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Forord
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Likestillings- og diskrimineringsombud
Hanne Inger Bjurstrem



FORORD

I Norge, som i mange andre land, er det en lang
tradisjon for at personer med enkelte former for
funksjonsnedsettelse, slik som utviklingshemmede
og personer med psykososiale funksjonsnedsettelser,
blir underlagt vergemal. Intensjonen er a sikre deres
objektive interesser, mens resultatet er at mange i
praksis har opplevd a miste raderetten over eget liv.

FNs konvensjon om rettighetene til mennesker
med nedsatt funksjonsevne (CRPD) krever en ny
tilnzerming, og vi lever i en brytningstid nar det
gjelder forstaelsen av rettighetene til personer med
funksjonsnedsettelse.

CRPD ble ratifisert av Norge i 2013 og gjor det klart

at likhet for loven betyr at staten ma respektere

at alle har rettslig handleevne — uavhengig av
funksjonsevne. Mulighet til & styre over sitt eget liv
og rettslig sett bli anerkjent som en person med rett
til & treffe egne valg er en forutsetning for 4 kunne
veere en likestilt aktgr i samfunnet. CRPD forplikter
derfor staten til a sikre at personer med nedsatt
funksjonsevne far tilgang til den stgtten de trenger for
selv d kunne utove sin rettslige handleevne. A fa stotte
til @ kunne bestemme selv er noe grunnleggende
annet enn a bli bestemt over.

Likestillings- og diskrimineringsombudet har et
lovfestet ansvar for a fore tilsyn med at norske
myndigheter oppfyller sine plikter etter CRPD
slik at norsk rett og forvaltningspraksis er i
samsvar med forpliktelsene i konvensjonen. Med
denne rapporten gnsker jeg som likestillings- og

diskrimineringsombud & bidra til det pagaende
endringsarbeidet med a erstatte dagens
vergemalssystem med et system for beslutningsstotte
som sikrer selvbestemmelse.

I rapporten utdypes hva det innebarer at mennesker
med funksjonsnedsettelse har rettslig handleevne

pa lik linje med alle andre. Vi beskriver funn som
bygger pa egne intervjuer med mennesker med
utviklingshemming og vare undersgkelser av praksis
i saker om vergemal. Til slutt fremmer vi anbefalinger
som jeg haper vil vaere nyttige innspill til hvordan
Norge bedre kan ivareta sine menneskerettslige
forpliktelser knyttet til beslutningsstatte.

Rapporten konsentrerer seg seerlig om utfordringer
knyttet til utviklingshemmedes selvbestemmelse.
Utviklingshemmedes stemmer blir i liten grad hart,
og behovet for gkt kunnskap og bevissthet om bade
deres erfaringer og rettigheter er stort. Selv om

fokus i denne rapporten er utviklingshemmedes
rettigheter, kan utfordringene som beskrives i norsk
rett og praksis, gjgre seg gjeldende ogsa for personer
med andre former for funksjonsnedsettelser, slik
som for eksempel personer med ulike former for
psykososiale funksjonsnedsettelser eller demente.
Var gjennomgang av hva rett til rettslig handleevne
betyr og vare anbefalinger om behovet for en ny

lov om beslutningsstgtte som erstatning for dagens
vergemalssystem, gjelder derfor alle mennesker med
nedsatt funksjonsevne som kan ha behov for statte til
selv a utgve sin rettslige handleevne — uavhengig av
diagnose.

Hanne Bjurstrgm
likestillings- og diskrimineringsombud
Oslo, 2021






INNLEDNING

A kunne styre over sitt eget liv og rettslig sett bli aner-
kjent som en person med rett til & treffe egne valg er en
forutsetning for a kunne vaere en likestilt aktgr i sam-
funnet med rettigheter pa lik linje med andre. Likevel
er det slik at mange funksjonshemmede i Norge i dag
ikke har de samme mulighetene for selvbestemmelse
som andre.

Likestillings- og diskrimineringsombudet har i lik-
het med komiteen som overvaker FN-konvensjonen
om rettigheter for mennesker med nedsatt funksjons-
evne (CRPD-komiteen), FNs spesialrapportgr for funk-
sjonshemmede," sivilsamfunnet,” og forskere’ veert
opptatt av vesentlige utfordringer sa vel i norsk lov-
givning som i praksis nar det gjelder a sikre at perso-
ner med ulike former for kognitive eller psykososiale
funksjonsnedsettelser i Norge far stgtte til selv & utgve
sin rettslige handleevne og bestemme i eget liv — hel-
ler enn a bli bestemt over. Utfordringene knytter seg
seerlig til vergemalsordningen og utgvelsen av helse-
og omsorgstjenestene. Samtidig er det manglende
kunnskap pa feltet og et behov for a utrede hvordan
individets rett til selv & utgve sin rettslige handleevne
i trad med CRPDs generelle prinsipp om selvbestem-
melse kan beskyttes bedre.

Ombudet gjor derfor en gjennomgang av eksis-
terende kunnskap pa dette feltet, utdyper hva rett til
selvbestemmelse og rettslig handleevne innebarer,
utfgrer egne undersgkelser, og ikke minst fremmer
anbefalinger til hvordan Norge bedre kan ivareta
sine menneskerettslige forpliktelser knyttet til selv-
bestemmelse. I denne rapporten har ombudet valgt
a rette oppmerksomheten mot utviklingshemmedes

1 FNs spesialrapportgr for rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne, A/HRC/43/41/Add.3, avsnitt 72.

2 SeFFO, SAFO og Unge Funksjonshemmede «Alternativ rapport
til FN-komiteen for rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevnen, s. 22.

3 Seblant annet NOU 2015: 17 Pa lik linje, s. 129, Klepp, NAKU

Kunnskapsbanken, Tgssebro mfl. (2019) og Skarstad (2018a).

utfordringer nar det gjelder selvbestemmelse.
Utviklingshemmedes stemmer blir i liten grad hert,
og behovet for gkt kunnskap og bevissthet om sa vel
deres erfaringer som deres rettigheter er stort.

Vergemalsloven, helse- og omsorgstjenestelo-
ven og pasient- og brukerrettighetsloven® er serlig
relevante for funksjonshemmedes selvbestemmelse.
Vergene har i dag et overordnet ansvar for a ivareta
vergehaveres rettigheter og sikre at de far det de har
krav pa, for eksempel gjennom gkonomistyring og
mgter med offentlige instanser. Helse- og omsorgs-
tjenesteloven og pasient- og brukerrettighetsloven
regulerer mange av de daglige tjenestene som mange
utviklingshemmede er avhengige av for & ha mulighet
til & leve selvstendig og i trad med egne interesser. I
denne rapporten ser vi seerlig pa hvordan vergemals-
ordningen kan erstattes med en beslutningsstgtteord-
ning, slik vi er forpliktet til av FN-konvensjonen om
rettigheter for mennesker med nedsatt funksjonsevne
(CRPD). Vi ser ogsa pa hvordan helse- og omsorgstje-
nestene bedre kan stgtte opp under den enkeltes rett
til selvbestemmelse. Helse- og omsorgstjenestene er
for gvrig hovedtema i en annen rapport av ombudet
som utgis senere i hgst. I denne rapporten ser vi derfor
spesielt pa sammenhengen mellom helse- og omsorg,
og vergemal/beslutningsstgatte.

Selv om vart fokus i denne rapporten har veert
utviklingshemmedes rettigheter, gjelder utfordrin-
gene vi beskriver i norsk rett og praksis nar det gjelder
a sikre retten til rettslig handleevne og mulighet for
selvbestemmelse, ogsa personer med andre former for
funksjonsnedsettelser i Norge, slik som for eksempel
personer med ulike former for psykososiale funksjons-
nedsettelser eller demente. Var rettslige gjennomgang
av hva rett til rettslig handleevne betyr og de anbefa-
lingene vi fremmer om behov for en ny lov om beslut-
ningsstgtte som erstatning for dagens vergesystem,
vil gjelde alle mennesker med nedsatt funksjonsevne

4 Lov2.juli 1999 nr. 63 om pasient- og brukerrettigheter.
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som kan ha behov for stgtte til selv a utgve sin rettslige
handleevne — uavhengig av diagnose.

1.1
Sammendrag

I kapittel 2 utdyper vi hva rett til selvbestemmelse i
eget liv innebarer. Vi ser pa hvilke forpliktelser som
fglger av CRPDs art. 3 om selvbestemmelse som et
generelt prinsipp, og CRPD art. 12 om «likhet for loven
og lik rett til rettslig handleevne». Vi gjgr ogsa en vur-
dering av hvordan dagens vergemalslov og helse- og
omsorgslovgivning ivaretar vare menneskerettslige
forpliktelser knyttet til selvbestemmelse. Vi vektlegger
at det er et behov for lovendringer som gir den enkelte
rett til beslutningsstgtte for a sikre den enkeltes rett til
rettslige handleevne og mulighet for selvbestemmelse.

I kapittel 3 oppsummerer vi de viktigste empiriske
funnene fra forskning og rapporter som omhandler
utviklingshemmede og selvbestemmelse i Norge. Til-
gjengelig kunnskap er systematisert og kategorisert
under fire hovedfunn: 1) store svakheter med verge-
malssystemet, 2) utviklingshemmede lever adminis-
trerte liv, 3) bedring, sa nedgang i selvbestemmelsen
og 4) darlig rettssikkerhet. Kapitlet avsluttes med en
kort vurdering av behovet for mer kunnskap.

I kapittel 4 presenterer vi resultatene av vare
dybdeintervju om selvbestemmelse med atte voksne
personer med utviklingshemming. Sa vidt ombudet
bekjent er dette forste gang utviklingshemmede i
Norge har blitt intervjuet om vergemal. Vare hoved-
funn er at personene som ble intervjuet, i stor grad
erfarer at 1) vergemalsordningen tar ikke utgangs-
punkt i selvbestemmelse, 2) det er mange og til dels
alvorlige begrensninger pa selvbestemmelse, 3) de
opplever avmakt og ikke & bli tatt pa alvor, 4) tillit,
neere relasjoner og inkludering gker selvbestemmelse
og 5) rettsikkerheten er mangelfull.

I kapittel 5 presenterer vi resultatene av vart tilsyn
med vergemals- og helse- og omsorgstjenestesaker i tre
statsforvalterembeter og én kommune. Samlet viser
vare funn at det er store svakheter med ivaretakelsen
av retten til rettslig handleevne og rett til & utgve selv-
bestemmelse i eget liv for utviklingshemmede. Dette
kommer blant annet til uttrykk ved at et gjennomga-
ende funn er at utviklingshemmede i liten grad invol-
veres i utformingen av vedtak som er bestemmende
for deres muligheter for selvbestemmelse og det a
kunne leve frie og selvstendige liv. Ombudet finner
ogsa store svakheter med ivaretakelsen av rettssik-
kerhet. Tilsynssakene pa vergemalsfeltet viser blant
annet at mange feil og mangler blir avdekket gjennom

tilsyn, men var gjennomgang tyder pa at det er noe
manglende systematikk i tilsynskontrollen, og at gjen-
tatte og grove feil fra vergene sjelden far konsekven-
ser utover at vergene far palegg om a endre praksis.
Mangelen pa initiativer til a snakke med vergehaverne
medfgrer at tilsynskontrollen er lite egnet til a fremme
og bedre vergehavernes selvbestemmelse.

I kapittel 6 beskriver vi naermere hva et beslutnings-
stgttesystem i hovedtrekk innebzerer, og i kapittel 7 til
9 gir vi anbefalinger for hvordan et slikt beslutnings-
stgttesystem kan etableres. Pa grunnlag av rapportens
gjennomgang av eksisterende kunnskap, utredning av
Norges menneskerettsforpliktelser etter CRPD og egne
funn fremmer vi tre hovedanbefalinger. Regjeringen
bgr:

1) Utrede og fremme forslag om en ny lov om
beslutningsstgtte til erstatning for vergemalsloven
(kapittel 7).

2) Parallelt med at lov om beslutningsstatte
utredes, bgr det vedtas hjemmel for og settes i gang
proveprosjekter om beslutningsstgtte (kapittel 8).

3) Tilrettelegge for og styrke stemmene til personer
med behov for beslutningsstgtte i nasjonale og lokale
tilsyn (kapittel 9).

1.2
Begrepsbruk og avgrensinger

Selvbestemmelse og rettslig handleevne pa lik linje
Nar vi i denne rapporten omtaler selvbestemmelse
som et generelt prinsipp, bygger vi dette pa CRPD art. 3,
som Kklargjgr hvilke prinsipper for tolkning staten skal
bygge pa, for a oppfylle konvensjonens formal og for a
gjennomfgre de ulike plikter som fglger av konvensjo-
nen. I art. 3 a) er «respekt for menneskets iboende ver-
dighet, individuelle selvstendighet med rett til & treffe
egne valg og uavhengighet» uttrykt som generelle
prinsipper for tolkningen av CRPD. Dette kan forenklet
sagt forstas som et prinsipp om selvbestemmelse.

Nar vi omtaler selvbestemmelse som egen rettig-
het, er dette i tilknytning til rettslig handleevne. Vi
viser til at CRPD art. 12 uttrykker at ogsa funksjons-
hemmede skal ha rett til ikke bare & anerkjennes som
rettssubjekter, men ogsa har rettslig handleevne pa
lik linje med andre. Samtidig anerkjennes i CRPD at
personer med funksjonsnedsettelser kan ha behov for
og har rett til stgtte til & utgve sin rettslige handleevne.

Nar det tales om at CRPD inneberer — og for-
plikter staten til — et paradigmeskifte i forstaelsen



funksjonshemmedes rettigheter, er nettopp art. 12 (2),
som anerkjenner at alle har rettslig handleevne, et av
de mest sentrale uttrykkene for en slik grunnleggende
ny mate a forsta funksjonshemmedes rettigheter pa.
A Klargjgre det nermere innholdet i begrepet rettslig
handleevne i CRPD art. 12 (2) er derfor vesentlig, og vi
har en relativt detaljert gjennomgang av hvilke for-
pliktelser som kan utledes av art. 12, nedenfor under
kapittel 2.6.

Under punkt 2.6 omtaler vi ogsa enkelte av de dis-
kusjonene som for tiden pagar om forstaelsen av CRPD
art. 12, for a vise at det rettslig sett ikke er avklart om
art. 12 apner for begrensninger i den rettslige handle-
evnen, eller hvilke kriterier slike begrensninger even-
tuelt bgr bygge pa for a samsvare i stgrst mulig grad
med CRPD. Disse diskusjonene tar vi med for a vise at
det kan finnes flere ulike modeller som nasjonal lov-
givning kan bygge pa for a sikre funksjonshemmede
rett til rettslig handleevne, pa alle livets omrader, pa
lik linje med andre, i langt stgrre grad enn det vi fin-
ner i eksisterende lovgivning i dag — hvor for eksem-
pel inngrep i rettslig handleevne og tvangsbehandling
hjemles i seerlovgivning knyttet til diagnoser.

Under punkt 2.7 vurderer vi gjeldende vergemals-
lov opp mot de plikter som kan utledes av CRPD art.
12, tolket i lys av prinsippene i CRPD art. 3. Det er
lovens bestemmelser om de ordinzere vergemalene
vare vurderinger knytter seg til. I kapittel 5 i denne
rapporten har vi ogsa vurdert hvordan selvbestem-
melse i praksis ivaretas ved opprettelse av ordinzere
vergemal og i tilsyn med ordinzere vergemal. Ombu-
det har i denne rapporten ikke tatt stilling til om det
kan vare unntakstilfeller hvor det kan vare ngdven-
dig med tvungen fratakelse av rettslig handleevne
ved dom, og om dette vil kunne veere forenlig med de
prinsipper for tolkning som fglger av CRPD art. 3 og
retten til rettslig handleevne i art. 12.

Retten til et selvstendig liv og til & vaere en del av
samfunnet

Ombudet har ogsa vurdert om vedtak om helse- og
omsorgstjenester til utviklingshemmede vektlegger
personens selvbestemmelse. Vi har vurdert praksis
i lys av prinsippet om selvbestemmelse i CRPD art.
3 samt CRPD art. 19 om at staten har plikt til & treffe
effektive og hensiktsmessige tiltak for a legge til rette
for at mennesker med nedsatt funksjonsevne skal
kunne bli fullt inkludert og delta i samfunnet gjennom
blant annet a fa ulike stgttetjenester i eget hjem, art.
19 b). Ved vurderingen av selvbestemmelse har vi ogsa
tatt utgangspunkt i helse- og omsorgstjenesteloven og
vurdert om personen har fatt medvirke i utformingen
av vedtak, om vedtaket er individuelt tilpasset, og

hvordan samtykkekompetanse er omtalt og vurdert.
Vi har videre vurdert om a ha verge pavirker graden
av medvirkning.

Det faller utenfor rekkevidden av denne rappor-
ten a avklare det eksakte innholdet av forpliktelsene
i CRPD art. 19 b) om retten til tilgang til ulike stgtte-
tjenester i eget hjem. Hvilke grenser CRPD stiller for
kommunens skjgnnsutgving, og i den sammenheng
betydningen av at CRPD ikke er inkorporert i norsk
rett, er spgrsmal som fremstar som uavklarte i norsk
rett. Disse spgrsmalene trenger en grundigere utred-
ning enn det som er rammene for denne rapporten.
Vi har fglgelig ikke i denne rapporten tatt sikte pa a
vurdere om det foreligger brudd pa CRPD art. 19 b) i
enkeltsaker.
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DEL 1

Selvbestemmelse —
rettigheter og kunnskapsstatus



RETTTIL

SELVBESTEMMELSE

Rett til selvbestemmelse innebzerer, forenklet sagt, a
ta egne avgjarelser og bestemme over eget liv. Likestil-
ling, nar det kommer til selvbestemmelse, innebarer
at funksjonshemmede - uavhengig av grad og type
funksjonsnedsettelse — har samme rett til a treffe egne
valg som resten av befolkningen.’ Den rettslige hand-
leevnen til utviklingshemmede skal anerkjennes pa
lik linje med andre,® og staten har plikt til a sikre at de
har tilgang til den stgtten de kan trenge for a utgve sin
rettslige handleevne.

Anerkjennelse av at et individ har rett til a treffe
egne valg og til 4 bli anerkjent som en person i rettslig
henseende, er ngdvendig for at en person i det hele
tatt skal kunne ha rettigheter og veere en likestilt aktgr
i samfunnet.” Rett til selvbestemmelse i eget liv kan
derfor ses pa som et grunnleggende menneskerettslig
prinsipp.8

I CRPD er rett til selvhestemmelse i eget liv defi-
nert som et generelt prinsipp (art. 3) som ma veere til
stede for at rettighetene i konvensjonen kan oppfyl-
les. Dette kapitlet starter med en generell innfgring
i hva rett til selvbestemmelse i eget liv innebeerer,
seerlig for utviklingshemmede. CRPDs art. 3 om selv-
bestemmelse som et generelt prinsipp med betydning
pa alle samfunnsomrader og ikke-diskriminerings-
aspektet ved selvbestemmelse vektlegges. Et avgjg-
rende aspekt for a utgve selvbestemmelse — retten til
a anerkjennes som en person i rettslig henseende — er

5 Sef.eks. Skarstad (2019), s. 41.

6  FNs konvensjon om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne (CRPD), art. 12.

7  Sef.eks. Fiala-Butora (2016).

8 Sef.eks. Christman (2015).

vedtatt som egen rettighet og konkretisert som «lik-
het for loven» i CRPD art. 12. CRPD art. 12 uttrykker
at ogsa funksjonshemmede skal ha rett til ikke bare a
anerkjennes som rettssubjekter, men ogsa har rettslig
handleevne pa lik linje med andre. Samtidig aner-
kjennes i CRPD at personer med funksjonsnedsettel-
ser kan ha behov for og har rett til stotte til & utgve sin
rettslige handleevne.

Kapitlet viser at for at alle skal fa utgve sin selvbe-
stemmelse, ma det gis stgtte og hjelp til dem som har
vanskeligheter med a ta valg og handle pa egen hand.
Dette innebaerer blant annet at tradisjonelle vergemal
(en verge tar avgjgrelser pa vegne av personen) erstat-
tes med en form for beslutningsstgtte (personen far
stgtte til 4 ta egne valg). Videre ma politikk og lover
pa alle samfunnsomrader legge til rette for at funk-
sjonshemmede far lik rett til, og i praksis sa vidt mulig
sikres, samme mulighet som resten av befolkningen
til a styre over sitt eget liv. Det er for eksempel viktig
at helse- og omsorgstjenestene, som mange i denne
gruppen er spesielt avhengige av, er organisert pa en
mate som gjor at enkeltindividet settes i stand til & leve
et sa fritt og selvstendig liv som mulig.
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2.1
Selvbestemmelse som
generelt prinsipp

Prinsippet om selvbestemmelse handler dypest sett
om at alle mennesker skal bli behandlet som indivi-
der med en egen vilje,” og ligger derfor i kjernen av
hva menneskeverd og menneskerettighetene handler
om."
Selvbestemmelse er uttrykkelig foreskrevet i CRPD
art. 3 a) som et generelt prinsipp om individuell selv-
stendighet med rett til & treffe egne valg (se tekstboks).
At det er et generelt prinsipp, betyr at alle enkeltrettig-
heter i konvensjonen skal tolkes i lys av forpliktelsen
om selvbestemmelse." Beskyttelse av selvbestem-
melse er dermed ogsa ngdvendig for & kunne beskytte
andre menneskerettigheter, og de andre rettighetene
er ogsa ngdvendige for & stgtte opp om selvbestem-
melse."” Retten til ytringsfrihet, til privatliv, til helse,
til & veere likestilt pa arbeidsmarkedet (f.eks. ha valg-
muligheter), til a delta i samfunnet og til a kunne
velge hvor og med hvem man vil bo, kan ikke oppfyl-
les uten at personens selvbestemmelse respekteres.
Begrensninger pa selvbestemmelse kan for eksempel
gi negative helsemessige konsekvenser i form av apati
og depresjon, mens hgyere grad av selvbestemmelse
er forbudet med bedre helse og selvtilfredshet."
Likeledes er det slik at det a veere hovedaktgren
i sitt eget liv og bestemme selv styrkes av god helse,
a delta i samfunnet, gjennom a ytre seg, og a veere
likestilt pa arbeidsmarkedet. Et godt bomiljg og gode
boliger er viktig for & kunne greie seg mest mulig selv
og for & fremme aktiv deltakelse i samfunnet.'* Videre
er individtilpassede helse- og omsorgstjenester viktig
for a stgtte opp om den enkeltes selvbestemmelse og
samfunnsdeltakelse.

2.2
Utviklingshemmede har lik rett
til selvbestemmelse

Personer med utviklingshemming har den samme ret-
ten til & ta egne avgjorelser og bestemme over eget liv
som resten av befolkningen. Dette gjelder uavhengig

9  Sef.eks. Christman (2015).

10 Skarstad (2019), s.107-108.

11 Lord og Stein (2009), s. 249-281.

12 Se f.eks. Skarstad (2018b), s. 24-42.
13 Stancliffe mfl. (2020).

14 Tessebro, mfl. (red.) (2019), s. 95-119.

CRPD - art. 3, bokstav a)
(generelle prinsipper)

Prinsippene i denne konvensjon skal vare:
«respekt for menneskers iboende verdighet,
individuelle selvstendighet med rett til a treffe
egne valg, og uavhengighet».

Art. 3 bokstav a) kan forenklet sagt forstas som
et prinsipp om selvbestemmelse.

av graden av utviklingshemming, av sakalt samtykke-
eller beslutningskompetanse og av behovet for statte-
tjenester og hjelp. Lavere kognitive evner eller store
vanskeligheter med & uttrykke seg selv betyr ikke at
man har mindre rett til 3 bestemme selv, men at perso-
nens vilje kan vaere vanskeligere a finne. Dermed kre-
ver det ogsa en stgrre innsats — og stgtte til den enkelte
— for a pase at selvbestemmelse beskyttes. I situasjo-
ner hvor en person for eksempel ikke klarer a uttrykke
hva han eller hun gnsker, ma man komme fram til
den beste tolkningen av personens vilje og preferanse
basert pa kjennskap til personen — vedkommendes
personlighet, generelle interesser og livssituasjon.”
CRPD forbyr enhver form for diskriminering av funk-
sjonshemmede, herunder mangel pa rimelig tilrette-
legging.16

Alle skal ha den samme anledningen til a treffe
egne valg bade i hverdagslige og store livsavgjgrelser.
Dette kan for eksempel vaere hvor man vil bo og hvem
man vil veere sammen med, hva man vil ha pa seg, hva
man vil bruke fritiden pa, og (likestilte) valgmulighe-
ter knyttet til skole og arbeid. Begrensninger i utgvelse
av selvbestemmelse kan ikke gjores pa grunnlag av
nedsatt funksjonsevne eller diagnose. Om det er rom
for begrensninger, ma vurderes konkret, og dersom
det er aktuelt med begrensninger i privatlivet, ma
disse oppfylle krav til saklig formal og veere ngdven-
dige og forholdsmessige.

Et generelt prinsipp om selvbestemmelse har mer
grunnleggende implikasjoner enn & bare ha handle-
frihet i gitte situasjoner. Den handler overordnet om
at alle skal ha rett og gis mulighet til & styre sitt eget
liv, og dermed kunne leve fritt og selvstendig. A gripe
inn nar en person for eksempel selvskader og har

15 Se f.eks. Flynn og Arstein-Kerslake (2014), s. 81-104 og Skarstad
(2018a), s. 774-800.
16 Jf.CRPD art.2,3b)ogs.



tvangshandlinger, kan derfor i noen situasjoner veere
ngdvendig for at personen far mulighet til a leve et
liv i samsvar med sine overordnende preferanser og
underliggende verdier, uavhengig av om personen er
funksjonshemmet eller ikke (CRPD og begrensninger i
rettslig handleevne redegjores for i kap. 2.6.2)."

2.3
Tradisjonelle vergemal ma avskaffes

CRPD etterlater ingen tvil om at tradisjonelle vergemal
ma avskaffes. Utviklingshemmede har siden oppret-
telsen av den moderne staten blitt fratatt sine rettighe-
ter fordi en statlig oppnevnt verge har fatt mulighet til
4 ta avgjorelser og utfgre handlinger for dem."® I tradi-
sjonelle vergemalssystemer er det vergen som har det
siste ordet, og avgjgrelser tas ut fra hva vergen eller
myndigheten som har ansatt eller gitt oppdrag til ver-
gen, synes er det mest fornuftige og beste. Slike verge-
mal fratar eller begrenser i praksis personens rettslige
handleevne, som er en ngdvendighet for a veere lik for
loven og dermed ogsa for a veaere en likestilt samfunns-
borger. I stedet for personen selv er det vergen som har
myndighet til & ta avgjorelser. A avskaffe det gamle
vergemalssystemet er dermed ngdvendig og seerlig
viktig for & sgrge for lik rett il selvbestemmelse."” Selv
om det i Norge har skjedd en viss utvikling pa dette
omradet som anerkjenner selvbestemmelse i stgrre
grad, har vi ikke et beslutningsstgttesystem i trad med
CRPD art. 12. Dette utdypes neermere nedenfor i kapi-
tel 2.7.1 og i kapittel 6-9.

Selv om prinsippet om selvbestemmelse er viktig
pa alle samfunnsomrader og viktig for alle lover og for
all politikk og tjenesteutgving, er det szerlig viktig a
endre vergemalssystemet fordi vergen er den som for
eksempel har kunnet foreta rettslige handlinger og
innga avtaler, og i enkelte tilfeller ogsa samtykke til
behandling og veere med a utforme tjenestetilbudet
for personen den er verge for. Utformingen av verge-
ordningen har derfor en sentral rolle for «vergehave-
res» muligheter for selvbestemmelse og for & kunne
leve frie og selvstendige liv.

17 Se f.eks. Skarstad (2018a) og Skarstad (2017).
18 Se f.eks. Fiala-Butora (2015).

19 Lov om vergemal vurderes i kap. 2.7.

2.4
Staten ma sikre beslutningsstotte

CRPD forplikter Norge til a erstatte vergemalssystemer
med systemer for beslutningsstgtte (se sarlig om art.
12 (3) beskrevet under avsnitt 2.6.3 nedenfor; i del 3,
kap. 6 beskriver vi mer konkret hvordan et slikt beslut-
ningsstgttesystem kan se ut i Norge). Beslutningsstotte
innebaerer at personer far den stgtten de kan trenge for
a kunne utgve sin selvbestemmelse. I et beslutnings-
stgttesystem har den som mottar stgtte, sin rettslige
handleevne i behold og far (hjelp til &) handle ut ifra
egen vilje og preferanser. Beslutningsstgtte kan derfor
forstas videre enn a bare erstatte innholdet i tidligere
vergemal. Mens vergemalssystemet har sine rgtter i en
paternalistisk tankegang om at funksjonshemmede
ma styres over og ikke kan ta vare pa seg selv, er beslut-
ningsstgtte basert pa tanken om at alle har en vilje og
kan veere hovedakter i eget liv om de far riktig hjelp og
tilrettelegging. Det er ikke bare personer med (godt)
talesprak som har krav pa beslutningsstgtte — alle har
lik rett til selvbestemmelse, og alle har en vilje og noe
de liker og ikke. Dersom en person ikke kan uttrykke
en konkret preferanse i en sak, kan man utlede sa godt
det lar seg gjore, hva preferansen til vedkommende vil
veere, basert pa vedkommendes personlighet, gene-
relle preferanser og interesser.”

For a ivareta og fremme selvbestemmelse ma den
likestillingstanken som beslutningsstgtte er basert
pa, giennomsyre alle samfunnsomrader. Eksempelvis
ma tjenesteytere i bade skole og helse- og omsorgs-
tjienester gi former for beslutningsstotte (dvs. sette
personen i stand til & ta egne valg og bli mest mulig
selvstendig) snarere enn a handle ut fra et paternalis-
tisk mgnster.

2.5
Et saerlig behov for
kontrolimekanismer

Utviklingshemmede har, i likhet med andre som er
seerlig avhengige av andres hjelp, ikke de samme for-
utsetningene for a fremme sine saker og kreve sin rett.
Utviklingshemmingen gjgr blant annet at det kan vaere
vanskelig a forsta og finne informasjon og a uttrykke
seg. Det er seerlig vanskelig a klage pa tjenesteytere og
tilbud som man er avhengig av i det daglige, fordi man
kan veere redd for a fa et darligere tilbud eller et darlig

20 Se CRPD-komitéens generelle kommentar 1, Skarstad (2018a) og

Flynn og Arstein (2014).
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forhold til dem som skal hjelpe en. Nar det er vanske-
lig a handheve rettigheter selv, blir gode rettsikkerhet-
smekanismer og tilrettelegging, som tilsyn og det a ha
gode stgttepersoner som kan hjelpe en med a fremme
ens sak, enda viktigere for at rettigheter reelt innfris.
Det er ogsa szerlig viktig med god kompetanse og hgye
faglige og etiske standarder i tjenestene.”

En verge/beslutningsstgtter kan ha en viktig rolle
i & serge for at rettighetene til dem de skal hjelpe,
blir innfridd, men de kan ogsa bli et hinder for ved-
kommendes rettigheter dersom det er lett & misbruke
makt, og gode rettsikkerhetsmekanismer ikke er pa
plass. CRPD stiller krav om effektive beskyttelsesme-
kanismer i tilknytting til retten til rettslig handleevne
(se CRPD 12 (4) som beskrevet nedenfor).

2.6
Naermere om selvbestemmelse og
rettslig handleevne — CRPD art. 12.

CRPD ble vedtatt av FNs generalforsamling i desember
2006 og ratifisert av Norge med to tolkningserkleerin-
ger i 2013.”2 Art. 12 i denne konvensjonen tar utgangs-
punkt i at situasjonen i dag er at personer med ulike
former for kognitive, intellektuelle eller psykososiale
funksjonsnedsettelser gjennom lovverk og praksis
verden over fortsatt ikke anerkjennes som personer i
rettslig henseende med rett til selv a utgve sin rettslige
handleevne. For a klargjgre Norges forpliktelser til a
utvikle et system for beslutningsstgtte som sikrer mot
diskriminering av funksjonshemmede, er det vesent-
lig & forsta sa presist som mulig det rettslige innholdet
i CRPD art. 12.

Denne delen tar derfor sikte pa a klargjgre ytterli-
gere hvilke plikter staten har i henhold til CRPD art.
12, med utgangspunkt i ordlyden i bestemmelsen og
CRPDs formal og generelle prinsipper. Videre omtaler
vi hvordan CRPD-komiteen har tolket denne ordlyden
i sin Generell kommentar nr. 1 (2014). I lys av at det er
enkelte uavklarte tolkningsspgrsmal nar det gjelder
det rettslige innholdet i art. 12, omtaler vi ogsa hvor-
dan mulige tolkninger av CRPD art. 12 er beskrevet i
juridisk teori.

21 FEika (2009), s. 113—137.

22 Den ene tolkningserklaeringen gjelder art. 12 og omtales naermere
nedenfor. Denne tolkningserklaeringen er imidlertid ikke
avgjgrende for vart tema, som gjelder statens plikt til a sikre et

frivillig beslutningsstgttesystem.

CRPD - art. 12
Likhet for loven

12.1. Partene bekrefter at mennesker med
nedsatt funksjonsevne har rett til overalt

a anerkjennes som en person i rettslig
henseende.

12,2, Partene skal erkjenne at mennesker med
nedsatt funksjonsevne har rettslig handleevne
pa lik linje med andre, pa alle livets omrader.

12.3. Partene skal treffe hensiktsmessige
tiltak for a gi mennesker med nedsatt
funksjonsevne tilgang til den stgtte de
kan trenge for & kunne utgve sin rettslige
handleevne.

12.4. Partene skal sikre at alle tiltak som
gjelder utgvelsen av rettslig handleevne,

har bestemmelser om hensiktsmessige og
effektive beskyttelsesmekanismer for a
hindre misbruk i samsvar med internasjonale
menneskerettighetsbestemmelser. Slike
beskyttelsesmekanismer skal sikre at tiltak

som gjelder utgvelsen av rettslig handleevne,
respekterer vedkommende persons rettigheter,
vilje og preferanser, at det ikke foreligger noen
interessekonflikt og utilberlig pavirkning, at de
er forholdsmessige og tilpasset vedkommendes
omstendigheter, og at de gjelder for kortest
mulig tid og gjennomgas jevnlig av en
kompetent, uavhengig og upartisk myndighet
eller rettsinstans. Beskyttelsesmekanismene
skal sta i forhold til i hvilken grad tiltakene
bergrer vedkommendes rettigheter og
interesser.

12.,5. Med forbehold for bestemmelsene i
denne art. skal partene treffe alle tiltak som

er hensiktsmessige og effektive for a sikre at
mennesker med nedsatt funksjonsevne har lik
rett til & eie eller arve eiendom, til & kontrollere
sine egne gkonomiske forhold, og til lik
tilgang til banklan, pantelan og andre former
for kreditt, og skal sikre at mennesker med
nedsatt funksjonsevne ikke vilkarlig blir fratatt
sin eiendom.»




Som beskrevet ovenfor er prinsippene om selv-
bestemmelse (art. 3 a)) og ogsd bestemmelsene om
ikke-diskriminering (art. 3 b) og art. 5) seerlig relevante
nar det gjelder tolkningen av CRPD art. 12 om retten
til rettslig handleevne og statens plikt til a gi tilgang
til stgtte til utgvelsen av denne rettslige handleevnen.
De har vesentlig betydning for hvordan et stgttesystem
bor utformes for & samsvare med CRPD.

2,6.1 Art. 12 (1) Rett til 3 anerkjennes som person
i rettslig henseende pa lik linje med andre

CRPD art. 12 (1) klargjer, som nevnt, ovenfor at ogsa
funksjonshemmede har rett til & bli anerkjent som per-
soner i rettslig henseende, som pa lik linje med andre
kan ha juridiske rettigheter og plikter. Dette prinsippet
om at alle mennesker skal anerkjennes som personer
ogsa i rettslig henseende, folger ogsa av FNs Verden-
serkleering art. 7 og FNs konvensjon om sivile og poli-
tiske rettigheter (SP) art. 16. CRPD art. 12 skiller seg fra
SP art. 16 ved at den uttrykkelig klargjgr hva retten til
a bli anerkjent som person i rettslig henseende skal
bety for personer med ulike former for funksjonsned-
settelse.

2.,6.2 Art. 12 (2) rett til rettslig handleevne pa lik linje
med andre - pa alle omrader i livet

CRPD art. 12 (2) klargjeor at funksjonshemmede ikke
bare skal ha rett til & bli anerkjent som personer i
rettslig henseende, men ogsa har rettslig handleevne
pa lik linje med andre pa alle omrdader i livet. CRPD er
den andre av FNs menneskerettskonvensjoner som
bruker terminologien «legal capacity» — «rettslig
handleevne» — og anerkjenner rettslig handleevne
som en seerskilt rettighet. Den fgrste menneskeretts-
konvensjonen som bruker begrepet «legal capacity»
er FNs kvinnekonvensjon (CEDAW). FNs kvinnekon-
vensjon regulerer spgrsmalet om rettslig handleevne
som fglge av at kvinner har blitt nektet grunnleggende
rettigheter til a eie eiendom, tilgang til kreditt, og til a
innga kontrakter, stemme og avgi vitnemal osv. uten
samtykke fra ektemenn eller mannlige slektninger.

CRPD art 12 (2) anerkjenner at ogsa funksjons-
hemmede skal ha rett til ikke bare a anerkjennes som
rettssubjekter, men at de ogsa har rettslig handleevne.
Samtidig anerkjennes i CRPD at personer med funk-
sjonsnedsettelser kan ha behov for stgtte til a utgve
sin rettslige handleevne, og dette reguleres seerskilt i
CRPD art. 12 (3), se nedenfor.

CRPD art. 12 (2), som anerkjenner at alle har rettslig
handleevne og at staten plikter & sikre tilgang til stotte
slik at personen selv kan utgve denne, er et sentralt

uttrykk for en grunnleggende ny mate a forsta funk-
sjonshemmedes rettigheter pa. Denne nyvinningen
kan fa stor betydning for utviklingen av funksjonshem-
medes rettigheter. A klargjore det nsermere innholdet i
begrepet rettslig handleevne i CRPD art. 12 (2) er derfor
vesentlig — og vi drgfter dette naermere nedenfor.

Hva betyr rettslig handleevne i henhold til CRPD?

A definere mer presist hva som ligger i plikten til &
anerkjenne rettslig handleevne, er for tiden under
utvikling. Det er ikke er noen omforent definisjon i
internasjonal rett av hva rettslig handleevne betyr. »
En gruppe juridiske eksperter har definert begrepet pa
fglgende mate: «the capacity to hold a right and the
capacity to act and exercise a right, including capacity
to sue base on such right».**

Det er rimelig Kklart at rettslig handleevne er nart
forbundet med autonomi. For eksempel kan en per-
son som innehar rettslig handleevne, typisk innga
gyldige kontrakter, gifte seg, samtykke til seksuelle
handlinger osv.

Hva betyr rettslig handleevne «pé alle livets
omrdder»?

