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Sammendrag

Artikkelen omhandler alvorlig utviklingshemming og beslutningsstotte. Studien utforsker tjenesteyteres erfarin-
ger med beslutningsstotte sammen med personer med alvorlig utviklingshemming i kommunale bofellesskap. Tre
fokusgruppeintervju med i alt 19 tjenesteytere fra tre bofellesskap i tre forskjellige kommuner ble gjennomfert. Det
er gijennomfort en temasentrert analysemetode inspirert av systematisk tekstkondensering. Folgende hovedtema ble
analysert frem: 1) lite bevissthet om beslutningsstette, 2) viktighet av kroppslig kommunikasjon og kunnskap om den
andre, 3) beslutningsstotte realiseres i hverdagen, 4) 4 tdle usikkerhet i det daglige omsorgsarbeidet og 5) rutiner og
strukturer utfordrer beslutningsstotte. I eksisterende forskning og politiske foringer om beslutningsstotte vektlegges
personens kognitive og rasjonelle funksjoner. Denne studien bidrar i stedet til & synliggjore hvordan tilrettelegging for
beslutningsstotte er kroppslig fundert og inngér som en del av det daglige omsorgsarbeidet. I tillegg viser studien at
dette er et komplekst og krevende arbeid kjennetegnet av stor usikkerhet med rom for feiltolkninger. Tjenesteyternes
beslutningsstotte i mote med personer med alvorlig utviklingshemming handler om & sikre grunnleggende menneske-
rettigheter i hverdagslige omsorgspraksiser.

Ngkkelord
alvorlig utviklingshemming, menneskerettigheter, medvirkning og beslutningsstotte

Abstract

This article examines the experiences of care staff with decision-making in daily care practice with people with pro-
found intellectual disability living in residential accommodation. Three focus groups comprising a total of 19 service
providers were undertaken in three different municipalities. A theme-centered analysis method inspired by syste-
matic text condensation has been conducted. Our analysis revealed the following: (1) service providers express a
lack of knowledge about decision-making; (2) embodied communication and knowledge about the other is crucial;
(3) decision-making practices are closely related to daily life; (4) the service providers experience a high degree of
uncertainty in decision-making practices, and (5) procedures and administrative structures challenge the suppor-
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ted decision-making practices. Existing research and policy guidelines emphasize the person’s cognitive and rational
functions. This study provides knowledge about how supported decision-making in care practices is based on embo-
died knowledge and is embedded in daily care work. In addition, it points to how supported decision-making is both a
complex and challenging task, followed by uncertainty and risks for misunderstandings. Care staff’s decision support
in caring practices with people with profound intellectual disability is about ensuring basic human rights every day.

Keywords
profound intellectual disability, human rights, participation and supported decision-making.

Hva vet vi allerede om dette emnet?

* Beslutningsstotte er en menneskerett; alle mennesker har rett til beslutningsstotte
uavhengig av helse og funksjon.
« Tillitsfulle relasjoner er en forutsetning for beslutningsstatte.

Hva tilferer denne studien?

+ Studien bidrar med teoretisk tydeliggjoring og kunnskap om at
beslutningsstettepraksiser er kroppslig fundert og realiseres i det daglige
omsorgsarbeidet sammen med personer med alvorlig utviklingshemming.

+ Studien tydeliggjor at beslutningsstotte og tilrettelegging for selvbestemmelse kan
forstds som det samme, og at begge deler er forankret i kroppslige erfaringer,
kommunikasjon og dannelsen av felles sprak.

+ Studien peker pa at tilrettelegging for beslutningsstette i hverdagslivet for denne
gruppen er preget av stor usikkerhet og uvisshet.

Innledning

Helse- og velferdstjenesten skal sikre og stotte den enkeltes muligheter for medvirkning og
selvbestemmelse i eget hverdagsliv (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). Videre slds det
fast i grunnleggende menneskerettigheter at alle mennesker uavhengig av helse og funksjon
har rett til 4 ta beslutninger som angar dem selv og eget hverdagsliv (FN, 1948; FN, 2006).
Beslutningsstette! skal veere tilgjengelig for alle mennesker uavhengig av kognitive og kom-
munikative funksjoner (NOU 2019: 14).

Konvensjon om rettigheter for personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD) har bidratt
til et paradigmeskifte i forstaelse av beslutningsstette. Paradigmeskiftet innebzerer sterkere
vektlegging av alle menneskers selvbestemmelsesrett og rettslige handleevne til tross for
funksjonsnedsettelse (FN, 2006). Artikkel 12 i CRPD (FN, 2006) understreker statens for-
pliktelse til 4 bistd og stotte opp under selvbestemmelse og beslutningsevne for personer som
trenger hjelp til & utove dette. I lys av dette har helse- og velferdstjenestene og tjenesteytere
bade en plikt og sentral rolle i a realisere og stotte alles mulighet for selvbestemmelse (Lid,
2017; Skarstad, 2019). Beslutningsstotte er tett knyttet til bide personers selvbestemmelse,

1. «Begrepet beslutningsstotte er ikke definert i lovgivningen og har heller ingen klar, felles betydning i vanlig sprék-
bruk. Begrepet brukes dermed i ulik betydning i ulike ssmmenhenger. Utvalget legger i det videre til grunn at
beslutningsstotte er en samlebetegnelse for ulike tiltak som er rettet inn mot & styrke personers evne til 4 fatte
beslutninger for seg selv og for & gi uttrykk for egne synspunkter» (NOU 2019: 14, s. 413)
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autonomi og livskvalitet. Bide teoretisk og empirisk forskning om beslutningsstette og per-
soner med utviklingshemming har okt betraktelig de siste drene (Shogren et al., 2018; Stanc-
liffe et al., 2020). Denne forskningen er imidlertid dominert av beslutningsstette i mote med
personer med lett eller moderat utviklingshemming.

Nar det gjelder personer med alvorlig utviklingshemming?, er det serlig krevende for tje-
nesteytere a stotte medvirkning, beslutninger og selvbestemmelse i det daglige omsorgsar-
beidet. Grunnet denne gruppens alvorlig nedsatte kommunikative og kognitive funksjoner
omtales de ofte som «the hard cases» (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s. 98).

