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En hymne til Selvbestemmelse

TEMANUMMER OM SELVBESTEMMELSE

Selvbestemmelse

BESTEM Else Selv

Selv Else BESTEM

Else BESTEM Selv

Selv BESTEM Else 

BESTEM Selv Else

(Av Karl Elling Ellingsen 1)

Hva er selvbestemmelse? Hva vil det si å bestemme selv? Hva

kreves for å kunne bestemme selv? Kan alle bestemme selv? Slik

kan vi gnikke og gnu på spørsmål og problemstillinger om et av

våre dagers høyaktuelle tema. I boka «Selvbestemmelse. Egne og

andres valg og verdier» (Ellingsen 2007) forsøker jeg å nærme meg

disse spørsmålene blant annet ved å vise til noen mulige måter å

forstå og å definere begrepet på. Jeg trekker fram lingvistiske til-

nærmingsmåter gjennom å drøfte denotasjoner, synonymer, anto-

nymer og negasjoner til begrepet selvbestemmelse (ibid, s.7). Jeg

drøfter hvilke tolkningsfeil som kan gjøres, og hvilke anskuelses-

former man kan velge gjennom å nærme seg temaet med hypote-

ser eller med sannheter. Jeg peker på hvor enkelt selvbestemmelse

på den ene siden fortoner seg når man har den, og hvor vanskelig

det kan være hvis man ikke har den men ønsker den eller når noen

ønsker å gi den til en annen. Kanskje det aller viktigste som sies i

denne delen av boka, er at: «For å finne ut hva selvbestemmelse er

eller betyr for personer med utviklingshemning, som for andre,

kan det å finne ut av begrepets bruksområde være en kilde til

kunnskap» (ibid, s.30). Det er her snakk om hva som er bruks -

1 I tradisjonen diktet Kulturuke av Jan Erik Vold, utgitt i diktsamlingen Kykelipip (1969).
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området av begrepet i forhold til hvordan perso-

ner med utviklingshemning benytter begrepet.

For å finne ut av det, skriver jeg at: 

«Én kilde til nærmere kunnskap om hvordan per-
soner med utviklingshemning forholder seg til
begrepet, er å lytte til hva de selv sier om selvbe-
stemmelse, høre på hva de forteller fra livene sine,
lese det enkelte skriver, lese dikt skrevet av utvik-
lingshemmede, gå på utstillinger med utviklings-
hemmede kunstnere, osv.» (ibid). 

Hvor mye selv og hvor mye bestem-
melse må det være for at det skal være
selvbestemmelse?

I flere definisjoner, og i særdeleshet en av de

mest brukte definisjonene av selvbestemmelse

(Wehmeyer and Metzler 1995), er «causal agent»

eller kausalagent en viktig del av definisjonen.

Kausal brukes som en betegnelse om

forbindelsen mellom årsak og virkning. Defini-

sjonen deres peker på at selvbestemmelse inne-

bærer at man har mulighet til å være den

primære aktør i valg og beslutningstaking (ibid).

Det kan i seg selv være grunn til å spørre hvor

sterk denne sammenhengen mellom årsak og

virkning egentlig er, eller hvor mye vi egentlig

styres av tilfeldigheter, normer og regler eller

faste etablerte rutiner og vaner. Ofte kan vi ha en

oppfatning om at vi bestemmer selv, mens rea-

liteten er at de valgene vi ender opp med, lett lar

seg predikere. Det er kanskje særlig når vi ikke

tar initiativ til å bestemme selv i saker der andre

forventer at vi gjør det, at det blir noe tydeligere

hvem som bestemmer selv og hvem som ikke

gjør det. Begrepet selv kan forstås på flere måter,

og to av disse synes å være særlig framtredende i

den måte begrepet forstås på i sammenstillingen

selvbestemmelse. Selv oppfattes svært ofte som

motsatsen til andre slik vi ser det benyttet over.

