TEMANUMMER OM SELVBESTEMMELSE

Hjelp og stotte pa brukerens premisser
utfordrer den profesjonelle hjelperollen

Voksne utviklingshemmede har begrensede mulig-
heter til & gve innflytelse pa sin egen livssituasjon.
Nar man tar i betraktning at de har et szerlig hjelpe-
behov i et livslopsperspektiv, og at de sjelden eller
aldri velger sine egne hjelpere, men tvert om, stadig
ma gjore seg kjent med nye hjelpere, understrekes
alvoret og sarbarheten i situasjonen.

Kari Hoium

hogskolelektor

Hfgskolen G Den profesjonelle hjelperollen har gjennom de siste 15 — 20 arene
avdeling for verne- blitt utfordret av myndighetene gjennom overordnede sosialpoli-
pleierutdanning tiske malsettinger, lovverk og forskrifter, med krav om brukermed-

virkning og empowerment' i tjenesteytingen. Erfaringer og forsk-
ning viser derimot at det skal mer enn formelle lovendringer til for
4 endre en etablert hjelperolle, der den profesjonelle er den som
suverent vet best pd vegne av brukeren.

11999 gjennomforte jeg en studie? for a fa nermere svar pa
hvilke muligheter voksne utviklingshemmede har til 4 ove innflytelse
pd sin egen livssituasjon, og hvilke forhold som synes d pdvirke disse
mulighetene. Studien baserte seg pa intervjusamtaler med erfarne
vernepleiere som alle stod i daglig samhandling med brukere.
Spersmalet ble belyst gjennom ulike innfallsvinkler, eller som faser
i intervjusamtalen’. Vernepleierne jeg snakket med ble forst bedt
om & gi en generell vurdering av retten til selvbestemmelse for
voksne utviklingshemmede, deretter viste de til eksempler pé selv-
bestemmelse fra brukernes hverdag. Til slutt ba jeg dem fortelle

om hvordan de imgtekommer gnsker og valg fra brukerne, hvor-
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dan de moter protester eller avslag fra brukerne,
og hvordan de gér frem nar de bestemmer over
og begrenser brukerne i deres valg og gjoremal.

Utgangspunket for studien var en antagelse
om at voksne utviklingshemmede i liten grad far
ove innflytelse pa sin egen livssituasjon, til tross
for gkende fokus pa brukerens rettmessige krav
om medvirkning, og ansattes forpliktelser til &
innfri denne retten. Gjennom intervjusamtalene
viste det seg at informantenes innstilling nar det
gjaldt brukermedvirkning endret karakter fra a
vaere optimistisk og selvfolgelig, til & bli mer
kritisk og selvransakende i forhold til egen hjelpe-
rolle. Der jeg forventet 4 hore om darlig
pkonomi og knappe personalressurser som for-
klaring pé at brukerne i liten grad fikk gve inn-
flytelse pd sin egen livssituasjon, horte jeg om
manglende kompetanse hos dem selv som
tjenesteytere som den viktigste forklaring.
Manglende fleksibilitet og kreativitet i hjelpe-
rollen, samt gnske om veiledning og oppfelging
ble gjennomgdende fremhevet. Eksempler som
kan understreke dette er folgende: — Vi jobber
ofte for slavisk etter planene for den enkelte bruker
og stivner ndr det gjelder metoder, vi md lcere oss
mer positive samhandlingsstrategier. — Vi md fd til
en mer positiv og vennlig hjelperolle uten & bruke
munn og tvang. — Vi trenger mer veiledning i
jobben var, vi har ingen tradisjon pad det.