Ordlyden «pa alle livets omrader» tilsier at retten til
a ha rettslig handleevne ogsa gjelder spgrsmal knyt-
tet til helse- og omsorgstjenester. En person som har
rettslig handleevne, vil som utgangspunkt ha rett til
selv & bestemme i spgrsmal om medisinsk behand-
ling og omsorg, herunder ha rett til 4 avsla medisinsk
behandling. Dette tilsier at retten til rettslig hand-
leevne pa lik linje med andre ogsa utfordrer blant
annet serlovgivningen om tvang i psykisk helsevern
og seerlovgivningen om bruk av tvang og makt overfor
utviklingshemmede.”

Imidlertid vil utgangspunktet om at alle har rettslig
handleevne og rett til a utgve denne, matte balanseres
mot andre rettigheter, slik som andres rettigheter og
statens plikt til a sikre ngdvendige helse- og omsorgs-
tjenester.

23 Bantekas mfl. (2018). Kommentar til CRPD art. 12, s. 350—351.

24 Bantekas mfl. (2018). Kommentar til CRPD art. 12, s. 351.

25 NOU 2019: 14 Tvangsbegrensningsloven, kapittel 13 er ogsa relevant
her, selv om spgrsmalene som omtales der konkret gjelder

regulering av tvang i helse og omsorgssektoren.
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Hva betyr rettslig handleevne «pd lik linje med
andre»?

Ordlyden i art. 12 (2) «pa lik linje med andre» rammer
sa vel direkte som indirekte former for diskrimine-
rende inngrep i retten til rettslig handleevne. Det fgl-
ger videre av CRPD art. 5 nr. 3 at statene, med sikte
pa a avskaffe diskriminering, har plikt til sikre rimelig
tilrettelegging. I trad med definisjonen av rimelig til-
rettelegging i CRPD art. 2, gjelder tilretteleggingsplik-
ten endringer og justeringer som ikke vil innebaere en
uforholdsmessig byrde. Art. 12 (2) vil derfor ogsa bety
at staten — innenfor det som ma anses rimelig og ikke
uforholdsmessig — ma sikre tilrettelegging for at per-
soner — uavhengig av funksjonsevne — kan utgve sin
rettslige handleevne. Rekkevidden av tilretteleggings-
plikten ma vurderes i sammenheng med plikten til & gi
tilgang til stotte til & kunne utgve rettslig handleevne
iart.12(3).

Apner CRPD art. 12 (2) for begrensinger i rett til &

uteve rettslig handleevne?

Utgangspunktet for a vurdere dette er ordlyden i denne
bestemmelsen. Ordlyden i art. 12 (2) om at «<mennesker
med nedsatt funksjonsevne har rettslig handleevne pa
lik linje med andre, pa alle livets omrader» gir etter
var vurdering isolert sett ikke klart svar pa om det er
rom for at nasjonal rett apner for begrensninger av
personers rettslige handleevne.”® Art. 12 (2) ma tolkes
ilys av art. 12 (3) og 12 (4), som forplikter staten til &
gi mennesker med nedsatt funksjonsevne tilgang til
den stgtten de kan trenge for a utgve sin handleevne
(12 (3)). Videre forplikter art. 12 (4) statene til & sikre
at det foreligger beskyttelsesmekanismer som sikrer at
alle tiltak som gjelder utgvelse av rettslig handleevne,
respekterer «vedkommende persons rettigheter, vilje
og preferanse».

Hva sier CRPD-komiteen om begrensninger i retten til
& uteve rettslig handleevne?

I Generell kommentar nr. 1 (2014), para. 13 uttrykker
komiteen at «legal capacity og mental capacity» er

26 NIM skriver i sitt hgringssvar til NOU 2019: 14 Tvangsbegrensnings-
loven (2019), s. 23 at «ordlyden i art. 12 lest i sammenheng
kan apne for a gjere begrensninger i en persons rettslige
handleevne hvis disse innrammes av rettsikkerhetsgarantier, er
proporsjonale og varer i kortest mulig tid. Fjerde ledd forutsetter
med andre ord at man pa bestemte vilkar kan begrense en
persons rettslige handleevne». NIM anbefaler at det etableres et
beslutningsstgttesystem som minsker behovet for begrensninger i
den rettslige handleevnen og uttrykker ogsa at et slikt system som

kreves etter CRPD art. 12. 3 ikke «er a finne i norsk rett», se s. 29.

ulike konsepter. Mental kapasitet viser til den enkeltes
evne til 4 ta beslutninger, rettslig handleevne (legal
capacity) viser til retten til a ha rettigheter og plikter
a til & utgve disse. CRPD-komiteen fremhever at art. 12
gjor det klart at diskriminerende betegnelser, slik som
manglende mental kapasitet, ikke er legitime grunner
for a begrense rettslig handleevne.

Komiteen sier at verken reelle eller forestilte man-
gler nar det gjelder en persons mentale kapasitet, kan
brukes til a rettferdiggjore fratakelse av rettslig hand-
leevne. I para. 15 utdyper — og avviser — komiteen
ulike tilneerminger som statene anvender hvor mental
kapasitet legges til grunn for ogsa a begrense denne
rettslige handleevnen:

— begrensinger pa grunn av (diagnose/status tilneer-
ming),

— begrensinger pa grunn av at personen anses a ta en
avgjgrelse som har negative konsekvenser (konse-
kvens/resultat tilnaerming), eller

— begrensinger nar personer anses a ha manglende
evne til a ta beslutninger pa det aktuelle omradet
(funksjonsbasert tilnaerming).

Det er verdt a merke seg at CRPD-komiteen avviser den
funksjonsbaserte tilneermingen fordi den anvendes
diskriminerende overfor personer med funksjonsned-
settelser, og fordi denne tilneermingen presumerer at
det er mulig & beskrive presist de indre mekanismene
i sinnet til en person, slik at nar en person ikke anses
a leve opp til noen gitte standarder for sinnets fun-
gering, blir vedkommende nektet en grunnleggende
menneskerettighet: rett til likhet for loven.

CRPD-komiteen anerkjenner imidlertid i Generell
kommentar nr. 1, para. 21, i tilknytning til artikkel 12
(4) at det kan veere situasjoner hvor en person ikke
evner a utrykke hva han eller hun vil. I slike tilfeller
sier CRPD-komiteen at den beste tolkning av perso-
nens vilje og preferanse bgr vaere avgjgrende. Videre
kan CRPD art. 12 (2) om rett til rettslig handleevne pa
alle livets omrader pa lik linje med andre ikke forstas
uavhengig av art. 12 (3), som foreskriver et sakalt stgt-
te-paradigme. Dette omtales naermere nedenfor under
omtalen av art. 12 (3).



Norge har avgitt en tolkningserklzering til CRPD art. 12 som lyder som folger

«Norge anerkjenner at personer med nedsatt funksjonsevne har rettslig handleevne pa lik linje med
andre, i alle sammenhenger. Norge anerkjenner ogsa forpliktelsene til d sikre at personer med nedsatt
funksjonsevne mottar den stotte og bistand de trenger for a utgve sin rettslige handleevne. Norge erklaerer
videre dets forstdelse av at konvensjonen tillater fratakelse av rettslig handleevne eller bistand til a

utgve rettslig handleevne og/eller tvungent vergemal der slike tiltak er ngdvendige, som en siste utvei og

underlagt kontrollmekanismer.»

Norsk lov hjemler ulike former for begrensninger i den rettslige handleevnen. Gjeldende vergemalslov
hjemler sa vel ordineert som tvungent vergemal. I Prop. 106 S (2011—2012) om samtykke til ratifikasjon
av konvensjonen, uttales det at erkleeringen til art. 12 er avgitt «[f]or & klargjgre at Norge vil oppfylle
kravene i art. 12 ved bruk av en vergemalsordning med individtilpasset vergemal [...]».

Denne tolkningserklaeringen om art. 12 er ikke avgjgrende for vart tema, som gjelder statens plikt til
a sikre et frivillig stgttesystem som erstatning for dagens system med ordinzaere vergemal. Vi har ikke
vurdert eller tatt stilling til om det er tilfeller hvor det kan veere ngdvendig med tvungen fratakelse
av rettslig handleevne ved dom. Det er i denne sammenheng ogsa grunn til a fremheve at Norges
tolkningserklzeringer ikke er a anse som reservasjoner i henhold til Wienkonvensjonen.

Hva sier juridisk teori og lovreformer under arbeid om
begrensninger i retten til rettslig handleevne

Her pagar det en diskusjon om tolkningen. Flere for-
skere og lovreformkomiteer mener at nettopp funk-
sjonsbaserte tilneerminger til rettslig handleevne kan
samsvare med CRPD art. 12.” Disse fremhever seerlig
at funksjonsbaserte tilneerminger vil veere knyttet til
konkrete beslutninger, slik at det blir mulig a skred-
dersy begrensninger i rettslig handleevne til spesi-
fikke omrader fremfor a bygge pa de tradisjonelle kri-
teriene som ligger til grunn for vergemal i gjeldende
rett i mange stater.

Imidlertid uttrykker CRPD-komiteen at slike funk-
sjonstester typisk vil innebezere at relativt sett flere
personer med ulike former for kognitive eller psyko-
sosiale funksjonsnedsettelser ikke vil besta testen, og
at denne typen funksjonstester kan utgjgre indirekte
diskriminering. Denne problemstillingen opptar ogsa
forskere pa diskrimineringsrett.”® Selv om det ikke
skulle vaere mulig a legge fram statistikk som viser at
slike tester typisk innebaerer at grupper av funksjons-
hemmede ikke bestar testen, kan det ogsa innvendes
at de er designet slik at det vil veere en iboende risiko
(«intrinsically liable») for at de typisk vil ramme

27 Bantekas mfl. (2018) Kommentar til CRPD art. 12., s. 353.
28 Bantekas mfl. (2018) Kommentar til CRPD art. 12., s. 353.

grupper av funksjonshemmede mer enn andre.”

En annen tilnaerming som omtales i juridisk teori,
er a lage et rettslig rammeverk som apner for inngrep
basert pa ngdvendigheten av & avverge fare for liv og
helse, fremfor a bygge pa vurderinger av individets evne
til & fatte beslutninger. Et slikt rammeverk vil kunne
bygge pa diskrimineringsrettens doktrine om ned-
vendighet og spesifisere hvilke terskler som ma veere
overskredet for at det skal anses legitimt a gjgre inn-
grep i selvbestemmelse i ngdsituasjoner for a avverge
neerliggende og alvorlig skade pa liv, helse og trygghet.
En annen tilnaerming er, som nevnt ovenfor, a legge til
grunn beste tolkning av personens vilje og preferanse.

Ombudets vurdering av retten til & uteve rettslig
handleevne etter 12 (2)

Ovenfor har vi kun vist til enkelte av diskusjonene
som for tiden pagar om forstaelsen av CRPD art. 12,
for a vise at det ikke er helt klart om art. 12 apner
for begrensninger i den rettslige handleevnen, eller
hvilke Kkriterier slike begrensninger eventuelt bgr
bygge pa for a samsvare i stgrst mulig grad med CRPD.
Disse diskusjonene tar vi med for & vise at det kan
finnes flere ulike modeller som nasjonal lovgivning
kan bygge pa for & sikre funksjonshemmede rett til
rettslig handleevne, pa alle livets omrader, pa lik linje

29 Bantekas mfl. (2018) Kommentar til CRPD art. 12., s. 355.
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med andpre, i langt stgrre grad enn det vi finner i eksis-
terende lovgivning i dag — hvor for eksempel inngrep
i rettslig handleevne og tvangsbehandling hjemles i
seerlovgivning knyttet til diagnoser.

En samlet vurdering av ordlyden i CRPD art. 12
tolket i lys av konvensjonens generelle prinsipp om
selvbestemmelse og ikke-diskriminering i CRPD art. 3,
samt CRPD-komiteens Generell kommentar nr. 1, taler
for en tilnserming hvor staten tar utgangspunktiat alle
har rettslig handleevne. Manglende evne til & utgve
denne ma samtidig kompenseres for gjennom stgtte-
ordninger i trad med personens vilje og preferanse.
Der det er uklart hva vilje og preferanse er, eller nar
vilje og preferanse spriker, vil det veere mest i samsvar
med CRPD at staten sikrer et system som gir stgtte til
at rettslig handleevne utgves i trad med det som etter
en tolkning av personens vilje og preferanse fremstar
a veere best i samsvar med vedkommendes vilje.

Samtidig erkjenner ombudet at ogsa en slik tilnaer-
ming har sine svakheter og begrensinger. Tolkning av
vilje vil i enkelte tilfeller eller situasjoner i praksis van-
skelig la seg gjennomfgre. Det kan veere grunn til a dis-
kutere neermere hvordan slike situasjoner bgr regule-
res, bade for a sikre klarhet for dem som skal praktisere
regelverket, og for a sikre rettssikkerhet. Dette mener
vi bgr drgftes neermere av et lovutvalg, eller eventu-
elt av lovgiver. Mandatet bgr veere a sikre systemer for
beslutningsstgtte som erstatter dagens vergemalssys-
tem i trad med de kravene som fglger av CRPD. Effek-
tive kontrollordninger, herunder mulighet til & klage,
for & forhindre diskriminering eller andre former for
misbruk vil veere sentralt. Se ombudets anbefalinger
til nytt beslutningsstgttesystem i kap. 6—9.

2.6.3 Art. 12 (3) Retten til stotte for a utove rettslig
handleevne

Innholdet i art. 12 (3) har avgjgrende betydning for a
forsta hva som ligger i at personer med funksjonsned-
settelser skal ha lik rett til rettslig handleevne. CRPD
art. 12 (3) forplikter staten til a «treffe hensiktsmessige
tiltak for a gi personer med nedsatt funksjonsevne
tilgang til den stgtte de kan trenge for a kunne utgve
sin rettslige handleevne». CRPD art. 12 (3) bygger pa
en forstaelse av at alle mennesker i stgrre eller mindre
grad er avhengige av andre nar de fatter beslutninger.
Slik sett er behovet for stgtte ikke unikt for personer
med funksjonsnedsettelser.

Det er saerlig verdt & merke seg at CRPD art. 12 (3)
ikke foreskriver en bestemt modell for stgtte. Statene
har dermed et handlingsrom til & utforme tilgang til
stgtte for funksjonshemmede — ut fra hva som anses
hensiktsmessig — sa lenge det sikres tilgang til stgtte

som ivaretar prinsippene om selvbestemmelse og
ikke-diskriminering. I Generell kommentar nr. 1 (2014)
om art. 12 uttrykker ogsa CRPD-komiteen at «stgtte» er
et vidt begrep som omfatter bade formelle og ikke-for-
melle stgttesystemer av ulike typer og intensitet. Her
kan vi kun omtale de mest sentrale spgrsmalene som
det er ngdvendig a kjenne til for a utvikle et stgtte-
system som i stgrst mulig grad samsvarer med CRPD.
Fremtidsfullmakter fremheves av CRPD-komiteens
Generell kommentar nr. 1 (2014). para. 17 som en viktig
form for stgtte som vil gjgre det mulig for personer med
nedsatt funksjonsevne til & uttrykke sin vilje og prefe-
ranse nar de ikke lenger i stand til & kunne uttrykke sine
gnsker. Komiteen fremhever ogsa at stgtte bor gis slik at
personer som gnsker det, kan ferdigstille en fremtids-
fullmakt. Komiteen fremholder at individuell autonomi
og rettslig handleevne skal respekteres i alle situasjo-
ner, inkludert i krisesituasjoner. Hvordan krisesitua-
sjoner kan handteres, sier CRPD-komiteen i sin gene-
relle kommentar mer om knyttet til CRPD art. 12 (4).

2.6.4 Art. 12 (4) Beskyttelsesmekanismer for &
hindre misbruk og utnyttelse nar stotte gis til
utovelse av retislig handleevne

Art. 12 (4) forplikter staten til & ha «beskyttelsesmeka-
nismer» som skal sikre at tiltak som gjelder utgvelsen
av rettslig handleevne, respekterer vedkommende
persons rettigheter, vilje og preferanse, og at det ikke
foreligger noen interessekonflikt og utilbgrlig pavirk-
ning. Videre skal beskyttelsesmekanismene sikre at
statten er forholdsmessig og tilpasset vedkommendes
omstendigheter, og at de gjelder for kortest mulig tid
og gjennomgas jevnlig av en kompetent, uavhengig og
upartisk myndighet eller rettsinstans.

CRPD-komiteens tolkning av art. 12 (4) er vesent-
lig for a forsta hvordan komiteen mener at krisesi-
tuasjoner kan lgses. I para. 21 i Generell kommentar
nr. 1 uttrykker komiteen, som nevnt over, at nar det
ikke er praktisk mulig & avgjere hva som er viljen og
preferansen til en person, skal beste tolkning av vilje
og preferanse erstatte avgjgrelser basert pa hva som
anses a vere til det beste for personens interesser.
Komiteen uttrykker at en slik tilnaerming respekterer
rettighetene, viljen og preferansen til individet i sam-
svar med art. 12 (4). Komiteen uttrykker her at «vilje
og preferanse-paradigmet» ma erstatte «beste interes-
se-paradigmet» for & sikre at personer med nedsatt
funksjonsevne far sin rettslige handleevne respektert
pa lik linje med andre.*

30 Bantekas mfl. (2018) Kommentar til CRPD art. 12., s. 353.



2.6.5 Art. 12 (5) Rett til & kontrollere egne
okonomiske forhold
CRPD art. 12 (5) krever at staten iverksetter tiltak som
er hensiktsmessige og effektive for a sikre at mennes-
ker med nedsatt funksjonsevne far lik rett til a eie eller
arve eiendom, til 4 kontrollere sine egne gkonomiske
forhold, og lik tilgang til banklan, pantelan og andre
former for kreditt. Det vesentlige med CRPD art. 12 (5)
er a klargjgre at funksjonshemmede ikke skal utsettes
for inngrep i sin eiendomsrett pa en diskriminerende
mate, samt at retten til stotte ogsa omfatter stotte til
selv a forvalte sin eiendom.

2.7
Selvbestemmelse i vergemalsloven og
i helse- og omsorgstjenestelovene

Vergemalsloven, helse- og omsorgstjenesteloven og
pasient- og brukerrettighetsloven er sarlig relevante
for utviklingshemmedes selvbestemmelse. Vergene
har et overordnet ansvar for a ivareta vergehaveres ret-
tigheter og sikre at de far det de har krav pa, for eksem-
pel gjennom gkonomistyring og mgter med offentlige
instanser. >* Helse- og omsorgstjenesteloven og pasi-
ent- og brukerrettighetsloven regulerer mange av de
daglige tjenestene som mange utviklingshemmede er
avhengige av for a ha mulighet til & leve selvstendig
og i trad med egne interesser. Her beskriver vi kort de
to lovene og gjgr en vurdering av hvordan lovtekstene
ivaretar vare menneskerettslige forpliktelser knyttet til
selvbestemmelse i eget liv.

2.7.1 Vergemalsloven

Dagens vergemalslov tradte i kraft i 1. juli 2013. § 1
angir lovens saklige virkeomrade og slar fast: «Loven
gjelder personer under vergemal og deres adgang til
selv a foreta rettslige handlinger eller rade over sine
midler». Det sentrale siktemalet for vergemalslovgiv-
ningen er & sikre at interessene til mindreérige® og
voksne som ikke kan handle pa egen hand, blir ivare-
tatt, og at dette skjer med respekt for den enkelte per-
sons verdighet og integritet.”> Loven angir to former
for vergemal: ordineert frivillig vergemal, hvor perso-
nen ikke fratas rettslig handleevne, og vergemal med
fratakelse av rettslig handleevne. De aller fleste verge-
mal i Norge er ordinaere «frivillige» vergemal vedtatt

31 Vergemalsportalen, «Min rolle som verge».
32 Idenne rapporten konsentrerer vi oss bare om voksne.

33 Se Ot.prp. nr. 110 (lov om vergemal), s. 7-11.

administrativt, og var gjennomgang konsentrer seg
om disse.**

Vergemalsloven § 20 angir diagnosevilkarene som
avgrenser personkretsen som kan fa vergemal dersom
det er behov for det:

«Den som har fylt 18 dr, og som pad grunn av sinnslidelse,
herunder demens, psykisk utviklingshemming, rusmid-
delmisbruk, alvorlig spilleavhengighet eller alvorlig
svekket helbred ikke er i stand til d ivareta sine interes-
ser, kan settes under vergemdl hvis det er behov for det.
Den som settes under vergemadl, skal skriftlig samtykke
i opprettelsen av vergemadlet, vergemdlets omfang og
hvem som skal vaere verge, med mindre han eller hun
ikke er i stand til a forstd hva et samtykke innebzerer.»

Et vergemal kan omfatte bade gkonomiske og per-
sonlige forhold. Ordningen er i fgrste rekke utformet
med sikte pa a ivareta gkonomiske interesser. Det er
lite definert hva mandater i personlige forhold kan
omfatte.” Justisdepartementet har fremhevet at selve
vergemandatet vil veere den viktigste veiledningen for
den enkelte verge med hensyn til hvilke oppgaver ved-
kommende har, og at mandatene skal veere individ-
tilpassede. Det avgjgrende for hva en verge kan gjgre
pa det personlige omradet, fglger altsa av en samlet
vurdering av vergens mandat.>

Paragraf 33 inneholder vergens plikt til & hgre den
som har vergemal, og sier:

«Vergen skal sa vidt mulig hare den som er satt under
vergemdl, for det foretas disposisjoner av starre betyd-
ning og ogsd nadr dette ellers fremstdr som naturlig. Er
den som er satt under vergemdl, ikke fratatt den retts-
lige handleevnen, kan vergen ikke foreta disposisjonen
hvis den som er satt under vergemadl, motsetter seg det.
Dette gjelder likevel ikke hvis han eller hun ikke er i
stand til a forsta hva disposisjonen innebaerer. Fylkes-
mannen, eller vergen med fylkesmannens samtykke,

34 Ifplge Statens sivilrettsforvaltnings arsrapport fra 2020 hadde 280
personer begrensninger i rettslig handleevne. 42281 voksne hadde
vergemal.

35 1Ot.prp. nr. 110 (lov om vergemal), s. 179 fremgar det at med
personlige forhold menes alle former for representasjon og
ivaretakelse av rettigheter utover gkonomiske forhold.

36 Samt seerlovgivningen, hvor de unntakstilfeller der en verge kan
ha kompetanse ogsa i sakalt seerlige personlige forhold fremgar. Sa
vidt vi kan se, fremgar det imidlertid ikke av seerlovgivningen at en
verges rolle nar det gjelder a samtykke til for eksempel helsehjelp,
avhenger av utformingen av mandatet, se for eksempel pasient og

brukerrettighetsloven § 4-7.
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kan innhente legeerklaering for a fa klargjort om ved-
kommende er i stand til a forsta hva disposisjonen
innebeerer.»

2.7.1.1 Ombudets vurdering av vergemalsloven
Ombudet har tidligere papekt at vergemalsloven
ikke er i trad med CRPD.” Loven har ikke noe direkte
uttrykt formal om & fremme selvbestemmelse og sikrer
ikke rett til beslutningsstette i trdd med CRPD art. 12.
Ogsa personer som er under frivillig vergemal, omta-
les som «personer som er satt under vergemal» eller
«personer under vergemal». Vergens oppgave er a
«ivareta interessene til den som er under vergemal»,
og vergene skal bare «sa vidt mulig» here med den
som er satt under vergemal, fgr de handler pa vegne
av personen. Ord som «preferanser», «vilje», «selv-
bestemmelse», «statte» og «beslutningsstatte» finnes
ikke. Ettersom utgangspunktet i annen norsk lovgiv-
ning er at alle som er over 18 ar, har handlefrihet uten
noen form for kvalifisering knyttet til funksjonsevne,®
fremstar vergemalsloven (ogsa for de frivillige verge-
malene) som en begrensning av — snarere enn stgtte
til — selvhestemmelse for de gruppene loven gjelder.

Loven er skrevet innenfor et medisinsk-paternalis-
tisk paradigme i stedet for et menneskerettighetspara-
digme. Det medisinske perspektivet er serlig tydelig
ved at legers vurdering tillegges stor vekt i avgjorelser
av om vergen ma forhgre seg om hva personen med
verge mener (§ 33), og i bestemmelser om opprettelse
av vergemalet.

Videre er det problematisk at det i opprettelse av
vergemal (§ 20) og i vergens plikt til & hgre personen
under vergemal (§ 33) ser ut til & kunne gjores unntak
fra personens rett til & velge dersom personen ikke for-
star hva et samtykke innebaerer, og at samtykkekom-
petanse i slike tilfeller er en administrativ beslutning.
At avgjgrelsen av om det foreligger samtykkekompe-
tanse i slike tilfeller synes a bygge pa administrativ

37 LDO har i sitt hgringssvar til «<Endringer i vergemalsloven» (2019)
s. 7-8 uttrykt at vergemalsloven ikke er i trad med CRPD art.12 (3).
LDO skriver i hgringssvaret at staten ma anerkjenne at personer
med nedsatt funksjonsevne har rettslig handleevne og gi tilgang til
stotte til den enkelte (beslutningsstgtte). LDO har ogsa skrevet om
behovet for en ny lov om beslutningsstgtte i kronikk i VG (2018).

38 I1NOU 2019: 14 Tvangsbegrensningsloven, s. 299 star det at alle
som er myndige ut fra alder har som utgangspunkt handlefrihet
uten noen form for kvalifisering knyttet til funksjonsevne, jf.
ogsa Grunnloven (Grl.) § 113 om at inngrep mot enkeltmennesket
ma ha grunnlag i lov og Grl. § 102 om rett til respekt for
privatlivet. Retten til respekt for privatlivet er ogsa vernet i ulike

menneskerettskonvensjoner, herunder EMK art. 8.

beslutning, basert pa legeerkleering, sikrer ikke trans-
parens eller at grundige undersgkelser legges til grunn
for beslutninger som i praksis kan fa stor betydning for
personens selvbestemmelse.” I realiteten vil et slikt
krav til samtykkekompetanse innebare at en del av
befolkningen ikke har rett til selvbestemmelse fordi de
— for eksempel personer med alvorlig utviklingshem-
ming — sannsynligvis aldri vil kunne na opp til kom-
petansekrav om forstaelse av hva som ligger i et slikt
vedtak.*® Forskning pa lovanvendelsen viser ogsa at
loven har blitt tolket og praktisert slik at vergemal kan
opprettes uten samtykke eller mot noens vilje, dersom
vedkommende ikke anses samtykkekompetent.**

I en lovtolkning fra 2018 konkluderer imidlertid
Justisdepartementets lovavdeling, under tvil, med at
§ 20 ikke gir adgang til & opprette ordineert frivillig ver-
gemal i de tilfeller der personen ikke er i stand til a
forsta hva samtykke til vergemal innebaerer, men det
like fullt legges til grunn at vergemal er i strid med per-
sonens reelle vilje.*” For at vergemal mot noens vilje
skal kunne etableres, ma fratakelse av rettslig handle-
evne skje ved dom.*

Justisdepartementet har varslet flere mulige
endringer i vergemalsloven for a styrke retten til selv-
bestemmelse og prinsippet om ikke-diskriminering
i trdad med CRPD. I et hgringsnotat fra 2018 foreslo
Justisdepartementet endringer i flere bestemmelser i
vergemalsloven for & klargjgre selvbestemmelsesret-
ten ved opprettelse av vergemal.** Ombudet fremhe-
vet i vart hgringssvar hvorfor vi mener forslagene
ikke ga tilstrekkelig klarhet, og hvorfor det er behov
for betydelig mer omfattende lovendringer for at
norske myndigheter skal sikre den enkeltes rett til

39 Det fremgar av Ot.prp. nr. 110 (lov om vergemal) s. 178 at
vergemalsmyndigheten skal foreta en selvstendig vurdering av
samtykkekompetanse og kan sette legens oppfatning til side.

40 Skarstad (2018a), s. 774-800.

41 Skarstad (2018a), s. 774-800.

42 Lovavdelingen (2018a).

43 Som et ledd i a sikre frivillighet i vergemal sendte Statens
sivilrettsforvaltning i 2019 ut brev til ca. 17 ooo vergehavere
som ikke var registrert som samtykkekompetente (og vergene
deres), for a orientere om hvordan vergemalet kunne oppheves.
255 vergemal ble opphevet som fglge av dette. Se mer i Statens
sivilrettsforvaltning (2019).

44 Justisdepartementet (ved lovavdelingen) (2018b). Forslagene
gjaldt blant annet vergemalsloven §§ 20 og § 33 om
selvbestemmelsesretten for personer uten samtykkekompetanse,
samt § 59 om plikten til & gjennomfgre samtale med personen det

er aktuelt & opprette vergemal for.



beslutningsstette — i samsvar med CRPD art. 12 (3).*>*°

Vare anbefalinger til lovendringer kommer i anbefa-
lingsdelen (kap. 7).

2.7.2 Helse- og omsorgstjenesteloven og pasient-
og brukerrettighetsloven

Retten til helse- og omsorgstjenester for personer med
utviklingshemming fremgar av helse- og omsorgs-
tienesteloven (hol.) og pasient- og brukerrettighets-
loven (pbrl.). Pasient- og brukerrettighetsloven gir
enkeltpersoner rett til ngdvendige helse- og omsorgs-
tjenester, mens helse- og omsorgstjenesteloven sier
hvilke plikter kommunen har til a tilby slike tjenester.
Eksempler pa slike tjenester er brukerstyrt personlig
assistanse (BPA), praktisk bistand, stgttekontakt og
helsetjenester.

Tjenestene kommunen har en plikt til a tilby, er,
forenklet sagt, enten helse- eller omsorgstjenester.
Det er viktig a ha klart for seg at mens helsetjenester
handler om a gi bistand for a oppfylle personens rett
til helsehjelp, skal omsorgstjenester bygge opp under
personens rett til a leve selvstendig og veere en del av
samfunnet. I CRPD er retten til disse tjenestene uttrykt
i hver sine bestemmelser. CRPD art. 25 angir retten til
ngdvendige helsetjenester, mens CRPD art. 19 angir
retten til stgttetjenester (herunder personlig bistand)
for & kunne leve et selvstendig liv og a veere en del av
samfunnet. De fleste klagesaker til statsforvalterne pa
dette feltet gjelder omsorgstjenester."’

Helse- og omsorgstjenestelovens formalsbestem-
melse angir at loven skal bidra til «likeverd og likestil-
ling», «sikre at den enkelte far mulighet til a leve og bo
selvstendig og til G ha en aktiv og meningsfylt tilvaerelse
i fellesskap med andre», sikre et «likeverdig tjeneste-
tilbud» og at tjenestene «tilrettelegges med respekt for
den enkeltes integritet og verdighet», jf. § 1-1. I forar-
beidene til helse- og omsorgstjenesteloven star det at
grunnleggende verdier bak loven er:

45 Ombudet skrev i hgringsuttalelse til «<Endringer i vergemalsloven»
(2019) s. 3 at vi er «skeptiske til om endringsforslagene er
egnet til a fremme selvbestemmelse, rettssikkerhet og tilgang
pa beslutningsstgtte for personer uten samtykkekompetanse,
herunder om forslagene er tilstrekkelig til a oppfylle forpliktelsene
som fplger av CRPD.»

46 Det samme budskapet la vi ogsa frem for daveerende justisminister
Tor Mikkel Wara i mgte mellom justisministeren og ombudet i
februar 2019.

47 Se Statens helsetilsyn «Arsrapport» (2020), s. 100 for en oversikt

over klagesaker pa feltet.

«A gi et helhetlig og tverrfaglig tilbud tilpasset den
enkelte bruker star sentralt i tjenesteytingen. Andre ver-
dier som er grunnleggende for tjenestene er trygghet,
respekt, individuelle hensyn og valgfrihet, medvirkning,
selvbestemmelse og faglig god kvalitet.»**

Formalsbestemmelsene kombinert med forarbeids-
uttalelsen viser at blant annet likestilling og selvbe-
stemmelse er viktige prinsipper for tolkning av loven.
Andre viktige rettigheter — som retten til medvirkning
(pbrl. § 3-1) og retten til individuell tilrettelegging (1dl.
§ 20) er ogsa med pa a bygge opp under selvbestem-
melse for enkeltpersoner.49 Kvalitetsforskriften for
kommunale pleie- og omsorgstjenester § 1 angir ogsa
respekt for selvbestemmelsesrett i kontekst av pleie og
omsorgstjenester helt spesifikt:

«personer som mottar pleie- og omsorgstjenester etter
kommune-helsetjenesteloven og sosialtjenesteloven far
ivaretatt sine grunnleggende behov med respekt for det
enkelte menneskets selvbestemmelsesrett, egenverd og
livsforsel» (var utheving).

Det er et krav om at helse- og omsorgstjenester ma
vare forsvarlige.”® Forsvarlighetskravet er en rettslig
standard der innholdet vil endres i trad med sam-
funnsutviklingen. En del av forsvarlighetsvurderingen
er om tjenestene holder tilfredsstillende kvalitet, men
ogsa om tjenestene er i trad med andre lovhestemmel-
ser, rettslige prinsipper, etiske betraktninger og den
generelle samfunnsutviklingen.”

Innholdet i forsvarlighetsstandarden ma fast-
legges ut i fra en tolkning der ogsa relevante plikter
som fglger av annen lovgivning, ma vektlegges i en
helhetsvurdering. Dersom det ikke tas hensyn til
tilrettelegging, selvbestemmelse og medvirkning i
forsvarlighetsvurderingen, mener ombudet at man
ikke kan si at tjenestene er forsvarlige, jf. hol. § 4-1.
At det ma tas hensyn til ulike momenter i forsvarlig-
hetsstandarden, kommer ogsa fram i forarbeidene til
helse- og omsorgstjenesteloven, der det star at inn-
holdet bestemmes av normer.” Her er likestillings- og
diskrimineringsloven (ldl.) § 20, CRPD og prinsipper
om selvbestemmelse seerlig relevante. Etter 1dl. § 20

48 Prop. 91 L (lov om helse- og omsorgstjenester), s. 49.

49 Itillegg er retten til respekt for privatlivet vernet av Grl. § 102, EMK
art. 8 og CRPD art. 2. CRPD art. 12 utrykker at personer med nedsatt
funksjonsevne har rettslige handleevne pa lik linje med andre.

50 Jf. helse- og omsorgstjenesteloven § 4-1.

51 Prop. 91 L (lov om helse- og omsorgstjenester), s. 161.

52 Prop. 91 L (lov om helse- og omsorgstjenester), s. 494.
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har personer med nedsatt funksjonsevne «rett til egnet
individuell tilrettelegging av kommunale tjenestetilbud
etter helse- og omsorgstjenesteloven» for a sikre et like-
verdig tilbud.

Likestillings- og diskrimineringsloven § 20 giringen
rett til & fa kommunale tjenester — som stgttekontakt —
men legger fgringer pa hvordan tjenesten skal utformes
og utfores. Dette kan for eksempel innebzere at tjenes-
tene ma organiseres slik at personen far en individuell
stgttekontakt for & dra pa teater — istedenfor et grup-
petilbud der gruppen drar pa fotballtrening. Dette er
ogsa i trad med grunnleggende verdier bak helse- og
omsorgstjenesteloven, som selvbestemmelse.

CRPD art. 19 b) sier at personer med nedsatt funk-
sjonsevne ma ha tilgang til den personlige bistand
som er ngdvendig for & kunne bo og vere inkludert
i samfunnet. Dette innebaerer at tjenestene ma veere
utformet med sikte pa at personen skal fa nok stotte
til at dette formalet oppnas. Tjenestetilbudet ma vaere
individuelt tilpasset og tilrettelagt og ta utgangspunkt
i personens selvbestemmelsesrett. En narmere vurde-
ring av hva kravet i CRPD art. 19 b) innebaerer nar det
gjelder omfanget av de tjenester staten har plikt til &
sikre, faller utenfor rekkevidden av denne rapporten.

Selvbestemmelse i helse- og omsorgstjenestesaker
innebarer at det primaere siktemalet for tjenestene er
at de utformes ut ifra personens individuelle behov og
preferanser, og ikke ut ifra kommunens behov eller
preferanser, selv om det naturligvis, som ved rettighe-
ter for gvrig, vil veere begrensninger i hvor langt for-
pliktelsene rekker, og hva som faller inn under rimelig
tilrettelegging. Utformingen av tjenestene ma stotte
opp under det a kunne leve et fritt og selvstendig liv og
hindre isolasjon og segregering. Malet med tjenestene
skal veere at personen er fullt inkludert i samfunnet
pa sine premisser. Kommunalt selvstyre er definert
i kommuneloven § 2-1, og kommer ogsa til uttrykk i
Grl. § 49. Hvilke grenser CRPD stiller for kommunenes
skjgnnsutgving i enkeltsaker ved tildeling av helse- og
omsorgstjenester, krever en grundig utredning som
gar utenfor rammene for denne rapporten.

Vergens rolle nar det gjelder a sikre at personer far
de rettighetene de har krav pa, vil bero pa en tolkning
av vergemandatet. Dersom vergemalet omfatter per-
sonlige forhold, kan vergen ha et ansvar for a sgrge for
at personene mottar «forsvarlige» helse- og omsorgs-
tjenester i trad med lovverket.” lys av at forsvarlig-
hetskravet ogsa ma tolkes ut fra likestillingshensyn,
bgr vergene se til at personens gnsker og preferanser
kommer til uttrykk i vedtak fra forvaltningen.

53 Statsforvalteren i Oslo og Viken: «Dine oppgaver som verge» (2019).

CRPD Art. 19 - Retten til et selvstendig liv og til
a vaere en del av samfunnet (utdrag)

Konvensjonspartene erkjenner at alle
mennesker med nedsatt funksjonsevne har
samme rett som andre til & leve i samfunnet,
med de samme valgmuligheter, og skal treffe
effektive og hensiktsmessige tiltak for a

legge til rette for at mennesker med nedsatt
funksjonsevne skal kunne gjgre full bruk av
denne rettighet, og bli fullt inkludert og delta i
samfunnet, blant annet ved a sikre:

a) at mennesker med nedsatt funksjonsevne
har anledning til & velge bosted, og hvor og
med hvem de skal bo, pa lik linje med andre,
og ikke ma bo i en bestemt boform,

b) at mennesker med nedsatt funksjonsevne
har tilgang til ulike stgttetjenester i eget
hjem og i sa@rskilte boformer, samt annen
samfunnsservice, herunder den personlige
bistand som er ngdvendig for & kunne bo og
veere inkludert i samfunnet og for a hindre
isolasjon eller segregering,

[...]

2.7.2.1 Ombudets vurdering av selvbestemmelse i

helse- og omsorgstjenestene

Var gjennomgang av det relevante lovverket viser at
selvbestemmelse i helse- og omsorgstjenester uttryk-
kes og fremmes pa ulike mater i lovverket. Selvbe-
stemmelse i personlige spgrsmal kommer til uttrykk
bade implisitt og direkte av forskrifter, fra forarbeider
og gjennom konkrete lovbestemmelser, seerlig retten
til medvirkning, samtykke, individuell tilrettelegging
av kommunalt tjenestetilbud og CRPD, seerlig art. 3,
5, 12, 19 0g 25. Dette viser at rettskildebildet er kom-
plekst og fragmentert. Samlet sett kan man si at norsk
lovgivning har mange bestemmelser som indirekte og
direkte stgtter opp under rett til selvbestemmelse i
helse- og omsorgstjenestene, men nar rettskildebil-
det blir sa uoversiktlig, fremstar det som uklart for
bade individer og offentlige myndigheter i hvor stor
grad sa vel individ som myndighetene har valg nar
det gjelder omfang av tjenester og gjennomfgring av
tjenesteytingen.



