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FORORD

Som tidligere filosofistudent har jeg leert at frihet kan kommer i ulike former, som ogsa
Askheim (2003) redegjgr for i sin gjennomgang av empowerment-begrepet i moderne
helsepolitikk. Men hvorfor kommer friheten s& ofte i begrenset form for mennesker med

utviklingshemming? Hvorfor utsettes utviklingshemmede for tvang?

Er det fordi vernepleiere, som kanskje er de mest skolerte i bade ideologiske, etiske, faglige
og helsemessige sider ved selvbestemmelse og tvang, synes & ikke vil jobbe ved boliger
med utviklingshemmede (Fellesorganisasjonen, 2021)? Kan innfgring av en faglig metode
for selvbestemmelse bedre ivareta utviklingshemmedes rettigheter, og samtidig gjgre det

mer interessant for flere vernepleiere @ jobbe med det?

Gjennom vernepleierutdanningen ved NTNU stiftet jeg kjennskap til positiv adferdsstgtte
(PAS) som setter som mal @ overfladiggjore brukerens utagering som uttrykksform, og
dermed ogsd bruken av tvang (Positive Behavioural Support Coalition, 2015, s.49). PAS
anbefales i dag av Helsedirektoratet (2021) som metode i mgte med utagerende brukere.
Men som Solheim (2008) avdekker, blir utviklingshemmedes selvbestemmelse ofte i praksis
redusert til eks valget mellom “en eller to brgdskiver?”, og at eks. palegg, paleggsmengde,
brgdtype, serveringsform, serveringstjener, tidspunkt for servering og tykkelse pa brgdskive
blir fastsatt av tjenesteyter. Er dette virkelig selvbestemmelse? Og; hvor star PAS i
diskusjonen om hva selvbestemmelse er? Kan PAS vare en vernepleiers beste venn, fordi

den som metode ivaretar selvbestemmelse i henhold til god vernepleierfaglig praksis?

A skrive oppgaven har for meg vaert en berikelse. Jeg gnsker i den anledning takke veileder
Odd Morten Mjgen for respekt og undrende holdning i vare mgter. Gjennom respekt og
undring stiller vi oss dpne for laering, som etter mitt syn er kritisk i mgte med mennesker

avhengige av bistand.

Oppgaveskrivingen og studiet har ogsa vaert en belastning. Som voksen mann med barn og
jobb har min privattid veert hardt presset. Jeg vil derfor rette stor takk til kjaeresten min,
sgnnen min og mine naermeste venner - for talmodighet. Det har blitt lite legolek,

nattalesing, kjeerestetid, kompisgl og toppturer, og mange avlyste avtaler.



SAMMENDRAG

Tittel: Positiv adferdstgtte - vernepleierens beste venn? Hvilken rolle spiller
selvbestemmelse i nyere forskning om PAS som metode i arbeid med voksne med mild/

moderat utviklingshemming?

Introduksjon/ bakgrunn: Fokuset pd utviklingshemmedes rett til selvbestemmelse har
gkt nasjonalt, samtidig som norske tilsynsmyndigheter stadig avdekker systematisk svikt i
realisering av disse. Positiv adferdsstgtte (PAS) setter som mal & gke utviklingshemmedes

livskvalitet, og setter selvbestemmelse som grunnleggende verdi for alt PAS-arbeid.

Hensikt: @ke vernepleieres bevissthet pa hvilke ulike roller selvbestemmelse kan ha, og
vise hvordan selvbestemmelse kan vaere en integrert del av god vernepleierfaglig praksis i

arbeid med utviklingshemmede.
Metode: Litteraturstudie i nyere forskning

Resultat: Fem studier ble funnet, hvorav i ingen av studiene er selvbestemmelse sentralt
tema for arbeidet, og resultatene maler ingen endring i selvbestemmelse som resultat
(output) av PAS-implementering. Dette star i kontrast til at hvordan Carr et al (2002) og
Gore et al (2013) beskriver selvbestemmelse som verdi til grunn for all PAS-praksis.
Oppgaven vurderer hvordan selvbestemmelse som verdi kan vaere tematisert som
implementeringsfaktor (input) i studiene, og finner at selvbestemmelse qua valgfrihet (ved
eks deltakernes frihet til 8 avstd deltakelse i PAS-intervensjonen) er ivaretatt.
Selvbestemmelse qua integritetsuttrykk (som vernepleierens saerkompetanse og
profesjonsetiske ansvarsomrade) kan derimot ikke sies 8 veere ivaretatt. Ulike drsaker til

dette diskuteres.

Konklusjon: PAS, slik arbeidsmodellen beskrives Gore et al (2013) og Carr (2002), kan
veere et godt rammeverk for & arbeide med MUH, da PAS tar avstand fra restriktive
arbeidsformer, vektlegger og legitimerer sveert omfattende brukerkartlegging, legger
evidenskrav til grunn for tiltaksvalg, og allerede ved bare delvis implementering kan bedre
brukeres og pargrendes opplevelser. Men som arbeidsmetode for a ivareta selvbestemmelse
som noe mer enn valgfrihet, krever PAS god vernepleierfaglig praksis, bade i opplaering og

implementering.
Ngkkelord: utviklingshemming, frihet, positiv adferdsstgtte, tvang, selvbestemmelse

Antall ord: 6971



SUMMARY

Title: Positive behavior support (PBS) - social nurses’ best friend? Which role does self-
determination play in recent research on PBS as method for work with adults with mild/

moderate intellectual disabilities?

Introduction and background: The number of people with intellectual disabilities’ right to
self-determination has grown in Norway, though at the same time governmental bodies

have revealed repeated systematic breaches in implementing these. PBS claims to increase
the quality of life among people with intellectual disabilities, and puts self-determination as

a core value for all PBS-practices.

Aim: Highlight the law-governed responsibilities on social nurses on understanding and

advocate self-determination in work with people with intellectual disabilities.
Method: Literature study in recent research

Result: Five studies were found, though none of these treats self-determination as a main
topic, nor have measured increased self-determination as a result (output) from PBS-
implementation. This stands in contrast to how PBS is prescribed by Carr et al (2002) and
Gore et al (2013) as a core value in all PBS-practices. It is considered how the studies may
have implemented self-determination as an input-factor. Self-determination as freedom of
choice (e.g., by the right to no-participation in the PBS-intervention) is ensured. However,
self-determination as an expression of integrity (as part of social nurses’ law-governed

specialty) is hardly considered. Reasons for this are discussed.

Conclusion: PBS, as presented by Carr et al (2002) and Gore et al (2013), is a relevant
framework for working with people with intellectual disabilities, both because PBS
dissociates from restrictive methods, puts emphasis on, and legitimates broad user-
assessments, and highlights the importance of evidence-based measures for work. And PBS
is shown to bring positive effects to both users and next to kin even when the PBS-
framework is nearly fully carried out. However, as an integrated model for ensuring and
developing self-determination as something more than freedom of choice, PBS falls short,

and good social nursing practice is crucial.

Key words: intellectual disability, freedom, positive behaviour support, coercion, self-

determination

Number of words: 6971
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1 INNLEDNING

Bare halvparten av landets ferdigutdannede vernepleiere jobber med mennesker med
utviklingshemming (MUH) (Fellesorganisasjonen, 2021). Samtidig fastslar
vernepleierforskriften (2019, §10c) at vernepleiere skal ha saerlig kunnskap om
utviklingshemming, og at vernepleiere altsd har en viktig funksjon i arbeidet med MUH. Det
er godt kartlagt at MUH ikke innfries sine selvbestemmelsesrettigheter (Séderstrom &
Tgssebro, 2011; Helsetilsynet, 2017). Som fglge har Helsedirektoratet utarbeidet en
omfattende fremstilling av MUHs rettigheter (Helsedirektoratet, 2021a), og anbefaler i den
anledning Positiv Adferdsstgtte (PAS) som arbeidsmetode (Helsedirektoratet, 2021b). PAS
har p& kort tid fatt status som “var mest effektive og sosialt valide tilnaerming” i arbeid med
MUH (Heggheim & Sgrland 2019).

Oppgaven vil argumentere for at vernepleiere har szerlig ansvar for & fremme brukers
selvbestemmelse, og at selvbestemmelse handler om mer enn valgfrihet. Men, som
helsefilosofen Berge Solberg papeker, har tidspressede helsepersonell sjelden tid til
filosofering rundt eks samtykkekompetansevurdering (Skjeldal, 2020). Spgrsmalet om PAS
som vernepleierens “beste venn” retter seg altsd mot vernepleierens saerlige ansvar for &
fremme selvbestemmelse, og ikke bare som valgfrihet, og spgr hvordan PAS bidrar til &

behjelpe dette.

1.1 Hensikt

Oppgaven er demonstrasjon i litteraturstudie, og oppgavens problemstilling er:

Hvilken rolle spiller selvbestemmelse i nyere forskning om PAS som metode for arbeid med

voksne med utviklingshemming?

1.2 Forforstdelse

Oppgaven strgmmer ut av min personlige interesse og forforstaelse, og hvordan
vernepleierstudiet, arbeid med MUH og tidligere erfaringer har formet meg. Dette preger

maten jeg fremstiller teorien, hvordan jeg forstar forskningsfunnene, og diskusjonen.

Jeg stdr i en diskursetisk tradisjon a la Habermas, der etiske valg baseres pa
herredemmeslgs meningsutveksling mellom mellom likeverdige parter (se Rgkenes &
Hanssen, 2012). Jeg star altsa i en europeisk kulturarv som vektlegger individuell autonomi,

som betyr at respekten for individuell selvbestemmelse er grunnleggende bade for



enkeltmenneskets livskvalitet, for hvordan man forstar mellommenneskelig interaksjon, og

for hvilke verdier samfunnet bgr utvikles p& grunnlag av.

1.3 Oppbygning

Oppgaven er bygd opp etter IMRaD-prinsippet (jfr Thiedemann, 2019, s.67-70). I denne
introduksjonen (I) presenteres formalet med oppgaven og oppgavens avgrensninger. Som
del av innledningen redegjgr jeg for utviklingshemming, PAS og ulike roller
selvbestemmelse kan ha (kapittel 2). I metodedelen (M) redegjgr jeg for systematisk
litteraturstudie (a la Thiedemann, 2019), som gjennomfgres ut fra oppgavens
problemstilling. Jeg redegjgr sa for metodebrukens resultat (R), fgr jeg gjennom tematisk
analyse velger ut en hdndfull tema i artiklene. Disse diskuteres (D) s& opp mot
problemstillingen samt teorikapitlet, og s& oppsummerer/ konkluderer, for jeg

avslutningsvis vurderer metodologiske svakheter ved oppgaven i helhet.

