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hjelpen var kommet tidligere, og mente at mye kunne vert annerledes
(bedre!) hvis de hadde fatt riktig hjelp pé et tidligere stadium.

I forrige rapport (Sverdrup m.fl. 2005) fant vi at tilbudet til brukerne
vi intervjuet var svert varierende. Noen fa sa ut til & fi et relativt godt
og bredt behandlingstilbud, med samtaler badde hos kommunal
psykiatrisk sykepleier og behandler hos DPS, med aktivitetstilbud pé
dagtid, og med adekvat oppfelging fra trygdekontor og sosialkontor.
Andre brukere hadde ikke noe tilbud ut over medisiner. Alt i alt
fremsto hjelpetilbudet til de psykisk syke i1 vart materiale som bedre —
bade mer mangfoldig, bedre tilpasset den enkeltes gnsker og behov,
og bedre koordinert — i de to kommunene pé Qstlandet, enn tilbudet i
de utvalgte kommunene i nord.

De store forskjellene i tilbud ble ogsa gjenspeilet i tilfredsheten med
tilbudet. I forrige intervjurunde var de fleste brukerne generelt kritiske
til den hjelpen de fikk for sin sykdom, men det var flere brukere i
gstlandskommunene som kunne peke pa positive elementer i sin
behandling. I nord var enkelte av informantene naermest rasende over
mangel pa hjelp, og tilliten til hjelpeapparatet var sveert tynnslitt hos
disse brukerne.

I kommunene i nord var det flere informanter som nevnte at det var
stort gjennomtrekk bade av behandlere/hjemmehjelpere og blant an-
satte 1 DPS, og at de folte at hjelperne ikke hadde god nok
kompetanse. Noen nevnte at ingen syntes a ta skikkelig ansvar, og at
det foltes vanskelig. Det var ingen kontinuitet i behandlingen, og
ingen fast kontakt de kunne henvende seg til med sine problemer.

Flere av brukerne vi har snakket med er apenbart sveert ressurssterke,
med stor evne og vilje til & felge opp sin situasjon overfor hjelpe-
apparatet — i hvert fall i gode perioder. Inntrykket fra forste fase med
intervjuer var at de som selv hadde engasjert seg, eller som hadde
aktive parerende, hadde fatt et bedre og mer tilpasset tilbud enn de
som ikke hadde vist samme pagaenhet.

6.1.1 Tjenestetilbudet i dag sammenliknet med
tidligere

Sammenliknet med intervjuene for 1'% ér siden er det flere brukere
som er tilfreds med den hjelpen de far na. Det generelle inntrykket fra
siste runde med intervjuer er imidlertid at forskjellene i tilbud og
tilfredshet er gkt. Vart materiale er lite, og omfatter brukere bare i fire
kommuner. Vi kan derfor ikke si noe generelt om forskjeller mellom
nord og ser. Men innenfor rekkevidden av vére data er det mye som
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tyder pd at hjelpen er ytterligere bygget ut i de to kommunene i ser,
mens lite har skjedd i de to kommunene i Nord-Norge. Mens
informantene fra de to kommunene i ser gjennomgéende mener de har
bedre hjelp né enn for halvannet ar siden, er de fleste brukerne i nord
mer misforngyde med tilbudet. Som tidligere har “’vare” brukere i sor
et bredere tilbud. Flere av dem har tilgang bade pa psykiater, psykolog
og psykiatrisk sykepleier. Mange har ganske hyppige samtaler, eller
de sier at de foler trygghet ved at kontakthyppigheten kan ekes i
vanskelige perioder. De fleste har relativt stabile behandlere og er
tilfreds med de behandlerne de forholder seg til, selv om det ogsa her
finnes unntak. I disse kommunene er det dessuten ganske gode,
tilpassede aktiviseringstilbud pa dagtid.

Spesielt uttrykker flere av informantene fra den store kommunen pa
Ostlandet at de er forneyd med tilbudet de har nd. En mann synes
tilbudet hans er blitt vesentlig bedre siden forrige gang vi snakket med
ham:

Jeg synes alt er blitt mye bedre — har nd en fast
psykiatrisk hjemmesykepleier som kommer hjem til meg
hver 4. uke. Har hatt tre forskjellige for, og er forneyd né
— for kjemien mellom oss stemmer. Har ikke behov for
noe annet. Har vert veldig stabil det siste 1 ¥4 aret — og
det tilskriver jeg hjemmesykepleieren. Er forneyd med
det jeg har na. Det er ikke noe jeg skulle hatt hjelp til n&
som jeg ikke fir. Det siste 1 ' aret har veert bra.

En kvinne fra samme kommune er ogsa tilfreds med det gode og brede
tilbudet hun har na:

Sammenliknet med slik det var for 1 % ar siden er mye
forbedret. Jeg har vert en av de heldige, og har et bra
tilbud. Jeg har oppfolging av psykiater pd medisinsk
poliklinikk, jeg har en psykiatrisk sykepleier som
kommer ukentlig, jeg har tilbud om to ukers innleggelse
tre ganger i aret, jeg har psykiater koblet til fastlegen og
dessuten koordineringsteamet. Ved forrige gangs intervju
hadde jeg ikke tilbudet om innleggelser tre ganger i aret, -
det er nytt. S& mitt tilbud er blitt mye bedre.

Ogsa i den mindre kommunen i samme omridde kan noen av
informantene fortelle om klare bedringer i tilbudet:

Det har skjedd store forandringer siden forrige gang vi
snakket sammen: jeg har féitt ny primerkontakt i
kommunen — i det psykiatriske tilbudet her. Jeg var pa
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sykehus 1 sommer, og fikk primaerkontakt etter det. Jeg
gar hos en psykiater i nabobyen. Jeg har ogséd stette-
kontakt na.(...). Sa har jeg kontakt med en psykolog. Han
og psykiater og fastlege — og de folger meg tett opp. Jeg
har altsa fatt forandringer til det bedre — har fatt mer
hjelp. Sa& kommer en hjemmesykepleier for & fylle opp
dosetten min — og hvis jeg trenger det kan jeg ogsad fa
noen til & vaske gulvene — men det er mot betaling. Men
jeg har nok hjelp na!

I kommunene i ser ser vi ogsa enkelte eksempler pa at brukere har
opplevd en tilfriskningsprosess i lopet av tiden siden forrige intervju.
En kvinne som har vert alvorlig syk i mange ar er veldig takknemlig
for den hjelpen hun har fatt. Hun har tilgang pa et godt og bredt
sammensatt behandlingstilbud, men det siste aret har hun vert sapass
frisk at hun i liten grad har benyttet seg av tilbudet. Det gir henne
trygghet & vite at tilbudet er der hvis hun skulle bli darligere — at
fastlegen vil here pd henne, at hun har psykiatrisk sykepleier og
psykiater hun kan snakke med, og at hun kan vare sikker pa a fa plass
pa sykehuset hvis hun trenger innleggelse. Hun undrer seg over at
akkurat hun har vert si heldig med behandlerne.

I nord fremstar tilbudet til de fleste brukerne fremdeles som ganske
magert. Ingen av informantene uttrykker at de er mer forngyd i dag
sammenliknet med for et og et halvt &r siden. De fleste sier at det er
sma endringer siden sist, eller at forandringer som har skjedd har vaert
til det verre. En mann er frustrert over manglende fremdrift og
manglende mél og mening med behandlingen:

Hva jeg synes om hjelpen jeg far i dag, sammenliknet
med slik det var for 1 % &r siden? Tja det har skjedd mye,
men ikke til det bedre. (...) Jeg synes stort sett ikke
hjelpeapparatet er til store hjelpen. Den eneste som er bra
er den psykiatriske sykepleieren jeg har hatt et halvt érs
tid. Ellers er det stengte derer, ingen oppfelging og mye
treghet.

En kvinne fra den samme kommunen i nord sier dette om sitt tilbud:

Det kommer en psykiatrisk sykepleier hit hver dag og gir
meg piller. Hun sitter ned og snakker om var og vind og
om naboer, ikke om meg. Det er ingen som har tilbudt
meg samtaler som gjelder meg.
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6.1.2  Huvilke tilbud fungerer ikke sa bra — og hva
onsker brukerne mer av?

I forrige fase med intervjuer kom det frem at mange brukere satte stor
pris pa & fa besgk av psykiatrisk sykepleier hjemme, og & ha noen &
snakke med. Mange pekte ogsa pad betydningen av at omfanget pa
tilbudet de far er fleksibelt, slik at det kan tilpasses det behovet de har
til enhver tid. Tryggheten ved & vite at de kan ta kontakt og fa hjelp
ble sett som svart viktig. Noen uttrykte en usikkerhet knyttet til
hvilken hjelp de vil fa hvis de plutselig blir darligere. Sarlige var de
engstelige for at det ikke skulle vare plass til dem hvis de skulle
trenge innleggelse.

Det er mange av de samme forholdene som trekkes frem i intervjuene
et og et halvt ar senere. Noen av informantene fra kommunene i ser
opplever storre fleksibilitet og trygghet i dag sammenliknet med
tidligere.

Som i forrige intervjurunde etterlyser en del brukere ogsa nd mer hjelp
— flere samtaler med psykiatrisk sykepleier, flere aktiviseringstilbud,
bedre tilgang pa spesialisthelsetjenester. I kommunene i nord er det
flere av informantene vare som ensker seg et tilbud om samtaler.
Mange foler seg ensomme. Noen av de som far hjelp ensker seg mer.
Dette gjelder ikke minst enkelte av brukerne fra landkommunen i
nord:

Det er ikke mye forandringer i forbindelse med hjelpe-
tilbudet jeg far i dag sammenliknet med for 1% &r siden.
Jeg skulle gjerne hatt mer hjelp, men nar det bare er to
psykiatriske sykepleiere som deler pa 1% stilling, sd
kommer ikke “min” til meg oftere enn hver 14. dag — og
det er for lite for meg. Jeg trenger mer — og mener
kommunen burde gi henne full stilling — for det trengs!
Og jeg vil sé& gjerne ha — og trenger — mer besgk. Hadde
jeg hatt en god venninne som jeg kunne pratet med, sé
hadde det hjulpet godt, men det har jeg ikke. Jeg er for
mye alene. (...) Og selv om jeg er alene, kan jeg ikke si
at jeg isolerer meg, men jeg foler sterkt at jeg trenger
noen a snakke med — mer og oftere.

Vi ser ogsé eksempler pé at enkelte informanter fra kommunene i sor
opplever at kommunen har mindre ressurser nd enn tidligere. I den
mindre kommunen nevner et par brukere at det har skjedd innstram-
minger i fritidstilbudet den siste tiden:
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Tilbudet jeg far né, er omtrent det samme som det var
tidligere. Men det er ikke sa ofte det arrangeres turer og
sant for oss — for de mé visst kutte ned pa driften — de har
visst ikke penger til det mer. Og det har jeg sagt fra om at
jeg ikke synes noe om!

Handtering av personlig ekonomi er et emt punkt for en del av
brukerne vi har snakket med, nd som forrige gang. Mange opplever
okonomiske problemer i kjolvannet av sin sykdom, men det er ikke
alle som far hjelp til & h&ndtere disse problemene. Flere som har fatt
hjelp til dette peker pa at det har vert en lang prosess og mange
fighter med trygdekontor og sosialkontor for denne delen har kommet
pa plass. Mange nevner at de er bekymret for gkonomien, og sier at
dette er en belastning i hverdagen. En mann som pga sykdommen har
slitt med alvorlige ekonomiske problemer i lang tid, uttrykker sin
frustrasjon slik:

Jeg maste pé sosialkontoret 5-6 ganger, og det skjedde
ikke noe, - jeg ensket en gkonomigjennomgang, og de
tok ikke tak i det. Og jeg hadde store ekonomiske
problemer, med mye gjeld og var — og er — insolvent. Og
dermed gikk jeg fort ned psykisk — i hovedsak pd grunn
av gkonomien. Jeg kunne ikke tilby ungene noe nar de
var her, og jeg hadde ikke nok penger til mat. Sa sosial-
kontoret kan du fa billig av meg!

P& grunn av uoppgjorte forhold fra tidligere trekkes han na i trygden.
Han foler seg helt maktesles i forhold til handtering av egen ekonomi:

Jeg forklarte senere til ansvarsgruppen min at jeg lever i
en bisarr form for &pen soning. Det er det som best
beskriver livet mitt.

6.1.3 Stabilitet, fleksibilitet og trygghet

I forrige undersgkelse fant vi at de fleste informantene mente at
stabilitet blant behandlerne er en klar fordel, og at de sa det som trygt
og godt & kunne forholde seg til de samme hjelperne over lang tid. De
av brukerne som hadde hatt en lang rekke av behandlere opplevde at
ingen egentlig tok ansvar for dem. Brukere som hadde behandlere som
holdt ut og ikke hadde gitt opp selv om behandlingen tilsynelatende
stod 1 stampe, sa at de folte seg ivaretatt, og opplevde at behandleren
tok ansvar.
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Det samme bildet tegner seg i denne intervjurunden. De fleste
brukerne understreker behovet for stabilitet, men noen mener at
situasjonen for dem er blitt bedre nér de har fatt ny behandler. Enkelte
av informantene understreker at stabilitet er en fordel, s& lenge for-
holdet mellom bruker og behandler er godt. Ellers kan det bli et slags
”fangenskap”. Noen brukere gnsker & bytte behandler fordi de mener
den de har kontakt med ikke gir dem den behandlingen de synes de
trenger, eller fordi de ensker et nytt syn pa sin egen sykdom. Enkelte
av brukerne sier de har forsgkt & bytte behandler, men at dette har veert
vanskelig.

Mange brukere synes det er viktig 4 ha en fast person i behandlings-
apparatet som de vet de kan ta kontakt med ved behov. Det & vite at
det er mulig & ta kontakt, nesten nér som helst, bidrar til en trygghet
som kan minske hjelpebehovet. En kvinne som 1 tillegg til egen
sykdom har gjennomgatt flere dramatiske hendelser, finner stor trygg-
het i & ha en egen kontaktperson i behandlingsapparatet:

Det er en person som skal ha litt ekstra med meg a gjore,
og det kjennes betryggende & vite. Men jeg har ikke hatt
s& mye med henne & gjore, for jeg har klart meg bra. (...)
I sanne situasjoner (hun hadde opplevd en opprivende
hendelse i familien) er det godt & ha denne sykepleieren
min. Og i ettertid har vi pratet om dette i gruppa mi ogsé
— og det er bra. (...) Sa det jeg synes er bra med den
hjelpen jeg fér er at jeg vet at jeg kan ringe til kontakten
min — og hun kommer hvis det er bruk for det. Og jeg
synes jeg far god stotte.

De aller fleste onsker seg stabile hjelpere, hvis kjemien mellom
brukeren og hjelperen er god. Noen far dette til & fungere. De opplever
at stabilitet gir trygghet, og at den bidrar til bedringsprosessen:

Jeg har hatt den samme behandleren — altsd den
psykiatriske sykepleieren — i kommunen her i 12 ar. Sa
begynte jeg pa poliklinikken, og har hatt samme kontakt
der i 4% ér — og sa har jeg hatt samme stottekontakt i 10
ar. De har skjont at jeg mé ha de samme — ellers far jeg
angst og ter ikke.

Samtidig gir et godt og stabilt forhold en avhengighet mellom be-
handler og bruker som ogsd kan ha wvanskelige sider. Noen av
informantene sier at de er redd for & miste behandleren sin. Mange av
informantene i vart utvalg har opplevd at én eller flere av hjelperne
deres har sluttet eller veert i permisjon. Noen har da valgt & avslutte
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eller trappe ned behandlingen, eller de foler at behandlingen har mistet
verdi:

Jeg er redd for & miste sykepleieren. Hvis jeg ma, sa kan
jeg snakke med psykolog, men sykepleieren skal kanskje
snart slutte s& da mister jeg henne vel, og det vil jeg ikke.
(...) Jeg er litt usikker pa hva jeg skal snakke med henne
om forresten, - jeg lider av separasjonsangst og orker
ikke ga inn i ting na for hun skal jo snart slutte, - og hva
er da vitsen med & gé inn i ting?

Flere av informantene i nord mener at det er altfor stor utskifting blant
personalet i behandlingsapparatet. Sarlig i spesialisthelsetjenesten er
det stor omlepshastighet pd behandlerne, noe som oppleves som
vanskelig.

Men skifte av hjelper kan ogsé gi nytt hap i behandlingsprosessen.
Flere av informantene legger vekt pa hvor viktig det er med god kjemi
mellom brukeren og behandleren. Hvis et forhold ikke fungerer, kan
det veere viktig & f& inn nye krefter:

Heldigvis har jeg fatt ny psykiatrisk sykepleier, - hun jeg
hadde forst skjonte ingenting og gjorde ingenting, men
hun jeg har na, og som jeg har hatt et halvt ars tid, hun tar
tak i ting. Sa det er bedre.

Mange av brukerne vi har snakket med uttrykker en usikkerhet knyttet
til hva som vil skje hvis de blir sykere. Denne usikkerheten gjor dem
utrygge. Mens noen er redd for innleggelse, synes andre at det er
betryggende a vite at de kan fa plass pa sykehus ved behov. En kvinne
som har gjennomgatt en betydelig bedring det siste &ret, er sveert
tilfreds med at hun fikk komme inn pa degnavdelingen nesten
umiddelbart da hun sist hadde behov for innleggelse. Hun synes ogsé
det er flott at det lokale sykehuset nd har et 7-degns tilbud pa
psykiatrisk avdeling. Flere informanter fra de to kommunene pa Ost-
landet kan rapportere om godt samarbeid mellom fastlege, psykiatrisk
sykepleier, psykiater (eller psykolog) pd DPS og sykehuset. Den
tryggheten de foler ved & vite at disse samarbeider bidrar til at de fér
en bedre hverdag. Ingen av informantene fra de to nordnorske
kommunene kan vise til et godt og stabilt samarbeid mellom
kommunens ansatte og behandlerne p4 DPS. En av kvinnene har hatt
ganske alvorlige konflikter innad i ansvarsgruppen mellom represen-
tanter for kommunen og DPS-ansatte. Hun har opplevd at de la
skylden pé henne for uenigheten:
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Pé et av ansvarsgruppemetene sa de til meg at jeg far
DPS og psykiatritjenesten til & krangle. Det er ganske
utrolig!

6.2  Medvirkning i utformingen av tjeneste-
tilbudet

Et viktig element i Opptrappingsplanen er brukermedvirkning — de
som har psykiske problemer og lidelser skal tas pa alvor og lyttes til,
og de skal selv fa vaere med pa & utforme sitt tjenestetilbud.
Brukermedvirkning kan bidra bade til at tjenestene far hoyere kvalitet
og blir bedre tilpasset den enkeltes onsker og behov, og til at brukerne
foler storre grad av mestring og myndighet i eget liv.

6.2.1 Blir brukerne spurt om hva de ensker?

Vi har spurt vére informanter i hvilken grad de har fatt medvirke i
utviklingen av tjenestetilbudet. I forrige intervjuomgang sa mange av
informantene at de ikke har vert spurt om hva de ensker for sin
behandling. Noen fé syntes det var greit, fordi de var rimelig tilfreds
med den hjelpen de fikk og ikke har hatt grunn til & be om noe annet,
eller fordi de mente at behandlerne vet bedre enn dem selv hvilken
hjelp de trenger. De fleste som ikke var blitt spurt om hva de ensker
for sin egen behandling, syntes imidlertid dette var galt, og ensket a
bli tatt med pa rdd. Noen mente denne situasjonen var helt haplgs.

Béde ved forrige intervjuing og i denne omgangen synes det & vere en
klar geografisk forskjell i vart materiale: i ser sier de fleste at de er
blitt spurt og lyttet til, i nord er det mer gjennomgaende at folk ikke er
blitt spurt. Felles for mange av de som er blitt spurt, er at de har méttet
vise ganske mye initiativ selv. Noen gir utrykk for begeistring ved at
behandlingsapparatet sper om hva de gnsker:

Fastlegen har ikke spurt meg om hva jeg trenger. Men
den psykiatriske sykepleieren jeg har nd — hun sper meg!
Jeg har et opplegg na hvor jeg kan bestemme — hvor ofte
hun skal komme, og sarlig hva vi skal snakke om. Foler
sterkt at jeg blir hert nd. Synes det er blitt bedre pa dette
ogsa — alt er faktisk blitt bedre det siste 1'% aret!
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6.2.2  Blir brukernes ensker tatt hensyn til?

Ogséa nar det gjelder oppfatningen av om behandlingsapparatet faktisk
lytter — og tar hensyn til — de enskene brukerne har, er det store
variasjoner. Dette er et gjennomgaende trekk i begge intervjurundene.
Noen har tillit til at de kan influere pa eget behandlingsopplegg hvis
de vil, mens andre er hayst skeptiske til om behandlerne vil ta hensyn
til deres ensker. Igjen ser vi forskjeller mellom vurderingene til
brukere i case-kommunene i nord sammenliknet med tilsvarende i ser.
Brukerne i nord har gjennomgaende mindre tillit til at de vil bli lyttet
til, og til at deres ensker vil bli ivaretatt.

Flere av informantene nevner kommunens ressursknapphet og
problemer med & rekruttere personell som arsaker til at deres ensker
ikke etterkommes. Det er ganske stor omsorg og forstdelse for
kommunens gkonomiske situasjon hos enkelte av brukerne.

