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Sammendrag: Denne studien er fase 2 i prosjektet: «Samarbeid mellom ansatte
og pargrende til personer med en nyoppdaget alvorlig psykisk lidelse». Studien er
et samarbeid mellom Divisjon psykiske helsevern, Avdeling for psykosebehand-
ling og rehabilitering og Hogskolen i Hedmark, Avdeling for helse- og idrettsfag.
Gjennomferingen skjer innen Seksjon for utredning, diagnostisering og behand-
ling, som gir et tilbud til unge mennesker med psykoselidelse. Hovdemal: Bygge
opp et tilbud, basert pa vitenskapelig kunnskap og praksisbasert evidens, som
parerende til de unge med en nyoppdaget psykoselidelse opplever mater deres
behov og ensker.

Studien har et handlingsorientert forskningssamarbeidsdesign. Dette prosjektet
er fase 2 (2005-2007) og bygger delvis pa data fra fase 1 (2003—2005): kvalitative
forskningsintervjuer med 24 parerende (19 foreldre og 5 voksne sgsken). Anvendte
metoder i fase 2: Atte fokusgruppeintervjuer: Ett med foreldre, ett med ansatte
i hver av de fire enhetene og tre med blandede grupper (parerende og ansatte). I
tillegg har vi data fra intervjuer med prosjektkoordinatorer, dialogundervisning,
dreftingsmeter, dokumentanalyse og en postenquete blant parerende. Dataene er
bearbeidet ved hjelp av kvalitativ innholdsanalyse og statistisk analyse.

Resultater viser at det har skjedd endringer i praksis og nedskrevne rutiner i for-
hold til parerendesamarbeid. Endringene er ulike i de fire enhetene ut fra hvilke
fokusomréader de ensket & utvikle. Endringene vises i at parerende kommer tidli-
gere med i samarbeidet og at tilbud til parerende sikres nér pasienten flytter fra en
enhet til en annen. Det har blitt mer fokus pa og tilbud til pasientenes sesken, selv
om det trengs ytterligere bevisstgjoring i 4 f4 dem inkludert. Det er gjort end-
ringer i ansvarsforhold blant personalet for & sikre tidlig kontinuitet i prerende-
samarbeidet, bruk av saksliste pa formelle samarbeidsmeter med parerende for




a klargjore meotenes hensikt og redusere usikkerhet for de parerende. Gjennom
fokusgruppeintervjuene, droftingsmetene og dialogundervisningen har enkelte
begreper statt fram som sentrale i forstdelsen av hva samarbeidet preges av:
Maote, hép, gi og motta informasjon, roller, stotte og veiledning. Sesken har brakt
inn fokus pa betydningen av & se pasienten som et helt menneske.

Resultatene fra postenquete blant parerende viser at de i stor grad opplever &
bli mett med respekt og sett pa som en ressurs. Parerende har en mer blandet
opplevelse néar det gjelder & fa informasjon om sykdommen, behandlingen og
pasientens framtidsutsikter. Innen alle tre omrédene, og spesielt det siste, ser det
ut til at de ansatte kan gjore forbedringer.

I fokusgruppeintervjuene legger bade parerende og ansatte vekt pa hvor viktig
det er at det formidles hép. 63 % av de parerende opplever at dette blir gjort i
«stor grad» eller «svert stor grad». Kun 7 % (to parerende) opplever at det blir
gjort i «liten grady.

Evaluering av metoder brukt i prosjektet viser at handlingsorientert forsknings-
samarbeid er egnet tilnaerming i fagutviklingsprosjekter, men at bedre informa-
sjonsflyt og kontinuitet i prosjektet ville ha gitt de ansatte en mer aktiv deltagelse
som medforskere.
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Summary: This study is part of the research project: «Collaboration between staff
and relatives to persons with recently discovered serious mental illness». The study
is a collaboration between Innlandet Hospital Trust, Division of Mental Health Care,
Department of Psychosis Treatment and Rehabilitation and Hedmark University
College, Faculty of Health and Sports. The study is carried out in: Section of assess-
ment, diagnosing and treatment. Main objective of the study: To develop a service,
based on scientific knowledge and practice based evidence, which meets the needs of
relatives to young people with recently discovered serious mental illness.