Beslutningsstatte, alvorlig utviklingshemming og kroppslig kunnskap
Beslutningsstette og selvbestemmelse er tett sammenvevd og utfordrende fenomen a defi-
nere (Bigby & Douglas, 2020; NOU 2019: 14). Béde beslutningsstette og selvbestemmelse
knytter an til valg og opplevelse av kontroll og det & vare aktor i eget liv (Wehmeyer, 2005;
Bigby & Douglas, 2020; Owren & Linde, 2019). Skarstad (2019) viser til CRPD (EN, 2006)
og understreker at selvbestemmelse er kjernen i menneskerettighetene, og at alle mennesker
har rettslig handleevne og skal anerkjennes og behandles med verdighet pa tross av ulik helse
og funksjon. Bigby og Douglas (2020) skiller mellom formell og uformell beslutningsstette,
hvor den formelle beslutningsstotten handler om beslutninger som er lovregulert, slik som
valgdeltakelse, helsehjelp osv. Den uformelle beslutningsstetten handler derimot om all den
stotten og hjelpen som foregdr i det hverdagslige omsorgsarbeidet. Den uformelle stotten er
tett ssmmenvevd med hverdagslig omsorg fra bade familie, venner og profesjonelle i helse-
og omsorgstjenesten. Den reguleres ikke av lovverk, men av omsorgsetisk rammeverk for
god praksis (Bigby & Douglas, 2020). Beslutningsstotte og selvbestemmelse er dermed tett
sammenvevd og relateres bade smd og store bestemmelser i hverdagslivet, samt retten til & fa
stotte til dette (Skarstad, 2019). For personer med utviklingshemming av alvorlig grad er den
uformelle og formelle stotten til beslutninger tett sammenvevd med selvbestemmelse (Bigby
& Douglas, 2020). I lys av dette legger vi til grunn en forstaelse av at beslutningsstotte og til-
rettelegging for selvbestemmelse handler om det samme og ikke kan skilles fra hverandre.
Selv om det & bestemme selv er en menneskerett (CRPD, art. 12), og tas som en selv-
folge for de fleste, sd er det ikke slik for personer med alvorlig utviklingshemming (Arstein-
Kerslake et al., 2017). Personer med alvorlig utviklingshemming vil grunnet sine store kog-
nitive og kommunikative utfordringer og omfattende hjelpebehov ha utfordringer med a bli
forstatt nar de uttrykker egne gnsker, vilje og preferanser. Deres onsker, vilje og preferan-
ser kommuniserer hovedsakelig med kroppssprak, lyder, bevegelser, folelsesmessige uttrykk
eller enkle tegn eller gester (Horgen et al., 2010; Hansen, 2004). Deres formidling og kom-
munikasjon er i stor grad ikke-konvensjonell, hayst personlig, unik og basert pa kropps-
lige, emosjonelle og forspriklige uttrykksformer, ogsé kalt tidlige kommunikasjonsformer
(Stern, 2003). For a forsté disse unike kroppslige og emosjonelle kommunikasjonsformene
til personer med alvorlig utviklingshemming er tjenesteyternes intersubjektive kompetanse
(Gjermestad, 2009), kroppslige erfaringer og kommunikasjon essensielle (Merleau-Ponty,
1994). Tjenesteyternes kroppslige erfaringer og kroppslige kommunikasjon er avgjorende
nar de skal tolke og forsta den enkeltes onsker, vilje, preferanser og interesser for a bistd i
beslutningsstette. Kroppene vire kommuniserer og gir uttrykk for behov, viljer og prefe-

2. Tartikkelen brukes begrepet alvorlig utviklingshemming som et samlebegrep for personer med diagnosen alvor-
lig og dyp utviklingshemming jf. ICD-10 (WHO, 2019). Begrepene personer med alvorlig utviklingshemming og
beboere brukes om hverandre.
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ranser (Engelsrud, 2006, 2013; Merleau-Ponty, 1994). P4 denne médten er kroppen grunn-
leggende for all kommunikasjon og for alle relasjoner mellom mennesker (Engelsrud, 2006,
2013; Moser, 2018). Ifolge Merleau-Ponty (1994) bearer vi med oss kroppslige erfaringer og
kunnskaper om a vere i verden lenge for vi er i stand til 4 formidle disse opplevelsene kog-
nitivt eller med ord. Alle mennesker har derfor en kroppslig evne til spontant a tolke og
gi mening til andres kroppslige uttrykk og ytringer. Som kroppslige subjekter blir vi alltid
informert av andres neerver (Abram, 2005). Denne evnen til § lytte, tolke og samskape
mening i kroppslig kommunikasjon og non-verbale uttrykksformer for personer med alvor-
lig utviklingshemming md innga som et sentralt fundament i beslutningsstottede praksiser
sammen med personer med alvorlig utviklingshemming.

Et dypdykk i kunnskap om beslutningsstotte viser at dette er et utfordrende fenomen
d definere. Det finnes i dag to svaert ulike tilnaerminger i forstaelsen av beslutningsstette.
Basert pd CRPD utviklet Watson og Joseph (2015) en beslutningsstettemodell der de hevder
at alle mennesker uavhengig av kognitiv funksjon kan gi uttrykk for ensker og preferanser,
og at disse skal regnes som fullverdige valg og beslutninger. I motsetning til dette viser NOU
(2019: 14), Owren og Linde (2019) og Wehmeyer (2005) at beslutningsstotte bygger pa kog-
nitiv/rasjonell kompetanse. Denne studien bygger pa Watson og Josephs (2015) forstaelse av
beslutningsstette der nerpersoners rolle blir a anerkjenne tjenestemottakernes preferanser,
tolke dem og handle péd vegne av dem.

Vektlegging av kognitive og rasjonelle funksjoner fungerer diskriminerende og devaluer-
ende overfor de kroppslige uttrykksformene til personer med alvorlig utviklingshemming.
For 4 forsta beslutningsstette og beslutningskompetanse i mgte med personer med alvorlig
utviklingshemming og deres nare omsorgspersoner tar vi til orde for a bringe inn betyd-
ningen av kroppslig og intersubjektiv kunnskap mellom mennesker (Engelsrud, 2006, 2013;
Merleau-Ponty, 1994; Stern, 2003).