Nar det gjelder faglige vurderinger, erkjenner noen brukere at det de
selv ensker kanskje ikke er ”psykologisk riktig”. Noen nevner at de
forstar at andre kanskje av og til vet best, og at de trenger grenser.
Men i all hovedsak setter brukere pris pa a bli hert, og de som foler at
behandlerne ikke tar hensyn til deres synspunkter er ofte frustrert over
situasjonen:

Ja, de sper meg hva jeg synes jeg trenger av hjelp, men
de herer ikke s& godt etter. Jeg far gjennomslag for
vanlige ting — s&nn som & holde orden i leiligheten,
handling, spising og sant. Men de herer ikke nar ting
bygger seg opp i hodet mitt. Og sé kan de ikke snakke om
sént i omsorgsboligen — for de som jobber der har ikke
kompetanse til sant. Men det gar jo an & apne erene — og
lytte litt?! (...) Den psykiatriske sykepleieren — hun herer
pa meg om mange ting, men jeg synes fortsatt det er
vanskelig & fiA gjennomslag for at jeg sier fra hvis jeg
synes det begynner & gé darlig. Jeg synes de er for sene til
a ta signalene — og de reagerer ofte ikke for jeg er sé
darlig at jeg blir lagt inn pé akutten.

Det er flere som gir uttrykk for dette: at de blir hert nér det gjelder
dagligdagse, praktiske gjeoremél, men at det er vanskeligere & fa
gjennomslag hos behandlerne for signaler pa at sykdommen gar over i
en vanskeligere fase. For mange av informantene er denne fasen det
de frykter mest, og det er derfor sarlig i disse situasjonene de trenger
trygghet for at de vil fa hjelp. En eldre kvinne uttrykker sine erfaringer
med & bli hert p& denne maten:
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Siden sist er det ogsa blitt store forandringer i forhold til
om jeg blir spurt om hva jeg selv synes jeg trenger av
hjelp. Og det er forandringer til det bedre. Har fin
anledning na til & komme fram med det jeg har behov for
med hensyn til det praktiske. (...) Og jeg tror
behandleren min ville hert pa hvis jeg sa at jeg ensker at
noe skal vaere annerledes. Hvis han finner det forsvarlig,
s& far jeg det jeg onsker meg. Jeg synes det er greit slik
det er na. (...) De kan vere litt sene til & reagere nar jeg
merker at noe er pa gang, — og det har jeg sagt til dem
ogsd. Det synes jeg er et problem, for hvis de hadde
reagert med en gang, sd hadde jeg kanskje ikke behavd
innleggelse.

I enkelte av intervjuene kan en fa inntrykk av at behandlerne “lytter”
til brukerne pa en slik méte at de benytter brukernes ensker om &
unnga visse krevende oppgaver som en begrunnelse for & kutte ut eller
trappe ned behandlingstilbud. I stedet for & bruke ressurser pa &
motivere den syke til behandling, gir de etter for brukernes ensker om
a gé utenom:

Jeg tror kanskje de herer litt mer p4 meg — virker som de
skjonner det nar jeg sier jeg ikke orker og ter ting.
Egentlig er det nokséd det samme na som for, men tror
kanskje de er redde for & gi for mye etter og at de tror jeg
ljuger litt — og det gjor jeg kanskje ogsa — men de harer
kanskje litt mer. For eksempel skjonte de at det ikke var
noen vits i & presse mer for 4 f4 meg til & flytte inn i
omsorgsboligen. (...) Det er jo viktig & fa vaere med &
bestemme ting — det at jeg ikke kan ha avtaler med noen
for etter klokka 12 — det har jeg blitt hert pa. Og at jeg
bare vil ha stettekontakt hver 14. dag og ikke ukentlig er
jeg ogsa blitt hert pa. Det er kanskje en forandring — de
presser meg ikke s mye lenger.

Dette peker pa et dilemma knyttet til brukermedvirkning i psykisk
helsearbeid som klarere kommer til syne i den siste intervjurunden.
Det kan synes som om enkelte behandlere gir etter for press fra
brukeren om & unnga viktige elementer i behandlingen. Behandlerne
ma kontinuerlig finne balansegangen mellom 4 lytte til det den enkelte
hjelpetrengende ensker pd den ene side, og & iverksette nedvendige —
men kanskje ugnskede — behandlingstiltak pa den annen. Noen av de
hjelpetrengende ser dette dilemmaet, og uttrykker at de forstér at deres
medvirkning bare kan skje innenfor rammene av det som er faglig
forsvarlig. Ikke alle brukerne har slik innsikt i eget sykdomsbilde, og
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serlig ikke i tyngre faser av sykdommen. I mange tilfeller innebarer
derfor brukermedvirkning innenfor det psykiske helsearbeidet
motiveringsarbeid fra behandlernes side (Helgesen 2004). Be-
handlerne mé& motivere brukerne, slik at de selv forstar betydningen av
a gjennomga nedvendig behandling, og slik at de gjennom dette kan
medvirke til egen bedringsprosess.

I den lille kommunen i nord er flere av brukerne ganske desillu-
sjonerte nar det gjelder behandlingsapparatets vilje til & lytte. Ofte er
dette knyttet til en viss resignasjon hos brukeren nar det gjelder egen
sykdom og mulighetene for behandling. En mann sier det pad denne
méten:

Jeg har hele tiden gitt uttrykk for hva jeg mener jeg har
behov for, men det gér med helsevesenets smé skritt. (...)
Sa dette med medvirkning er na bare sann passelig — jeg
synes ikke jeg har kommet noen vei egentlig — enda sé
mye jeg har satt meg inn i og prevd a fa til. Men jeg
synes jeg mater motstand og treghet overalt, - og er i ferd
med & gi opp. For hva er vitsen?

Og en kvinne fra samme kommune uttrykker seg slik:

Det er ikke noen forandringer — jeg blir vel ikke akkurat
spurt om hva jeg trenger, — og nar jeg sier jeg trenger
mer, sa far jeg det jo ikke. Jeg har pratet mye med
fastlegen, men han sier det ikke er s& mye & gjore for
meg. (...) Selv om jeg sa jeg ville hatt mer kontakt og
oppfoelging, sa kan ikke psykiatrisk sykepleier gjore noe —
for hun har bare ' stilling. Og sénn har det vart for meg
lenge — det er ingen forandringer — selv om jeg skulle
onsket det og har bruk for det.

6.2.3 Hvorfor er det viktig & bli hort?

I tillegg til at det er en viktig demokratisk rettighet 4 kunne bestemme
over seg selv, er det minst to sentrale grunner til at brukermedvirkning
blir sett som betydningsfullt: tilbudet blir bedre tilpasset brukerens
onsker, interesser og behov, og medvirkning og innflytelse kan gi
brukerne en opplevelse av mestring (se kap. 2). Disse to begrunn-
elsene er ikke frikoplet fra hverandre, men i intervjuene er det sarlig
dette forste aspektet — det instrumentelle — som fremheves eksplisitt.

Jeg synes helt klart det er viktig & veere med a bestemme
hva som skal skje. Og nér man blir friskere er det lettere &
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gi uttrykk for det ogsa. (...) Noe av feilen er at man til na
ikke har tenkt p& brukermedvirkning. Men det er de som
har skoen pa som vet hvor den trykker. Hvordan skal man
finne det ut? Derfor m& man ha med brukeren for & fa det
til & funke — sd de far det bedre i framtiden. Det er det
som er brukermedvirkning!

6.3  Brukernes vurdering av pargrendes rolle

I myndighetenes maldokumenter rundt Opptrappingsplanen for
psykisk helse slés det fast at pirerende kan vaere en viktig ressurs i be-
handlingen, og at deres innsikt og erfaring kan ha stor verdi for
behandlingsapparatet. Parerende ma ofte regnes som brukere av
tjenestene, og det er viktig at parerende til psykisk syke sikres ned-
vendig hjelp og stette. Dette gjelder ogsa barn av psykisk syke.

Mange av brukerne i vért materiale har parerende som er sterkt
pavirket av at de har en psykisk syk person i familien. Parerende kan
bl.a. veere foreldre, ektefelle, barn, sesken. I mange tilfeller utgjor de
parerende en viktig del av den sykes hverdagsmilje, og slik sett kan de
vaere av stor betydning bdde for sykdomsforlepet og behandlings-
prosessen. Det er imidlertid store variasjoner mellom brukerne nér det
gjelder involvering av pérerende:

. Noen brukere har ikke parerende
. Noen parerende ensker ikke a bli trukket inn
. Noen brukere ensker ikke & involvere parerende (selv om noen

av dem har hatt dem med tidligere)

. Noen — bade parerende og brukere — ensker at de parerende
trekkes aktivt med i behandlingsopplegget. For noen brukere
spiller de parerende en svert viktig rolle, ikke minst i oppfoelg-
ingen overfor tjenestene

Vi sa i forrige intervjurunde at mange av de voksne brukerne la for
dagen en ganske ambivalent holdning til dette med involvering av
paregrende. Det ble sett som viktig og helt nedvendig at de parerende
involveres, men det kan ogsd veare leit eller ubehagelig at parerende
far innsyn i svert private forhold. Flere brukere nevnte at det kan vere
vanskelig at de péaferer de parerende en stor belastning ved a vere syk
og hjelpetrengende. De parerendes opplevelser av sin situasjon blir
nermere redegjort for i neste kapittel. I dette avsnittet skal vi ganske
kort vise hva de syke selv sier om sine pararendes rolle.
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Blant vare informanter har vi et par brukere som har vert svaert syke
lenge, og som bor hjemme hos foreldrene. I disse tilfellene har for-
eldrene vert trukket mye inn i forbindelse med behandlingen, men de
syke selv har ikke helt oversikt over hva denne kontakten innebarer.

En av brukerne som har vaert syk helt fra ungdommen av, er opptatt av
situasjonen for den yngre sesteren. Hun peker pa at ogsé sesken ber
trekkes med som parerende:

Mine parerende har vert trukket mye inn. De hadde opp-
folging pa psykoseteamet, men etter siste oppholdet mitt
pa sykehuset, er tilbudet ikke kommet pé plass igjen. Vet
ikke riktig hvorfor — for det er jo ikke sa greit for dem &
ha en klin geeren datter. Vi mé& mase for & fa det til — og
tilbudet innbefatter ikke sasken, men det har veert snakk
om at den yngste s@steren min skal fi innblikk i saker og
ting. Fra poliklinikken har det ikke vert snakk om det —
det synes jeg har vert ganske dérlig, faktisk. Det er bare
foreldre som har vert inne i bildet.

En kvinne med mindre barn har vert syk i mange ar. Hun har til tider
veert innlagt 1 uker og maneder, noe som har gjort barna engstelige for
at mor skal bli borte. Ved forrige intervju var denne kvinnen og
hennes barn det eneste eksempelet i vart materiale pa at mindreérige
barn blir tatt pa alvor som pargrende. Det var mors behandler pa DPS
som serget for at barna fikk samtaler med barnepsykiater, serlig i
etterkant av mors sykehusopphold. Barna far ikke lenger hjelp av
denne behandleren, men mor har funnet en annen lgsning:

Da vi snakket sammen sist fikk barna mine hjelp av en
barnepsykolog som holdt til rett over gangen for min be-
handler pA DPS. N& som jeg har trappet ned behand-
lingen og heller ikke har veert innlagt det siste aret, har
jeg tatt mye av dette selv. Da det yngste barnet var litt
usikker for en stund siden, sa jeg i fra til leereren, som
igjen kontaktet helsesgster. Barnet mitt var til samtale hos
helsesosteren pa skolen noen ganger. De fikk et godt
forhold. Han fikk telefonnummeret hennes, og hun sa han
kunne kontakte henne nar som helst hvis han ville snakke
med henne. Da ble han mye mer avslappet. Han hadde
nok vert veldig redd for at jeg skulle bli syk igjen.

Noen har liten kontakt med familien, men oppfatter andre personer
som parerende. En kvinne synes det har veert godt for henne at
behandlingsapparatet har akseptert og trukket med andre enn familie-
medlemmer i behandlingen av henne:
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Familien min er ikke trukket inn i forbindelse med syk-
dommen. Det er andre som er mine parerende. Psyko-
logen som jeg gar til ser helheten i livet mitt, og hun ser
ogsd hva jeg har & spille pa av andre ressurser. Siden
forrige intervju har jeg fatt ta med meg bade en kollega
og en venn — dette er nytt for meg, og veldig bra!

Men langt fra alle opplever at parerende trekkes med i behandlingen,
selv om bade den syke selv og den pérerende ensker slik involvering.
En av kvinnene blant informantene hadde giftet seg siden forrige
intervju. Mannen hennes er en respektert, omsorgsfull person, men
hun feler at enkelte av behandlerne har problemer med & ta inn over
seg at hun na er i en annen situasjon:

Jeg synes ikke de tar nok hensyn til at jeg har en mann
na, at vi er to. Jeg vil gjerne at de involverer ham, men
det er ikke alle i tjenesteapparatet som vil det, virker det
som.

Noen som er syke har mye omsorgsansvar, og er bade hjelpetrengende
og parerende selv:

Ingen parerende har vert trukket inn i forbindelse med
min sykdom. Broren min er av og til til hjelp, men han
forstar ikke s& mye — han er syk selv — og kona hans er
syk, og datteren deres er ogsé syk. Og til henne har jeg
ikke sagt noe. Hun kan uansett ikke hjelpe meg. Sa jeg
ma klare meg selv — og hvis noen hjelper — sé er det meg
som hjelper dem.

En eldre kvinne har tenkt mye over hva de parerende kan bidra med i
behandlingen:

Jeg har tenkt mye pé& hvor viktig det er at parerende er
flinke til & besgke i en akuttsituasjon. Mange som er i en
akuttsituasjon vil ikke se pérerende, men det er viktig
likevel. Sykehuset er kanskje ikke sa flinke til & si dette
til parerende — og ofte holdes parerende unna — og noen
behandlere avskjarer kontakten — og da kan de gjere stor
skade. Men parerende er viktige da — fordi bare det at de
er der — de trenger ikke si noe engang — minner den som
er syk om at det faktisk finnes en verden utenfor dem selv
— og det trenger man a huske pa i en akuttfase. Ellers kan
alt bli enda verre. Jeg tror ikke s& mange tenker over
dette, men jeg synes det er veldig viktig a fa sagt det!
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6.4  Féar brukerne tilstrekkelig informasjon om
egen behandling?

Opptrappingsplanen peker pa at psykisk syke har rett til innsyn i og
informasjon om sin sykdomstilstand og behandling. Informasjon og
innsyn innebearer respekt for individets myndighet over eget liv, og er
en forutsetning for god brukermedvirkning.

Forrige rapport viste at brukerne vi har intervjuet hadde gjort seg litt
ulike erfaringer nar det gjelder informasjon fra behandlingsapparatet.
Mange syntes de hadde fétt for lite informasjon, serlig om hva som
kan gjores for & hjelpe dem. Dette er et trekk vi ser ogsa né. De fleste
informantene sier at de far en del informasjon om diagnosen, men at
det er mindre & fa vite om hvilke utsikter de har for sykdommen frem-
over. Brukerne er generelt svaert opptatt av & fa hjelp som faktisk
virker, men de ferreste synes de far informasjon om dette. Noen opp-
lever ogsa at de ikke forstir den informasjonen som gis. Andre
brukere driver aktiv informasjonsinnhenting pa egen hénd, og synes
de vet mer om sin diagnose enn legen gjor.

Flere informanter mener at det ville vert en stor hjelp om de selv og
de n®rmeste pérerende hadde fatt informasjon om sykdommen og
behandlingen tidlig i sykdomsforlapet. Denne type informasjon kunne
blant annet forberedt dem pa tilbakeslag, slik at de kanskje kunne sta
bedre rustet i serlig vanskelige perioder av sykdommen.

Noen av brukerne sier at de ikke helt forstdr poenget med de sam-
talene de har med psykiatrisk sykepleier eller med ansatte ved DPS.
En svert syk kvinne fra en av kommunene ser i landet uttrykker sin
opplevelse pa denne maten:

Jeg vet ikke om de forteller mye eller lite egentlig; det
blir liksom mye av det samme — altsa at jeg prater om
problemene mine — og sa sier de bare at “jaja, sann er det
— sann er livet”. S& hjelper de meg med noen praktiske
ting, og sant. (...) Jeg skulle egentlig gjerne ha visst
hvorfor jeg er sa paranoid — hvorfor jeg er blitt sdénn — og
hvorfor jeg ma ta s& mye medisiner og sann. Det skulle
jeg gjerne ha visst mer om.

Noen har avfunnet seg med at det kanskje ikke finnes s& mye kunn-
skap om deres sykdom, og mener behandlerne gjor sa godt de kan:

Behandleren forteller meg alt som er til hjelp for meg.
Jeg har fatt informasjon hele veien, - og det er ogsd
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egentlig blitt bedre. (...) Det eneste er at jeg gjerne skulle
visst mer om sykdomsforlgpet mitt, - men det er jo
kanskje ikke s& godt & vite noe om — sd jeg er forngyd,
jeg.

En av informantene trekker frem at det er sd store individuelle
variasjoner ved sykdommen at det ikke er mulig for behandlings-
personellet & vite hvordan hennes sykdomsforlep vil vere. Hun har
skaffet seg en del kunnskap selv, men har innfunnet seg med at det er
begrenset hva behandlerne kan si.

Blant vare informanter er det noen som virker mer resignert siden sist.
De har mistet troen péa at det er noen mal og mening med behand-
lingen, og foler at det er lite som kan gjeres for & hjelpe dem. Denne
mannen har tilsynelatende gitt helt opp nar det gjelder egen sykdom
og behandling:

Jeg synes ikke de forteller meg noe som helst. Og for de
psykiske tingene mine kan de ikke gjore noen ting heller
— de gir meg bare medisiner. Og det er ikke noe jeg skulle
visst mer om — for det er ikke noe mer de kan gjore.

En av informantene fra samme omrade har vert innlagt pa en
behandlingsinstitusjon som gir undervisning i sykdommen. Dette er
hun veldig forngyd med:

Jeg synes behandleren min forteller mye om det jeg vil
vite. Da jeg var innlagt nylig fikk jeg (individuell) under-
visning om de spersmélene jeg er opptatt av nér det
gjelder sykdommen min og psykisk helse mer generelt.
For var det mer fellesundervisning rettet mot traume-
gruppa. Da fikk de pérerende delta sammen med
brukerne. Det var veldig bra! Som syk sa trenger en jo
egentlig mye pafyll av informasjon — litteratur.

6.5  Brukernes erfaringer med fastlegen

Opptrappingsplanen for psykisk helse la i utgangspunktet liten vekt pa
fastlegenes rolle i det kommunale psykiske helsearbeidet. De siste par
arene har imidlertid myndighetene understreket fastlegenes ansvar
overfor pasienter med psykiske lidelser, og ikke minst deres rolle 1
forhold til andre hjelpetjenester i kommunen og i spesialisthelse-
tjenesten. Vi har spurt vare informanter om deres erfaringer med fast-
legene.
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En del av informantene har ganske gode erfaringer med sin fastlege.
En forteller at den legen hun opprinnelig hadde hadde sa lang ventetid,
noe hun syntes var vanskelig a takle i faser da sykdommen ble mer
akutt. Hun har derfor skaffet seg ny fastlege, og er nd forneyd med
situasjonen. Det & ha fatt ny fastlege har gitt henne ny trygghet, sier
hun. En annen kvinne forteller oss hvor viktig det er at fastlegen
hennes forstidr sykdomsbildet hennes, at han alltid finner tid til & ta
imot henne, og at han kan hjelpe til med innleggelser raskt nar hun blir
sykere.

For noen informanter utgjer fastlegen et fast holdepunkt i tilvaerelsen.
Denne unge kvinnen har vart syk i mange ar, og opplevd stort
gjennomtrekk av behandlere i DPS:

Men fastlegen er en klippe. Han er byens mest populere
lege. Han er veldig klok, han har fulgt meg 1 alle ar.

Men ikke alle har like gode erfaringer med sin lege:

Man skal vare oppegaende for & vere syk i motet med
fastlegen. Forstelinjen tar folk for & veere mer tafatt enn
det man er. Fastlegen er god pa blodtrykket. Men jeg kan
en del om egne folelser, de mé gripe fatt i det. Fastlegen
kan ikke engang gi meg ny medisin, det matte jeg pa
poliklinikken for & fa.

En del informanter har liten kontakt med sin fastlege i forbindelse
med sykdommen. De som far medisiner fra psykiater pa DPS for-
holder seg ofte bare til ham, og ikke til fastlegen. Noen sier at fast-
legen har liten kompetanse pa deres sykdom. En av informantene har
opplevd en viss konflikt mellom psykiater og fastlege, og enkelte
rapporterer om dérlig samarbeid mellom de to:

Til en viss grad har jeg inntrykk av at tjenestene jeg far
hjelp fra samarbeider om tilbudet til meg — for eksempel
psykiateren og legen: psykiateren sender hver gang
sammendrag til legen, - men ikke omvendt. Sa det er vel
egentlig ikke snakke om samarbeid i den forstand?

Det finnes ogsa pasienter som ikke far noen annen behandling enn den
de far hos fastlegen. Dette dreier seg som oftest om medisinering.

NIBR-rapport 2007:2



133

6.6  Samordning av tjenestene

Opptrappingsplanen for psykisk helse legger stor vekt pa betydningen
av at det etableres sammenhengende behandlingsnettverk for psykisk
syke. For a hindre at den enkelte bruker faller mellom mange stoler, er
det viktig at det utvikles et godt samarbeid mellom ulike tjenester pa
kommunalt nivd, og mellom kommunene og andrelinjen. I tillegg
forutsettes det at andre statlige etater — som Aetat og Trygdekontor (na
NAV) — inngar i samarbeidet om & gi mennesker med psykiske
problemer et bredt og koordinert tjenestetilbud.

I kriteriene for utvalg av informanter til undersekelsen ble det vektlagt
at vi primert ensket & snakke med brukere som mottok — eller hadde
behov for — hjelp fra flere tjenestesteder. De aller fleste av
informantene har derfor erfaring med ulike tjenester, og har opplevd
forsek pa koordinering og samarbeid mellom tjenestene.