The overall design is co-operative inquiry. The present study is considered as phase
2(2005-2007) of a larger study. It is based on data from phase 1 (2003—-2005): Quali-
tative research interviews with 24 relatives (19 parents and 5 adult siblings) (Nordby
& Kjensberg, 2005). Methods used in phase 2: eight focus group interviews (one
with a group of parents and one interview with professionals in each of the four
participating units and three with mixed groups of relatives and staff), dialogue ba-
sed teaching lessons, deliberation meetings, document analysis and a postenquete
among relatives). Data were analysed by means of qualitative content analysis and
descriptive analyses.

Results indicate some changes in practice and procedures which regulate the co-
operation between relatives and professionals. The changes vary in the four units
depending on the focus of development. The changes are manifested by the relati-
ves entering earlier into collaboration with the staff, and that support is secured to
relatives when the patient is transferred to another unit. There is more focus on and
support to siblings. Still the units need to focus on siblings to get them included. One
of the units has changed the distribution of responsibility among the staff to secure
continuity early in the collaboration process with the relatives.




One unit has introduced an agenda to the relatives before formal meetings to clarify
the aim of the meeting and to reduce insecurity among the relatives. During eight
focus group interviews, dialogue based teaching sessions, deliberation meetings and
a postenquete some essential conceptions have emerged as important to good quality
cooperation between relatives and staff: Encounter, hope, giving and receiving in-
formation, roles and support and guidance. The siblings have brought into focus the
importance of viewing the patient as a whole person. In the focus group interview
both relatives and staff underline the importance of imparting hope. 63 % of relatives
experienced this in «large degree» or «very large degree». Only 7 % (two relatives)
answered in «little degree».

An evaluation of methods used in this research project judge the design of co-ope-
rative inquiry as a relevant strategy in future development in health care practice,
though continuity of the project and information to staff should be more focused and
taken care of.




FORORD

Organisering, innhold og kvalitet 1 samarbeidet mellom na&re péarerende til
mennesker som har fatt en alvorlig psykisk lidelse og ansatte i helsevese-
net, bdde innen forste- og andrelinjetjenesten, er et omride som det i stadig
storre grad har blitt satt sekelys pa de senere arene. Forsking, bdde nasjonalt
og internasjonalt, har vist at det her er mye som ber forbedres.

I dette prosjektet har vi valgt & rette sekelyset spesielt pd nare parerende
som har en av sine forste erfaringer i mete med psykisk helsevern. De erien
situasjon som er preget av usikkerhet og fortvilelse og det er viktig hvordan
de blir tatt imot og mett i denne fasen.

Behandlingsenhetene innen Avdeling for Psykosebehandling og rehabilite-
ring har na i flere ar vart opptatt av denne problematikken og ensker & ut-
vikle tilbudet videre. Dette har blant annet resultert i prosjektet som beskri-
ves nermere i denne rapporten.

Det har gatt ut mye skriftlig materiale fra prosjektlederne til de enhetene
som deltar i lepet av prosjektperioden som ledd i utviklingsprosessen. Ved
siden av disse prosessnotatene er det skrevet en rapport fra fase 1 (Nordby
og Kjensberg, 2005) og et milepzlsnotat i Hogskolen i Hedmark sin skrift-
serie (Nordby, Kjensberg og Hummelvoll, 2007). Det er ogsa skrevet en
mastergradsoppgave i1 psykisk helsearbeid knyttet til prosjektet (Kjonsberg,
2007).