Denne studien bidrar med ny kunnskap der en vektlegger kroppslig og intersubjektiv
kompetanse i beslutningsstottepraksiser, noe som 1i liten grad nevnes i andre studier om
beslutningsstette. En slik tolkning av beslutningsstotte star i kontrast til 4 legge vekt pé per-
sonens kognitive og rasjonelle funksjoner som dominerer i eksisterende forskning og poli-
tiske foringer om beslutningsstotte og beslutningskompetanse (FN, 2006; NOU 2019: 14;
Owren & Linde 2019; Wehmeyer, 2005).

Likesa er tilrettelegging for selvbestemmelse for personer med alvorlig utviklingshem-
ming knyttet til ulike typer hverdagslige valg, mens beslutningsstette i denne studien knyttes
til tjenesteyternes kroppslige erfaringer og kunnskap til 4 identifisere og fortolke kroppslige
uttrykk/kroppslig kommunikasjon (felles sprak) som muliggjor selvbestemmelse. I lys av
dette legger vi til grunn at beslutningsstette i realiteten innebaerer det samme som 4 legge til
rette for selvbestemmelse i mote med personer med alvorlig utviklingshemming.

Med bakgrunn i dette utforsker artikkelen tjenesteyteres erfaringer med beslutningsstotte
i mote med personer med utviklingshemming av alvorlig grad som bor i kommunale botil-
bud. Studien retter sokelyset pa tjenesteyternes egne erfaringer med a stotte denne gruppen
i smd og store beslutninger i hverdagslivet. Studiens problemstilling er: Hvilke erfaringer har
kommunale tjienesteytere med beslutningsstotte i mote med personer med alvorlig utviklings-
hemming, og hvordan kan deres erfaringer forstds i lys av kunnskap pa feltet og gjeldende ret-
tigheter?
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Metode

Studiens empiriske grunnlag er fokusgruppeintervju gjennomfort med tjenesteytere i kom-
munale botilbud der personer med utviklingshemming av alvorlig grad bor. Fokuset var
rettet mot tjenesteyteres erfaringer og opplevelser med beslutningsstotte overfor denne
gruppen. Fokusgruppeintervju er sarlig egnet nar man ensker & utforske en gruppes erfa-
ringer og opplevelser med et saerlig fenomen (Malterud, 2012).

For & fa kontakt med de aktuelle informantene ble det sendt ut en elektronisk informa-
sjon med foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet til virksomhetsledere i atte ulike
kommuner i samme fylke. Fem bofellesskap fra fem ulike kommuner var positive til delta-
kelsen i prosjektet. Av ulike arsaker (pkonomiske, tidsperspektiv) var det bare tre kommu-
ner som kunne delta i prosjektet pa det tidspunktet/i den perioden fokusgruppeintervjuene
ble gjennomfoert. Det ble gjort et strategisk utvalg (Thagaard, 2018) fra tre bofellesskap som
hadde beboere med alvorlig grad av utviklingshemming. De tre fokusgruppene bestod av
67 tjenesteytere fra tre ulike bofellesskap i tre ulike kommuner. Totalt 17 kvinner og 2
menn i alderen 18-65 dr deltok i studien. Det er 5 informanter som har trearig hgyskoleut-
dannelse innen helse- og sosialfag, 8 informanter med fagarbeiderutdanning og 6 ufaglerte.
Arbeidserfaring knyttet til gjeldende brukergruppe blant informantene strekker seg fra noen
méneder (1 informant), 35 &r (1 informant), 5-10 r (2 informanter), 10-15 &r (10 infor-
manter) og 15-34 ér (5 informanter). Intervjuene varte mellom 60 og 90 minutter.

Det ble utviklet en tematisert intervjuguide, og fokusgruppeintervju ble gjennomfort. Et
delvis strukturert intervju, sakalt semistrukturert intervju, innebzrer bruk av en overord-
net intervjuguide samtidig som forskeren kan bevege seg fritt mellom spgrsmélene (Johan-
nessen, Tufte & Christoffersen, 2016). I den tematiserte intervjuguiden var spersmalene
formulert apent for  komme tett pd den enkeltes erfaringer og fortellinger knyttet til beslut-
ningsstotte i det daglige omsorgsarbeidet med personene med alvorlig utviklingshemming.

Analyse

En temasentrert analysemetode inspirert av systematisk tekstkondensering (Malterud,
2017) er benyttet i analyse og tolkning av det innsamlede datamaterialet. Forste steg i dette
arbeidet var at forfatterne leste gjennom intervjuene og skaffet seg en helhetsforstaelse av
teksten. Videre ble teksten inndelt i meningsbearende enheter med omforming til egne ord,
noe som ogsd forte med seg en fortetting av meningsinnholdet. Meningsinnholdet ble der-
etter plassert under overskrifter eller koder, og disse ble sammenlignet med hverandre for &
finne likheter og forskjeller som kunne bidra til en mer overordnet forstaelse for innholdet
i teksten samlet. Innholdet ble videre organisert i hovedtema med undertema.

Forskningsetiske overveielser

Studien er meldt inn til og godkjent av NSD — Norsk senter for forskningsdata (prosjekt-
nummer 60729). Studien er gjennomfert i trdd med gjeldende forskningsetiske retningslin-
jer. Informasjon om kommuner, deltakere i studien og personer med utviklingshemming
som omtales i fokusgruppeintervjuene, er anonymisert pa en slik mate at det ikke skal skape
gjenkjennelse. For & ivareta anonymiteten til personer med utviklingshemming er infor-
mantene orientert om at alle eksemplene fra egen praksis skal omtales anonymt. I den grad
det kom frem personopplysninger eller helseopplysninger, ble det ikke transkribert. Alle del-
takere har samtykket til deltakelse.
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Funn

Fra analyseprosessene ble fem hovedtema ble identifisert: 1) lite bevissthet om beslutnings-
stotte, 2) viktighet av kroppslig kommunikasjon og kunnskap om den andre, 3) beslutningsstotte
realiseres i hverdagen, 4) d tdle usikkerhet i det daglige omsorgsarbeidet og 5) rutiner og struk-
turer utfordrer beslutningsstotte.