Blant informantene i ser er det flere som har fatt hjelp fra flere
tjenestesteder — de far stort sett et bredere tilbud enn brukerne i de to
kommunene i nord. Som vi ogsd har vert inne pa tidligere, synes
tjenestetilbudet i nord & vare betydelig smalere, spesielt i den lille
kommunen.

6.6.1 Hvordan ivaretas koordinering av tjenestene?

Vi fant ved forrige undersokelse at det var sveert fa av brukerne som
hadde inntrykk av at de tjenestene de far hjelp fra samordner hjelpen.
Mangelen pé samarbeid og samordning skjer mellom tjenester som
kommunen yter, og mellom tjenester fra ulike forvaltningsnivaer.
Flere brukere nevnte da at de hadde opplevd lite samarbeid, for
eksempel ved utskrivning fra sykehus: det er ingen kommunale
instanser som star klare til & felge opp med hjelp nar brukeren
kommer hjem. Dette har vert vanskelige situasjoner, og enkelte
nevner at de tror deres egen bedringsprosess hadde gatt lettere hvis
slik oppfelging hadde vert pa plass.

I forrige intervjurunde sa de fleste at de selv métte holde kontakten
med de ulike tjenestene. Dette ble opplevd som tungt for mange. Noen
synes det er ille & métte fortelle sin historie mange ganger og til sa
mange ulike instanser, mens andre er helt apne om sin sykdom. Noen
hadde ogséd opplevd ubehageligheter og mangelfull hjelp fordi
tjenestesteder ikke snakker sammen, for eksempel ved at trygde-
kontoret eller sosialkontoret ikke forstar hvilken situasjon brukeren er
i for brukeren fér legen til & stille opp i mate. Enkelte nevnte ogsa at
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de far forskjellige beskjeder fra ulike hjelpeinstanser, som nar fast-
legen er skeptisk til sykehusets medisinering.

Inntrykket fra siste runde med intervjuer er at mange brukere frem-
deles opplever liten koordinering av sine tjenester. Brukerne ma selv
std for kontakten med tjenestene og fungere som koordinator mellom
tjenestene. Noen (ganske fé) takler dette greit i perioder, men klarer
ikke & ivareta denne oppgaven i de tyngre periodene. Da ma gjerne pé-
rerende eller andre medlemmer i ansvarsgruppen overta, hvis slike
finnes. Men det er ogsa flere brukere som synes det er vanskelig og
slitsomt & ha kontakt med s& mange hjelpeinstanser, og som ikke har
ansvarsgrupper eller parerende som kan bista i koordineringen.

Noen informanter mener det er mindre koordinering nd. Dette skjer
enten fordi pasienten faktisk er blitt bedre, og derfor klarer & handtere
kontakten selv, eller fordi kommunen av egkonomiske &arsaker har
mattet kutte ned pa ressursene til koordinering:

Kontakten med de forskjellige tjenestene er det jeg selv
som har — ingen har det for meg. (...) Hjemmehjelpen og
psykiatritjenesten kunne kanskje vert bedre koordinert,
men det er opphert, for kommunen sier de ikke har
kapasitet til en koordineringstjeneste.

Fremdeles er det psykiske helsearbeidet i mange kommuner sveert
avhengig av enkeltansattes engasjement og innsats. Dette gjelder ogsa
i storre kommuner. En av informantene har opplevd at samordningen
ble skadelidende da koordinator ble sykmeldt:

Om noe er blitt bedre eller verre omkring samordning av
tjenester? Tja; noe er blitt verre for jeg hadde en ko-
ordinator i ansvarsgruppa mi, og sa gikk hun inn i lang-
tids sykemelding, og den nye koordinatoren fraskrev seg
ansvar. Koordineringstjenesten vil ikke overlappe. Jeg
har fortsatt en ansvarsgruppe, men vet ikke hvordan det
blir né.

Noen synes tjenestene samarbeider greit. Vi ser dette klarest for et par
av de aller sykeste som bor i omsorgsbolig — “psykiatribolig” — og
som har et ganske omfattende tjenestetilbud rundt seg. Det synes a
vere et skille mellom de som lever i en “institusjonalisert” virkelighet
og de som bor hjemme. De som bor i institusjonsliknende boliger tar
hjelpeapparatet ansvar for — narmest fra A til A: behandling, syssel-
setting, hjemmetjenester, fritidstilbud. De som bor hjemme ma i sterre
grad serge for dette tilbudet selv.
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De fleste brukerne vi har intervjuet har perioder med tyngre sykdom,
mens andre perioder er noe lettere. I de serlig vanskelige periodene er
brukerne ikke i stand til & ivareta kontakten med hjelpeinstansene selv,
slik at parerende 1 mange tilfeller mé overta denne rollen.

6.6.2 Hva er erfaringene med ansvarsgrupper?

Selv om mange av informantene har hjelp fra flere tjenester, var det
ved forrige runde med intervjuer bare et par av brukerne i under-
sokelsen som hadde ansvarsgruppe. Dette tallet er nd ekt til fem.
Erfaringene med ansvarsgruppene er blandet. Noen er rimelig for-
neyd, og mener at ansvarsgruppen har bidratt til at de har fatt pé plass
tilbud som de ellers ikke hadde fatt. Andre synes at ansvarsgruppen
ikke er til noen hjelp. For noen fungerer ansvarsgruppen relativt greit,
men de ma likevel langt pa vei passe pa tjenestene sine selv:

Jeg har selv kontakt med de ulike tjenestene, - og — ja, det
er snart ansvarsgruppemete, og da er det behandlermeate i
forkant — da er ikke jeg med, men jeg er med i ansvars-
gruppemetene. Det som er bra med ansvarsgruppen er at
man er under samme tak og kan diskutere ting. (...) Vi
blir enige om hvem som kan gjere hva, om det finnes
ressurser til & gjore noe med ting. Jeg blir hart — dvs. det
jeg sier blir notert ned i hvert fall. Akkurat na er trygde-
kontoret inne pé grunn av at uferetrygden er i ferd med &
gé ut — og jeg ma passe pa alt selv — for eksempel om det
naermer seg slutten av et vedtak. Dette er greitt sa lenge
jeg funker selv, men nér jeg er syk sé blir det verre.

Noen av informantene forteller at det kan vare vanskelig a fa alle
tjenestene til & mote 1 ansvarsgruppemetene. En mann med stort behov
for & ordne opp i sine gkonomiske forhold har jobbet lenge med & fa
pa plass bade ansvarsgruppe og individuell plan:

Jeg klarte & fa til en ansvarsgruppe selv. Men det settes
ikke de samme kravene til oppfelging fra en ansvars-
gruppe som det gjor hvis man har en aktiv individuell
plan. Og ansvarsgruppa fungerer ikke s godt som den
burde. I siste mote vi skulle ha, s& mette den psykiatriske
sykepleieren og to fra det psykiatriske sykehuset, men
sosialkontoret mette ikke.

Informantene trekker frem ulike mulige grunner til at de ikke har
ansvarsgruppe. Enkelte mener at de er friske nok til & ta hdnd om ko-
ordineringen av tjenestene selv. En sier at han tror at kommunen ikke
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har rad til & opprette ansvarsgruppe. For en av informantene har det
veert arbeidet med & fa 1 gang en ansvarsgruppe, men arbeidet stoppet
helt opp da primarkontakten fikk permisjon. En kvinne som bor
hjemme hos sine gamle og svart slitne foreldre, sier det slik:

Det er ikke laget noen ansvarsgruppe for meg — det er
sikkert fordi jeg bor hjemme hos foreldrene mine — og de
tar jo den sterste stayten.

Ved forrige intervjurunde var det mange informanter som svarte at de
ikke trodde de hadde ansvarsgruppe — de syntes med andre ord usikre
pa hva en slik gruppe var. Det er feerre som virker usikre ved andre
gangs intervjuing. Dette kan skyldes at noen av de vi har intervjuet har
skaffet seg mer kunnskap fordi de ble spurt om dette. Men det er ogsa
flere blant informantene som na har en aktiv ansvarsgruppe. Dette kan
vaere en indikasjon pad at kommunene benytter slike grupper mer né
enn tidligere.

Noen av informantene som har ansvarsgruppe, nevner at en mulig
fordel med det er at andre i gruppen kan overta koordineringsansvaret
nar det er nedvendig. De fleste som har ansvarsgruppe er ganske for-
neyd med dette. De synes de blir hert i gruppen, og at det gir en trygg-
het & ha en slik gruppe. Det skrives referater som forplikter tjenestene.
De far plassert ansvar og oppgaver skriftlig, og brukerne synes
ansvarsgruppene bidrar til helhet i tilbudet.

6.6.3 Individuell plan

Understrekningen av betydningen av individuell plan for mennesker
med psykiske lidelser er blitt stadig sterkere i lepet av Opptrappings-
planens virketid. Retten til individuell plan har fatt et sterkt rettsvern
de siste arene. Individuell plan sees som et viktig verktoy for & sikre
kontinuitet og tydelige ansvarsforhold i tjenesteytingen. Planene skal
utvikles i samarbeid med bruker, men kommunene er nd pélagt et
serlig ansvar for & koordinere arbeidet.

I forrige intervjurunde var det bare én av vare 15 voksne informanter
som faktisk hadde individuell plan. Mange av informantene i under-
sokelsen sa at de visste hva en individuell plan var, men de trodde
ikke at det var laget noen plan for dem. For tre av 15 informanter ble
det opplyst at det ble jobbet med a utvikle en individuell plan. Disse
tre brukerne sa at de langt pa vei hadde skaffet seg informasjon om
individuelle planer pd egen hand. De folte at de matte drive arbeidet
fremover selv, og at det var lite hjelp og stette & hente i hjelpe-
apparatet. Behandlerne — bade i kommunen og i spesialisthelse-
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tjenesten, men kanskje aller mest i kommunen — hadde etter brukernes
mening liten greie pa hvordan individuelle planer skal utarbeides.

Ide 1'% -2 arene som er gatt etter forrige intervju har myndighetene
lagt stor vekt pd & spre informasjon om individuelle planer, og
brukernes rett til individuell plan er blitt understreket overfor
kommunene. Har denne satsingen gitt noe utslag for vart utvalg av
brukere?

Oppmerksomheten rundt individuelle planer er noe sterkere né, bade
blant brukerne og i behandlingsapparatet. Gjennomgéende virker
informantene bedre informert om hva en individuell plan er ved annen
gangs intervjuing. Det er na tre av de 15 brukerne som har individuell
plan, og det har vert gjort noe arbeid for & fa en plan for ytterligere 3
brukere. En ung kvinne som har veert syk i mange ar, og som ved
forrige intervju sa hun hadde jobbet med & etablere en plan, har na fatt
individuell plan:

Jeg fikk individuell plan for et &r siden. Det er veldig bra!
Jeg slipper a springe mellom alle tjenestene. Det har veert
utrolig bra fram til nd. Det er psykiatrisk vernepleier pa
DPS som har laget planen. Men hun lager noen malset-
ninger for meg som jeg ikke vil ha. Men det er begge
deler, ogsa mal jeg er enig i. Det er mye de som har tatt
initiativet, ikke jeg. Jeg har ikke brydd meg sé veldig om
at de har satt mal jeg ikke vil ha, for de har ikke fulgt
opp.

En annen kvinne er ikke like overbevist om nytten av & ha en plan:

Ja, jeg har en IP na — og det er forholdsvis nylig at jeg
fikk den — for ca 1 ar siden. Men jeg synes ikke jeg har
spesiell nytte av den fordi den inneholder bare det jeg
allerede har av tilbud. (...) Jeg var med & utvikle planen
selv. Det som er positivt med den, er at hvis det blir
spersmal om det, sd kan jeg bare legge den fram. (...)
Tjenestene klarer & overholde det som star i planen. Men
det kan jo selvsagt skje at ikke alt overholdes hele tiden,
for eksempel fordi noen slutter, - men sa far jeg en ny
hjelper, - og da gar det greitt igjen.

Selv om det er noe sterkere fokus pa individuell plan n&d sammenliknet
med for to ar siden, synes kommunene fremdeles & prioritere arbeidet
med individuelle planer ganske lavt. Det ser ut til at kommunene i
storre grad tar ansvar for de brukerne som er “institusjonalisert”, mens
andre brukere ma ta tak i utarbeidelsen av individuelle planer selv.
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Behandlingsapparatet klarer ikke & drive frem disse planene, og det er
mange skjer i sjgen underveis: utarbeidelsen av individuelle planer er
sarbar bade for personellendringer (permisjoner, sykdom, mv) og for
okonomiske innstramminger. En yngre kvinne fra den sterre
kommunen pé Ostlandet sier:

Jeg vet hva en individuell plan er, ja. Men arbeidet med
den er lagt pa is — for alle IP i denne kommunen, faktisk
— det er lagt pd is! Min plan var nesten ferdig, men pa
grunn av pengemangel ble det ikke noe av ferdigstillelse.
Punktet om “hva gjor vi nér jeg blir syk” mangler — og
det er jo et vesentlig punkt! Det var greit tidligere da jeg
ikke hadde noen IP for da fungerte ansvarsgruppen, men
na er det ikke slik. Beskjeden fra kommunen om at
arbeidet med IP er lagt pé is kom for lenge siden, - og de
sa at det ville vere slik ”inntil videre”. Det betyr altsa at
koordinatorene fra kommunen ikke far lov til & jobbe
med dette!

For andre brukere har arbeidet med individuell plan strandet av andre
grunner:

Jeg har fortsatt ikke noen individuell plan. Det var liksom
meningen at jeg skulle f4 det, og at alle skulle samles.
Men sa har primarkontakten permisjon — og alt er satt pa
vent til hun er tilbake. (..) Da jeg var innlagt for noen
maneder siden ble det sagt at jeg skulle fi en individuell
plan — at jeg skulle sta i spissen selv — og at alle skulle
involveres — og at det skulle vare mater hvor jeg skulle
bestemme. Det tok lang tid. Men primerkontakten for-
talte meg at det tok s& lang tid for sa mange skulle
involveres — og sa ble det ikke noe av det likevel. Far
hépe det blir noe av etter hvert...

En av brukerne i undersgkelsen har satt seg godt inn i hva individuell
plan er og hvordan den skal utarbeides. Ved forrige intervju var han
ivrig i gang med arbeidet med planen, selv om han syntes det var tungt
a dra hele prosessen selv. I det siste intervjuet er han sveart des-
illusjonert:

Forrige gang vi snakket sammen var arbeidet med [P godt
i gang, - jeg hadde funnet ut av det selv, og syntes det
hertes bra ut, og satte i gang med det. Men det skjedde
lite, og det ble etter hvert bare tull av arbeidet med
individuell plan. Det var ingen som tok tak i noe. Og det
blir jo bare et statisk dokument hvis man ikke hele tiden
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arbeider med det som star der — og konkretiserer det — og
forbedrer det. (...) For 1 % ar siden var jeg ved godt mot,
og jeg trodde det skulle veere mulig & fa til noe i forhold
til IP, men né er det slik at jeg mister motet, for det skjer
jo ingenting! De sier det er for stort arbeid og for
tidkrevende til at de kan prioritere det — og at de ikke har
kapasitet til a ta seg av det!

Jeg har lovfestet rett til & f4 en individuell plan — og jeg
har jobbet siden 2003 for & fa det til — og jeg kommer
ingen vei. Jeg kan kanskje klage til fylkesmannen, men
hva hjelper det? Det er evig lang saksbehandlingstid der
ogsa.

Det er ikke noen plan, — ikke noe mal — med noe som
helst. Ikke noen helhet — og ikke noen framtid! En
individuell plan ville gitt meg en slik oversikt — og noen
mal. Og jeg ville gjerne hatt det, men ingen vil vaere med
pa & jobbe det fram og folge det opp. Sa jeg sier at IP er
Norges best bevarte hemmelighet! Myndighetene gir folk
rettigheter, men ingen til & folge opp rettighetene. Og jeg
har vert s& motivert, men hjelpeapparatet bremser — de
gir ikke hjelpen jeg trenger — sé jeg vet ikke hvor lenge
jeg orker dette. Det er ikke noen mél og mening med noe.
Bare en bisarr form for &pen soning. Og hva er det for
slags liv?

Det er fa brukere som aktivt har takket nei til en individuell plan.
Noen er skeptiske til om tjenestene — og de selv — vil klare & folge opp
kravene som settes i planen. Enkelte bekymrer seg for at planen mé
inneholde elementer som de synes er vanskelige, og som de ikke
onsker & forholde seg til. Slike bekymringer kan nok bidra til & bremse
utviklingen av individuelle planer for noen brukere, i hvert fall nér de
selv i sé stor grad mé jobbe frem planen.

6.7  Oppsummering

Dette kapittelet bygger pa analyser av to runder med intervjuer av 15
voksne som mottar tjenester fordi de har psykiske problemer. De
fleste av informantene er — i hvert fall i perioder — ganske alvorlig
syke, og har behov for tjenester fra flere tjenestesteder, i kommunen
og 1 spesialisthelsetjenesten.
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Tjenestetilbudet — storre forskjeller i tilbud og tilfredshet

Ved ferste gangs intervju fant vi relativt store forskjeller i tjeneste-
tilbudet mellom informantene i undersegkelsen. Forskjellene ser ut til &
ha okt ytterligere de siste par arene. Mens noen béade fir bolig,
hjemmesykepleie, samtaler med psykolog og psykiater, samt
aktiviseringstilbud/stettekontakt, far andre bare medisiner. Det er med
andre ord ikke alle psykisk syke som opplever at tjenestetilbudet har
fatt den bredden Opptrappingsplanen forutsetter.

For mange av brukerne har det tatt lang tid & fa hjelp, og det foles som
en lettelse endelig & komme i inngrep med behandlingsapparatet.
Noen av brukerne uttrykker tilfredshet med den hjelpen de far na,
mens andre er dypt fortvilet over mangelen pa adekvat hjelp. Et par av
informantene vare rapporterer en bedring i egen situasjon fra forrige
intervju, men vi kan ogsé observere at noen av brukerne i under-
sokelsen opplever gkende frustrasjon og resignasjon.

I intervjumaterialet er det ganske klare forskjeller mellom informanter
fra de fire kommunene. I lgpet av tiden mellom de to intervjurundene
fremstér forskjellene som forsterket. Vért materiale er for lite til &
trekke generelle slutninger om forskjeller mellom ulike deler av
landet. Vi kan bare si noe om de fire kommunene som inngar i
studien. Brukerne fra kommunene pa @stlandet ser ut til & fa et
bredere og mer samordnet tjenestetilbud enn brukerne fra kommunene
i Nord-Norge. Informantene fra Jstlandet er ogsa jevnt over mer for-
ngyd med den hjelpen de far, mens noen av brukerne i de to nord-
norske kommunene er svert frustrert over tilbudet. I kommunene i
nord er det flere informanter som nevner at det er stort gjennomtrekk
av behandlere. Det finnes ingen kontinuitet i behandlingen, og ingen
fast kontakt de kan henvende seg til med sine problemer. Det oppleves
av brukerne som om ingen tar ansvar for dem nér de er syke.

Som ved forrige intervjurunde er det ogsa nd mange brukere som
ensker seg (hyppigere) samtaler med psykiatrisk sykepleier, psykolog
eller psykiater. Noen etterlyser et bedre eller mer tilpasset aktivitets-
tilbud, mens andre nevner at de ensker hjelp fra sosialkontoret for &
handtere egen ekonomi.

Mange brukere understreker hvor viktig det er at de har stabile
hjelpere som de kan ta kontakt med hvis det oppstar et akutt behov.
Dette gir en trygghet i hverdagen som verdsettes hagyt av dem som har
et slikt tilbud. Noen har ogsd et fleksibelt hjelpetilbud: de vet at
hjelpen kan trappes opp i vanskeligere perioder. Flere uttrykker at
vissheten om at de fér hjelp i akuttsituasjoner gjor sykdommen lettere

NIBR-rapport 2007:2



141

a baere. Det er imidlertid f& brukere blant vare informanter som opp-
lever en slik trygghet.

Medvirkning: ensker mer innflytelse over egen behandling

Det er skjedd sma endringer i bildet av informantenes syn pa og
erfaring med brukermedvirkning i tiden mellom de to intervjurundene.
De aller fleste informantene i undersgkelsen synes det er viktig 4 med-
virke i utformingen av eget behandlingstilbud. De mener slik med-
virkning vil gi bedre tilpassede tjenester, og at det er viktig og riktig &
kunne ta beslutninger som gjelder en selv. Men det er bare et fatall av
brukerne som sier at de er blitt spurt om hva de ensker for sin egen
behandling. Dette gjelder serlig brukerne fra kommunene i Nord-
Norge. For de fleste brukerne ser det ut til & vaere et godt stykke igjen
til at brukermedvirkningen far den formen og betydningen som forut-
settes 1 Opptrappingsplanen.

Flere av informantene har opplevd at deres onsker ikke er blitt etter-
kommet. Enkelte av brukerne nevner at de blir lyttet til nar det gjelder
enkle, praktiske gjoreméil, men at det er vanskeligere & bli hert i saker
som har mer direkte med selve sykdommen & gjere. Noen gir uttrykk
for at dette har vaert en vond opplevelse, mens enkelte ogsa uttrykker
forstaelse for at enskene ikke kunne — eller burde — realiseres.

For enkelte av informantene synes det som om behandlerne lytter i
den forstand at de etterkommer gnsker om & unngé visse elementer i
behandlingen. Det kan i noen tilfeller synes som om behandlerne be-
nytter brukernes ensker som et argument for & trappe ned tilbudet, i
stedet for & drive brukermedvirkning ved & motivere brukere til be-
handling.

Parerendes rolle: vanskelig — men viktig!