Prosjektledelsen har samarbeidet med Landsforeningen for Parerende innen
Psykiatri (LPP) i Hedmark i dette prosjektet. Dette har vert et fruktbart
samarbeid som ber utvikles videre. I organiseringen av prosjektet har vi
hatt en bredt sammensatt referansegruppe (ressursgruppe). Her har det, ved
siden av representanter fra avdelingen, blant annet vaert med representanter
fra LPP, Mental Helse Ungdom, Hamar, Voksne for barn og Hegskolen i
Hedmark. Dette har fort til at vi har fatt mange verdifulle synspunkter inn i
prosjektet som vi er meget takknemlig for. En stor takk til representantene.

I fase 2 av prosjektet har vi i tillegg til en postenquete hatt fokusgruppeinter-
vjuer med parerende som har gitt oss verdifull kunnskap. En stor takk til de
parerende som har stilte opp og bidratt med sine erfaringer og synspunkter.

I tillegg onsker vi & takke sekreterer i skrivetjenesten som har hatt en stor
jobb med & skrive ut alle fokusgruppeintervjuene. En spesiell takk ogsa til
Toril Smaaberg som har deltatt som faglig samtalepartner, datahjelper og
har ordnet med mange praktiske gjeremal i forhold til prosjektets drift, slik
som ulike meter og seminarer. I tillegg har hun skrevet referater fra ulike
prosjektmeter.

I gjennomferingen av fase 1 i prosjektet (2003—-2005) fikk vi ekonomisk
stotte fra forskningsenheten i SIHF. Vi har ogsé fétt stette fra forsknings-
enheten til & avholde et avslutningsseminar for pirerende og ansatte samt &
formidle resultater fra prosjektet pa fag- og forskningsdager og til & trykke
denne rapporten. Vi takker forskningsenheten for denne gkonomiske stotten.
Lonn til prosjektleder og medarbeider, samt prosjektets gvrige driftsutgifter
har blitt dekket av avdelingens ordinare budsjett, noe som understreker at
avdelingsledelsen ser pa dette som et viktig omréde i behandlingen av unge
mennesker som har fatt en psykoselidelse.

Hjellum, den 07.03.08

Kjell Nordby, Kari Kjensberg og Jan Kare Hummelvoll
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INNLEDNING

Avdeling for psykosebehandling og rehabilitering har i mange ar lagt vekt
pa parerendearbeid og samarbeid med de parerende. Utviklingen av arbei-
det ved var avdeling pa Sanderud sykehus fra 1986 fram til 2003 beskrives
i en intern rapport (Emilsen, 2003). Her gar det fram at det har skjedd store
strukturelle og holdningsmessige endringer i lopet av denne perioden, men
at det fortsatt er et stykke igjen for parerende er inkludert som en selv-
folgelig samarbeidspartner. Avdelingen har to ansatte som i sine stillinger
koordinerer familiearbeidet. Ogsa ved samme avdeling pa Reinsvoll har det
i lengre tid vaert drevet systematisk familiearbeid med relativt like rutiner
som flere av enhetene/postene pd Sanderud har. Denne satsningen pé fami-
liearbeid viser at bade ledelsen og mange av de ansatte ser betydningen av &
samarbeide med pérerende — noe som ytterligere bekreftes av at program og
rutiner for samarbeid evalueres arlig.

Det prosjektet som her skal beskrives er fase 2 i et storre kvalitetsarbeid for
a utvikle familiesamarbeidet ved avdelingen. Fase 1 var en kartleggings-
undersekelse av de parerendes erfaringer og behov som ble gjennomfoert
i form av en intervjuundersekelse i 2003—-2005 (Nordby og Kjensberg,
2005).

I rapporten gir vi forst en kort skisse over fase 1 og fase 2 i prosjektet.
Deretter setter vi prosjektet inn i en teoretisk ramme og beskriver aktuell
forskning, herunder resultater fra fase 1 i Parerendeprosjektet, og viser til
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publikasjoner som til nd har blitt skrevet i tilknytning til dette prosjektet.
For metodekapittelet gjores det rede for prosjektorganisering og dets plass i
avdelingen (vedlegg 1).