For & spille pa lag med brukeren, er det avgjo-
rende & ta hensyn til individuelle ensker, behov
og forutsetninger. I mange tilfeller dreier det seg
om & rokke ved oppfatninger som inneberer at
utviklingshemmede er en ensartet hjelptrengende
gruppe, uten tilstrekkelig innsikt i hva som er til
deres eget beste. Ulik forskning viser at dette er
en rddende oppfatning hos mange hjelpere, og de
fremhever at denne «gruppetenkningen» lettere
legitimerer retten til & bestemme unedig over
brukerne.*

Det trengs differensiert kunnskap, bide om
maélgruppen, om spesielle diagnoser og eventu-
elle syndromer som er aktuelt for den enkelte,
samt kunnskap om hvordan man gjor seg kjent
med den enkeltes ressurser og behov for bistand.
Det kan for eksempel vaere avgjorende & vite at
de fleste utviklingshemmede leerer forholdsvis
sakte, og de trenger ofte mange repetisjoner, noe
som fordrer gjennomgdende god tid i ulik sam-
handling, og ferdigheter ma holdes aktivt ved
like for ikke & ga tapt. Dette vil kreve forholdsvis
tett og jevn oppfelging av hjelpere.

Noe som betegner selvbestemmelse, er mulig-
heten til 4 fremme egne gnsker og behov. Mange
utviklingshemmede har selv problemer med 4 gi
uttrykk for hva de gnsker og hva de foretrekker.
I tilegg har mange utviklingshemmede vansker
med & overskue valgmuligheter som gis dem,
noe som innbarer at det er usikkert om de vet
hva de samtykker til, eller eventuelt avslar av for-
slag. Dette understreker betydningen av at bru-
kerne trenger noen som kjenner dem og deres
historie, som sammen med brukeren kan for-
midle bdde muntlig og skriftlig, preferanser
enten det gjelder mat, aktiviteter, kleer, musikk
mv. De trenger hjelpere som innfrir forpliktelsen
til & samarbeide med viktige naerpersoner for
brukerne, enten det er foreldre, sosken, stotte-
kontakt eller leerer. Betydningen av dette forster-
kes ndr vi vet at det er en forholdsvis stor perso-
nalgjennomstremming innenfor tjenestene til
utviklingshemmede. Da vil man som hjelper
trenge & vite hva som er tegn pé glede, trivsel,
ubehag, redsel el.L, for & kunne gi hjelp og stotte
pa brukerens premisser. Pargrende eller andre
nzrpersoner er i mange sammenhenger de som
representerer kontinuiteten i livet til den utvik-
lingshemmede. Derfor er det avgjorende at det
finnes kvalitetssikringssystemer som innebeerer
at hjelperne gjores kjent med viktig og relevant
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kunnskap og informasjon som gjelder brukeren,
og at skriftlig materiell til enhver tid er oppdatert
i forhold til brukernes behov og forutsetninger.

Selvbestemmelse for utviklingshemmede er
ofte komplisert, og skaper gjerne praktiske
dilemmaer®. Det kan vaere avgjorende 4 ta i
betraktning at selvbestemmelse ikke innebeaerer
tullstendig mangel pd innflytelse eller innblan-
ding fra andre, men det kan dreie seg om & gi
stotte til brukernes egne valg og ensker, eller at
brukerne gir samtykke og aksept til tjeneste-
yternes valg eller forslag. For mange utviklings-
hemmede vil forste viktige steg veere 3 laere seg &
velge, dernest kommer utfordringen til hjelperne
om 4 imgtekomme deres valg og ensker pé en
hensiktsmessig mate.

I den videre presentasjonen vil jeg peke pa
ulike forhold som kan bidra til 4 fremme og
hemme muligheten til & innfri selvbestemmelse
pa brukernes premisser, i all hovedsak med
henvisning til egne undersekelsesfunn.