1) Lite bevissthet om beslutningsstatte

Til tross for at deltakerne hadde lest informasjonsskrivet til studien, og at tematikken var
beslutningsstatte, uttrykte alle tjenesteyterne i de tre fokusgruppene stor usikkerhet knyttet
til begrepet. Hovedinntrykket fra alle intervjuene ndr det gjelder tjenesteyternes erfaringer
og bevissthet pa beslutningsstotte i det dagligdagse omsorgsarbeidet, er at beslutningsstotte
var et ukjent begrep. Dette kom sarlig frem innledningsvis i intervjuet ndr de fikk sporsma-
let «Har noen av dere hort begrepet beslutningsstette tidligere?». Alle tjenesteyterne i de tre
ulike fokusgruppene svarte nei eller ristet pa hodet. Noen av spersmalene under intervjuet
var: Er det situasjoner der dere har opplevd beslutningsstette som et godt tiltak? Hva forte
det til? Eksempler pé svar var: Hva mener du med beslutningsstotte? Beslutnings- hva for noe?
Kan du bare si det pd en enkel mdte?

Dette kan tolkes som at tjenesteyterne var lite kjent med bruk av begrepet beslutnings-
stotte, og at dette var begrep som var lite brukt i de ulike botilbudene. Tatt i betraktning
at beslutningsstotte er et relativt nytt begrep i norsk kontekst (NOU 2016: 17), er kanskje
ikke dette pafallende. Det er nok heller representativt for den faglige bevisstheten pa beslut-
ningsstotte i tjenester til personer med utviklingshemming. Selv om beslutningsstette frem-
stod som fremmed begrep, var lignende begreper som medvirkning, selvbestemmelse og
valg kjente for tjenesteyterne. Alle tjenesteytere ga imidlertid uttrykk for at de hadde kjenn-
skap til selvbestemmelsesretten og arbeidet aktivt med implementering av den i brukerens
hverdag. Som folge av dette ble det i oppstarten av alle tre fokusgruppeintervjuene brukt
tid pd a forklare og gi kort introduksjon til begrepet beslutningsstette, jf. FN, 2006 og NOU
2016: 17.

Tjenesteyterne hadde lite bevissthet om kunnskap om béde uformell og formell beslut-
ningsstotte som begrep. Tjenesteyterne hadde ikke kjennskap til beslutningsstotte som et
virkemiddel som stotter opp under personens rettslige handleevne. Dette tyder pd mang-
lende faglig bevissthet knyttet til begrepet beslutningsstotte. Tjenesteyternes praksiser slik
de kommer frem i studien, inneholder elementer av det som inngar i beslutningsstotte, men
istedenfor beslutningsstette bruker de begreper som tilrettelegging for valg, medvirkning og
selvbestemmelse.

2) Viktighet av kroppslig kommunikasjon og kunnskap om den andre
Tjenesteyterne formidlet at bade deres nezre kunnskap og kjennskap om personene med
alvorlig utviklingshemming er avgjorende faktorer for & kunne stotte den enkelte i hver-
dagslivets beslutninger. Denne kunnskapen og kjennskapen handler om a kunne tolke den
enkeltes kroppssprak, signaler og saeregne uttrykksmater. Ved 4 legge merke til kroppen
til personen med alvorlig utviklingshemming forsekte tjenesteyterne & fortolke de ordlase
handlingene som uttrykkes gjennom kroppen. Ved a vere ner og ha god tid til & lete etter
og bli kjent med nye uttrykksmater skapes det et felles sprak. Tjenesteyterne erfarte at sam-
arbeid og kunnskap fra parerende er svert betydningsfullt for & bli kjent med den enkelte
tjenestemottaker. Pargrendes kunnskap var sarlig viktig i overgangsfaser, slik som flytting
inn i kommunalt bofellesskap. Det handlet om & kunne tolke, skape mening i og respondere
pd uttrykksmadtene til personen med alvorlig utviklingshemming.
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A bli kjent ved a sanse hverandres kropp tar tid!

Tjenesteyterne beskrev utfordringer med & bli kjent med beboere. De fortalte at det ikke
fantes en oppskrift eller bok hvor de kan lese seg opp pé hver enkelt beboer. Kunnskapen
utvikles ved a veere ssammen med beboeren og ved & erfare og oppleve ting i fellesskap. Kunn-
skap om den andre vokser med tiden og omdannes til felles sprdk der tjenesteytere og per-
sonen med alvorlig utviklingshemming etter hvert begynner & kjenne og forstd hverandre
bedre. De viste til betydningen av a kunne lese personer med alvorlig utviklingshemming for
& kunne forstd dem. A sanse hverandres kropp virket som en tilnzrming som tjenesteytere
opplevde som betydningsfull:

Hun viser det med ansiktsuttrykk. Hun viser det med rynker og fjeset, lyder, smil ... at hun er
avslappet eller at hun er stresset. S& det er lettere 4 lese henne etter hvert, pa hva hun liker av
aktiviteter, og hva hun ikke liker.

Tjenesteyterne erfarte at kroppen er viktig ndr man skal bli kjent med den enkelte; det er
som om at hele kroppen snakker. De beskrev mange nyanser av det de kalte kommunikasjon
og samspill og pekte péd betydningen av a lese andres signaler, for & legge til rette for ivareta-
kelse av deres gnsker og behov.

Men klart hun som ikke har noe sprik, og som gir litt lyder ... Det er i hvert fall viktig at hun
har personell som kjenner henne veldig godt, og som har leert seg disse smd lydene og méten &
reagere pd og hvordan hun responderer pa ting. Det er ekstra sdrbart ndr man ikke har mulig-
het til 4 bestemme hvem som skal bistd henne. Jeg har vert ofte hos henne i de tre drene jeg har
jobbet her. Og det er né jeg begynner & kjenne henne.

Kjennskap til beboere, deres onsker og verdier fungerer her som et adgangskort for & nd
frem til demikrevende situasjoner. Vi ser her at tjenesteyterne forteller hvordan det 4 utvikle
kunnskap om personen med alvorlig utviklingshemming sine non-verbale uttrykksformer
er en sentral del og fundament for uformell beslutningsstotte i mote med den enkelte. Vi
ser ogsd hvordan denne uformelle beslutningsstetten inngdr i det daglige omsorgsarbeidet
i hverdagslivet. Tjenesteyternes fortellinger er eksempler pa hvordan den kroppslige kunn-
skapen kommer til uttrykk i maten de forteller at de sanser hverandres kropper, leser nyan-
sene i de kroppslige ytringene og nér de forteller om at de utvikler ef felles sprdk.