1.4 Avgrensning

Oppgaven tar for seg arbeid med mennesker med diagnosen utviklingshemming, men ser
kun pa@ mild (ICD-kode F70) og moderat (F71) grad. Jeg avgrenser redegjgrelsene for PAS
(ved Gore, 2013), selvbestemmelsesteorien (ved Deci & Ryan, 2000) og Wehmeyer (2015)

til kun deres selvbestemmelsesbegrep.

Oppgaven gjgr kun rede for vernepleierfaglig kompetanse med tanke pa selvbestemmelse,
og fokuserer kun pa vernepleierens faglige og etiske ansvar (Dahlen, 2020).! Og
selvbestemmelse utredes kun i et omfang ngdvendig for & gjgre bruk av vernepleierfaglig

relevant teori som forstdelsesramme for utgvelse av pasient- og brukerrettghetsloven.

2 TEORI
2.1 Utviklingshemming (og relasjonell forstaelsesmodell)

Utviklingshemming er en diagnose regulert i ICD-10 (psykisk utviklingshemming
(Helsedirektoratet 2011, s.380-1). Diagnosen settes ved tre kriterier, nemlig i) tilhgrer
nedre standardavvik pa IQ-malinger, der lett og moderat (F70-1) innebaerer IQ-niva pa 69-
35, ii) kartlagt lave adaptive (og ofte ogsa motoriske, spraklige og sosiale) ferdigheter,
samt iii) gyldighet fgr fylte 18 ar (NAKU, 2021). Diagnosen er altsa statistisk betinget
(Gjeerum, 2016).

! Dahlen (2020) skiller mellom etikk, fag og organisasjon som tre sider ved vernepleierfaglig arbeid.



Lave intellektuelle og adaptive ferdigheter (kognitiv svikt) kan bety svekket sprakutvikling
og -forstdelse samt risiko for kognitiv overbelastning (Bakken & Wigaard, 2015). Dette kan
medfgre skjevutvikling i brukers sosiale ferdigheter. Mange MUH har komorbiditet, og faren
underdiagnostisering og tillaert hjelpesigshet (se Seligman i Deci & Ryan, 2000, s.61) er

overhengende.

Arbeid med MUH er gjenstand for ulike forstaelsesmodeller (medisinsk, sosial og relasjonell
(NOU 2016:17, s.30). I den relasjonelle modellen defineres enhver funksjonsnedsettelse
som “resultatet av et misforhold mellom enkeltmenneskers forutsetninger og samfunnets
innretning” (NOU 2016:17, s.29). Relasjonell forstaelse av utviklingshemming fordrer altsa
tilpasningsarbeid av omgivelsene, og betinger omgivelsenes forstaelse og vilje til & tilpasse

seg bruker.

2.2 Positiv adferdsstgtte (PAS)

M3let med PAS er & gke MUHs livskvalitet, neermere bestemt “hgyere velvaere og gkt
meningsfull og verdsatt deltakelse i samfunnet for bdde fokuspersonen og stakeholders”
(Gore et al 2013, s.16). A redusere utagering er bare et delmal i et langsiktig arbeid (ibid.).
Livskvalitet innebaerer i PAS-teori bdde gode sosiale relasjoner, personlig tilfredsstillelse,
verdsatt arbeid, selvbestemmelse, deltakelse p% fritidsaktiviteter og samfunnsdeltakelse
(Carr et al, 2002, s.7). Og det etterlyses kartleggingsverktgy for & male hvordan PAS
pavirker disse (ibid., s.12).

PAS hviler pa tre grunnprinsipp (se vedlegg 1). 1) Verdimessig: PAS hviler pa de rettighets-
og verdibaserte bevegelsene verdsetting av sosial rolle (Wolfensberger), personsentert
planlegging (O’Brien/ O'Brien) og selvbestemmelse (Wehmeyer) (Gore et al, 2013).2
Selvbestemmelse defineres i PAS som en “multidimensjonell konstruksjon som inkluderer -
men er ikke begrenset til - prosesselement som innebeaerer valg og beslutningstaking,
problemlgsning, fastsetting av personlige mal, egenregulering, selvinstruering og
selvhevdelse" (Carr et al 2002, s.6). Gore et al (2013) understreker: disse verdiene skal

baeres med i all utgvelse av PAS (s.16).

2) Kunnskapsteoretisk skal all adferd forstas som kommunikasjon, og PAS legger anvendt
adferdsanalyse som grunnramme, men apner for ogsa andre evidensbaserte tilnaerminger.
Og 3) prosessmessig skal PAS utgves i miljg som deler PAS-verdiene (sosial validitet) og

gjore aktiv bruk av alle stakeholders (pargrende, naerpersoner, bruker selv etc). PAS hevder

2 De to siste, men ikke fgrste (VSR) ansees relevant for problemstillingen og redegjgres derfor for i
oppgaven. Eventuell diskusjon av selvbestemmelse i VSR sprenger oppgavens rammer.



samlet 8 mgte storsamfunnets krav om vitenskapelighet, kvalitet og forsvarlighet (ref
Nordlund et al, 2015).

PAS-arbeid bestdr i utarbeidelse og utfgring av planverk som organiserer all intervensjon,

og som fokuserer pa forsterkning av positiv adferd i et livsigpsperspektiv.3

PAS er kritisert bla. for & kreve eksperter og a vaere kostnadskrevende, og kritikken mgtes
med moteksempler pd dette (LaVigna & Willis, 2012). Jeg vil i diskusjonskapitlet allikevel

vurdere disse momentene.

2.3 Selvbestemmelse

2.3.1 Selvbestemmelse som formalsparagraf

Norske myndigheter vedtok i 1999 en allmenn pasient- og brukerrettighetslov, der ved
formalsparagrafen slar fast at all helsehjelp skal “ivareta respekten for den enkelte pasients
og brukers liv, integritet og menneskeverd” (pasient- og brukerrettighetsloven (pbrl) 1999,
§1.1). Og som hovedregel skal all helsehjelp baseres pa innhentet samtykke fra pasienten
(ibid., §4-3). Norge har ratifisert FNs Convention on the Rights of Persons with Disabilities
(CRPD), som understreker at disse rettighetene gjelder ogsd MUH (FN 2006: artikkel 3a).

2.3.2 Selvbestemmelse som (vernepleierens) profesjonskrav og profesjonsetikk

Vernepleierfaget er en helseprofesjon med arv fra Emma Hiorts engasjement for @ innfri
ogsa “de dndssvake” kollektive rettigheter om beskyttelse mot overformynderi og vold
(Emma Gjestehus, 2022). Vernepleieforskriften (2019) palegger utdanningsinstitusjonene &
gi studentene “kompetanse til & samarbeide med brukere, pargrende, andre tjenesteytere
og aktgrer for & fremme selvbestemmelse (...)” og “bred kunnskap om selvbestemmelse og
brukermedvirkning” (hhv. §2 og §13).

Helsepersonellovens forsvarlighetskrav (helsepersonelloven, 1999, §4) innebaerer en rettslig
standard der hvert helsepersonell er "plikt[ig] (...) @ opptre i samsvar med de til enhver tid
gjeldende faglige normer og lovbestemte krav til yrkesutgvelsen” (Helsedirektoratet, 2018,
s.11). Helsepersonell er, kort sagt, pliktig @ bruke sin kompetanse til fordel for pasientens
helse (se Helsedirektoratet, 2018, s.11). God vernepleierfaglig praksis er altsd at
vernepleieren bruker sin kompetanse til & fremme pasientens selvbestemmelse (Braut &
Grammeltvedt, 2006).

3 Med “positiv adferd” menes "enhanced wellbeing and greater meaningful and valued participation in
the community for the focal person and other stakeholders." (Gore et al, 2013, s.16)



Fellesorganisasjonen (2017) formulerer vernepleierens selvbestemmelsesansvar som fgrste
av syv “viktige prinsipper” i vernepleierarbeid, nemlig “a ha brukernes behov som
utgangspunkt”. De mener at vernepleiere “skal ta utgangspunkt i brukernes/ klientenes
egne verdier, kunnskap og ressurser” og at vernepleiere har “ansvar for & pase at tiltak og
tjenester ikke bidrar til 8 umyndiggjgre brukerne/klientene” (Fellesorganisasjonen, 2019).
Selvbestemmelse omtales som etisk (sentral verdi) ogsa i Brask et al (2016) sitt begrep om
den vernepleierfaglige partnerrolle. Verdien utgves ved partnerkompetanse, dvs. hvordan
personalet ved Igpende tilpasninger kan “gi brukeren en opplevelse av & veere en fullgod,
effektiv og likeverdig kommunikasjonspartner som kan delta i samhandlingen og samtalen
pa en ubesvaeret mate” (Lorentzen, 2001, s.15). Vernepleierens partnerrolle star i kontrast

til bla. ansvarsrollen, som i verste fall ma utgve tvang og makt (Brask et al, 2016).
2.3.3 Selvbestemmelse i personsentrering

Personsentering er en arbeidsform der tjenesteutgver tilstreber & tilpasse tjenestene til
pasientens preferanser og verdier, slik at eventuelle adferdsavvik forstds i termer av
personens livserfaring (fremfor eks diagnose). Brukeren skal sees i et allmennmenneskelig
perspektiv og pasientens kapasiteter skal fremheves (O'Brien & O'Brien, 2000).
Personsentering ivaretar slik sett formalsparagrafen i pasient og brukerrettighetsloven
(1999, §1-1, 2.ledd) og etikken i Fellesorganisasjonen (2019).

O’Brien & O’Brien (2000) understreker at personsentrering innebzerer tjenesteutgvers
anerkjennelse av at "maten tjenestemottaker sees og forstds av tjenesteytere pavirker
hvordan tjenestemottaker behandles” (s.14). A justere synet pa tjenestemottaker er derfor

den viktigste mten & kunne optimalisere tjenestetilbudet p&, hevder de.