Boligens betydning

De fleste voksne utviklingshemmede har bo- og
tjenestetilbud med stor grad av fellesskapslos-
ninger. Dette kan vere bade faglig og sosialt hen-
siktsmessig, sd lenge man er kritisk og reflektert i
forhold til mulige konsekvenser av denne type
organisering. En av farene ved ukritiske felles-
skapslgsninger, er at det lettere leder til gruppe-
tenkning i forhold til brukerne. Som allerede
nevnt kan gruppetenkning gjore det vanskeligere
a se individuelle onsker og behov®, og kan lettere
bidra til at utviklingshemmede i liten grad slip-
pes los nar det gjelder & skaffe seg erfaringer, noe
som fremhever hjelpelashetsaspektet tydeligere.”
Man kan anta at gkt kunnskap om brukeren,
samt samarbeid med bruker og impliserte parter
kan tydeliggjore grenseoppganger mellom utfor-
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dringer og erfaringer pd den ene siden, samt
plikt til & beskytte og ivareta brukerens sikkerhet
pé den andre siden. Fellesskapslasninger viser
seg 0gsa lettere & kunne bidra til & viderefore en
institusjonskultur der blant annet en av farene
kan vere at ansatte har en tendens til & soke
hverandre fremfor brukerne®. Dette kan lede til
en neglisjering av brukerhensyn og brukerettig-
heter dersom de ansatte ikke gjores oppmerk-
somme pé dette forholdet, og at det folges opp
med relevant opplering, veiledning og stotte til
de som yter tjenester. En av vernepleierne jeg
intervjuet sa det rett ut pa folgende méte: Vi
engasjerer oss ikke si mye i den enkelte ndr de bor
flere sammen. Men samtidig fremkom det fra
flere av informantene en selverkjennelse om hva
som bidrar til & fremme selvbestemmelse hos
brukerne, nemlig ... betydningen av d bli kjent
med, og engasjere oss mer i den enkelte og
oppmuntre dem pd de smd ting®. Med fokus pd
den enkeltes gnsker og behov, vil man kunne
demme opp for ukritiske fellesskapslgsninger for
brukerne, der for eksempel maltider og fritids-
aktiviteter organiseres som gruppeaktiviteter,
gjerne mer av praktiske og sosiale hensyn for
hjelperne enn det er hensiktsmessig og enskelig
for brukerne.

Kompetansebygging i arbeid med
utviklingshemmede

Betydningen av 4 bygge kompetanse i arbeid
med utviklingshemmede, er bade understreket
og underkjent. I et vedlegg til NOU1994:8, Kom-
petanseutvikling i arbeidet for psykisk utviklings-
hemmede, understreker Knut @strem folgende:
«Det & forvalte andres liv er ikke for hvem som
helst — til det er dette arbeidet altfor komplekst».
Sosial- og helsetjenesten er svaert sammensatt,
med stor variasjon i kompleksitet, storrelse og
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oppgaver. Det er et felt som i stor grad preges av
trange pkonomiske rammer, jevnt over liten fag-
kompetanse og som nevnt: stor personalgjen-
nomstremming'’. Samtidig understrekes det fra
myndighetene sin side et okende krav om kvali-
tetsheving og evidensbaserte metoder nar det
gjelder behandling og omsorgstjenester. Nestle-
der i Fellesorganisasjonen for barnevernspeda-
goger, sosionomer og vernepleiere (FO)",
melder om liten tid for fagfolk til faglig veiled-
ning og etisk refleksjon. Han understreker videre
at det er stor gjennomtrekk av ansatte og ledere
som opplever jobbsituasjonen som vanskelig,
ved at gkonomiske innsparinger pavirker bade
ressurssituasjon og det faglige nivdet ved tjenes-
tene. I tillegg har organisasjonskulturen ute i
kommunene endret seg, slik at man jevnt over
finner feerre hogskoleutdannede i brukernaer
virksomhet 2. De med hegskoleutdanning inne-
har gjerne ulike former for lederstillinger som
videre innebeerer at bdde tjenestemottakerne og
ansatte ikke i samme grad som tidligere, far
narhet og kontinuitet nar det gjelder oppfelging
og stotte i praksis. Nar fagnivéet er satt under
press, blir det en utfordring 4 finne muligheter
og modeller for kompetansebygging som bédde
ivaretar de ansatte og utfordrer dem pé faglige
og etiske dilemma.