Pargrendes kunnskap er viktig for a bli kjent

De fleste tjenesteyterne erfarte at parerende har en viktig rolle i & bidra med kunnskap
om den enkelte beboers vilje, onsker og preferanser. Dette gjelder serlig kunnskap om den
enkeltes seregne kommunikasjons- og uttrykksmadter, livshistorie og viktige livshendelser.
En tjenesteyter uttrykker seg slik:

Jeg var hos en bruker som ikke kan snakke. Da jeg satte pd en Jim Reeves-plate, begynte hun &
grite. Ogsd kom en annen ansatt som sa: Du ma ikke sette pa den der, den er jo helt forferdelig.
S4 spurte jeg moren hennes om hun visste hva dette kunne bety. Moren svarte: Det er sé rart at
du sier dette. Det er den forste platen hun fikk i og herte pa i barndommen sin, og da plutselig
mintes hun det, musikken vekket gamle og gode minner fra barndommen.

Tjenesteyterne viste her til pargrendes betydning i overgangsfaser, nar beboerne flyttet inn
i bofellesskapet. Ved & snakke med parerende ble de kjent med hva beboerne likte, ikke likte
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og var vant med. En av tjenesteyterne fortalte: «Vi fikk en god del aha-opplevelser og fant
ut hvorfor hun likte den spesielle musikken.» En annen tjenesteyter fortalte om en beboer
som laget masse intense lyder mens han gikk tur. Ved a involvere parerende fikk hun vite at
beboeren var svert glad i musikk. Hun ga uttrykk for d ha endret sin forstaelse og tolkning
av lydene hans ndr de gar tur, ved & si: «<Na synger han istedenfor.»

Viktigheten av kunnskapen fra familie og parerende for a kjenne den enkeltes seregne
kommunikasjonsform, vilje, gnsker og preferanser kommer til uttrykk her. Resultater tyder
pé at dette er serlig aktuelt i overgangsfaser der omsorgsytelse overfores fra parerende til
kommunale tjenesteytere. I tilfeller hvor beboerne har bodd i kommunale bofellesskap i flere
ar, erfarer tjenesteytere at de kjenner beboernes kroppslige uttrykk for vilje og preferanser
bedre enn paregrende.

Selv om kunnskap fra familie og parerende kommer frem som en ressurs og kilde til
viktig kunnskap, for a stette og tolke den enkeltes uttrykk for vilje, ensker og preferanser, er
det ogsa viktig & veere dpen for andre mulige tolkninger. Kunnskap om beboernes tvetydige
kommunikasjonsformer innebearer alltid & gi rom for misforstéelser og feiltolkning.

3) Beslutningsstatte realiseres i hverdagen

De fleste tjenesteyterne erfarte at beslutningsstotte og medvirkning var tett knyttet til og
realiseres i hverdagslige situasjoner. Tjenesteyterne beskrev betydningen av det a bli hort,
fa anerkjennelse og tilpasset informasjon for at en skal gi person med alvorlig utviklings-
hemming stotte til & ta egne beslutninger og mulighet til & medvirke i situasjoner knyttet til
eget liv.

Sma enkle ting i hverdagen som betyr noe

Flere tjenesteytere fortalte om betydningen av de sma valg og beslutninger knyttet til den
enkeltes hverdagsliv. De pekte pé ulike hverdagslige situasjoner hvor de stotter og tilretteleg-
ger for at den enkelte kan ta beslutninger, slik at de realiserer medvirkning i hverdagslivet til
den enkelte. A kjenne behov, ansker og forutsetninger til personer med alvorlig utviklings-
hemming anses her som et viktig redskap for a kunne gi adekvat stotte, mer kontroll og inn-
flytelse i egen hverdag.

Noen ganger springer han rett ut pa terrassen, eller om det er kjempedarlig veer og han vil sitte
i hengekoya si. Jeg tenkte: Ja vel, da henter jeg en jakke og et teppe, s fir han bare sitte der s
lenge han vil. Det er sdnne ting som han bare gjor. Han viser veldig tydelig hva han vil.

Miten tjenesteytere opptradte pd og forholdt seg til beboere i de ulike situasjonene pd, kan
tolkes som a ha betydelig innvirkning pa tjenesteyternes forstielse av aktorskap og medvirk-
ning. Tjenesteyternes erfaringer viser hvordan adekvat respons og stette til a ta beslutnin-
ger i de ulike hverdagssituasjoner péavirker og fremmer selvbestemmelse ved & tilrettelegge
og stotte opp under sma valg i hverdagslivet, slik eksemplet med jakken og teppet illustrerer.
Eksempelet viser til en beboer som har tatt et valg og fatt stette til & giennomfore det. Jakke
og teppe skaper rom for ny erfaring; denne gangen var ikke kleerne hans gjennomvate etter
en stund i hengekeya, i darlig veer.

A tilpasse informasjon til deres uttrykksmater og unike sprak

Tjenesteyterne uttrykte at personer med alvorlig utviklingshemming i mindre grad hadde
tilgang til informasjon knyttet til eget omsorgstilbud og egen helse. De begrunnet dette med
hvordan de kognitive og kommunikative nedsatte funksjonene til personer med alvorlig
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utviklingshemming, gjorde det utfordrende for den enkelte a tilegne seg informasjon knyttet
til egen helse og eget liv. Tjenesteyterne understreket behov for at informasjon blir tilpasset
til den enkelte beboer, slik at de far mulighet til & medvirke og delta i prosesser knyttet til eget
liv og egen helse. Selv om det var krevende a tilpasse informasjonen til den enkelte, fortalte
tjenesteyterne hvordan de ved hjelp av eget kroppssprik og non-verbale ytringer forsokte a
tilpasse informasjonen og a stotte sa godt de kunne i hverdagslivets beslutninger, sasmmen
med den enkelte.