Formalsbestemmelsene i helse- og omsorgstje-
nesteloven og pasient- og brukerrettighetsloven, frem-
hever viktige likestillingsperspektiver som ogsa er i
trad med de forutsetningene som CRPD oppstiller. I
praksis er det derimot uklare grenser mellom kommu-
nalt selvstyre og personers rett til selvbestemmelse.
Det er en Kklar tendens til at kommunens organise-
ring veier tyngre enn personens gnsker og preferan-
ser. Dette belyses naermere i LDOs rapport «Retten
til et selvstendig liv og til & veere en del av samfun-
net: Ombudets gjennomgang av saker om helse- og
omsorgstjenester til personer med utviklingshem-
ming», som utgis hgsten 2021. I rapporten papeker
LDO spesielt at det i gjennomfgringen av tjenestene
til utviklingshemmede ikke er et fokus pa likestilling.
Her foreslas flere grep for & bedre dette.

Noen helse- og omsorgstjenester bygger mer opp
under prinsipper for selvbestemmelse enn andre. Et
eksempel pa dette er tjenesten BPA. Der er det perso-
nens gnsker og preferanser som star i sentrum: «Selve
prinsippet bak brukerstyrt personlig assistanse er at
brukeren selv skal avgjore ndr og pa hvilken mdte assis-
tentene skal utfore sine oppgaver.»>* Andre eksempler
pa regler som bygger opp under selvbestemmelse, er
retten til individuell plan (IP), retten til medvirkning
og individuell tilrettelegging (1dl. § 20).

Selv om utgangspunktet i lovverket er at tjenes-
tetilbudet skal utformes ut ifra personens gnsker og
preferanser, er det en klar tendens i praksis til at tje-
nestene utformes ut ifra rutiner og turnusen til kom-
munalt ansatte.” Vedtak om praktisk bistand knyttes
ogsa i mange tilfeller til en bestemt bolig, noe som hin-
drer fritt valg av bosted (CRPD art. 19). Denne formen a
organisere tjenestene pa bygger ikke opp under rett til
selvbestemmelse i eget liv.

I dag er det en sammenblanding av et medisinsk
perspektiv og et omsorgsperspektiv i helselovene.
Dette vises blant annet gjennom at nedsatt funksjons-
evne er nevnt i samme setning som sykdom, skade
og lidelse (hol. §1-1). Helse- og omsorgstjenesteloven
er skrevet innenfor et medisinsk-paternalistisk para-
digme i stedet for et menneskerettighetsparadigme.
Det skilles heller ikke tydelig mellom helse- og
omsorgstjenester, noe som kan fgre til at det fremstar
som at retten til omsorgstjenester beror pa den samme
faglige vurderingen som for helsetjenester. Dette kan
bidra til at det legges mindre vekt pa personens egne
gnsker og preferanser.

54 Prop. 86 L (rett til brukerstyrt personlig assistanse), s. 18.
55 Se kunnskapsgjennomgang (kap. 3) og Tgssebro (red.) mfl. (2019).

Det utydelige perspektivet pa likestilling og selv-
bestemmelse i helselovene synliggjgr og underbygger
at det er behov for en beslutningsstgtteordning som
pa en klar mate omfatter helse- og omsorgstjenestene.
En slik beslutningsstgtteordning ma stgtte opp under
premissene som CRPD oppstiller. Personen ma fa ngd-
vendig stotte til a sikre at tjenestetilbudet tar utgangs-
punkt i personens individuelle gnsker og preferanser
og rett til selvhestemmelse i eget liv.
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HVA VI VET OM
UTVIKLINGS-

HEMMEDES

SELVBESTEMMELSE

Dette kapitlet oppsummerer de viktigste empiriske
funnene fra forskning og rapporter som omhand-
ler utviklingshemmede og selvbestemmelse i Norge.
Kunnskapsoppsummeringen legger vekt pa selvbe-
stemmelse sett i sammenheng med vergemal og helse-
og omsorgstjenester. Tilgjengelig kunnskap er syste-
matisert og kategorisert under fire hovedfunn: 1) store
svakheter med vergemalssystemet, 2) utviklingshem-
mede lever administrerte liv, 3) bedring, sa nedgang i
selvbestemmelsen og 4) darlig rettsikkerhet. Kapitlet
avsluttes med en kort vurdering av behovet for mer
kunnskap.

3.1
Store svakheter med
vergemalssystemet

Forskningen pa hvordan vergemalsystemet fungerer,
er svaert begrenset. En studie med data fra 2015 viser
at vergemalsystemet bidrar til omfattende fratakelse
av selvbestemmelse basert pa personers diagnose.56
Vergemalssystemet skal beskytte «personens interes-
ser», men studien fant at disse ikke ngdvendigvis
forstas i samsvar med personens egen vilje, og at
vergemalssystemet ikke er i trad med CRPDs krav om
beslutningsstgtte (se ogsa tekstboks med CRPD-komi-
teens egne vurderinger). Samme studie finner ogsa at
selvbestemmelse ikke forstas som et grunnleggende
menneskerettslig prinsipp verken i vergemalsforvalt-
ningen eller i forvaltningen av tvang som reguleres av
helse- og omsorgstjenesteloven. Eksempelvis refererte
ingen av 121 gjennomgatte tvangsvedtak hos (davee-
rende) Fylkesmannen i Oslo og Akershus til personens
selvbestemmelse.

56 Skarstad (2018a).



CRPD-komiteens merknader til Norge
Likhet for loven (art. 12)

Komiteen er bekymret over at:

(a) Ordninger der beslutninger blir tatt

pa vegne av personen, har enna ikke blitt

erstattet av ordninger som stgtter den enkeltes
vilje. Ogsa personer med psykososiale
funksjonsnedsettelser eller psykiske
utviklingshemminger ma omfattes,

(b) Fylkesmenn mangler tilstrekkelig
kunnskap om menneskerettsmodellen for
funksjonsnedsettelse og respekt for den
rettslige handleevnen til mennesker med
nedsatt funksjonsevne, og foretar ikke
systematiske tilsyn av personer som fortsatt er
oppnevnt som verger,

(c) Personer som mottar stgtte mangler
oppleering som hjelper dem a bestemme nar de
trenger mindre stgtte eller ikke lenger trenger
stotte for a utgve sin rettslige handleevne,

(d) Det er mangel pa et effektivt vern for
mennesker med nedsatt funksjonsevne
som skal utgve sin rettslige handleevne
og mangel pa kunnskap om omfanget av
beslutningsstgtte.”

I Likestillings- og diskrimineringsombudets spgr-
reundersgkelse av verger i 2015 svarte 67 % av vergene
at de ikke fikk opplaering i a fremme aktiv selvbestem-
melse og 82 % at de ikke fikk oppleering i CRPD.>® I et
tilsyn av 57 kommuner fant Helsetilsynet at pargrende
og verger ofte ikke var godt nok informert til a ivareta
brukernes interesser.”

57 FN-komiteen for funksjonshemmedes rettigheter (2019)
58 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2015), s. 32.

59 Helsetilsynet (2017), s. 3.

3.2
Lever administrerte liv

Sammenlignet med den begrensede forskningen som
finnes om vergemal, finnes det mye forskning pa hvor-
dan helse- og omsorgstjenestene fungerer og oppleves
for utviklingshemmede. Den viser at tjenestene ikke
i tilstrekkelig grad bidrar til at utviklingshemmede
kan bestemme selv og leve selvstendige liv, snarere
bidrar de pa flere mater til & hindre selvbestemmelse.
Flere forskere konkluderer med at dagens tjenesteut-
gving har et institusjonslignende preg, forstatt som at
utviklingshemmede lever liv som i stor grad er admi-
nistrert av andre.*’

En antologi fra 2019 viser hvordan rammevilkarene
for tjenestene (f.eks. tjenestestyring, vaktsystemer,
personalressurser, rutiner) ofte hindrer utviklings-
hemmede i & utgve selvbestemmelse og i & leve like-
stilte liv.** Guddingsmo viser hvordan institusjonalise-
ring skjer nar tjenester og samlokaliserte boliger knyt-
tes sammen.*’ Beboere i bofellesskapene hun studerer,
beskriver boligen som en overordnet maktfaktor. De
gir uttrykk for et sveert begrenset rom for selvbestem-
melse, hvor de ma «spgrre boligen fgrst» og avpasse
seg etter andre beboere og de ansatte. Avgjgrelser kan
bare tas innenfor rammene av klart definerte regler og
rutiner som beboerne ikke har kontroll over selv, og
noen resignerer.

[ en annen undersgkelse om hverdagsliv for
utviklingshemmede i bofellesskap kommer det fram
at respondentene opplever et patvunget sosialt liv
med andre i bofellesskapet.63 De som har behov for
assistanse, har ikke en reell frihet til & bestemme akti-
viteter i hverdagen fordi struktur og rammer i bofel-
lesskapet begrenser deres personlige valgmuligheter.
Respondentene forteller at det er lav bemanning, og at
de derfor ikke kan besgke venner utenfor bofellesska-
pet. Mange savner frihet til a veere impulsiv.“

Graden av opplevd selvbestemmelse varier med
boordning. De som eier egen leilighet, rapporter om
mer selvbestemmelse enn de som bor i bofellesskap, og
seerlig bofellesskap som har mer institusjonslignende

60 Se Goffman (1961) for hva en institusjon og institusjonalisering er.
Livet i institusjon, hvor man er underlagt de ansattes makt, star i
motsetningsforhold til det selvbestemmende menneske. Se ogsa
Tessebro (red.) mfl. (2019), kap. 5.

61 Tossebro (red.) mfl. (2019).

62 Tossebro (red.) mfl. (2019), kap. 5.

63 Witsge og Kittelsaa (2017), s. 10-16.

64 Andre studier som viser manglende selvbestemmelse er f.eks.

Witsge og Hauger (2020) og Hutchinson og Sandvin (2016).
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lpsninger.” Dette er ogsa trukket fram i en rapport fra
et rettighetsseminar for mennesker med utviklings-
hemming.

I en rapport som oppsummerer funn fra et men-
neskerettsseminar for 15 personer med utviklings-
hemming, konkluder deltakerne med at de med store
bistandsbehov har mindre selvbestemmelse enn
andre, og at de med BPA er mer forngyd.*® De trekker
ogsa fram problemet med at tjenesteutgvere skiftes ut
og ikke har nok tid til dem, og at dette oppleves utrygt.
De gnsker stgtte til & ta gode beslutninger, opplering i
rettigheter og drgmmer om frie og likeverdige liv.

Helsetilsynet avdekket i 2016 alvorlige svikt i tje-
nestetilbudet til utviklingshemmede, herunder at
tjenestene som inngar i personlig assistanse, var lite
individuelt ‘[ilpasset.67

3.3
Bedring, sa nedgang i
selvbestemmelsen

Seerlig levekarsundersgkelser blant utviklingshem-
mede tyder pa at rammene (som organisering av tje-
nester og turnus) for utgving av selvbestemmelse er i
ferd med a ligne mer pa hvordan det var under insti-
tusjonstiden, og at dette kan tyde pa at hensikten med
ansvarsreformen ikke lenger er like kjent.”® Under
ansvarsreformen i 1991 ble institusjonene nedlagt, det
var relativt stor oppmerksomhet om utviklingshem-
medes levekar, og reformen ble fulgt opp med tydeli-
gere politiske fgringer enn det vi ser i dag (spesielt pa
boligomradet). Ifslge undersgkelser har selvbestem-
melsen siden 1990-arene veert lav hele veien i storre
avgjgrelser som valg av bolig. I hverdagslige valg, slik
som mat, kleer og interigr, var det i arene etter refor-
men i 1991 derimot en markant gkning i andelen som
svarte at tjenestemottakerne valgte dette selv, men
etter 2001 viser tallene en tilbakegang i selvbestem-
melse, bade for sma og store beslutninger.*’

Ifglge forskerne skyldes ikke nedgangen i selv-
bestemmelse nye politiske idealer (malene fra
ansvarsreformen star fortsatt), men snarere en ny

65 Se Hutchinson og Sandvin (2016) og Tassebro (red.) mfl. (2019),
kap. 5.

66 Bufdir (2020), s. 18.

67 Helsetilsynet (2017), s. 3.

68 Se Hutchinson og Sandvin (2016), Tassebro og Soderstrom (2011)
og Tassebro (red.) mfl. (2019).

69 Se Tgssebro og Soderstrom (2011) og Bufdir «Slik har jeg det i dag»

(2013).

styringsideologi for helse- og omsorgstjenestene i sin
helhet. Denne innbefatter vektlegging av internkon-
troll og kvalitet fremfor sosialpolitikk og levekar.”
I den nye resultatstyringen er standardisering og
maling av resultater viktigere en prosess.”! Dette gir
feerre muligheter for individtilpassing og mindre rom
for a lytte til den enkelte.

3.4
Darlig rettsikkerhet

Et gjennomgaende funn er at utviklingshemmede
har svak rettsikkerhet. En studie av vergemalsvedtak
fant at det er stor vilkarlighet i om en person kjennes
samtykkekompetent eller ikke.” Statens helsetilsyn
fant i sitt tilsyn med 57 kommuner i 2016 at kommu-
nene ikke fulgte med pa om personer med utviklings-
hemming fikk ngdvendige tjenester og om tjenestene
fungerte tilfredsstillende.” Helsetilsynet kategoriserte
dette som «alvorlig styringssvikt». De fant ogsa at det
var liten grad av medvirkning til eget tjenestetilbud.
Manglende koordinering av tjenester gjor at koordi-
neringen ma gjgres av familiene selv, og at bistanden
dermed blir skjevfordelt og basert pa sosiogkono-
misk bakgrunn og utdanningsniva.” Koordinering i
kommunene er personavhengig.” Innvandrere med
utviklingshemming og deres familier kan ofte ha store
utfordringer med a orientere seg i Velferdssystemet.76
Utviklingshemmedes rettsikkerhet har seerlig veert
belyst pa tvangsfeltet. I 2018 fant LDO i en gjennom-
gang av tvangssaker i et utvalgt fylke at de rettsikker-
hetsgarantiene som lovgiver har forutsatt skal vare
til sted i denne type saker, ikke ser ut til & fungere
tilfredsstillende i praksis.” Ombudet uttrykte en seer-
lig bekymring for om fylkesmennenes overprgving av
kommunens vedtak og fylkesmannens stedlige tilsyn
gir en effektiv kontroll med kommunes vedtak og prak-
sis. Videre viste ombudets gjennomgang at fylkesman-
nen ikke selv hadde snakket med den bergrte personen
i noen av sakene, og at det i 29 av 32 saker var begren-
set eller ingen dokumentasjon pa at kommunen hadde
involvert personen i utarbeidelsen av tvangsvedtakene.

70 Tessebro (red.) mfl. (2019).

71 Tessebro (red.) mfl. (2019), kap. 9 og Eika (2016).
72 Skarstad (2018a).

73 Helsetilsynet (2017), s. 3.

74 Demiri og Gundersen (2016).

75 Demiri og Gundersen (2016).

76 Sajjad (2012).

77 LDO (2019).



I arsrapport til Statens helsetilsyn uttrykker tilsy-
net en bekymring for at en generell gkning i tvangs-
bruk kan veere et resultat av «for darlig og knapp kom-
petanse i tjenestene, og for at tjenestetilbudet til den
enkelte ikke blir individuelt tilrettelagt for & unnga
tvang».”® Det klages sjeldent pa tvangsvedtak. I 2019
var det seks paklagede vedtak av til sammen 1397 ved-
tak om tvang overfor utviklingshemmede.”

Ogsa i beskyttelsen mot vold og overgrep er det
avdekket svake rettsikkerhetsmekanismer. Det man-
gler et helhetlig system og innsats i kommunene for
a forebygge denne typen kriminalitet.** Ifglge NOU
2016: 17 er «Manglende opplering i og muligheter for
selvbestemmelse, hgy turnover av ansatte, utstrakt
bruk av sma stillinger og ansatte uten formell utdan-
ning er i seg selv risikofaktorer for vold og overgrep».**

3.5
Behov for mer kunnskap

Forskning og utredninger om utviklingshemmedes
selvbestemmelse i Norge viser at det er et tydelig
behov for a sette i verk tiltak som gir utviklingshem-
mede bedre beskyttelse av selvbestemmelse og retten
de i henhold til CRPD har til stgtte for selv @ kunne
utgve sin rettslige handleevne. Forskningen inne-
holder ogsa noen kunnskapshull som vil veere nyttige
a tette for & kunne foresla og iverksette sa gode tiltak
som mulig.

Det er et behov for mer forskning pa vergemalsfel-
tet, og det er serlig et behov for oppdatert kunnskap
om hvordan systemet fungerer i dag, ettersom det i de
siste fem arene har veert et betydelig press for a endre
vergemalssystemet™ og myndighetene har foreslatt
endringer i lovverket og gitt nye retningslinjer blant
annet til oppleeringen/informasjonen som gis til ver-
ger.” Det finnes ikke studier hvor utviklingshemmede

78 Statens helsetilsyn (2016).

79 Fylkesmennenes registrering i databasen NESTOR, via
Helsetilsynets database.

80 Vislie og Gundersen (2017).

81 NOU 2016: 17, s. 177.

82 Et samlet sivilsamfunn pa funksjonshemmedefeltet samt LDO
star bak dette kravet. FNs spesialrapportgr og FN-komiteen for
funksjonshemmedes menneskerettigheter har papekt det samme.
«Tolga-saken» (VG 2018) og Riksrevisjonens rapport (2019) og
behandlingen av denne i Stortinget, har ogsa bidratt til a sette
behovet for endring pa dagsorden.

83 Se f.eks. hgring om endringer i vergemalsloven (2018b) og Statens

sivilrettsforvaltnings arsmelding (2020).

selv har blitt spurt om hvordan vergemal oppleves.
Forskning pa hvordan vergen utfgrer sitt arbeid, er
sveert begrenset, og det er, sa vidt ombudet bekjent,
ingen studier som ser konkret pa vergens rollei a sgrge
for at utviklingshemmede far de helse- og omsorgstje-
nestene de har krav pa. Det er en svakhet at verge-,
helse- og omsorgsomradet ikke i tilstrekkelig grad ses
i sammenheng, ettersom vergen har en viktig rolle i a
sgrge for rettighetene til utviklingshemmede, ogsa pa
helse- og omsorgsomradet, og fordi selvhestemmelse
skal veere et forende prinsipp pa begge omrader.

Pa grunnlag av disse kunnskapsmanglene har
ombudet gjort en undersgkelse av utviklingshemme-
des egen opplevelse av selvbestemmelse, og vi har
gjort en gjennomgang av myndighetenes vedtak bade
pa vergemalsomradet og delvis pa helse- og omsorgs-
tjienesteomradet. Resultatene av undersgkelsene pre-
senteres i del 2 av rapporten.
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DEL 2

Ombudets
undersokelser



OMBUDETS

SAMTALER MED
PERSONER MED

4.1
Innledning og oppsummering av funn

Utviklingshemmedes egne opplevelser av selvbestem-
melse er viktige for & vurdere vergemalsordningen og
helse- og omsorgstjenestene. Vi har derfor dybdein-
tervjuet atte voksne personer med utviklingshem-
ming. Dette er, sa vidt ombudet bekjent, forste gang
utviklingshemmede i Norge har blitt intervjuet om
vergemal.

Personene hadde bade positive og negative erfarin-
ger, men et flertall fortalte om erfaringer med til dels
sveert kritikkverdige forhold, og om et vergemalssys-
tem og et helse- og omsorgstjenestetilbud som i liten
grad anerkjenner og stgtter opp under deres selvbe-
stemmelse. Vi fant at personene som ble intervjuet, i
stor grad erfarer at:

1. Vergemalsordningen tar ikke utgangspunkt i selv-
bestemmelse.

2. Det er mange og til dels alvorlige begrensninger pa
selvbestemmelse.

3. De opplever avmakt og a ikke bli tatt pa alvor.

4. Tillit, neere relasjoner og inkludering gker selvbe-
stemmelse.

5. Rettsikkerheten er mangelfull.

Intervjuene kan ikke fortelle oss om dette er noe de
fleste med utviklingshemming opplever eller mener.

VERGEMAL

Ettersom personene var veldig ulike — bade nar det
gjelder type eller grad av utviklingshemming, bosted,
kjgnn, alder, personlighet og livssituasjon — og inter-
vjuene i stor grad avdekket mange av de samme pro-
blemstillingene, er det likevel god grunn til & tro at
mange med utviklingshemming vil kunne kjenne seg
igjenidisse hovedfunnene. Flere av funnene bekreftes
ogsa av tidligere forskning (se kapittel 2). Dette kapit-
let starter med en kort forklaring av metodisk tilnaer-
ming. Vi utdyper sa de fem hovedfunnene.

4.2
Metodisk tilneerming

Dybdeintervjuer er seerlig godt egnet for a fa dybde-
kunnskap om folks erfaringer, oppfatninger og menin-
ger, og ble derfor benyttet. Intervjuene varte i minst
to timer, i tillegg til samtaler over telefon for og etter
selve intervjuet. Resultatene fra intervjuene ble ana-
lysert og kategorisert ved a se etter gjennomgaende
temaer og konklusjoner av serlig politisk relevans.
Utvalget bestod av fire menn og fire kvinner, i 20-
til 4o0-arsalderen, fra sma og store kommuner i ulike
deler av landet, som kom i kontakt med ombudet etter
at noen i nettverket deres sa intervjuutlysningen som
var lagt ut pa ombudets nettsider og Facebook-side.
Utlysningen ble ogsa lagt ut pa Norsk forbund for
utviklingshemmede og Stiftelsen SORs Facebook-side,
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samt i fgrstnevntes medlemsblad. Alle som kontaktet
oss, ble intervjuet, og ingen trakk seg i lgpet av stu-
dien. Alle intervjuene ble utfgrt av en og samme per-
son (prosjektleder).

Personene som ble intervjuet, hadde sveert ulike
hjelpebehov. Tre personer mgtte alene, mens de andre
hadde med en neserstaende som ogsa ble stilt noen
sporsmal. To personer hadde ikke verbalt sprak og
hadde omfattende utviklingshemming. I disse tilfel-
lene intervjuet ombudet pargrende, verge og den tje-
nesteyteren de kjente best, i tillegg til a bli litt kjent
med personene gjennom a besgke dem i deres hjem
og veere med pa en aktivitet de liker. Det var viktig a
inkludere ogsa dem uten verbalt sprak ettersom de i
stor grad blir pavirket av politikk og lover pa feltet og
sjelden kommer til orde. Tre personer hadde faste ver-
ger, og fem personer hadde naerstaende verger. Ingen
av informantene ble stilt spgrsmal om verge mens
verge var til stede. Ombudet motte de fleste i deres
eget hjem.

Intervjuene var strukturert rundt hovedtemaer
som alle ble spurt om. Spgrsmalene ble imidlertid til-
passet den enkelte, og de fikk i stor grad snakke fritt.
For a tilrettelegge for personenes utviklingshemming
ble abstrakte konsepter gjort sa konkrete som mulig.
Eksempelvis ble det & bestemme i eget hjem delt opp
i spersmal som «har det hendt at folk kommer inn i
leilighetena din uten a ringe pa forst?» og «har du fatt
lov & ha besgk under korona?». Kommunikasjonsut-
fordringer ble redusert ved at intervjuer tok seg god
tid til & bli litt kjent med personene, i noen av tilfel-
lene gjennom assistanse av narpersonene, og ved at
intervjuer gjenfortalte det personen med utviklings-
hemming sa med egne ord for a sjekke om hun hadde
oppfattet personen riktig.

Samtykke til & delta ble innhentet fra personen
med utviklingshemming gjennom skriftlig og muntlig
lettlest informasjon. I de to tilfellene hvor personen
hadde omfattende utviklingshemming og ikke et ver-
balt sprak, ble samtykke innhentet fra verge og parg-
rende i tillegg til at ombudet/intervjuer var ngye med
a observere om personen ga uttrykk for misngye med
at intervjuer var til stede. I de to tilfellene hvor perso-
nen ikke hadde verbalt sprak, ble verge, pargrende og
tjenesteyterne intervjuet, og samtykke ble derfor ogsa
innhentet fra disse. Alle intervjuene ble, som nevnt
ovenfor, utfgrt av samme person. Identifiserbare per-
sonopplysninger har blitt anonymisert, og dataene
lagret i henhold til personopplysningsloven.sl'

84 Lov om behandling av personopplysninger.

4.3
Funn

Resultatene fra intervjuene er kategorisert i fem
hovedfunn. Disse presenteres i det fglgende.

4.3.1 Vergemalsordningen tar ikke utgangspunkt i
selvbestemmelse

I strid med viktige forutsetninger for beslutningsstgtte
og dermed god beskyttelse av selvhbestemmelse (se
kap. 2) oppfattet personene med utviklingshemming
(heretter ogsa omtalt som «informantene») verge-
malsordningen i hovedsak for a vaere en «ovenfra og
ned-ordning», snarere enn a veere selvvalgt og med et
utgangspunkt i selvbestemmelse og egne behov. De
fleste hadde lite forhold til vergemalsordningen og
hva en verge er. Ordet «verge» var i seg selv fremmed-
gjgrende; en av informantene mente for eksempel at
«det burde heller hete hjelper». Ingen kunne huske
at noen fra statsforvalteren eller andre myndigheter
hadde snakket med dem om de ville ha verge, hvem
de gnsket det skulle veere, eller hva de hadde behov
for hjelp til. Verge var noe som ble oppnevnt for dem,
og virket ikke a veere noe de hadde eierskap til. To av
informantene hadde snakket med pargrendevergen
om opprettelse av vergemal pa forhand.

Inntrykket av verger som noe abstrakt ble for per-
sonene som hadde faste verger,85 forsterket av at de
sjelden mgtte vergen. Som et eksempel hadde en av
de faste vergene bare mgtt personen han var verge for,
én gang i lgpet av det forste halvaret han hadde vaert
verge. I dette tilfellet hadde personen ikke verbalt
sprak og omfattende utviklingshemming, og det var i
tillegg en konflikt mellom tjenesteytere og pargrende
— faktorer som tilsier at det er sarlig viktig a bli kjent
med personen man er verge for.

I tilfellene hvor personene hadde faste verger, ble
ikke vergen sett pa som en som representerte dem; de
faste vergene ble snarere sett pa som a representere
myndighetene eller for a veere et redskap for a gjgre
administrasjonen enklere for kommunen (i motset-
ning til a veere et redskap for a stgtte opp under perso-
nens selvbestemmelse). En av informantene uttrykte
dette slik:

85 En fast verge er engasjert av statsforvalteren og er som regel verge
for flere. Faste verger kjenner i utgangspunktet ikke den de er verge

for. Se Statsforvalteren i Oslo og Viken (21.12.2018).



«Det var kommunen og [et familiemedlem] som foreslo
verge fordi i huset jeg mdtte bo hadde alle verge. Det var
lettere for dem.»

En av de pargrende til en annen informant sa ogsa at
vergemalsordningen syntes sarlig a vaere beleilig for
myndighetene selv. Da han ble uenig med de kommu-
nale tjenesteyterne i boligen om en sak, hadde han
fatt beskjed om at all kommunikasjon deretter skulle
ga gjennom den faste vergen.

I tilfellene med neaerstaende verge ble ikke ngdven-
digvis personen som var verge, sett pa som en frem-
med eller som en person som representerte myndighe-
tene, men i disse tilfellene var det ogsa noe vanskelig
for informantene a skille vergerollen fra foreldre-/
pargrenderollen.

4.3.1.1 @nsker statte, ikke kontroll

Alle ombudet snakket med, var tydelige pa at de
gnsket noe hjelp og stotte i hverdagen. Alle unntatt én
informant uttrykte derfor at det var greit a ha verge,
selv om de ikke ngdvendigvis var forngyd med vergen
eller vergemalsordningen. For dem som gnsket verge,
ble vergeordningen sett pa som en ngdvendighet, sar-
lig for a fa hjelp med gkonomien. Informanten som
ikke gnsket verge, sa imidlertid for seg at det burde ga
an a fa et mindre inngripende alternativ:

«Jeg ville ha styrt pengene mine selv. Det er viktig d gjore
det selv. Det kunne [heller] kommet noen innom og hjul-
pet meg med d betale ned pa lan. Ta seg av papirmglla,
og resten kan du styre selv. [...] Hvis jeg hadde styrt det
selv, hadde jeg sleppi alle folka som har meninger om
humgret ditt og sdnn. Det er en privatsak hva man bru-
ker penger pa.»

Flere var misforngyd med navaerende verge og hvor-
dan ordningen fungerte. To var tydelige pa at de ikke
gnsket a ha naveaerende verge. Den ene av disse fortalte
om en sveert kontrollerende (naerstaende) verge.

«Hun skal vite alt jeg gjor, hvorfor jeg var i byen, hva
jeg gjorde der, hvem jeg er med. Det er til a bli spro av!»

Informanten fortalte videre at fordi verge kontrollerer
gkonomien og ser hvor kortet er brukt, ma hun fortelle
og forsvare ukentlig hva hun har kjgpt. Vergen skal
vite i detalj hva hun handler pa butikken, og hva hun
har gjort hos legen. Dersom hun har brukt for mye
penger pa «tull», som godteri og brus, far hun ikke
mer penger den uka, og mindre penger neste uke.
Den andre personen som ikke gnsket naveerende
(faste) verge, var tydelig pa at han i stedet ville ha faren

som verge, og hadde selv tatt opp dette med verge og
ansatte i kommunen uten at han ble hgrt. Personen
hadde ogsa et tydelig gnske om hvem han ville ha som
lege, men vergen etterfulgte ikke dette gnsket.

Noen av informantene fortalte om drgmmer for
fremtiden, og da seerlig hva de kunne tenke seg a
bruke penger pa, som a fa hund. Ikke alle hadde snak-
ket med vergen om disse gnskene, og de fikk dermed
heller ikke hjelp til a spare til det konkrete formalet.
En var veldig fortvilet over at han fikk for lite penger,
og serlig for hvordan midlene ble disponert utover i
uka, men mente at det ikke var noe poeng a ta opp
dette med vergen. I disse tilfellene mente informan-
tene at vergene heller ikke hadde undersgkt hva de
selv gnsket a spare til, og om de var forngyde med
maten gkonomien ble styrt pa.

De som var veldig forngyd med vergen sin, hadde
alle neerstdende (foreldre)verger. De vektla at de
kunne stole pa personen, og at de ikke kunne hatt
noen utenfor familien fordi de ikke kunne stole like
mye pa dem, eller fordi det ville bli feil at noen de ikke
kjente godt, skulle ha en slik rolle. En sa for eksempel:

«Jeg kan snakke med mamma om hva som helst.»
En annen uttrykte:

«Jeg er veldig glad i mamma, og stoler 100 prosent pd
henne.»

To trakk ogsa fram at det var en ulempe at en selv ma
betale for fast verge i motsetning til naerstaende verge.
Ettersom det i tilfellene med neerstiende verge var
noe vanskelig for informantene a skille vergerollen fra
foreldrerollen, kan vi ikke se bort fra at informantene
oppfattet spgrsmalene om verge som at de ble bedt
om a vurdere foreldrene sine. Det er likevel verdt a
merke seg at i tilfellene hvor personene med verge var
forngyd, var arsaken til dette at de hadde et godt til-
litsforhold og at de stolte pa og kjente vedkommende.
Selv om det i enkelte av intervjuene kom fram at det
nok var mor eller far som fikk siste ordet i en disku-
sjon, sa ble hjelpen oppfattet som stgttende og ikke
kontrollerende.

4.3.2 Opplever mange og til dels alvorlige
begrensninger pa selvbestemmelse

Alle informantene fortalte om begrensninger pa deres

selvbestemmelse. Som nevnt ovenfor, opplevde en av

personene i stor grad a bli kontrollert av vergen, en

annen fikk ikke lov av vergen til & velge lege, og infor-

mantene var ikke alltid med pa & ta viktige gkonomiske
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avgjorelser (selv om de gnsket det), ikke alle fikk velge
verge selv, og ordningen ble ikke ngdvendigvis sett pa
som at den var til for dem.

Personene fortalte i hovedsak ikke om verge, men
om tjenesteytere (i helse- og omsorgstjenesten) som la
begrensninger pa eller ikke respekterte deres selvbe-
stemmelse. Som utviklingshemmede flest bodde de i
egne leiligheter/bolig og motte tjenesteyterne daglig
eller flere ganger i uka, avhengig av bostedstype og
hvor mye hjelp de fikk. Til tross for at ingen av dem vi
snakket med bodde pa institusjon, fortalte likevel flere
om praksiser som viser at de i stedet for & bestemme
selv ble underlagt ansattes regler, at de ikke kom seg
ut like mye som de ville, og at kommunen prgvde a
samle og knytte tjenester til boligen slik at hjemmene
deres i praksis fikk et institusjonslignende preg — noe
som samsvarer darlig med CRPD art. 19 og helse- og
omsorgstjenestelovens formal om a «sikre at den
enkelte far mulighet til a leve og bo selvstendig og til
a ha en aktiv og meningsfylt tilveerelse» (§ 1-1 nr. 3).%¢

Ikke alle var misforngyde, men flere av informan-
tene opplevde rigide regler der de bodde, at tjeneste-
ytere kom inn i deres leilighet uten a ringe pa forst, at
de hadde lite de skulle ha sagt, og at de ikke fikk den
hjelpen de trengte for & komme seg ut og gjore ting
utenfor hjemmene sine. En forklarte:

«Det er veldig sann ‘vi bestemmer og dere ma hare pd
det’ selv om de ikke sier det rett ut.»

To informanter beskrev livssituasjonen sin som a vare
i et fengsel. Den ene av disse sa:

«Jeg blir passa pd — det er helt forferdelig. Jeg foler meg
som en unge. De som jobber med meg burde skjerpe seg
mye for jeg mad jo godta alt dem sier, det er ikke sann det
skal veere. Det er som et fengsel.»

En tredje person fortalte at hun hadde en jobb/dagak-
tivitet hun trivdes godt med, men da hun skulle flytte
inn i en kommunalt drevet bolig, fikk hun beskjed om
at hun ikke skulle fa beholde dette tilbudet fordi hun
skulle fa dagaktivitetstilbud i boligen i stedet. Samme
person fortalte ogsa at

«De bare ldste seg inn [i leiligheta mi] uten d sporre
forst. De har kommet inn ndr jeg ser film pd soverom-
met mitt.»

86 Som vist i kunnskapsgjennomgangen i kap. 3 er dette et
gjennomgaende funn fra forskningen pa feltet (se f.eks. Tgssebro

(red.) mfl. (2019).

En av personene fortalte at han tidligere bodde i et
bofellesskap som 1a veldig @de til. Det var ikke hver
dag bussen gikk, og det var langt til busstoppet, sa
han var avhengig av at tjenesteytere kjgrte ham til og
fra busstoppet hvis han ville komme seg til sentrum.
Han forklarte at stedet hadde strenge regler, at de ble
plassert pa rommet sitt om de ble hissige, og at det
ikke var stort annet a gjgre der enn a ga langs veien.

En annen hadde knapt veert utendgrs de siste
atte manedene. Dagene hans bestod av a se pa TV i
leiligheten. Fordi han kan selvskade og utagere, og
det dermed forela et tvangsvedtak for a forhindre slik
skade og utagering, matte to personer veere med ham
nar han skulle ut. Tjenesteyteren pa stedet han bodde,
forklarte imidlertid at de ikke hadde nok ressurser til
at han kunne komme seg ut av leiligheten, og at res-
surssituasjonen ble seerlig presset da pandemien satte
i gang for fullt i mars 2020. For at han skulle fa noe
variasjon, tok de ham med pa kjgreturer — en aktivitet
de ansa var greit a gjennomfgre med bare en tjenes-
teyter.

4.3.2.1 Bespksrestriksjoner

Besgksrestriksjoner og -forbud er en alvorlig inngri-
pen i en persons frihet og selvbestemmelse. Alle infor-
mantene som bodde i egen leilighet da koronaen kom,
hadde enten fatt besgksforbud eller en sterk oppfor-
dring om & unnga besgk i lgpet av koronaperioden,
selv om, og i perioder nar, slike forbud eller oppfor-
dringer ikke ble gitt til den gvrige delen av befolknin-
gen.87 Dette gjaldt ogsa dem som eide egen leilighet
eller bolig. I et av tilfellene trakk tjenesteytere paral-
leller til at sykehus ogsa matte ha besgksrestriksjoner.
Dette viser en manglende forstaelse av forskjellen mel-
lom egen bolig, som utviklingshemmede flest har (og
hvor de skal kunne bestemme pa lik linje med andre),
og institusjoner (hvor en i storre grad ma innrette seg
ansattes regler og rutiner).

Uavhengig av koronapandemien hadde naermeste
pargrende til en av personene fatt besgksrestriksjoner
til tross for at verken verge, tjenesteytere eller parg-
rende betvilte at personen med utviklingshemming
hadde mye glede av og et neert forhold til pargrende.
En kan derfor anta at personen med utviklingshem-
ming, som selv ikke hadde verbalt sprak, gnsket mye
besgk. Ifglge tjenesteytere og pargrende viste ikke
besgksrestriksjonen til personens selvbestemmelse,
men ble begrunnet med at de stadige besgkene fra

87 Diskrimineringsnemnda kom til brudd pa forbudet mot
diskriminering pa grunn av funksjonsnedsettelse i en sak om

besoksrestriksjoner under korona, se klagesak 20/200.



pargrende gjorde det vanskelig for tjenesteytere a
utfgre sin jobb, szerlig fordi forholdet mellom parg-
rende og tjenesteytere var darlig.

4.3.3 Opplever avmakt og at de ikke blir tatt
pa alvor

To av personene fortalte at de hadde blitt mgtt med
trusler om tvang da de protesterte pa tjenesteyteres
regler eller tiltak. Et flertall av personene ga uttrykk
for at de hadde kjent pa en opplevelse av avmakt. De
hadde opplevd a ikke bli tatt pa alvor og a bli ignorert,
tilsnakket eller overkjgrt nar de ga uttrykk for sine
gnsker. Opplevelsen av avmektighet — a ikke bli tatt
pa alvor eller ikke bestemme selv — fgrte for noen til at
de ble passive, ga opp eller at situasjonen eskalerte og
personen tydde til vold. Forsgk pa «opprgr» mot man-
glende selvbestemmelse kunne bli mgtt med tvang og
dermed mindre selvbestemmelse.

«Jeg mdtte hare pa dem [tjenesteyterne], men de matte
ikke hare pa meg. Jeg ga opp ad snakke til dem. Nar det
er nyttelgst far jeg heller bare la vaere d si hva jeg mener
og gjore som de sier.»

En annen fortalte om hvordan han blir mgtt nar han er
med pa meter om seg selv i kommunen og for eksem-
pel gir uttrykk for hvem han vil ha som verge og hvil-
ken lege han vil ga til:

«De smiler og ler. De nikker. Det trenger ikke d bety at
de er enige».