I et bofellesskap utenfor Oslo, som jeg samar-
beider noe med, har de tatt denne utfordringen
pé alvor. Ledelsen har der tilrettelagt for reflek-
sjon og veiledning i forhold til etiske dilemma og
problemstillinger som de ansatte erfarer og opp-
lever i sin jobbhverdag. Forelopig har de forank-
ret etikkarbeidet som en fastsatt del av personal-
mete hver 14. dag. Utgangspunktet var &
tilrettelegge for en endret oppfatning av profe-
sjonalitet i hjelperollen, med brukeren sterkere i
fokus. De gnsket & heve fagkompetansen i bofel-
lesskapet gjennom engasjement og dpenhet. Sen-

tralt i dette arbeidet stod tre miljoterapeuter som
deltok i et veiledningstilbud for praksislerere pa
Hogskolen i Akershus, avd. for vernepleierutdan-
ning. Som en del av dette tilbudet, valgt de &
starte refleksjonsgrupper med egne ansatte. De
har lagt arbeidet opp slik at de i best mulig grad
moter de ansattes behov, lytter til deres onsker,
hva de opplever & lykkes med, hva de har vansker
med mv. Ved & gjore det pd denne maten, har de
sa langt unngatt motstand mot endring, slik de
tidligere hadde erfaring med. De ansatte far styr-
ket sin faglighet ved at det forventes av dem at de
deler erfaringer fra jobbhverdagen, og gjennom &
uttrykke seg muntlig om faglige
problemstillinger, opplever de 4 fi stottende
tilbakemeldinger pa det de kommer med. Det
understrekes fra flere, at faglige diskusjoner med
mulighet for & reflektere over praktiske
utfordringer og fagdilemma, synes 4 vere avgjo-
rende for & utvikle og tydeliggjore sitt faglige
grunnlag®.

Dette eksempelet er ogsd i trad med
regjerningens ambisjon om a bidra til & sette
fagetiske spersmal pa dagsorden, og legge til
rette for 4 gi ansatte i den kommunale omsorgs-
tjenesten bedre rom for etisk refleksjon i det
daglige arbeidet'.

Forskning viser at dersom det skal veere verdt
a investere i opplaering og veiledning av de
ansatte, m3 man sikre at de bestemmelser som
fattes, blir ivaretatt og fulgt opp over tid". Tje-
nester som ytes skal ta utgangspunkt i brukerens
gnsker og behov. De ma videre vare forankret i
kommunens sentrale ledelse ndr det gjelder
beslutninger og felles forpliktelser med hensyn
til oppfolging og kvalitetssikring'¢. En av verne-
pleierne som deltok i min undersgkelse'” under-
streket dette forholdet pa folgende mate:

«Fagfolkene nermest brukerne kan ikke ta pé seg
all skyld for krenking av grunnleggende menneske-
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rettigheter — selvbestemmelse og brukermedvirk-
ning mé forankres i toppeledelsen og folges opp
derfra».

Kommunene og tjenestestedene kan i stor grad
tilrettelegge for kvalitet gjennom grundige
enkeltvedtak som dekker brukernes individuelle
tjenestebehov, samt entydige arbeidsbeskrivelser
for de ansatte, som sier hvilke oppgaver, ansvar
og forventninger som knytter seg til stillingen.
Uttalelser som fremkom fra egen undersokelse
understreker dette pafelgende mate: Vi har mer
generelle arbeidsavtaler, men ikke arbeidsbeskri-
velser som forplikter oss godt nok i forhold til bru-
kernes planer, derfor kan det lett bli tilfeldig hva vi

gjor.

Et annet eksempel fra en nylig studentoppgave,

med utgangspunkt i miljgterapeutisk praksis,

kan ogsa illustrere noe av dette forholdet:
«... vijobbet med en multifunksjonshemmet
bruker pd dagsenteret, der et av mélene var & lare
henne & peke pa det hun ville ha i mangel av annen
kommunikasjon. Blant annet under méltidene var
det viktig 4 tilrettelegge slik at hun fikk velge palegg
selv. Mye arbeid ble lagt ned i 4 trene, og folge opp
hennes initiativ. Da nytter det ikke at det kommer
en som tilsynelatende kjenner henne godt, og blun-
ker til henne ved bordet og sier: A, jeg vet nok du
vil ha leverpostei, det er det beste du vet, ikke sant?»