Tjenesteyternes erfaringer viste hvordan hver av dem hadde en egen mate & formidle
informasjonen pd. Det var bade de faglige og personlige ressursene som de beerer med seg,
som utspiller seg pa en kreativ mate i mote med beboeren. En tjenesteyter pekte pa dette med
a si: «Vi bruker mye oss selv. Hele oss!» P4 denne maten samskapes gode folelser og opple-
velser. Slike nye erfaringer kan gi brukerne anledning til storre pavirkning i egen hverdag.
En tjenesteyter har folgende opplevelse:

Hun er uten sprik og frivillig bevegelse. Néar hun for eksempel skal fa pep-maske, sd sier jeg at
hun skal fa pep, og sa stryker jeg henne pa kinnet for 8 kommunisere at det er noe som skal skje.
I hvert fall tenker jeg at da lager jeg tegn som hun kan oppfatte, at nd skjer dette her. Som med
tannbersten, sd tar jeg den under nesen hennes. Né skal du pusse tennene. Sa far hun lukte — det
blir en méte & tilpasse kommunikasjon pa.

Tjenesteyternes beskrivelse viste hvordan deres opplevelser og erfaringer knyttes til det
kroppslige. Det & bruke alle kroppens sanser for & tilpasse informasjonen til beboeren fun-
gerte som en ressurs i situasjonen. Resultatene peker pa hvor tett sammenvevd beslut-
ningsstotte, da serlig den uformelle beslutningsstotten, er i det daglige omsorgsarbeidet.
Tjenesteyternes beskrivelser viste ogsd hvordan den kroppslige kommunikasjonen inngér
som en sentral del av det daglige omsorgsarbeidet og den uformelle beslutningsstotten.
Bruken av alle kroppens sanser for a tilpasse informasjonen og forstd den enkelte persons
unike uttrykksmater var fremtredende.

4) A tale usikkerhet i det daglige omsorgsarbeidet

I tjenesteyternes erfaringer kom det til uttrykk stor grad av usikkerhet i tolkning av den
enkelte person med alvorlig utviklingshemmings viljer og preferanser. I tillegg erfarte ogsa
tjenesteyterne at det var utfordrende a tolke, forstd og skape mening i det den enkelte for-
soker a formidle med sin kroppslige kommunikasjon i ulike situasjoner. Serlig var det
krevende & forsta og fa klarhet i ndr personer med alvorlig utviklingshemming hadde helse-
messige utfordringer eller smerter. En tjenesteyter fortalte:

Vi har en beboer som noen ganger kan gi uttrykk i form av haye lyder, hvis hun ikke trives med
noe. Der md vi ogsa se pd grunn, hvorfor hun lager lyd. Hun kan veere sulten, torst, hun kan ha
vondt i magen. Hun kan ikke peke for & forklare. Det kan vere lyder som irriterer, det kan veere
vondtihodet eller en sko som har en krellete sokk. Man ma (liksom) gé gjennom hele personen.

Miten tjenesteytere hdndterte usikkerheten pa, er at de pekte pé viktigheten av 4 ta personen
med alvorlig utviklingshemming pé alvor, forseke a finne ut av tegnene, den unike kommu-
nikasjonen, prove ut ulike tolkningsalternativ, i lys av gjeldende situasjon og kontekst. Ved a
legge merke til kroppen fortolket og besvarte tjenesteyterne beboernes uttrykk. Tjenesteyter-
nes erfaringer formidlet at det kunne vare det rene detektivarbeid nar de forsekte a finne
ut hva person med alvorlig utviklingshemming ga uttrykk for, serlig ndr det gjaldt ubehag
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og smerte. [ fortellingene til tjenesteyterne kom det frem hvordan hver situasjon med den
enkelte opplevdes som helt ny og matte fortolkes i lys av aktuell kontekst. Dette viser hvordan
tjenesteytere, i det daglige arbeidet med 4 stotte den enkelte i hverdagslige beslutninger, stod
i situasjoner preget av stor usikkerhet. En tjenesteyter uttrykker seg slik:

Kan ta deg i handen og dra mot gulvet ogsd slippe? Sa slir beboeren seg selv. Ja, men du md vise
meg hva du vil? Tar deg i hinden og gér en ny runde og slipper deg midt péd gulvet. Da sliter jeg.
Da blir situasjonen gjerne at beboeren utagerer. Da vet jeg ikke hva personen vil! Og da blir det
gjettekonkurranse. Vil du ha noe mat? Hvorfor gikk du ikke til kjoleskapet da? For det gjor du
som regel. Skulle du ut? Skal du ha ny bleie? Det er en ren gjettekonkurranse. Da far en skikkelig
utagering som kan vare i to timer.

Ilys av dette kan resultatene forstas som at det knytter seg stor grad av usikkerhet til de ufor-
melle beslutningsstottepraksisene i det hverdagslige omsorgsarbeidet sammen med perso-
ner med alvorlig utviklingshemming. I tillegg knytter usikkerheten seg til tolkning, forstaelse
og meningsskaping av de non-verbale og kroppslige uttrykksmatene.

5) Rutiner og strukturer utfordrer beslutningsstgtte

I botilbudene er dagsplaner, turnus og miljoregler viktige strukturer som skal sikre gode
rutiner, kvalitet og kontinuitet i omsorgsarbeidet. Tjenesteyterne opplevde imidlertid at
den enkeltes dagsplan, turnus og miljoregler forstyrret og tok fokus bort fra a tenke indivi-
duell beslutningsstotte og medvirkning. Videre opplevde tjenesteyterne at tidspress og lite
bemanning medferte gruppetenkning som gikk pa bekostning av individuell tilpasning i det
daglige omsorgsarbeidet med a stotte den enkeltes behov og preferanser. En tjenesteyter sa:

Sann som det diskoteket; hvis det er brukere som plutselig ikke vil vaere med, sd er det ikke per-
sonale nok til & veere hjemme med den i tillegg til 4 veere ssmmen med de andre. Hvis vi ser at
beboeren ikke vil, sa er det fryktelig vanskelig. Da er det den andre som ogsd mé veere hjemme.

Og sd kan det vere at den andre synes at det hadde vere kjempekjekt & veere med pa diskoteket.