En tredje person fortalte at tjenesteyterne behandlet
henne respektlgst gjennom a kalle henne for et barn.
A bli kalt for et barn nar du har utviklingshemming
kan veere seerlig sart fordi en stereotypi og et argu-
ment som ofte brukes for a nekte voksne personer
med utviklingshemming like rettigheter, er nettopp
at de «er som barn». Samme person fortalte ogsa om
hvordan hun har blitt truet med a miste tjenester og fa
deralarm pa leiligheten sin dersom hun ikke gjogr som
tjenesteyterne sier.
En annen sa:

«A vaere hyggelig og grei — det ma gjelde de som jobber
der ogsa. [...] At jeg svarer med samme mynt. Det tdler
de ikke.»

En annen igjen forklarte at

«Jeg blir sint nar jeg ikke far bestemme selv. Jeg hev en
stol pa personalet fordi jeg ble bisk. Da ble jeg politian-
meldt. Det er de som sitter med makta.»

4.3.3.1 Mangel pa selvbestemmelse kan gi alvorlige
helsemessige konsekvenser

Intervjuene viste en sammenheng mellom selvbestem-
melse og helse som ogsa er beskrevet i den interna-
sjonale litteraturen pa feltet.*® Noen av informantene
beskrev at de ble syke, passive eller veldig sinte av a
ikke fa styre sitt eget liv. En av informantene forklarte
at

«Overstyring kan fore til raserianfall. Noen tdler det
ikke.»

Pargrende og tjenesteytere fortalte om selvskading
og utagering som reaksjoner pa misngye, men det ble
ogsa nevnt at det i noen tilfeller er vanskelig a se et
mgnster i hva som utlgser selvskading og utagering.

En av informantene fglte seg kontrollert bade av
verge og av tjenesteytere. Det gikki tillegg veldig innpa
henne at tjenesteytere ikke mgtte opp nar de skulle,
og at hun ikke fikk den hjelpen hun trengte. Hun var
sa langt nede at hun ga uttrykk for at hun ikke orket
mer. Hun opplevede & ikke bli tatt pa alvor da hun
kom med sin frustrasjon, men ble i stedet bedt om a
skjerpe ordbruken og ble irettesatt nar hun viste frus-
trasjon og sinne. Hun hadde imidlertid et godt forhold
til fastlegen, som hadde fulgt opp med henvisning til
psykolog.

En annen informant fortalte ogsa om hvordan det
at hennes gnsker, fglelser og behov ble neglisjert av
personalet, fgrte til at hun holdt pa a ga til grunne.
Hun hentet seg inn igjen ved a flytte hjem til moren.
Hun forteller at arsaken til at hun hadde det sa vondt
i leiligheten, var at hun ikke fikk hjelp til a komme seg
ut, at hun ikke hadde noen a snakke med, og at alt
personalet i et stort bofellesskap gradvis ble byttet ut
i lgpet av fa ar. Da en av personalet hun likte spesielt
godt og var seerlig knyttet til sluttet, ble hun lei seg,
men hun fikk beskjed av personalet om a ikke snakke
om dette. Hun opplevde a bli mye irettesatt. Informan-
ten har en sykdom som gjgr at hun far anfall dersom
hun fgler seg utrygg, blir stressa eller lei seg. I gode
perioder, som nar ombudet besgkte henne og hun har
bodd hjemme hos mor en stund og hadde fatt hentet

88 Bigby og Douglas (2020).
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seg inn igjen, er det snakk om svake anfall ca. en gang
i maneden. I boligen fikk hun etter hvert anfall nesten
daglig og kraftige anfall manedlig. Situasjonen var
seerlig vanskelig fordi hun ikke opplevde a bli lyttet
til. Hun sa:

«Det var bare forferdelig til slutt alt sammen. Ingen
harte pad hva jeg sa. [...] Jeg tar ting inn, tror jeg har gjort
noe galt nar de ikke vil hore pd meg.»

4.3.3.2 «Selvbestemmelse» kan misbrukes

Noen av informantene fortalte at henvisninger til
«selvbestemmelse» brukes av tjenesteytere for a ikke
gi god nok hjelp eller fraskrive seg ansvar. En av infor-
mantene som skulle ha bistand til 8 komme seg ut av
leiligheten, men likevel ikke fikk dette, beskriver en
hendelse hvor hun gnsket & ga ut en tur og igjen ba
om a fa noen med seg, men fikk nei. Da hun gikk ut
fikk hun anfall som gjorde at hun datt og skadet seg
sa hun matte pa legevakta for a sy. Ansatte i boligen
fortalte henne at hun kunne skylde seg selv for denne
skaden fordi det hadde veert hennes eget valg a ga ut.

«De mente det var min feil at jeg fikk anfallene, at jeg
valgte det selv.»

En parerende-verge fortalte at folk er veldig redde for
feil bruk av makt og tvang, men at det er lett & glemme
at pasifisering, forssmming og understimulering ogsa
er ille. For ikke a leve et sveert begrenset liv trengte
personen han var verge for, & utfordres litt og tas med
pa aktiviteter han i utgangspunktet kunne protestere
pa, men som han likte veldig godt nar han fgrst hadde
kommet seg ut pa dem. Selvbestemmelse misbrukes
mye og gar ofte pa det som er beleilig for personalet,
mente han.

En tjenesteyter fortalte ogsa at dersom en person
gir tegn til a ikke ville veere med ut eller ikke vil ha noe
annet enn usunn mat, er det letteste for personalet
a gi etter med en gang. Tjenesteyteren mente likevel
at dette var korttenkt fordi vedkommende, pa grunn
av darlig kosthold, kunne utagere seinere pa kvelden
eller om natta. Han fortalte at dersom man ikke er litt
streng med noen av «brukerne» (av tjenester) far man
dem ikke med ut pa noe. For noen kan overgangene
oppleves skremmende, selv om de liker aktiviteten de
skal pa. Ikke alle forstar at overgangen (f.eks. a reise)
er ngdvendig for a fa til den aktiviteten de liker, for-
Kklarte han. Dette funnet viser ogsa at man star overfor
vanskelige avveininger nar retten til selvbestemmelse
skal oppfylles.

4.3.4 Tillit, naere relasjoner, og inkludering oker
selvbestemmelse

Alle informantene ga uttrykk for at det a bestemme

selv var sveert viktig for dem.® En sa:

«Utviklingshemmede ma fa bestemme selv. Det er viktig.
Visst faen er det det!»

To var veldig tydelige pa at dette var en rettighet de
hadde. Flere antydet ogsa at selvhestemmelse handlet
om & veere en likestilt borger i samfunnet og det a veere
voksen.

«A bestemme selv er viktig fordi det handler om d vaere
selvstendig og voksen. Og a mestre hverdagen sin.»

En informant knyttet stigma rundt diagnosen
utviklingshemming til nettopp tanken om at
utviklingshemmede ikke kan bestemme selv.

«Jeg hater ordet ‘utviklingshemming’. Da kan andre se
pa deg som helt sinnssyk. Du behandles annerledes, de
mener utviklingshemmede ikke kan bestemme selv.»

Det var tydelig at det a bli mer selvstendig og bestemme
mer selv, som a fa egen leilighet, eget bankkort og
kunne ta bussen selv, ga stor glede for informantene
og for deres pargrende. En av informantene som na
hadde fatt egen leilighet og tidligere bodde i et bofel-
lesskap med mange regler, uttrykte:

«Jeg er sa sjeleglad at jeg ikke bor der. At jeg kan komme
og gd som jeg vil og styre selv.»

For informantene som trengte en del til mye hjelp i
hverdagen, var det a ha sterke padrivere som kunne
legge til rette og tale deres sak, helt vesentlig for
at de skulle fa leve et sa selvstendig og godt liv som
mulig. Dette var i alle tilfeller pargrende som strakk
seg mye lenger enn verge eller en eventuell vergerolle
skulle tilsi. I de tilfellene hvor samarbeidet mellom
den pargrende og personen med utviklingshemming
fungerte godt, var det et naert tillitsforhold som 1a til
grunn. Personen med utviklingshemming uttrykte at
den kunne stole pa vedkommende, at vedkommende
jobbet for a legge til rette for personens selvbestem-
melse, og at hjelpen ikke ble sett pa som kontroll (se
ogsa funn 1, «@nsker stgtte, ikke kontroll»).

89 To av informantene sa imidlertid ogsa at det ikke var ngdvendig a

bestemme alt selv.



Trening pa selvbestemmelse, selvstendighet og
mestring var ogsa en suksessfaktor for a oppna mer
selvbestemmelse. Tre av informantene hadde leert
mye om selvbestemmelse ved a ga pa folkehgyskole.
Gjennom oppfalging, leering og inkludering i sosiale
settinger ga de og/eller pargrende uttrykk for at de var
blitt mer selvstendige. A bli bedre pa & bestemme selv
og veere selvstendig handlet ikke bare om a lzere seg
ferdigheter for & mestre hverdagen, men ogsa om a ha
tro pa seg selv og vere klar over sine rettigheter. En
av personene uttrykte at han hadde blitt mye tryggere
pa seg selv etter hvert som han ble eldre og fikk egen
leilighet:

«Jeg sier ifra. Det er jeg som bestemmer her. Her er mitt
liv. Jeg har begynt med d si ifra na».

En annen fellesnevner hos dem som stort sett var for-
ngyd med egne muligheter for selvbestemmelse, var
at de hadde en jobb de trivdes med. At de kjente per-
soner i lokalmiljget og kunne bevege seg der var ogsa
viktig. En hadde for eksempel skaffet seg jobb gjen-
nom bekjente i lokalmiljget.

4.3.5 Rettsikkerheten er mangelfull

Informantenes mange fortellinger om begrensninger
pa selvbestemmelse og muligheter for a si ifra og bli
tatt pa alvor er ogsa et gjennomgaende funn i annen
forskning (se kap. 3), og taler for at rettsikkerheten til
de utviklingshemmede star svakt.

Alle som var med i undersgkelsen, hadde verge.
Likevel ble det lagt til dels store begrensninger pa
deres selvbestemmelse i maten tjenestene ble utgvet
pa. Dette burde en verge eller noen andre ideelt sett ha
bistatt med a forhindre. Blant formalene med helse-
og omsorgstjenesteloven, og dermed ogsa hovedopp-
gavene til tjenesteyterne, er nettopp a «bidra til like-
verd og likestilling» og «sikre at den enkelte far mulig-
het til & leve og bo selvstendig og til a ha en aktiv og
meningsfylt tilveerelse» (§ 1-1 nr. 3). Vergene har dess-
uten et overordnet ansvar for a ivareta vergehaveres
rettigheter og sikre at de far det de har krav pa.”® Nar
det er utbredt at personer med verger opplever kren-
kelser i helse- og omsorgstjenestene, fungerer derfor
ikke vergeordningens formal om & ivareta vergehavers
rettigheter.

Dersom vergen ikke utfgrer oppdraget pa en
mate som ivaretar vergehavers interesser, kunne

90 Se Vergemalsportalen «Min rolle som verge» der vergens rolle er

neermere beskrevet.

bekymringsmeldinger fra tjenesteyterne om mangler
ved oppfyllelsen av vergeoppdraget fungert som en
rettssikkerhetsmekanisme. For eksempel burde tje-
nesteutgverne i tilfellet med den kontrollerende neer-
staende vergen (se funn 1, «@nsker stgtte, ikke kon-
troll») ha varslet om forholdene til noen som kunne
gripe inn a sgrge for at personen fikk en ny verge etter
eget gnske.

Et annet funn av relevans for utviklingshemmedes
rettsikkerhet er at to av informantene fortalte at det
ikke legges til rette for at hovedkontakten (primeaer-
kontakten) deres i tjenestene er en person de kommer
godt overens med. Manglende tillitsforhold kan gjgre
det enda vanskeligere a si ifra om forhold en reagerer
pa. En av informantene sa:

«Vi skal lzere oss d jobbe med alle. Jeg fikk ikke [den
tienesteyteren jeg likte best] som primaerkontakt fordi
hun kjente meg for godt.»

Hun forteller videre at primeerkontakten er rotete
og ikke holder avtaler. Det samme forteller en av de
andre informantene. Denne personen forteller at hun
ikke far beskjed om hvem som skal komme for a hjelpe
henne, og at det har hendt at de ikke dukker opp i det
hele tatt. Hun har en primaerkontakt hun ikke gnsker
a ha fordi de ikke kommer overens, og fordi primaer-
kontakten snakker nedverdigende til henne og ikke
holder avtaler.

«Jeg stoler ikke pa henne, hun er den verste [av tjeneste-
yterne] [...]. [Hun] ler ndr jeg er sint.»

Informantene ga uttrykk for at a fa hjelp og stgtte av
noen man stoler pa og kommer godt overens med, og a
selv ha en viss kontroll over hvem det er som kommer
for a yte hjelp, er viktig bade for a utgve selvbestem-
melse og for a kjenne seg trygg til a si ifra om proble-
mer.
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Ombudets vurdering

Ombudet mener at disse funnene, sammen med funn
fra dokumentanalysen (se kap. 5) og annen forskning
og kunnskap, taler for at det er behov for en ny beslut-
ningsstgtteordning (se vare anbefalinger i kap. 6-9)
Funnene taler for at en slik ordning bgr ha som et tyde-
lig hovedformal & beskytte retten til selvhestemmelse.
Videre antyder funnene at det er behov for en ordning
som er innrettet slik at krenkelser av selvbestemmel-
sesretten effektivt kan utfordres pa alle livsomrader,
ogsa nar det kommer til helse- og omsorgstjenester.
Det er et behov for sterke rettighetspadrivere som
kan bidra til at personen kan leve et sa selvstendig og
godt liv som mulig. Informantenes fortellinger viser
ogsa at det er avgjorende at beslutningsstgttere har et
godt tillitsforhold til den som @nsker deres stgtte. Det
er seerlig viktig for dem med omfattende utviklings-
hemming og/eller kommunikasjonsvansker at beslut-
ningsstgtteren kjenner dem godt. Samtidig er det vik-
tig a skille mellom stgtte og kontroll. Pa bakgrunn av
intervjuene mener vi ogsa at det er viktig at det finnes
et uavhengig kontrollorgan som personer med behov
for beslutningsstgtte kan henvende seg til, og som selv
kan gjgre undersgkelser, bidra til mer informasjon og
lgse konflikter.



OMBUDETS TILSYN
MED VERGEMALS-

OG HELSE- OG
OMSORGSTJENESTE-

5.1
Innledning og samlet vurdering

Ombudet har undersgkt hvordan utviklingshemmedes
rett til & utgve sin rettslige handleevne og ha selvbe-
stemmelse i eget liv ivaretas pa tre ulike omrader. Vi
har undersgkt saker om opprettelse av (sakalte frivil-
lige) vergemal, tilsyn med verger og vergemal og ved-
tak om helse- og omsorgstjenester. Vi har foretatt en
dokumentanalyse av vedtakene fra henholdsvis tre
statsforvalterembeter og én kommune,”" til sammen
261 vedtak. Statsforvalterne er fgrsteinstans i verge-
malssaker, og kommunene er fgrsteinstans i helse- og
omsorgstjenestesaker. Var undersgkelse gir et godt inn-
blikk i forvaltningspraksisen pa feltet, selv om vi ikke
kan utelukke at vi kunne ha fatt noe andre funn der-
som vi hadde hatt et annet utvalg.” Vedtakene har blitt

91 Disse fikk mulighet til 8 kommentere funnene.

92 Etutvalg pa én kommune i helse- og omsorgstjenestenesakene
er lite, men her har vi sammenlignet resultatene fra den utvalgte
kommunen med resultatene fra ombudets undersgkelser av
helse- og omsorgstjenester til utviklingshemmede hvor vedtak fra
9 statsforvaltere (klageinstans pa helse- og omsorgstjenester) ble
analysert. Se rapporten «Retten til et selvstendig liv og til & veere en
del av samfunnet: Ombudets gjennomgang av saker om helse- og
omsorgstjenester til personer med utviklingshemming», som blir

publisert senere i 2021.

SAKER

systematisert for a trekke ut relevant informasjon og
felles kjennetegn, og vi har vurdert dette opp mot sta-
tens plikter etter CRPD og relevant nasjonalt lovverk.

Vi viser til var gjennomgang i kapittel 2 om rett til
selvbestemmelse i eget liv og at CRPD art. 12 uttrykker
at den rettslige handleevnen til personer med funk-
sjonsnedsettelse skal anerkjennes pa lik linje med
andres. Vi fremhever her at det av CRPD art. 12 tredje
ledd folger at statspartene «skal» gi «stgtte» til en per-
son dersom han eller hun trenger det for a utgve sin
rettslige handleevne. A gi stotte er grunnleggende sett
noe annet enn a bestemme over en person.

Nar det gjelder helse- og omsorgstjenester, har vi
vurdert vare funn opp mot CRPD art. 19 om retten til a
leve et selvstendig liv og veere en del av samfunnet, og
opp mot relevant nasjonalt lovverk, slik som retten til
individuell tilrettelegging, medvirkning og prinsipper
om likestilling og rettssikkerhet (se ogsa kapittel 2).

Samlet viser vare funn fra de tre saksomradene at
det er store svakheter med ivaretakelsen av retten til
rettslig handleevne og muligheten til a utgve selvbe-
stemmelse i eget liv for utviklingshemmede. I praksis
har ikke denne delen av befolkningen lik rett til selv-
bestemmelse. Dette kommer blant annet til uttrykk
ved at et gjennomgaende funn er at utviklingshem-
mede i liten grad involveres i utformingen av vedtak
som er bestemmende for deres muligheter for selvbe-
stemmelse og det & kunne leve frie og selvstendige liv.
I opprettelsen av vergemal er «samtykkekompetanse»
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avgjgrende for hvorvidt personens vilje og preferanser
tas pa alvor og blir undersgkt. I sakene om oppret-
telse av vergemal foretas det en samtale, og dermed
en involvering, med nesten halvparten av personene,
noe som synes a veare en sjeldenhet i tilsynssaker og i
helse- og omsorgstjenestesaker.

Ombudet er ogsa bekymret for utviklingshemme-
des rettssikkerhet. I helse- og omsorgstjenestesakene
finner vi ikke dokumentasjon pa at det & ha verge i seg
selv er en god kontrollmekanisme for at personens
rettigheter etter helse- og omsorgslovgivningen ivare-
tas. Tilsynssakene pa vergemalsfeltet viser at mange
feil og mangler blir avdekket gjennom tilsyn, men var
gjennomgang tyder pa at det er noe manglende syste-
matikk i tilsynskontrollen, og at gjentatte og grove feil
fra vergene sjelden far konsekvenser utover at vergene
far palegg om a endre praksis. Mangelen pa initiativer
til & snakke med vergehaverne medfgrer at tilsynskon-
trollen er lite egnet til & fremme og bedre vergehaver-
nes selvbestemmelse.

I det fglgende redegjor vi mer grundig for utvalg,
metode og funn pa de tre ulike saksomradene — opp-
rettelse av vergemal, tilsyn med vergemal og vedtak
om helse- og omsorgstjenester.

5.2
Ombudets tilsyn med opprettelse
av vergemal

Det er statsforvalterne som fatter vedtak om vergemal
og er forsteinstans for vergemalssaker. Statens sivil-
rettsforvalting er klageinstans. Vi har gatt gjennom
111 saker om opprettelse av vergemal for personer med
utviklingshemming fra januar til juni 2020 for Stats-
forvalteren i Oslo og Viken (94 saker) og Statsforval-
teren i Troms og Finnmark (17 saker).”” Oslo og Viken
ble valgt fordi de star for det desidert stgrste antall
saker pa vergemalsomradet (32 % av vergemalene for
voksne).” I tillegg konsentrerte den eneste tidligere
studien som er gjort av vergemalssaker i Norge seg om
davaerende Fylkesmannen i Oslo og Akershus.” Selv
om det geografiske omradet er noe annerledes na, gir

93 Til sammen fikk vi tilsendt 134 saker (19 av dem fra Troms og
Finnmark). En fgrste gjennomgang viste at 23 av sakene i realiteten
gjaldt viderefgring av vergemal i nytt distrikt etter ssmmenslaing
av fylker, personen hadde trukket begjeering om vergemal eller
personen apenbart ikke hadde diagnosen utviklingshemming.
Disse sakene ble derfor tatt ut av hovedanalysen.

94 Se Statens sivilrettsforvaltning arsmelding (2020).

95 Skarstad (2017).

dette et sammenligningsgrunnlag, og vi kan derfor si
noe om det er forbedringer eller forverringer pa feltet.
Troms og Finnmark ble valgt for a fa geografisk spred-
ning og for a fa med to ulike typer embeter nar det gjel-
der innbyggerantall og befolkningstetthet.

5.2.1 Metode

Innholdet i vergemalssakene er vurdert opp mot
Norges menneskerettslige forpliktelser for a ivareta
selvbestemmelse, szerlig CRPD art. 12, som beskrevet
i kapittel 2.

CRPD sier ikke noe direkte om selve opprettelsen av
vergemal eller beslutningsstgtte, men ut fra bestem-
melsene i konvensjonen vil det veere sarlig relevant at
ordningen styrker individets selvbestemmelse, at det
er frivillig og dermed selvvalgt.” Ordlyden er uansett
klar pa at statene ma sikre at personer med nedsatt
funksjonsevne far beslutningsstgtte i utgvelsen av sin
rettslige handleevne, og som nevnt ovenfor, er a gi
stgtte noe grunnleggende annet enn a bestemme over.

Vi har ogsa sett hen til vergemalsloven og seerlig
intensjonen om individtilpassende mandater for ver-
gemalet, at vergemalet skal veere frivillig (sa lenge det
ikke er snakk om fratakelse av rettslige handleevne),
og at personen det opprettes vergemal for, skal bli
hgrt. Dette er blant annet beskrevet i forarbeider til
loven og i senere presiseringer fra Justisdepartementet
(se kap. 2).

I saker som gjelder opprettelse av vergemal, har vi
derfor seerlig sett etter om personen selv gnsker verge,
deres innflytelse over hvordan vergemalet skal se ut —
bade hvem som skal veaere verge og hva mandatet skal
inneholde — samt hvordan statsforvalteren sgrger for
at personens selvbestemmelse er ivaretatt i opprettel-
sen av vergemalet. Vi har ogsa sett pa om det er for-
skjeller i praksis ut fra hvor omfattende hjelpebehov
(grad av utviklingshemming) personen har.

5.2.2 Hovedfunn

Vare funn tilsier at utviklingshemmedes rett til selv-
bestemmelse ikke er godt ivaretatt i opprettelsen av
vergemal. «Samtykkekompetanse» er avgjerende for
hvorvidt personens vilje og preferanser tas pa alvor
og blir undersgkt. Vergenes mandater er ogsa ofte lite
spesifikke, og det er noe ulik praksis ved vektlegging
av diagnose og hjelpebehov som vilkar for opprettelse

96 Som det fremgar av kap. 2, har ombudet ikke vurdert om det kan
finnes situasjoner hvor det samsvarer med CRPD art. 12 a frata

personer rettslig handleevne ved dom.



av vergemal mellom de to embetene vi undersgkte.
Mangelfull ivaretakelse av retten til selvbestemmelse
ma sees i direkte sammenheng med lovteksten pa ver-
gemalsfeltet (som beskrevet i kap. 2). Sammenlignet
med en studie av vedtak fra 2015 er det likevel stor
fremgang i individtilpasning av mandater, antall per-
soner statsforvalteren gjennomfgrer samtaler med og
vurderinger av samtykkekompetanse. I det fglgende
presenteres og begrunnes disse funnene.

5.2.2.1 Opprettelse av vergemdl er ddrlig forankret i
selvbestemmelsesretten

Vedtakene om opprettelse av vergemal er darlig for-
ankret i retten til selvbestemmelse. Det er forst og
fremst personens antatte samtykkekompetanse som
er avgjgrende for hvorvidt statsforvalteren undersg-
ker hva personen selv gnsker. Nar beslutningen om
vergemal er tatt, far vergene beskjed om at de «sa vidt
det er mulig» skal hgre den som er satt under verge-
mal, men at de kan foreta beslutninger (disposisjoner)
selv om vergehaver motsetter seg det, dersom perso-
nen ikke forstar hva beslutningen innebeerer.” Ordet
«selvbestemmelse» nevnes sveert sjeldent.”® Vedta-
kene har et sykdoms- og helseperspektiv. De er (som
vi viser til nedenfor) utformet i et paternalistisk sprak,
og innholdet kan veere vanskelig for personer med
utviklingshemming a forsta.

Disse funnene ma ses i direkte sammenheng med
selve lovteksten pa vergemalsfeltet. Vergemalsloven
har ikke et uttalt formal om a fremme selvbestem-
melse, og slar fast at vergen skal «ivareta interessene
til den som er under vergemal».” Diagnose, sykdom
eller helse kombinert med et hjelpebehov er vilkar
som ma veere oppfylt for & opprette vergemal, og loven
stiller kun klart krav om samtykke i opprettelsen av
vergemalet dersom personen forstar hva et samtykke
innebaerer (har sakalt samtykkekompetanse), jf. ver-
gemalsloven § 20. I en lovtolkning fra Justisdepar-
tementets lovavdeling i 2018 presiserte imidlertid
departementet at vergemalsloven § 20 ikke skal tolkes

97 Fra informasjonsskriv som sendes til vergene. Statsforvalteren i
Troms og Finnmark opplyser at informasjonsskrivene dessverre
ikke er fullt oppdatert i forhold til lovavdelingens uttalelse
fra 2018 og den veiledning og oppleering de ellers faktisk gir
pa dette omradet, og at utgangspunktet er at verge ikke kan
foreta disposisjoner vergehaver sier nei til. Statsforvalteren
i Troms og Finnmark gnsker a se naermere pa de generelle
informasjonsskrivene i lys av dette.

98 Kun 2 av 111 vedtak nevner selvhestemmelse eksplisitt. De to
vedtakene er fra Troms og Finnmark.

99 Jf. vergemalsloven § 31.

slik at den gir adgang til a opprette ordineert frivillig
vergemal i de tilfeller det legges til grunn at vergemal
er i strid med personens reelle vilje, og at dette gjel-
der selv om personen ikke har sakalt samtykkekom-
petanse. Lovavdelingen legger til grunn at det i disse
tilfellene ikke er et generelt krav om en vurdering av
personens gnsker og vilje for a kartlegge om vedkom-
mende er for eller imot vergemalet.'*
Justisdepartementet skriverisin tolkningsuttalelse:

«Etter en samlet vurdering av rettskildene og hensynene
som er beskrevet i punkt 4, er vi under noe tvil kommet
til at § 20 annet ledd ikke gir adgang til G opprette ver-
gemal uten fratakelse av rettslig handleevne i tilfeller
der personen ikke er i stand til d forsta hva et samtykke
til opprettelse av vergemadl innebzerer, men det like fullt
ma legges til grunn at vergemdlet vil vaere i strid med
vedkommendes reelle vilje [...]

Vi understreker samtidig at den tolkningen av loven
som vi har lagt til grunn foran, etter vart syn ikke kan
trekkes sd langt at det i alle tilfeller der personen ikke er
samtykkekompetent, ma foretas en bredere vurdering
av personens gnsker og vilje for a kartlegge om vedkom-
mende er for eller imot vergemalet».

I vedtakene er begrunnelsen for opprettelse av verge-
mal at personen «ikke kan ivareta sine interesser», og
at sykdom, helse eller diagnosekriteriet er oppfylt. Sett
ilys av CRPDs generelle prinsipper og forpliktelser til &
sikre selvbestemmelse i eget liv og likestillingm1 er det
kritikkverdig at deler av den voksne befolkningen far
beskjed av offentlige myndigheter om at «du er ikke
i stand til & ivareta interessene dine». En slik pater-
nalistisk fremgangsmate undergraver enkeltpersoners
egne ressurser og muligheter for selvbestemmelse. En
forankring og formulering mer i trad med vare men-
neskerettslige forpliktelser kunne i stedet ha veert at
«du gnsker og trenger hjelp til a ta valg for a gjennom-
fgre dine interesser».

En manglende forankring i retten til selvbestem-
melse, og helse- og sykdomsperspektivet, gjor seg
ogsa gjeldende i begrunnelsen for naerstaende verger.
Oppnevnelsen av disse begrunnes kun med at de har
kjennskap til personens helsetilstand og hjelpebehov,
og det star ikke noe om hvordan de anvender denne
kjennskapen. Valg av verge begrunnes altsa ikke med
at vergen er god til & hjelpe personen med & ta beslut-
ninger eller fremme personens selvbestemmelse (i
tillegg til 4 ha god kjennskap til deres hjelpebehov).

100 Lovavdelingen (2018a).

101 I denne sammenheng viser vi seerlig til CRPD art. 3, 5 0g 12.
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Tabell 5.1: Personen som far verge (%)

Rettslig handleevne Ja Nei Totalt
100 0 100
Kjenn Kvinne Mann
351 64,9 100
Samtykkekompetanse Ja Nei
51,4 48,6 100
Samtale Ja Nei
45,9 54,1 100
Diagnose utviklingshemming Lett Moderat | Alvorlig/dyp Mangler
42,3 21,6 12,6 23,4 100

Statsforvalterne undersgker sjeldent viljen og
preferansen til personer uten sakalt samtykkekom-
petanse. Som vist i tabell 5.1, er rundt halvparten av
personene i vart utvalg vurdert som ikke «samtykke-
kompetente», og det er altsa svaert mange som ikke
far ivaretatt selvbestemmelsen sin pa en tilstrekkelig
mate. Vi fant ikke noen tegn til at noen fikk opprettet
et vergemal, et mandat eller en verge de ikke gnsket,
men det er vanskelig a si om dette er reelt, da viljen
til personer uten sakalt samtykkekompetanse er lite
undersgkt. Manglende undersgkelser kan fgre til at
vergemalet blir opprettet pa et svakt grunnlag. Stats-
forvalterne har ogsa en selvstendig plikt til & opplyse
saken sa godt som mulig og begrunne opprettelsen av
vergemalet.'”

I vurderingen av samtykkekompetanse la stats-
forvalterne i stor grad legens vurdering til grunn og
overprgvde denne i kun tre av 111 saker. I mange tilfel-
ler — seerlig der legen ikke har skrevet utfyllende om
personens evner til a forsta innholdet i vergemalet — er
det behov for at statsforvalteren gjor mer selvstendige
vurderinger enn det vi har sett i var gjennomgang. I
fire saker var det ikke klart hva legen mente, og stats-
forvalteren tok da en egen vurdering. Et positivt funn
er at sammenlignet med en studie av vedtak fra 2015'%’
sa er vurderingene av samtykkekompetanse na langt
mer standardiserte, i den forstand at det i stgrre grad
brukes like vurderingskriterier, selv om det fremdeles
brukes ulike skjema for vurderingene.

102 Jf. forvaltningsloven §§ 17 og 25.
103 Se Skarstad (2018a).

Tabell 5.1 viser ogsa at hele 65 % av personene
som fikk opprettet vergemal, var menn. Tilsvarende
tall fra 2015 viste samme tendens (62 %). Ut fra vare
data har vi ikke grunnlag for a si noe om hvorfor det
er flere menn enn kvinner som far opprettet vergemal,
men idet man antar at det ikke er flere menn enn kvin-
ner med utviklingshemming, kan det se ut til a vaere
en kjgnnseffekt som er verdt a undersgke naermere i
senere studier.

5.2.2.2 Bedring, men fremdeles for liten grad av
involvering av den det gjelder

Tall fra 2015 viste at Statsforvalteren i Oslo og Akers-
hus kun snakket med rundt 13 % av personene som
det ble opprettet vergemal for.'®* Tabell 5.1 viser at for
vare to utvalgte embeter snakket statsforvalteren med
46 % av personene. Det er altsa en stor gkning i antal-
let personer som statsforvalteren snakker med.'”
Samtidig er det bekymringsverdig at rundt halvparten
av dem det opprettes vergemal for, ikke involveres
gjennom en samtale med saksbehandlerne.'%

104 Se Skarstad (2018a).

105 Gjennomfgring av samtaler har veert et fokusomrade for Statens
sivilrettsforvaltning de senere arene, og det ser altsa ut til & ha gitt
gode resultater.

10

o

Statsforvalteren i Oslo og Viken opplyser at de kartlegger hvorfor
samtale ikke gjennomfgres. Det kan veere at personen ikke gnsker
samtale, at de ikke far kontakt, at personen ikke vil forsta, eller
at samtale frarades av naerstaende eller helsepersonell fordi det
for eksempel kan skape angst og forvirring. Statsforvalteren tar
en selvstendig vurdering av om samtale er mulig, og bruker et

samtalesystem/teknikk utviklet av Statens sivilrettsforvaltning.



Tabell 5.2: Hvem begjzerer Frekvens %
Familiemedlem 76 68,5
Statsforvalteren (p& oppfordring av kommunen/NAV/lege/politi) 21 18,9
Personen selv* 11 9.9
Venn/bekjent 3 2,7
Totalt 111 100,0

*(I et par av tilfellene virker det som det er andre som begjserer, men at begjseringen likevel star i navnet pa den det

skal opprettes vergemal for.)

Tabell 5.2 viser at det stort sett er familiemedlem-
mer og relativt sjelden personen selv som etterspgr
vergemalet. Dette understreker behovet for a under-
sgke og ha samtale med personen det vurderes verge-
mal for.

Hvorvidt det gjennomfgres samtaler, avhenger
seerlig av personens grad av utviklingshemming,
som igjen henger sammen med vurderingen av per-
sonens samtykkekompetanse. Samtaler gjennom-
fgres stort sett i de tilfellene hvor personen har lett
grad av utviklingshemming, men dette er ikke alltid
tilfelle. I 12 saker der personen oppgis a ha lett grad
av utviklingshemming, ble det ikke gjennomfg@rt sam-
tale. I to av sakene skyldes dette at vedkommende ikke
gnsket & snakke med statsforvalteren. I andre tilfeller
sa familiemedlemmer eller lege at det ikke var noe
poeng a kontakte personen. I noen saker star det at
det er mulig a snakke med personene det gjelder, men
det foreligger ikke dokumentasjon pa at statsforvalte-
ren har gjort dette.

I et av vedtakene hadde legen skrevet at personen
hadde en kognitiv forstaelse pa niva med 9 ars alder.
I dette tilfellet ble det vurdert formalslgst a gjennom-
fgre samtale med personen:

«Det er seerlig begrunnet med at du har en lav kognitiv
fungering med et evneniva som er betydelig under gjen-
nomsnittet for alderen.»

A vise til at noen har kognitivt niva som barn, er av
flere grunner en darlig begrunnelse for & ikke gjen-
nomfgre samtale. Barn har rett til & bli hert i alle saker

som gjelder dem.'” Barn pa 9 ar vil dessuten ofte ha
en klar mening og oppfatning av spgrsmal som berg-
rer dem. Alle personer med utviklingshemming har
lavere «kognitiv fungering» enn gjennomsnittet for
deres alder, men sammenligningen med barn er infan-
tiliserende. Dersom dette brukes som et argument for
at personen ikke har samtykkekompetanse, settes ter-
skelen sveert hgyt for at en skal anses kompetent pa et
omrade som har veldig stor betydning for den enkelte.
I denne saken brukte ogsa legen det stigmatiserende
begrepet «mental retardasjon».

I en annen sak mente statsforvalteren at det var
formalslgst & gjennomfere en samtale til tross for at
personen hadde en forstaelse av pengebruk. Ettersom
personen ble funnet & mangle samtykkekompetanse
for opprettelse av vergemalet, ble personen heller ikke
spurt om mandat og valg av verge. Dette er sveert uhel-
dig da personer kan ha mange meninger om innholdet
i vergemalet selv om de ikke anses a ha sakalt sam-
tykkekompetanse.

Et annet eksempel viser at statsforvalteren gjen-
nomfgrer en samtale, og at personen blir hgrt anga-
ende valg av verge og gnske om vergemal, selv om de
vurderes som a kun ha delvis samtykkekompetanse:

«Fylkesmannen har, etter en gjennomgang av sakens
opplysninger og telefonsamtale med deg, kommet til
at vi vurderer at du har delvis samtykkekompetanse.
Du forstar at du trenger hjelp og kan uttrykke valg

107 Jf. Barnekonvensjonen art. 3 og art. 12, Grunnloven § 104 og

forvaltningsloven § 17.
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vedrgrende verge, men Fylkesmannen vurderer at du
ikke har full forstaelse for vergemal og konsekvensene
ved det.»

Var vurdering er at en samtale, seerlig over telefon,
noen ganger vil veere formalslgst, men alle har en vilje
og kan gi uttrykk for denne pa ulike mater. A besgke
en person og se hvordan de har det, og om de har gode
personer rundt seg, er en annen mate a fa en oppfat-
ning av personens vilje og hjelpebehov pa dersom en
vanlig samtale er vanskelig. I kun 1 av de 111 sakene
ble det gjennomfort besgk.'*®

5.2.2.3 Mangelfull individtilpassing av mandater

For vide og generelle mandater kan gi vergen mye
makt. Dette gjelder seerlig dersom kontrollmekanis-
mer er mangelfulle, se ogsa kap. 5.3. Det er derfor vik-
tig at vergens mandat er tilpasset de oppgavene som
vergehaver har behov for hjelp til.'” Overordnet deles
mandatene inn i personlige og skonomiske. Tabell 5.3
viser at over 9o % av vergene fikk et mandat pa bade
det personlige og skonomiske omradet. Individtilpas-
ningen av mandatene var mangelfull.

Tabell 5.3: Vergens mandat Frekvens %
Kun personlig 3 2,7
Kun ekonomisk 6 5,4
Personlig og ekonomisk 102 91,9
Totalt 111 100,0

Personene som fikk samtale med statsforvalteren
under opprettelsen av vergemalet, ble stort sett spurt
om hva de trenger hjelp til. Mandatene konkretiseres
likevel i liten grad ut fra hva de trenger hjelp til i ulike
situasjoner, og verges rolle nar det gjelder bistand i
helse- og omsorgstjenestesaker (personlige mandat)
er lite spesifisert. I stor grad er begrunnelsen for verge-
malet en oppsummering av det som star i begjaeringen.
En formulering som brukes av Statsforvalteren i Troms
og Finnmark, er at det «ikke er hensiktsmessig a pre-
sisere mandatet ytterligere, fordi det kan innebeere at
omrader du kan ha behov for bistand pa blir utelatt».
Det er imidlertid en stor fremgang fra vedtakene i 2015,

108 Vi forstar at det ogsa kan vaere knappe ressurser hos
statsforvalterne som ligger bak disse tallene, men vi er opptatt av
konsekvensene for de personene det gjelder.

109 Dette er ogsa fremhevet i Ot.prp. nr. 110 (lov om vergemal), s. 42.

hvor man ofte ikke fant noen begrunnelse eller utdy-
ping av mandatet i det hele tatt.'*

Det er store forskjeller mellom de to embetene nar
det gjelder avgrensning av mandater. Troms og Finn-
mark bade avgrenset og begrunnet innholdet i manda-
tene bedre. I Troms og Finnmark ble det gitt mandat
pa kun ett av omradene i 6 av 17 saker. I Oslo og Viken
ble det kun gitt mandat pa et av omradene i 3 av 94
saker.