Men personsentering kan innebaerer risiko for paternalisme, idet tjenesteutgver kan tro at
denne vet bedre om hva pasienten selv vil, der pasient- og brukerrettighetslovens
samtykkekrav (1999, §4-1f) er en viktig skanse, eks dersom tjenestemottaker plutselig en

dag ikke vil ha favorittpalegget sitt.
2.3.4 Selvbestemmelse som positiv vs negativ frihet

Filosofen Isaha Berlin (1969) skriver i essayet Two Concepts of Liberty om frihetens to
ansikt: negativ og positiv frihet. Fgrstnevnte er det et menneske kan gjgre “uten
innblanding fra andre”, dvs valgfriheten. Positiv frihet kjennetegnes derimot ved “kilden til
kontroll for & gjgre det ene eller andre” (Berlin, 1969, s.3). Negativ og positiv frihet er

hverandre neer, der negativ frihet (valgfrihet) angar menneskets utgvende side, mens



positiv frihet angdr var integritet og uttrykk for denne (integritetsuttrykk). Vernepleier og
professor Karl Elling Ellingsen beskriver selvbestemmelsesrett som & ha “holdninger og
ferdigheter som kreves for @ handle som den som «forarsaker»/ treffer valg uten ugnsket
pavirkning eller innblanding fra andre” (sitert i Luteberget, 2010, s.44), og mener altsa
vernepleiere m& ha gynene apne for MUHs positiv frihet. Det bgr ogsa noteres at negativ og
positiv frihet ikke er gjensidig utelukkende; hver av oss star stadig i valgsituasjoner vi selv

har skapt, og utgver altsa bade negativ og positiv frihet i en og samme handling.

Med Berlin (1969) skilles det i det fglgende mellom selvbestemmelse qua valgfrihet og qua

integritetsuttrykk.
2.3.5 Selvbestemmelse som motivasjonsfaktor

Selvbestemmelsesteorien (SBT), utviklet av Richard Ryan og Edward Deci, har som mal a
forstd hva som motiverer oss - eller; “energien som far oss til & handle” (Olafsen, 2018,
s.54). Motivasjon forstas altfor ofte “endimensjonalt”, dvs som noe man har mer eller
mindre av (kvantitet), mens SBT forsgker & differensiere mellom ulike typer

motivasjonskvalitet (Olafsen, 2018).

A forstd hva som driver oss, sier de, vil bdde gi oss forstdelse av menneskelig handling,
men ogsa gi oss praktisk kunnskap om hvordan vi kan “optimalisere menneskelig utvikling,
prestasjon og velveere” (Deci & Ryan 2000, s.68, min oversettelse). SBT beskriver
motivasjon som et kontinuum, neermere beskrevet i vedlegg 1. SBT-forskningen viser
videre at hva som driver oss, pavirkes i stor grad av omgivelsene, naeermere bestemt i
hvilken grad omgivelsene mgter vare tre medfgdte og universelle psykologiske behov,

nemlig opplevd kompetanse, selvbestemmelse og tilhgrighet.

Opplevelsen av kompetanse (eller mestring (Olafsen, 2018)) oppstar nar situasjonen kan
héndteres med egne ferdigheter. Opplevelse av selvbestemmelse handler om et “begjeer
etter 8 selvorganisere erfaring og adferd, og & ha aktivitet i samstemmelse med ens
integrerte selvopplevelse” (Deci & Ryan 2009, s.231, min oversettelse). De presiserer at
selvbestemmelse i SBT ikke handler “uavhengighet eller individualisme”, men understreker

at motivasjon (og faktorer som pavirker denne) er kontekstuelt betinget.

Og opplevelsen av selvbestemmelse for motivasjon er sentral, understreker de:
“opplevelsen av mestring vil ikke medfgre indre motivasjon uten ledsagelse av ogsa

autonomi” (Deci & Ryan 2000, s.70, min oversettelse). De finner ogs% at tilharighet



(relatedness) - dog med mindre kraft enn autonomi og kompetanse - bygger indre

motivasjon (Deci & Ryan, 2000).

SBT ser altsa selvbestemmelse som en kontekstuelt betinget motivasjonsfaktor, og
forskning viser at miljg som spiller pd selvbestemmelse, mestring og tilhgrighet styrker

deltakernes bade kognitive, sosiale, og fysiske utvikling (Deci & Ryan, 2000, s.70ff).
2.3.6 Selvbestemmelse som kontekstuell ferdighet

Spesialpedagogen Michael Wehmeyer (Wehmeyer et al, 2015) mener at grunnen til at MUH
ofte ikke vurderes relevant for selvbestemmelse, skyldes misforst8elser. Vi tror
selvbestemmelse handler om egenhendighet/ uavhengighet, absolutt kontroll, ensidig
suksess, selvtilstrekkelighet, som en bestemt ferdighet, som noe man gjgr, eller som et
enkelt valg. Dette fgrer til et bade teorisvakt og diskriminerende begrep om
selvbestemmelse, der MUH innvilges ofte en rett til ikke-diskriminering og & bli hgrt, men

ikke retten som selvbestemmende (Wehmeyer, 1998, s.8).

Wehmeyer et al (2015) lanserer Causal Agency Theory (CAT), som ser menneskelig
handlinger som motivert av biologiske/ psykologiske behov, og i forlgpende utvikling pa &
prioritere sine mal, regulere egne forventninger, vurdere egne kapasiteter og ikke minst
revurdere egne mal (s.14). Denne utviklingen danner var personlighet, eller; et “fortigpende
selvreviderende og monitorende selvsystem” (Wehmeyer et al 2015, s.14. min oversetting
og utheving). CAT lanserer ogsd en malestokk for selvbestemmelse (The Arc’s Self-

Determination Scale) (Wehmeyer et al, 2015, s.7).

Selvbestemmelse er altsd@ hos Wehmeyer et al (2015) en kontekstuell ferdighet, dvs. en
ferdighet betinget av Igpende lzering ved interaksjon med andre mennesker, bade for 3
utvikles og utgves. Alle mennesker ma derfor innvilges risikoens verdighet (dignity of risk),
dvs. rett til 8 fatte risikofylte beslutninger over eget liv (Perske, 1972). Malet for CAT er &
forsta hvordan selvbestemmelse blir til, dvs hvordan vi mennesker “organiserer vare
handlinger og tanker pd en mate slik at vi utfgrer selvforarsakede, autonome handlinger
som mgter vare grunnleggende psykologiske behov” (Wehmeyer et al, 2015, s.16), med

andre ord som integritetsuttrykk, der valgfrihet som ferdighet er et treningsmal pa veien.
2.3.7 Selvbestemmelse og pasient- og brukerrettighetsloven

Pasient- og brukerrettighetsloven (forkortet pbrl, 1999, §4-1) fasts|ar tjenestemottakers
rett til samtykke/ veto som hovedregel for 8 kunne utgve helsehjelp, dvs. som en

grunnleggende pasientrettighet i beskyttelse mot helsevesenets eventuelle formynderi.



Tjenestemottaker har Igpende ombestemmelsesrett (ibid., §4-1, 2.ledd). Helsepersonell har
ved sin faglighet forslagsrett, mens pasienten har retten til & samtykke eller utgve motstand

(vetorett) - og som hovedregel krav pa & bli hgrt i dette.

Pbrl (1999, §4-2) presiserer samtykkerettens strenge formkrav, og understreker at den kan
“bortfalle” dersom pasienten “grunn av (...) [bestemte grunner] 3penbart ikke er i stand til a
forsta hva samtykket omfatter” (§4-3, 2.ledd). Selvbestemmelsen vurderes altsa som en
kompetanse, neermere bestemt “hvorvidt pasienten klarer a ta en beslutning som ikke i for
stor grad er pavirket av pasientens medisinske tilstand” (Helsedirektoratet, 2015b, s.7).%
Denne samtykkekompetanse skal vurderes av “den som yter helsehjelp” (pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, §4-3, 3.ledd) og vurderingen praktiseres gjerne med FARV-
regelen, dvs vurdering av pasientens forstdelses-, anerkjennelses-, resonnements- og

konsekvensforstdelse (@stenstad, 2021, s. 28).

Med Berlin (1969) kan vi si at pbrl (1999) gir helsepersonell “kilden til kontroll” (positiv
frihet), mens pasienten har negativ frihet i valget mellom samtykke eller “nei” (vetorett).
Denne siden ved tjenesteutgver/-bruker-relasjonen omtales av Hans Skjervheim som
faktisk asymmetri, der Skjervheim advarer mot ytterligere maktulikhet dersom ogsa
relasjonen instrumentaliseres av stringente arbeidsmetoder (metodisk assymmetri, se
Rgkenes & Hanssen, 2012).

Selvbestemmelse som en kompetanse til gjenstand for observasjon, kan midlertidig
vurderes med SBT og Wehmeyer et al (2015), som med vernepleierforskriften (2019) kan
hevde at vernepleiere er pliktig & veere bevisst selvbestemmelse som kontekstuelt betinget,
der helsepersonell er deltaker i konteksten. Vernepleiere kan slik sies & matte balansere
lovens observatgransvar med et relasjonelt ansvar ved samtykkekompetansevurdering (ref
relasjonell modell, 2.1). Dette poenget kommer til uttrykk i begrepet relasjonell autonomi,
dvs. “evnen til 8 bestemme over seg selv i 0og gjennom det nettverket av sosiale relasjoner

som mennesker lever i" (Solli, 2020, avsnitt 5.5).

Pbrl (1999, §4-2) palegger helsepersonell & innhente brukers samtykke. Gir loven
tilsvarende fgringer for at MUH kan kreve bistand til integritetsuttrykk? Pbrls
formalsparagraf pakrever “respekt(...) for den enkelte pasients og brukers liv, integritet og

menneskeverd” (§1.1), som jo innebarer langt mer enn retten til valgfrihet, og kan - hvis

4 @stenstad (2021) papeker en forskjell i lovens kompetansebegreper: at ved samtykke er det
kompetanse til & «vurdere alvorsgraden av inngrepet som er styrande, medan det ved nekting [dvs.
vetorett] er konsekvensane av det a takke nei tilhjelpa som er avgjerande. Han mener et slikt skille
"ikkje tilstrekkeleg stgtte i rettskjeldene"”, men den diskusjonen overstiger oppgaverammene (s.1).



man legger godviljen til - regnes som lovhjemmel for positiv frihet. For var del ma til
vernepleierforskriften (2019) for a finne konkret hjemmel om selvbestemmelse som
integritetsuttrykk (ref. §2 og §13). S8 som tjenestemottaker fra en vernepleier, vil MUH

kunne forvente bistand til & fremme positiv frihet.5

Og; hvordan ivaretas positiv og negativ frihet i PAS? Bade Gore et al (2013) og Carr et al
(2002) plasserer selvbestemmelse som grunnleggende verdi i PAS, og definerer
selvbestemmelse med henvisning til CAT. Men hva dette betyr i praksis, er gjenstand for

denne oppgavens litteraturstudie, og besvares derfor senere (se 5.1 og 5.2).