Selv kan også dreie seg om selvet, eller den

erkjennelsen vi har av oss selv. Denne forståelsen

av begrepet innebærer også en forståelse av

andre. De to forståelsene av begrepet står ikke

klart skilt fra hverandre, og den ene bygger til en

viss grad på den andre. 

Over, under, kryssende eller likeverdig 

Jeg har møtt mange pårørende, og for så vidt

også personer med utviklingshemning og tjenes-

teytere, i løpet av de årene jeg har arbeidet med

temaet selvbestemmelse og brukermedvirkning.

I starten rundt 1999 var det enkelte skeptikere

basert på en undring over om jeg faktisk mente

at alle personer med utviklingshemning kan

bestemme selv. Jeg ser ikke bort fra at noen fak-

tisk ikke er i stand til å formidle sine ønsker slik

at de blir forstått. Samtidig ser jeg det som først

og fremst et spørsmål om å legge listen der den

hører hjemme. En hver kan kun bestemme selv

over de forhold som en har en erkjennelse av,

som en anser viktig nok til å bry seg om. Erfa-

ringer og annen kunnskap om forholdet den

eventuelle beslutningen retter seg mot, gjør det

mer aktuelt og sannsynlig at man har et ønske

eller ikke-ønske om å bestemme selv noe om

denne situasjonen. På et av NFUs landstyremø-

ter i 2004/2005 opplevde jeg at tillitsvalgte støttet

opp under «Prinsippene om selvbestemmelse»

(2003). I dag fire år senere opplever jeg at pårø-

rende og tillitsvalgte i NFU er noe mer undrende

og til dels kritiske til selvbestemmelse. Kanskje

ikke prinsippene og det de står for, men mer den

måten de blir forstått og tolket på av ansatte i

tjenestene til utviklingshemmede. I den grad

dette er et problem, kan det ha mange forklaringer

og årsakssammenhenger. I boka «Selvbestemmelse.

Egne og andres valg og verdier» (Ellingsen 2007) er

dette temaet aktualisert gjennom omhandlingen av

krysskommunikasjon.Her er tre begrepspar stilt

opp som dimensjoner side om side (Figur 1).
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Det er lett å se for seg at noen kan mene risiko

når de snakker om fare, eller omvendt egentlig

mene fare når de snakker om risiko. Risiko er en

relativt objektiv vurdering av en bestemt situa-

sjon. Det kan utarbeides indekser basert på sta-

tistiske beregninger. Fare er i stor grad en subjek-

tiv vurdering, hvor det ikke nødvendigvis finnes

noe nærmere beregning av situasjonen, men det

kan også innbefatte slike beregninger. Kontroll er

uttrykk for en viss grad av oversikt over situasjo-

ner som innebærer risiko og styring over tiltak

som kan hindre at skade eller uheldige omsten-

digheter inntreffer. For mange innebærer kon-

troll også muligheten til å styre andre fra å havne

i situasjoner som vurderes risikofylte eller farlige.

Hvis man ikke skiller de tre dimensjonene over

fra hverandre, men oppfatter dem som uttrykk

for det samme, ville det ikke vært mulig å tenke

seg frihet under trygge rammer. Det var imidler-

tid et utsagn en ung utviklingshemmet kvinne

kom med under en konferanse. Hun var glad for

å ha opplevd frihet under trygge rammer.

Lar vi to av dimensjonene over utgjøre en fire-

felts tabell framstår det med ett noe klarere at

man kan ha frihet under trygge rammer, og her

oppfattet som omtanke. 
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Som vi har sett på tidligere, så er det lett å 

ende opp i krysskommunikasjon. Særlig skjer 

det hvis begreper er beslektet uten spesifikke

avgrensninger eller en bruksform som skiller

dem klart. Også store interessemotsetninger kan

lett føre til krysskommunikasjon. Av figuren ser

vi de fire begrepene omtanke, ansvarsfraskrivelse,

overbeskyttelse og omsorgssvikt. Ett av dem har

en positiv valør, mens de andre i større eller

mindre grad oppfattes som negative. Den som

søker trygghet gjennom kontroll, og mange gjør

det, vil i utgangspunktet tenke på det som noe

positivt. Kanskje vil ikke vedkommende tenke på

det som overbeskyttelse, men som beskyttelse.