Metodekapittelet er omfattende. Ved siden av vanlige beskrivelser og drof-
tinger som herer hjemme i1 et metodekapittel, har vi tatt inn prosjektets
forskningsspersmadl fire:
Er handlingsorientert forskningssamarbeid en egnet metode for
avidereutvikle Seksjonens faglige tilbud, her fokusert gjennom
utviklingen av samarbeidet mellom parerende og ansatte?

Denne problemstillingen har Kjensberg droftet i sin mastergradsoppgave i
psykisk helsearbeid (2007) og de sentrale funn og analyser fra oppgaven er
tatt inn i metodekapittelet i denne rapporten.

De ovrige resultatpresentasjoner folger i tre kapitler deretter. I prosjektet
har vi samlet data i hovedsak pé tre mater: 1) dokumentanalyse (skriftlige
retningslinjer om parerendearbeid og -samarbeid i den enkelte enhet), 2) fo-
kusgruppeintervjuer (ansatte og parerende), individuelle intervjuer og me-
ter, 3) postenquete blant parerende (vedlegg 2). Vi har ogsa i presentasjonen
av funn valgt & holde pa denne tredelingen, men kommer med en samlet
analyse, tolkning og konkludering knyttet til de tre forskningsspersmaélene
etter den tredelte resultatpresentasjonen.

I resultatpresentasjonen har vi valgt & skille ut funn relatert til pasienters
sosken i eget kapittel. Det finnes lite forskning om sesken knyttet til psykisk
helsevern. Siden det i dette prosjektet har vart rettet fokus mot seskens er-
faringer, ensker og behov i mete med ansatte, har vi ensket & gi en tydelig
presentasjon av det som kom fram.

Til slutt presenteres anbefalinger bade til utvikling av pdrerendearbeid og
parerendesamarbeid i klinikken og til videre forskning.

Generelt forbindes begrepet familie med ner slekt, i forste rekke foreldre,
sosken og barn. Slik er det ikke for alle, og nar pasienten informerer om sine
narmeste parerende, kan det omfatte personer utenom naermeste familie. |
Lov om pasientrettigheter av 2. juli 1999 heter da ogsa at «Pasientens pére-
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rende er den pasienten oppgir som parerende eller nermeste parerende».

I dette prosjektet er det pasientene som gjennom samtykkeerklaeringer har
oppgitt hvilke parerende vi kunne kontakte. I praksis har dette vaert foreldre
og steforeldre. Etter en ny henvendelse har ogsa sesken blitt involvert.

Begrepet familie/parerendesamarbeid og begrepet familie/parerendearbeid
skilles fra hverandre. I begrepet familie/pararendesamarbeid forstds den
mellommenneskelige relasjonen, samhandlingen og samarbeidet med pére-
rende, mens familie/pérerendearbeid har med utforming og tilrettelegging av
tilbud & gjere, i tillegg til utarbeidelse av rutiner for denne virksomheten.
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1.0 BESKRIVELSE AV PROSJEKTET

1.1 Innledning

Prosjektet har blitt ledet av avdelingens FoU-enhet. I tillegg har det i hver
enhet vert en prosjektkontakt (ass. enhetsleder) mellom prosjektledelsen og
enheten som har hatt ulike oppgaver knyttet til prosjektet i sin enhet. Det har
veert nedsatt en styringsgruppe som har bestatt av assisterende avdelingssjef,
prosjektleder og prosjektmedarbeider fra FoU enheten. I tillegg har det vert
opprettet en referansegruppe som er bredt sammensatt. P4 grunn av all kom-
petansen som fantes i referansegruppa, valgte vi & kalle gruppa for en res-
sursgruppe. Den har bestétt av: To representanter fra Mental Helse Ungdom,
Hamar, en representant fra Voksne for barn, tre fra Landsforeningen for
Parerende innen Psykiatri, ass. avdelingssjef, en overlege, en av prosjekt-
kontaktene, en forsker fra Hogskolen i Hedmark, en psykiatrisk sykepleier
uten direkte tilknytning til prosjektet, prosjektmedarbeider og prosjektleder.
I tillegg har det vaert med en referent. Ressursgruppen har hatt meter to
ganger i halvéret.
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1.2 Maél