Informantene i undersekelsen har ulike erfaringer med péarerendes
rolle i forbindelse med sykdommen og behandlingen. For mange av
brukerne spiller parerende en helt avgjerende rolle for utformingen og
oppfelgingen av tjenestetilbudet. Serlig nar brukeren selv ikke makter
a ta ansvar for koordineringen av egne tjenester, er parerendes
engasjement viktig. Men mange brukere har en ambivalent holdning
til pérerendes involvering: de synes det er bra og nedvendig at de
parerende hjelper til, men det oppleves ogsd ganske vanskelig at de
narmeste skal ha en sé stor belastning fordi de er syke.

Selv om Opptrappingsplanen fastslar at parerende ofte vil vere en
viktig ressurs, er en viktig observasjon i vart intervjumateriale at flere
brukere har opplevd at deres pérerendes innsats ikke verdsettes av
behandlingsapparatet. Parerende trekkes ikke med som en ressurs i
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behandlingen, selv i situasjoner der bade bruker og parerende ensker
slik involvering. Informasjon til nere parerende — om den aktuelle
sykdommen, behandlingen, bivirkninger, fremtidsutsikter og mulige
tilbakefall — vil kunne ha stor betydning for taklingen av sykdoms-
situasjonen bade for brukeren selv og for familien. Denne type
informasjon kunne blant annet forberedt dem pé tilbakeslag, slik at de
kanskje kunne std bedre rustet i sarlig vanskelige perioder av syk-
dommen. Mange har opplevd skilsmisser eller at andre familie-
medlemmer er blitt syke som konsekvens av problemene med a
héandtere situasjonen rundt et psykisk sykt familiemedlem.

I den andre intervjurunden ser vi noen fa eksempler pé at ”péarerende”
kan defineres videre enn det som har vert vanlig. Selv om det fortsatt
er sjelden at for eksempel kolleger, venner, sesken og mindredrige
barn trekkes inn som péregrende, synes det blant enkelte behandlere &
vaere noe storre aksept for & la brukerne selv bestemme hvem som er
relevante parerende for dem.

I de siste intervjuene er vi blitt konfrontert med en problemstilling
som ikke kom like klart frem i den ferste runden med intervjuer:
informasjonen til de vi kan kalle “grdsonepérerende”. Dette kan for
eksempel veare tidligere fosterforeldre som reelt sett fremdeles har
mye omsorgsansvar, eller ekskoner eller —-menn, som for s& vidt ikke
(Ienger) er direkte parerende, men som gjennom felles barn med en
som er syk kan trenge noe informasjon. Fordi slike tilfeller kan vare
sveert konfliktfylte, ma hjelpeapparatet ha en gjennomtenkt holdning
til hvordan situasjonene skal handteres.

Brukernes informasjon om sykdom og behandling: vil vite mer
om hva som kan gjeres

Brukerne har gjort ulike erfaringer i sitt mete med hjelpeapparatet,
men felles for mange av dem er at de har ventet lenge for de fikk
hjelp. For flere av brukerne er den forste lettelsen over & komme til
behandling avlest av skuffelse over hvordan hjelpeapparatet faktisk
fungerer. Forst og fremst reagerer mange pa at de opplever at ingen
egentlig har ansvar for dem, og at ingen folger opp behandlingen
deres. Mange har nok trodd at nér de endelig kommer til behandling,
s& vil behandlerne ta ansvar for at de far den behandlingen de trenger.
Det de opplever er at de selv i svert stor grad ma ta hdnd om sin egen
behandling — for eksempel bestille timer, kreve innleggelse, holde
kontakt med trygdekontor og sosialkontor, og pase at epikriser blir
sendt fra spesialist til fastlege.
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De gode opplevelsene i metet med behandlingsapparatet er preget av
respekt og lydherhet for brukeren, samtidig som behandleren har vist
interesse for, fulgt opp og stilt krav til brukeren over tid.

Alle brukerne ensker behandling som virker, men de synes ikke at de
far noe serlig informasjon om hvilke behandlingstilbud som finnes,
eller om hvilke forventninger de kan ha til den behandlingen de selv
far. Noen uttrykker en resignasjon i forhold til om noe i det hele tatt
kan gjeres for dem — de foler at det er lite mél og mening med den
”behandlingen” de gjennomgar.

Samordning av tjenester: brukerne er selv koordinator

Et av de viktigste malene i Opptrappingsplanen er a etablere et hel-
hetlig og samordnet tilbud til innbyggere med psykiske problemer.
Inntrykket fra intervjuene med brukerne er at mange selv ma std for
kontakten med tjenestene og fungere som koordinator. De opplever at
hjelpetjenestene ikke har kontakt med hverandre. Derved serger de
ikke for et godt og helhetlig tilbud. Noen takler dette greit i perioder,
men klarer ikke & ivareta oppgaven i de tyngre periodene. Men det er
ogsé flere brukere som synes det er vanskelig og slitsomt & ha kontakt
med sd mange hjelpeinstanser, og som heller ikke har ansvarsgrupper
eller parerende som kan bisté i koordineringen.

Flere av informantene i undersekelsen har opplevd & bli skrevet ut fra
psykiatrisk sykehus uten at kommunen har hatt noe tilbud — verken
bolig, samtaler, legehjelp eller annet. Dette har veert vanskelige
situasjoner, og enkelte nevner at de tror deres egen bedringsprosess
hadde gétt lettere hvis slik oppfelging hadde vert pé plass.

Ansvarsgrupper sees av som et godt redskap for koordinering og sam-
arbeid av de fleste brukerne som har erfaring med slike grupper. Vi
kan observere en viss gkning i bruken av ansvarsgrupper i perioden
mellom de to intervjurundene. Det er flere som har en virksom
ansvarsgruppe na, sammenliknet med tidligere.

Individuelle planer: noen fremskritt, men arbeidet gar tregt

Myndighetenes innsats i forhold til implementeringen av individuell
plan er betydelig styrket de siste arene. Vi hadde derfor en klar for-
ventning om at vi ville finne endringer pé dette omrédet fra forste til
andre intervjurunde. Ved forrige intervju var det bare én av de voksne
brukerne i undersgkelsen som hadde individuell plan. I neste intervju-
runde er dette gkt til tre. Det er betydelig flere som har kunnskap om
hva individuell plan er ved andre gangs intervju. Selv om det frem-
deles gjenstar mye for individuelle planer fungerer etter intensjonen,
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synes det & vare en viss utvikling i retning av at behandlingsapparatet
har noe mer fokus pé dette arbeidet né.

Likevel opplyser enkelte av brukerne at de i all hovedsak mé drive
arbeidet med & utvikle individuell plan selv, og at behandlerne i liten
grad bidrar i arbeidet.

Det synes a vaere flere grunner til at arbeidet med individuelle planer
stort sett ikke har kommet i gang. For det forste — og kanskje viktigst
— tar ikke alltid hjelpeapparatet ansvar for dette arbeidet. Selv om
kommunene ser ut til & vaere noe mer engasjert i arbeidet na, ser vi
ofte eksempler pa at hjelpeapparatet har liten kunnskap om utarbeid-
elsen av individuelle planer.

De som har individuell plan eller som jobber med & lage individuell
plan sier at fordelen ved en slik plan kan vare at den kan virke
forpliktende for tjenestene. Dessuten kan en individuell plan gi den
som er syk mal for behandlingen — den kan fere til at den enkelte i
storre grad ser mélet og meningen med det han eller hun gér igjennom
av behandling.
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7  Parerende til voksne brukere

I prosjektets forste fase ble det gjennomfert i alt 8 intervjuer av
parerende til voksne brukere. I ett tilfelle hadde vi intervju med to
parerende til én bruker. I et annet tilfelle intervjuet vi en parerende til
en bruker som ikke selv ensket & bli intervjuet. Som tidligere nevnt
deltok 15 voksne brukere (men 16 brukercases), slik at vi altsd har
dekket opp ner halvpartene av de voksne brukerne med utvidede case-
historier bestdende av bade bruker og parerende. I prosjektets annen
fase var det én av de parerende som ikke ensket a bli reintervjuet.

Péarerende har dels sin egen historie & fortelle, og dels har de
brukernes historie. Det er péarerendes historie som er tema i dette
kapitlet.

Selv om de fleste parerende ikke selv har en psykisk lidelse, s& gar det
som en rad trdd gjennom de historiene vi presenterte i forste fase, og
som forsterkes i denne fasen, at parerende p4 mange maéter tar del i og
berares av lidelsen, og at den til dels har store konsekvenser for dem.
Slik sett er parerende ogsé brukere. Og gjennomgéende er det slik at
det fortsatt ikke er noe eller noen som fanger opp eller tar ansvar for
parerende, verken for a gi dem informasjon eller for & bidra med ulike
typer stotte som kunne avhjulpet deres situasjon. Det er grunn til &
understreke at hjelp til pérerende ogsé vil vare hjelp til brukeren,
fordi pérerende i svaert mange tilfeller er brukerens primare og
viktigste hjelper og stette. Denne utfordringen ligger fortsatt der til
hjelpeapparatet.

De samme temaomradene er i fokus bade i ferste og annen fase, og
organiseringen av kapitlet om péarerende folger samme menster i
begge fasene. Tematisk belyses forst vurdering av utforming av og
medvirkning i tjenestetilbudet. Dernest folger vurderinger av hjelpe-
apparatet, medvirkning og innflytelse. S& blir samordning av
tjenestene satt 1 fokus, og dernest spersmal knyttet til individuell plan.
Til slutt folger et avsnitt om rollen som pérerende.
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7.1  Utforming av og medvirkning 1 tjeneste-
tilbudet

I forste fase ble det framhevet at to menstre med litt ulike erfaringer
pekte seg ut med hensyn til hva de parerende mente er bra eller ikke
bra med hjelpen og det tjenestetilbudet som brukeren fikk tilbud om.
Det ene var en slags betinget tilfredshet ved at brukeren (endelig)
hadde fatt hjelp overhodet. Det andre var en sterk kritikk av innholdet
i tilbudet som etter manges vurdering var svaert mangelfull. I begge
menstrene inngikk imidlertid en avmakt i forhold til at “ingen
forteller pararende noen ting”. Det var ogsé slik at den betingete til-
fredsheten i hovedsak kom til uttrykk hos pérerende til brukere som
var hjemherende i Ost-by eller @st-land, mens de betydelig mer
kritiske reostene, og pépekingen av et mangelfullt tilbud, kom fra
parerende til brukere som er hjemherende i Nord-by eller Nord-land.
Dette mensteret kom ogsa til uttrykk i brukerintervjuene (jf kap. 6).

Gjennomgéende var vurderingen til parerende til voksne brukere ogsa
preget av en sterk grad av maktesloshet fordi de sa gjerne vil hjelpe til,
og fordi de faktisk ogsa hjelper til, men likevel mé finne seg i & vere
uten tilstrekkelig innsikt eller informasjon fra behandlingsansvarlige.
Den informasjon om sykdom og sykdomsforlep de fleste parerende til
voksne brukere har, fikk de i all hovedsak fra brukeren. I mange til-
feller var den imidlertid ofte sparsom fordi brukerne ikke sjelden
verken ville eller kunne kommunisere om dette.

De parerende opplyste at behandlingsapparatet ikke ga informasjon
om den enkelte bruker til brukerens péarerende — ikke heller i de
tilfeller der parerende helt opplagt var en ressurs, bade for brukeren og
for "systemet". Brukere som ikke bor pé institusjon eller i degn-
bemannede enheter henvender seg til sine parerende etter arbeids-
tidens slutt, og nar de profesjonelle hjelperne har avsluttet sin arbeids-
dag. Slik brukes parerende — kanskje som en ryggrad i et system,
samtidig som de er ikke-eksisterende i andre deler av det samme
systemet. Dette opplever de fleste parerende som svart problematisk.

I prosjektets andre fase ble alle disse funnene forsterket og bekreftet.
Dette gjaldt uavhengig av om brukerne var blitt bedre eller darligere i
lopet av perioden. Pérgrendes kritikk mot "systemet" er tilnaermet like
sterk pd disse punktene nd som for. Kun én av de pérerende vi har
intervjuet, fra Ost-by, opplyste at det faktisk har skjedd en markant
bedring i tjenestetilbudet til hans syke datter. I lgpet av perioden
hadde hun nemlig fatt tildelt omsorgsbolig. Dette bidro sterkt til & av-
hjelpe situasjonen bade for brukeren og for familien fordi boligen var
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dognbemannet. Denne beredskapen tok mye press fra de parerende
med hensyn til & veere tilgjengelig til enhver tid. Dette folte de var helt
ngdvendig ettersom brukeren var suicidal.

Tilbudet om omsorgsbolig bidro imidlertid ogsa til ytterligere & lukke
informasjonen mot de parerende. Dette ble forklart som en folge av at
de ikke lenger ble benyttet av brukeren pad samme mate som tidligere,
og dermed ble heller ikke den begrensede kontakten de hadde hatt
med behandlingsapparatet opprettholdt. Det ble understreket at dette
var problematisk for dem, og for sa vidt ogsa for brukeren.

I de ovrige historiene kan man registrere en viss bedring i deler av
tilbudene noen brukere 1 Ost-by og Ost-land har fatt, slik parerende til
voksne brukere har oppfattet det og har informasjon om. Tilsvarende
bedring av tilbudene nevnes ikke av parerende til brukere i Nord-land
og Nord-by. Faktisk er det snarere tvert i mot. Dette bekreftes for
gvrig i intervjuene av voksne brukere.

En pensjonert far fra @st-by mener at tilbudet er blitt marginalt bedret
for hans pérerende, og han forteller folgende:

Det har ikke skjedd noen forandringer siden sist vi
snakket sammen — bortsett kanskje fra at et dagsenter er i
drift nd. Hun hadde et opphold der i 2 uker for et ar siden,
og har sgkt om et opphold til, men ikke fétt svar enné —
til tross for at det er lenge siden hun sgkte. Helsemessig
er det den samme situasjonen for henne. Hun gér til lege
og blir medisinert — det er kun overvéking av medisiner.
Hver 14. dag har hun ca 3/4 time hos behandler som er
psykiatrisk sykepleier. Det er vanskelig & vurdere om hun
skulle hatt hjelp til noe som hun ikke féar hjelp til i dag.
Aktiviteter kunne vert sa fint, og sikkert bra for henne
ogsd, men hun vil ikke s& mye selv. Ikke noe er forandret
i aktiviteter for og nd — hun er mye inne og hjemme. Og
det er uendret fordi det blir tatt lite initiativ fra behandlers
side, men datteren var vil ikke fortelle s& mye om det — sé&
vi vet ikke s& mye heller, da.

Men en pargrende til en bruker i Nord-by er svert lite tilfreds med
situasjonen, og framferer kritikk pa felgende maéte:

Sammenliknet med slik det var for 1 % ar siden har det
skjedd veldig lite. Det er ikke noe som er endret siden
sist. Han har ikke fatt noe bedre tilbud. Han har ikke noe
stotteapparat heller, og han har vert litt 1 kontakt med
kommunen for & forseke & fa omsorgsbolig, men det har
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han selvfolgelig ikke fatt — det virker ikke som det finnes
slikt. Og han har ikke hjemmehjelp. Vi i familien rundt
ham ser behovet, men han gjeor det ikke selv. Han er jo
ikke frisk.

Dette bekreftes og forsterkes av en annen pérerende til den samme
brukeren:

Jeg vet kanskje ikke s& mye om hva han far av hjelp. Han
far veldig lite, det er ikke noe bra tilbud. Han har et ved-
tak pé at han skal ha besegk fra psykiatritjenesten 1 gang
pr. uke, men det far han ikke.

Tilsvarende kritikk kommer ogsa fra en ektefelle til en annen bruker i
Nord-land. Han sier folgende om tilbudet hans kone far:

Det er ingenting som er forandret med det tjenestetilbudet
hun far i dag, sammenliknet med slik det var for 1 ' ar
siden. Det kommer en psykiatrisk sykepleier hit hver dag,
og hun vet jo om behovet for noe mer enn dette, si det er
registrert, men det hjelper visst ikke.... Det er sikkert pa
grunn av pengemangel og mangel pa folk at det er sé
darlig?

Som vi ser, er det i dette tilfellet et stort behov bade for & forklare og
finne mening i hvorfor det er s& darlige tilbud fra tjenestesiden, og
hvorfor informasjonen til parerende er sa sparsom.

Et annet aspekt av det vi kan kalle ”grasoneproblematikk™ blir satt
svert tydelig pd dagsordenen av en pérerende som ble skilt fra
mannen sin omtrent samtidig med at vi intervjuet i forste fase. Som
parerende er hun nd ikke lenger inne i bildet, fordi hun faktisk ikke
lenger er péarerende, og kontakten mellom de to har avtatt og er né
sveert liten. Imidlertid har paret mindredrige barn, og de har felles
foreldreansvar for barna. Begge barna bor hos moren. Ingen fra
hjelpeapparatet tar ansvar for a fortelle barna hva som skjer med far,
og som fraskilt far moren mindre tilgang til informasjon enn noen-
sinne. Hun har felgelig liten mulighet til & fortelle barna hva som
skjer. Brukeren selv formidler sveart lite til barna. Dette oppleves som
sveert problematisk, bade for henne og for barna. Hun uttrykker en stor
grad av radvillhet om hvordan hun kan forholde seg til denne
situasjonen, forst og fremst pa barnas vegne. For hvordan skal hun
formidle noe hun vet lite eller ingenting om, til barn som trenger a
forsta?
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Hun sier folgende:

Jeg ikke vet noe sarlig om hva som skjer med eks-
mannen og behandlingen hans. Vi har sveert liten kontakt.
Det jeg far vite, kommer i hovedsak fra barna. .. Jeg har
ikke s& mye & forklare dem, og det er faktisk ganske
vanskelig...

Slik parerende ser det, er det altsd svert fa forandringer & spore i
tjenestetilbudet for de brukerne det gjelder. Dette er et viktig hoved-
menster. Imidlertid er det en viss endring & spore for de som herer til i
Ost-land og Dst-by, men pararende har likevel ikke serlig omfattende
kunnskap der heller. Den aggresjonen vi kunne registrere hos mange
parerende i disse kommunene i forste intervjufase, er betydelig
redusert. Samtidig peker flere pa at de nok foler seg mer resignert na,
bade i forhold til at det er fa endringer for brukerne og i tilbudet de
far, men ogsa for sin egen situasjon. Avmakten er der stadig vekk, og
parerende kommer fortsatt ikke til, og de fér like lite som for. De er i
en grasone.

7.2  Maetet med hjelpeapparatet, medvirkning
og innflytelse

Fra parerendes stasted i forhold til & vurdere hjelpen brukeren i egen
familie far, understreket vi tidligere at mye var inntrykksbasert for de
parerende, avhengig av hvor informativ den enkelte bruker var. Dette
gjelder ogsa i tilknytning til spersmal om hvordan man opplevde
metet med hjelpeapparatet og ulike forhold i forbindelse med med-
virkning og innflytelse.

I forste fase ga de pérerende uttrykk for at de visste svert lite med
hensyn til om deres parerende hadde innflytelse over eget be-
handlingsopplegg. De sa ogsé at det gjennomgéende var vanskelig &
vurdere graden av innflytelse brukerne hadde. Hovedtendensen var
likevel at de fleste parerende sa at de trodde brukerne hadde en viss
innflytelse, og at en form for medvirkning fant sted. Dette gjaldt
spesielt i de tilfeller der det var opprettet ansvarsgrupper. Tendensen
var ogsa at parerende mente medvirkning var viktig for bedringen. De
begrunnet dette med at det er brukeren selv det handler om, og at de
derfor ber fole betydningen av a ta ansvar for eget liv. De fleste ga
dessuten uttrykk for at de trodde medvirkningen eller innflytelsen som
brukeren hadde var passe stor.
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Tendensen i pararendes vurderinger i prosjektets andre fase, bekrefter
funnene og resultatene fra forste fase. I hovedsak har det ikke skjedd
noen forandringer.

Folgende sitat fra faren til en voksen datter illustrerer dette:

Det har ikke skjedd noen serlig forandring i det om hun
blir trukket med pé rad: hun blir neppe tatt med pé rad, og
hun gruer seg til hvert mate hun skal pd hos behandler.
Hun gér stort sett likevel, men blir av og til deppa og
dropper ut. Da far hun jo ny time, men det blir ofte slik at
det er lenge til neste gang. Det er ikke heller noen
endring i hennes innflytelse pa behandlingsopplegget —
annet enn at hun vil mindre nad enn fer — ha sjeldnere
stottekontakt, ikke flytte inn i omsorgsbolig som hun
hadde tilbud om, og slikt. Og det lar de henne fa lov til!?

Her kan resignasjonen og uvissheten spores. I péfelgende sitat vet
imidlertid den pérerende godt hvordan tilstanden er, og kritikken er
tung:

Med hensyn til & bli tatt med pa rad — sammenliknet med
slik det var for — sa er det heller ikke noen forandringer.
Jeg har aldri hert at dette har skjedd. Det eneste han har
av tilbud er fastlegen, og det han gjor er bare a ta prover
og regulere medisinen — og dette er jo ikke akkurat mye &
bli tatt med pé rad for! Han hadde hjemmehjelp for lenge
siden, - og det syntes han var bra, men tilbudet oppherte
uten noen forklaring pa hvorfor. Han burde hatt dette, -
bade for & fa den praktiske hjelpen, men ogsa fordi det er
litt ”’sosialt”. Sa ingenting er forandret, nei.

I det siste sitatet vi trekker fram her, er parerendes uvisshet det mest
slaende, sammen med en grad av resignasjon:

Jeg kan ikke svare konkret p&4 om hun blir trukket med pé
rad: hun blir neppe tatt med pa rdd. Hun har nok lyst til &
gjore ting, men er sd redusert nd — dels pd grunn av
medisinene hun ma ta — og dels fordi hun jo er syk, - s&
det er ikke sa lett.