3 METODE: samfunnsvitenskapelig metode og litteratursgk
3.1 Grunnleggende vitenskapsteori og litteraturstudie som metode

Oppgavemetoden valgt er litteraturstudie (a la Thiedemann, 2019), som innebzerer
systematisk innsamling, kritisk gjennomgang, samt analyse og tolkning av utvalgte
forskningsartikler. Metoden skaper ikke ny kunnskap, men generaliserer pa grunnlag av
enkeltfunn), sa transparens i artikkelvalg er kritisk, slik at begrepet “nyere forskning” kan
etterprgves (Thiedemann, 2019, s.77f).

3.2 Innledende sgk og valg av problemstilling

Som innledende sok tipset foreleser om Lande (2018) og Heggheim & Sgrland (2019,
2020). Jeg lette i litteraturlista for disse (manuelt spk), samt skumleste en handfull av de
forste 100 treffene pa “positiv adferdsstgtte” pa naku.no og researchbase.com. I ORIA fant
jeg tre studentoppgaver. Jeg landet pa Gore et al (2013) og Carr et al (2002) som
primaerkilder for PAS.

Dette ga problemstillingen “hvordan kan positiv adferdsstagtte vaere til stgtte for personer
med utviklingshemming?”. For & konkretisere dette, satte jeg PAS opp mot
“vernepleierfaglig praksis”, der jeg vurderer selvbestemmelse som rgd trad i min
vernepleierutdanning. Slik ble endelig problemstilling: “Hvilken rolle spiller selvbestemmelse
i nyere forskning om PAS som arbeidsmetode i arbeid med voksne personer med mild/

moderat utviklingshemming?”.

3.3 Valg av databaser og sgkelogg

For a finne spgkedatabaser brukte jeg Kunnskapspyramiden (Helsebiblioteket, 2016) som

visualiserer sammenhengen mellom ulike forskningsbaserte kilder, og anbefaler databaser

> Utredning av andre profesjoners ansvar for selvbestemmelse, samt selvbestemmelseshjemler i gvrig
lovverk, faller utenfor oppgavens rammer.



for fagfellevurderte studier. Jeg sgkte kun enkeltstudier og valgte derfor databasene
Cochrane, Epistemonikos og Webofscience. Jeg utfgrte ogsd ett sgk pa

Folkehelseinstituttet.no.

3.4 Valg av sgkeord

Basert et mangetall egenopplaerende sgk i nevnte databaser, samt bruk av PICO
(Thidemann, 2019, s.82) endte jeg med sgkeord som vist i tabell 1. Sgkeordene ble noe

variert (eks “behaviour” vs “behavior”, “intellectual disabilities” vs “learning disabilities” og

“self-determination” vs “autonomy”) uten resultat av praktisk konsekvens.

Tabell 1: PICO-tabell for utvelgelse av sgkeord

Patient (hvem/hva) | Intervention Comparison Outcomes
(hva) (alternativer) (resultater)

Voksne med lett/ PAS Resultat

moderat Selvbestemmelse

utviklingshemming

Intellectual disability Positive behaviour Impact OR result
support Self-determination OR
Autonomy

Jeg spkte etter “selvbestemmelse” som resultat, selv problemstillingen apner for ulike
forstaelser av selvbestemmelse, og med ulike roller. “Selvbestemmelse” ga ingen relevante
treff. S3 jeg innfarte sgkeordet “resultat” for & 8pne for generelle effektstudier av PAS.
Dette ga stgrre og relevant beslutningsgrunnlag mtp problemstillingen, og ble vurdert &
verne oppgaven mot mitt bias pa selvbestemmelse. For & binde sgkeordene brukte jeg

boolske operatorer (Thiedemann, 2019).

3.5 Inklusjons-/ eksklusjonskriterier

Jeg brukte aktivt inklusjons- og eksklusjonskriterier (Thiedemann, 2019, s.83) for a
selektere treff og hvilke artikler jeg valgte ta med i oppgaven. Alle studiene som svarte pa
“PAS” tok ogsa for seg utviklingshemmede, s3 “utviklingshemmede” ble vurder overflgdig
som sgkeord, og i abstract-lesningen selekterte jeg ut de (fa) som tok for seg ogsa autister
og komorbiditet. Databasene tillot ekskludering av reviews og symposium-notes, samt
studier eldre enn 15 ar. Alle sgkefunnene deretter fulgte IMRaD-prinsippet, som muliggjorde
abstracts som beslutningsgrunnlag for a videre ekskludere studier som fokuserte pa barn,

samt de som kun sd p@ PAS-oppleeringens effekt pad ansatte og/ eller pargrende.
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3.6 Begrunnelse for valg av artiklene

Jeg fikk ingen treff p@ “selvbestemmelse” og PAS, mens utvidelsen til resultat-studier ga en
handfull (se sgkelogg, vedlegg 3). Av de artiklene jeg endelig fikk, ekskluderte jeg i
abstract-lesingen studier som ikke inneholdt et stakeholder-perspektiv (dvs pargrende/
naerperson/ bruker). Dette valget ble gjort ved lesing av hele artiklene. Valget baserte seg
pa to forhold: i) selvbestemmelsebegrepet i Gore et al (2013) og Carr et al (2002) fordrer
et minimum agentskap hos bruker (se 2.2), og ii) i mangel pa artikler som eksplisitt
tematiserte selvbestemmelse, vurderte jeg at studienes stakeholderperspektiv kunne gi svar

pa problemstillingen.

Jeg brukte sjekklister for & vurdere kvalitet og relevans mot oppgavens problemstilling.
Helsebiblioteket (2016) skiller mellom overordnede og metodespesifikke sjekklister. McGill
et al (2018) og Bosco et al (2019) bruker randomised controlled trial (RCT) dvs.
“gullstandarden” for samfunnsvitenskapelig forskning (Wifstad, 2018, s.34). Lewis et al
(2021) og Bowring et al (2020) bruker sparreundersokelser basert pa forskningsbaserte
maleverktgy, og McKenzie et al (2018) sgker brukernes egenforstaelse og bruker
semistrukturerte intervju. Jeg brukte derfor Helsebibliotekets (2016) overordnede sjekkliste,
samt sjekklister for RCT og kvalitative studier. Alle forskningsfunnene krysset “ja” pa

relevante sjekklister.

@vrig begrunnelse for valg av hver artikkel fremkommer under “relevans” i de respektive

litteraturmatrisene (se tabell 2-7).

4 RESULTAT: gjennomgang av litteratursgk
4.1 Litteraturmatrise

Forskningsartiklenes mal, metode og resultat, presenteres her i en litteraturmatrise (tabell
2-tabell 6) inklusive kort vurdering av vitenskapelig kvalitet, relevans for oppgaven samt
forskningsetikk (jfr. Thiedeman, 2019, s.95). Forskningsartiklenes resultatsdel vil senere

0gsa presenteres mtp utvalgte tema (se 4.5).
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Tabell 2: Litteraturmatrise artikkel/spkefunn 1

Artikkel 1

Forfatter/
arstall/ tittel

McGill et al (2018) Reducing challenging behaviour of adults with intellectual
disabilities in supported accommodation: A cluster randomized controlled trial
of setting-wide positive behaviour support

Formal

Kvalitetsforbedring blant klienter ved av ansattopplaering i PAS, malt mot
observert endring i utagering og livskvalitet blant utviklingshemmede

Populasjon

24 boligsettinger med 4-8 MUH hver. Totalt 39 brukere

Metode

RCT. Spgrreundersgkelse og observasjon av ansatte, spesialister og
pargrende. Tjenesteutgvelsen ble vurdert etter valgmuligheter,
forutsigbarhet, vurdering av ASK-tiltak, positive interaksjoner, selvstendig
fungering og persontilpassede rutiner og aktiviteter. Disse ble malt ved
observasjon. Livskvalitet ble vurdert som deltakelse i meningsfulle aktiviteter,
og ble malt ved observasjon. Forfatterne vurderer at livskvalitetmalingen var
noe begrenset.

Resultat

Betydelig bedring i tjenesteutgvelsen og nedgang i utagering. Ingen forskjell
mellom gruppene i vurdering av livskvalitet.

Kvalitet

RCT. Anerkjente forfattere og tidsskrift, fagfellevurdert artikkel. Stor
populasjon.

Relevans

Brukernes livskvalitet ble vurdert, deriblant deres engasjement/
aktivitetsniva. Pargrerende var blant stakeholders. Relevant i kraft av a vaere
et av fa PAS studier der man ved RCT-metode forsgker kvantifisere
livskvalitet ved observasjon.

Etikk

Godkjent av Social Care Research Ethics Committee, inklusive deltakelse med
ikke-samtykkekompetente deltakerne. Godkjent av 14 lokale myndigheter
samt Association of Directors of Adult Social Services. Ansatte og
samtykkekompetente deltakere mottok omfattende og tilgjengeliggjort
informasjon, og spurt om skriftlig samtykke. Ikke-samtykkekompetente
deltakere ble samtykkevurdert ved personell eller verger.
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Tabell 3: litteraturmatrise artikkel/spkefunn 2

Artikkel 2

Forfatter/
arstall/ tittel

Bosco et al (2019) Process evaluation of a randomised controlled trial of PBS-
based staff training for challenging behaviour in adults with intellectual
disability

Formal

Prosessevaluering av kontekstuelle variabler ved ansattopplaering i PAS for &
redusere utagering blant MUH. Avdekke faktorer som kan pavirke resultatet
av intervensjonen og forsgker identifisere hvilke mekanismer ved
opplaeringen som kan forklare resultatene.

Populasjon

62 stakeholders (bla brukere, ansatte og pargrende), deriblant 23 MUH

Metode

RCT. Semistrukturerte intervju av stakeholders (bla brukere, ansatte og
pargrende), datastudie samt plankontroll. Forskningsbasert rammeverk for
kompleks prosessevaluering brukt. PAS-planene var i noen tilfeller utviklet fgr
studiet, og alle ble vurdert av uavhengige ekspertpanel. Tjenestekvalitet ble
malt ved stakeholders vurdering.