Tabellen under viser at et flertall har familiemed-
lemmer som verge. Vi fant at mange personer gnsket
fast verge. Dette gjaldt ogsa en del familier med inn-
vandrerbakgrunn der sprak var en barriere i mgte med
det offentlige. I noen av sakene hadde vergehaver for-
skjellige verger i personlige og gkonomiske spgrsmal.

Tabell 5.4: Hvem er verge? Frekvens %
Familiemedlem 69 62,2
Fast 36 32,4
Advokat 2 1,8
Annet 4 3,6
Totalt 111 100,0

5.2.2.4 Uklar praksis om diagnose og hjelpebehov som
vilkar for opprettelse av vergemal

Et av vilkarene for a opprette vergemal er at perso-
nen har en «sinnslidelse, herunder demens, psykisk
utviklingshemming, rusmiddelmisbruk, alvorlig spil-
leavhengighet eller alvorlig svekket helbred». I tillegg
til er det krav om at «det er behov» for & opprette verge-
mal. De to embetene vi undersgkte, hadde ulik praksis
i vektlegging av henholdsvis kravet til dokumentasjon
av diagnose og behov for vergemal.

I begge embetene var hva som 1la til grunn for at
diagnosekriteriet var ansett oppfylt, ofte ikke doku-
mentert — legeerkleeringene var ofte sveert kortfattede
og inneholdt i mange tilfeller ingen begrunnelse for
hvorfor det var ngdvendig a opprette vergemal. I noen
saker hadde legen bare krysset av for at personen
hadde «psykisk utviklingshemming». Dette fikk ulike
konsekvenser i de to embetene.

I Oslo og Viken sa vi flere eksempler pa at vergemal
ble opprettet selv om det ikke forela klar dokumen-
tasjon pa at personen har diagnosen utviklingshem-
ming eller fylte et av de andre diagnosekriteriene. I
disse tilfellene syntes statsforvalteren a vektlegge at

110 Skarstad (2018a).



det likevel var behov for vergemal for eksempel ved
at «evnenivaet» tilsvarte en utviklingshemming. Dette
gjaldt 10 saker av 94 saker.

I Troms og Finnmark var de mer restriktive med a
opprette vergemal dersom dokumentasjonen pa diag-
nose var mangelfull eller de ikke syntes behovet var
godt nok kartlagt. Det ble da opplyst om at andre inn-
gripende ordninger (som gkonomisk veiledning fra
NAV) kunne vere bedre egnet for a avhjelpe vedkom-
mendes behov. Et annet eksempel pa en mer restriktiv
holdning er at det i en sak hvor det ble sgkt om verge
bade pa det personlige og gkonomisk omradet, bare
ble innvilget verge pa det gkonomiske omradet.

Ombudets vurdering er at det kan stilles spgrsmal
om lovverket er tydelig nok nar det kommer til a klar-
gjgre betydningen av diagnose, og det fremkommer
klarere av forarbeid enn av selve loven at behov skal
tillegges stgrre vekt ved opprettelse av vergemal.'"
Fra et menneskerettslig perspektiv vil det saerlig veere
behovet for hjelp som er viktig. For den enkeltes rett-
sikkerhet er det ogsa sveert viktig at forvaltningsprak-
sis er lik.

5.2.2.5 Et verktay for beskyttelse mot overgrep i enkelte
saker

I Troms og Finnmark ble tre av vergemalene (av totalt
17 saker) opprettet etter oppfordring fra politiet pa
grunn av mistanke om henholdsvis vold i hjemmet,
gkonomisk utnyttelse og at personen skulle vitne i en
sedelighetssak og ble antatt a trenge bistand til a for-
mulere seg.'” Sakene ble behandlet som hastesaker, og
vergens mandat ble avgrenset til det oppdraget politiet
meldte behov for. I en av sakene rakk ikke statsforvalte-
ren a innhente samtykke fra personen selv, men skrev
tydelig i vedtaket at vergen matte melde fra om per-
sonen ikke gnsket vergemalet. I saken om gkonomisk
utnyttelse reiste ansatte fra vergemalsavdelingen selv
ut for a besgke og snakke med vedkommende. I disse
sakene ser vi hvordan vergemalsinstituttet kan fungere
som en viktig rettsikkerhetsmekanisme for a beskytte
og bista voksne som er szerlig utsatt for overgrep og

111 I Ot.prp. nr.110 (lov om vergemal), s. 177 star at det ma vaere
arsakssammenheng mellom tilstanden og hjelpebehovet, og at
dette er med & trekke en nedre grense for nar det kan opprettes
vergemal. Det uttrykkes imidlertid at «Ved vurderingen av
behovet skal det i stgrre grad enn etter gjeldende rett legges vekt
pa personenes faktiske situasjon og hjelpebehov enn selve den
medisinske diagnosen eller tilstanden, som ikke i seg selv gir
grunnlag for vergemal.»

112 Det kan settes spgrsméalstegn ved om en ukjent verge vil vaere den

beste til & bista i avher.

utnyttelse. Statsforvalteren i Oslo og Viken kommente-
rer at de ogsa far en del slike saker, men at disse har
ikke blitt med i uttrekket av saker som ombudet har
mottatt, fordi de er fattet som midlertidige vedtak.
Slike saker viser bade behovet for og ngdvendig-
heten av at ulike instanser som politi, kommune og
statsforvalter samarbeider og har en god modell for
beskyttelse av risikoutsatte grupper. Vi kommer til-
bake til dette i rapportens anbefalingsdel i kapittel 9.

5.3
Ombudets tilsyn med tilsynssaker
pa vergemalsfeltet

I tillegg til & opprette vergemal har statsforvalterne
ansvaret for a fgre tilsyn med vergene. Ombudet fikk
av Statens sivilrettsforvaltning utpekt Statsforvalteren
i Vestland som et embete som ville egne seg for a se pa
tilsynssaker.'” Vi fikk opplyst at Vestland ikke skiller
seg ut fra de andre embetene (de har for eksempel ikke
spesielt mange eller fa bekymringsmeldinger), men vi
har ikke mottatt statistikk som gjgr at vi kan etterga
dette."™ Av rundt 8o tilsynssaker for 2020 gikk ombu-
det igjennom 33 tilfeldig valgte saker for Statsforvalte-
ren i Vestland. I tilsynssaker er det ikke mulig a velge
ut saker basert pa vergehavers diagnose, og sakene vi
har sett pa, dekker derfor alle diagnosegrunnlagene.

5.3.1 Metode

Tilsynssakene er vurdert opp mot CRPD art. 12 (4),
som forplikter Norge til & sgrge for hensiktsmessige
og effektive beskyttelsesmekanismer som sikrer at
tiltak som gjelder utgvelsen av rettslig handleevne,
respekterer persons rettigheter, vilje og preferanser, at
det ikke foreligger noen interessekonflikt og utilbgrlig
pavirkning, og at tiltakene gjennomgas jevnlig av en
kompetent, uavhengig og upartisk myndighet. Vi har
altsa vurdert om tilsynskontrollen ivaretar vergehave-
res rettssikkerhet. Vi har ogsa sett hen til vergemalslo-
ven og sarlig § 6 som sier at statsforvalteren skal fgre
tilsyn med vergene i sitt omrade, og gi dem ngdvendig
opplaring, veiledning og bistand, samt § 33 om ver-
gens plikt til & hgre vergehaver.

113 Statsforvalteren i Agder ble ogsa foreslatt. Av kapasitets- og
tidshensyn valgte vi & bare se pa saker i ett embete.

114 Statens sivilrettsforvaltning opplyste at slik statistikk er vanskelig
tilgjengelig. Det kan innvendes at slik statistikk burde veere
tilgjengelig og at det er noe Statens sivilrettsforvaltning (som

klageorgan) burde ha oversikt over.

45



46

5.3.2 Hovedfunn

Gjennomgangen av tilsynssaker fra Statsforvalteren i
Vestland viser at det er avgjgrende med gode kontroll-
mekanismer for a ivareta vergehaveres rettssikker-
het. Tilsynskontrollen utgjgr allerede i dag en viktig
beskyttelse. Sakene viser at flere vergehavere blant
annet er sarbare for a bli utnyttet av familiemedlem-
mer for egen gkonomisk vinning, eller muligens ogsa
for a sverte familiemedlemmet som er verge. Et annet
funn er at statsforvalteren sjelden snakker med verge-
haverne i sakene. Mangelen pa initiativer til & snakke
med vergehaver i sakene medfgrer at tilsynskontrollen
er lite egnet til 4 fremme og bedre vergehavernes selv-
bestemmelse. Det er ogsa bekymringsfullt fa tilsynssa-
ker som omhandler vergens arbeid pa det personlige
omradet.

Det kan svekke tilliten til tilsynsordningen at den
som melder inn bekymring i en sak til statsforvalteren,
ikke far innsyn i begrunnelsen for statsforvalterens
konklusjon. Dette kan i verste fall fgre til at vergens
tilsvar far sta uimotsagt, noe som kan ga negativt ut
over vergehavernes rettssikkerhet. Det er ogsa forbe-
dringspotensial nar det gjelder kravet om at tilsyns-
kontrollen skal utfgres av en uavhengig myndighet.
Videre er det bekymringsfullt at gjentatte og grove feil
fra vergene sjelden far konsekvenser utover at vergene
far palegg om a endre praksis. Lang saksbehandlings-
tid i enkelte saker kan veere et rettssikkerhetsproblem
fordi det kan innebare at utnyttelsen og svekkingen
av selvbestemmelsen til vergehaveren far fortsette len-
ger enn ngdvendig. Sakene kan ogsa tyde pa at det er
noe manglende systematikk og retningslinjer i tilsyns-
kontrollen. I det fglgende presenteres og begrunnes
disse funnene.

5.3.2.1 Statsforvalternes tilsynskontroll — en viktig
beskyttelsesmekanisme med forbedringspotensial
Statsforvalternes tilsynskontroll utgjgr allerede i dag
en viktig beskyttelse for personer med verge. Var gjen-
nomgang tyder pa at statsforvalteren oppretter saker
raskt og har en lav terskel for a anse en melding som
grunnlag for a opprette tilsynssak. Gjennom planlagte
tilsyn initiert av Statens sivilrettsforvaltning avdekkes
ogsa feil og mangler i vergenes utgvelse av vergeopp-
draget. Tilsynene kan ogsa veere en viktig kilde for a
avdekke misforstaelser av regelverket eller uheldige
praksiser som kan gjelde for flere verger. Til tross for
dette mener vi gjennomgangen tyder pa at dagens til-
synskontroll ikke er tilstrekkelig for & ivareta vergeha-
veres rettssikkerhet.

Flere saker illustrerer at det er et behov for mer
effektive beskyttelsesmekanismer for a beskytte
vergehaveres rettssikkerhet. Sakene kan tyde pa at

vergehaverne blant annet er sarbare for gkonomisk
utnyttelse fra familiemedlemmer. Et eksempel er en
sak der et familiemedlem opprettet kontakt med advo-
kat pa vegne av en vergehaver som fint kan snakke
for seg. Vergehaver ser ut til & matte betale advokat-
utgiftene. Dette til tross for at vergehaver var forngyd
med vergen, hadde darlig gkonomi, det var familie-
medlemmet som engasjerte advokaten og advokaten
aldri hadde kontakt med vergehaver, kun med fami-
liemedlemmet.

I flere saker har vi ogsa sett at store summer har
forsvunnet fra vergehavers konto — og blitt overfgrt til
vergens konto — uten at statsforvalteren oppdager det.
I disse sakene har det veert eksterne som har oppdaget
og meldt fra om feilen, og man kan da spgrre seg hva
som skjer dersom ingen utenfra melder fra til statsfor-
valteren. I en av sakene hadde det blitt overfgrt store
summer fra vergehavers konto til vergen, som ogsa var
vergehavers bror. Tilsynssak ble likevel fgrst opprettet
etter at overfgringene hadde pagatt i flere ar, og det
var mangler ved vergeregnskapet i lgpet av denne
tiden. Det var snakk om overfgringer pa flere hundre-
tusen kroner, til sammen over 1,5 millioner kroner.
«Lanet» hadde gatt med til a betale utgifter til vergens
egne bedrift. Det var ogsa relativt tilfeldig at overfg-
ringene ble oppdaget ved at det var vergens selskaps-
regnskapsforer som hadde oppdaget lanene og radet
vergen til a fortelle om disse til statsforvalteren. Etter
var mening er det grunn til & spgrre hvordan mangler
i regnskap og store overfgringer fra vergehaveres kon-
toer kan skje over lang tid uten at det blir oppdaget av
statsforvalteren. Dette kan tyde pa at dagens tilsyns-
kontroll ikke er tilstrekkelig som en rettssikkerhetsga-
ranti for vergehaverne.

I en sak var vergen, som var i familie med ver-
gehaver, fritatt fra regnskapsplikten av statsfor-
valteren. Etter at vergemalet opphgrte pa vergeha-
vers begjaering, sendte vergehaver en klage pa den
tidligere vergen til statsforvalteren. Klagen gjaldt
blant annet uttak av store pengebelgp som verge-
haver hevdet a ikke vite om. Vergemalsforskriften §
23 inneberer at statsforvalteren kan frita en verge
fra regnskapsplikt, blant annet dersom vergehaver
har oversiktlig gkonomi.'” Etter var vurdering kan
en slik fritaksadgang veere problematisk sett hen til
risikoen for gkonomisk utnyttelse av vergehavere.
Fritaksadgangen hindrer ogsa statsforvalteren selv

115 Etter vergemalsforskriften § 23 (3) kan Statsforvalteren «frita for
regnskapsplikt i tilfeller der regnskapsplikt ikke synes ngdvendig
sett hen til omfanget av den formuen og den inntekten som vergen

forvalter».



i a oppdage eventuelle uregelmessigheter som kan
begrunne tilsynskontroll.

Vi har ogsa merket oss at det er relativt fa saker
der statsforvalteren selv har tatt initiativ til a apne til-
synssak. Dette var kun tilfellet i 4 av de 33 sakene vi
har sett pa. Det kan etter vart syn stilles spgrsmal om
statsforvalteren burde gjennomfgrt flere tilsyn pa eget
initiativ for & imgtekomme kravet i CRPD art. 12 (4) om
a sprge for at tiltak som gjelder utgvelsen av rettslig
handleevne, gjennomgas jevnlig av en kompetent,
uavhengig og upartisk myndighet.

5.3.2.2 Statsforvalteren snakker sjelden med
vergehaver

Statsforvalteren skriver i flere saker at det generelt
legges stor vekt pa vergehavers eventuelle gnske om
a bytte verge. Likevel er det kun i 4 av 33 saker at
statsforvalteren har snakket med personen med verge
selv. I noen fa saker har personens synspunkter blitt
videreformidlet til statsforvalteren av tredjepersoner,
for eksempel kommuneansatte. Det er ogsa sjelden at
vergehaveren selv klager til statsforvalteren. Dette var
kun tilfellet i 1 av de 33 sakene vi har sett pa. Dette
understreker behovet for at statsforvalterne snakker
med vergehaverne. I flere av sakene kan det virke
som om det er en konflikt mellom vergen og parg-
rende, mens vergehavers synspunkter nsermest er
fraveerende. Fraveeret av vergehaverens synspunkter
i tilsynssakene forsterkes ved at statsforvalteren som
regel heller ikke er i kontakt med vergehaverne.

Selv om statsforvalteren ikke har snakket med
vergehaver selv, har vi sett at vergehaver iblant blir
orientert om at det er apnet tilsyn med vergen. Verge-
haver far da tilsendt et (standard)brev fra statsforval-
teren der statsforvalteren ber vergehaver sende inn en
uttalelse i saken hvis personen gnsker det. Dette bre-
vet er formulert i et formelt sprak som antakelig kan
veaere vanskelig a forsta for en del vergehavere. Ut fra
dokumentene vi har fatt innsyn i, er det heller ingen
av vergehaverne som har svart skriftlig pa et slikt brev
fra statsforvalteren.

Av de gjennomgatte sakene er det fa eksempler pa
at vergehavere har gitt uttrykk for et gnske om a bytte
verge. Dette var likevel tilfellet i én av sakene, noe
statsforvalteren sa ut til a legge stor vekt pa i den kon-
krete saken. I samme sak ble det ogsa avholdt mgte
mellom melder, vergehaver og statsforvalteren. En
annen sak illustrerer at det likevel ikke alltid er sa lett
a vite hvordan vergehavers interesser og gnsker skal
vektlegges pa dette omradet, selv nar statsforvalteren
har snakket med personen. Det var vergehavers sgster
som meldte bekymring for om vergen ivaretok verge-
havers interesser da vergehaver skulle flytte fra sin

selveide bolig til det sgsteren omtaler som et institu-
sjonslignende bofellesskap. Statsforvalteren snakket
med vergehaver pa telefon, som uttrykte et gnske om a
bo i bofellesskapet. Sgsteren mente at statsforvalteren
ikke kunne vektlegge vergehavers samtykke pa dette
omradet ettersom vergehaver ikke forstod rekkevid-
den av a samtykke til & bli boende i bofellesskapet og
selge leiligheten.

Selv om det kanskje ikke vil vaere hensiktsmessig
a snakke med vergehavere i alle saker, antar vi at det
ville veert bade mulig og nyttig a gjennomfgre samta-
ler i flere av sakene vi har sett pa. Et eksempel er en
sak der en sosionom videreformidlet vergehavers syn
i saken til statsforvalteren. Man kunne tenke seg at
statsforvalteren i stedet hadde innhentet vergehavers
syn selv.

Et annet poeng er at en samtale med vergehaver
kunne ha bidratt til & avdekke flere uregelmessigheter.
Nar statsforvalteren fgrst finner én feil ved en verges
ivaretakelse av vergehaverens interesser, kan det vare
grunn til & undersgke om det kan veere andre feil.
Dette kan for eksempel veere der statsforvalteren gjen-
nomfgrer tilsyn ved a ta stikkprgver i utvalgte saker
hos en verge og finner feil i disse. Feil i én eller flere
saker kan vare en indikasjon pa mer omfattende feil
og mangler. En samtale med vergehaveren kunne nett-
opp veert med pa a avdekke eventuelle flere feil eller
mangler.

I flere saker skriver bade statsforvalteren og ver-
gen at det ikke ligger til vergerollen a snakke med
pargrende. Dette begrunnes blant annet i vergenes
taushetsplikt. Pargrende har ofte — men ikke alltid
— god kjennskap til vergehaver og hans eller hennes
preferanser. I de fleste saker vil det derfor veere ngd-
vendig og hensiktsmessig a snakke med pargrende for
a kartlegge vergehavers gnsker og som ledd i a ivareta
kravet til selvbestemmelse. Dette burde kunne la seg
gjore uten at det ngdvendigvis vil komme i konflikt
med taushetsplikten.

Et annet trekk ved sakene er at kommunikasjo-
nen med melder, verge og vergehaver for det meste
er skriftlig. En skriftlig saksbehandling kan ha bade
positive og negative konsekvenser for rettssikkerhe-
ten til vergehaverne. Pa den ene siden sikrer skriftlig
saksbehandling at tilsynskontrollen kan dokumente-
res og er etterprgvbar. Pa den andre siden kan en for
stor grad av skriftlig saksbehandling likevel veere en
fare for vergehavernes rettssikkerhet, kanskje saerlig
hvis kravet om a uttrykke seg skriftlig hindrer verge-
haveren i a legge fram sitt syn pa vergens arbeid for
statsforvalteren.
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5.3.2.3 Fa tilsynssaker pa det personlige omradet

De fleste sakene gjelder vergens arbeid med a ivareta
vergehavers gkonomiske interesser. Det er ogsa blant
sakene som gjelder tilsyn med gkonomiske forhold,
at statsforvalteren har funnet de fleste avvikene. Vi
mener det er bekymringsverdig at ikke flere saker
gjelder vergens arbeid med a ivareta vergehavers per-
sonlige interesser (for eksempel saker som dreier seg
om vergehaver far det de har krav pa etter helse- og
omsorgstjenestelovgivningen). Dette kan trolig ikke
forklares med at det ikke er like mange avvik pa det
personlige omradet. Vi antar at det er mgrketall her.
At det er flere avvikssaker som omhandler gkonomi,
kan kanskje ha sammenheng med at det er enklere a
avdekke mangler pa dette omradet. Det vil ofte ogsa
veere statsforvalteren selv som sitter pa informasjon
som kan avdekke mangler pa det gkonomiske omréa-
det, mens dette ikke er tilfellet for det personlige
omradet. For a avdekke mangler i vergens arbeid med
a ivareta personlige interesser krever det antakelig
noe mer aktivitet fra statsforvalteren selv, eller at noen
utenfra melder bekymring til statsforvalteren.

Vi ser imidlertid at statsforvalteren i enkelte saker
ogsa har merknader og kommentarer til vergene som
nettopp gjelder vergens oppgaver pa det personlige
omradet og ivaretakelse av selvbestemmelse.

5.3.2.4 Svakheter ved tilliten til tilsynskontrollen

Et annet gjennomgéende funn er at personer som mel-
der bekymring til statsforvalteren, ofte ikke far vite
begrunnelsen for statsforvalterens konklusjon i til-
synssakene. Dette gjelder der en tilsynssak blir apnet
pa bakgrunn av en bekymringsmelding fra en som
ikke er part i saken. Det er bare vergen og vergehaver
som er parter, slik dette er forstatt i forvaltningslovens
forstand."® En melder kan for eksempel vaere parg-
rende eller ansatte i kommunen som har kjennskap
til vergehaveren, og som melder fra til statsforvalteren
om en bekymring han eller hun har i forbindelse med
vergens utfgrelse av vergerollen.

Fordi slike meldere ofte ikke, etter loven, er part i
saken, far de ikke innsyn i opplysninger som er taus-
hetsbelagt overfor andre enn sakens parter. En beslut-
ning om at statsforvalteren avslutter tilsynet, er heller
ikke et enkeltvedtak, og kan dermed ikke paklages.
Melderen far ofte ikke en forklaring pa hvilke under-
sgkelser som er gjort, og hvorfor statsforvalteren

116 Se forvaltningsloven § 2 bokstav e).

konkluderer som den gjor."”” Vi mener dette er serlig
problematisk der statsforvalteren konkluderer med at
det ikke er avvik, og vergen far fortsette som tidligere.
Vergen er part i tilsynssaken og vil derfor ha innsyn
i bade bekymringsmeldingen og begrunnelsen for
statsforvalterens konklusjon. Vergen gis anledning
til & gi et tilsvar til bekymringsmeldingen. Nar det i
tillegg er sveert fa saker der statsforvalteren har fatt
vite vergehaverens synspunkt, blir ofte vergens tilsvar
stdende uimotsagt. Dermed er det kun vergen som far
hensynet til kontradiksjon ivaretatt i mange av disse
sakene. Dette skaper en lite tillitsvekkende ordning,
seerlig for den som har meldt inn en bekymring. I
ytterste konsekvens kan det ga ut over vergehaverens
rettssikkerhet at verken melder eller vergehaver far en
reell anledning til 8 kommentere vergens tilsvar.

En del av sakene vi har sett pa, gjelder pargrende
som ikke opplever at vergen gnsker a ha kontakt med
dem. En arsak kan veere ulike forventninger fra verge
og pargrende til hva vergeoppdraget innebaerer. Dette
kan veere med pa a svekke tilliten til ordningen.

Gjennomgangen var kan ogsa tyde pa at statsfor-
valteren ofte fester lit ved og legger stor vekt pa ver-
genes forklaring i sakene, selv om vergen ikke alltid
underbygger sine pastander med dokumentasjon. I
tilknytning til dette er det ogsa verdt a nevne at stats-
forvalteren ogsa er vergenes oppdragsgiver, noe som
kan veere problematisk med hensyn til idealer som
upartiskhet og uavhengighet.

Disse forholdene gj@r det usikkert om tilsynskon-
trollen fyller kravet i CRPD art. 12 (4) om at tiltak som
gjelder utgvelse av rettslig handleevne, skal gjennom-
gas jevnlig av en uavhengig og upartisk myndighet.

5.3.2.5 Manglende reaksjon pa gjentatte eller grove feil
Av sakene vi har sett pa, virker det som at feil fra ver-
genes side sjelden far konsekvenser for vergene, annet
enn at vergen blir palagt a rette opp feilen. Dette til
tross for ganske alvorlige avvik, som for eksempel
sammenblanding av gkonomien til flere ulike verge-
havere, gjentatte mangler i regnskap i flere vergeopp-
drag hos samme verge og trekk av timegodtgjgring i
strid med vergemalsloven.

Vi har ogsa sett enkelte saker der statsforvalteren
har besluttet a frata en verge vergeoppdraget, men det
fremstar som at vergene ikke far andre reaksjoner, og
dermed uten videre kan fortsette som verger for andre
vergehavere. Ifglge Statsforvalteren i Vestland gir ikke

117 Det er noen fa eksempler pa at statsforvalteren har svart pa enkelte
av melderens spgrsmal ved avslutningen av tilsynet, men melder

far ikke innsyn i hvordan vergen har forklart seg.



det at en verge blir fratatt et konkret vergeoppdrag, i
seg selv hjemmel for a frata vergen eventuelle andre
vergeoppdrag, noe som ogsa fglger av klagesaksprak-
sis fra Statens sivilrettsforvaltning.

Det er positivt at statsforvalteren i noen saker fgl-
ger opp med veiledning til vergene etter tilsynet. Det
kan likevel spgrres om noen avvik kan tyde pa at ver-
gene far for darlig eller lite opplaring og veiledning
i utgangspunktet. Kanskje burde funnene i tilsyns-
sakene i stgrre grad bli brukt til & endre og utforme
oppleerings- og veiledningsmateriale rettet mot flere
verger.

5.3.2.6 Lang saksbehandlingstid i enkelte saker
Saksbehandlingstiden i tilsynssakene er varierende.
Enkelte saker behandles raskt, mens det i andre saker
kan ta et halvt ar fra tilsynssak ble apnet til konklu-
sjonen foreligger. I noen saker har det tatt over ett ar,
og i en sak nesten to ar, for statsforvalteren har kom-
met med en konklusjon. Det kan veere uheldig for den
enkelte vergehaver hvis sakene tar sa lang tid, etter-
som dette ogsa vil kunne innebare at utnyttelsen og
svekkingen av selvbestemmelsen til vergehaveren far
fortsette lenger enn ngdvendig.

5.3.2.7 Manglende systematikk i sakene

Inntrykket fra sakene er at det kan se ut som om de
barer noe preg av manglende systematikk eller ret-
ningslinjer for tilsynskontrollen. I noen saker foretar
statsforvalteren for eksempel grundige undersgkelser
og etterspgr og baserer seg pa dokumentasjon. I disse
sakene stiller statsforvalteren konkrete spgrsmal til
vergen pa bakgrunn av en bekymringsmelding. Andre
saker beerer preg av at det er gjort mindre grundige
undersgkelser fra statsforvalterens side. I disse
sakene har statsforvalteren typisk bare sendt bekym-
ringsmeldingen til vergen og konkludert pa bakgrunn
av vergens tilsvar uten a innhente noen form for doku-
mentasjon. Blant sakene vi har sett pa, er det ogsa et
eksempel pa at statsforvalteren har avsluttet en til-
synssak selv om vergen ikke har svart pa statsforval-
terens henvendelse.

Et annet eksempel er varierende praksis rundt nar
det oppnevnes midlertidig verge. I en del saker har vi
sett at statsforvalteren har oppnevnt midlertidige ver-
ger i tilfeller der det kan veere interessemotstrid mel-
lom den som er verge, og det spgrsmalet vergehaver
trenger konkret hjelp med."® Dette har for eksempel
blitt gjort i saker der vergehaver trenger hjelp til

118 Se vergemalsloven § 34 om vergens inhabilitet og plikten til &

oppnevne en midlertidig verge ved interessemotstrid.

arvespgrsmal og gaver, og vergen er vergehavers livs-
arving. I et slikt tilfelle kan oppnevnelse av en midler-
tidig verge som skal ta seg av arvespgrsmal, forebygge
en potensiell gkonomisk utnyttelse av vergehaver.
Dette gjgres likevel ikke alltid. I en sak var vergen en
livsarving av vergehaver, og vergehaverens samboer
klagde til statsforvalteren fordi han mente at vergen
foretok disposisjoner i strid med testament. I denne
saken kunne det med fordel veert oppnevnt en mid-
lertidig verge.

Den varierende praksisen rundt oppnevning av
midlertidige verger innebeerer en risiko for at vergene
handler i strid med vergehavers interesser i en del
saker der det er interessekonflikt mellom verge og ver-
gehaver.

5.4
Ombudets tilsyn med helse- og
omsorgstjenestesaker

Helse- og omsorgstjenesteloven og pasient- og bru-
kerrettighetsloven regulerer mange av de daglige
omsorgstjenestene, som personlig assistanse (her-
under praktisk bistand og opplaering), som mange
utviklingshemmede er avhengige av for & ha mulighet
til & leve selvstendige og aktive liv. Det er kommunene
som fatter vedtak om helse- og omsorgstjenester, mens
statsforvalterne er klageinstans. I rapporten «Retten
til et selvstendig liv og til & veere en del av samfun-
net: Ombudets gjennomgang av saker om helse- og
omsorgstjenester til personer med utviklingshem-
ming»""” har ombudet gatt gjennom klagesaker fra ni
statsforvaltere for et utvalg helse- og omsorgstjenester
for voksne personer med utviklingshemming i 2019.
I denne rapporten har vi sett pa 117 enkeltvedtak pa
mange av de samme omradene for 2019 fra én kommu-
ne."””® Enkeltvedtakene handlet om avlastning, stgtte-
kontakt, praktisk bistand og helsehjelp.

Valget av kommune er noksa tilfeldig. En utvelgel-
sesmekanisme matte benyttes, og vi valgte derfor a se
pa den stgrste kommunen i et fylke med mange klage-
saker pa omsorgstjenester, justert for innbyggertall i

119 Rapporten kommer ut i lgpet av 2021.

120 105 av sakene gjaldt revurderinger av eksisterende vedtak,
mens 12 saker var nye. En sak dreide seg om at vergen klaget pa
tienestetilbudet. Mange av sakene handlet om to eller flere helse-
og omsorgstjenester. De fleste sakene handlet om helsetjenester
og praktisk bistand (93 og 97 vedtak). 19 saker handlet om
stgttekontakt og 7 om avlastningstiltak. Det var 57 menn og 61

kvinner i utvalget.
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2019."*' Ombudet ba ogsa om innsyn i vedtak fra den

stgrste kommunen i et fylke med fa klagesaker justert
for innbyggertall. Pa grunn av at kommunen oppga
at de hadde lite kapasitet som fglge av handteringen
av koronapandemien, ble denne kommunen utelatt.
Siden vi kun har sett pa vedtak fra én tilfeldig kom-
mune, har vi valgt a ikke navngi denne.

5.4.1 Metode
Helse- og omsorgstjenestene skal etter CRPD og norsk
rett veere utformet pa en mate som bygger opp under
personens individuelle behov, preferanser, deltakelse
og selvbestemmelse — og de skal fremme likestilling
(se kap. 2.7). Ombudet har undersgkt hvordan helse-
og omsorgstjenestene bygger opp under disse prinsip-
pene. Vedtakene er sarlig analysert opp mot helse- og
omsorgstjenesteloven § 4-1, pasient- og brukerrettig-
hetsloven § 3-1, likestillings- og diskrimineringsloven
§ 20 og CRPD art. 19 bokstav b) om at staten skal sikre
tilgang til ulike stgttetjenester i eget hjem. Vi har ogsa
seerlig sett pa vergens ansvar for a sgrge for at personen
far gode og forsvarlige helse- og omsorgstjenester.'”
For a undersgke selvbestemmelse har vi seerlig sett
etter om personen har fatt medvirke i utformingen av
vedtaket, om vedtakene er individuelt tilpasset, og
hvordan samtykkekompetanse er omtalt og vurdert.
For & undersgke verges rolle i vedtakene har vi sett
pa om personene har verge, hvem som er vergen, om
vergen har blitt involvert i sakshehandlingen, og om
vergen har fatt tilsendt vedtaket. Videre har vi sett pa
om kommunen selv har tatt pa seg oppgaver som kan
falle innunder vergens rolle.

5.4.2 Hovedfunn

Vare funn taler for at selvbestemmelse ikke vektlegges
i seerlig grad i helse- og omsorgstjenestesakene, og at
personer med utviklingshemming sjelden medvirker
til utformingen av eget vedtak. Funnene taler for det
ikke er systematikk i a innhente personens syn pa eget
tjienestetilbud, og det er sveert fa spor av personens
meninger i vedtakene. Oppmerksomheten rettes mot
hjelpebehov slik det kartlegges av tjenesteytere. A
ha verge synes ikke a bidra til mer medvirkning, og
synes heller ikke i seg selv a veere en god kontrollme-
kanisme for at personens rettigheter etter helse- og

121 Statistikk fra Helsetilsynet, NESTOR-databasen, tilgjengelig
pa forespgrsel. Denne statistikken gir ikke informasjon om
kommuner.

122 Statsforvalteren i Oslo og Viken: «Dine oppgaver som verge» (2019).

omsorgslovgivningen ivaretas. Hva som konkret er
vergens rolle i helse- og omsorgstjenestesaker, synes
aveere uklart. I det fglgende presenteres og begrunnes
disse funnene.

5.4.2.1 Personer med utviklingshemming medvirker
sjelden til utformingen av eget vedtak

Alle som mottar helse- og omsorgstjenester, har rett til
a medvirke bade i utformingen av eget tjenestetilbud
og gjennomfgringen av det, se pasient- og brukerret-
tighetsloven § 3-1. Som medvirkning menes i denne
sammenhengen at personen har sgkt om tjenestene
selv, at kommunen har vaert pa hjemmebesgk eller hatt
telefonsamtale med vedkommende. Vi fant bare spor
av at personene hadde medvirket i 10 % av sakene.
I flertallet av disse sakene hadde personen selv sgkt
eller skrevet under pa sgknaden, men det var ikke
foretatt noen samtale. Det kan derfor stilles spgrsmal
om hvor reell denne medvirkningen var. Bestemmel-
sen om medvirkning nevnes i alle vedtakene, men den
ser altsa ut til a ha liten betydning i praksis.

I stedet for a snakke med vedkommende baserer
kommunen seg stort sett pa opplysninger fra ansatte
ved vedkommendes bolig, andre tjenesteytere, parg-
rende eller tidligere dokumentasjon. I flertallet av
sakene har ikke personen selv blitt spurt om hva de
har behov for av tjenester. Der det har vaert hjemmebe-
s@k, har dette ofte skjedd i forbindelse med en behovs-
kartlegging.

Det var stor variasjon i om samtykkekompetanse
ble omtalt eller ikke."”” I over halvparten av sakene
ble ikke samtykkekompetanse vurdert eller beskrevet.
Vurderingene av samtykkekompetanse var heller ikke
standardiserte ettersom ulike vurderingsskjemaer
var i bruk."”* Dette kan bidra til at det ikke skjer noen
systematisk vurdering av personens samtykkekom-
petanse. Retten til a medvirke i utformingen av eget
tjenestetilbud gjelder uavhengig av samtykkekompe-
tanse,'” men en vurdering av hva personen forstar,
kan vere veiledende for maten kommunen bgr sgrge
for at personens meninger innhentes pa (f.eks. besgk
fremfor telefonsamtale).

123 34 personer hadde samtykkekompetanse, mens 22 personer
ikke hadde det. I 61 saker var det ikke opplyst noe om personens
samtykkekompetanse.

124 Kommunen opplyser til ombudet at personalet na bruker ett
skjema.

125 Jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1 (3).



Samtykkekompetanse

29 %

19 %

M Ja Nei

Vet ikke

Et positivt funn er at i det mindretallet av tilfeller
der kommunen har veert pa hjemmebesgk eller har
hatt telefonsamtale med personen, barer vedtakene
preg av dette pa en god mate. Eksempel pa dette er tre
saker der kommunen hadde veert pa hjemmebesgk hos
personene. I disse sakene ble det lagt inn et avsnitt om
hva personen som mottar tjenestene, selv mente om
tienestetilbudet: «Omsorgsmottagers synspunkt: X sier
at [hun/han] trives pad (avlastningstilbudet)».

Vi fant ogsa et par andre saker hvor kommunen
eksplisitt vurderer og legger vekt pa personens selv-
bestemmelse. Et eksempel er en sak om en person
som hadde en ufornuftig pengebruk, men som gnsket
a klare seg selv. Da vurderte kommunen at det er:
«Viktig for X med denne selvstendigheten. Vi kan tilby
og motivere for samhandling ukentlig, men viktig a
respektere Xs selvbestemmelse». Pa denne maten viste

Hvem er vergene?

kommunen pa en tydelig mate at de respekterte perso-
nens selvbestemmelserett.

Ombudet gar grundigere inn pa denne problemstil-
lingen i rapporten «Retten til et selvstendig liv og til a
veere en del av samfunnet: Ombudets giennomgang av
saker om helse- og omsorgstjenester til personer med
utviklingshemming», som utgis senere hgsten 2021.

5.4.2.2 A ha verge synes ikke a bidra til mer
selvbestemmelse og medvirkning

Vi finner ikke at det er en forskjell pa medvirkning i
de tilfeller hvor personen har verge og de tilfeller hvor
personen ikke har det, og vi finner ikke at verge gir
kommunen beskjed om manglende medvirkning fra
vergehaver. Det & ha verge synes dermed ikke i seg selv
a veere en god kontrollmekanisme for & ivareta helse-
og omsorgslovgivningens bestemmelser om at perso-
nen selv far medvirke til utforming av eget vedtak, noe
som er en viktig forutsetning for ivaretakelse av deres
selvbestemmelse.

I flere saker ble ikke vedkommendes samtykkekom-
petanse vurdert nar personen hadde verge. Et eksem-
pel pa dette ser slik ut: «Samtykkekompetanse skal vur-
deres i forhold til den konkrete helsehjelpen, jf. pasient-
og brukerrettighetsloven kapittel 4. Du har oppnevnt
verge som ivaretar dine personlige interesser». Dette
kan tyde pa at det eksisterer en oppfatning av at ver-
gen ubetinget kan samtykke og ta avgjgrelser pa vegne
av personen. Dersom personen ikke blir spurt om sine
gnsker og preferanser fordi vedkommende har verge,
hindrer snarere enn fremmer vergemalsordningen i
disse tilfellene personens selvbestemmelsesrett. Det
var imidlertid ikke gjennomgaende at samtykkekom-
petanse ikke ble vurdert nar personen hadde verge,
selv om dette gjaldt flertallet av tilfellene.

I mange av vedtakene stod det at personen hadde verge, men ikke hvem som var vergen. | de vedtakene der det var
informasjon om hvem som var verge, var det flest familiemedlemmer (30 stykker). Familiemedlemmer som er verge, er som
oftest mor, men ogsa far, bror og svigerinne. Flere personer hadde ogsa profesjonelle verger (advokat eller fast verge). | 28
saker sd vi ingen tegn i vedtaket til om personen hadde verge eller ikke.