Alt i alt kan vi fastsla at noen hovedtrekk gér igjen i prosjektets forste
og andre fase nér det gjelder parerendes vurdering av om brukerne har
noen innflytelse pa eget tjenestetilbud. For det forste er det gjennom-
géende slik at brukerne i liten grad har noen innflytelse, slik parerende
ser det. For det andre kan det spores en relativt tydelig frustrasjon hos
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parerende bade pd egne og brukernes vegne. Denne har gkt i intensitet
i lopet av perioden, og er for manges del i ferd med & gli over i en
resignasjon. For det tredje er det en tydelig kritikk & spore av et
system som ikke fanger opp og tilrettelegger ved hjelp av de verk-
tayene som faktisk eksisterer. I de tilfellene brukerne har ansvars-
grupper gir imidlertid parerende uttrykk for sterre grad av lettelse enn
der ansvarsgrupper ikke er opprettet. Ansvarsgrupper fungerer godt
for de som har det, slik parerende vurderer det, fordi de bidrar til &
aktivisere og ansvarliggjore bade brukeren og det omkringliggende
systemet. Der det er etablert ansvarsgrupper synes altsa grad av med-
vitkning og innflytelse & vere storre enn der det ikke er etablert
ansvarsgrupper. Dette ble framhevet i prosjektets forste fase, og
tydeliggjores né i andre fase.

7.3  Samordning av tjenestene

Samordning av tjenester er et viktig omrade, og parerende er blitt
spurt om de kjenner til om brukeren mottar tjenester fra flere steder,
og hvordan de vurderer dette. Dette omradet s& parerende ut til & veere
relativt godt informert om ved forste gangs intervjuing: De fleste pé-
rerende hadde oversikt over om flere tjenester var involvert — eller om
de eventuelt ikke var det. Tendensen da var at de fleste opplyste at
flere tjenestesteder var involvert overfor brukeren i deres familie. De
uttrykte tilfredshet med dette, og ansa det som en fordel.

Slik oppleves det imidlertid ikke ved annen gangs intervjuing, og
kritikk — og til dels resignasjon — er tydelig 4 registrere i svarene.
Dette er serlig pafallende for brukere i nord, enten de er tilherende i
Nord-by eller Nord-land. Parerende til en eldre mann sier for
eksempel:

Det er bare fastlegen og psykiatritienesten som er
involvert i forhold til far. Han har ikke kontakt verken
med sosialkontoret eller trygdekontoret. Jeg synes det er
altfor fa tjenester involvert. Jeg har ikke inntrykk av at
det er noe samarbeid mellom fastlegen og psykiatri-
tjenesten.

At det forholdt seg slik som den parerende her ga uttrykk for, ble for
ovrig ogsa bekreftet i intervjuet av den brukeren det gjaldt. Men flere 1
nord opplever situasjonen og tilbudet til sine parerende pa samme
maten:
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Det har ikke skjedd noen endringer nar det gjelder
samordning av tjenester — hun har bare trygd.

Og enda en annen parerende fra Nord-by er ogsa tung av kritikk om
mangel pa tilbud og oppfelging og samordning. Hun sier felgende:

Om det er skjedd noen endringer angéende hjelp fra flere
tjenestesteder? Nei, - det er ikke det. Han fikk ikke noe
da — og far ikke noe nd. Men heldigvis har tilstanden hans
vert stabil — sa han har i alle fall ikke trengt innleggelser
de siste arene.

Parerende 1 Ost-by og Dst-land er ogsa kritiske, men likevel ikke med
samme styrke som pargrende til brukere i nord. Det gis ogsé uttrykk
for tvil med hensyn til samordning, og at de faktisk ikke har noen
informasjon om dette. Pargrende til en voksen datter forteller om til-
budet datteren har:

Det er ikke heller noen endringer i de tjenestestedene hun
mottar hjelp fra. Hun har stettekontakt 2. hver uke pé
fritiden, hun géar til psykiatrisk sykepleier og p& dag-
senteret og til privat lege. Sammen med stottekontakten
hender det at hun gar pa kjepesenteret og pd kino. Vi
synes hun godt kunne hatt mer kontakt med stotte-
kontakten, men hun vil ikke det selv. Det har forresten
vert den samme personen de siste 2-3 &rene. Det har
fungert fint. Jeg synes ikke det har kommet fram pé& noen
mate at de tjenestene hun har kontakt med samarbeider
om tilbudet til henne. Jeg vet ikke om noen konkrete
samarbeidstiltak.

En annen pérerende til en voksen datter sier det slik:

Jeg foler at dette med samordning er dedt etter at hun
kom tilbake fra innleggelse. For det var hun litt sjef, men
na er det ikke pé plass i det hele tatt. Det skal snart vaere
et mote, med folk fra kommunen som kommer hjem til
henne, og vi far hape at noe kommer pa plass igjen da.
For tiden er det fa folk involvert, - og det er ikke bra. Fer,
da det var mange inne var det bra, fordi ulike fagfolk ser
ting og behov pé ulike méter, og de supplerer hverandre.

I dette utsagnet er det verdt & merke seg at en innleggelse, som i dette
tilfellet var i underkant av et ar, synes & innebare at det som var pa
plass av tilbud og samordning har falt sammen under brukerens
fraveer, og mé bygges opp fra grunnen igjen etter at hun er tilbake.
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Samtidig er det slik her at noe er i ferd med & bli grepet tak i igjen fra
behandlersiden. Dermed er det ogsa en litt lettere situasjon for bruker
og paregrende enn i de tilfellene hvor nesten alt ligger nede.

7.4  Individuell plan

I begge fasene i prosjektet er parerende blitt spurt om de kjenner til
hva individuell plan er, og om de vet om brukeren i deres familie har,
eller har fatt tilbud om, en slik plan.

Ved forste gangs intervjuing fant vi at dette omradet var relativt ukjent
for de fleste parerende, - bade med hensyn til hva en individuell plan
er, men ogsa med hensyn til om brukeren i deres familie hadde en slik
plan. Flere sa da at de ikke hadde peiling. Dette var et gjennomgaende
trekk, og det var ingen forskjeller i svar eller innsikt knyttet til dette
avhengig av hvor i landet informantene bodde.

Ved annen gangs intervjuing var mensteret tilneermet det samme med
hensyn til kjennskap til om brukeren har en slik plan. Individuell plan
er et verktoy de fleste parerende i denne undersgkelsen na kjenner til,
- kanskje fordi vi brakte temaet pa bane for 1 % ar siden? Men
parerende forteller at brukerne fortsatt ikke har individuelle planer.
Med henvisning til kapittel 6, om brukere, er det for gvrig sammenfall
i pargrendes antakelser om dette og den faktiske situasjonen til de
brukerne det gjelder. Det er med andre ord fortsatt lav aktivitet om
arbeidet med & utvikle individuelle planer.

En pérerende fra QOst-by sier for eksempel:

Vet ikke om hun har noen individuell plan — har ikke hert
om det — ikke né og ikke for heller.

En annen parerende fra det samme stedet er vesentlig mer informert,
og han uttrykker nesten vantro over den tilstanden han beskriver. Og
han er meget oppbrakt, men samtidig sveert reflektert. Han sier
folgende:

Vi trodde noe var pd gang med individuell plan da hun
kom tilbake fra innleggelse. Men slik er det ikke! Isteden
har hun fatt et brev fra kommunen om at de ikke har
penger, og at alt arbeid med IP nd er stoppet — altsé ikke
bare hennes. Og det gar jo ikke an!! Det er faktisk ganske
utrolig at man ter & gd ut med en sann beskjed — som
kommune! Kanskje jeg gér til fylkeslegen med dette — det
kan da ikke vere lov & stanse dette? ... Som parerende
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har vi ikke vaert inne i arbeidet med IP. Men arbeidet er
jo ikke engang startet — det er stoppet pa grunn av
kommunenes gkonomi! ... Men jeg tror pa IP som virke-
middel! Man kan jo nemlig inspirere den syke litt ogsa —
til & delta — man ma tro litt pa framtiden — ha en plan med
hva man gnsker med livet sitt — selv om man er psykisk
syk. Sa jeg tror IP er bra. Det er viktig & holde liv i hépet!
Jeg vil ikke se pa schizofreni som en livstidssykdom — at
man alltid skal vare slik — for hvilket hép gir det? Man
ma holde fram hépet! Hvis ikke hjelpeapparatet kan gi
oss hap, s kan jo ikke vi gi hap til datteren var heller —
selv om fortvilelsen tar meg mange ganger.

Det er en alvorlig situasjon nar en familie opplever at hjelpeapparatet
ikke en gang evner a gi dem et hap eller & holde liv i et hép de strever
med & opprettholde selv. Og her er hapet i ferd med & bli svekket bade
i forhold til potensielle verktoy som kan bidra til a tilrettelegge for
endring i viktige forhold som angar brukeren, men ogsé i forhold til
sykdomssituasjonen som sddan. Begge punktene peker pa svikt hos
behandlingsapparatet med hensyn til en ivaretakelse som er uhyre
viktig for de det gjelder. Noe av den beskrevne svikten forklares med
henvisning til en presset kommunal gkonomisk situasjon, og resten av
den forklares med henvisning til annen type svikt knyttet til be-
handlerne. Derfor har utsagnet bred adresse, med kritikk pa flere
nivéer og i tilknytning til ulike forhold som er tunge - bade isolert og
samlet.

Samtlige péarerende bide fra Nord-by og Nord-land opplyser at de
aldri har vert kjent med om brukerne har individuelle planer. Ogsa pa
dette punktet bekreftes situasjonen fra brukerne, og status er at
individuell plan stadig er lite — eller overhodet ikke brukt.

Typiske utsagn er som folger:

Sa vidt jeg vet har han ikke noen individuell plan. Jeg har
aldri hert noe om det.

Eller:

Med individuell plan er det som med det andre: han
hadde det ikke for, og han har det heller ikke na. Tror
aldri vi noen sinne har hert noen nevne ordene individuell
plan!
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Eller:

Jeg vet ikke om hun har noen individuell plan — men hun
har vel kanskje det siden hun bor i en psykiatrisk om-
sorgsbolig?

Konklusjonen er altsé at individuell plan er et verktgy som i alle fall
vare informanter har liten tilgang til, slik bade de selv og deres pa-
rorende forteller om dette. I neste kapittel skal vi komme narmere
tilbake til temaet nar vi redegjor for vurderinger om dette fra
behandlersiden. Men allerede na kan vi foregripe ved & si at ogsé
behandlere bekrefter at det stemmer at arbeidet med individuelle
planer ikke har hgy prioritet.

7.5  Rollen som pédrerende

Pargrende er en gruppe som faller utenfor. Dette ble sterkt poengtert
gjennom intervjuene i prosjektets forste fase. Pa den ene siden pekte
vi pé at parerende presenterte fortellinger som innebar en lettelse over
at brukeren i familien i det hele tatt fikk hjelp, selv om den etter
manges mening var mangelfull og dérlig. P4 den annen side pekte vi
pa at parerende likevel star utenfor. De er heller ikke invitert inn av
noen i systemet til & ta del i eller fa tilgang til informasjon om forhold
som angar pasienten, og som av den grunn ogsa vanligvis vil ha felger
for de pérerende. Parerende ga uttrykk for en stor grad av avmakt over
dette, men de var samtidig redde for & trenge seg pa i tilfelle det skulle
ha negative virkninger for behandlingsopplegget eller tilbudet.

Gjennomgédende savner imidlertid parerende informasjon bade om
prognoser, opplegg, tilbud, framgang eller tilbakegang, og liknende
spersmal med konsekvenser for brukeren — og folgelig ogsé for dem
selv. Ingen ga dem slik informasjon. Flere hadde etterspurt det, og
opplevde & bli mett med mer eller mindre tydelige avvisninger,
begrunnet med at dette er forhold de, som parerende, ikke har noe
med, og at behandlere ikke har anledning til & si noe uansett fordi de
har taushetsplikt. Reksjonene pa dette hos parerende er preget av en
blanding av avmakt, resignasjon, bitterhet, raseri og oppgitthet. Noen
har unnskyldt behandlerapparatet, og med en viss oppgitthet sagt at de
kanskje har s& mye annet viktig & gjere. Men uansett hva reaksjons-
formene er, og uansett hvordan de parerende har forsekt & forstd
hvorfor det er slik det er, s& har det likevel veart registrert en stor grad
av undring over dette. Og denne har gjerne vert blandet opp med
varierende grader av aggresjon og resignasjon.
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Noen fortalte at de har fatt det de opplever som minimal informasjon,
men gjerne pd mer generelt grunnlag enn direkte knyttet opp til
brukeren i egen familie, mer av typen forklaring pa hva en depresjon
eller schizofreni er, eller kan beskrives som. I den grad dette har blitt
formidlet til dem fra behandlersiden, har det vart helt i startfasen av
sykdommen, gjerne i forbindelse med at brukeren kom i kontakt med
behandlingsapparatet. Monsteret har deretter veert at det i all hovedsak
ikke har veaert gitt noen ytterligere informasjon til de parerende i det
hele tatt.

Flere har gitt uttrykk for at de sa gjerne vil hjelpe, og har papekt at de
har viktig innsikt over ar som burde veart positivt og nyttig for
behandlingen. De har sagt at de mener dette ville hjulpet behandler-
siden & fa et riktigere bilde av brukeren mye raskere.

I den grad pérerende far innsikt i og informasjon om behandlingen av
deres nare, har det veert fordi brukeren selv har fortalt dem litt om hva
som skjer. Behandlerne har derimot ikke gjort det.

Mange har sagt at det er mye de gjerne ville vite. To hovedgrunner
ligger bak et slikt enske. Den ene er et behov for og enske om & fa
kunne hjelpe til. Den andre er et uttalt behov for & fa vite hva som
skjer for sin egen del, slik at de kan forsta bade det som har vert og
det de har i vente. Heller ikke dette har de fatt geher for av noen i
behandlingsapparatet. P4 denne bakgrunn har det vert tydelig at
parerendes rolle i psykiatrien er uavklart: Mange parerende har en
viktig rolle som sentrale stottespillere og til dels ogsé som ryggrad i
dagens psykiatri. Samtidig er det et paradoks at denne rollen ikke til-
sier at man far nedvendig informasjon.

Lite synes a ha forandret seg i parerendes situasjon i den tiden som er
gétt mellom forste og annen gangs intervjuing.

En eldre mann sier det slik:

Det har ikke skjedd noe her — overfor meg som parerende
— jeg kunne kanskje wvert litt mer aktiv for & fa
informasjon, men jeg kom jo ingen vei for — og tror ikke
jeg vil komme noen vei na heller. Ingen har spurt meg na
heller om hva jeg mener det er behov for. N& aksepterer
jeg vel pa en mate situasjonen, - for det er jo ikke sa mye
man kan fi gjort. Og datteren bor hjemme hos oss, selv
om hun har fatt tilbud om annen bolig. Og vi kan jo ikke
akkurat kaste henne ut, kan vi vel? Men det er ikke noen
rad & fa fra behandlingsapparatet for a lese dette spors-
maélet. Og for oss er det ganske slitsomt, for vi har ingen
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stotte eller avlastning — verken med ferier eller opphold i
institusjon for henne slik at vi kan fa litt fri. Jeg tok opp
dette med en behandler som sa til meg at jeg er ikke sé
interessert i & sitte her og terrprate med deg!”.

Pareorende forteller her om en situasjon som er svart vanskelig, og
hvor péargrendes egne behov for stette og avlastning heller ikke blir
tatt hensyn til. Resultatet av dette har veert at de ikke har kunnet reise
bort i det hele tatt pA mange ar. Ingen trer til som hjemmevikarer for
dem, og ingen gir dem rad eller oppmuntrer dem til & ta hensyn til seg
selv. Og slik er det, selv om de har spurt seg for mange ganger. Og i
forlengelsen av dette er den parerende blitt sliten og resignert. Han
reiser et spersmal som det kan vere grunn til & svare pa for riktige
adressater, og med den paregrendes egne ord formuleres det slik:

Vi tar oss av henne — og ingen tar seg av oss. Kan det
veere riktig det da?

Andre, men likevel liknende aspekter ved rollen som pérerende
kommer fram i et annet sitat, for eksempel i det folgende:

Verken na eller for er jeg som parerende spurt hva jeg
mener det er behov for — ingen spersmél har jeg fatt om
det — det er helt dedt! Ikke en gang da hun var innlagt i
flor var det noen som spurte eller tok hensyn til oss
parerende. S4 ja, vi er trukket for lite inn i behandlingen.
.... Vi mater ofte en arrogant holdning — faler ’de” ser pa
det som en trussel. Og alt i alt har vi fatt for liten inn-
flytelse — hele tiden. Og hvis jeg skulle forsekt & fi det,
sé vet jeg ikke hvem jeg skulle si noe til — for vi er ikke i
kontakt med noen i behandlingsapparatet — og vi trenger
jo en mateplass for vi kan komme til orde.

Den meteplassen med tilherende informasjon som etterlyses av denne
faren, blir etterlyst av andre parerende ogsa. Og flere har tatt til orde
for at det er nedvendig & ta dette spersmalet pa alvor, - ikke bare pa
vegne av dem selv, som voksne péargrende, men ogsd pad vegne av
andre familiemedlemmer, og serlig pa barns vegne. For om voksne
parerende foler at de ikke blir inkludert, sa blir barn som pérerende
det i enda mindre grad. Dette har kommet fram i flere intervjuer. Hva
med segsken som har en suicidal sester eller bror — hva skal foreldrene
fortelle dem, og serlig nar de selv feler et stort og udekket behov for
informasjon og rad fra behandlingsapparatet? Og hva med barn hvor
en av foreldrene er syk? Hvordan blir de presentert for det som skjer?
Og hvem tar ansvar for & si noe om dette? Og hva med barn der en av
foreldrene er syk, og hvor dette forte til samlivsbrudd og den foresatte
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som har daglig omsorg for barna ikke lenger far vite noen verdens ting
om tilstanden til sin fraskilte ektefelle? Hvem skal fortelle dem noe —
og hvilken historie skal fortelles? Slike spersmal understreker
ytterligere at parerende ikke er en ensartet gruppe, og de understreker
en grasoneproblematikk som behandlingsapparatet tilsynelatende, og i
alle fall slik vére pérerendeinformanter selv opplever det, ikke vil
forholde seg til. Og det til tross for at utfordringen er reist om og om
igjen. Uttrykt med en fars forargelse er det formulert slik:

Stille barn sper ikke — og stille barn far ikke: det heter det
jo, og sann er det. Og som pargrende ma man ut og si i
fra. Og vi merker det jo — hvor slitsomt det er — for nar vi
inviterer til medlemsmeter i LPP — sé skjer det jo ofte at
folk ikke kommer fordi de ikke orker — og er helt utkjert.
Ikke alle orker & si i fra om det. Og da burde
hjelpeapparatet rekke ut en hdnd og hjelpe til! Men det
skjer i liten grad.

Det er meget liten variasjon i hvordan pérerende ser pd, og lever i
rollen som pargrende. Det er gjennomgédende sterk, men likevel
reflektert, kritikk fra samtlige, - uavhengig av hvor de bor og
uavhengig av hvor forneyd de er med tilbudet som brukeren far.
Kritikken dreier seg om at folk opplever seg overkjort og oversett 1
rollen som paregrende. Dette bidrar til & skape frustrasjon og sinne
langt utover hva det isolert sett innebeerer & ha et familiemedlem med
en psykisk lidelse.

Dette reflekteres hos alle parerende, som for eksempel ogsa i folgende
uttalelse:

Det er ingen som har spurt meg hva jeg mener vil vare et
godt tilbud for faren min. Jeg tror heller ikke at de ville
hert pd meg hvis jeg hadde ensket noe annerledes. De har
verken ressurser eller tilbud. Det har ikke skjedd noen
endring i dette siden sist. Jeg kan gi informasjon, serlig
til legen, og han kan vere enig. Men de har ikke noe mer
a tilby.

Og tilsvarende i denne uttalelsen:

Na har vi gitt opp — for det har vaert null respons. Og aldri
har noen spurt noen av hans parerende om hva vi mener
det er behov for — faktisk heller ikke i de periodene han
har vert ordentlig darlig. Sa vi har overhodet ikke hatt
noen innflytelse, - og det er sa klart problematisk. Og
fastlegen gjor ingenting annet enn & medisinere. Jeg tror
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at hvis jeg virkelig hadde statt pa, s& hadde kanskje noen
i behandlingsapparatet hert pd meg. Men det er ikke nok
med bare én henvendelse — og jeg har lang erfaring med
at ingen herer pd meg uten videre. Og det er slett ikke
blitt lettere. Sa jeg har pa ingen mate folt at det jeg har
kunnet gi av informasjon er blitt verdsatt. Det er kanskje
ikke akkurat som & snakke til veggen, men nesten — for
det har veert sveert liten respons. Og nar det gjelder mine
behov — og om noen i behandlingssystemet har tatt vare
pa dem, s& er det som sist det ogsa: det har ikke vert
noen tema for verken meg eller andre i familien vér i det
hele tatt. Det har ikke vaert noe a fa noensinne.

Noen pérgrende forsgker & finne en mening eller grunn til at de blir
oversett. I flere tilfeller blir det forklart med den darlige ekonomien
man tenker seg at psykiatrien lider av. Men det hender ogsa at arsaker
og forklaringer pa at man ikke blir tatt pd alvor knyttes til at det er noe
”feil” med en selv, slik folgende uttalelse illustrerer:

Jeg vet ikke hvorfor det er slik, - men kanskje det har noe
a gjore med at jeg far uforetrygd?