Tjenesteyterne beskrev videre frustrasjon knyttet til bemanning, som i mange tilfeller pavir-
ker og styrer bistanden den enkelte beboer far. Det var flere tjenesteytere som fortalte om
noe som kan tolkes som gruppetenkning. Tjenesteyternes fortellinger viste at tur sjelden er
basert pd den enkelte tjenestemottakers onsker eller preferanser. Oftest blir det fellestur der
alle skal veere med. Fokuset flyttes fra personen med alvorlig utviklingshemmings egne valg
og preferanser til & vektlegge effektivisering og tenke pd beboere som en gruppe. En tjenes-
teyter har folgende erfaring:

Jeg husker for i tiden; dagsplanen skal ha veert utfert. Det métte veere en veldig god grunn til at
det ikke var gjort. Det gér utover beboerens valg at jeg ma utfore hele dagsplan. Det kan ta s&
mye tid at du faktisk ikke har tid til § veere med den beboeren. Hvis du tenker konkret pd med-
bestemmelse, sd er det fare noen ganger for at vi kanskje vet hva beboerne faktisk vil til tider,
kontra tiltak som stir pd dem. Hva skal telle mest?

Tjenesteyterne ga uttrykk for at dagsplan og miljeregler er md-ting, som ma folges, og gér
pd bekostning av den enkeltes vilje og preferanse. For tjenesteyterne fremstod dette som
etiske dilemmaer nar de ma velge mellom & folge beboerens onsker, her og nd, versus gjel-
dende rutiner. De erfarte at de ma veere tro mot de institusjonelle rutinene og dagsplanene i
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botilbudet, noe som ble vurderte som viktigere enn a improvisere og lytte til det den enkelte
onsker i de ulike situasjonene i hverdagslivet.

Videre viste tjenesteyterne til at personer med alvorlig utviklingshemming har lite pavirk-
ningskraft og at de blir vant til & folge dagsplan, noe som medforte at de sjeldnere ga uttrykk
for egne preferanser. Lav bemanning og for lite tid til den enkelte beboer rettet oppmerk-
somheten mot effektivisering i tjenesteyting. Mangel pad tid til den enkelte beboer medferte
gruppetenkning og gruppeaktiviteter. Dette kan tolkes som at dagsplaner og rutiner var godt
tilpasset tjenesteyternes behov. Pa den andre siden hadde de beboere som matte legge sine
onsker og preferanser til side for at hverdagen for tjenesteytere skulle fungere greit ut ifra
overordnede normer og strukturer. Det kan tolkes som at institusjonelle rammer utfordrer
uformelle beslutningsstottepraksiser. Dette kan hindre realisering av beslutningsstette og
skaper ubalanse mellom gjeldende rettigheter (FN, 2006; NOU 2016: 17; NOU 2019: 14;
Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011; Helsepersonelloven, 1999) og dagens praksis for tje-
nesteytere.

Diskusjon

Denne studien utforsker tjenesteyteres erfaringer med beslutningsstotte i det daglige
omsorgsarbeidet med personer med alvorlig utviklingshemming som bor i kommunale
botilbud. Vi vil diskutere tjenesteyternes samlede erfaringer i lys av studiens teoretiske for-
stdelsesramme samt gjeldende rettigheter (FN, 2006; Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011;
Helsepersonelloven, 1999; NOU 2016: 17; NOU 2019: 14).

Betydning av kroppslig kommunikasjon i beslutningsstgttearbeid

De samlede erfaringene til tjenesteyterne knytter forst og fremst an til uformell beslutnings-
stotte (Bigby & Douglas, 2020) og hvordan denne uformelle stotten inngdr som en integrert
del av det hverdagslige omsorgsarbeidet. Selv. om den uformelle beslutningsstotten loftes
frem av tidligere forskning (Bigby & Douglas, 2020), bidrar studien til & synliggjore hvordan
tjenesteyternes kroppslige erfaringer og kunnskap (Engelsrud, 2006, 2013; Merleau-Ponty,
1994) inngdr som en sentral del i dette uformelle beslutningsstottearbeidet. Den kroppslige
kunnskapen kommer til uttrykk i hvordan de forteller om sansingen av hverandres kropper,
lesingen av nyansene i de kroppslige ytringene og utviklingen av et felles sprdk hvor ensker,
vilje og preferanser formidles.

Med bakgrunn i studiens funn argumenteres det for behov for ny forstdelse og kunn-
skap om betydningen av tjenesteyternes kroppslige kommunikasjon for  kunne tilrettelegge
og stotte personer med alvorlig utviklingshemming i hverdagslivets valg og beslutninger.
Beslutningsstette som kroppsliggjort og samskapende praksis star i sterk motsetning til for-
stdelser av beslutningsstotte som kognitive og rasjonelle prosesser (Linde & Owren, 2020;
Wehmeyer, 2005). I tidligere forskning knyttet til beslutningsstette og alvorlig utviklings-
hemming (Watson & Joseph, 2015) rettes det i liten grad oppmerksomhet mot betydningen
av tjenesteyters kroppslige kommunikasjon og kroppslige erfaringer som element i beslut-
ningsstettede praksiser ssmmen med personer med alvorlig utviklingshemming. Denne stu-
diens serlige bidrag knytter derfor an til nettopp at beslutningsstette sammen med personer
med alvorlig utviklingshemming handler om & skape et felles sprik fundert i begge parters
intersubjektive og kroppslige kommunikasjon og kunnskap.
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Beslutningsstgtte er preget av usikkerhet og uvisshet

Studien understreker betydningen av tillit, kjennskap og kvalitet i relasjonen mellom tjenes-
teyter og personene med alvorlig utviklingshemming for a kunne stotte og tilrettelegge for
beslutningsstette i det daglige omsorgsarbeidet. Bade viktigheten av d bli kjent, det at det tar
tid & bli kjent med den enkeltes unike sprik og uttrykksmater samt vektleggingen av kunn-
skapen fra pargrende understrekes og sammenfaller med Watson og Joseph (2015).

I tillegg viser resultatene hvor utfordrende det kan veare & tilrettelegge for beslutnings-
stotte med personer som ikke kan uttrykke verbalt egne ensker og behov, og at dette er et
arbeid preget av stor grad av usikkerhet og uvisshet. Tjenesteyterne opplever ogsd at det
pdhviler dem et stort ansvar, da potensialet og mulighetene for misforstaelser og feiltolknin-
ger av den enkeltes uttrykksmadter, vilje, onsker og preferanser er store. Dette sammenfaller
med liknende studier innen demensomsorg hvor «makt-praksis» (Juritzen & Heggen, 2009)
anvendes for bdde 4 skape anerkjennelse, mestring og deltakelse. Ansvaret er tett knyttet
sammen med makten til d realisere den andres beslutninger, i hverdagslivene til personer med
alvorlig utviklingshemming.