Hovedmal: Bygge opp et tilbud, basert pd vitenskapelig kunnskap og prak-
sisbasert evidens, som pérerende til de unge nysyke opplever meoter deres
behov og ensker.

Delmal: Systematisk gransking, evaluering og utvikling av konkrete rutiner
med parerende arbeid og samarbeid i den aktuelle seksjonen.

Delmadl: Oke personalets bevissthet og kompetanse i forhold til & mate de
parerendes behov og ensker og gjennom det styrke pasientbehandlingen.
Delmal: Oke personalets kompetanse i & drive systematisk fagutvikling og
stimulere interessen for forskning gjennom a delta i et handlingsorientert
forskningssamarbeid.

1.3 Forskningsspersmaél

1. Hvilke rutineendringer ser vi ved prosjektets avslutning som kan ha
betydning for samarbeidet mellom pérerende og ansatte?

2. Hvordan vurderer de parerende at samarbeidet mellom dem og de
ansatte er ved prosjektets avslutning?

3. Hvaber vare fokus i ulike faser i pirerendearbeid og samarbeid (re-
latert til pasientbehandlingen)?

4. Er handlingsorientert forskningssamarbeid en egnet metode for &
videreutvikle seksjonens faglige tilbud, her fokusert gjennom utvik-
lingen av samarbeid mellom pérerende og de ansatte?

1.4 Beskrivelse og skisse av
prosjektets fase 1 og fase 2

I det folgende presenterer vi en kort beskrivelse med en skisse over pa-
rorendeprosjektet fra starten i 2003 og til avslutningen av prosjektet med
et fellesseminar den 01.11.07. Skissen viser ogsé det lokale grunnlaget for
prosjektet.

18
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Fase 1

Blant annet pd bakgrunn av Emilsens rapport (2003) om utviklingen av pa-
rerendearbeid og -samarbeid i avdelingen fra 1986 fram til 2003, startet vi
pa slutten av 2003 planleggingen av fase 1 i prosjektet. I januar 2004 hadde
vi et proveintervju med en familie for blant annet & fa tilbakemeldinger pa
vér intervjuguide. Det forste intervjuet startet i april 2004 og det siste ble
gjennomfert i mars 2005. Vi hadde da gjennomfert kvalitative intervjuer
med 24 pérerende (Nordby & Kjensberg, 2005).

Fase 2

Planlegging

Planleggingen av fase 2 startet ved avslutningen av fase 1. Gjennom arbeidet
i fase 1 vokste idéen fram om en fase 2 med handlingsorientert forsknings-
samarbeid (aksjonsforskning) som design. Resultatene fra fase 1 ble pre-
sentert pd et apent mete i Landsforeningen for Pdrerende innen Psykiatri
(LPP), fylkeslaget i Hedmark. Det ble ogsa presentert for ansatte og ledere
ved «Seksjon for utredning, diagnostisering og behandling» innen Avdeling
for psykosebehandling og rehabilitering, siden det var parerende til pasienter
som hadde sin forste (for noen var det andre eller tredje) erfaring med psy-
kisk helsevern vi hadde fokusert. Vér foresporsel om en fase 2 ble dreftet i
den enkelte enhet og i avdelingsledelsen med positive tilbakemeldinger og
den konkrete planleggingen startet.