Den samme parerende forteller at han heller ikke far hjelp og rdd om
hvordan han skal forholde seg til sin parerende som han i praksis er
ansvarlig for degnet rundt. Han er i villrede om hva han skal gjere, og
hadde trengt litt veiledning om hvordan han best skal & hverdagene til
a fungere, men uten & gjore noe galt eller & presse konen pa en maéte
han tror at hun kanskje ikke tiler. Men han far ikke disse radene
heller:

Og det er jo et problem at jeg vet sé lite. Jeg skal bare
oppfere meg som vanlig, sier hjemmesykepleier. Slik har
det veert hele tiden, - sa det er ingen forandringer her, nei.
Men det er veldig tungt & fa til & gjere ting, og veldig
vanskelig & f& henne opp om morgenen — og sovingen
utover dagen er vanskelig — ofte sover hun i 16 timer. Og
bar jeg vekke henne — eller la henne sove? Jeg vet jo ikke
hva som er riktig! Og det er vanskelig & holde huset i
orden — og jeg far ikke noen hjelp. Og jeg far ikke heller
noen rad i denne sammenhengen. Jeg har ikke akkurat
folt meg i1 veien, men jeg har fatt veldig lite informasjon.
De har ikke egentlig verken brydd seg med & fortelle meg
noe eller sparre meg om noe. Og jeg har aldri fatt tilbud
om noe til meg selv — det er pd samme méten som det
alltid har veert — ingen ting er forandret.
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Ikke alle forhold taler belastningen av at noen far en psykisk lidelse,
og forholdet gér i opplesning. Da oppherer rollen som pérerende.
Dette kan registreres som en stor bitterhet, - for man tror at forholdet
kanskje kunne veert reddet hvis man hadde blitt tatt pa alvor pa et
tidlig tidspunkt. Dette temaet var i fokus allerede ved ferste gangs
intervjuing i prosjektet. Ved andre gangs intervjuing ble nye sider ved
dette utdypet, fordi de hadde blitt tydeliggjort i lapet av den tiden som
hadde gatt. Nar et par der den ene er syk forlater hverandre, oppstar
spesielle problemer knyttet til eventuelle felles mindrearige barn.
Hvem tar seg av barna og deres behov for & forstd og bli holdt
orientert nar forholdet mellom de voksne er opplest?

Jeg fikk aldri noe som parerende, og det gikk s& langt at
jeg ble syk selv — for det var ikke lett med en manisk-
depressiv ektefelle. Som parerende fikk jeg ingenting.
Tenk om noen hadde reagert! Og né er situasjonen den at
barna fir ingenting — enda de jo er parerende! Og for min
egen del er det en litt vanskelig situasjon — for jeg er jo
ikke egentlig lenger pérerende mer, - men s har jeg
ansvar for vére felles barn, og dermed kommer jeg i en
slags grasone som parerende. Og jeg hadde trengt & fa
vite noe om hva som skjer — av hensyn til barna, men jeg
far mindre enn noensinne. ... S& saken er den at verken
barna eller jeg er blitt kontaktet en eneste gang i denne
prosessen. Og ungene og hvordan de har det og hva de
ber fé vite og hva de forstr og tror, har aldri veert et tema
fra noen fagfolk noen gang. Og det er bare sé darlig!

Kritikken er bred og sammensatt. Den peker pad og problematiserer
ulike aspekter ved parerenderollen. Den er framsatt av informanter
som har vaert parerende til psykisk syke over lang tid, og som folgelig
har lang brukererfaring som pérerende. Den er dessuten framsatt av
informanter som framstar som meget reflekterte, og som pa ulike
méter opplever at de stiller opp s& godt de kan der behandlings-
apparatet slutter. Det er gjennomgéaende slik at parerende opplever at
behandlingsapparatet ikke tar dem pa alvor, og at de ikke fir noen
form for hjelp og stette som parerende. Tiden har heller ikke bidratt
positivt til & bedre dette, for mensteret er det samme pé begge
intervjutidspunkter.
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7.6 Oppsummering

Viktig informasjon om tjenestetilbudet til brukere i psykiatrien er
framkommet gjennom informantintervjuene vi har gjennomfert med
parerende. Erfaringene deres er i stor grad sammenfallende, og
uttrykker en relativt tung kritikk mot det psykiatriske tilbudet pa
mange ulike nivéer. Den har ikke blitt mindre i lgpet av den perioden
som har gétt mellom prosjektets forste og andre fase.

Parerende vil gjerne ha informasjon og innsikt, for & forsta og for &
hjelpe til. De parerende vi har intervjuet gir uttrykk for at de ikke fikk
slik informasjon tidligere, og at de heller ikke fér det na.

Parerende ensker a hjelpe til, blant annet ved 4 tilby & gi informasjon
om sine erfaringer med brukeren til behandlingsapparatet. Men dette
blir i all hovedsak ikke noe av. Parerende er uten innflytelse, og et
langt stykke pa vei ogsa uten informasjon. Det er ingen endringer a
spore pa dette punktet.

Som pérerende har man ogsa egne behov, som blant annet dreier seg &
mestre rollen som pérerende. Dels kommer man i en ny livssituasjon,
dels utleser denne behov for informasjon og kunnskap om tilstanden
til familiemedlemmet. Dels utleser den behov for & hjelpe. Dels
utleser den behov for & fa hjelp og rdd og veiledning for egen del.
Ingen av disse behovene blir mett, 1 trdd med vare
parerendeinformanters ensker. Noen far litt generell informasjon, og
kanskje tilbud om en enkeltsamtale eller to. Utover det er kritikken
tung. For ingen tar seg av parerende, ingen tilbyr hjelp. Dette oppleves
som ytterst utilfredsstillende og meget kritikkverdig. Noen klarer ikke
belastningene, og blir hjelptrengende selv. Da mé& man sgke om det
som bruker selv, - og ikke som parerende. Parerende faller utenfor
systemet, samtidig som systemet er avhengig av dem. Avmakten er
tung, og mange gir uttrykk for en stor grad av resignasjon over en hap-
lgs situasjon.

Pargrendeinformantene i denne undersgkelsen opplever det som et
stort problem at psykiatrien ikke "ser" dem. Samtidig vurderer de det
slik at behandlingsapparatet neppe hadde klart seg uten deres hjelp og
stotte. Og deres budskap er tydelig: For at ikke péarerende skal slite
seg ut — og bli brukere med pasientstatus selv — er det pa tide at det
gjores noen endrende grep som forer til at man ogsé meter parerende,
tar hensyn til deres behov og tar dem pa alvor. Til og med sma ting
som for eksempel & gi r&d om hvordan man skal forholde seg til en
som er psykisk syk, hvor mye eller lite press vedkommende taler, eller
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muligheten for & fi avlastning s& man kan ta seg fri en helg, ville
avhjulpet situasjonen for mange. Men heller ikke dette far de.

Barn som pargrende har en saregen posisjon. De er helt avhengig av
at de voksne informerer og forklarer. I tilfeller der det har veert et sam-
livsbrudd og tidligere partner ikke lenger har status som pérerende,
oppstar en slags grasone. Tidligere parerende har mindre informasjon
enn noensinne, og dette pavirker barnas situasjon. Vi reiser derfor
spersmalet om hvem som da ber ha ansvar for & informere og forklare
barna hva som skjer.

o

En viktig motivasjon for at pérerende onsket & vare med som
informanter i denne undersgkelsen var at ingen noen sinne hadde spurt
dem om de forholdene som er i sgkelyset her. Derfor gynet de for
forste gang en mulighet til & forsoke & f4 en bedring i forhold de
mener er hoyst kritikkverdige. Mange mente dessuten at dette var den
muligheten de hadde til & fa formidlet budskapet sitt til personer som
sitter 1 besluttende posisjoner i forhold til utforming av psykiatri-
tilbudet i Norge i dag. En viktig motivasjon for 4 delta i undersekelsen
var begrunnet i et sterkt gnske om at deres erfaringer mé bli hert og
tatt pa alvor. Dette ble forsterket ved andre gangs intervjuing.

Parerendes kritikk og budskap er meget klare. Vi registrerte imidlertid
en viktig endring ved andre gangs intervjuing, nemlig at mange var
vesentlig mer slitne enn ved forste gangs intervjuing. I tillegg kunne vi
registrere en betydelig og okt grad av resignasjon. Det mé imidlertid
bemerkes at det kan vaere flere grunner til dette, for eksempel at de né
har hatt belastningen lenger, at de kan vare skuffet over manglende
utvikling hos brukeren, eller at de kan vare skuffet over at forste
runde med intervjuer ikke forte til noen endringer for dem. Men enten
det skyldes det ene eller det andre, er en resignasjon likevel uttrykk
for en form for hjelpeleshet, og hvor ensket om hjelp fortsatt ligger
under — selv om hépet om at man tilbys hjelp kanskje ikke lenger er sa
stort.

Og det er grunn til pd nytt & reise spersmalet om det er slik det ber
vaere. Realitetene mange lever under star i sterk kontrast til de
idealene man gjerne mener er en rimelig standard for et alminnelig liv.
Og de situasjonene vi har fatt beskrevet i disse casene peker pé at
idealene i Opptrappingsplanen knyttet til parerende og deres rolle i
liten grad samsvarer med den virkeligheten som er beskrevet i dette
kapitlet.

I avsnitt 2.1 pekte vi pa at det i en rekke steder i maldokumentene
uttrykkelig er formulert at pasient og parerende skal fa alle relevante
opplysninger, om hva situasjonen er, hva som ber gjeres og hvorfor,
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og sé tidlig som mulig. Apenhet er framhevet som et viktig ideal. Det
understreks ogsa at helsepersonell skal gi parerende oppmuntring, og
mete dem med respekt. Videre er det understreket at parerende ma
sikres den nedvendige hjelp og statte som de har behov for, slik at de
ikke blir stdende alene med omsorgsoppgavene. Det er vanskelig a
spore disse idealene i den omtalen og beskrivelsen de parerende i
denne undersgkelsen forteller om. Snarere karakteriseres matene med
fraveer av de samme forholdene. Ordet arroganse er brukt av flere nar
de forklarer hva det innebarer at de opplever at de ikke blir tatt pa
alvor. Og realiteten vi har beskrevet i dette kapitlet peker pa at
forbedringspotensialene synes & vare store.

Det ligger klare og omfattende utfordringer fra pérerende og de
erfaringene de har til mange deler av behandlingsapparatet.
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8  Behandlernes vurderinger

Dette er gjennomfert flere intervjuer med representanter fra be-
handlersiden i begge prosjektets faser. I den forste fasen hadde vi fire
intervjuer med til sammen 6 ansatte: ett gruppeintervju med tre
personer til stede, samt tre singelintervjuer. I andre fase ble de samme
informantene intervjuet pd nytt, men med den forskjell at det ikke ble
gjennomfert noe gruppeintervju. Imidlertid ble to av de opprinnelige
informantene som deltok i gruppeintervjuet intervjuet hver for seg.
Den tredje var sluttet i stillingen. I tillegg ble utvalget supplert med 2
intervjuer av informanter som vi ikke fikk tak i da vi intervjuet forste
gang. | det ene intervjuet var det én informant, mens det var to
informanter til stede i det andre. Informantene representerte alle de
fire kommunene som var med i undersekelsen, og de omfattet ulike
stillingsgrupper; kommuneoverlege, spesialpsykolog, psykiatriske
sykepleiere, samt ledere av psykiatrienheter.

Forste gangs intervjuing skjedde i perioden fra august 2004 til februar
2005, og annen gangs intervjuing i perioden fra januar til august 2006.

Informantene fordelte seg slik at vi i Jst-by intervjuet en spesial-
psykolog fra BUP, samt en psykiatrisk sykepleier som var ansatt i
voksenpsykiatrien. Begge hadde arbeidet pa stedet i en arrekke, og
hadde lang erfaring. Fra @st-land intervjuet vi en kommuneoverlege
samt leder for psykiatritjenesten i kommunen. I prosjektets forste fase
deltok ogsa en psykiatrisk sykepleier, men hun hadde sluttet i jobben i
lopet av perioden. Fra Nord-land intervjuet vi en psykiatrisk
sykepleier som hadde flere ars fartstid i kommunen. Den psykiatriske
tjenesten i den aktuelle kommunen var uten leder ved begge
intervjutidspunktene, og arbeidet mot brukerne ble delt av to
psykiatriske sykepleiere, den ene i halv stilling og den andre i hel. Fra
Nord-by intervjuet vi ogsd kommuneoverlegen sammen med en
radgiver, samt leder av kommunens voksenpsykiatriske enhet.
Intervjuene med disse tre informantene skjedde kun i prosjektets andre
fase. I forste fase var de av ulike &rsaker ikke tilgjengelige for inter-
vjuing.
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Informantene fra behandlingssiden er stilt spersmal om tre hoved-
temaer. Den ene temaet dreier seg om vurdering av Opptrappings-
planen som virkemiddel nar det gjelder mulig innvirkning pa forholdet
mellom den som er psykisk syk, de pérerende og behandleren. Det
andre temaet omhandler individuell plan, mens det tredje dreier seg
om medvirkning.

8.1  Opptrappingsplanen som virkemiddel

Dette temaomradet dreier seg om hvorvidt informantene fra be-
handlersiden mener de har fatt egnete virkemiddel gjennom Opp-
trappingsplanen. De spersmélene vi rettet seokelyset mot var om
retningslinjer og feringer fra OP har hatt noen innvirkning pa for-
holdet mellom den som er psykisk syk, de parerende og behandleren.
Vi reiste ogsd spersmalene i hvilken grad og pa hvilken maéte
informantene mente det har skjedd eventuelle endringer i behandlers
syn pa dette mellom de to intervjutidspunktene.

Det er en gjennomgéende vurdering fra informantene at Opptrappings-
planen gir visse retningslinjer, og at man har forsekt & forholde seg til
disse, men méaten det har skjedd pa varierer noe. Det framkommer
imidlertid tydelig at de ekte midlene og tilferselen av ressurser har
vert svert nedvendig for & utvikle og utvide tjenestetilbudet.

Med hensyn til vurderingen av om OP har gitt noen verktey for
arbeidet i1 sektoren, er nedenstaende vurderinger illustrerende. En av
informantene sier for eksempel:

Jeg synes ikke vi har fatt virkemidler gjennom OP som
lettere kan fore til at brukermedvirkning ivaretas — i alle
fall ikke det jeg husker. De metodene vi bruker har vi
allerede hatt — for eksempel gjennom LOFT. Vi har
jobbet en god del med brukermedvirkning, men kan ikke
huske at vi har fétt noe spesielt fra OP.

En annen refleksjon, som utdyper behovet eller ensket om noen
tydeligere foringer péd eller forslag til hva man konkret ber gjore,
kommer fra en annen. Hun sier:

OP gir visse retningslinjer, - og det har vi forsekt & for-
holde oss til p4 kommunalt niva — og derfor har OP stor
innvirkning pa vért arbeid her i kommunen. Den bestér i
at det er foringer pd hva det skal legges vekt pa, og vi
folger jo noye med i forhold til hva vi bruker av penger
og hvordan. Jeg tror ikke akkurat at OP har gitt oss noen
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verktoy til & legge til rette for brukermedvirkning, men
det legges jo stor vekt pa dette, men mest slik at det er
opp til tjenesten & legge til rette for og utvikle innholdet i
selve brukermedvirkningen. .... Vi kunne nok ensket oss
et mer konkret verktoy fra statlig hold! Samtidig er det
for sé& vidt greitt at man kan gjere tingene pé egen mate,
men det hadde nok vart greitt om det 14 noen forslag til
mer konkrete mater 4 jobbe pa.

Nér det derimot gjelder syn pa betydning av ekte ressurser som er
fordelt ved hjelp av midler fra Opptrappingsplanen, er samtlige av
vare informanter tydelige pd at dette har vert svert viktig. Samtidig
papekes det fra enkelte at det likevel har blitt et starre misforhold
mellom tilbud og etterspersel i perioden. Dette begrunnes med at
pagangen har okt dramatisk, og i et omfang som de gkte ressursene
ikke har mulighet til & dekke. Langt pa vei har midlene blitt benyttet
til & utvide tilbudet i form av & bygge omsorgsboliger, samt &
prioritere bedre tilrettelegging for de aller tyngste brukerne. Flere
stillinger er tilfort sektoren, men slik at de gjerne skal bemanne de
nyoppferte omsorgsboligene. Informantene fra behandlersiden peker
ogsd pa at bade tjenestetilbudet og samarbeidet med parerende har
profitert pa tilferslene av midler.

Folgende utsagn illustrerer:

Og sa er det skjedd mye viktig med hensyn til omsorgs-
boliger i lopet av det siste 1 7 - 2 &rene — det har vert en
okning! Og dette er en av de viktige tingene som har
skjedd. Dessuten har vi fatt integrert rus og en ny rus-
seksjon her, - vi har riktignok hatt en del rusproblematikk
tidligere ogsé, blant annet folk med dobbeltdiagnoser,
men regner med en gkning likevel.

Ogsa her pekes det pa tilsvarende forhold, samtidig som refleksjoner i
forbindelse med den gkte tilgangen presenteres:

OP handler forst og fremst om egkte ressurser i alle ledd,
samt om kompetanseheving i kommunene. Derfor er det
et hap om at man alle steder skal fa et riktig tilbud. Det
blir vanskelig & vurdere effekt av OP over sé lang tid — en
10-4rs periode. I lopet av perioden vil vi pa vér arbeids-
plass nd de mal som er satt, men jeg tror likevel ikke at
pasienter og pargrende vil veere mer tilfreds — snarere
tvert i mot! Grunnen er at forventningene om hva vi skal
fa til har gkt dramatisk i samme periode — faktisk har de
eksplodert — og pagangen har okt dramatisk, - altsa at
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henvisningene har gkt kolossalt. Resultatet av dette er
mer misngye — og utslitte behandlere — og ekt opp-
merksomhet pd hvordan behandlingsapparatet oppferer
seg. Og kravet om rapportering har bare gkt — og for-
ventningene om lavere terskel, samt & agere raskere og
stille opp for foresatte er sterkt fokusert. Det er storre
forventninger til 4 holde tilbudet jevnt. En vanlig
behandlers behandlingskapasitet er 20 pasienter 1 uka.
Men ¢én time i uka for hver vil det faktisk ikke veaere
snakk om store gjennomstremmingen — fordi man skal ha
et behandlingsforlep. Sa vi fir ekte keer til tros for gkte
ressurser fordi pdgangen er mer enn doblet. Derfor gker
misforholdet. Det ma jo henge sammen med at man er
blitt flinkere til & se ting na enn tidligere. Men vi er ogsa i
ferd med & bevege oss i retning av at det & ha en tur
innom en psykolog for & fa behandling er ”vanlig”. Vi har
70 dagers ventetid og ca 50 pasienter pa venteliste na.
Okende pagang skal man ikke vere lei for, men
utfordringen er & beholde “de riktige” i systemet — og
sende de andre tilbake.

Det har veert et sentralt politisk poeng de senere arene at kunnskap og
apenhet om psykisk helse og psykiske lidelser ber gke i befolkningen.
Det har, i folge denne behandleren, faktisk ogsa skjedd. Og dette er en
fordel pd mange mater, men det har samtidig den ulempen at man fér
okt ettersporsel som behandlingsapparatet ikke har kapasitet til & ta
unna.

En annen informant, som har tilsvarende erfaring, vurderer det slik:

Det kan vere flere grunner til denne ekningen. Na som vi
er egen tjeneste er vi mer synlige, og det blir kanskje
enklere & ta kontakt med oss. Det kan vel ogsd hende at
det oppleves enklere & henvise brukere til oss nar vi har
storre kapasitet og kompetanse.

Det framheves ogsa av flere at arbeidet med enkeltbrukere dessuten
kan bli veldig omfattende hvis man skal ta brukermedvirkning pa
alvor. Detter er ogsa sveart ressurskrevende, fordi:

Det er nyttig for psykisk helsevern at man har ekt fokus
pa brukermedvirkning. Men vi strever voldsomt med
virkemidlene — hvordan skal vi fa det til? Det er nemlig
svert ressurskrevende a hele tiden fortelle hva vi driver
med: forst skal vi undersgke brukeren, og s& skal vi
behandle, og sa skal vi i tillegg fortelle hele tiden — altsa
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en form for meta-kommunikasjon — og dette skal pagé
hele tiden. Det er forferdelig slitsomt og tidkrevende. Og
dessuten skal man, ideelt sett, ogsé informere parerende.
Dette er punkter jeg ikke synes Opptrappingsplanene gir
gode nok virkemidler eller redskaper til & handtere: det er
det for lite av.

I denne uttalelsen ligger ogsa noen vurderinger av behandlernes hver-
dag i det praktiske arbeidet mot brukerne. Og det poengteres at det er
slitsomt og tidkrevende. Bekymringen for de gkte keoene, og for keer
som stadig blir lengre, hvis man skal gjare alt, er dessuten tydelig.

Vi har i tidligere kapitler trukket fram omfattende kritikk fra flere hold
over at det ikke gis et fullverdig behandlingstilbud. Ogsé fra
behandlersiden uttrykkes en viss oppgitthet over dette, samt over det
konstante arbeidspresset.

For eksempel sier en av dem folgende:

Selv om vi har gkte ressurser na, klarer vi ikke a dekke
opp for behovet. Men vi presser oss selv sd langt vi
klarer. Vi prever a yte mer til flere. Behovsdekningen er
darligst for nye brukere og for folk med kombinert rus-
og psykiatriproblematikk.

Og det sies ogsa at gkt tilgang pa midler likevel ikke er tilstrekkelig til
a dekke opp utbyggingen og drifting av omsorgsboligene man har
bygget. Flere nevner at kommunene bruker mer midler pa psykiatri
enn det som bevilges fra Opptrappingsplanmidlene. Men positive
sider ved det understrekes likevel, fordi midlene har gitt muligheter til
a videreutvikle allerede pdbegynte prosjekter, samt & styrke fore-
byggende tjenester med helsesoster, hjemmesykepleier, miljo-
terapeuter og andre aktuelle stillingskategorier.