Selv om kroppslig kommunikasjon fremstar som en ressurs i forstielsen av den andre,
vil den alltid veere dpen med rom for feiltolkninger, misforstaelser, krenkelser og overgrep
(Engelsrud, 2006, 2013; Watson & Joseph, 2015). Feiltolkninger og misforstaelser kan imid-
lertid i henhold til Watson og Joseph (2015) reduseres ved a vektlegge tett samarbeid mellom
narpersoner som kjenner personen godt (Watson & Joseph, 2015). Men forstdelsen avandre
mennesker er alltid dpen, dialogisk og ma samskapes i mote mellom familie, tjenesteyter og
tjenestemottaker, og forhandles ved a loftes inn i fellesskapet av de ulike neerpersonene.

Beslutningsstgtte — en del av omsorgsarbeidet

Alle mennesker er avhengige av stotte for a ta smd og store beslutninger i hverdagslivet. Nér
vi tar beslutninger om hva vi skal spise til middag, eller hva vi skal finne pa en ettermiddag,
tar vi beslutninger basert pa tilgjengelig informasjon og i samrad med de vi lever sammen
med, familie og venner. A f stotte til 4 ta beslutninger er en s implisitt og integrert dimen-
sjon ved alle mellommenneskelige relasjoner og samhandling at vi ikke tenker over det i
det daglige (Arstein-Kerslake et al., 2017). For personer med alvorlig utviklingshemming
handler beslutningsstette om a anerkjenne og skape mening i alle deres uttrykk for gnsker,
vilje og preferanser i det daglige omsorgsarbeidet.

Til tross for ekt vektlegging av grunnleggende menneskerettigheter og statenes forplik-
telse til & bistd og stette opp under selvbestemmelse og beslutningsevne (FN, 2006; NOU
2016: 17) og retten til & medvirke i eget tjenestetilbud (Helse- og omsorgstjenesteloven,
2011; Helsepersonelloven, 1999), er det grunn til & uroe seg over den manglende faglige
bevisstheten om beslutningsstotte som kommer frem i studien. Selv om det ikke er tvil om
at tilrettelegging for beslutningsstette til personer med alvorlig utviklingshemming er kre-
vende, sd er tjenestenes mangelfulle bevissthet allikevel bekymringsfull. Dette kan peke i
retning av at faglige tilneermingsmater i omsorgsarbeid sammen med personer med alvor-
lig utviklingshemming er lite vektlagt i tjenestene. NOU (2016: 17) peker pa behov for mer
kunnskap og nye tilneerminger til beslutningsstette knyttet utviklingshemming generelt.
Denne studien bidrar imidlertid med kunnskap om beslutningsstotte i mote med personer
med alvorlig utviklingshemming spesielt.

Shogren et al. (2018) understreker viktigheten av & utvikle modeller og strukturer for
beslutningsstette i helse- og velferdstjenestene til personer med utviklingshemming. Watson
(2015) har utviklet en slik modell til bruk i helse- og velferdstjenester til personer med
alvorlig utviklingshemming. Her pekes det pa betydningen av dpne og gjennomsiktige sam-
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arbeidsformer i fagfellesskapet og viktigheten av kontinuerlig dokumentasjon i det faglige
arbeidet for & realisere beslutningsstette. De samlede resultatene fra denne studien tyder pa
at det i liten grad er slike modeller, strukturer eller system for & sikre beslutningsstette i tje-
nester for personer med alvorlig utviklingshemming.

Styrke og begrensninger ved studien

Man kan stille sparsmal til generaliserbarheten til denne studien som er basert pa tre fokus-
grupper fra tre ulike kommuner og har et begrenset antall informanter. Til tross for et rela-
tivt lite utvalg, kan funnene vere overforbare og gi en pekepinn pa dagens situasjon pa dette
tjenestefeltet. Flere av studiens funn stettes av tidligere teoretisk og empirisk forskning og
kunnskapsutvikling pa feltet (Linde & Owren, 2020; Skarstad, 2019; Watson & Joseph, 2015;
Watson, 2016; Wehmeyer, 2005). Dette indikerer at resultatene har overforingsverdi.

I giennomferingen av intervjuene kan det ikke utelukkes at informasjon fra moderator
om begrepet beslutningsstotte kan ha pavirket svarene fra informantene. Samtidig er det
viktig & understreke at til tross for at informantene innledningsvis i intervjuet ga uttrykk for
liten bevissthet om begrepet beslutningsstette, viser studiens funn at tjenesteyterne beskri-
ver beslutningsstettepraksiser.

Konklusjon
Hensikten med studien var & beskrive og utforske hvordan kommunale tjenesteytere erfarer
og praktiserer beslutningsstotte i mote med personer som har alvorlig utviklingshemming.

Studien bidrar med ny kunnskap og forstaelse for at beslutningsstette i tjenesteyting
til personer med utviklingshemming ikke bare bygger pa kognitiv og rasjonell kunnskap,
men at slike praksiser ogsa er fundert i kroppslige erfaringer og kroppslig kommunikasjon.
I tillegg bidrar studien til & utvikle et felles sprak om beslutningsstettepraksiser sammen med
personer med alvorlig utviklingshemming. Dette er et arbeid preget av stor usikkerhet og
uvisshet.

For & kunne sikre grunnleggende menneskerettigheter i hverdagslige omsorgspraksiser
innen tjenester til personer med utviklingshemming viser studien til betydningen av &
anerkjenne kroppslig og intersubjektiv kunnskap og kroppslig kommunikasjon i beslut-
ningsstottearbeidet. Uten en slik kroppslig fundert tilnaerming til beslutningsstotte vil selv-
bestemmelse vaere vanskelig & realisere for denne gruppen.

Studien synliggjor ogsd behovet for mer kunnskap om beslutningsstette pa dette feltet,
slik at tjenesteytere kan bidra til & realisere medborgerskapet til en gruppe sveert marginali-
serte og sarbare personer i dagens helse- og velferdstjenester.
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