Man ønsker å beskytte mot fare gjennom kon-

troll, men hvis det ikke foreligger en faresituasjon

men snarere en trygghetssituasjon, vil denne

kontrollen lett få form av overbeskyttelse. Dette

er ikke alltid lett å se. Det er ikke alltid lett å vite

heller når man skal slippe kontrollen, og hvilket

ansvar man har dersom manglende kontroll inn-

treffer i en faresituasjon. Har man da gjort seg

skyld i omsorgssvikt? 

Ved å vri de to dimensjonene slik at de former

et kors i en firefeltstabell, oppstår tilsynelatende

avgrensede områder som i realiteten er langt mer

glidende overganger. På samme måte som man

komme til å gli over fra positiv beskyttelse til en

hemmende og dominerende overbeskyttelse

uten at man helt klart merker når slike grenser

passeres, må denne form for samhandling og

involvering reguleres gjennom glidende juste-

ringer i en sensitiv prosess med oppmerksomhet

mot farene for å bli overbeskyttende der man

ønsker å beskytte, at man svikter der man ønsker

å gi omsorg osv. 

I artikkelen «Selvbestemmelse – et eksisten -

sielt spørsmål!?» (Ellingsen 2003) benytter jeg

Maslows behovshierarki som utgangspunkt for å

søke noen områder hvor det er mer påliggende å

ha kontroll enn andre. Man kan gjerne diskutere

grunnleggende prinsipper knyttet til behovet for

å kontrollere eller gripe inn overfor et annet

myndig menneske. Jeg forsøker ikke å slippe

unna den diskusjonen, men ønsker likevel å

bidra med en betraktning som kan gjøre at 
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Figur 3. Modellens tre hovedelement er 1) underskudds- og vekstbehov fra behovsteorien, 2) skillet mellom privat og

offentlig og 3) lovens rammer.
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noen sider ved livet ikke må tvinges inn i denne

debatten. 

Maslow snakker om underskudds- og vekst -

behov. Personer med utviklingshemning, og også

mange andre, har opplevd en grenseløs trang fra

andre mennesker til å utøve kontroll. Paterna-

lisme er et kjent fenomen. Når den utøves innen-

for det området i Maslows hierarki som

omhandler vekstbehov, tar denne form for kon-

troll et helt klart paternalistisk preg. Det må ikke

misforstås som at alle skal være 100 % upåvirket

av andre i sin utfoldelse innenfor vekstbehovs-

området. Tvert imot er det slik at vi hele tiden

bombarderes av andres meninger, synspunkter,

tilbud om hjelp, eller tjeneste som kan kjøpes.

Det får lett preg av likegyldighet dersom man

hevder at vedkommende må få være i fred, eller i

upåvirket stand. På den andre siden er det viktig

å respektere den andre i dette feltet, la vedkom-

mende få være en kausalagent om man vil

uttrykke det slik. Det er svært mange av hverda-

gens valg og hendelser som befinner seg nettopp

innenfor vekstbehovsdelen av hierarkiet. 

Den nedre delen av hierarkiet omhandler

underskuddsbehov. Mangel på søvn, mat og

 helse fremmende aktiviteter vil på kort og noe

lengre sikt føre til alvorlige situasjoner. For per-

soner som er i stand til å vurdere konsekvensene

av slike handlinger, snakker man under visse

vilkår om retten til dø. Det er ikke det som er

utgangspunktet når mange personer med utvik-

lingshemning ikke vil gå til behandling for å

gjennomføre livsnødvendige inngrep, nekter å

spise osv. I slike tilfeller finnes det et hjemmels-

grunnlag for å gripe inn med tvang overfor

enkelte personer med utviklingshemning. Et til-

svarende hjemmelsgrunnlag er på trappene for

ubedt helsehjelp hos personer som mangler

samtykkekompetanse. 