Sykehuset har lang tradisjon i & samarbeide med Hogskolen i Hedmark, av-
deling for helse og idrettsfag om ulike forskningsprosjekter med aksjons-
forskning som design (Hummelvoll, Sundmoen, Nordby, 1988; Hummelvoll,
2003). Hogskolen har en betydelig kompetanse innen aksjonsforskning og vi
s& det som naturlig 4 ta kontakt med dem for & gé inn i et samarbeid. Det ble
undertegnet en samarbeidsavtale hesten 2005. Nedvendige vurderinger ble
innhentet fra Regional etisk komité (REK) og Norsk samfunnsvitenskape-
lige datatjeneste (NSD). Senere ogsa Personvernombudet for forskning for
Sykehuset Innlandet.
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Ulike aktiviteter

De ulike aktivitetene i prosjektet er vist som ni sirkler rundt arenaene for
prosjektet, de fire enhetene, i skissen under.

Fig. 1:
. o .
Samarbeid mellom ansatte og parerende til
personer med en nyoppdaget alvorlig psykisk
lidelse
Fase 11 .
Fokusgruppeintervjuel
2005- S
Kun parerende (1) Dokumentanalyse
2007/2008 Kun ansatte (4) -Skriftlige
Sperreskjema til Blanede grupper (3) retningslinjer og
ansatte i de fire Tilbakemeldinger rutiner angaende
. enhetene n=27 (skriftlig og muntlig) pargrendesamarbeid
Handllngs- ’- i de fire enhetene
orientert / -
forskni ngs-, Arenaer for gjennomfering av 3
. prosjektet: .
samarbeld Kvalitative intervjue, Seksjon for utredning, S/p(arrgs:Jelma . ﬁ
med de fire diagnostisering og behandling. Vi Prosledts uitztg o
prosjektkontaktene| *3B (Sengepost) parerende n= o
*B1 (Sengepost) =
*B7 (Bemannede o
treningsleiligheter) -
+B4 (Poliklinikk) 5
Dialogundervisning Ressursgruppe «Q
i de fire enhetene P g (referansegruppe), D
atte moter =
Samarbeidsmote
To seminar for i enhetene:
pargrende og Ledere, ansatte
ansatte og
prosjektkontakter
Fase I

2003-2005 Kvalitative intervjuer med 24 pargrende
(Nordby og Kjgnsberg 2005)

| I

Grunnlags- | Beskrivelse av utviklingen av familiearbeid
data ved avdelingen i perioden 1986-2003

2003
(Emilsen 2003)
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Vi skal her gi en kort presentasjon av de ulike aktivitetene som illustreres i
de ni sirklene i skissen foran. Naeermere beskrivelse og vurderinger kommer
i metodekapittelet.

Samarbeidsmgter med ansatte i enhetene

Det ble bdde i planleggingsfasen og gjennom hele prosjektet avholdt flere
meter med enhetenes ledere, ansatte og prosjektkontakter. Dette var viktig
for 4 holde fast i enhetenes fokusomrader, drefte innsamlet data, utveksle
idéer og planlegge aksjonen.

Dokumentanalyse

Ved avdelingen har det fra 1992 vert arbeidet systematisk for & bygge opp et
tilbud til pasientenes parerende. Hovedmaélet med familiearbeidet er definert
som: «Familiearbeid er en integrert, naturlig del av behandlingstilbudet». I
hvor stor grad det er det i den praksis som uteves vil nok variere en del fra
enhet til enhet innen avdelingen. Imidlertid har hver enhet ved avdelingen
egne skriftlige rutiner for sitt familiearbeid. Dette ble gjennomgétt for de
fire enhetene som deltok i prosjektet og var grunnlaget nar enhetens ansatte
sammen med prosjektledelsen vurderte hvilke rutinemessige endringer som
burde gjores. Rutiner og endring av rutiner beskrives i eget kapittel.

Dialogundervisning

Dialogundervisning er en metode som brukes for a styrke kunnskapsdannel-
sen. Det har blitt gjennomfert dialogundervisning i alle enhetene. I hoved-
sak har de ansatte selv hatt ansvar for & legge fram et tema som gjenspeiler
et av enhetens fokusomrider. Deretter folger en refleksjon og drefting av
temaet.