Studenten observerte her at en hjelper som
kjente brukeren godt, fremsto styrende og skra-
sikker pé vegne av brukeren, uten 4 gi brukeren
tid til & kommunisere sitt valg av pélegg. Dette
eksempelet med maltidet, kan illustrere noe av
den utfordringen som ligger i & profesjonalisere
hverdagssituasjoner. Det kan veere lett & ta raske
avgjorelser uten a tenke igjennom at disse skal
veere faglig fundert og pé brukerens premisser.
Profesjonalitet i hjelpeyrker kan gjerne beskrives
som en «balansekunst pd maktlinen». Fritt etter
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Aadland (2007), vil dette innebeere, at holder du
balansen, er du dristig og ser muligheter pd
vegne av brukeren. For & holde denne balansen,
vil det kreves en faglig standard pd hva kvalitet
pa tjenestene skal innebeere, kunnskap om
evidensbaserte metoder, samt en etisk bevissthet
og god dommekraft'®. I tillegg bor de ansattes
arbeidsavtaler ha en klar forankring i kommu-
nens verdigrunnlag ndr det gjelder tjenesteyting,
samt klare beskrivelser om hva som forventes av
den enkelte ansatte, og hvordan dette skal folges
opp.

Dersom disse forutsetningene svikter, svikter
ogsa hjelperens balansepunkt lettere, og man vil
kunne falle ned pa den ene siden, som innebzerer
skrdsikkerhet og formynderi, eller p& den andre
siden, der man er passiv eller unnlatende.

UKklare forventninger til ansatte, samt mangel-
full veiledning, oppfelging og stette, er forhold
som svekker bade fagetisk og metodisk kompe-
tanse, og dermed kvaliteten pa tjenester som
tilbys. I tillegg er dette forhold som kan bidra til
usikkerhet og utrygghet hos bade tjenesteytere
og mottakere av tjenester. Forskningsfunn viser
til sammenhengen mellom usikkerhet og redsel
hos de ansatte, og bruk av unedig makt og tvang
i samhandling med brukerne'. For & minske
grad av usikkerhet, og for 4 styrke optimisme og
synliggjore muligheter, ber det jobbes kontinu-
erlig med ulike former for opplering, veiledning
og stotte til tjenesteyterne. Dette kan gjores ved
at man blant annet i storre grad inviterer kolle-
ger til innsyn, gir stottende tilbakemeldinger til
hverandre, tilrettelegger for jevnlig metodetre-
ning med utgangspunkt i brukernes ensker og
behov, og tilrettelegger for diskusjon og reflek-
sjon av faglige utfordringer man star opp i. En av
informantene i min egen undersokelse uttalte

seg om dette pd folgende mate:



TEMANUMMER OM SELVBESTEMMELSE

Vi mé bli flinkere til & diskutere normer og reglerog
finne ut hvilken standard vi vil ha, det er ngdven-
dig, for vi er ganske forskjellige vi som jobber her.
Vi trenger veiledning i jobben var, vi har ingen tra-
disjon pd det.

Brukerne ber ogsé i ekende grad oppmuntres til
a vurdere sin egen livssituasjon og til 4 si fra om
sine erfaringer og opplevelser med tjenestene de
mottar, gjerne gjennom ulike former for bruker-
forum, og i samarbeid med sine parerende og
andre betydningsfulle naerpersoner for brukeren.

Direkte samhandling med brukerne
ma oppvurderes

Forskning peker i retning av at det er adminis-
trative og rutinemessige oppgaver innenfor
pleie- og omsorgstjenestene som i all hovedsak
vies oppmerksomhet og gis tilbakemeldinger p4,
og i beskjeden grad til forhold som knytter seg til
direkte samhandling med brukerne®. Dette gir
grunn til bekymring, nar erfaringer tilsier at de
forhold som kommenteres og gis tilbakemelding
pd, blir oppfattet som de mest viktige og betyd-
ningsfulle.Dette kan innebare at ansatte som
yter tjenester av hoy kvalitet, ikke i tilsvarende
grad legges merke til og gis positiv respons pd
den jobben de gjor.