35
30
25
20
15
10

Familiemedlem Fast verge lkke oppgitt
hvem som er

verge

Vet ikke om
personen har
verge

Har ikke verge Advokat Annen verge
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5.4.2.3 Vergens rolle i helse- og omsorgssaker er uklar
Vergens rolle i vedtakene om helse- og omsorgstje-
nester er uklar bade i regelverket (se kap. 2.7) og i prak-
sis. I vedtakene vi sa pa, viser dette seg blant annet
gjennom at det ikke er noen systematikk i a beskrive
hvem som er verge for personen, og hvordan vergen
har veert involvert. Kommunen har pa sin side opplyst
om at verge alltid blir tilsendt nye vedtak, men at det
er sjelden de mottar tilbakemeldinger fra vergen.

Selv om det ikke fremgikk direkte av vedtakene at
personene hadde verge og hva som var vergens man-
dat, har kommunen opplyst om at alle tjenestemot-
takere med verge har vergefullmakt liggende pa sin
sak som beskriver vergens mandat. I lys av at vergens
mandat ofte er generelt beskrevet og at vergene sjel-
dent gir tilbakemelding pa vedtakene, kan det stilles
spersmal om det er behov for a presisere vergens rolle
i lovverket, ref. vare funn i kapittel 5.2.2.3.

Det star ingenting i vedtakene om vergen har veert
involvert i saksbehandlingen forut for at vedtak blir
avgjort eller revurdert. Opplysningene til vedtakene er
ofte hentet inn fra ansatte ved boligen der personen
bor, og suppleres med tidligere saksopplysninger. I
en av sakene var det spor av at verge (far) hadde hatt
et samarbeidsmgte med kommunen om revurdering
av vedtakene. Ellers var det ingen spor om at vergen
hadde blitt spurt nar det kom til forsvarligheten av
tjenestene.

Vi har ogsa sett spor av at kommunen ivaretar noe
daglig administrering av gkonomi, slik som innkjgp.
Kommunen opplyser at det samarbeides med ver-
gen om denne oppgaven, selv om dette ikke fremgar
direkte av vedtakene.

5.4.2.4 Vedtakene er individuelt tilpasset, men det
helsemessige dominerer

Et positivt funn er at det ble foretatt individuelle og
detaljerte vurderinger i alle sakene. Kommunen fattet
dermed stort sett godt begrunnede vedtak, og ved-
taksteksten henvendte seg direkte til tjenestemottaker
pa et forholdsvis lett tilgjengelig sprak. De individuelle
vurderingene skjedde ved hjelp av en IPLOS™*
legging av en tjenesteyter som Kkjenner personen.
Denne formen for kartlegging vektlegger imidlertid
hva personene kan og ikke kan, i motsetning til hva
de gnsker og vil ha hjelp til. Spgrsmalene er de samme
uansett om personen er et barn, en dement person
eller en voksen person med utviklingshemming.
Selv om vedtakene var individuelle, blir det ikke vist

-kart-

126 Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk, se Helsedirektoratets

nettside om «Iplos-registreret».

til lovbestemmelser om for eksempel retten til indi-
viduell tilrettelegging av kommunale tjenestetilbud
(1dl. § 20).

Det var ogsa et gjennomgaende funn at samtykke-
kompetanse som hovedregel bare ble vurdert i vedtak
om helsetjenester og ikke for omsorgstjenester. Her er
lovverket uklart, men det er antatt at samtykkekravet
fra hol. § 4-1 ogsa gjelder for omsorgstjenester.””” Sam-
tykkekompetansen kan variere fra om det er snakk om
helsetjenester, praktisk bistand eller stgttekontakt.
En person kan derfor ha samtykkekompetanse til a
samtykke til stgttekontakt, men ikke til helsehjelp.
Et positivt funn er at samtykkekompetanse stort sett
ikke kobles direkte til eller begrunnes direkte ut ifra
diagnosen, men at fokuset er hva enkeltpersonen far
til og ikke.

I sakene var det sveert fa personer som hadde indi-
viduell plan (IP) og koordinator. I andre rapporter har
det blitt avdekket at det i kommunene generelt er fa
personer med omfattende og sammensatte behov som
har IP eller koordinator."”® Formalet med IP er & sikre
at personen far et helhetlig, koordinert og individuelt
tilpasset tjenestetilbud, at personen far medvirke og
ha innflytelse pa tjenestene, a styrke samhandlingen
pa tvers av tjenesteytere og samhandlingen mellom
kommunen og personen. Koordinator skal sikre sam-
ordning av tjenestetilbudet til personen og sgrge for
fremdrift i den individuelle planen."*’ Disse tjenestene
er derfor viktige for & fremme personens gnsker og
preferanser i tjenestetilbudet.

Gjennomgangen av sakene viser at det var 21 og
14 personer i 117 saker som hadde henholdsvis IP og
koordinator.”® I mange av sakene ble det ogsa krys-
set av «ikke relevant» for IP og koordinator. Kommu-
nen har imidlertid opplyst at alle som har heldggns
bistand, har en tjenesteansvarlig som fungerer som
koordinator, og at enkelte personer ogsa har fatt opp-
nevnt en annen koordinator.

127 Helsedirektoratet (2021), kap. 2.

128 Riksrevisjonen (2019).

129 Jf. forskrift om habilitering og rehabilitering §§ 1, 16 og 21.

130 I mange av sakene var ikke IP lagt ved vedtaket, men det var
krysset av for at personen hadde IP. Vi har derfor ikke kunnet

etterprgve at dette faktisk stemmer.
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I denne delen av rapporten beskriver vi neermere hva
et beslutningsstgttesystem i hovedtrekk innebaerer
(kap. 6), og gir tre overordnende anbefalinger for
hvordan et slikt beslutningsstgttesystem kan etableres
(kap. 7-9). Disse tre anbefalingene er:

1. Utrede og fremme forslag om en ny lov om beslut-
ningsstette til erstatning for vergemalsloven.

2. Parallelt med at lov om beslutningsstatte utredes,
bgr det vedtas hjemmel for og settes i gang prgve-
prosjekter om beslutningsstatte.

3. Tilrettelegge for og styrke stemmene til personer
med behov for beslutningsstgtte i nasjonale og
lokale tilsyn.

Utredningen og anbefalingene nedenfor bygger pa
Norges menneskerettsforpliktelser etter CRPD (beskre-
vet i kapittel 2), forskning pa omradet, egne funn (kap.
4-5), erfaringer fra andre land og kunnskap om den
norske konteksten.

Vi konsentrerer oss i denne rapporten om beslut-
ningsstgttesystem som erstatning for dagens verge-
malssystem. Vi fremhever imidlertid sammenhengen
mellom den enkeltes rett til selv & utgve sin rettslige
handleevne og statens plikt til & sikre beslutnings-
stgtte, til & ivareta selvbestemmelse og forebygge
tvang i helse- og omsorgsgyemed.”"

131 Helsedirektoratet har i sitt oppdragsbrev for 2021 fatt i oppdrag a
prgve ut nye modeller for beslutningsstgtte for at personer som
onsker det, skal fa hjelp til a ta egne beslutninger nar det gjelder
helse- og omsorgstjenester. I lys av dette anbefaler vi at arbeidet
med a preve ut og utrede modeller for beslutningstgtte innenfor
helse- og omsorgssektoren ses i sammenheng med og koordineres
med arbeidet med nytt beslutningsstgttesystem til erstatning for

dagens vergemalssystem.



VIKTIGE

BYGGESTEINER
| ET BESLUTNINGS-
STOTTESYSTEM

Det er ikke én mal for hvordan et beslutningsstotte-
system skal se ut.”? Kunnskapen om hva et beslut-
ningsstgttesystem kan og bgr innebzere, er dessuten
under stadig utvikling. Begrepet beslutningsstgtte
er ikke definert i norsk lov og har ikke noen Klar,
omforent betydning i vanlig sprakbruk. Begrepet bru-
kes med ulik betydning i ulike sammenhenger.”’ All
politikk og alle tiltak som gjelder personer med ulike
former for funksjonsnedsettelse, bgr fremme mulighe-
ten for selvhestemmelse og den enkeltes rett til & utgve
sin rettslige handleevne.” Vi kan derfor ogsa snakke
om beslutningsstatte i mange ulike sammenhenger. Vi
konsentrerer oss her om beslutningsstgttesystem som
erstatning for dagens vergemalssystem.
Beslutningsstgtte innebeaerer at personer far den
stotten de kan trenge for a kunne utgve sin rettslige
handleevne, og slik ha reell mulighet for selvbe-
stemmelse. I et beslutningsstgttesystem har den som
mottar stgtte, sin rettslige handleevne i behold og
far hjelp til & handle ut ifra egen vilje og preferan-
ser. Beslutningsstgtten er frivillig og selvvalgt, og
kan nar som helst avsluttes av personen som mottar
stgtten. Personen som mottar stgtte, deltar aktivt i
beslutningsprosessene og er selv hovedaktgren. For at

132 Se f.eks. Bighy og Douglas (2020), s. 45-66 og Glen (2020), s. 94.
133 NOU 2019: 14, S. 412.
134 CRPD art. 3 0g 12.

beslutningsstgttesystemer skal kunne erstatte verge-
malssystemer, ma avgjgrelsene som personen kommer
fram til gjennom stgtten, kunne handheves juridisk.

[ Dbeslutningsstgttesystemer vektlegges seerlig
prosessen med a komme fram til beslutninger. Per-
sonen som mottar stgtte, tar selv avgjgrelsen, men
far hjelp i prosessen med & komme fram til en beslut-
ning. Beslutningsstgtte handler dermed mindre om
et sluttmal (f.eks. det & fa egen leilighet), og mer om
de mange beslutningene som ma til for & komme dit,
og hvordan personen far stgtte til 4 ta disse beslutnin-
gene (f.eks. veiledning i gkonomi, rdd og samtaler om
hvor og hvordan man kan bo).”® Personer med behov
og ¢nske om beslutningsstgtte er forskjellige, og
beslutningsstgttesystemet ma utformes slik at det kan
tilpasses den enkelte. Ikke alle vil ngdvendigvis gnske
eller evne a ta foringen i alle beslutningsprosesser
selv, og behovene kan endres over tid. Det er likevel
viktig at den enkelte selv skal ha muligheten til a ta
fgringen. Det ma tilrettelegges for dette sa langt som
mulig, ogsa gjennom a styrke personens egne ferdig-
heter og tro pa at de kan ta egne avgjgrelser.

At personen som far beslutningsstgtte har tillit
til dem som gir stgtten, er et vesentlig kriterium for

135 Glen (2020), s. 94.
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at beslutningsstgtte skal fungere.136 Personene vel-
ger selv hva de vil ha hjelp til, og hvem som skal gi
den aktuelle hjelpen (sa lenge de som blir valgt, selv
gnsker & veere beslutningsstgtter). Det kan veere ulike
personer som hjelper personen med ulike saker.

I motsetning til tradisjonelle vergemalssystemer
som bygger pa diagnoser og et skille mellom dem som
kan og ikke kan ta avgjgrelser, bygger beslutningsstgtte
pa at alle mennesker tar avgjgrelser med en viss assis-
tanse fra andre, slik som gjennom informasjon, sam-
taler og pavirkning fra andre. Behovet for og graden
av type stgtte vil variere. Noen vil for eksempel kunne
trenge ekstra hjelp til a forsta tilgjengelig informasjon,
veie alternativer opp mot hverandre og til & formidle
sine preferanser. I et beslutningsstgttesystem blir stgtte
til & ta beslutninger formalisert ved at det oppnevnes
selvvalgte beslutningsstgttere. Beslutningsstgtte er et
viktig likestillingstiltak — det fratar ikke personer rett
til rettslig handleevne eller selvbestemmelse, men
hjelper personen a utgve den (se ogsa kap. 2).

6.1
Beslutningsstotte og personer med
omfattende funksjonsnedsettelser

Retten til rettslig handleevne som gir grunnlag for
selvbestemmelse i eget liv, er lik for alle og varierer
ikke etter funksjonsniva."”” Hvilken type stgtte som
er ngdvendig, vil variere. For personer hvor det for
eksempel ikke er mulig a forklare alternativer i en sak
eller & ha en dialog om et tema fordi personen ikke har
noen mulighet til & forsta hva saken gjelder, vil beslut-
ningsstotte dreie seg om a utlede avgjorelser ut fra god
kjennskap til hvem personen er. For a beskytte retten
til rettslig handleevne og fremme selvbestemmelse er
det vedkommendes generelle interesser og preferan-
ser, personlighet, behov og historie som ma danne
beslutningsgrunnlaget og tillegges hovedvekt i avgjo-
relser — ikke for eksempel kommunens eller andre

136 Se f.eks Glen (2020), s. 94. Dette er ogsa noe vi finner i var egen
intervjustudie (se kap. 4).

137 Retten til selvbestemmelse i eget liv skal i henhold til CRPD
veere lik for alle og ikke variere etter funksjonsniva. Vi viser til
var gjennomgang i kapittel 2 om at CRPD art. 12 uttrykker at den
rettslige handleevnen til personer med funksjonsnedsettelse skal
anerkjennes pa lik linje med andre. Vi fremhever videre at det
folger av CRPD art. 12 (3) at statspartene «skal» gi «stgtte» til en
person dersom han eller hun trenger det for a utgve sin rettslige
handleevne. A gi statte er grunnleggende sett noe annet enn &

bestemme over en person.

myndigheters behov og preferanser for samordning
av tjenester, gkonomistyring eller effektivisering."”® A
strekke seg etter et prinsipp om a ivareta personens
egne gnsker, pa lik linje med andres, er helt vesentlig
for a ivareta personens integritet. Ingen skal behand-
les som objekter som kan bestemmes over og flyttes
rundt ut fra andres preferanser.

Relevant informasjon for & avgjgre hvor personen
ber bo, kan for eksempel vere neerhet til familie der-
som personen er nart knyttet til dem, neerhet til aktivi-
teter vedkommende deltar pa, eller et sted hvor det ikke
er mye brak dersom personen for eksempel er stgy-
sensitiv. De som kjenner personen godt, vil kunne tolke
hvordan vedkommende reagerer i ulike bosettinger.

Prgveprosjekter om beslutningsstgtte som er satt i
gang rundt omkring i verden, har, sa vidt ombudet er
kjent med, i liten grad omfattet personer med de stgr-
ste bistandsbehovene. Det er derfor sarlig behov for
mer kunnskap om hvordan beslutningsstgtte best gis
til denne gruppen.

6.2
Beslutningsstotte og rettssikkerhet

Uansett hva slags system vi lager for a sikre rettslig
handleevne og fremme selvbestemmelse, vil ikke
dette kunne endre pa det grunnleggende faktum at
en del av befolkningen vil vaere mer avhengig av hjelp
for & fremme sine rettigheter enn andre. Denne avhen-
gigheten skaper skjeve maktforhold mellom den som
trenger hjelp, og den eller de som skal hjelpe. Dette
gjor at den som trenger hjelp, er sarbar og seerlig utsatt
for ulike typer maktoverskridelser og overgrep.”” Det
kan veere vanskelig a klage pa noen man er avhengig
av hjelp av, og for mange kan det ogsa veere vanskelig
a fa tilgang til og forsta informasjon om hvilke rettig-
heter man har, hvordan man kan klage, og hvordan
man skal fremme klage i henhold til gjeldende prose-
dyrer.

I tilfeller hvor vedkommende ikke selv kan gi klart
uttrykk for sin vilje, vil det typisk veere en viss tvil
knyttet til om beslutningsstgttere har kommet fram
til den riktige tolkningen. Selv med god kjennskap
til personen og vedkommendes generelle verdier og
interesser vil det veere tvil knyttet til hvordan disse
verdiene og interessene kommer til uttrykk, og hva
de betyr i spesifikke situasjoner.m Bade profesjonelle

138 Se f.eks. Flynn (2014), s. 81-104 og Skarstad (2018), s. 774-800.
139 Se f.eks Eika (2013), s. 78-93.
140 Eika (2013), s. 78-93.



hjelpere og bekjente kan dessuten (mer eller mindre
bevisst) drives eller pavirkes av personlige interesser
nar de utleder hva den beste tolkningen av personens
vilje er eller gir rad til vedkommende.

En seerlig sarbarhet for maktmisbruk og vanskelig-
heter med & nyttiggjgre seg en del standard former for
rettsikkerhetsmekanismer har viktige implikasjoner for
hvordan myndighetene best bgr sikre «hensiktsmes-
sige og effektive beskyttelsesmekanismer» (jf. CRPD
art. 12 (4)). To vesentlige implikasjoner er at andre
former for rettsikkerhetsmekanismer enn for eksempel
tilgang til skriftlig klage ma til, og beslutningsstgtteres
beslutninger ma kunne vere bestridbare.'*!

Bestridbarhet innebzerer at beslutningers riktighet
ma kunne bestrides av andre enn de som fatter beslut-
ningene. Ulike aktgrer ma altsa kunne ha mulighet til
a reise tvil om en beslutning faktisk reflekterer per-
sonens vilje. Kompleksiteten i noen av disse sakene
gjor det saerlig ngdvendig at det skapes rom for kritisk
refleksjon og samarbeid mellom ulike aktgrer som hver
sitter med noe informasjon og kompetanse som kan
bidra til & bedre opplyse om hva personen selv gnsker
i situasjoner hvor personen ikke har mulighet til a
uttrykke seg direkte, og det kan reises tvil om beslut-
ningsstatters avgjorelse reflekterer personens vilje.***

Apenhet og innsyn i hvordan systemet funger
(transparency), er en forutsetning for at beslutninger
kan gjores bestridbare, og er ekstra viktig for a ivareta
rettsikkerheten til grupper som ikke har de samme
ressursene til & klage og fremme sin sak.'’

Ettersom det kan vaere vanskelig a klage pa perso-
ner man er avhengig av og a benytte seg av formaliserte
klageprosedyrer, er en viktig rettsikkerhetsmekanisme
at det opprettes kanaler hvor utviklingshemmede,
personer med psykososiale funksjonsnedsettelser
og andre med behov for beslutningsststte selv kan
komme til orde og blir lyttet til av en uavhengig part.
Ettersom det kan veere vanskelig for utviklingshem-
mede og personer med enkelte former for psykososiale
funksjonsnedsettelser selv a tilegne seg informasjon
om og oppsgke denne uavhengige parten, er det ogsa
en viktig tilrettelegging at denne uavhengige parten
selv driver oppsgkende virksomhet og etablerer god
kontakt med dem det gjelder.

Ombudet mener for eksempel at det i tilsyn med
ordninger som skal ivareta seerlig sarbare og utsatte
personer, ikke vil veere tilstrekkelig & bare snakke
med beslutningsstgtter eller ansatte eller foreta en

141 Eika (2013), s. 78-93.
142 Eika (2013), s. 78-93.
143 Eika (2013), s. 78—93 og Skarstad (2018), s. 774—800.

dokumentgjennomgang, slik tilfellet ofte er i tilsyns-
virksomheten med tjenester for utviklingshemmede.
Tilsynsmyndigheten ma ogsa snakke med personen
det gjelder. Nar personene selv ikke kan snakke, blir
behovet for tilsyn av en uavhengig part som regel enda
stgrre. Da er egne observasjoner viktige for a danne
seg et upartisk bilde. Tilsyn uten direkte kontakt med
dem som skal beskyttes av tilsynet, og som bare kon-
sentrerer seg om intervjuer med beslutningsstgttere
og ansatte og dokumentgjennomgang, vil alltid vaere
beheftet med en viss form for «bias» eller svakhet.
Prinsippet om selvbestemmelse tilsier ogsa i seg selv
at de det gjelder, ma bli hort og lyttet til.

6.3
Kilder til beslutningsstotte i dagens
lov og praksis

Norge har i dag ikke et beslutningsstgttesystem. Det er
likevel elementer ved norsk lov og praksis som ligner
og kan bygges videre pa i utviklingen av et slikt sys-
tem. Her vil vi seerlig trekke fram Justisdepartementets
forslag til endringer i vergemalsloven, bestemmelser i
helse- og omsorgslovgivningen som legger til rette for
selvbestemmelse,"** regjeringens definering av bruk-
erstyrt personlig assistanse (BPA) som et likestillings-
verktgy, tvangslovsutvalgets anbefaling om utprgving
av nye modeller for beslutningsstgtte, oppdraget gitt
Helsedirektoratet om a utrede forsgk med beslut-
ningsstgtte samt det statlige TryggEst-prosjektet, som
skal sikre sarlig risikoutsatte voksne mot overgrep og
utnytting.

Dagens vergemalslov er ikke i trdd med vare men-
neskerettslige forpliktelser etter CRPD art. 12 (se kap.
2.7.1). Ombudet ser det imidlertid som sveert positivt
at regjeringen har foreslatt endringer i vergemalslo-
ven for a styrke retten til selvbestemmelse pa verge-
malsfeltet."*’ Den gkte vektleggingen av samtaler med
den det skal opprettes vergemal for, er ogsa en positiv
utvikling.146 Statens sivilrettsforvaltnings utprgvin-
ger av oppstartsmandater hvor verge kartlegger hva
personen har behov for hjelp til i oppstarten av ver-
gemalsoppdraget, er etter det vi har forstatt, ment a
bidra til sterre grad av individtilpasning."”” Dette kan
anses som skritt i riktig retning sammenlignet med

144 Se f.eks. pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1 og helse- og
omsorgstjenesteloven § 1-1 nr. 2, 3 0g 5.

145 Justisdepartementet (2018 b); se ogsa fotnote 44.

146 Se kap. 5 og Statens sivilrettsforvaltning (2020).

147 Statens sivilrettsforvaltning (2019).
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tidligere praksis, men er likevel et langt stykke unna
at personen som har behov for stgtte, selv tar eierskap
og former mandatet i samarbeid med den eller dem
som skal gi statte.

Var gjennomgang av helse- og omsorgslovgivnin-
gen i kap. 2 viste at det — seerlig i forarbeider og for-
skrifter, men ogsa i lovgivningen — er bestemmelser
som stgtter opp under rett til selvbestemmelse i eget
liv."*® Eksempler pa dette er retten til medvirkning,
hovedregelen om krav om samtykke for helsehjelp, og
retten til individuell tilrettelegging av kommunalt tje-
nestetilbud. Disse bestemmelsene er i dag likevel ikke
tilstrekkelige til a sikre at enhver far utgve sin rettslige
handleevne og rade over eget liv. Det er store utfor-
dringer i praksis med a beskytte selvbestemmelsen til
enkeltindivider. Prinsipper om selvbestemmelse ma i
mange tilfeller vike for kommunalt selvstyre, kommu-
nale interesser og medisinske tjenesteperspektiver.'*’
I den forbindelse er det positivt at regjeringen har defi-
nert BPA som et likestillingsverktgy.”° Dette kan vaere
en kime til ogsa a se personlig assistanse som tilbys av
kommunen i et likestillingsperspektiv, og stgrre gjen-
nomslag for prinsippet om selvhestemmelse og retten
til & utgve rettslig handleevne pa lik linje med andre.

Ombudet ser det ogsa som positivt at tvangslovs-
utvalget anbefaler forsgk med beslutningsstgatte.
Utvalgets beskrivelse av beslutningsstgtte er imid-
lertid knapp. Regjeringen har fulgt opp ved at Hel-
sedirektoratet i sitt tildelingsbrev for Statsbudsjett
2021 far i oppdrag & «utrede hvordan en ordning for
beslutningsstgtte kan utformes og iverksettes» i for-
bindelse med direktoratets bistand i arbeidet med ny
tvangsbegrensningslov.”" Forelgpig er ikke dette fulgt
opp, og etter det ombudet kjenner til, er det per dags
dato bare den ideelle organisasjonen Uloba som har
tatt utfordringen med a teste ut et prgveprosjekt om
beslutningsstotte. Det er viktig at statlige aktgrer na
kommer pa banen (se kap. 8).

Som bade denne og tidligere rapporter og forskning
viser, er det store mangler ved tilsynsordningene for
tjenester til utviklingshemmede." Seerlig viser vare
samtaler med personer med utviklingshemming®’ at
det er behov for en form for tilsynsmyndighet hvor det
er ansatte som kan snakke med og lytte til personer

148 CRPD art. 3 og 12.

149 Se kap. 3 0g 5.4.

150 Se Regjeringen (u.d.): «Mandat».

151 Statsbudsijett «Tildelingsbrev til Helsedirektoratet» (2020), s. 28.

152 Likestillings- og diskrimineringsombudet (2019), kap. 10. Se ogsa
denne rapportens kap. 3.

153 Se kap. 4.

med behov for beslutningsstatte og deres rettighetsut-
fordringer nar det gjelder selvbestemmelse, og a hjelpe
dem med & fremme deres sak. Et sveert lovende stat-
lig rettssikkerhetsinitiativ i denne sammenhengen er
TryggEst-prosjektet, som skal sikre saerlig risikoutsatte
voksne (som f.eks. personer med utviklingshemming,
demens, og/eller psykiske vansker) mot ulike former
for overgrep.”* Modellen er forankret i den kommunale
plikten til & beskytte brukere av helse- og omsorgstje-
nester mot overgrep.’ Den bygger blant annet pa prin-
sipper om selvbestemmelse og styrking (empowerment)
av enkeltindivider, eksempelvis ved a tilrettelegge for a
styrke personers egne muligheter til & si ifra.”™®

Forelgpig har modellen i bare liten grad rettet seg
spesifikt mot szerlige utfordringer som kan oppsta i
forbindelse med vergemal, men det er opprettet et
samarbeid mellom Statens sivilrettsforvaltning og
TryggEst. Nylig er det ogsa utgitt en veileder som blant
annet beskriver hva man kan gjgre dersom man mis-
tenker at en verge misbruker sin stilling.”” Ombudet
mener det er gode muligheter for a utvide og ogsa
anvende TryggEst-modellen for a styrke rettsikkerhe-
ten pa beslutningsstetteomradet (se kap. 9).

6.4
Hva skal til for at Norge far et
beslutningsstottesystem?

For a fa et beslutningsstgttesystem som beskrevet over,
mener ombudet at regjeringen ma ta tre overordnede

grep:

1. Utrede og fremme forslag om en ny lov om beslut-
ningsstgtte.

2. Parallelt med at ny lov utredes, bgr det vedtas
hjemmel for og settes i gang prgveprosjekter om
beslutningsstatte.

3. Tilrettelegge for og styrke stemmene til personer
med behov for beslutningsstgtte i nasjonale og
lokale tilsyn.

Disse anbefalingene utdypes i hvert sitt kapittel
nedenfor.

154 Bufdir (u.a.)a.

155 Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-3a.
156 Bufdir (u.a.)a og Dahl (2020).

157 Bufdir (u.a.)b.



Beslutningsstottesystem oppsummert

Et beslutningsstgttesystem:

Er ngdvendig for a sikre lik rett til selvbestemmelse i praksis.
Setter personene som mottar beslutningsstgtte, i stand til a gjennomfgre sine gnsker og vilje.

Er frivillig og velges av personen selv.

Utformes etter hva personen gnsker hjelp til, og kan i tillegg til hjelp med a ta beslutninger inkludere
hjelp til 8 kommunisere beslutninger pa de omradene hvor personen gnsker det.

Bestar av selvvalgte beslutningsstettere/radgivere som personen har stor tillitt til.

Vektlegger prosessen fram til en beslutning er tatt.

Vil for personer med omfattende hjelpebehov/utviklingshemming innebeere at beslutningsstatter(e)
tar avgjgrelser basert pa den beste tolkningen av individets vilje i tilfeller hvor personen ikke har
mulighet til & uttrykke denne direkte. Den beste tolkningen bygger pa kjennskap til personen —
vedkommendes generelle interesser, personlighet og personlig historie.

Ma ha gode rettsikkerhetmekanismer tilpasset beslutningsstgttemottakers behov. En uavhengig
tilsynsmyndighet ma lytte til beslutningsstgttemottakerne, og beslutningsstgtternes avgjorelser ma
veere bestridbare.
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ANBEFALING 1.

Lov om beslutningsstotte

Dagens vergemalslov er ikke i trad med vare mennes-
kerettslige forpliktelser og ma erstattes slik at Norge far
en lov om beslutningsstgtte.”® Omfattende endringer
i forhold til dagens lov er ngdvendig.” Arbeidet bgr
prioriteres fra regjeringens side slik at en ny lov kan
utredes og vedtas innenfor en samlet tidsramme pa
omlag to ar. Sivilsamfunnet, szerlig mennesker som i
dag blir bergrt av lovgivningen, bgr spille en sentral
rolle i utformingen av nytt regelverk.160

I dette kapitlet gir vi vare anbefalinger til elementer
som det er seerlig vesentlig at ny lov om beslutnings-
stgtte bygger pa. Vi har sett hen til CRPD-komiteens
anbefalinger til Norge i para. 20 bokstav a, b, d og e
angaende CRPD art. 12 (se tekstboks pa neste side).
Vi har ogsa sett hen til og gir eksempler pa hvordan
enkelte andre land har endret sin vergemalslovgivning
for a styrke retten til selvbestemmelse. Til slutt i dette
kapitlet skisserer vi kort enkelte behov for endringer
ogsa i annen lovgivning.

158 Se blant annet kap. 2.7.1.
159 Se kap. 2.7, 4 0g 5.
160 CRPD art. 4.

7.1
Viktige elementer i ny lovgivning om
beslutningsstotte

Ombudet anbefaler at regjeringen gir Justisdepar-
tementet eller et regjeringsoppnevnt utvalg i oppdrag
a utrede folgende elementer og innholdsmessige krav
til en ny lov om beslutningsstatte:

Det bgr komme tydelig fram at hovedformalet med
loven er & sikre lik rett til & utgve rettslig handleevne
gjennom et frivillig tilbud om beslutningsstgtte til
personer som har behov for dette. Overordnet ma det
komme fram at siktemalet er at beslutningsstette skal
bidra til lik rett til selvbestemmelse i praksis. Dette
kan uttrykkes tydelig i en formalsparagraf.

Loven ma skrives i et sprak som ikke etterlater tvil
om at den befinner seg innenfor et menneskerettslig
paradigme (snarere enn et paternalistisk eller medi-
sinsk paradigme). Loven ma veere en egnet ramme
for a sikre at lovanvendelsen utgves i trad med men-
neskerettighetene og en menneskerettslig forstaelse.
Konkrete eksempler pa dette er a skifte ut formulerin-
ger som at den som «ikke kan ivareta sine interesser»
kan «settes under vergemal», med formuleringer om
at loven skal sikre at den som gnsker og trenger hjelp
til & ta valg for & gjennomfgre sine interesser, kan fa
hjelp og statte.



CRPD-komiteens anbefalinger til Norge
Likhet for loven (art. 12)

20. Med bakgrunn i komiteens generelle
kommentar nr. 1 (2014) om likhet for loven,
og gitt at vergemalsloven er under revidering,
anbefaler komiteen at konvensjonsparten:

(@) Vurderer systematiske regelendringer slik
at vergemal og alle andre former for beslut-
ningstaking pa andres vegne erstattes av
ordninger som stgtter den enkeltes vilje for
alle personer med funksjonsnedsettelser uav-
hengig av personens behov for stgtte,

(b) Opphever vergemalsloven, som apner for
fratakelse av rettslig handleevne basert pa
funksjonsnedsettelse, sikrer at ingen settes
under vergemal og styrker/gker opplaeringen
i a anerkjenne full rettslig handleevne for alle
mennesker med nedsatt funksjonsevne,

(c) Etablerer en rettslig prosedyre med sikte
pa a gjenopprette full rettslig handleevne for

alle mennesker med nedsatt funksjonsevne,
og i forbindelse med vedtakelsen av et
beslutningsstotteregime, sikrer respekt for
bergrte personers selvbestemmelse, vilje og
preferanser,

(d) Skaper et hensiktsmessig og effektivt
vern for utgvelse av rettslig handleevne
som overvakes og underlegges tilsyn pa
fylkesmannsniva for a sikre respekt for
rettighetene, viljen og preferansene til
mennesker med nedsatt funksjonsevne og
beskytter dem mot utilbgrlig pavirkning,

(e) Gjennomfgrer kompetansebyggende
aktiviteter for offentlige tjenestemenn om
retten til likhet for loven for mennesker

med nedsatt funksjonsevne og om
beslutningsstgtteordninger, og for personer
som mottar stgtte for a hjelpe dem & bestemme
nar de behgver mindre stgtte eller nar de ikke
lenger behgver stgtte for & utgve sin rettslige
handleevne.'*!

161 FN-komiteen for funksjonshemmedes rettigheter (2019)

For tydelig a etablere loven innenfor et mennes-
kerettslig paradigme som ikke etterlater tvil om at
stgttetjenestenes funksjon og siktemal er a fremme at
personens selv kan utgve sin rettslige handleevne og
selvbestemmelse, er det ngdvendig a skifte ut de gamle
begrepene «vergemal» og «verge»162 med terminologi
som i stgrre grad beskriver siktemalet med beslut-
ningsstgtteloven. Dette er mer enn semantikk; endring
i begreper skal bidra til & tydeliggjgre bruddet med
tidligere tiders paternalisme. «Vergemal» bgr altsa for
eksempel kunne erstattes med «beslutningsstgtte»,
mens verge for eksempel kan erstattes med «beslut-
ningsstgtter» eller «beslutningsradgiver». Personen
som far beslutningsstgtte, kan beskrives som «beslut-
ningstaker». En slik begrepsendring vil ogsa gjgre det
enklere for malgruppen a forsta loven. Et av vare funn
i intervjustudien med personer med utviklingshem-
ming (kap. 4) var nettopp at begrepene vergemal og
verge ble oppfattet som fremmedgjgrende.

Loven ma tydelig uttrykke at beslutningsstgtte
anerkjenner og bygger pa personens egne ressurser.
Beslutningstaker ma selv ha eierskap til hva de far
hjelp til, og av hvem. I motsetning til dagens vergemal-
slov bgr det i en beslutningsstgttelov stilles prosessu-
elle krav til at det i utformingen av en form for avtale
eller oppdragsbeskrivelse mellom beslutningstaker
(personen med behov for beslutningsstgtte) og beslut-
ningsstotter(e) dokumenteres hvordan personen selv
har veert ledende i prosessen med a komme fram til
hva han eller hun skal fa stgtte til, hvordan stgtten
skal gis, og av hvem.

Det bgr sta tydelig i loven at det i de tilfeller hvor
personen selv ikke klarer & formidle egen vilje, ma
bygges pa den beste tolkingen av personens vilje.
Dette ma gjelde bade i opprettelsen av en beslut-
ningsstgtteavtale/oppdrag og for beslutningsstgtteres
(og tilsynsorganers) lgpende oppgave med a hjelpe
personen med a komme fram til beslutninger i trad
med vedkommendes selvbestemmelse. Den beste
tolkningen av personens vilje vil eksempelvis bygge
pa kjennskap til personens personlighet, generelle
interesser, uttrykksmater, verdier, historie og hva
personen forstar. Kjennskap til hva personen forstar,
omfatter ogsa kjennskap til personens diagnose og
det man i dag kaller «samtykkekompetanse». Loven
ma ikke etterlate tvil om at retten til selv a utgve sin
rettslige handleevne gjelder uavhengig av en per-
sons diagnose og sakalte «samtykkekompetanse».

162 Ifglge Det norske akademis ordbok betyr vergemal
«formynderskap» eller «tilsyn og myndighet utgvet av verge,

formynder».
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Diagnose og forstaelse kan imidlertid innga som to av
flere elementer i a tolke personens vilje — som elemen-
ter i a forsta personens uttrykksmater og behov. Etter-
som det er flere elementer som inngar i en kompetent
tolkning i god tro av personens vilje, vil det veere ulike
personer rundt vedkommende som kan sitte pa ulik
type kompetanse og informasjon. Et sveert viktig ele-
ment vil veere a kjenne personen og hans eller hennes
uttrykksmater.

Det bgr stilles prosessuelle krav til begrunnelsen for
omfattende avtaler som personen far stgtte til 4 innga.
Det ma stilles krav om at det spesifiseres hvilke krite-
rier som begrunner og utrykker at avtalen er et uttrykk
for personens vilje. A stille krav til slike begrunnelser
er egnet til & fremme at stotten i praksis bygger pa at
personen selv skal utgve sin rettslige handleevne, og
er ogsa ngdvendig for & gjgre vedtak bestridbare.

Ut fra vare egne undersgkelser (se kap. 2.7.1 og kap.
4 og 5) ser vi ogsa at det seerlig er et behov for at det i
arbeidet med en ny lov utredes hvordan beslutnings-
stgttere best kan gi stgtte pa det personlige omradet, og
seerlig nar det gjelder helse- og omsorgstjenestesaker.

Personer med behov for beslutningsstgtte er en
sveert heterogen gruppe — bade med tanke pa behov,
gnsker og ferdigheter. Det er derfor behov for et mange-
fasettert system som legger til rette for at beslutnings-
stgtte kan gis pa ulike mater og tilpasses den enkelte.
Det er behov for a utvikle ulike hovedmodeller (se
kap. 8). Viktig for alle modellene er at myndighetene
har en overordnet rolle i a sgrge for at rettighetene til
dem som mottar beslutningsstatte, ivaretas, herunder
ved a godkjenne beslutningsavtaler/oppdrag, sikre
tilsyn og tilgang til klagemuligheter og eksempelvis
godkjenning av enkelte typer omfattende avtaler som
personen har fatt stgtte til 4 innga. Oppleaering i CRPD
for beslutningsstgttere er ogsa viktig. Erfaring tilsier
at det er behov for malrettet trening for a laere seg a
stgtte personen med a ta egne avgjorelser og unnga a
bestemme over en person.

En beslutningsstgttelov bgr handle om nettopp
beslutningsstgtte. Ettersom utgangspunktet i annen
norsk lovgivning er at alle som er over 18 ar har hand-
lefrihet uten noen form for kvalifisering knyttet til
funksjonsevne,'® fremstar dagens vergemalslov, ogsa

163 Se NOU 2019: 14, s. 299. Alle myndige har som utgangspunkt
handlefrihet uten noen form for kvalifisering knyttet til
funksjonsevne. Grunnloven § 113 uttrykker kravet om at
inngrep mot enkeltmennesket ma ha grunnlag i lov. Videre
foreskriver Grunnloven § 102 fgrste ledd rett til respekt for
privatlivet. Retten til respekt for privatlivet er ogsa vernet i ulike

menneskerettskonvensjoner herunder EMK art. 8.

for de ordinaere vergemalene, som er begrensning av
— snarere enn stgtte til — selvbestemmelse for de grup-
pene loven gjelder (kap. 2.6).

Begrensninger

Selv om en ny lov om beslutningsstgtte ma utformes
slik at den klart anerkjenner at alle har rettslig hand-
leevne og at personer med nedsatt funksjonsevne har
rett til stgtte til selv & kunne utgve sin handleevne, er
det et vesentlig spgrsmal om det i ny lov om beslut-
ningsstgtte bgr apnes for begrensninger i rettslig
handleevne.