Resultat

Kun 33/108 planverk hadde alle elementene i PAS. 47/108 hadde “noen”
elementer i planene. Alle planene vurdert “svake”, da det ikke foreld bevis pa
at FAK-analysene, utfgrelsen og kartleggingen av utageringsprediktorer var
tilstrekkelig. PAS-planverket var heller ikke spesifikt nok for praktisk arbeid.
Stakeholderne vurderte potensialet i PAS og PAS-planverket som positivt,
spesielt ift ansattes engasjement, og stgtte ved konflikthandtering i
enkeltsituasjoner. Stakeholderne identifiserte ogsa vansker med
arbeidsmengde, turnover og ansattes forpliktelse for PAS.

Kvalitet

RCT. Anerkjente forfattere og tidsskrift, fagfellevurdert artikkel. Kvalitetssjekk
av PAS-planer gjort av eksterne spesialister. Stor populasjon.

Relevans

Vurderer MUHs opplevelse av PAS-opplaering og -behandling.

Etikk

PAS-eksperimentet godkjent av National Research Ethics Service Committee
London-Harrow. Alle samtykkekompetente deltakere ga samtykke og ikke-
samtykkekompetente ga samtykke ved foreldre eller verger.
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Tabell 4: litteraturmatrise artikkel/sokefunn 3

Artikkel 3

Forfatter/
arstall/ tittel

Bowring et al (2019) Outcomes from a community-based Positive Behavioural
Support team for children and adults with developmental disabilities

Formal

Vurdere statistisk validitet og reliabilitet ved maling av ev. adferdsendring
som resultat av PAS-implementering, gjennom & kartlegge eventuelle
kontekstuelle faktorer (eks sosial validitet), herunder 8 méale ev
livskvalitetsendring med hgyere presisjon enn tidligere studier.

Populasjon

85 MUH

Metode

Spgrreundersgkelser og unntaksvis indirekte observasjon, organisert ved fem
ulike maleverktgy for resp livskvalitet, helsekvalitet, utagering og sosial
validitet (dvs grad av samstemthet mellom deltakernes og prosjektets
verdier). Livskvalitet ble malt ved vurdering ved naerpersoners (ansattes)
observasjoner over to maneder, der de rangerte pastander om brukers
relasjoner, selvbestemmelse, sosiale inkludering, personlige utvikling og
emosjonelle velvaere. Pastandene var forenklet utgave av Kincaid et al
(2002). Stakeholders i studiet var ansatte, som vurderte den sosiale
validiteten av PAS-intervensjonene. PAS-planverket var ikke gjenstand for
kvalitetsvurdering, og forfatterne mener dette var en svakhet ved studiet.

Resultat

Signifikant hgyere livskvalitet enn ved baseline, samt lavere utageringsgrad.
PAS-implementeringen vurdert sosialt valid.

Kvalitet

Anerkjente forfattere, publisert i anerkjent og fagfellevurdert tidsskrift. Bruk
av anerkjente malemetoder. Stor populasjon.

Relevans

Nyansere bildet av livskvalitet som ev produkt av PAS-implementering.
Forfatterne nevner selvbestemmelse som element i livskvalitet.

Etikk

Etisk godkjent av University of Bangor, School of Psychology Ethics og

Governance Committee ved Health and Social Services Ethics Committee
(States of Jersey). Innhenting av anonyme data gitt ved States of Jersey.
Deltakerne ga samtykke i bruk av data til forsknings-/ evalueringsformal.
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Tabell 5: litteraturmatrise artikkel/sokefunn 4

Artikkel 4

Forfatter/
arstall/ tittel

McKenzie et al (2018) "I feel like just a normal person now”: An exploration
of the perceptions of people with intellectual disabilities about what is
important in the provision of positive behavioural support

Formal

Tilveiebringe sluttbrukers vurdering av som er viktig for disse i
implementering av PAS

Populasjon

7 MUH

Metode

Kvalitative semistrukturerte intervju 1:1 (3 deltakere) og i fokusgruppe (4
deltakere). Induktiv tematisk metode for prioritering av vurderinger, dvs at
deltakerne selv valgte hva de vurderte som viktig ved PAS. Intervjuene
gjennomfgrt av psykologer/ forskere med erfaring med MUH.

Resultat

Sluttbrukerne rapporterte om i) viktigheten av & behandles som et menneske,
ii) den brede livskvalitet-tilneermingen i PAS, iii) kontrasten mellom PAS og
andre arbeidsmetoder og iv) ) fordelen av positiv stgtte. Overordnet ble PAS
vurdert positivt for sitt brede fokus pd livskvalitet, med redusert utagering
som kun et aspekt. Forfatterne mener studiets resultat understreker
viktigheten av & inkludere brukernes syn og livskvalitetvurderinger for &
vurdere tjenestekvalitet.

Kvalitet

Kvalitative semistrukturerte intervju. Anerkjente forskere, i anerkjent og
fagfellevurdert tidsskrift Intervjuene og fokusgruppen organisert av brukernes
egne organisasjoner. Tilpasset tid for intervju. Kun samtykkekompetente
deltakere.

Relevans

Studiets mal om & tilveiebringe MUHs vurderinger av PAS, herunder disses
ev. vurdering av viktigheten av selvbestemmelse, er av bdde metodologisk og
innholdsmessig relevant.

Etikk

Etisk godkjent av etikkomite ved Northumbria University, Newcastle, UK. Kun
deltakere med samtykkekompetanse.
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Tabell 6: litteraturmatrise artikkel/sgkefunn 5

Artikkel 5

Forfatter/
arstall/ tittel

Lewis et al (2021) An evaluation of positive behavioural support implemented
within an intensive community support service for people with
learning disabilities who present with behaviours that challenge

Formal

@ke nyansene i livskvalitetsbegrepet ved ansatteopplaering i PAS. Herunder
vurdere brukers adaptive ferdigheter og yrkesrelevant aktivitet

Populasjon

Uklart antall MUH og ansatte respondenter. Undersgkelsene er innhentet fra
alle pasienter ved tjenestested i en periode pa 1,5 ar. Forfatterne papeker
tilhgrende svakheter ved studiet.

Metode

Deltakerne var ikraft av tilstedeveerelse pd tjenestested allerede godt
kartlagt. Spgrreundersgkelser rettet mot ansatte. Spgrreundersgkelser basert
pa seks forskningsbaserte spgrsmalsbatteri. Livskvalitet ble malt pa
omradene hjemme, fritid, relasjoner, uavhengighet og muligheter. Deltakelse
ble malt ved bruk av tjenester og transport, fritid og sosiale fasiliteter.
Ferdigheter ble malt med maleinstrument tilpasset laerevansker, og malte
adferdsvansker, konsentrasjon, samhandling og stemningsendringer.
Yrkesrelevant aktivitet ble malt ved motivasjon, deltakelsesmgnster,
samhandlingsferdigheter, motoriske og prosessuelle ferdigheter samt
omgivelser. PAS-planverket ble gjennomfgrt pa grunnlag av omfattende
kartlegging av brukerne, og var gjenstand for flere runders vurdering (med
0gsa brukere og pargrende) og trening av ansatte.

MERK: Det fremgar ikke eksplisitt av artikkelen hvorvidt brukere/pargrende
deltok i resultatkartlegging, men dette antas, ut fra studiets gvrige opplegg.

Resultat

Signifikant reduksjon i utagering, gkt livskvalitet og gkt yrkesrelevant
aktivitet. Bedring i MUHs omgivelser, med reduserte restriksjoner. Forbedring
i adaptive ferdigheter samt gkt yrkesrelevant deltakelse.

Kvalitet

Kvalitativ metode, med spgrreundersgkelser basert pa fagfellevurderte
spgrsmalsbatteri. Anerkjente forskere i anerkjent og fagfellevurdert tidsskrift.

Relevans

Studiet maler ev endring i adaptive ferdigheter og samfunns/yrkesdeltakelse
som del av livskvalitet. Disse vurderes relevante komponenter i et relasjonelt
selvbestemmelsesbegrep.

Etikk

Sgknad om etisk godkjenning sendt Aneurin Bevan University Health Board
Research and Development Department som vurderte studiet som
tjenesteevaluering, og derfor ikke relevant for etisk vurdering.
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4.2 Analysemodell

Artiklene ble gjennomlest i flere runder, og sentrale stikkord ble markert manuelt i ulike
temafarger, i trad med Aveyards tematiske analysemodell (Thiedemann, 2019, s.96). Malet
med analysemodellen er unngd & tolke forskningsresultatene til fordel for problemstilingen

(cherry picking).

Forste gjennomlesning hadde sjekklistene for gye, med fokus pa artiklenes relevans for
problemstillingen, samt fgrsteutkast av tematabell. Utarbeidele av tematabellen var
dynamisk der tema ble revidert ved flere lesninger, og det fremkom hvordan artiklene i)
diskuterte ulike tema, deriblant andre tema enn problemstillingen, og ii) samtidig sirklet
rundt de samme tema, men pa ulike og indirekte vis. Dette gjorde arbeidet med
diskusjonen krevende. Andre gjennomlesning ga en langt mer deskriptiv litteraturmatrise og
tematabell. Tredje gjennomlesning fokuserte pa hvordan artiklene tok for seg temaene valgt

for videre analyse.

4.3 Tematabell

Tematabellen er resultatet av analysemodellen, og beskriver hvilke tema som er sentrale i
hver artikkel, og hvilke artikler som behandler disse. Alle tema er relevante for oppgaven,
men av hensyn til oppgavens rammer er kun de gramarkerte tatt videre for neermere
utredning og diskusjon. De tema som er tatt videre er vurdert 3 vaere analytisk enklest &

diskutere mot problemstillingen.

Tabell 7: Tematabell

Artikkel 1 2 3 4 5
Livskvalitet X X X X
PAS-opplaering X

Utagering X X X X X
Omsorgs-/ X X

tjenestekvalitet

Sosial validitet X

Prosessfokus pa PAS- X X
implementering

Ferdighetsutvikling X
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4.4 Tematisk redegjgrelse
4.4.1 Livskvalitet

McGill et al (2018) definerer livskvalitet som “deltakelse i meningsfulle aktiviteter” (s.148,
min oversettelse), malt ved ansattes observasjon. Forfatterne vurderer at
livskvalitetmalingen var noe begrenset. De finner ingen forskjell mellom gruppene i endring

av livskvalitet som resultat av PAS-implementering.