De utviklingshemmede selv gir gjerne begren-
sede tilbakemeldinger til de ansatte om hvordan
de opplever kvaliteten pa tjenestene de mottar.
Dette forsterker betydningen av at man som tje-
nesteyter md vaere raus og stgttende i forhold til
hverandre som kolleger.

Helsetilsynets landsomfattende tilsyn og
granskning av ulovlig tvang og makt overfor
utviklingshemmede i 2005, kan pa mange mater
sies & underbygge dette forholdet. Meldinger til-
synet har mottatt, viser at lovregler ikke folges og
at det foregar overgrep mot en gruppe som selv

har begrensede muligheter til 4 si fra nr det
gjelder 4 ivareta egne interesser og egen helse.
Dette viser blant annet at nulltoleranse for makt
og tvang *' ikke automatisk sikres gjennom lover
og retningslinjer. Nulltoleranse for ungdig makt
og tvang vil i praksis innebzre samarbeid med
brukerne basert pa frivillighet, det vil si
samhandling basert pd selvbestemmelse og
respekt for den enkelte bruker. For & lykkes med
dette, vil det veere avgjorende a etablere rutiner
for veiledning og oppfelging av de ansatte med
utgangspunkt i kommunens faglige verdigrunn-
lag, den standard man setter til kvalitet pa tjenes-
tene, og brukerens individuelle malsettinger.

Oppsummering — et onskescenario for
profesjonelle hjelpere?

Myndigheter, kommuner og bydeler, bdde de
som fatter og iverksetter beslutninger, er tydelige
pé hva de forventer av sine ansatte i ulike roller
og funksjoner. Dette inneberer at verdigrunnla-
get for tjenesteyting i den enkelte kommune og
pé det enkelte tjenestested er klart uttalt, og man
er kjent med hvilken standard som gjelder for
kvalitet pd tjenesteyting. Tiltak som planlegges
og iversksettes for brukerne, skal veere i trdd med
den enkeltes gnsker og behov, og utformes i
overensstemmelse med den det gjelder. I tillegg
er pargrende og andre nearpersoner aktivt invol-
vert der det er aktuelt og onskelig.

Man legger merke til, og kommenter det som
er hensiktsmessig og bra, og fokuserer i mindre
grad pd feil og mangler hos hverandre og bru-
kerne. P4 denne maten vil man bidra til & styrke
motivasjon og mestring hos de ansatte. I tillegg
er ledere jevnlig til stede i fagmiljoet og viser at
de verdsetter sine medarbeidere og det betyd-
ningsfulle arbeidet de gjor, ved at de ogsé har
fokus pa, og kommenterer det positive de ser og
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erfarer ndr det gjelder direkte samhandling med
brukerne.

Ledere pé ulike nivé i organisasjonen er kjent
med sine forpliktelser i henhold til loven, noe
som blant annet inneberer at tjenesteyting base-
rer seg pa brukermedvirkning og samarbeid som
grunnlag for mestring, leering og trivsel. De erfa-
rer dermed betydningen av 4 legge til rette for
hensiktsmessig opplering, veiledning og oppfol-
ging i praksis. Det etableres rutiner blant de
ansatte som innebaerer at det settes av jevnlig tid
til metodetrening, diskusjon og refleksjon i for-
hold til fagetiske utfordringer og dilemma.

For & fd til en endring av praksis som ivaretar
selvbestemmelse og innfrir nulltoleranse for
unedig makt og tvang, md positive
samhandlingsrelasjoner mellom ansatte og bru-
kere fremheves og vies oppmerksombhet slik at
dette forsterkes i miljoet. I rekken av komplekse
utfordringer hjelperollen star overfor, kan dette
vaere en begynnelse som kan gjore en vesentlig
forskjell.
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