere bidra til 4 sikre reell
deltakelse? Med PAS som rammeverk
utforsker vi betydningen av inkludering,
tilrettelegging og respekt for tjeneste-
brukerens gnsker — samt hvilke
utfordringer som kan oppstd i praksis.

Lovverk og PAS: Rammer for
medvirkning og selvbestemmelse
I Helse- og omsorgstjenesteloven (§3-2,
2011) og Pasient- og brukerrettighetsloven
(1999) er det lovfestet at tjenestebrukere
skal inkluderes i utformingen av tjenester
og tiltak som angir dem selv. Det skal
legges stor vekt pa tjenestebrukerens egne
meninger. For at tjenesteytere og andre
relevante instanser skal folge lovverket,
m4 tjenestebrukeren derfor aktivt
inkluderes i prosessen. Den nasjonale
veilederen Gode helse- og omsorgstjenester
til personer med utviklingshemming bygger
pa CRPD. Her fremgar det at kommunen
har ansvar for 4 sikre at tjenestebrukeren
— og eventuelt nermeste parerende — blir
invitert til mgter som omhandler alle
tjenester og tiltak som pavirker dem selv
(Helsedirektoratet, 2021).

PAS er et rammeverk med verdier
og metoder som er i trdd med CRPD,
med fokus pa hva som gir god livskvalitet
for den enkelte. Verdi- og rettighets-
grunnlaget i PAS handler om en person-
fokusert tilnzerming, en myndiggjorende
praksis, samarbeid med og stotte til
nekkelpersoner, samt fraver av inngripende
og krenkende praksis (Berge, 2023).

Personfokusert tilnarming handler
om 4 anerkjenne tjenestebrukeren som
ekspert i eget liv, samtidig som nekkel-
personer kan bidra med 4 tilrettelegge
omgivelsene for & fremme deltakelse,
aktivitet og medborgerskap. Det inneberer
& forstd hvem personen er, hvem vedkom-
mende gnsker & vare, hvem de vil tilbringe
tid med, og hva de onsker & bruke tiden
sin pa.
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Myndiggjerende og utviklende praksis
handler om 4 gi den stotten og oppleringen
den enkelte har behov for, slik at personen
kan ta valg basert pa egne onsker og
preferanser. Tjenesteytere plikter & gi
tilpasset og forstdelig informasjon og tilby
beslutningsstette der det er nedvendig.
Malet er at tjenestebrukeren oppnar best
mulig kontroll over eget liv. Personer med
nedsatt funksjonsevne har ofte opplevd
a bli behandlet pé en overbeskyttende eller
undertrykkende mite, noe PAS arbeider
aktivt for & motvirke (Berge, 2023).
Tjenesteytingen skal vere i trad med
personens egne gnsker og verdier, der
selvbestemmelse ligger til grunn. Et viktig
prinsipp i denne sammenhengen er at
selvbestemmelse ikke er en passiv rettighet
man bare fir — det er noe som ma leres og
stottes, og som ma gis reelle muligheter for
a uteves. Dette understreker betydningen
av at tjenesteytere ikke bare legger til rette
for medvirkning, men ogsa gir rom for at
tjenestebrukeren aktivt kan ta styring over
egne valg. Uten slike muligheter forblir
selvbestemmelse en teoretisk rettighet,
snarere enn en reell praksis.
Nekkelpersoner er de som kjenner
tjenestebrukeren godt og har et enske
om 4 ivareta vedkommendes verdier
og preferanser. Dette kan vere foreldre,
sosken, besteforeldre, venner eller tjeneste-
ytere. De fungerer som stottespillere nar
tjenestebruker har vanskeligheter med
a uttrykke egne ensker og behov. Tjeneste-




ytere md samtidig vaere bevisste pd hvilke
opplysninger tjenestebruker ensker a dele
med nazrmeste parerende, i trdid med
personens rett til privatliv. Hensikten
med samarbeidet er 4 oke livskvaliteten
gjennom 4 tilrettelegge for storst mulig
grad av deltakelse og selvbestemmelse.
Fravaer av inngripende og krenkende
praksis er et sentralt prinsipp i PAS.
Nir noen utsettes for krenkende tiltak,
kan det skape sterke negative folelser
— bade knyttet til situasjonen og til dem
som utforer tiltakene. Derfor jobber man
bevisst for & unngd slike mater a jobbe
pa — da disse tilnzrmingene anses som
ufaglige, uetiske og uverdige.