Bowring et al (2019) maler livskvalitet ved at primaerkontakten observerer bruker og
rangerer gitte pastander om brukers relasjoner, selvbestemmelse, sosiale inkludering,
personlige utvikling og emosjonelle velvaere. Malemetoden er en forenklet utgave av Kincaid
et al (2002), med fokus pa mellommenneskelige relasjoner, selvbestemmelse, sosial
inkludering, personlig utvikling og emosjonell velvaere. Men hvorvidt PAS-implementering

gkte selvbestemmelsen spesifikt, fremkommer ikke.

Bowring et al (2019) finner signifikant hgyere bade livskvalitet enn ved baseline. Det
fremkommer imidlertid ikke hvordan de ulike sider ved livskvalitet slo ut. De finner
midlertidig sterk korrelasjon mellom lavere utagering og gkt livskvalitet (s.200). Forfatterne
etterlyser forgvrig mer brukervennlige maleapparat for MUHs egenrapportering av

livskvalitet (s.201), samt mer forskning pa PAS-planverks integritet og kvalitet (s.221).

Hos Lewis et al (2021) males livskvalitet ved kartleggingssamtaler med ansatte, pargrende
samt brukere (der dette lot seg gjgre), pa omradene hjemme, fritid, relasjoner,
uavhengighet og muligheter. Deltakelse ble ogsd malt, ved bruk av tjenester og transport,
fritid og sosiale fasiliteter. Studier avdekker gkt livskvalitet og deltakelse ved PAS-
implementering. Forfatterne papeker at forskningsopplegget la begrensninger pa
oppfelgende kartlegging, da flere av deltakerne ble skrevet ut ila studieperioden. Dette
tolkes samtidig til fordel for opplegget, implisitt at PAS-implementeringen ga redusert
utagering (og hgyere livskvalitet) (ibid., s.354). Forfatterne finner at livskvalitet gkte bla.
fordi de ansatte ble mindre restriktive, og dermed gkte brukernes valgfrihet i bruk av

omgivelsene (ibid., s.354).

Brukerne i McKenzie et al (2018) sine semistrukturerte intervju diskuterer ikke livskvalitet,
men forfatterne mener at studiet har innvilget informantene selvbestemmelse over hvilke
tema de velger & fokuserer pd (s.242), og mener at resultatene (se tabell 5) understreker
viktigheten av 3 inkludere egenrapportering fra MUH som evalueringsform ved tiltak som
skal gke MUHs livskvalitet (s.248).
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4.4.2 Tjenestekvalitet

McGill et al (2018) finner betydelig bedring i tjenestekvaliteten, malt ved ansattes
egenrapportering om gkt fokus pa valgmuligheter, forutsigbarhet, ASK-tiltak, positive
interaksjoner, selvstendig fungering og persontilpassede rutiner og aktiviteter. Studiet
nevner forskning p& hvordan gkt fokus blant ansatte pa gkt valgfrihet pa sikt gir redusert
utagering (s.144), men hvorvidt gkt valgfrihet var tematikk for ansattopplaeringen i studiet,

fremkommer ikke.

Bosco et al (2019) finner i responsen fra stakeholders (bla pargrende og brukere) at PAS-
implementeringen gkte ansattes bade stgtte for pargrende, og engasjement for brukerne.
Og det ble vurdert at PAS har stort potensial, til tross for at kun 33/108 planverk hadde alle
PAS-elementene intakt, og at samtlige planverk av et ekspertpanel ble vurdert “svake”, da
det ikke foreld bevis pd at FAK-analysene, utfgrelsen og kartleggingen av
utageringsprediktorer var tilstrekkelig. PAS-planverket var heller ikke spesifikt nok for
praktisk arbeid. Pargrende nevner forgvrig bla. ujevnhet i “ansattes forpliktelse til PAS” som
feilkilde i implementeringen (ibid., 2019, s.2), selv om den sosiale validiteten var hgy: 93%

av de ansatte stilte seg enig/svaert enig med PAS-malsetningene (s.201).

McKenzie et al (2018) maler ikke tjenestekvalitet kvantitativt, men gjennom
semistrukturerte brukerintervju uttrykker brukerne tilfredshet med gkt stgtte fra ansatte,
med PAS’ brede livskvalitet-tilnaerming (dvs fokus ikke bare p& ikke-utagering), og at PAS
oppleves langt mindre restriktiv (enn brukernes erfaring med andre modeller). At ansatte ga

gkt tilgang til omgivelsene ble opplevd & gi brukerne hgyere kontroll og valgfrihet (s.245).
4.4.3 Ferdigheter

Lewis et al (2021) maler ferdighetsutvikling med maleinstrument tilpasset laerevansker, og
tar for seg adferdsvansker, konsentrasjon, samhandling og stemningsendringer.
Yrkesrelevant aktivitet ble malt ved motivasjon, deltakelsesmgnster,
samhandlingsferdigheter, motoriske og prosessuelle ferdigheter samt omgivelser. Funnene
innebaerer gkte ASK-ferdigheter, og antyder bedring av adferdsvansker, oppmerksomhet og

konsentrasjon, kommunikasjonsferdigheter og stemningsregulering.

5 DISKUSJON
5.1 Hva sier forskningsresultatene om hvilken rolle selvbestemmelse spiller i PAS?
I to tilfeller angir forskningen resultater som kan vaere relevant for selvbestemmelse: i)

Lewis et al (2021) kan tolkes, om man leser studiet med Wehmeyer et al (2015), & finne
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gkt selvbestemmelse qua integritetsuttrykk, da studiet finner gkte adaptive- og ASK-
ferdigheter. Disse, sammen med selvevaluering, beslutningsevne og preferanseuttrykk,
utgjar ledd i det Wehmeyer et al (2015) kaller selvsystemet (dvs. Igpende selvmonitorering
og selvrevidering) som i sin tur danner ethvert individs personlighet og integritet. Men; & ta

Lewis et al (2021) slik til fordel for Wehmeyer et al (2015) sitt prosjekt, ansees spekulativt.

Og; ii) i flere av studiene (se 4.4.1) er deltakelse parameter og prediktor for livskvalitet,
dog pa ulike mater. @kt deltakelse, at bruker tilbys kvantitativt eller kvalitativt nye
opplevelser, kan forstds som gkt tilfredsstillelse av brukers behov, dvs personsentering og
gkt valgfrihet. Og ved eksponering for nye inntrykk (eks kunstneriske) og laering av nye
ferdigheter (eks maling) kan deltakelse ogsa forstds som gkt integritetsuttrykk. Tilsvarende
kan ogsa iii) livskvalitetsindikatorene i Bowring et al (2020) (dvs. beslutningsevne,
preferanseuttrykk, og tilfredshet med livssituasjon) tolkes til & angd selvbestemmelse qua
integritetsuttrykk. Men bade ii) og iii) er spekulative, da de tilskriver forskningen en agenda

som ikke forfatterne selv uttrykker.

Samlet sett gir forskningsresultatene ingen vurdering av gkt selvbestemmelse som sentralt
element ved MUHs livskvalitet, eller som resultat av PAS-implementering. Dette star i
kontrast til livskvalitetsbegrepet i Carr et al (2002), men ogsa Verme (2009), som mener at
verdsetting av valgfrihet kanskje er den “viktigste” indikatoren for folks livskvalitet (se
Helsedirektoratet, 2016). At egenkontroll og integritetsuttrykk er sentralt for alle

menneskers velveaere, har vi allerede sett med SBT.

Dette er av to grunner vernepleierfaglig relevant: Som myndighetsanbefalt metode for
arbeid med MUH (ref. Helsedirektoratet, 2021b), blir PAS-implementering fort et
vernepleierfaglig ansvar. Og oppgaven har argumentert for selvbestemmelsesfremming som
et vernepleierfaglig profesjonsansvar. At ingen av sgkefunnene fokuserer pa
selvbestemmelse som PAS-resultat, kan vurderes til & std i konflikt med at selvbestemmelse
skal utgjgre en “verdi” i PAS-arbeid (Gore et al, 2013). Pa den andre siden, til studienes
forsvar, ma det pdpekes at verken Carr et al (2002) eller Gore et al (2013) hevder gkt
selvbestemmelse som malet for PAS. S&; vi ma spgrre: hvordan skal vernepleiere arbeide

med selvbestemmelse som verdi i arbeid med MUH?

For ordens skyld skilles herfra mellom selvbestemmelse som input vs output i
implementering av PAS (figur 1). Som output, dvs. som element i livskvalitet, gir
forskningsartiklene altsd ingen klare svar. Hvordan kan s3 selvbestemmelse arbeides med

som input?
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Figur 1: Selvbestemmelse som input- vs. output-funksjon i PAS
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VSR
Selvbestemmelse

@kt livskvalitet

Lavere utagering
Pkt selvbestemmelse

ouTPUT

5.2 Hvilken rolle spiller selvbestemmelse i studienes implementering av PAS?

Studiene angir selvbestemmelse som input i PAS pa fem mater:

1) Valgfrihet ved deltakelse i intervensjonen (ref pbrl §4-1). I alle studiene har brukerne gitt
samtykke til deltakelse (enten ved bruker via pargrende, ref etikk i 4.1). Ogsa den Igpende

ombestemmelsesretten (ibid., §4-1, 2.ledd) synes 3 veere ivaretatt.

2) Lavere tvang. Lewis et al (2021) forteller oss at PAS-implementering medfgrer lavere
restriksjonsfokus blant ansatte, og at graden av tvang i hverdagen altsd reduseres.
Recovery-forskning slar fast at brukernes opplevelse av ansattes holdninger til brukerne
(eks hostil vs empatisk) pavirker brukernes opplevelse av seg seg selv som selvstendig
subjekt (se eks. Rose et al, 2014). Men hvorvidt de ansatte ble mindre restriktive som

resultat av instruks, eller som faktisk nytt syn pa brukerne, fremgar ikke av artikkelen.

PAS ivaretar alts3 selvbestemmelse qua valgfrihet som input-faktor, og dette har rask og
positiv effekt p& MUHSs livskvalitet (Lewis et al, 2021). Hva s& med selvbestemmelse qua

integritetsuttrykk?