Hvorvidt det er forenlig med CRPD & gi hjemmel
for begrensninger i den rettslige handleevnen sa lenge
dette ikke gjores pa grunnlag av funksjonsnedset-
telse/diagnose, er etter ombudets syn rettslig sett ikke
avklart, og vi viser til var droftelse av dette i kapittel 2.
Hvordan dette eventuelt bgr reguleres og kontrolleres
for a samsvare i stgrst mulig grad med CRPD art. 12
om at alle har rettslig handleevne, og CRPDs generelle
prinsippi art. 3 om selvbestemmelse i eget liv bgr veere
en del av mandatet for utredning til ny lov om beslut-
ningsstgtte. I den sammenhengen bgr det vurderes
om det a viderefgre adgangen til fratakelse av rettslig
handleevne ved dom er den mest egnede maten til a
ivareta krav om at eventuelle begrensninger skal veere
forholdsmessig, individtilpasset og gjelde Kkortest
mulig tid, jf. CRPD art. 12.

Vergemalsloven er i dag gjennomsyret av forbe-
hold om at personen ikke er fratatt rettslig handle-
evne. Dette mener ombudet er klart at ikke kan videre-
fores i en ny lov."* En ny lov om beslutningsstatte skal
nettopp sikre at personen selv kan utgve sin rettslige
handleevne gjennom stgtteordninger i trad med per-
sonens vilje og preferanse.

Imidlertid anerkjenner vi at en tilneerming som
utelukkende skal bygge pa en tolkning av vilje, kan ha
sine svakheter og begrensinger. Tolkning av vilje kan
i enkelte tilfeller eller situasjoner i praksis vaere sveert
vanskelig a gijennomfgre pa en troverdig og god mate.
Spersmalet blir aktuelt blant annet i de tilfellene der
det etter dagens lovgivning apnes for diagnosebasert
tvang. Apning for dette har vii dag bade i vergemalslo-
ven gjennom bestemmelser om fratakelse av rettslig
handleevne og i helse- og omsorgstjenesteloven, som

164 Som vi har omtalt og begrunnet neermere i kap. 2, tilsier en
vurdering av ordlyden i CRPD art. 12 tolket i lys av konvensjonens
generelle prinsipp om selvbestemmelse og ikke-diskriminering i
CRPD art. 3, samt CRPD-komiteens Generell kommentar nr. 1, for
en tilnerming hvor staten tar utgangspunkt i at alle har rettslig

handleevne.



apner for tvang overfor utviklingshemmede i kapittel
9 og tvang overfor rusmiddelavhengige i kapittel 10.
Videre apner psykisk helsevernloven pa nzermere
vilkar for omfattende bruk av tvang overfor personer
med psykososiale funksjonsnedsettelser.165

Selv om det skulle legges til grunn at CRPD pa
naermere vilkar — frikoblet fra diagnose — apner for
begrensninger i den rettslige handleevnen og annen
bruk av tvang, er det ikke tvil om at CRPD forplikter
statene til & etablere et system for beslutningsstgtte
som minsker behovet for begrensninger i den rettslige
handleevnen. Videre er det slik at i de tilfellene hvor
stgtte til at personen selv tar beslutninger ikke er til-
strekkelig, ma eventuelle begrensninger i den rettslige
handleevnen omfattes av effektive beskyttelsesmeka-
nismer i trdd med CRPD art. 12 (4). Det ma blant annet
sikres at begrensninger er forholdsmessige — herunder
individtilpasset og tidsbegrenset. CRPD art. 12 (4) kre-
ver videre at selv om begrensninger anses aktuelt, ma
det ses hen til og legges vekt pa hva som ville ha veert
persons reelle vilje.

Videre slutter vi oss til tvangslovutvalgets forslag i
NOU 2019: 14 Tvangsbegrensningsloven om at pasient-
og brukerrettighetsloven § 4-7, som apner for at verge
kan samtykke til helsehjelp dersom person er fratatt
rettslig handleevne, ma oppheves.

Ombudet er uansett spgrrende til om begrensnin-
ger i rettslig handleevne hgrer hjemme i en ny lov om
beslutningsstotte. Et unntak som apner for begrens-
ning i eller fratakelse av rettslig handleevne bgr even-
tuelt formuleres som et unntak i en egen saerbestem-
melse til slutt i loven. Pa helse- og omsorgsrettens
omrade mener ombudet at begrensinger av rettslig
handleevne bgr vurderes i sammenheng med annen
type tvang, og vurderes som del av arbeidet med opp-
felgingen av tvangslovsutvalgets utredning.

165 Norges institusjon for menneskerettigheter (NIM) har i sitt
hgringssvar til NOU 2019: 14 Tvangsbegrensningsloven lagt til grunn
at CRPD art. 12 «ikke inneholder et absolutt forbud mot regler
som pa bestemte vilkar innskrenker den rettslige handleevnen til
personer med funksjonsnedsettelse». Imidlertid fremhever ogsa
NIM at CRPD art. 12 (3) forplikter Norge til a treffe tiltak for a sikre
at personer med funksjonsnedsettelser har tilgang pa ngdvendige
beslutningsstgtte, og at Norge i dag ikke har et slikt system som
tilfredsstiller vilkarene i art. 12. NIM anbefaler at departementet
bgr etablere et system for beslutningsstgtte som minsker behovet
for begrensninger i den rettslige handleevnen jf. art. 12 tredje
og fierde ledd. I sin hgringsuttalelse til forslag til endringer i
vergemalsloven 14.09.2020 uttaler NIM at «NIM mener primeert at
det er behov for en endring av hele vergemalssystemet i trad med

det paradigmeskiftet CRPD har markert».

Vi mener ogsa at det er hensiktsmessig a skille ver-
gemal/beslutningsstgtte for mindrearige og voksne i
to ulike lover. A sla disse sammen i en lov slik tilfellet
er na, kan gi inntrykk av at det legges begrensninger
pa beslutningsmyndigheten til voksne med behov for
beslutningsstatte, slik det legitimt gjares for barn. Det
er viktig at beslutningsstgtte for voksne (som er det
denne rapporten konsentrerer seg om) tydelig etable-
res som et hjelpetilbud/tjeneste og en ngdvendig form
for tilrettelegging for a sikre lik rett til selvbestem-
melse for alle voksne - i praksis.

7.2
Eksempler pa vergemalslovendringer
i andre land

Flere land har endret lovene i vesentlig retning av
beslutningsstgtte. Dette kan tjene til inspirasjon i Nor-
ges eget lovarbeid. Her beskriver vi kort lovendringer
gjort i noen land. Flere eksempler gis i tabell 7.166

Tabell 7: Eksempler pa land og delstater som
har endret lovgivning inspirert av CRPD og
som har anerkjent beslutningsstoette juridisk:

Argentina

Australia

Canada (British Columbia)

Costa Rica

Nord-Irland

India

Israel

USA (Texas, Alaska, Delaware, Wisconsin
og Washington, DC)

Peru

«Legislation that legally recognises supported
decisionmaking has been enacted in a number
of countries including Argentina, Australia,
Canada, India, Ireland, Peru and United States
of America.» (Fra fotnote 166)

166 Oversikt over land som har beslutningsstgtte er beskrevet i
Browning mfl (2021) og fra Commission for Equal Rights of Persons

with Disabilities.
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Canada

Ifglge UN Enable er British Columbia i Canada blant
de ledende i verden pa a inkorporere og gjennomfgre
beslutningsstgtte i lovgivning, politikk og praksis. En
person med funksjonsnedsettelse kan fa en juridisk
«representasjonsavtale» hvor et nettverk av beslut-
ningsstgttere anerkjennes. Avtalen viser tredjeparter,
som medisinsk personell, finansinstitusjoner og tje-
nesteytere, at personen har gitt nettverket myndighet
til & gi stette i & ta avgjgrelser og representere han eller
henne i enkelte saker.

Personer med omfattende stgttebehov kan ogsa
opprette en representasjonsavtale som juridisk
anerkjenner et beslutningsstgttenettverk kun ved at
personen viser tillit til beslutningsstgtterne. Perso-
nen ma dermed ikke «bevise juridisk handleevne»
gjennom f.eks. & demonstrere at de forstar relevant
informasjon og kan veie konsekvenser mot hverandre.
Et «community-based Representation Agreement
Resource Centre» bistar i a utvikle og opprettholde
stgttenettverkene gjennom informasjon, workshops
og radgivning.'”

Israel
Israel har endret sin vergemalslov slik at det fremgar
tydelig av loven at avgjgrelsene skal veere forankret
i gnskene til den som har vergemal. Nar gnskene er
umulig a avgjgre, eller nar personen ikke er i stand til
a forsta en bestemt sak, ma vergen handle i samsvar
med personens tidligere uttrykte gnsker eller i sam-
svar med personens tidligere handlinger. Det eneste
unntaket for dette er i saker hvor vergen har grunn
til & tro at & handle i samsvar med personens ekspli-
sitte eller implisitte gnske kan fgre til reell skade.
Lovendringene har ogsa fatt pa plass at personen har
rett pa informasjon fra vergen, gratis juridisk repre-
sentasjon i medisinske avgjgrelser og rett til frihet og
privatliv.168

Israel fikk ogsa en egen vedtekt (statute) om beslut-
ningsstgtte i 2016 som en del av den eksisterende
vergemalsloven. Vedtekten anerkjenner beslutnings-
stgtte som et reelt alternativ, men delegerer ansva-
ret for innholdet i beslutningsstgtte til justisdepar-
tementet. I 2018 kom ny regulering som bygget pa
erfaringene og anbefalingene fra et pilotprosjekt om
beslutningsstgtte. Reguleringene innebar a ta inn en
kapasitetshbyggingsmodell for beslutningsstgttere med
15 timer opplaring for familiemedlemmer eller andre

167 Beskrivelsen er hentet fra UN Enable (2008). For informasjon om
ressurssenteret se Nidus (u.a.)

168 Beskrivelsen er hentet fra Holler (2020).

frivillige beslutningsstgttere valgt av beslutningstake-
ren (personen med et stgttebehov) og 60 timer opplae-
ring for «profesjonelle stgttere». Nye pilotprosjekter er
satt i gang.169

USA

Flere delstater har lovverk som definerer beslutnings-
stgtte, gir beslutningsstgttere rettslig status, beskriver
hva en beslutningsstgtteavtale ma inneholde, eller
har ferdigutviklede standardavtaler som tredjeparter
ma akseptere (Glen 2020). Beslutningsstgtte erstatter
(forelgpig) ikke vergemal, men gis som et alternativ.

Peru

I 2018 kunngjorde Perus regjering lovdekret nr. 1384
om «anerkjennelse og regulering av rettslig handle-
evne for mennesker med nedsatt funksjonsevne, pa
lik linje med andre». Dekretet opphever begrensnin-
ger i funksjonshemmedes rettslige handleevne og
innfgrer ulike ordninger for beslutningsstgtte. Art.
42 i dekretet slar fast at «Enhver over 18 ar har full
rettslig handleevne. Dette omfatter alle med nedsatt
funksjonsevne, pa lik linje med andre og pa alle
omrader av livet, uten hensyn til om de bruker eller
trenger rimelig tilrettelegging eller stgtte for a kunne
uttrykke sin vilje». Art. 45 slar fast at «enhver person
med nedsatt funksjonsevne som trenger rimelig til-
rettelegging eller stgtte for @ kunne utgve sin rettslige
handleevne, kan anmode om dette eller utpeke slike
etter fritt valg».

Stgttetiltak defineres som «de formene for assis-
tanse som en person av myndig alder fritt velger for
a lette utgvelsen av sine rettigheter, herunder stgtte
til kommunikasjon, til & forsta rettslige handlinger
og konsekvensene av dem, og til & uttrykke og tolke
stgttetrengendes vilje» (art. 659-B). Hovedregelen er
at personen som anmoder om stgttetiltak, bestemmer
stottetiltakenes form, identitet, omfang og varighet
samt antall stgttetiltak (art. 659-C).

Loven anerkjenner at bade eksplisitte og implisitte
viljesuttrykk er grunnlag for rettslige handlinger, og at
et viljesuttrykk er implisitt «dersom viljen kan utledes
utvilsomt fra en holdning eller gjentatt adferd i ved-
kommendes livshistorie som viser at den foreligger»
(art. 141). Lovdekretet fastslar videre at «Nar stotten
innebarer tolkning av den stgttetrengendes vilje, er
det kriteriet om den beste tolkningen som skal ligge til
grunn, idet det tas hensyn til vedkommendes livshis-
torie, tidligere viljesuttrykk i tilsvarende sammenhen-
ger, opplysninger fra personer den stgttetrengende

169 Beskrivelsen er hentet fra Glen (2020).



har tillit til, vurderinger av deres preferanser samt
andre hensyn som er relevante i den enkelte sak»
(art. 659-B)."°

Det foreligger fortsatt begrensninger pa den retts-
lige handleevnen for mennesker med avhengighets-
problematikk («alkoholavhengige» og «narkomane»),
«darlige forvaltere», «gdelander», straffedgmte og
personer i koma som ikke har utpekt noen beslut-
ningsstgtter(e) for de havnet i koma."”"

7.3
Behov for endringer i annen lovgivning

Prinsippet om selvbestemmelse er viktig pa mange
samfunnsomrader og bgr hensyntas pa relevante poli-
tikkomrader og legge premisser for tjenesteutgving.
Premissene for selvbestemmelse pa ulike samfunns-
omrader ma ses i sammenheng. I denne rapporten har
vi sett kort pa helse- og omsorgstjenestene i tillegg til
vergemalsomradet.

Tvangslovgivningen

Vare funn om en sammenheng mellom manglende
selvbestemmelse og negative helsemessige konse-
kvenser samt at selvbestemmelse kan veere forebyg-
gende mot «utagering» og derav tvang (kap. 4) har god
stgtte ogsa i tidligere forskning (kap. 3) og ber utgjgre
en viktig del av kunnskapsgrunnlaget for utviklingen
og endringen av helse- og omsorgstjenestelover, her-
under tvangslovgivningen. Hensynet til selvbestem-
melse bgr ikke kunne settes til side i vurderingen av
tvangssaker, men hele tiden vare en integrert del av
vurderingene av lovligheten av tvang i enkelttilfeller.

170 Perus lovdekret nr. 1384 art. 659-E sier at «Unntaksvis kan
dommeren bestemme ngdvendig stgtte for personer med nedsatt
funksjonsevne som ikke kan uttrykke sin vilje, og for dem som
har begrenset rettslig handleevne i samsvar med art. 44 nr. 9.
Dette tiltaket er berettiget etter konkrete, betydelige og relevante
anstrengelser for a innhente personens viljesuttrykk, og etter a
ha iverksatt tilgangstiltak og rimelige tilretteleggingstiltak, og
dersom utpeking av stgttetiltak er ngdvendig for at vedkommende
skal kunne utgve sine rettigheter og ivareta disse. Dommeren
skal gjennomfgre alle ngdvendige hgringer og prosedyrer for &
avgjgre om stgttepersonen handler i samsvar med sitt mandat og
personens vilje og preferanser».

171 Beskrivelsen er hentet fra Sodis. Perus lovdekret nr. 1384. Ulobas

oversettelse, tilgjengelig pa foresporsel fra Uloba.

Dette fglger ogsa av at selvbestemmelse er et generelt
prinsipp, jf. CRPD art. 3a).””

Ikke minst bgr det vektlegges og veere tydelige krav
til at personens forutsetninger for selvbestemmelse
og for a leve et godt liv i trad med egne gnsker og
interesser undersgkes grundig nar et behov for tvang
tilsynelatende oppstar. Adferdsendringer og sakalt
utagerende adferd kan vaere reaksjoner pa misngye
og darlige livsforhold. Dersom disse endres, i trad
med prinsippet om selvbestemmelse og retten til et
selvstendig liv og til & veere en del av samfunnet, kan
det antatte behovet for tvang i mange tilfeller ogsa
bortfalle. Ombudet anbefaler regjeringen a vektlegge
dette i den videre utviklingen av tvangslovgivningen
og a vurdere ny lov om beslutningsstgtte i sammen-
heng med utviklingen av et helhetlig tvangsregelverk
(se kap. 7.1).

Helse- og omsorgslovgivningen for ovrig

I vare undersgkelser (kap. 4 og 5) finner vi at det & ha
verge hjelper lite for & fa stgrre grad av selvbestem-
melse i forbindelse med helse- og omsorgstjenester.
Vi finner ogsa at kommunen i flere tilfeller omgar a
vurdere personens samtykkekompetanse nar ved-
kommende har verge, noe som impliserer en forsta-
else av at da er det verge som tar avgjgrelsene. I tillegg
fremstar vergens rolle som uklar. Dette viser behovet
for & se pa rettslig handleevne og selvbestemmelse i
vergemals-/beslutningsstgttelovgivning og helse- og
omsorgstjenestene i sammenheng.

Ombudet mener det er viktig a se pa svakheter ved
dagens helse- og omsorgslover og praktiseringen av
dem og hva som kan gjgres for a forbedre denne situ-
asjonen. Likestillingsperspektivet i helse- og omsorgs-
saker bgr fremheves. Dette kan gjgres ved at det skilles
tydelig mellom helsetjenester og omsorgstjenester, og
at fokuset ligger pa hvordan en beslutningsstgtteord-
ning skal bidra til at personen far leve et selvstendig
liv i fellesskap med andre med full samfunnsdelta-
kelse, i trad med helse- og omsorgstjenestelovens for-
malsbestemmelse og CRPD art. 10.

172 Som skrevet i kapittel 2 har et generelt prinsipp om
selvbestemmelse mer grunnleggende implikasjoner enn & bare ha
handlefrihet i gitte situasjoner. Den handler overordnet om at alle
skal ha rett og gis mulighet til a styre sitt eget liv, og dermed kunne
leve fritt og selvstendig. A gripe inn nér en person for eksempel
selvskader og har tvangshandlinger kan derfor i noen situasjoner
veere ngdvendig for at personen far mulighet til a leve et liv i
samsvar med sine overordnende preferanser og underliggende
verdier, uavhengig av om personen er funksjonshemmet eller ikke,

se Skarstad (2018) og Skarstad (2017).
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Videre ma det i en ny lov sta tydelig at det er per-
sonens behov og gnsker som skal danne utgangs-
punktet for utformingen og gjennomfgringen av
helse- og omsorgstjenestene, og konkret hvordan et
beslutningsstgttesystem skal bidra til a sikre at dette
skjer i praksis. For a fa til dette ma det vaere tydelig
at personen alltid skal bli lyttet til og far uttrykke hva
vedkommende har behov for og gnsker. Det begr ogsa
fremga tydelig at det skal ligge en valgmulighet i tje-
nesteytingen for a sikre at personen far muligheten til
a leve et selvstendig liv, og at personen far tilstrekkelig
stgtte til & delta fullt i samfunnet, jf. CRPD art. 19.

Risiko for vold og overgrep

Manglende selvbestemmelse kan ogsa medfere gkt
risiko for vold og overgrep. Institusjonslignende til-
bud og tjenester, liten kontroll og innsyn, manglende
opplaring i og muligheter for selvbestemmelse, hgy
turnover av ansatte, utstrakt bruk av sma stillinger
og ansatte uten formell utdanning er risikofaktorer
for vold og overgrep.173 Langvarig og ukritisk bruk av
makt og tvang kan medfgre at respekten for den enkel-
tes integritet blir borte og gke risikoen for blant annet
seksuelle overgrep.”*

173 Rapport fra Europaradet, sitert i NOU 2016: 17, s. 177.
174 NOU 2016: 17, . 177.



ANBEFALING 2.

Proveprosjekter om

Ombudet anbefaler at det settes i gang prgveprosjekter
om beslutningsstgtte.””” Proveprosjekter bgr utvikles
parallelt med at ny lov utredes, og hjemmel for prg-
veprosjekter bgr vedtas sa snart som mulig. Justisde-
partementet bgr, som nevnt ovenfor, ogsa samarbeide
med Helse- og omsorgsdepartementet i arbeidet med
a sgrge for at det preves ut ulike modeller for stgtte til
personer som trenger hjelp til & ta beslutninger.

Prosjektene bgr fglge og iverksette innholdet i
beslutningsstgttesystemer som beskrevet i kapittel
6 i denne rapporten. Ettersom ordinaere vergemal i
prinsippet er frivillige i Norge, bgr beslutningsstgtte,
sa snart slike prosjekter er oppe og gar, vere et reelt
alternativ til vergemal for noen. I starten kan det like-
vel defineres som «prgveprosjekt» i den forstand at
ordningen sannsynligvis vil matte justeres noe under-
veis for man far pa plass en ordning i permanent form.

Prgveprosjektene vil vaere viktige i prosessen med
a etablere en ny lov om beslutningsstgtte. Land som
har vedtatt omfattende endringer i vergemalslovgiv-
ningen, har ofte bygget pa kunnskap ervervet gjennom
proveprosjekter.'’®

175 Tvangslovsutvalget kom ogsa med denne anbefalingen i 2019, se
NOU 2019: 14.

176 F.eks. Israel, se Holler (2020).

beslutningsstotte

8.1
Funksjonshemmede ma spille en
viktig rolle

At stgtten gis pa funksjonshemmedes premisser, er
definerende for beslutningsstgtteordninger. Funk-
sjonshemmedes tillit til ordningen og deres tillit til dem
som skal gi beslutningsstgtte, er dessuten avgjgrende
for at beslutningsstgtte i det hele tatt skal fungere. I
ombudets samtaler med utviklingshemmede (kap. 4)
kom det fram at de vi intervjuet, opplevde dagens ver-
gemalsordning som en «ovenfra og ned»-ordning som
de selv ikke hadde eierskap til. Statsforvalterne, som i
dag har ansvaret for a iverksette vergemalsordningen,
har en rekke andre oppgaver og kan oppleves a sta
langt unna dem det gjelder. Organisasjonene pa feltet
har ogsa gjennom lang tid uttrykt mistillit til dagens
system."”’ Profesjonelle verger, som rekrutteres og far
opplaring av myndighetene, oppfattes ikke alltid slik
at de primeert er opptatt av og arbeider for interessene
til personen(e) de er verge for."”® For at proveprosjek-
tene skal lykkes, er det derfor viktig at funksjons-
hemmede selv far tillit til prosjektene, og at de som
driver prosjektene, har tillit hos malgruppene og god

o

erfaring med og kunnskap om a samarbeide med

177 FFO, SAFO og Unge Funksjonshemmede (2015).
178 FFO, SAFO og Unge Funksjonshemmede (2015).
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utviklingshemmede og andre med behov for beslut-
ningsstgtte, pa en mate som styrker deres selvbestem-
melse.

Beslutningsstgtte er et statlig ansvar, og det er vik-
tig at myndighetene sgrger for ngdvendige betingelser
for at prosjektene kan lykkes (herunder gkonomiske
betingelser og kontrollmekanismer, som gjennom-
gang av regnskap, for a hindre misbruk og utnytting).
Selve drgftingen av noen av modellene i beslutnings-
stgtteordningen bgr imidlertid med fordel kunne gjg-
res i samarbeid med noen som i dag har god kunnskap
om selvbestemmelse og et godt nettverk blant og hgy
tillit hos malgruppene. Dette kan vare organisasjoner
pa feltet, relevante utdanningsnettverk og ressur-
spersoner fra for eksempel nettverk for inkluderende
forskning."”” For at prosjektene skal lykkes best mulig,
beor de ogsa involvere, eventuelt ansette, noen som
selv har funksjonsnedsettelse og som har behov for
statte.

8.2
Laer av allerede igangsatte prosjekter

Det er allerede satt i gang mange prgveprosjekter om
beslutningsstgtte rundt om i verden. I Canada ble det
for eksempel startet opp preveprosjekter allerede i
1990-arene. I Norge kjenner vi bare til ett prgvepro-
sjekt, og det drives av den ideelle organisasjonen
Uloba. Det er mye & leere av allerede avsluttede og
igangsatte prosjekter, og vi anbefaler at myndighetene
ser hen til og bygger pa disse erfaringene.

Forskning og evalueringer av avsluttede og paga-
ende prosjekter viser blant annet til viktigheten av
juridisk anerkjennelse av beslutningsstgtteavtaler for
at beslutningsstgtte skal kunne sees som et reelt alter-
nativ og at personens avgjgrelser blir respektert.180
Erfaringer fra andre land viser at i enkelte tilfeller
har beslutningsstgtteren mattet ta en padriverrolle
for a sgrge for at personens avgjgrelser blir respek-
tert, og dette knyttes til manglende anerkjennelse av
personens selvbestemmelse.'® Videre vises det til
at relasjonen mellom beslutningstakere (personen
med funksjonsnedsettelse) og beslutningsstottere
er avgjorende, og serlig at beslutningsstgtterne har
den riktige innstillingen og forstaelsen av a fremme

179 I nettverk for inkluderende forskning er utviklingshemmede
medforskere i saker som angar dem og er ofte med pa alle faser av
arbeidet, se Grung (2017).

180 Bighy (2017a) og Glen (2020).

181 Bighy (2017a).

selvbestemmelse, og at de ikke har interesser som star
i motsetning til a fremme personens selvbestemmelse
i noen av sakene der de bidrar med stgtte.'"® Lang-
varige forhold mellom beslutningstaker og statter og
behovet for et godt system for oppleering (inkludert
strategier for a lgse konflikter og uenigheter), rekrut-
tering, veiledning og stgtte til beslutningsstgttere trek-
kes ogsa fram som viktig.'®’
utfordrende & rekruttere beslutningsstgttere.'®

Utviklingshemmede selv har blant annet seerlig
trukket fram behovet for at det settes av god tid til a ta
avgjgrelser, at de ofte ogsa gnsker emosjonell stotte i
form av & ha noe a prate med, og at personlig kjemi og
personlige egenskaper ved beslutningsstgtteren kan
veere vel sa viktig eller viktigere enn formell trening
og kunnskap.'® Fleksible ordninger som passer den
enkelte, er ogsa vesentlig. Hva som er den beste typen
stgtte, kan derfor variere med type sak. I en studie
trakk for eksempel et mindretall av utviklingshem-
mede fram at de gnsker a bli stilt overfor et begrenset
antall valgmuligheter, og de fremhevet at de opplever
at enkelte avgjorelser er veldig vanskelig a ta selv.'®

Det er fremdeles et sveert begrenset antall studier
av beslutningsstgtteprosjekter. Funnene er likevel,
som nevnt, viktige a seerlig ha for gye for i utviklingen
av beslutningsstgtteprosjekter i Norge.

Tabell 8 gir noen eksempler pa land hvor det er satt
i gang preveprosjekter. I det fglgende beskriver vi to av
disse prosjektene i mer detalj.

Det kan imidlertid vaere
4

8.2.1 Eksempel 1. Norge - Uloba

Uloba — Independent Living Norge SA er en ideell
organisasjon etablert som et samvirke.'® Uloba drifter
et prosjekt om beslutningsstgtterad som de startet i
april 2019, og som skal avsluttes i desember 2022. Pro-
sjektet har 10 prosjektdeltakere (personer med funk-
sjonsnedsettelser) i alderen 6-43 ar som kommer fra
ulike deler av landet, har ulike livssituasjoner og ulik
grad av behov for beslutningsstgtte.'®® Prosjektet er
inspirert av Vela Canada sin «microboard-modell» og

182 Se f.eks. Browning mfl. (2014), Bigby (2017b) og Webb (2020).

183 Bigby (2017a) og Bighy (2019).

184 Bigby (2017a) og Glen (2020).

185 Webb (2020).

186 Webb (2020).

187 Uloba (u.a.).

188 Forlgperen til prosjektet var et pilotprosjekt (2016—2019) hvor
én prosjektdeltaker med behov for en formalisert form for
beslutningsstgtte fikk etablert et «mikrostyre» (tidligere navn pa

modellen).



har som hovedmal a utvikle en god modell for beslut-
ningsstetterad, i trad med menneskerettighetene og
Independent Living-ideologien. Modellen skal veere et
reelt alternativ til vergemal for dem som gnsker det.
Uloba ser for seg at beslutningsstgtteradet kan vaere
en av flere modeller i et nytt system for beslutnings-
stotte.

Forelgpig fungerer modellen pa en slik mate at per-
sonen med behovet for en formalisert form for beslut-
ningsstgtte er radseier. Radseier velger selv eller med
stgtte ut minimum fem personer som kan bli radsmed-
lemmer. Radsmedlemmene ma Kkjenne radseier godit,
og radseier ma ha tillit til medlemmene. Det er frivil-
lig, forpliktende og ulgnnet a veere radsmedlem. Det
utpekes en radsleder og en sekreteer i radet. Radsleder
har ansvar for & kalle inn til mgter, lage agenda og
forberede saker. Sekreteer skriver referat og behandler
disse konfidensielt.

Radet skal ha jevnlige mgter hvor de skal snakke
om valg som radseier star overfor i livet, og som
vedkommende gnsker stgtte til. Det skal ogsa veere
en arena hvor det er oppmerksomhet om radseiers
interesser, drgmmer og gnsker for sitt eget liv. Alle i
radet skriver under pa en erkleering om taushetsplikt.
Den gjelder alt som kommer fram i radsmgtene — bade
det som handler om radseier og om radsmedlemmer.
Hvis radseier gnsker at noe skal formidles videre til
en tredjepart, er man fritatt taushetsplikten. Hvis det
oppdages uregelmessigheter knyttet til radets arbeid,
skal det iverksettes undersgkelser. Dette kan kreves av
alle i radet. Uloba — Independent Living Norge fun-
gerer som tilrettelegger, gir oppleering og er radgiver
for beslutningsstgtteradene. Modellens innhold kan
endres etter hvert som Uloba gj@r seg erfaringer med
hva som fungerer og ikke.'®

8.2.2 Eksempel 2. USA - SDMNY

I USA er det startet opp flere prgveprosjekter. Et av
disse er et femérig prosjekt (2016—2021) som ledes av
SDMNY (Supported Decision-Making New York)."”’
SDMNY bestar av Hunter College of the City University
of New York, New York Alliance for Innovation and
Inclusion og Arc of Westchester, sammen med Disabi-
lity Rights New York som juridisk partner.””

189 Vi takker Uloba for informasjon om og beskrivelse av prosjektet
deres.

190 Supported Decision-Making New York (u.a.)a.

191 Informasjonen om prosjektet er hentet fra Glen (2020) og

Supported Decision-Making New York (2019).

Tabell 8. Eksempler pa land hvor det er satt i
gang proveprosjekter

Canada

» British Columbia
» Startet pa 9o-tallet
Australia

Irland

USA

» New York

» Massachusetts

> Texas

Bulgaria

Latvia

Israel

Norge — Uloba
Sverige

SDMNY etablerte et program som bestar av tre
faser som leder fram til en formell avtale om beslut-
ningsstgtte mellom beslutningstaker (personer «i
risiko for vergemal» som har meldt seg frivillig) og
deres selvvalgte beslutningsstotter(e). I tillegg gis noe
oppfolging av beslutningstakere etter at avtalen er
signert.

Alle de tre fasene er konsentrert rundt arbeidet
med & fa ferdig beslutningsstgtteavtalen, som skal
besta av fire elementer: 1) omrader personen har
behov for stotte (f.eks. helse, utdanning, gkonomi,
relasjoner, inkludering i lokalmiljg); 2) hvem perso-
nen gnsker stgtte fra; 3) hvilken type stotte personen
onsker (f.eks. informasjonsinnhenting, hjelp til & for-
sta informasjon, hjelp til & vurdere konsekvenser og
veie fordeler/ulemper, hjelp med a iverksette beslut-
ninger); og 4) hvordan personen gnsker a motta den
gnskede stotten (f.eks. fysiske mgter med én og én
stgtteperson eller med alle samtidig, gjennom telefon
eller andre elektroniske virkemidler).

Staben bestar av fasilitatorer som fasiliterer mgtene
med beslutningstakere og beslutningsstgttere, og
mentorer som kurser fasilitatorene og sjekker at alt gar
riktig for seg. I fase en mgter fasilitatoren fgrst bare
beslutningstakeren for 8 sammen kartlegge omradene
hvor han eller hun har behov for beslutningsstatte og
hvem hun eller han gnsker som beslutningsstgttere.
Mgtene leder fram til et utkast til en formell avtale. I
fase to inviteres de foreslatte beslutningsstgtterne,
og disse blir leert opp i hvordan man gir god beslut-
ningsstgtte. 1 fase tre setter beslutningstaker og
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beslutningsstgttere seg ned sammen for & komme
fram til en avtale med utgangspunkt i utkastet som
fasilitator og beslutningstaker laget i fase en. Nar et
endelig utkast til avtale er ferdig, sender fasilitator
avtalen til en mentor for kommentarer for den gar til
endelig godkjenning hos programmets prosjektleder
og koordinator, som begge er jurister. Etter at avtalen
er signert, tar fasilitatoren kontakt med beslutningsta-
ker ca. en gang i maneden i et halvt ar for a sjekke at
personen er forngyd og at alt gar riktig for seg.

Forelgpige eksterne evalueringer av prosjektet
konkluderer med at programmet fgrer til en reell end-
ring for beslutningstakerne ved at de gar over til a ta
kontroll over og bestemme over eget liv.'”

192 Supported Decision-Making New York (u.a.)b.



ANBEFALING 3.

Oke rettsikkerheten gjennom
a tilrettelegge for og styrke

stemmene fil personer med behov

for beslutningsstotte i lokale

Ombudet er bekymret for rettsikkerheten til perso-
ner med utviklingshemming og andre med behov for
beslutningsstatte. Rettighetsbrudd fanges i for liten
grad opp, og systemer for klage og tilsyn er i for liten
grad tilrettelagt for dem som trenger beslutningsstgtte.
I vare undersgkelser og i var kunnskapsgjennomgang
(kap. 3—5) avdekket vi mangelfulle rettsikkerhetsme-
kanismer direkte knyttet til vergemalsordningen, men
ogsa til hvordan selvbestemmelse og menneskerettig-
heter generelt ivaretas for personer med utviklings-
hemming og andre som i dag har vergemal.

Pa nasjonalt niva er det statsforvalterne som har
ansvar for tilsyn og kontroll med vergemalsordningen.
Vare intervjuer med personer med utviklingshem-
ming (kap. 4) viste imidlertid seerlig et behov, og et
stort potensial, for en lokal/kommunal oppfelging av
sporsmal knyttet til utviklingshemmedes selvbestem-
melse og rett til selv & uteve sin rettslige handleevne.
Om rettssikkerheten til disse menneskene skal ivare-
tas, ma det finnes ordninger hvor de kan henvende seg
og snakke fritt uten redsel for at det de sier, kan fgre til
sanksjoner. I dag er slike ordninger i sveert liten grad
til stede i praksis. Dette til tross for den kommunale

og hasjonale tilsyn

plikten til a legge til rette for at overgrep kan bli avdek-
ket og avverget, jf. helse- og omsorgstjenesteloven
§3-3a.

A etablere helt nye eller egne ordninger for en rela-
tivt liten andel personer er ressurskrevende. Vi anbe-
faler derfor ordninger hvor alle voksne med behov for
beslutningsstgtte kan melde fra om forhold knyttet
til beslutningsstgtte og selvbestemmelse i helse- og
omsorgstjenestene, og at disse knyttes til eksisterende
eller pagaende utrulleringer av lokale rettssikkerhets-
systemer spesielt rettet mot denne malgruppen. Her er
TryggEst-modellen aktuell (se kap. 9.1.1).

I tillegg gir vi noen anbefalinger om hvordan den
nasjonale tilsynsfunksjonen i en ny beslutningsstgt-
teordning kan styrkes slik at den ogsa tar hensyn til
svakheter vi fant i vare undersgkelser av tilsynet i
dagens vergemalsordning. Felles for anbefalingene
vi gir til styrking av bade lokalt og nasjonalt tilsyn, er
at de har som malsetting at utviklingshemmede selv
kommer mer til orde i saker som gjelder dem, noe som
i seg selv vil bidra til a styrke deres selvbestemmelse.
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9.1
Styrke det lokale tilsynet

Ombudet anbefaler at det opprettes lokale instanser
med et seerlig ansvar for a etterse at rettighetene til
voksne personer med utviklingshemming og andre
voksne med behov for beslutningsstatte ivaretas. Den
viktigste funksjonen til denne instansen vil veere a
beskytte personer med behov for beslutningsstgtte
mot inngrep i deres selvbestemmelse, seerlig knyttet til
helse- og omsorgslovgivningen og til beslutningsstgtte
i henhold til ny lov (i dag vergemalsloven). Eksempler
pa dette vil vaere beskyttelse mot ulike former for
utnytting, overgrep og forsgmmelse av beslutnings-
stgttere og ansatte i helse- og omsorgstjenestene.

Det ma veere en kjent og trygg instans for personer
med behov for beslutningsstgtte. Selv om det bgr vaere
adgang til at andre kan melde inn saker, er det vesent-
lig at det i hovedsak er et sted hvor personer med
behov for beslutningsstgtte selv kan henvende seg.
De skal kunne ha tillit til at instansen opptrer faglig
uavhengig av lokale myndigheter, i den forstand at det
ikke vil fore til sanksjoner & si ifra om problematiske
forhold, for eksempel i et bofellesskap, og at oppfal-
gingen skjer i samarbeid med personen med behov for
beslutningsstgtte. Vi sa seerlig behovet og potensialet
for en slik type ordning da vi intervjuet personer med
utviklingshemming (kap. 4.). Fordi vi ble oppfattet
som en uavhengig part som de kunne stole pa, fortalte
de om mange forhold som de syntes var vanskelige, og
som kunne veere mulige menneskerettsbrudd.

Den lokale instansen bgr ha god oversikt over
gjeldende lover og regler slik at den kan hjelpe ved-
kommende med a fa en bedre rettighetssituasjon.
Instansen ma ogsa kunne samarbeide godt med andre
instanser, for eksempel politi, beslutningsstgttefor-
valtningen og kommunal avdeling med ansvar for tje-
nester, for a fa til gode lgsninger.

En slik instans kan ligge pa kommunalt eller inter-
kommunalt niva, avhengig av stgrrelsen pa kommu-
nene. Det er imidlertid viktig at innbyggerantallet
instansen har ansvar for, er av en stgrrelse som gjar at
det er mulig a ha god oversikt og kjennskap til befolk-
ningen som skal fglges opp. At det er en lokal instans,
gjor det ogsa lettere for utviklingshemmede og andre
a kjenne til den eller de som jobber der. Dette er viktig
for a bygge tillit og gjore det enklere a si ifra om opp-
levelser av lovbrudd eller andre forhold som oppleves
uholdbare. De ansatte bgr ogsa drive oppsgkende virk-
sombhet for a gjore seg kjent og bli kjent med de perso-
nene de har et ansvar for. Dette er viktig fordi terske-
len og mulighetene for a ta kontakt for personer som
for eksempel har en kognitiv funksjonsnedsettelse,

kan veere hgy. For noen personer (f.eks. personer med
omfattende utviklingshemming) vil det veere en umu-
lighet & selv oppsgke en slik instans. Det gjgr behovet
for besgk og tilsyn desto stgrre.

Personer med behov for beslutningsstgtte har i
dag i praksis fa muligheter for a oppsgke tilsvarende
ordninger for den allmenne befolkningen, og de har
et behov for tilrettelegging og en god forstaelse og
kunnskap om deres situasjon. For a sikre et godt ret-
tighetsvern kreves det derfor tilrettelegging, kompe-
tanse og en sarskilt oppmerksomhet rettet mot deres
behov.'” Menneskerettsopplaring for dem med behov
for beslutningsstotte er ogsa en viktig oppgave. Dette
vil veere en ledd i & styrke personenes egne ressurser
(empowerment).