Selvbestemmelse i praksis
- mellom rettigheter og ansvar

A forsta rettighetene til personer med
funksjonsnedsettelser handler om mer enn
& kunne lovverket. Det handler ogsd om

d se ndr rettigheter brytes — og gjore noe
med det. Mange rettighetsbrudd blir ikke
oppfattet som urett, men som «naturligy
forskjellsbehandling (Skarstad, 2019),

og skjer derfor ofte uten at noen reagerer.
Et eksempel er Per, som aldri har fact delta
i mgter om sitt eget liv. Kommunen
diskuterer hva han trenger og ensker, men
han er ikke med. Dette er i strid med bade
norsk lov og FN-konvensjonen (CRPD),
som sier at alle har rett til 4 medvirke

i beslutninger som gjelder dem. Likevel
vet vi at mange utviklingshemmede
fortsatt holdes utenfor.




Personer med utviklingshemming

er mer utsatt for menneskerettighetsbrudd
enn andre (Hoium, 2022). For 4 motvirke
dette, ma vi styrke deres muligheter for
deltakelse og selvbestemmelse. Det betyr
at tjenesteytere ma tilpasse informasjon,
gi beslutningsstotte og ta hensyn til den
enkeltes forstaelse og forutsetninger
(NOU, 2016:17). A gi hjelp handler ikke
bare om 4 gjere ting for andre — det handler
om 4 vise respekt, inkludere og vere villig
til & endre maten vi jobber pa. Mange
tjenestebrukere trenger god og tilpasset
informasjon, tid til 4 forstd og mulighet

til & velge selv (Nordlund et al., 2015).

Innenfor PAS er selvbestemmelse et
grunnleggende prinsipp. Det handler ikke
bare om 4 beskytte retten til 4 bestemme
selv — selvbestemmelse mé ogsé leres,
stottes og tas pd alvor (Berge, 2023).

En viktig méte & gjore dette pa, er a skape
arenaer der tjenestebrukeren fér si hva
som er viktig for seg — for eksempel

i samarbeidsmeter. Nar tjenestebrukeren
blir lyttet til og vist respekt, styrkes bade
trygghet, eierskap og livskvalitet. Hvis
brukeren derimot ikke inviteres inn, kan
det oppleves som uverdig og ufaglig. A bli
invitert inn betyr ikke at en bare fysisk er
tilstede, men ogsé at en har en opplevelse
av & vare aktivt engasjert i motet. Derfor
ma vi som tjenesteytere legge til rette

for at hver enkelt fir mulighet til & delta
pi egne premisser.

Tjenesteytere ma unnga 4 sette tjeneste-
brukere i situasjoner som kan oppleves som
nedverdigende (Owren & Linde, 2020).
Tjenestebrukere har ulike forutsetninger,
pavirket av biologiske, psykologiske
og sosiale faktorer og motestrukturer og
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omgivelser ma tilpasses hver enkelt persons
behov og utfordringer. Folelser som stress,
nedstemthet og sinne kan variere fra dag
til dag og pavirkes av tidligere erfaringer,
ressurser, ferdigheter og relasjoner (Berge,
2023). Det kan oppleves krenkende hvis
alle moter tilrettelegges pd samme mate
uten hensyn til individuelle behov (Owren
& Linde, 2020). I en personfokusert
tilnerming er det omgivelsene som skal
tilpasses tjenestebrukeren, ikke omvendt
(Berge, 2023).

«Reell medvirkning starter med enkle valg

— som d sporre om motetidspunktet passer

for tjenestebrukeren.»