3) Okt opplevd statte. 1 Bosco et al (2019) uttrykker stakeholders glede ved gkt
ansattengasjement for brukerne, og hjelpevilje for pargrende gkte ved PAS-implementering.
Statte kan iflg Fyrand (216) vaere emosjonell, sosial og/ eller instrumentell. Funnene i Bosco
et al (2019) kan tolkes som gkt personsentering og at ansatte gkte partnerkompetansen
(Lorentzen, 2001). Partnerkompetanse er som kjent avgjgrende i vernepleierens
brobyggerrolle (Brask et al, 2016). Partnerkompetanse er sentralt ogsa nar brukerne selv

spgrres, i McKenzie et al (2018). PAS-oppleerte ansatte gir mer generell stgtte. At stgtten,
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som ledd i tjenesteytingen, omtales av brukerne som “god” kan antyde at den svarer til
personlige behov (personsentering) eller gir brukerne mestringsfaglelse. Men innholdet i

stgtten, utover det som her er beskrevet, redegjgres ikke naermere for i artiklene.

4) @kt tilpasning. 1 McGill et al (2018) er stgtten fra ansatte konkretisert til gkt
forutsigbarhet, vurdering av ASK-tiltak, positive interaksjoner, selvstendig fungering og
persontilpassede rutiner og aktiviteter. Sett i lys av MUHs utfordringer (2.1) kan disse
vurderes som kompensering for kognitiv svikt og 8 motvirke kognitiv overbelastning.
Fokusomradene i McGill (2018)-studiet er saledes av relevans pa veien mot gkt
egenmestring og derigjennom gkt integritetsuttrykk. McGill et al (2018) vurderer imidlertid

ikke effekten av disse tiltakene, utover samleparameteret “livskvalitet”.

5) Statte for integritetsuttrykk. Lewis et al (2021) kan sies a ta det lengste steget av
studiene, i 8 naarme seg selvbestemmelse qua integritetsuttrykk, da ansattestgtten
innebaerer ferdighetsutvikling til fordel for gkte adaptive og ASK-ferdigheter, som element i
selvsystemet (Wehmeyer et al, 2015). Sistnevnte resonnement forutsetter bla.
samstemmelse mellom ferdighetene i Lewis et al (2002) og CAT-malesystemet (Wehmeyer
et al, 2015).

Men; gnsker egentlig MUH selv gkt selvbestemmelse qua integritetsuttrykk? I McKenzie et al
(2018) tilstrebes det at deltakerne selvbestemmer hva som vurderes viktig med PAS. Og
overraskende nok er gkt selvbestemmelse ikke trukket frem. Flere forhold kan trekkes inn

for & forsta dette.

A intervijue MUH krever hgy relasjons- og diagnosekompetanse (se eks forskning.no, 2021).
Med semistrukturerte intervju (fremfor pne tema) ma& det vurderes om brukerne ble gitt
reell anledning til 8 gi genuint uttrykk for sine gnsker. Innholdet i intervjuene fremgar ikke

av artikkelen.

P& den andre siden kan det hende at svarene faktisk er genuine. I et metastudie
(Wehmeyer et al, 2011) viser forskning at bla. alder og kultur kan moderere MUHs
prioritering av selvbestemmelse. Metastudiet vurderes ikke tilstrekkelig valid for 8 trekke
konklusjoner her, men gir interessante innlegg til en debatt bla. om hvorvidt alle MUH bgr
veere gjenstand for samme mal. Sa kan det samtidig spgrres: dersom MUH faktisk ikke
prioriterer gkt selvbestemmelse, gnsker de kanskje likevel gkte selvbestemmelses-

ferdigheter, som iflg Lewis et al (2021) gir hgyere livskvalitet?
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5.3 Forskningskritiske vurderinger

Gjennomgangen av studiene vekker en diskusjon om bla. malemetoder for & vurdere
livskvalitet, der McKenzie et al (2018) baerer fanen for 3 inkludere egenrapportering fra
MUH til grunn for utforming av tjenestetilbud. McKenzie et al (2018) antydning om at
egenrapportering er undervurdert i MUH-forskning, far stgtte fra Gjermestad et al (2017)
som finner at en overveldende andel av forskning p& MUH innebaerer systematisk “avvisning
av deltakelse angdende gnskene, selvbestemmelse, valg og kontroll for MUH i deres
hverdagsliv og mener at denne avvisningen “bekrefter de begrensninger MUH mgter som
agent og voksne i eget liv, og viser brudd med grunnleggende menneskerettigheter” (s.213,

min oversetting).

Det bgr allikevel tas med at egenrapportering fra MUH krever metodologisk presisjon. Noen
eksempler: i) MUH har eks. en tendens i forhgr og intervju til & perservere, dvs bekrefte det
de spgrres om (Innstrand, 2009). ii) McKenzie (2018) papeker at frivillighetsaspektet i
rekrutteringen av intervjuobjekt kan ha skapt en systematisk skjevhet i rekruttering av
positivt forhandsstilte deltakere (s.247). Forskeres frykt for 8 bryte tvangslovgivning og
taushetsplikt kan alts3 svekke reliabiteten ved MUHs egenrapportering. Og iii) hvordan
intervjuet fores (ordvalg, tidsbruk, stemmebruk, lokaler) kan pavirke svarene, viser

forskning pa politiavhgr av MUH (forskning.no, 2021).

Disse begrensningene, kan det hevdes, bgr ikke vurderes til MUHs ulempe, men heller
fordre hgyere malgruppekompetanse blant forskere. @kt kunnskap om MUH, som alt i alt
baerer stigma i kraft av & defineres som standardavvik i normalpopulasjonen, vil kunne gi

gkt forstdelse av den menneskelig natur - mener jeg.

5.5 Hvorfor er selvbestemmelse underfokusert i PAS-forskningen?

Uansett analyse, sa viser oppgaven at selvbestemmelse ikke er et sentralt tema for nyere
PAS-forskning. Selvbestemmelse som element i livskvalitet som resultat/ output av PAS, er
ikke vurdert. Som input er valgfrihet ivaretatt, bade ved samtykke/ vetorett, som
ombestemmelsesrett og som reduksjon av tvang. PAS-implementering utlgser endring i
ansattes fokus, fra restriksjoner til stgtte, som kan innebaere personsentrering og rom for
integritetsuttrykk. Men hva stgtten innebaerer, behandles svaert ulikt i studiene. Studiene gir
dermed ikke grunnlag for & hevde at selvbestemmelse qua integritetsuttrykk er ivaretatt i

PAS-implementeringen.

Hvorfor er selvbestemmelse i studiene i noen grad ivaretatt som input? Samtykke til

deltakelse i PAS-intervensjonen er trolig ivaretatt pga lovgivningen i de land forskningen er
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utfgrt i (USA og Canada). Men at PAS-opplaeringen av ansatte i 4/5 forskningsfunn (alle
unntatt Bowring et al (2020)) innebar gkt ansattestgtte (som input for gkt livskvalitet), kan

tyde pd at iallefall personsenteringsverdien i PAS er ivaretatt som input.

Hvorfor er selvbestemmelse, og seerlig integritetsuttrykk, underfokusert i PAS-forskningen
pa MUH? PAS kritiseres for & vaere kostnadskrevende og komplisert, og kreve eksperter
(Lavigna & Willis, 2012). At pargrende nevner ujevnhet i “ansattes forpliktelse til PAS” som
feilkilde i implementeringen (Bosco et al, 2019) og at Bowring et al (2020) etterlyser mer
brukervennlige maleapparat for MUHs egenrapportering (s.201), kan bekrefte kritikken.
Samtidig innremmes det fra Carr et al (2002) at PAS-verktgykassen langt fra er klar; arbeid

med MUHs selvbestemmelse krever saerskilte kartleggingsverktgy.

Og at oppgaven har vist stor variasjon i studienes bdde begrepsbruk, maleverktgy,
forstaelse og ikke minst vurdering av viktigheten av selvbestemmelse i PAS, har har
gjenklang hos Emanuela (2019) som viser at moderne forskning har varierende bruk av
begrepet “selvbestemmelse”, og maten dette males pa. All den tid selvbestemmelse star pa
mang en politisk fane idag, er kanskje tiden inne for & vurdere g& vekk fra selvbestemmelse

som verdi, til & utvikle et mer operativt selvbestemmelsesbegrep?

Men kan det ogsd veere at PAS-verdiene (deriblant retten til integritetsuttrykk) ikke har
tilstrekkelig sosial validitet? At valgfrihet — som kanskje er den “viktigste” indikatoren for
folks livskvalitet (ref. Verme (2009)) - av ansatte ikke vurderes relevant for MUH? Cho et al
(2012) avdekte at skolelzerere i PAS-opplaering var usikre bade pa hvordan
selvbestemmelse skulle lzeres bort, og hvorvidt elevene var tilstrekkelig modne for &
erverve selvbestemmelsesferdigheter. Det samme avdekkes i Solheim (2008). Bowring
(2020) finner svaert hgy sosial validitet, men papeker selv en skjevhet i svaret da de

ansatte muligens var biased til fordel for studiet.

S& ansatte kan ha fordommer mot MUH. Men er bildet s3 enkelt? I Solheim (2008) sine

intervju med enkeltansatte avdekkes ansattes utdanningsnivéd som moderator i

pavirkningsforholdet MUH-arbeider — fordommer. I Sgderstrgm & Tgssebro (2011) oppgir

ansatte hensynet til andre brukere, turnus, og brukerens manglende uttrykksevne oppgitt
som arsaker, ved siden av tillitsmangel til brukers valgkompetanse som hindre for
selvbestemmelsesfremming. At institusjonelle forhold (turnus og brukersammensetningen i
bolig) kan virke fremmedgjgrende pa brukerne, og svekke brukeres selvbestemmelse,
fremkommer ogsa i Guddingsmo (2019) sine kvalitative intervju med MUH i kommunale

boliger.
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En grunn til at selvbestemmelse qua integritetsuttrykk er underfokusert i PAS-forskningen,
kan ogsa veere at bergvelse av valgfrihet blant MUH langt lettere ndr avisoverskriftene,
trolig fordi det ofte handler om tvang, som ogsa har et traumepotensial. Det skal hardt
argumenteres for at manglende stimulering av integritetsuttrykk kan vurderes like ille for
MUH. P& den andre siden skaper det lett store overskrifter nar
normalpopulasjonsmedlemmer opplever krenkelse — men standarden er kanskje forskjellig

mellom “oss og dem”?