Folgende uttalelse illustrerer dette:

I hovedsak har vi brukt OP-midler til stillinger, og alle de
nye stillingene er finansiert med eremerkede OP-midler.
Det er vanskelig & skille disse midlene fra kommunens
“opprinnelige” midler, men det er ikke sa viktig heller. ...
Vi har gitt de tyngste brukerne heyest prioritet i bruken
av OP-midlene. Men ogsa hjemmetjenesten har fatt okte
midler. ... Og da vi ganske nylig opprettet bokollektivet
for sarlig tunge brukere, trappet vi noe ned pa be-
manningen i de andre boligene.
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Alt 1 alt gjores det prioriteringer og valg hele tiden. Resultatene av
dette kommer noen grupper av brukere mer til gode enn andre. Det
blir hele tiden en avveining, men som det framkommer i dette av-
snittet synes nok ogsa behandlerne at dette kan vare komplisert, og
serlig i lys av at keene gker og behovene tydeliggjores, i takt med at
ressursene som har tilflytt sektoren ogséd har ekt. De politiske
intensjonene var nok at det motsatte skulle skje.

8.2  Individuell plan

Individuell plan er et viktig omrade, og informantene fra behandlings-
siden er stilt spersmal om hvordan plikten til & utarbeide individuelle
planer blir ivaretatt av dem selv som behandlere. Dessuten er de blitt
bedt om & fortelle hva som er deres inntrykk av hvordan rett og plikt
til individuell plan oppfattes av brukere i dag, og om de mener
brukerne er orientert om retten til IP, eller om de har liten grad av
kjennskap til den. I tillegg blir de bedt om & fortelle om eget arbeid i
forbindelse med & utvikle individuelle planer, og om hvordan de tror
rett og plikt til individuell plan oppfattes av parerende i dag, om de er
orientert om retten til IP, eller om de har liten grad av kjennskap til
den. Til alle temaene reises ogsd spersmalet om informantene har
registrert noen endring — og i sa fall pa hvilken mate — mellom de to
intervjutidspunktene, og hva de mener dette eventuelt skyldes.

Som en inngang til temaet kan vi sla fast at to hovedmenstre gar igjen.
Det ene er at arbeidet med individuelle planer sa & si ikke var pé-
begynt ved forste gangs intervjuing i noen av de aktuelle kommunene,
og at dette ble ansett som problematisk. Det andre er at man na har
kommet et godt stykke lenger, og fatt en del mer erfaring. Erfaringene
er imidlertid at & utvikle individuelle planer for alle som har krav pa
det, er en sterkt ressurskrevende oppgave som man ikke pd noen méte
har anledning til & innfri. Med andre ord: idealene som fastsettes i
Opptrappingsplanen steter pa en realitet som gjor det svert vanskelig
for kommunene & innfri forventningene pé dette omradet.

Det er dessuten en klar oppfatning fra behandlingssiden at brukerne er
mer informert om hva de har rett pd i dag enn for 1 % ar siden, og at
individuelle planer ettersperres i betydelig hoyere grad:

Vi har fatt en god del tilbakemeldinger om at folk vil ha
IP, og pd hva den skal inneholde. S& mitt inntrykk av
hvordan rett og plikt til IP oppfattes av brukere i dag, er
at det er en gkende bevissthet om at folk har rett til
tjenester. Bevisstheten er i alle fall storre i de saker som
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gjelder barn/unge. Men jeg tror forestillingene er storre
hos folk om hva IP kan gi enn det som faktisk ligger i
det. Det er likevel klart at brukerne er bedre orientert i
dag. Pérerende — serlig til barn/unge — virker bedre
orientert enn pérgrende til demente. Pérgrende er bedre
informert i dag, og mange parerende er veldig godt
informert.

Vurderinger av okt ettersporsel og hva brukerne konkret ettersper,
samt hva de forventer av en individuell plan framkommer ogsé fra en
annen informant, som sier:

Flere brukere har IP na enn tidligere. Arsaken til okt bruk
er foringer fra sentralt hold, rapporteringsplikt, og at det
gir en bedre oversikt over koordinerte tjenester. Men IP
har en bakside: Den skaper nemlig en forventning om
”noe” hos bade brukere og parerende fordi de tror de far
mer enn det IP faktisk kan og skal holde. IP gir en
oversikt, men det er ikke det samme som at den har
helbredende virkning, som mange later til & tro!

Her henvises det for gvrig ikke bare til krav fra brukerne, men ogsa til
krav fra sentralt hold som en begrunnelse for & utarbeide individuelle
planer. Behandlerapparatet forsgker & mete disse kravene, - for
eksempel pa folgende maéte:

Vi har innfert [P i kommunen, og vi har laget egne
rutiner/maler for 1 ' ar siden for hvordan vi skal
organisere det. Vi har hatt to sperreundersgkelser for & se
om de som skal ha IP har det nd. Vi har registrert en
kraftig ekning i antallet som har IP i lgpet av det siste 1
¥, éret. Vi gjorde et administrativt vedtak i kommunen
om at alle skal {4 tilbud om det. Det er nd ' &r siden siste
sperreundersekelse, og da var 35 IP gjennomfort. Likevel
tror jeg ca det 10-dobbelte antall har behov for det, men
vi er likevel pé rett vei. Vi har valgt & desentralisere
koordinatorfunksjonen, og har lagt den ut til den tjenesten
som har sterst kontakt med brukeren: Alle igangsettelser
av IP gar na gjennom ¢én instans, men deretter direkte til
den som har mest brukerkontakt.

Nar det gjelder krav om a utvikle individuelle planer og omfanget de
forelopige eksisterer i, sier en annen at:

Nér det gjelder individuelle planer ligger vi etter i
kommunen generelt. IP er lagt til koordineringstjenesten.
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To av mine brukere er i oppstart, - og de er kommet litt
lenger enn for 1 ' ar siden. Vi kobler ikke inn pérgrende
i dette — for de fleste av brukerne er godt voksne, selv om
de har tunge diagnoser. Koordineringstjenesten skal ta
seg av IP n4, - der er det fire fulle stillinger, - altsé like
mange som vi i ambulerende team. ... Vi sper brukerne
om de vil ha en IP — og vi gar gjerne flere runder pa det.
Noen brukere er ikke s& veldig begeistret for IP, for de
foler et visst trykk pa det. Men det har skjedd en endring
her: veldig mange flere har hert om dette na enn tidligere
— og det virker som de litt yngre brukerne er noe mer
interessert enn de eldre.

Alt 1 alt er det altsé slik at individuelle planer langt tydeligere er satt
pa dagsordenen i alle kommunene vi har intervjuet i, og at mye har
skjedd i periodene mellom de to intervjuene. Men hvis det faktisk skal
utarbeides IP og deretter folges opp for samtlige som har krav pa det,
oppstar et stort dilemma. En behandler fra @st-by reflekterer rundt
dette, og kommer med folgende betraktninger:

Vi har fatt lite hjelp til & lgse utfordringene for hvordan
man skal utlgse individuelle planer, og hjelpeapparatet
klarer ikke & lese oppgaven: ansvaret er kommunalt
forankret, men det hjelper oss fint lite & si det! Néar
raddmannen har opprettet en IP — og det som gjelder for IP
er referat fra et ansvarsgruppemete — ja, sa er det ikke en
IP i henhold til forskriften. Folk velger enklere og mindre
tidkrevende losninger. Og det er en kjempeutfordring at
IP skal gjelde for alle — og at det skal involvere mange
tjenester som skal koordineres. Men det er gkt fokus pa
IP nd i forhold til for 1 % ar siden. ... Mange av vére
pasienter har en behandlingsplan, som altsd ikke
koordinerer tjenester. Dette er en form for individuell
plan, men den er ikke en IP i henhold til forskriften. Det
er stadige runder om IP, og det er ingenting som gjer folk
her mer frustrerte. Behandlingsplan og IP er to for-
skjellige planer, og to forskjellige dokumenter. Det er et
kjempedillemma med IP fordi det krever at man skal
bruker mye mer ressurser pa et eller annet tidspunkt i
forhold til den enkelte pasient — og da blir sparsmaélet:
hva skal man da ikke gjare av andre oppgaver?!

Tilsvarende refleksjoner presenteres fra Nord-by. Der har man regnet
ut forholdet mellom antall arsverk og innfrielse av det potensielle
brukerkravet. Misforholdet er stort, og oppgaven er ulgselig med de
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ressursene man har til raddighet, selv med tilforselen av midler fra
Opptrappingsplanen:

Hvis alle med rett pa IP skulle fa det, ville det gad med
utrolig mye ressurser. Vi har regnet ut at hvert arsverk
kan fungere som koordinator for 20 planer. Da gar det
med 2 timer pr. uke pr. plan bare i koordinering. Selve
tjenestene kommer i tillegg. Vi har regnet ut at vi har et
udekket behov pa 200 personer som burde hatt IP. Da har
vi ikke regnet med demente, som er den sterste gruppen,
og som pr. definisjon har rett pd IP. Dette betyr at vi
mangler minst 10 arsverk bare til koordinering av IP.

Det framkommer av intervjuene med informantene fra behandlings-
siden at brukerne med de mest alvorlige problemene og brukere som
er institusjonalisert oftere har individuelle planer enn de brukerne som
bor hjemme. Dette har for gvrig ogsd kommet fram i intervjuene med
voksne brukere og deres parerende.

I tillegg til manglende ressurser til & betjene alle, framholdes ogsa
andre barrierer for behandlingsapparatet for & utvikle individuelle
planer. De kan oppsummeres som folger:

. Etter en lang dag ute synes nok mange at det er tungt & begynne
a skrive nar de kommer pa kontoret.

. Noen opplever at det er vanskelig & fa brukt I[P, og mister derfor
motivasjonen.

. Noen synes arbeidet med IP blir veldig ambisigst, og utsetter
det derfor stadig.

. Noen ser nok ikke helt nytten av planene, og synes det er

viktigere & jobbe direkte med brukerne.

. En del brukere vil ikke ha IP — av ulike grunner. Noen ser ikke
vitsen med IP.

. Ellers er den sentrale malen for IP for omfattende. Noen av de
ansatte 1 tjenestene er redd de ikke har tilstrekkelig kompetanse,
og ter ikke ta fatt.

Det blir ogsa framholdt at man de fleste steder far ukeplaner og
muntlige planer til & fungere godt, men at det er mer strevsomt &
administrere individuelle planer i henhold til kravene i forskriften.

Likevel arbeides det med & utvikle og utvide tilbudet. I den sammen-
heng er det sentralt at man sikrer at de ulike tjenestene stiller opp i
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samarbeidet. I Nord-by har man for eksempel utviklet en kvalitets-
sikringsmodell, der det er et kvalitetsutvalg i hver enhet som gjennom-
géar alle rutiner. Parallelt er det ogsé et overordnet kvalitetsutvalg,
ledet av rddmannen, der alle tjenesteenhetene er representert. Det
overordnede kvalitetsutvalget gir retningslinjer for IP, og det har stort
sett ikke vaert noe problem & fa folk til & mate i ansvarsgrupper. 1 Ost-
by har imidlertid arbeidet ligget nede en tid fordi man ikke har hatt
penger til & drifte koordineringstjenesten, som har det overordnede
ansvaret for & utvikle individuelle planer.

Alt i alt star imidlertid temaet om individuelle planer pa dagsordenen i
betydelig storre grad né enn for 1 % ar siden, og mye har vert gjort fra
kommunenes side i den sammenheng. Likevel er arbeidet, og
ambisjonsnivaet med at alle brukere med behov for langvarige og ko-
ordinerte tjenester skal f& individuell plan, sa omfattende og krevende
at det fra flere av vare informanter papekes at dette idealet neppe er
mulig & innfri.

8.3  Medvirkning

Brukermedvirkning er et sentralt perspektiv i Opptrappingsplanen.
Sekelyset ble rettet mot dette i behandlerintervjuene gjennom &
fokusere p4 om informantene syntes man har fatt redskaper eller
virkemidler gjennom OP som lettere kan fore til at brukermedvirkning
kan ivaretaes. I sa fall — hvilke redskaper er dette, og hvordan kan de
anvendes? Ogsa pa dette punktet rettes sekelyset mot endringer over
tid: i hvilken grad og pé hvilken méte har eventuelle endringer skjedd
siden forste gangs intervju?

Dessuten ble informantene bedt om & gi sin egen forstaelse av hva
begrepet brukermedvirkning innebarer, samt & peke pa hvilken
betydning de mener medvirkningen har for brukernes/pasientenes
normaliserings- og integreringsprosess. I forlengelsen av dette er
spersmalet reist om de synes pasientene (brukere/parerende) har fatt
tilstrekkelig, for liten eller for mye styring med og ansvar for be-
handlingen som tilbys gjennom formuleringene/feringene i OP. Og
avslutningsvis ble de spurt om hvordan de selv som behandlere
opplever medvirkningens terapeutiske aspekter, og hva som er
bra/darlig — i forhold til ulike pasientgrupper. Ogsd pa disse tema-
omradene har endring veert i fokus, dvs. om noe har endret eller bedret
seg mellom de to intervjutidspunktene.

En felles forstaelse av hva medvirkning innebarer kommer til syne
gjennom alle behandlerintervjuene. Det dreier seg om & informere
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pasienten grundig — ogséd om hvilke muligheter som finnes. Dessuten
framheves betydningen av at man i behandlingen har et samspill om
hva som kan gjeres.

Samtlige framholder at medvirkning er grunnleggende viktig, og at
noe annet ikke er tenkelig. Det er nedvendig at brukerne er med tidlig,
og at de blir tatt med i prosessen.

Flere framhever at de ofte forholder seg til svaert kompetente brukere
som stiller krav, og at de har mer innsikt nd enn tidligere bade med
hensyn til egen sykdom, rettigheter og regelverket.

Samtidig framholder flere behandlere at de tror pasienter og parerende
fortsatt kan fa bedre innvirkning p& behandlingen. Men ofte er det slik
at folk kommer for sent inn og for raskt ut, og behandlingsapparatet
har ikke mulighet til & strekke godt nok til i alle saker. En behandler
sier for eksempel:

Og det vil alltid vere slik at parerende ikke fér "nok” —
blant annet fordi lovverket setter noen begrensninger.
Likevel kan vi bli bedre i forhold til parerende — for det
er mer & g& pa! Men jeg hiper og tror at brukermed-
virkning generelt er blitt bedret! Sa er spersmélet om det
reflekteres 1 okt brukertilfredshet. Dette er til dels
vanskelig 4 svare pd — og det er ikke noen entydig
sammenheng: grunnen er at et gkt og bedret tilbud ogsé
gir okt ettersporsel!

At brukermedvirkning er en forutsetning for varige behandlings-
resultater, er en tydelig oppfatning hos vare informanter:

Brukermedvirkning kan vere s& mangt. S&nn som vi
praktiserer det, s begynner vi helt naert brukeren, og far
fram behov og ensker. Brukermedvirkning er helt
avgjerende, slik jeg ser det. Hvis du holder fokus pa “det
friske” 1 brukeren, og ikke pé “det syke”, s& er med-
virkning det som kan fere til at man kan oppné en storre
”friskhet” — uten mye tilbakefall — og at hverdagen kan
bli bedre for den enkelte.

De samme refleksjonene framkommer i nedenstdende betraktninger:

Nar det gjelder begrepet brukermedvirkning tenker jeg at
nar man jobber i dette feltet sa vet man at medvirkning er
helt sentralt. Man kan ikke behandle noe i forhold til
endringer i tanker og atferd uten at vedkommende som
det gjelder er med pa det, og er villig til endringene. Der
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du ikke har brukermedvirkning, far du heller aldri til noe.
Dette betyr derimot ikke at brukere opplever at de har
brukermedvirkning. Jeg tror ikke at ordet brukermed-
virkning blir satt som betegnelse pad den endrings-
prosessen av brukerne selv.

Det er interessant & merke seg at denne behandleren problematiserer
brukernes oppfattelse og forstaelse av hva brukermedvirkning inne-
barer. Det behandlere tenker seg som grunnleggende grep for & fa til
en endringsprosess, trenger ikke vare ensbetydende med at brukerne
oppfatter at de har brukermedvirkning. Og med henvisning til kapitlet
som omhandler voksne brukere, kan vi se at det er mye i en slik
uttalelse. Enkelte brukere ga uttrykk for at de ikke kunne vaere med pa
a bestemme hvordan de skulle behandles, og hvilke metoder eller
medisiner som skulle anvendes pa dem. Det var slik enkelte oppfattet
innholdet av brukermedvirkning. Behandlere har, som vi ser, en noe
annen oppfatning. Dette utdypes noe mer i felgende sitat:

Det er et uomtvistelig faktum at nér forskriften om IP
skal gjelde i psykisk helsevern, sa gir man rett til med-
virkning overfor en gruppe mennesker som er ganske
omskiftelig 1 sitt syn. S& man mé da greie & leve med de
utfordringene det gir. Jeg tror ikke bestandig det er mulig
a fa til en reell opplevelse hos brukerne om brukermed-
virkning. Dette handler om psykiske lidelser — som
nesten alltid viser en opphopning i slekter og sosiale lag.
S& jeg har nok tatt mer innover meg hvor vanskelig
prosjekt dette med brukermedvirkning er i lopet av de 1
Y, arene som er gatt siden forste intervju med dere. Det er
ngdvendig lepende & vurdere hva som er riktig — blant
annet i forhold til ressursbruk — og det er en vanskelig
balansegang.

Behandlerne gir ogsa enkelte refleksjoner rundt parerende og deres
rolle, og det er en tendens til at flere mener parerende har fatt gkt
innflytelse. Noen inkluderer dem i brukerbegrepet, og problematikken
rundt taushetsplikt bereres:

Nér det gjelder parerende og deres mulighet til inn-
flytelse, vil jeg si de har fatt mer styring, men om det er
for mye eller for lite er vanskelig & si. Selve vekt-
leggingen av brukermedvirkning gir sterre grad av mulig-
het til pavirkning. Sann jeg ser det har parerende mer
styring nd, men det er vanskelig & si. Sa synes jeg nok at
noen ganger er taushetsplikten problematisk — for
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parerende er ofte store ressurser, og sé er taushetsplikten
av og til en barriere for & benytte disse. P4 den annen
side; hvis man fér innhentet samtykke fra brukeren sa gar
det veldig greitt, og det gjor man ofte i sammenhenger
der det er naturlig — det er maten & inkludere péarerende

pa.
Arsaken til at brukermedvirkning er grunnleggende i behandlingen,
utdypes i det folgende:

Betydningen av brukermedvirkning ligger i at det skjer
en ansvarliggjering i forhold til brukerne — de ma ta noen
valg og sté for det: Hva har vi av tilbud i kommunen som
de kan dra nytte av? Vil de ha disse tilbudene? Vil de
folge dem opp? Dette er viktig selv om folk har tunge
diagnoser — for det er ofte snakk om sma skritt, eller
tilbakeslag, - og eventuelt & legge listen litt lavere — og
justere mal.

Flere papeker at de mener det er blitt en forandring i forhold til hvor
mye eller lite brukeren tilbys ansvar for egen behandling. I noen
tilfeller vil det ikke veere riktig & trekke brukeren inn i for stor grad,
fordi diagnosegrunnlaget tilsier at det ikke er forsvarlig, og dermed
ikke til beste for brukeren. Og i andre tilfeller kan enkelte brukere
oppleve at de far en ekstra belastning ved & fole at de far for mye
ansvar for sykdommer og lidelser de ikke vet s& mye om. Det blir ogsa
poengtert at selv om noen brukere ensker & bidra mer og vare mer
med, sa klarer de det ikke nir det kommer til stykket.

P& denne maten problematiseres ulike sider ved brukermedvirkning,
hva begrepet inneberer, slik flere behandlere ser det, - og at dette ofte
kan vere annerledes enn hvordan brukere vil begrepssette det. Og det
er dessuten viktig & ta heyde for at behandlere grunnleggende sett
hevder at man ikke far fram endring uten at brukerne er med pa det,
samtidig som det er negdvendig & ta hensyn til den enkelte brukers
diagnose og livssituasjon med hensyn til hvor langt medvirkningen
skal trekkes.

8.4  Oppsummering

Gjennom intervjuene med representanter fra behandlersiden har vi fatt
innblikk i hvordan Opptrappingsplanen vurderes med henblikk pé & ha
bidratt med verktey og virkemidler.
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Det er en gjennomgéende vurdering at Opptrappingsplanen gir visse
retningslinjer, og at man har forsgkt & forholde seg til disse, men
maten det har skjedd pa i de forskjellige kommunene varierer noe. Det
er imidlertid tydelig at de okte midlene og tilferselen av ressurser har
veert sveert nedvendig for & utvikle og utvide tjenestetilbudet. Samtidig
pekes det pé at det har vert nedvendig a prioritere. Mye er kanalisert
mot de tyngste brukerne, bdde i form av omsorgsboliger og av
stillingsressurser til denne delen av sektoren.

Individuelle planer er en utfordring. Gjennomgaende var lite gjort i
denne sammenheng ved forste gangs intervjuing. Ved annen gangs
intervjuing var det satt pa dagsordenen, og tiltak var iverksatt, men
med noe ulikt omfang og oppfelging i de forskjellige kommunene.
Flere av informantene har reflektert over det sterkt ressurskrevende
elementet ved utvikling av slike planer. Bade utarbeiding og opp-
folging er sapass kostnadskrevende at det er vanskelig & né opp til
idealet om at alle som har krav pa IP skal fa en slik plan. Men hvis det
faktisk skal utarbeides IP, og deretter folges opp for samtlige som har
krav pé det, oppstér et stort dilemma. For hvor skal man ta tiden og
ressursene fra?