Individuell tilrettelegging for trygghet
og deltakelse
Tilrettelegging kan handle om mange
sma ting. Det kan vere a velge riktig rom,
hvordan mebleringen er, hvor mange
som er med, og hvor lenge motet varer.
For eksempel ber man unnga rom med
store vinduer uten gardiner hvis tjeneste-
brukeren lett blir distrahert. Er personen
folsom for lys, md lyset tilpasses. Og hvis
tjenestebrukeren liker 4 sove lenge, bor
motet legges til senere pa dagen.

Det er lurt @ begynne planleggingen
av moter i god tid, slik at metet blir
forutsigbart for tjenestebrukeren. Personen
ber fa informasjon pa forhind om hvem
som skal komme, hva matet skal handle
om, og hvor lenge det varer. Informasjonen
md gis pa en méte som tjenestebrukeren
forstar, slik at hen foler seg trygg bade for
og under mgtet. Det kan vere godt & vite
at man kan ta pause eller g& ut om det blir
for mye. Dette kan gjores enklere ved
d avtale pauser pa forhind, eller bruke



et tegn for «pause» eller «ferdig». Noen
ber ha ansvar for 4 felge opp hvis tegnet
blir bruke.

I moter kan det bli sagt mye og brukt
vanskelige ord. Det kan vere utfordrende
a forstd, selv for folk med godt sprak.
Derfor kan det vere nyttig med en
stotteperson tjenestebrukeren stoler pa.

En stotteperson kan hjelpe til med &
stille spersmal, forklare ting som er uklare,
og si noe heyt hvis det er vanskelig for
tjenestebrukeren 4 gjore det selv. Det er en
fordel at stottepersonen kjenner brukeren
godyt, slik at de forstar bide det som blir
sagt og kroppsspriket. Uten en slik stotte
kan noen fole seg utenfor, selv om de er
med i meatet. Behovet for stotteperson
ma vurderes for hver enkelt og hvert mote.

For mange tjenestebrukere er det viktig
4 ha med en person de kjenner og stoler
pa i motet. En slik ngkkelperson kan bidra
med stotte og serge for at tjenestebrukerens
interesser blir ivaretatt. Ndr tjeneste-
brukeren selv fir velge hvem som skal vere
med, skaper det mer trygghet, bedre stotte
og gjor metet mer meningsfullt. For motet
ber man snakke med tjenestebrukeren om
hva som skal deles, og med hvem. Dette
er viktig for 4 ivareta bade personvern
og taushetsplikt. Nokkelpersoner kan ogsd
bidra i planleggingen av motet (Berge,
2023). God praksis handler om & gi
tjenestebrukeren den stotten og
oppleringen som trengs for & kunne
ta egne valg. Nar tjenestebrukeren fir vare
med og bestemme — bade i innhold
og hvem som skal delta — styrker det selv-
bestemmelse og deltakelse.

Dersom tjenestebrukeren ikke gnsker
4 delta pa moter, er det viktig 4 respektere

dette valget. Ingen skal fole seg presset
til & delta, da det kan oppleves som bade
inngripende og krenkende (Berge, 2023).
A velge ikke 4 delta er ogsa en form
for selvbestemmelse (Humerfelt, 2005).
Skarstad (2019) stiller et tankevekkende
sporsmal: Huis du selv ikke ville godtatt en
slik situasjon — hvorfor forventer du at andre
skal gjore det? Dette sporsmilet utfordrer
oss til & reflektere over egen praksis. Ville
du selv akseptert & ikke bli hort i avgjorelser
som pavirker din hverdag? Ville du godtatt
at noen andre bestemte hvem som skal
vere med i meter om ditt liv — uten  sporre
deg forst? Tjenesteytere ma vaere bevisste
pa maktbalansen i relasjonen og jobbe
for 4 sikre reell medvirkning. A sette seg
i tjenestebrukerens situasjon kan bidra
til okt forstielse og bedre faglige valg,
basert pa respeke, likestilling og menneske-
rettigheter.