I sin bergmte leerebok i medisinsk etikk skriver Beauchamp og Childress hvordan “the
physician’s primary obligation is to act for the patient’s medical benefit, not to promote
autonomous decision-making. However, autonomy rights have become so influential that it
is today difficult to find clear affirmations of traditional models” (Beauchamp & Childress,
sitert i Solberg, 2020). Men oppgavens resultat antyder at problemet iallefall ikke enda

gjelder ansatte i arbeid med MUH.

6 METODOLOGISKE OVERVEIELSER

Oppgaven er en praktisering av litteraturstudie, der & veere kritisk til metodologien er

avgjgrende, bade for konklusjonenes reliabilitet og validitet, og for egen lzaring.

Et overhengende faktum for evaluering er at antallet sgketreff var relativt lavt, og at ingen
av sgketreffene hadde selvbestemmelse (self-determination) som et sentralt tema, kan tyde
pd nybegynnerferdigheter i utvelgelsen av sgkeord. A sgke etter “PAS AND self-
determination” kan ha vaert for snevert (ref 3.3). A utvide til “PAS AND impact/ result” ditto.

Med Wehmeyer et al (2011) kan det poengteres at forfatterens alder, samt kultur- og
utdanningsbakgrunn pdvirker oppgaven. Som tredjedrs vernepleierstudent med et 1000-
talls boksider om selvbestemmelsesteori pd samvittigheten, kan forforstdelsen pafgrt en
systematisk skjevhet i inngangen til bade sgkeord og forstdelse av forskningsfunnene. Dette
gjelder seerlig ekskluderingen av artikler som ikke tok stakeholderperspektiv. Jeg kunne tatt
“ferdigheter” som sgkeord, for & forsgke koble disse til CAT, men dette ble ansett urimelig
metodologisk krevende. Videre kan bruken av Berlin (1969) vurderes noe for akademisk for

praktisk vernepleierfaglig arbeid.

Bruken av temaanalyse var for undertegnede berikende, og det ble klart fgrst ved
ferdigstillelse av oppgaven at “stgtte” var et sentralt tema i 4/5 artikler. Tema benevnes i
4.3 som “tjenestekvalitet”, men kunne med fordel blitt reformulert. Samtidig har oppgaven

vist at stgtten i studiene i stgrst grad ble behandlet som input, fremfor output. Dette gir
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stgtte til en dpen problemstilling (dvs at jeg ikke kun s pa selvbestemmelse som output).
Input-output-skillet kan vurderes ungdig teoretisk, men ga samtidig grobunn for flere

vurderinger av vernepleierfaglig og forskningspolitisk art.

Oppgavens trange rammer begrenset den metodologiske presisjonen. & sammenligne
forskning med ulike forskningmetoder (RCT, semistrukturerte intervju og
spgrreundersgkelser) gir ikke enkeltfunnene den vitenskapelige vurdering hver av dem

fortjener, og legger begrensninger pa konklusjonenes valditet.

Samtidig ma det hevdes at oppgaven har lgftet en aktuell problemstilling, og gjennomfgart
ved reliabel metode, vurdering av forskningsfunnene opp mot PAS-padrivernes (og
forskningsforfatternes) egne pastander om selvbestemmelsens viktighet. Som
habermasianer har jeg moment for & forstd selvbestemmelse i tr&d med menneskerettslige
fgringer, og som vernepleier sgker jeg praktisk tilnaerming. Og igjen; all den tid Gore et al
(2013) og Carr et al (2002) selv viser til CAT, bgr disse tale & settes opp mot hverandre. At
antallet treff p& “PAS and self-determination” var lavt kan altsd indikere, fremfor at
sgkeordene var feil, at selvbestemmelse som gjenstand for forskning enda ikke har

blomstret, og at oppgavens konklusjoner altsa har en akseptabel validitet.

7 OPPSUMMERING OG KONKLUSJON

Oppgaven har redegjort for utviklingshemming, PAS, ulike samtykkebegrep samt for
tjenestemottakers pasientrettigheter (samtykke- og vetorett), og vist at vernepleiere har
ansvar for @ fremme selvbestemmelse (helsepersonelloven 1999, §4). Med Isaha Berlin
(1969) utkrystalliserte oppgaven et skille mellom selvbestemmelse qua valgfrihet og qua

integritetsuttrykk.

Ved redegijgrelse for SBT og Wehmeyer (2015) er selvbestemmelse sett p& som
kontekstuelt betinget. SBT vurderer hvordan konteksten mgter behovet for
selvbestemmelse, mens Wehmeyer (2015) ser pa selvbestemmelse som kontekstuell

betinget ferdighet i Igpende utvikling.

Systematisk sgk etter nyere forskning som kunne svare pa problemstillingen, ga fem
artikler. Ingen av disse finner gkt selvbestemmelse som resultat av PAS-implementering.
Gjennom diskusjon av selvbestemmelse som input ved PAS-implementering, ble det vurdert
at selvbestemmelse qua valgfrihet godt pa vei er ivaretatt, mens selvbestemmelse qua

integritetsuttrykk synes 8 ikke ha vunnet frem pa veien fra skrivebord til praksis.
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At Carr et al (2002) og Gore et al (2013) henviser til CAT er tydeligvis ikke tilstrekkelig for
at selvbestemmelse vurderes som indikator i studienes PAS-arbeid for MUHs livskvalitet, ei
heller at gkte selvbestemmelsesferdigheter ansees som mal for PAS-implementering. Flere

arsaker til dette er diskutert.

Er PAS vernepleierens beste venn? Som arbeidsmetode for blind etterfglgelse, der ogsa
relasjonen til tjenestemottaker gjgres til gjenstand for metodikk, vil faren for metodisk
asymmetri alltid veere overhengende. Og selv om PAS anbefales av myndighetene
(Helsedirektoratet 2021b), og at PAS-padriverne taler hgyt for at PAS ivaretar MUHs
selvbestemmelsesrett (Gore et al, 2013), sa viser oppgaven at implementering krever god
vernepleierfaglig praksis, der selvbestemmelse i bred forstand Igpende fremmes. Dersom
disse forholdene ivaretas, kan PAS vaere en god venn, all den tid PAS tar avstand fra
restriktive arbeidsformer, vektlegger og legitimerer svaert omfattende brukerkartlegging, og
allerede ved bare delvis implementering kan bedre brukeres og pargrendes opplevelser (ref
Bosco et al, 2019). At PAS, etter min kjennskap, er godt p& vei inn i norske tjenester for
MUH, gir hdp med tanke pa tvangsomfanget mot norske MUH, men fordrer altsa god
implementering. Og oppgaven har argumentert for at ansvaret for dette bgr szerlig pdlegges

vernepleiere.
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VEDLEGG

Vedlegg 1: De 10 komponentene i PAS

Kilde: Carr et al (2002) referert til i Heggheim & Sgrland (2019, s. 4)

Verdier

1)

2)

3)

Utfordrende adferd hgyere forekomst der personen mangler “livskvaliteter som andre tar for
gitt, eks vennskap med jevnaldrende, deltakelse i verdisatte aktiviteter” (Heggheim/ Sgrland,
2019: 6). Verdier i tr&d med FN og myndighetsideologi

Ferdighetstrening og tilpasninger. Fglger adferdsanalytiske prinsippet om & ikke forsgke fjerne
adferd uten 8 innfgre adferd som har samme funksjon (erstatningsadferd)

Bredt eierskap: enighet blant stakeholders, deriblant bruker selv. Sosial og gkologisk validitet,
dvs hvorvidt sosialt viktige forhold blir bergrt og mal/ middel har anerkjennelse i miljget, samt

hvorvidt malene verdimessig passer inn og er praktisk mulig i miljoet

Teori og kunnskapsgrunnlag

4)

5)

6)

Prosess

7)

8)
9)

Adferd er funksjonell - “en persons beste forsgk pa pavirke og utgve kontroll over sitt liv”
(Heggheim/ Sgrland, 2019: 11). Med andre ord: avkle dens betingelser og virkninger.
PAS hviler pd adferdsanalyse: motivasjon (setting hendelser), foranledning, adferd og
konsekvens

Sekundaer supplerende bruk av andre evidensbaserte tilnserminger. Vektlegger sosial og
gkologisk valditet - herunder viktigheten av naturlig settinger.

Verdiene setter malene, mens beslutningsstegene baseres pa data: forskning og data om
vedkommende

Funksjonelle analyser for funksjonsbasert intervensjon

PAS-plan: mange strategier samtidig. Proaktiv, laering, forsterkning. Stgtte ogsa naerpersoner:
familiemedlemmers livskvalitet, psykoedukasjon, personellopplzaering. Mest mulig proaktiv,

men reaktiv beredskap.

10) Implementeringsstgtte, monitorering og evaluering over tid. PAS-planen nedskrevet; hvem/

hva/ ndr. Implementering med integritet. M3 overleve livsigpsoverganger
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Vedlegg 2: Motivasjonskontinuumet i Selvbestemmelsesteorien

Kilde: Deci & Ryan (2000, s.72)

Figure 1

The Self-Determination Continuum Showing Types of Motivation With Their Reguiatory Styles, Lloci of Causdlity,

and Corresponding Processes
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Vedlegg 3: Sgkelogg

Dato

Spk
nr

Sgkeord

Sgkemotor

Treff

Leste
abstracts

Leste
artikler

Artikler
inkludert

Artikkel-
nr

23/3

1

"positive
behaviour
support" AND
intellectual AND
(self-
determination OR
autonomy)

epistemonikos

1

1

0

"positive
behaviour
support" AND
intellectual AND
(self-
determination OR
autonomy)

Cochranelibrary

"positive
behaviour
support" AND
intellectual AND
(self-
determination OR
autonomy)

Webofscience

"positiv
adferdsstatte"

fhi.no

"positive
behavioural
support" AND
intellectual AND
(outcomes OR
impact)

cochranelibrary

15

10

1,2

"positive
behavioural
support" AND
intellectual AND
(outcomes OR
impact)

EKSL: kun articles

webofscience

15

11

3,4,5

"positive
behavioural
support" AND
intellectual AND
(outcomes OR
impact)

EKSL: kun
primary studies

epistemonikos

SUM

38

27

11
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