Gjennom alle behandlerintervjuene framkommer en felles forstaelse
og oppfatning av hva medvirkning er, og forutsetter. Grunnleggende
sett dreier det seg om & informere pasienten grundig — og om hvilke
muligheter som finnes. Dernest framheves betydningen av samspillet 1
behandlingen mellom bruker og behandler, og en aksept og villighet
til endring. Hvis en bruker ikke er motivert, og ikke medvirker til at
behandlingen skal ha resultater, sa nytter det ikke. Da kommer ikke
endring til & finne sted. Medvirkning er med andre ord en forutsetning
for endring. Derfor poengteres det at man méa ha brukeren med i
prosessen.

Begrepet brukermedvirkning og hva begrepet inneberer, blir
problematisert i flere av behandlerintervjuene. Det poengteres ogsa at
dette trolig er en annen maéte & forstd medvirkning pé enn det brukerne
anser som medvirkning, og slik de vil begrepssette det. Det er
imidlertid viktig & poengtere at behandlere hevder at man ikke far
fram endring uten at brukerne er med pa det. Samtidig er det ned-
vendig & ta hensyn til den enkelte brukers diagnose og livssituasjon
med hensyn til hvor langt medvirkningen skal trekkes.
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9 Konklusjoner og
anbefalinger

9.1 Konklusjoner

I denne rapporten har vi studert hvordan brukere og parerende opp-
lever medvirkning i psykisk helsearbeid. Innledningsvis stilte vi disse
spersmalene:

. Hvordan opplever brukerne metet med hjelpeapparatet?

. Har brukerne fatt delta i utformingen av sitt eget behandlings-
tilbud?

. Hvordan vurderer brukerne samordningen av hjelpetilbudet,
inkl. ansvarsgrupper?

. Hvordan blir kravet om individuell plan ivaretatt?

. Hvordan opplever parerende at de blir ivaretatt av hjelpeappa-
ratet?

Vi har tatt utgangspunkt i myndighetenes mal — idealer — for hvordan
tjenestene til psykisk syke skal fungere, slik de nedfeller seg i mal-
dokumentene pa omradet.

De konklusjonene som trekkes er resultat av intervjuer gjennomfert i
to faser, og en sammenlikning mellom resultatene fra forste og andre
fase. P4 denne bakgrunn er det at vi vurderer endringer over tid, bl.a.
som felge av Opptrappingsplanens satsinger.

Hvordan opplever brukerne metet med hjelpeapparatet?

Myndighetene forutsetter at hjelperne skal mete brukerne med respekt
og lydherhet. Brukerne skal oppleve at hjelpeapparatet tar ansvar for a
organisere tjenestene til den enkelte.
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De fleste brukerne som er intervjuet i undersgkelsen har ventet lenge
pa a fa hjelp, og opplever det godt endelig & komme i kontakt med
behandlingsapparatet. Dette gjelder bade voksne og ungdommer.

Erfaringene med den hjelpen de voksne brukerne far, varierer sterkt.
Noen far et sammensatt tilbud, mens andre bare far medisiner.
Brukerne fra de to casekommunene i Nord-Norge far jevnt over et
betydelig smalere hjelpetilbud enn brukerne fra de to kommunene pé
Ostlandet. Forskjellene ser ut til & ha okt ytterligere fra forste til andre
intervjurunde. Informantene fra de to Ostlandskommunene er ogsa
mer tilfreds med det tilbudet de far. Et par av dem sier at de na far all
den hjelpen de trenger, og at de opplever en klar positiv utvikling 1
tilbudet de siste par arene.

Ungdommene som er intervjuet er gjennomgéende tilfreds med den
behandleren de né har, men mange har gétt lenge med store problemer
uten at helsesester eller skolen har formidlet kontakt med relevante
hjelpeinstanser.

Béde blant voksne og ungdom er det en del brukere som har erfaring
med stor utskiftning av behandlere over tid. Noen — sarlig blant de
voksne brukerne i nord — har opplevd svert mange behandlere.
Brukerne er i ulik grad rustet til & takle slike situasjoner. For mange
oppleves dette svaert vanskelig, mens andre ser nytten av & bytte
behandler — i hvert fall en gang i blant. Noen av disse rapporterer at
hjelpen er blitt bedre etter skifte av personell.

Flere av brukerne feler at det ikke er noen som tar ansvar for dem i
behandlingsapparatet. Brukere som opplever at metet med hjelpe-
apparatet har vart godt, sier at de er blitt mett med lydherhet og
respekt, samtidig som behandleren har fulgt dem opp og stilt krav til
dem over tid. Fleksibilitet i tilbudet gir trygghet. Vissheten om at de
kan f& (mer) hjelp i tyngre perioder verdsettes hoyt. Det er imidlertid
fa av vare informanter som opplever slik trygghet.

Har brukerne fatt delta i utformingen av sitt eget behandlings-
tilbud?

I dokumentene knyttet til Opptrappingsplanen for psykisk helse legges
det stor vekt pa at brukerne skal trekkes aktivt med 1 egen behandling.
Brukerne skal ha mulighet til & influere pa eget behandlingsopplegg,
og tiltak skal planlegges i samradd med pasient og parerende. Brukerne
har ogsa rett pa informasjon og innsyn. Brukermedvirkning kan bidra
bade til bedre tilpasning av, og kvalitet pa, tjenestene, og til at den
enkelte opplever mestring, selvstendighet og myndighet i eget liv.
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Brukerne vi har intervjuet ser det som viktig og riktig at de far ta
beslutninger som gjelder egen behandling, forst og fremst fordi de tror
det vil gi bedre tilpassede tjenester. Det er serlig de voksne brukerne
som har reflektert over dette. De aller fleste opplever at de i liten grad
far informasjon om ulike sider ved behandlingen, og de blir heller ikke
tatt med pa rad.

I gruppen av ungdomsinformanter er det noen som har avsluttet aktiv
samtalebehandling i lepet av perioden mellom vare to intervjuer. Et
par av disse har opplevd at behandlingen ble avsluttet fra BUPs side,
kanskje primaert fordi det var “beleilig” & avslutte nar behandleren
sluttet. Selv om jentene ikke er veldig uenig i at de var ferdig med
behandlingen, folte de at de ikke fikk noe valg, men snarere ble utsatt
for et visst press om 4 slutte.

Mange informanter er serlig opptatt av & fa informasjon om egen
sykdom og om hva som kan gjeres for a hjelpe dem. De trenger & vite
om — og hvordan — den behandlingen de far inngédr i et maélrettet
opplegg. Ved andre gangs intervju ser vi at enkelte av informantene er
ytterligere desillusjonert nar det gjelder mulighetene for & fa hjelp som
faktisk hjelper. Mangelen p&4 mal og mening bidrar sterkt til & svekke
deres motivasjon for behandlingen.

Ansvarsgruppen kan vare en arena for medvirkning, men det er fa av
brukerne i undersekelsen som har en virksom ansvarsgruppe.

I siste intervjurunde ble det klart at behandlingsapparatet av og til kan
praktisere brukermedvirkning ved at de etterkommer brukernes ensker
om & unnga elementer i behandlingsopplegget. Brukernes ensker be-
nyttes som et argument for & trappe ned tilbudet, i stedet for at be-
handlerne motiverer til behandling.

Hvordan vurderer brukerne samordningen av hjelpetilbudet?

Malet om & skape et samordnet og helhetlig tilbud star sentralt i
Opptrappingsplanen. Idealet er at den enkelte bruker skal mete et
sammenhengende nettverk av tjenester, der det er et godt samarbeid
mellom ulike tjenester i kommunene, i andrelinjen og i andre statlige
instanser.

Til tross for de gode intensjonene, fremstidr problemer med sam-
ordning og samarbeid fortsatt som en viktig hindring i det psykiske
helsearbeidet. Mange av brukerne som er intervjuet opplever at de
selv langt pa vei ma fungere som koordinator for sitt eget hjelpetilbud,
og at de selv ma std for kontakten med de ulike tjenestene. Noen
brukere makter denne koordinatorrollen i perioder, eller har parerende
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som gjor det. De etterlyser imidlertid trygghet for at noen overtar disse
oppgavene nar de er inne i tyngre faser av sykdommen.

Det ser ut til & veere en tendens til at de som selv har ressurser (selv
om de er svert syke) til & st pd i forhold til tjenestene, ogsa féar et
bedre og bredere tjenestetilbud. Unntaket her er de som er sé syke at
de bor under institusjonsliknende forhold. Disse blir i sterre grad enn
de som bor hjemme tatt vare pd i forhold til ulike behov — bade
behandlingstilbud, fritidsaktiviteter og sysselsetting, m.v.

Vi finner ogsd klare indikasjoner p& at koordineringen mellom
nivaene i det psykiske helsearbeidet ikke fungerer godt. Dette gjelder
bade voksne og ungdom. For ungdommene gir dette seg bl.a. utslag i
at BUP ikke vet hvordan det kommunale tilbudet er bygget opp, og at
kommunale instanser (f.eks. lererne) ikke vet hvordan spesialist-
tjienesten kan bringes inn. For de voksne blir manglende samordning
serlig apenbart nar kommunene ikke feolger opp pasienter ved
utskriving fra sykehus, eller nar det oppstar problemer med informa-
sjonsflyten knyttet til enkeltbrukere som far hjelp bade fra stat og
kommune.

De informantene som har erfaring med bruk av ansvarsgrupper ser
dette som et godt redskap for koordinering og samarbeid. I perioden
mellom de to intervjurundene er det noen flere av brukerne som har en
virksom ansvarsgruppe.

Hvordan blir kravet om individuell plan ivaretatt?

Opptrappingsplanen for psykisk helse, og sarlig de maldokumentene
som er kommet i kjolvannet av denne, legger stor vekt pd bruken av
individuelle planer for mennesker med psykiske lidelser. Det er
etablert en lovfestet rett til individuell plan for alle med behov for
langvarige og koordinerte tjenester. Individuell plan skal sikre
koordinering, kontinuitet og klare ansvarsforhold. Brukerne skal
involveres i utarbeidelsen av sin individuelle plan. Fra myndighetenes
side har det vert en intensivering av arbeidet med implementeringen
av individuelle planer i perioden mellom vare to intervjurunder.

Ved forrige runde med intervjuer var det bare én av vére informanter
som hadde en virksom individuell plan. Ved intervjuene i 2006 hadde
dette okt til tre. Ingen av ungdommene omfattes av en slik plan, men
én av jentene har en plan knyttet til skolen. Inntrykket er at det er flere
som har kunnskap om hva individuell plan er ved siste gangs intervju.
Likevel er det mye som tyder pa at hjelpeapparatet i liten grad tar
ansvar for & utarbeide individuelle planer, selv om brukerne er
langvarig syke. Det er noen fa voksne brukere som arbeider med &
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utvikle en plan for seg selv. Brukernes hép er at en individuell plan vil
forplikte tjenestene, og at planen kan gi den enkelte klarere mal med
behandlingen.

De brukerne som jobber med individuell plan sier at de ma gjore store
deler av arbeidet med planen selv, og opplever lite hjelp og stette fra
behandlerne. Nar sd mye av initiativet og arbeidet er lagt pa brukerne
selv, er det stor sannsynlighet for at arbeidet med individuell plan
stopper opp eller gér tregt i perioder. Selv om det synes & vare noe
mer fokus pd slike planer nd sammenliknet med for to ar siden,
gjenstir det altsd en god del arbeid for individuell plan far den
funksjonen som myndighetene har forutsatt innenfor det psykiske
helsearbeidet.

Intervjuene med ansatte i behandlingsapparatet bekrefter at arbeidet
med individuelle planer har gétt tregt. De fremholder at utviklingen og
oppfelgingen av slike planer er svert ressurskrevende. Idealet om at
alle med behov for langvarige og koordinerte tjenester skal fi plan, er
ikke mulig & innfri uten betydelig gkning i ressursene.

Hvordan opplever parerende at de blir ivaretatt av hjelpeappa-
ratet?

Idealene i det psykiske helsearbeidet — slik de fremgar av ulike
dokumenter — er at parerende skal sees som en viktig ressurs i det
psykiske helsearbeidet. Tjenestene ber samarbeide med parerende, og
ogsa gi de parerende nedvendig hjelp og stette. Parerende kan regnes
som brukere av tjenestene. Det understrekes spesielt at barn av
psykisk syke mé sikres hjelp.

Erfaringene blant informantene i var studie er at de parerendes rolle i
psykiatrien synes helt uavklart. Selv om mange av brukerne ser
betydningen av at deres parerende fir informasjon og blir involvert, er
det nesten ingen pararende som opplever at hjelpeapparatet legger til
rette for dette.

Parerende til voksne brukere far svert lite informasjon, og opplever at
den kunnskap de har om den som er syk i liten grad blir hert og
verdsatt av behandlerne. Det finnes heller ikke noe system for &
ivareta behovene til parerende som selv star i fare for a bli syke pga.
belastningene knyttet til psykisk sykdom hos en de stér ner. Flere —
bade parerende og brukere — sier at de tror mer omfattende
informasjon og et hjelpe- og stattetilbud for parerende ville kunne
forebygge sykdom og skilsmisser i de nare omgivelsene til psykisk
syke.
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For ungdommene som far behandling i BUP synes det ikke & vere
noen klare rutiner for informasjon mellom behandler og foreldre, og
foreldrene foler seg ofte i villrede om hva de ber gjere for a stette opp
om sitt syke barn.

I den andre runden med intervjuer ser vi at behandlingsapparatet i
noen tilfeller har apnet opp for en videre definisjon av “pérerende”
enn det som har vart vanlig i det psykiske helsearbeidet. Det finnes
eksempler pa at kolleger, venner, sosken og mindrearige barn trekkes
inn som parerende, selv om dette fortsatt utgjer unntakene snarere enn
regelen.

De siste intervjuene har gitt oss et klarere bilde av en gruppe
mennesker som kan kalles “grasoneparerende”. Dette kan vere
ekskoner eller —menn med felles barn med en psykisk syk, eller
tidligere fosterforeldre, som reelt, men ikke formelt, har mye ansvar
for ungdommer som er syke. Dette er situasjoner som kan vere
konfliktfylte, men der det kan vaere svart vanskelig & std helt utenfor
alle muligheter til & i informasjon om den syke.

9.2  Anbefalinger

De brukerne og parerende vi har snakket med i dette prosjektet er like
forskjellige som mennesker flest. De varierer bade i alder, familie-
situasjon og personlige ressurser. Alle brukerne har psykiske proble-
mer, men de har ulike diagnoser og er i ulike faser i sykdomsforlapet.
Fleksibilitet og individuell tilpasning vil vere viktig i behandlingen av
psykisk syke og deres parerende. Selv om det ut fra en kvalitativ
studie kan vare vanskelig & gi generelle anbefalinger, og resultatene
fra denne studien ikke er representative i en statistisk forstand, vil vi
ut fra intervjuene i prosjektet likevel peke p& noen punkter innenfor
det psykiske helsearbeidet som vi mener kan ha et forbedrings-
potensial. I og med at vi ser mange av de samme trekkene i dag som
etter forste runde med informantintervjuer, er anbefalingene i hoved-
trekk sammenfallende med dem vi kom med i underveisrapporten fra
prosjektet:

. En av hovedkonklusjonene i rapporten er at mange brukere opp-
lever at ingen i behandlingsapparatet tar et helhetlig ansvar for
dem. Dette gir en utrygghet, seerlig i forhold til hva som vil skje
i akutte situasjoner, nar brukeren ikke klarer & ta ansvar for seg
selv. De som opplever trygghet for at de vil bli tatt godt vare pa,
er svert tilfreds med dette. En mulig mate & imetekomme
brukernes behov for & bli ivaretatt, kan vere a benytte
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ordningen med primaerkontakt (eller koordinator) i sterre grad,
og samtidig klargjere primerkontaktens ansvar i forhold til
brukerne.

En styrket primerkontaktrolle vil ogsé kunne vere viktig for &
sikre ansvaret for samordning av tjenestetilbudet overfor
brukerne. Dette gjelder samordning av tjenester p4 kommunalt
niva, s& vel som samordning av tjenester mellom nivéene.
Mange av vére informanter opplever i dag at de ma vare sin
egen koordinator, og selv std for kontakten med tjenestene. Det
er apenbart mange av dem — og av deres pararende — som ikke
makter denne rollen.

Oppmerksomheten rundt individuell plan er noe styrket de siste
arene, men det er fremdeles mange av vare informanter som
ikke jobber med individuelle planer. Vare resultater gir ikke
grunnlag for & generalisere, men i “vare” kommuner er det et
klart behov for at det legges vekt pd & skape en sterkere for-
ankring av ansvaret for individuelle planer i tjenesteapparatet.
Dette gjelder bade ansvaret for & gi informasjon om individuell
plan, ansvaret for & fa initiativ til planer, ansvaret for a
utarbeide planer, og ansvaret for a folge opp planer. Selv om
det sikkert i noen tilfeller er gunstig og hensiktsmessig at
brukere selv tar mye ansvar for utviklingen av sin individuelle
plan, mé de fa stotte i dette arbeidet. De ma ogsa ha trygghet for
at noen folger opp planen i vanskelige perioder. Tjenestene ma
finne en riktig balanse mellom involvering og medvirkning pa
den ene side, og det & la brukerne bli overlatt alt ansvaret pa den
annen.

Mange brukere etterlyser mal og mening med behandlingen de
mottar. Manglende opplevelse av malrettethet innebarer lett at
det blir vanskelig & motivere seg for behandlingen. Brukerne
ber  derfor sikres informasjon om  madlene  for
behandlingsopplegget, for eksempel innenfor rammen av en
individuell plan.

Medvirkning i utforming av eget tjenestetilbud oppleves som
viktig og riktig for de aller fleste brukere. Brukerne i
foreliggende undersekelse legger for dagen en reflektert
holdning til (grensene for) egen medvirkning. Inntrykket fra
intervjuene er at behandlerne i sterre grad kan involvere
brukerne i beslutninger som gjelder behandlingen.

Det synes 4 vare ganske store forskjeller i tjenestetilbud og
oppfelging innenfor det psykiske helsearbeidet. Forskjellene
mellom de fire kommunene vi har hatt med i studien har gkt de
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siste par arene. Uten at vi har grunnlag for a trekke bastante
konklusjoner pé dette punktet, vil vi antyde at forskjellene dels
skyldes kjennetegn ved kommunen (sterrelse, beliggenhet), og
dels personlige (brukerens og pérerendes) ressurser til a folge
opp tjenestene. I den grad myndighetene ikke ensker slike
forskjeller i tilbudet, ma det settes inn tiltak for & sikre sterre
likhet, for eksempel ved & gi insentiver til storre samarbeid
mellom kommuner, eller ved & sorge for sterkere faglig
oppfelging av mindre kommuner. Nér det gjelder forskjeller
som skyldes ulike personlige ressurser, forsterkes disse av at
behandlingsapparatet i sé stor grad overlater til brukerne selv og
de péregrende & ta initiativ og & felge opp tjenestene. En klarere
forankring av ansvar overfor den enkelte bruker, vil trolig bidra
til sterre likhet i oppfolgingen av tjenestetilbudet.

. Fastlegene synes a fungere svert forskjellig i forhold til
mennesker med psykiske problemer. Mens noen konsentrerer
sitt arbeid om medisinering, evt. ogsd henvisninger til
spesialisthelsetjenesten, ser andre ut til & vaere bedre og bredere
orientert mot ulike hjelpetilbud i kommunen. En mer helhetlig
tilneerming til behandlingen av mennesker med psykiske
problemer forutsetter at ogsd legene har kompetanse pa hva
ulike kommunale tjenester kan tilby sine innbyggere.

. Pdrorendes rolle i psykiatrien bor avklares. 1 tilfeller der bade
parerende og brukere ensker involvering fra parerendes side,
ber informasjon, for eksempel om forventet sykdomsforlep,
fremtidsutsikter, behandling og bivirkninger, komme pa et tidlig
tidspunkt. Dette kan bidra til a styrke den sykes omgivelser, og
gjore makteslosheten mindre patrengende. Behandlings-
apparatet kan med fordel ta opp til diskusjon og refleksjon
hvem som kan eller ber regnes som parerende” i ulike
situasjoner.

. Mange parerende lever et liv fullstendig preget av at de har en
narstaende med psykisk lidelse. Denne pakjenningen medferer
at noen parerende ogsa selv stér i fare for a bli syke. Vi mener
et tilbud som mer systematisk fanger opp parerendes behov kan
virke forebyggende.

. Informasjon til parerende til barn som fér behandling i BUP
synes & variere sterkt. Informasjonsflyten i dag ser ut til &
avhenge av den enkelte behandler og av parerendes evne til &
sperre. Vi mener det ber tas initiativ til & f& en mer enhetlig
praksis nér det gjelder informasjon fra behandler til pérerende i
BUP-sammenheng.
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Flere av ungdommene i studien — sarlig jentene med ADHD-
problematikk — har hatt store problemer i mange ar uten at dette
er fanget opp av skolen (og evt. barnehagen) pa en god mate.
Det kan vare behov for mer informasjon blant leerere pé alle
klassetrinn — bade om symptomer pd psykiske lidelser og
problemer hos barn og unge, og om hvor de kan fa hjelp hvis de
mistenker sykdom, og kanskje spesielt om tegn pA ADHD hos
jenter ettersom dette vanligvis oppdages langt senere enn hos
gutter.

Dessuten ber BUP-ansatte passe pé & sikre at foreldre til ung-
dom under 18 ar far noe mer generell informasjon, om be-
handlingen som gis, om medisiner, om grunn- og hjelpestenad,
informasjon og uttalerett nér spersmalet om & avslutte eller
trappe ned behandlingen kommer opp, og informasjon til de
parerende om hva som kan gjeres for a hjelpe dem hvis dette
trengs.
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