Strengt tatt er det derfor slik at man har juri-

diske regler på plass, men strever faglig og til dels

etisk med å avklare hvordan selvbestemmelses-

retten skal forstås, understøttes og praktiseres.

Dersom fagpersonell går lengre i å kreve en per-

sons rett til selvbestemmelse enn hva vedkom-

mende selv ønsker, gir uttrykk for eller er i stand

til å praktisere, er dette også nærmest å regne for

en form for paternalisme, men kanskje forkledd i

en ny drakt.   

Å kvele en ide

Jeg har tidligere pekt på at den kanskje viktigste

forutsetningen for å snakke om selvbestemmelse,

er at det finnes reelle valgalternativer. Disse må

stå i forhold til hva personen selv holder for

viktig i sitt liv. Vedkommende må ha reelle forut-

setninger for å kunne bedømme alternativene,

og å gjøre informerte valg om dem. Mange per-

soner med utviklingshemning synes det er viktig

å bo for seg selv, eller eie/ leie sin egen leilighet.

Andre er opptatt av å kunne ha en jobb å gå til,

en aktivitet å drive med, noe å engasjere seg i

gjennom dagen. Listen er lang. Spørsmålet er om

alternativene er like mange og varierte som

behovene og ønskene, eller om det snarere er slik

at valgmulighetene er få og lite reelle? Mye tyder

på at det svikter på mange hold. Det er avdekket

store mangler i helseoppfølgingen av personer

med utviklingshemning (Ellingsen 2007). Det 

er en nedgang i antall personer med utviklings-

hemning ansatt i vekstbedriftene (VTA) med i

alt 25% fra 1992 til 2007 (Ellingsen 2008).

Mange opplever at det stadig oppstår diskusjo-

ner om driften av kommunale dagsentra. Flere

kommuner bygger opp store boenheter for

 personer med utviklingshemning gjennom

 samlokalisering, og hvor mange stilles overfor

umulige valg og krav om å flytte til en ny
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 leilighet de ikke ønsker. Dette er samlet sett

betingelser styrt av systemiske forhold som redu-

serer eller fjerner hele grunnlaget for å snakke

om selvbestemmelse på individnivå. Her står vi

også ved et historisk forhold ved den paternalis-

men eller manglende selvbestemmelsen som

mange personer med utviklingshemning har

måttet finne seg i. Mange har ganske enkelt ikke

hatt noen valgmulighet, har ikke verken lært å

velge selv eller hatt reelle valgmuligheter.

Selvbestemmelse i et system uten reelle valg-

muligheter, gir ikke grunnlag for å snakke om

selvbestemmelse. Dersom man i dag ønsker å

øke muligheten for selvbestemmelse blant perso-

ner med utviklingshemning, kan ikke det skje

uten at en samtidig også jobber for å gi reelle

valgmuligheter gjennom å sikre helt grunn -

leggende og nødvendige tilbud. En nær 100 %

arbeidsledighet (helt ledige og på tiltak) blant

personer med utviklingshemning innebærer et

fraværende grunnlag for selvbestemmelse innen-

for et av de viktigste samfunnsområdene for

voksne i Norge.