A etablere helt nye ordninger er ressurskrevende.
Vi anbefaler derfor at ordninger hvor alle voksne med
behov for beslutningsstgtte kan melde fra om saker,
knyttes til eksisterende eller pagaende utrulleringer
av lokale rettsikkerhetssystemer spesielt rettet mot
voksne med behov for beslutningsstgtte, og at de
forankres i eksisterende lovverk. Det er serlig vik-
tig a sikre at personen selv skal kunne utgve rettslig
handleevne og fa mulighet til 4 bestemme selv i for-
valtningen av beslutningsstgtte, og ogsa i helse- og
omsorgstjenestene. I dag finnes det en ordning —
TryggEst-prosjektet, som er prgvd ut i 12 kommuner
— som ligner noe pa den lgsningen som ombudet
foreslar (se beskrivelse nedenfor). TryggEst skal bidra
til & forhindre, avdekke og handtere vold og overgrep
mot voksne mennesker som i liten eller ingen grad
er i stand til & beskytte seg selv.'” Denne ordningen
er etter det vi er kjent med, sveert vellykket," og det
vil kunne vaere ressursbesparende og kunne gi gode
synergieffekter a utvide denne ordningen til & ogsa
inkludere saker om beslutningsstotte i stedet for a
opprette noe helt nytt. Vi viser ogsa til kap. 7.3 om
sammenhengen mellom manglende selvbestemmelse
og risiko for vold og overgrep, som taler for at tilsyns-
ordningens mandat bgr omfatte begge deler.

Ombudet anbefaler derfor at myndighetene ser pa
hvordan TryggEst-prosjektet kan bygges ut til a inklu-
dere en tydelig beslutningsstgttekomponent. TryggEst
har allerede utgitt en veileder om hvordan ansatte
i helse- og omsorgstjenestene kan ga fram dersom
de oppdager at verger utnytter sin stilling. I dag er
TryggEst i de fleste kommunene forankret i kommu-
nens helse- og omsorgsavdeling. I utbyggingen av

193 Skarstad (2019).
194 Bufdir (2018).
195 Elvegard mfl. (2020).



beslutningsstgttekomponenten, er det derfor seerlig
viktig a se pa hvordan uavhengigheten til ansatte som
skal fglge opp rettighetene til personer med behov for
beslutningsstgtte, sikres.

9.1.1 TryggEst-modellen
TryggEst er en ny og helhetlig modell for handtering
av mistanke om vold og overgrep mot risikoutsatte
voksne. TryggEst skal bidra til a forebygge, avdekke og
handtere seksuelle overgrep, gkonomiske overgrep,
fysisk og psykisk vold og omsorgssvikt. Voksne med
behov for beslutningsstgtte er (stort sett) de som i dag
kan fa vergemal, og denne gruppen sammenfaller
med «risikoutsatte voksne» som i TryggEst-prosjektet
defineres som «voksne som i liten grad er i stand til &
beskytte seg mot overgrep, og som antas a veere darlig
i stand til & melde fra om overgrep».”® Det er videre
utdypet at dette i praksis seerlig er «personer med ned-
satt funksjonsevne (herunder utviklingshemming,
sansetap og fysisk funksjonsnedsettelse), personer
med psykiske vansker, demente og personer med rus-
problemer», men at det ogsa kan veere andre grupper
av risikoutsatte personer som mottar eller burde motta
helse- og omsorgstjenester fra kommunen.
TryggEst-modellen er forankret i § 3-3a i helse- og
omsorgstjenesteloven, som sier at «kKommunen skal
ha seerlig oppmerksomhet rettet mot at pasienter og
brukere kan vaere utsatt for, eller kan sta i fare for a bli
utsatt for, vold eller seksuelle overgrep. Kommunen
skal legge til rette for at helse- og omsorgstjenesten
blir i stand til & forebygge, avdekke og avverge vold og
seksuelle overgrep.» Modellen kan ogsa knyttes opp
til Grunnloven § 93 og 102 og statens forpliktelser etter
CRPD art. 16 om a sikre «retten til frihet fra utnytting,
vold og misbruk», og en rekke andre internasjonale
konvensjoner med forpliktelser om & bekjempe vold
og overgrep.””’

196 Elvegard mfl. (2020).

197 F.eks. Den europeiske menneskerettighetskonvensjon (art. 3 og 8),
FNs konvensjon om sivile og politiske rettigheter (art. 7 og 17),
Barnekonvensjonen (art. 19 og 36), Kvinnekonvensjon (art. 1),

Istanbulkonvensjonen.

Slik fungerer TryggEst-modellen
(utdrag fra sluttrapport s. vii).

«Ansvaret for utprgvingen i kommunene har
veert lagt til helse- og omsorgstjenestene.

Det har variert mellom kommunene hvordan
dette er gjort konkret, men hovedmodellen
har bestatt av en strategisk forankret
ansvarsgruppe med ledere innenfor disse

og eventuelle samarbeidende tjenester,

og et operativt team som raskt fglger opp
enkeltsaker. Ledergruppene og de operative
teamene har i praksis variert i omfang og

niva pa hvem som deltar, alt avhengig av
hvilken kompetanse som er tilgjengelig og hva
man har ansett som hensiktsmessig lokalt.

De operative teamene har blitt ledet av en
TryggEst-koordinator som har hatt en definert
del av sin stilling til & drive dette arbeidet. [...]
Selve systemet for a melde, fange opp og folge
opp konkrete varsler om saker har bestatt av
et spesifikt telefonnummer og en epostadresse
der innbyggere og ansatte kan henvende seg
med melding om konkrete saker, bekymringer
eller mistanker. Informasjon om dette finnes
pa kommunenes nettsider og de ansatte i
tienestene er kjent med denne ordningen
gjennom oppslag, brosjyrer og informasjon
gitt pa moter, fagdager og egne kurs og
oppleeringstiltak. Det er etablert vaktordninger
innad i teamet slik at telefonen alltid blir
besvart til de tider det er angitt.»

TryggEst ble utviklet som et resultat av at kommu-
nene i stor grad mangler et vern mot vold og overgrep
mot risikoutsatte voksne."”® Modellen er et samarbeid
mellom Bufdir, Helsedirektoratet og Politidirektoratet
og skal samordne tjenestene mellom disse etatene.
Den bygger pa erfaringer man har gjort i Storbritannia
gjennom ca. 20 ar med Safeguarding of Vulnerable
Adults (SOVA), hvor selvbestemmelse og empower-
ment er blant grunnpilarene for modellen.'”

198 Nova (2017).
199 Elvegard mfl. (2020) og Dahl (2020).
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Piloteringen av TryggEst i 12 kommuner i perioden
2018-2020 viser at TryggEst sikrer at saker blir avdek-
ket, at saker ikke blir oversett eller glemt, og at den
utsatte blir ivaretatt i et samarbeid mellom aktuelle
tjenester. «Utviklingen i antallet meldte saker viser en
gradvis gkning gjennom hele perioden etter hvert som
informasjon og kunnskap om TryggEst har blitt kjent i
organisasjonen. Samlet sett for alle kommunene som
har implementert TryggEst (unntatt Oslo)», har det
veert en gkning pa seks til atte ganger sa mange saker
sammenlignet med fgr etableringen av TryggEst.zoo E
ekstern rapport viser at modellen er samfunnsgkono-
misk lgnnsom og vil klart ogsa veere det ved en nasjo-
nal utrulling.zo1

n

9.2
Styrking av tilsyn og kontroll hos
nasjonal beslutningsstettemyndighet

Vare funn fra tilsynssaker fra Statsforvalteren i Vest-
land, taler for at statsforvalternes kontroll er en viktig
beskyttelsesmekanisme, men med forbedringspoten-
sial, se kap. 5.3.

Den nye beslutningsstgtteordningen bgr utfor-
mes pa en mate som gir bedre rettssikkerhet til flere
beslutningstakere. Ordningen bgr veere i samsvar med
kravene i CRPD art. 12 (4), der det fremgar at kontrol-
len med tiltak som gjelder utgvelse av rettslig handle-
evne, bgr utfgres jevnlig og av en uavhengig og kom-
petent myndighet. Flere forhold ved dagens ordning
kan fgre til manglende tillit til at statsforvalterne er
uavhengige i sin tilsynskontroll. For & bgte pa dette,
og skape en mer tillitvekkende ordning, mener vi at
det burde veere et utenforstaende kontrollorgan som
utfgrer tilsyn med beslutningsstgtternes oppdrag.
Med et utenforstdende organ mener vi at tilsynsrol-
len blir utfgrt av et annet organ enn det organet som
gir beslutningsstgtterne sine oppdrag, for a unnga at
kontrollorganet har eller oppleves a ha bindinger til
beslutningsstgttenre, og dermed svekke tilliten til at
det foretas en reell og upartisk kontroll.

En viktig svakhet ved dagens tilsynsordning er at
statsforvalteren relativt sjelden snakker med den som
er under vergemal.”® For & fa til en reell tilsynskon-
troll mener vi tilsynsmyndigheten langt oftere bgr ta
steg for & innhente synspunkter til beslutningstake-
ren (personen som far beslutningsstgtte). Ombudet

200 Elvegard mfl. (2020).
201 Elvegard mfl. (2020)
202 Se ogsa kap. 4.

anbefaler at den nasjonale tilsynsmyndigheten bgr
finne alternative mater a innhente beslutningsta-
kerens synspunkt pa i tilsynssaker enn kun a sende
brev. Arsaken til dette er at for stor grad av skriftlighet
i tilsynssakene kan svekke rettssikkerheten til per-
sonene som trenger beslutningsstgtte, dersom dette
ikke suppleres med annen form for kommunikasjon.
Skriftlig dokumentasjon bgr sikres i tillegg til annen
kommunikasjonsform i tilfeller der andre metoder
trengs som tilrettelegging. Vi fant blant annet at det
ikke var noen av vergehaverne i tilsynssakene vi gikk
gjennom, som svarte pa brevet fra statsforvalteren da
de ble spurt om innspill om vergens jobb. Vi sa ogsa at
det kun var i noen fa saker at statsforvalteren hadde
snakket med vergehaveren. I én av tilsynssakene vi
fikk innsyn i, hadde en psykologspesialist anbefalt
statsforvalteren a gjennomfgre en tilrettelagt samtale
med vergehaver om hvem som burde veere verge (faren
eller en advokat). Vi mener at en slik tilrettelagt sam-
tale med beslutningstakeren kan vare en god lgsning
for at den nasjonale tilsynsmyndigheten bedre kan
sikre at beslutningstakeren faktisk blir hgrt. Dette vil
veere et tiltak som kan vaere med pa a styrke beslut-
ningstakeres rettssikkerhet ved at tilsynsmyndigheten
enklere kan danne seg et upartisk bilde av saken. I til-
legg vil det kunne bidra til a forankre beslutningsstgt-
teordningen i selvbestemmelse i stgrre grad enn etter
dagens vergemalsordning.

Nar det gjelder kravet i CRPD art. 12 (4) om jevnlig
gjennomgang av tiltak om utgvelse av rettslig handle-
evne, mener vi den nasjonale tilsynsmyndigheten bgr
gjennomfere stikkprgver pa eget initiativ i flere saker
enn det statsforvalterne ser ut til & gjgre som ledd i
sin tilsynskontroll i dag. Bade gjennomgangen av til-
synssakene og intervjuene antydet at vergehavere er
sarbare for a bli utnyttet av vergen for egen gkonomisk
vinning. Stikkprgver virker a veare sarlig egnet til a
oppdage gkonomisk utnyttelse. Eventuelle feil som
oppdages gjennom stikkprgvene, kan videre antyde
flere feil. Flere stikkprgver kan dermed fgre til at flere
uregelmessigheter blir oppdaget, og kan veere med pa
a styrke rettssikkerheten til beslutningstakerne. Egne
undersgkelser pa kontrollorganets eget initiativ vil
kunne veere seerlig viktig for a ivareta interessene til
beslutningstakere som ikke snakker selv.

For a gjore tilsynskontrollen bestridbar i stgrre
grad, og vurderingene mer gjennomsiktige, bgr det
ogsa vurderes om den som melder bekymring til til-
synsmyndigheten, ogsa skal fa innsyn i saksdoku-
mentene i tilsynssaken.



Véare funn tyder videre pa at det kan veere et
behov for en tydeliggjgring, blant annet overfor parg-
rende, av hva beslutningsstgtterollen innebarer. Slik
systemet er na, har heller ikke vergen en plikt til & ha
kontakt med pargrende, noe som kan vaere med pa a
svekke tilliten til tilsynsordningen og vergen. I tillegg
kan pargrende kjenne beslutningstakeren godt og
ha verdifull kunnskap som er ngdvendig for a kunne
utlede hans eller hennes vilje. En ny tilsynsordning
kunne derfor med fordel lagt opp til mer kontakt mel-
lom pargrende og beslutningsstgtter i tilfeller hvor
beslutningstakeren gnsker dette, og hvor dette ikke vil
veere en ulempe for beslutningstaker.

Ut fra var gjennomgang av tilsynssaker fra Stats-
forvalteren i Vestland fikk vi inntrykk av at det sjelden
ble ilagt noen form for reaksjoner mot verger til tross
for bade gjentatte og grove feil, unntatt at vergen fikk
palegg om a endre praksis. Manglende reaksjoner kan
i verste fall fgre til at feilene gjentas eller vedvarer.
Etter var mening er noen feil av en slik karakter at det
bear fare til fratakelse av oppdrag som beslutningsstgt-
ter. En ny tilsynsordning ber ogsa inneholde effektive
mekanismer og reaksjoner dersom en beslutningsstat-
ter handler i strid med beslutningstakerens interesser,
sitt mandat eller regelverk. I tillegg mener vi det er
viktig at beslutningsstgtterne far jevnlig oppleering,
veiledning og oppfriskning av regelverk.
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Perspektivet vi fremmer vare anbefalinger ut fra, er
at a erstatte vergemal med beslutningstgtte primaert
handler om statens plikt til & sikre at seerlig utsatte
grupper far sine grunnleggende rettigheter respektert.

Ombudet er imidlertid bevisst at vare anbefalinger
for a sikre retten til beslutningsstette vil kreve admi-
nistrative og gkonomiske ressurser fra statens side.
Dette ma utredes naermere av regjeringen. De prove-
prosjektene vi foreslar at settes i gang sa snart som
mulig, vil i den sammenhengen kunne gi viktig erfa-
ringsgrunnlag, ogsa for a vurdere slike konsekvenser.

Videre fremhever vi at det primeert vil veere i en
overgangsfase at et system for beslutningsstgtte ma
paregnes a kreve ekstra ressurser fra statens side. Det
handler i vesentlig grad om a transformere kostnader
som i dag er forbundet med dagens vergesystem, og
kanalisere disse til et system for beslutningsstgtte som
er i trad med vare menneskerettslige forpliktelser.









LITTERATURLISTE

Litteratur

Bantekas, llias, mfl. (2018). The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities. A Commentary. Oxford:
Oxford University Press.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) (2013). Slik har jeg det i dag. Rapport om levekar for
mennesker med utviklingshemming. https://bufdir.no/bibliotek/Dokumentside/?docld=BUF00001919.

Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir), Stiftelsen SOR og Kulturdepartementet (2020).
Rapport fra rettighetsseminar for mennesker med utviklingshemming. https://bufdir.no/
contentassets/94c3ado8d7eos5a99fbff6e16acaz6eb/skjermnettversjon-rapport-rettighetsseminar-2019.pdf.

Bigby, Christine og Jacinta Douglas (2020). «Promoting Self-Determination Across the Lifespan» og
«Supported Decision Making». I Choice, Preference, and Disability. Positive Psychology and Disability Series.
Stancliffe R., Wehmeyer M., Shogren K., Abery B. (red.), s. 27-43 og 45—-66. Cham: Springer.
https://doi.org/10.1007/978-3-030-35683-5_3.

Bigby, Christine mfl. (2017a). «Delivering decision making support to people with cognitive disability — What
has been learned from pilot programs in Australia from 2010 to 2015». Australian Journal of Social Issues,
vol. 52 nr. 3, s. 222-240. https://doi.org/10.1002/ajs4.19.

Bigby, Christine mfl. (2017b). «Conundrums of supported living: The experiences of people with intellectual
disability». Journal of Intellectual & Developmental Disability, vol. 42 nt. 4, s. 309—319.
https://www.tandfonline.com/doi/pdf/10.3109/13668250.2016.1253051.

Bigby, Christine, Mary Whiteside og Jacinta Douglas (2019). «Providing support for decision making to adults
with intellectual disability: Perspectives of family members and workers in disability support services». Journal
of Intellectual & Developmental Disability, vol. 44 nr. 4, s. 396—409. https://www.tandfonline.com/doi/full/10.3
109/13668250.2017.1378873.

Browning, Michelle, Christine Bigby og Jacinta Douglas (2014). «Supported Decision Making: Understanding
How its Conceptual Link to Legal Capacity is Influencing the Development of Practice». Research and Practice
in Intellectual and Developmental Disabilities, vol. 1 nr. 1, S. 34—45. DOI1:10.1080/23297018.2014.902726.

79



https://bufdir.no/bibliotek/Dokumentside/?docId=BUF00001919
https://bufdir.no/contentassets/94c3ad08d7e045a99fbff6e16aca76eb/skjermnettversjon-rapport-rettighetsseminar-2019.pdf
https://bufdir.no/contentassets/94c3ad08d7e045a99fbff6e16aca76eb/skjermnettversjon-rapport-rettighetsseminar-2019.pdf
https://doi.org/10.1007/978-3-030-35683-5_3
https://doi.org/10.1002/ajs4.19
https://www.tandfonline.com/doi/pdf/10.3109/13668250.2016.1253051
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/13668250.2017.1378873
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/13668250.2017.1378873

80

Browning, Michelle, Christine Bigby og Jacinta Douglas (2020). «A process of decision-making support:
Exploring supported decision-making practice in Canada». Journal of Intellectual & Developmental Disability,
vol. 46 nr. 2, s. 138-149. DOI: 10.3109/13668250.2020.1789269.

Christman, John og Edward N. Zalta (red.) (2015). «Autonomy in Moral and Political Philosophy», The Stanford
Encyclopedia of Philosophy (Fall 2020 Edition). https://plato.stanford.edu/archives/fall2020/entries/autonomy-

moral.

Demiri, Aisha Synnove og Tonje Gundersen (2016). Tjenestetilbud til familier med barn med
funksjonsnedsettelser. NOVA rapport nr. 7:2016.

Dahl, Nina Christine og Dagfinn Serensen (2020). Vold, overgrep og omsorgssvikt mot risikoutsatte voksne.
Forebygging, avdekking og hdandtering. Oslo: Universitetsforlaget. https://www.universitetsforlaget.no/vold-
overgrep-og-omsorgsvikt-mot-risikoutsatte-voksne.

Eika, Kari H. og Lise Kjolsrud (2013). «The difference in principle between the poorly informed and the
powerless: a call for contestable authority». Nordic Social Work Research, vol. 3 nr. 1, s. 78—-93.
https://doi.org/10.1080/2156857X.2013.776992.

Eika, Kari (2009). «The challenge of obtaining quality care: Limited consumer sovereignty in human services».
Feminist Economics, vol. 15:1, s. 113—137. DOI: 10.1080/13545700802446658.

Eika, Kari (2016). «Hva med de sosiale dimensjonene? — Kvalitetsindikatorer i velferdstjenestene». Tidsskrift for
velferdsforskning nr. 4, vol. 19, s. 359—365. https://doi.org/10.18261/issn.2464-3076-2016-04-05.

Elvegard, Kurt, Terje Olsen, Jan Tassebro og Veronika Paulsen (2020). TryggEst: Bedre beskyttelse av
overgrepsutsatte voksne. Sluttrapport: To dars forsek med TryggEst. https://samforsk.no/Sider/Publikasjoner/
TryggEst-Bedre-beskyttelse-av-overgrepsutsatte-voksne-Sluttrapport-To-%C3%A5rs-fors%C3%B8k-med-

TryggEst.aspx [hentet 2.7.2021].

FFO, SAFO og Unge Funksjonshemmede (2015). Alternativ rapport til FN-komiteen for rettighetene til personer
med nedsatt funksjonsevne [Fgrste CRPD-rapportering fra sivilt samfunn i Norge]. https://www.ffo.no/
globalassets/altrapptilfn_web.pdf [hentet 2.7.2021].

Fiala-Butora, Janos (2016). Reconstructing personhood: legal capacity of persons with disabilities. Ph.d.-
avhandling. Harvard Law School, USA.

Flynn, Eilionoir og Anna Arstein-Kerslake (2014). «Legislating personhood: Realising the right to Support in
exercising legal capacity». International Journal of Law in Context, vol. 10 nr. 1, s. 81-104.
DOI:10.1017/51744552313000384.

Glen, Kristin Booth (2020). «Supported Decision-Making from Theory to Practice: Further Reflections on an
Intentional Pilot Project». Albany Government Law Review nr. 13 (2019—2020), S. 94.

Goffman, Erving (1961). Asylums. Garden City, NY: Anchor Books. https://books.google.no/books/about/
Asylums.html?id=be3vAQAAQBAJ&redir_esc=y.

Helsedirektoratet (2021). Nasjonal veileder — Gode helse- og omsorgstjenester til personer med
utviklingshemming. https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/gode-helse-og-omsorgstjenester-til-personer-
med-utviklingshemming/samarbeid-og-kompetanse#kommunen-skal-sorge-for-at-tjenesteyterne-kjenner-
reglene-om-samtykke-til-helse-og-omsorgstjenester [hentet 7.7.2021].



https://plato.stanford.edu/archives/fall2020/entries/autonomy-moral
https://plato.stanford.edu/archives/fall2020/entries/autonomy-moral
https://www.universitetsforlaget.no/vold-overgrep-og-omsorgsvikt-mot-risikoutsatte-voksne
https://www.universitetsforlaget.no/vold-overgrep-og-omsorgsvikt-mot-risikoutsatte-voksne
https://doi.org/10.1080/2156857X.2013.776992
https://doi.org/10.18261/issn.2464-3076-2016-04-05
https://samforsk.no/Sider/Publikasjoner/TryggEst-Bedre-beskyttelse-av-overgrepsutsatte-voksne-Sluttrapport-To-%C3%A5rs-fors%C3%B8k-med-TryggEst.aspx
https://samforsk.no/Sider/Publikasjoner/TryggEst-Bedre-beskyttelse-av-overgrepsutsatte-voksne-Sluttrapport-To-%C3%A5rs-fors%C3%B8k-med-TryggEst.aspx
https://samforsk.no/Sider/Publikasjoner/TryggEst-Bedre-beskyttelse-av-overgrepsutsatte-voksne-Sluttrapport-To-%C3%A5rs-fors%C3%B8k-med-TryggEst.aspx
https://www.ffo.no/globalassets/altrapptilfn_web.pdf
https://www.ffo.no/globalassets/altrapptilfn_web.pdf
https://heinonline.org/HOL/LandingPage?handle=hein.journals/aglr13&div=7&id=&page=
https://books.google.no/books/about/Asylums.html?id=be3vAQAAQBAJ&redir_esc=y
https://books.google.no/books/about/Asylums.html?id=be3vAQAAQBAJ&redir_esc=y
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/gode-helse-og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/samarbeid-og-kompetanse#kommunen-skal-sorge-for-at-tjenesteyterne-kjenner-reglene-om-samtykke-til-helse-og-omsorgstjenester
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/gode-helse-og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/samarbeid-og-kompetanse#kommunen-skal-sorge-for-at-tjenesteyterne-kjenner-reglene-om-samtykke-til-helse-og-omsorgstjenester
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/gode-helse-og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/samarbeid-og-kompetanse#kommunen-skal-sorge-for-at-tjenesteyterne-kjenner-reglene-om-samtykke-til-helse-og-omsorgstjenester

Holler, Roni, Shirli Werner, Yotam Tolub og Miriam Pomerantz (2020). «Choice Within the Israeli Welfare
State: Lessons Learned from Legal Capacity and Housing Services». I Choice, Preference, and Disability.
Positive Psychology and Disability Series. Stancliffe R., Wehmeyer M., Shogren K., Abery B. (red.), s. 87-110.
Cham: Springer.

Hutchinson, Gunn Oddlaug Strand og Johans Tveit Sandvin (2016). «Hva har ansvarsreformen betydd for
selvbestemmelse for mennesker med utviklingshemming?». Fontene forskning, vol. 2, s. 29—39.

Hentet fra http://fonteneforskning.no/forskningsartikler/hva-har-ansvarsreformen-betydd-for-
selvbestemmelse-for-mennesker-med-utviklingshemming-6.19.466424.33337a3d78.

Komitéen for rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (2019). «Avsluttende

merknader til Norges forste rapport». CRPD/C/NOR/CO/1. https://www.regjeringen.no/
contentassets/26633b70910a44049dco65af217ch201/crpd-2019-avsluttende-bemerkninger-til-norges-forste-
rapport-nor-09092019-finale.pdf.

Likestillings- og diskrimineringsombudet (LDO) (2015). CRPD 2015. Ombudets rapport til FNs komité for
rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne — et supplement til Norges forste periodiske rapport.
https://www.ldo.no/globalassets/03_nyheter-og-fag/publikasjoner/crpd2o1srapport.pdf.

Likestillings- og diskrimineringsombudet (LDO) (2019). Tvang og makt mot personer med utviklingshemming
etter helse- og omsorgstjenesteloven kapittel 9. Rapport.

Lord, E Janet og Ashley Michael Stein (2009). «Social Rights and the Relational Value of the Rights to
Participate in Sport, Recreation, and Play». 27 Boston University International Law Journal, s. 249—281.
https://scholarship.law.wm.edu/facpubs/108

Riksrevisjonen (2019). Riksrevisjonens oppfolging av forvaltningsrevisjoner som er behandlet av Stortinget,
8. oktober 2019. Dokument 3: 1 (2019—2020). https://www.riksrevisjonen.no/globalassets/rapporter/no-2019-
2020/oppfolging2019.pdf [hentet 7.7.2021].

Sajjad, Arntsen Torunn (2012). «Innvandrere og barn av innvandrere med utviklingshemning og deres familier
En kunnskapsoppsummering». https://naku.no/sites/default/files/Innvandrere%200g%20barn%20av%20

innvandrere%2omed%:2outviklingshemning%200g%2oderes%2ofamilier.pdf.

Skarstad, Kjersti (2017). Realizing the Human Rights of Persons with Disabilities. From Political Ideals to Political
Practices. Ph.d.-avhandling. Universitetet i Oslo.

Skarstad, Kjersti (2018a). «Ensuring human rights for persons with intellectual disabilities? Self-determination
policies and the use of force in the case of Norway.» The International Journal of Human Rights, vol. 22 nr. 6,
S. 774—800. https://d0i.org/10.1080/13642987.2018.1454903.

Skarstad, Kjersti (2018b). «<Human rights through the lens of disability.» Netherlands Quarterly of Human
Rights, vol. 36, issue 1, s. 24—42. https://doi.org/10.1177/0924051917753251.

Skarstad, Kjersti (2019). Funksjonshemmedes menneskerettigheter fra prinsipper til praksis. 2. utg. Oslo:
Universitetsforlaget.

Statens helsetilsyn (2016). Arsrapport 2016. https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/

publikasjoner/tilsynsmelding/2016/tvang_makt overfor mennesker med_utviklingshemming.pdf.

Statens helsetilsyn (2017). Det gjelder livet. Rapport fra Helsetilsynet 4/2017. https://www.helsetilsynet.no/
summering-av-landsomfattende-tilsyn-i-

2016-med-kommunale-helse--og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemmin

81


http://fonteneforskning.no/forskningsartikler/hva-har-ansvarsreformen-betydd-for-selvbestemmelse-for-mennesker-med-utviklingshemming-6.19.466424.33337a3d78
http://fonteneforskning.no/forskningsartikler/hva-har-ansvarsreformen-betydd-for-selvbestemmelse-for-mennesker-med-utviklingshemming-6.19.466424.33337a3d78
https://www.regjeringen.no/contentassets/26633b70910a44049dc065af217cb201/crpd-2019-avsluttende-bemerkninger-til-norges-forste-rapport-nor-09092019-finale.pdf
https://www.regjeringen.no/contentassets/26633b70910a44049dc065af217cb201/crpd-2019-avsluttende-bemerkninger-til-norges-forste-rapport-nor-09092019-finale.pdf
https://www.regjeringen.no/contentassets/26633b70910a44049dc065af217cb201/crpd-2019-avsluttende-bemerkninger-til-norges-forste-rapport-nor-09092019-finale.pdf
https://www.ldo.no/globalassets/03_nyheter-og-fag/publikasjoner/crpd2015rapport.pdf
https://scholarship.law.wm.edu/facpubs/108
https://www.riksrevisjonen.no/globalassets/rapporter/no-2019-2020/oppfolging2019.pdf
https://www.riksrevisjonen.no/globalassets/rapporter/no-2019-2020/oppfolging2019.pdf
https://naku.no/sites/default/files/Innvandrere%20og%20barn%20av%20innvandrere%20med%20utviklingshemning%20og%20deres%20familier.pdf
https://naku.no/sites/default/files/Innvandrere%20og%20barn%20av%20innvandrere%20med%20utviklingshemning%20og%20deres%20familier.pdf
https://doi.org/10.1080/13642987.2018.1454903
https://doi.org/10.1177/0924051917753251
https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/tilsynsmelding/2016/tvang_makt_overfor_mennesker_med_utviklingshemming.pdf
https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/tilsynsmelding/2016/tvang_makt_overfor_mennesker_med_utviklingshemming.pdf
https://www.helsetilsynet.no/publikasjoner/rapport-fra-helsetilsynet/2017/det-gjelder-livet-oppsummering-av-landsomfattende-tilsyn-i-2016-med-kommunale-helse--og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/
https://www.helsetilsynet.no/publikasjoner/rapport-fra-helsetilsynet/2017/det-gjelder-livet-oppsummering-av-landsomfattende-tilsyn-i-2016-med-kommunale-helse--og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/
https://www.helsetilsynet.no/publikasjoner/rapport-fra-helsetilsynet/2017/det-gjelder-livet-oppsummering-av-landsomfattende-tilsyn-i-2016-med-kommunale-helse--og-omsorgstjenester-til-personer-med-utviklingshemming/

82

Statens helsetilsyn (2020). Arsrapport 2020. https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/
publikasjoner/aarsrapporter/aarsrapport2020.pdf.

Statens sivilrettsforvaltning (2019). Arsmelding vergemal 2019. https://www.vergemal.no/getfile.
hp/4662555.2573.Kigs7jnialmmzq/SRF+%C3%85rsmelding2019_10+DIGITAL.pdf.

Statens sivilrettsforvaltning (2020). Arsmelding vergemadl 2020. https://www.vergemal.no/getfile.
php/4825032.2573.m7jntsmwuukums/SRF+A%CC%8Arsmelding+2020+DIGITAL+versjon.
pdf?fbclid=IwAR21KooRhQyW43yVLGKarkXxJzoLyoRX5jIkOZYfrDbA4BEToej N4mKRxo.

Tossebro, Jan mfl. (red.) (2019). Hverdag i statens bofellesskap. Oslo: Universitetsforslaget.

Tossebro, Jan og Sylvia S6derstrom (2011). Innfridde mdl eller brutte visjoner? Noen hovedlinjer i utviklingen av
levekar og tjenester for utviklingshemmede. Trondheim: NTNU Samfunnsforskning.

UN Human Rights Council (2020). Visit to Norway. Report of the Special Rapporteur on the rights of persons
with disabilities. 43th session, Agenda Item 3, UN doc A/HRC/43/41/Add.3. https://www.un.org/en/ga/search/
view_doc.asp?symbol=A/HRC/43/41/Add 3.

Vislie, Camilla og Tonje Gundersen (2017). Vern av risikoutsatte voksne. Kommunenes varslingssystemer for
avdekking av vold og overgrep. NOVA 1/2017. https://bibliotek.bufdir.no/BUF/101/Vern_av_risikoutsatte
voksne NOVA.pdf [hentet 2.7.2021].

Webb, Paul mfl. (2020). «Service users’ experiences and views of support for decision-making». Health and
Social Care, vol. 28 nr. 4, s. 1282-1291. https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/hsc.12961.

Wistoe, Aud Elisabeth og Anna M. Kittelsaa (2018). «Active adult lives for persons with learning disabilities —
The perspectives of professionals». British Journal of Learning Disabilities, vol. 46, issue 1, s. 10-16.
https://doi.org/10.1111/bld.12207.

Witsoe, Aud Elisabeth og Brit Hauger (2020). «Everyday life from the perspective of persons with intellectual
disabilities — living in a Norwegian context». Journal of Intellectual Disabilities, vol. 24:2, s. 143-157.
DOI: 10.1177/1744629518774174. Epub 2018 May 15. PMID: 29764276.

Norske rettskilder
Lover og forskrifter

Arstall  Fullt navn (korttittel)

1814 Lov 17. mai 1814 Kongeriket Norges Grunnlov (Grunnloven)

1967 Lov 10. februar 1967 om behandlingsmaten i forvaltningssaker (forvaltningsloven)

1999 Lov 2. juli 1999 nr. 63 om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettighetsloven)

2010 Lov 26. mars 2010 nr. 9 om vergemal (vergemalsloven)

2011 Lov 24. juni 2011 nr. 30 om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m.
(helse- og omsorgstjenesteloven)

2011 Forskrift 16. desember 2011 nr. 1256 om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator
(forskrift om habilitering og rehabilitering)

2013 Forskrift 15. februar 2013 nr. 201 om vergemal (vergemalsforskriften)

2018 Lov 15. juni 2018 nr. 38 om behandling av personopplysninger (personopplysningsloven)


https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/aarsrapporter/aarsrapport2020.pdf
https://www.helsetilsynet.no/globalassets/opplastinger/publikasjoner/aarsrapporter/aarsrapport2020.pdf
https://www.vergemal.no/getfile.php/4662555.2573.kiqs7jnialmmzq/SRF+%C3%85rsmelding2019_10+DIGITAL.pdf
https://www.vergemal.no/getfile.php/4662555.2573.kiqs7jnialmmzq/SRF+%C3%85rsmelding2019_10+DIGITAL.pdf
https://www.vergemal.no/getfile.php/4825032.2573.m7jntsmwuukums/SRF+A%CC%8Arsmelding+2020+DIGITAL+versjon.pdf?fbclid=IwAR2lKo0RhQyW43yVLGKarkXxJzoLy9RX5jIkOZYfrDbA4BEToej_N4mKRxo
https://www.vergemal.no/getfile.php/4825032.2573.m7jntsmwuukums/SRF+A%CC%8Arsmelding+2020+DIGITAL+versjon.pdf?fbclid=IwAR2lKo0RhQyW43yVLGKarkXxJzoLy9RX5jIkOZYfrDbA4BEToej_N4mKRxo
https://www.vergemal.no/getfile.php/4825032.2573.m7jntsmwuukums/SRF+A%CC%8Arsmelding+2020+DIGITAL+versjon.pdf?fbclid=IwAR2lKo0RhQyW43yVLGKarkXxJzoLy9RX5jIkOZYfrDbA4BEToej_N4mKRxo
https://www.un.org/en/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/HRC/43/41/Add.3
https://www.un.org/en/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/HRC/43/41/Add.3
https://bibliotek.bufdir.no/BUF/101/Vern_av_risikoutsatte_voksne_NOVA.pdf
https://bibliotek.bufdir.no/BUF/101/Vern_av_risikoutsatte_voksne_NOVA.pdf
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/hsc.12961
https://doi.org/10.1111/bld.12207

Forarbeider og heringsnotater og -uttalelser
NOU 2016: 17. Pd lik linje: Atte loft for d realisere grunnleggende rettigheter for personer med utviklingshemming.

NOU 2019: 14. Tvangsbegrensningsloven — Forslag til felles regler om tvang inngrep uten samtykke i helse- og
omsorgstjenesten.

Ot.prp. nr. 110 (2008-2009). Om lov om vergemadl (vergemadlsloven).

Snr. 18/5852. Lovavdelingen. Endringer i vergemadlsloven mv. (personer uten samtykkekompetanse, sarskilt
forvaltning av midler, klage- og begjzeringsrett i saker om vergen myv.). [Hgringsnotat], 2018b.
https://www.regjeringen.no/contentassets/ashocbc6o8efsb2ebs19doo8723cfaz7/horingsnotat-om-endringer-i-
vergemalsloven-mv..pdf.

Prop. 91 L (2010-2011). Lov om helse- og omsorgstjenester m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven).

Prop. 86 L (2013-2014). Endringer i pasient- og brukerrettighetsloven (rett til brukerstyrt personlig assistanse.

Heringssvar

Likestillings- og diskrimineringsombudet (LDO) (2019). Haringssvar - endringer i vergemalsloven myv. (personer
uten samtykkekompetanse, sarskilt forvaltning av midler, klage- og begjaeringsrett i saker om vergen myv.)

--horing---endringer-i-vergemalsloven-mv.-personer-uten-

samtykkekompetanse/id2618793/.

Norges institusjon for menneskerettigheter (2019). Horingssvar — NOU 2019: 14 Tvangsbegrensningsloven.
https://www.nhri.no/wp-content/uploads/2019/12/H%C3%B8ringssvar-fra-NIM-NOU-2019-14-
Tvangsbegresningsloven-161219.pdf.

Norges institusjon for menneskerettigheter (2020). Hgringssvar — endringar i verjemalslova og
verjemalsforskrifta om godtgjering my. https://www.nhri.no/wp-content/uploads/2020/10/NIM-horingssvar-

endringer-i-verjemalsova-og-forskrifta-om-godtgjering-september-2020.pdf.

Tolkningsuttalelser

Lovavdelingen i Justis- og beredskapsdepartementet (2018a). Vergemadlsloven §§ 20 og 33 —
samtykkekompetanse. [Svar til Fylkesmannen i Nordland, Rogaland, Mgre og Romsdal, Oslo og Akershus og
Statens sivilrettsforvaltning], 20. mars 2018. JDLOV-2018-119. https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/-20-
0g-33---vergemalsloven--20-0g-33---samtykkekompetanse/id2 6/ [hentet 2. juli 2021].

Rettspraksis

Diskrimineringsnemnda. Klagesak 20/200

83


https://www.regjeringen.no/contentassets/a5b9cbc608ef4b2eb519d008723cfa77/horingsnotat-om-endringer-i-vergemalsloven-mv..pdf
https://www.regjeringen.no/contentassets/a5b9cbc608ef4b2eb519d008723cfa77/horingsnotat-om-endringer-i-vergemalsloven-mv..pdf
https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/--horing---endringer-i-vergemalsloven-mv.-personer-uten-samtykkekompetanse/id2618793/
https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/--horing---endringer-i-vergemalsloven-mv.-personer-uten-samtykkekompetanse/id2618793/
https://www.nhri.no/wp-content/uploads/2019/12/H%C3%B8ringssvar-fra-NIM-NOU-2019-14-Tvangsbegresningsloven-161219.pdf
https://www.nhri.no/wp-content/uploads/2019/12/H%C3%B8ringssvar-fra-NIM-NOU-2019-14-Tvangsbegresningsloven-161219.pdf
https://www.nhri.no/wp-content/uploads/2020/10/NIM-horingssvar-endringer-i-verjemålsova-og-forskrifta-om-godtgjering-september-2020.pdf
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