Fokusgruppeintervjuer

Det har blitt gjennomfort atte fokusgruppeintervjuer. Ett med ansatte i hver
av enhetene (fire intervjuer), ett med bare parerende og tre intervjuer hvor
vi hadde blandede grupper med pérerende og ansatte. Hovedtyngden av da-
taene i rapporten har framkommet gjennom fokusgruppeintervjuene. Det
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har blitt gitt skriftlige og muntlige tilbakemeldinger/forelopig analyse til de
ansatte 1 enhetene (skriftlig til parerende). Pafolgende drefting har deretter
blitt gjennomfort i enhetene.

Kvalitative intervjuer med prosjektkontaktene

Vi har gjennomfort to runder med intervjuer med prosjektkontaktene. Det
ene intervjuet hadde fokus pa rutineendringer som var skjedd i enheten. Det
andre intervjuet rettet sekelyset pd handlingsorientert forskningssamarbeid
som metode for fagutvikling. Det siste intervjuet ble brukt som datamateria-
let i Kjensbergs masteroppgave (2007).

Ressursgruppemseoter

Fra prosjektledelsen uttrykte vi enske om & kalle var referansegruppe for
ressursgruppe. Bakgrunnen var at det hos den enkelte i denne gruppen fan-
tes store og nedvendige ressurser for & gjennomfore prosjektet. Gruppen
kom med innspill som var med & pévirke utviklingen av prosjektet.

Sperreskjema til ansatte

I forbindelse med sin mastergradsoppgave sendte Kjensberg ut et sporre-
skjema til ansatte i de fire enhetene og som utgjer en del av grunnlaget for
analysen i hennes oppgave.

Postenquete til padrerende

Ved prosjektslutt sendte vi ut sperreskjema til parerende som var knyttet til
en av de fire enhetene for & fa parerendes vurderinger av hvordan de opp-
levde 4 bli mett og tatt imot av de ansatte i en av de fire enhetene.

Seminarer

I prosjektet har vi avholdt to seminarer med deltakere fra parerende, ledelsen
i avdelingen, de ansatte i de fire enhetene og ressursgruppa. Et av semina-
rene var ved halvtid og hadde fokus mot sgsken. Det siste seminaret var ved
avslutning og har betydning for oppsummering og veien videre.
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2.0 TEORETISK OVERBYGGING

2.1 Lover og rettigheter

I de kliniske retningslinjer fra Statens helsetilsyn (9:2000) for utredning og
behandling av mennesker med schizofreni star det at familiens engasjement
ma tas godt vare pé og sees pa som noe positivt. Videre anbefales det at en ber
tilby samtaler med familien, med eller uten pasientens deltakelse. Samtalene
skal ha som mél & eke familiens mestringsevne, minske stressnivdet i fa-
milien og eke forstelsen og toleransen for pasientens problemer og lidelse.
Hensikten med dette prosjektet korresponderer godt med Helsetilsynets ret-
ningslinjer. I tillegg vil vi foye til betydningen av & opprettholde hépet for
pasienten og familien.

I spesialisthelsetjenesteloven stér det i § 3—8 at sykehuset skal ivareta opp-
leering av pasienter og pdrerende. Loven palegger ansatte i sykehuset til &
drive opplaring av pirerende. Pirerende trenger innsikt og forstéelse for de
problemer pasienten sliter med og hvilke rettigheter og muligheter som fin-
nes, bdde for pasienten og dem som nare parerende. I pasientrettighetsloven,
§ 1-3, b, stir det at pasientens paragrende er den pasienten oppgir som parg-
rende og nermeste parerende. Det medforer at de ansatte mé vere seg det be-
visst og sperre pasienten om hvem de ensker skal delta som sine pirerende.
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2.2 Sentral forstdelse i mote med pédrerende

Dette krever at de ansatte i behandlingsenheten har pedagogiske tilbud til
parerende. Dette kan skje gjennom seminarer, undervisningsdager/kvelder,
tilbud om meter med en parerende, en familie eller flere parerende/familier
samlet. Det siste er satt i system og gjennomferes i avdelingen som et flerfa-
miliegruppetilbud, til enkelte parerende.