Tjenesteyteres ansvar og utfordringer
i mgte med selvbestemmelse
Tjenesteytere ma ha kunnskap om CRPD
og forstd hva selvbestemmelse betyr
i praksis (Skarstad, 2019). En vanlig feil
er 4 tolke et enkelt «nei» som et fast valg.
For eksempel: Hvis en tjenestebruker sier
nei til & delta pd ett mote, kan det bli
feilaktig tolket som at hen aldri gnsker
& delta igjen. Dette begrenser muligheten
for 4 velge pd nytt neste gang,.
Selvbestemmelse handler nettopp om
& kunne vurdere situasjoner og ta valg igjen
og igjen — ut fra dagsform og behov.
Tjenesteytere ma derfor sorge for at tjeneste-
brukeren far mulighet til 4 velge hver gang,
ikke bare én gang. Samtidig kan tjeneste-
ytere bli si opptatt av 4 gjere det «riktige»,
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at de presser tjenestebrukeren til 4 delta —
selv om hen kanskje ikke vil. Det er viktig
i sporre seg: Onsker tjenestebrukeren
a veere med i motet, eller gjor hen det fordi
det forventes? I en travel hverdag kan det
forekomme at motet blir gjennomfert uten
tjenestebruker til stede, fordi det virker
mest praktisk. Men da gér vi glipp
av en viktig mulighet for medvirkning.
Noen meter handler om organisering
av tjenester, interne dreftinger eller
sensitive tema som kan vere belastende
for tjenestebrukeren. I slike moter er det
ngdvendig med individuell vurdering om
tjenestebrukeren skal delta eller ikke — da
det er viktig 4 huske pa at ikke alle moter
passer for brukeren. Slike vurderinger
ma gjores med respekt for bade rettigheter
og individuelle behov. En annen utfordring
oppstér nar tjenestebrukeren er uenig
i tiltak som foreslds i motet, eller mener
at hen trenger mindre hjelp enn det
fagpersonene mener. Innen PAS skal
selvbestemmelse std i sentrum, men det
betyr ikke at faglig forsvarlighet skal vike.
Tjenesteytere har ansvar for & gi faglig
forsvarlig, omsorgsfull og nedvendig hjelp,
selv om tjenestebrukeren er uenig (NOU
2016:17; Helse og omsorgstjenesteloven,
2011). Dette kan skape etiske dilemmaer,
serlig nar parerende eller nokkelpersoner
snakker pa vegne av tjenestebrukeren.
Da er det viktig 4 underseke: Er det virkelig
tjenestebrukerens egen stemme vi horer
— eller andres meninger? Ogsa ekonomi
og politiske rammer kan pévirke graden
av selvbestemmelse. Det krever tid og
ressurser 4 tilrettelegge godt for meter,
og i pressede budsjetter kan slike oppgaver
bli nedprioritert. Det kan fore til at tjeneste-
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brukeren fir mindre mulighet til 4 delta
og medvirke i beslutninger som gjelder
eget liv (Nordlund et al., 2015).

Avslutning - Medvirkning som
verdigrunnlag, ikke bare plikt

A inkludere tjenestebrukere i moter som
angar dem selv er ikke bare en juridisk
forpliktelse — det er en grunnleggende
anerkjennelse av deres verdighet og selv-
bestemmelse. Nar personer med utviklings-
hemming far delta aktivt i beslutninger
som pavirker deres hverdag, styrker

det bade livskvalitet, medborgerskap

og felelsen av kontroll over eget liv.

For 4 realisere dette i praksis ma vi:

* Endre praksis — Tjenesteytere md
systematisk serge for at tjenestebrukere
inviteres til egne moter og at metene
tilrettelegges ut fra deres behov.

* ke kompetansen — Opplering
om selvbestemmelse og rettigheter
m4 styrkes bade i utdanninger
og pa arbeidsplassen.

* Forplikte oss til verdiene i PAS
— En personfokusert tilnzrming krever
at vi gir tilpasset stotte, unngar
krenkende praksis og serger for reell
medvirkning, ikke bare symbolske
invitasjoner.

Menneskerettighetene gjelder for alle.

Ni er det opp til oss som tjenesteytere,
parerende og beslutningstakere 4 sorge

for at prinsippene ikke bare forblir fine

ord pa papiret, men blir en del av hverdagen
til dem det gjelder.
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