Det er viktig å skille mellom hva personer

med utviklingshemning selv kan og skal ha

ansvar for og hva politikere, forvaltning og fag-

personer kan og skal ha ansvar for. Hvis ansatte

forsvarer personens rett til selvbestemmelse og

derfor holder seg hjemme fordi han/ hun mistri-

ves på dagtilbud vedkommende mistrives med,

sluttes ringen. Da vil selvbestemmelse tjene som

en negativ kraft til å konservere kritikkverdige

forhold. Dette er ikke et argument for at ansatt

skal skygge banen i forhold til å understøtte

utviklingshemmedes rett til å bestemme selv,

men snarere å se at et mangelfullt tjenestetilbud

fører til «skinnvalg». Det gir større troverdighet

og treffsikkerhet når utviklingshemmede selv og

brukerorganisasjonene setter dagsordenen for

bruksområdet for selvbestemmelse. Det sterkeste

bidraget profesjonene, ledere/ forvaltning og

politikere kan gi, er å utvikle gode tjenester orga-

nisert på effektive og hensiktsmessige måter med

høy faglig kvalitet. Attraktive tjenester har en

egen tiltrekningskraft og vil gjøre at langt de

fleste vil velge dem av egen fri vilje eller selv -

bestemt.

Kanskje har vi alt gått for langt i retning av

den advarselen Dowsen (1999) rettet under den

første internasjonale konferansen om

selvbestemmelse i Seattle; USA i 1999. Kanskje er

selvbestemmelse i ferd med å bli noe fagperso-

nene vet mer om enn utviklingshemmede selv.

La det være klart, å ha definisjoner og teorier

klare, er ikke det samme som å vite hva som er

viktig å få bestemme selv eller hvordan det opp-

leves å være utviklingshemmet i et samfunn som

sier at man ønsker å inkludere alle. Et samfunn

som i praksis ekskluderer på bakgrunn av for-

dommer og ferdige forståelser (forforståelser). 

Et samfunn som har tradisjon for å beskytte res-

sursfordeling basert på næringslivets behov og

interesser. Strengt tatt kan man undres over om

utviklingshemmede har fått del i en samfunns-

messig velstandsutvikling, og om den har vært

basert på rettferdighetstenkning eller noe uunn-

gåelig. Hvis det er sant at et samfunn skal

bedømmes ut fra hvordan ivaretar de svakeste, er

det en rekke tegn på at vi er en sivilisasjon med

mer enn riper i lakken. En sivilisasjon støttet opp

av profesjoner som står i fare for å kvele de beve-

gelser og ideer som brukerne iverksetter.

Begrepets bruksområde

I boka «Selvbestemmelse. Egne og andres valg og

verdier» (Ellingsen 2007) gir flere personer med

utviklingshemning uttrykk for hva de mener

med begrepet selvbestemmelse, eller hva de

legger i det. Hanne Mathiasen skriver at:
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 «Menneskeverd gir oss respekt, omtanke, omsorg,

livslyst, åpenhet og nærhet». Hun har engasjert

seg sterkt i menneskets ukrenkelige verdi, men-

neskeverdet. Marte Wexelsen Goksøyr sier : «Alt

jeg vil er at dere skal tro på meg, jeg vil at dere skal

tro at jeg kan». May Jorun Bakås holder fast ved

fire bud; gi beskjed, ha med nøkkelen, ta ansvar

for folk og ta vare på seg sjøl. Audgunn Vilhelm-

sen synes det er viktig å ha noe å holde på med,

noe hun liker. Leif Kåre Fjelde forteller om sterke

opplevelser i oppveksten med mobbing fra medel-

ever og lærere som ikke brydde seg. Han sier også

at: «Utviklingshemmede trenger noen ganger en

som kan oversette, være tolk…». Kjell, et oppdik-

tet navn på en mann som bodde på Trastad gård,

forteller om pleiere som truet med å hive de få

eiendelene han hadde, og som nektet ham «fri

utgang». Gjermund Jenseg sier: «Når jeg blir

modig ønsker jeg å si min mening». Geir Brekke

skriver: «Ei familie. Ein draum». 

Grunntonen i diktene, tekstene, bildene og

fortellingene er at mennesker er forbundet med

hverandre, har del i samme menneskerettigheter

og det samme menneskeverd. Hvis vi ikke baserer

tolkninger og definisjoner på disse, vil det være

våre oppfatninger som definerer. Da har vi i så

fall redusert selvbestemmelsesretten til personer

med utviklingshemning snarere enn styrket den.  
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