De psykopedagogiske metodene representerer derfor en klinisk om-
setning av EE-forskningen og er rettet mot & imgtekomme familiens
onske om & vere gode hjelpere for sitt syke familiemedlem. Nar
familien far dette tilbudet, har det ogsé en gunstig effekt pa deres
egen situasjon, bade helsemessig og i forhold til livskvalitet (Fjell,
2005:166).

Paregrende trenger enkelte ganger hjelp bade til & erkjenne egne muligheter
og ressurser og til 4 ta disse i bruk. I en hverdag som for noen har «last
seg» er det viktig & se pd hva de har prevd for & mestre situasjonen, hva kan
de lere av dette og hva de né kan prove for & mestre situasjonen pé en an-
nen mate for at livet skal oppleves bedre. I en behandlingshverdag ser vi at
dette faller neert ssmmen med det en vanligvis kaller en eksistensiell modell.
Innenfor denne forstaelsen er noen av de sentrale verdiene i behandlingen:
likeverdighet, mete/naervaerenhet, selvaktelse, ansvar og valg, mal, mening
og verdiavklaring, skyld, apenhet og innsikt, hép. Som vi ser ber dette ogsa
vere sentrale verdier i motet mellom ansatte i helsevesenet og parerende
(jmf. Hummelvoll, 2006:65). Den eksistensielle tilnaermingen legger en vekt
pa at et Jeg meoter et Du. | denne sammenheng vil det si at parerende og an-
satte motes i et subjekt-subjekt forhold. Bollnow (1976:96) sier:

Det er ikke mulig virkelig & forsta livet ut fra et isolert menneske,
men bare pé grunnlag av to prinsipielt likeberettigede og like betydn-
ingsfulle virkeligheter, nemlig et jeg og et du, og det er nedvendigvis
en tosidig prosess, for idet et du mater meg — meoter jeg et du.

Denne forstéelsen av at det er to likeverdige personer som er likeberettigede
og like betydningsfulle som mater hverandre er det som ma gjennomsyre
samarbeidet mellom parerende og ansatte. I dette mote skal ansatte og pé-
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rerende hjelpe hverandre til sammen & hjelpe pasienten pé best mulig méte.
I tillegg trenger pérerende stotte og hjelp til & hdndtere de merbelastninger
livet har gitt dem. De ansatte skal hjelpe parerende til & redusere stressnivéet
og oke mestringsevnen. A gke mestringsevnen og & redusere stressnivdet
henger sammen, slik vi vurderer det. Gjennom gkt evne til & handtere vans-
kelige situasjoner i hverdagen og fa hjelp til & utnytte bade pasientens og
egne ressurser, vil det bidra til 4 redusere stressnivaet.

Den medisinske sosiologen Antonovsky (1994) bringer inn et viktig perspek-
tiv gjennom begrepet salutogenese. Gjennom dette begrepet fokuseres be-
tydningen av 4 aktivere ressurser og potensialer. Det som ifelge Antonovsky
er betydningsfullt i den sammenheng og dermed for helsen, er «sense of
coherence» — SOC (Antonovsky, 1991:123). Gjennom SOC blir vi i stand til
a bruke vare «generelle motstandsressurser» — GMR, («general resistance
resources» — GRR) (Antonovsky, 1991:99). Nar vi skal samarbeide med pa-
rerende vil dette perspektivet vere fruktbart siden en i den sammenheng
fokuserer helse gjennom at helsearbeidere i all hovedsak samarbeider med
friske mennesker, men som kan trenge stotte og hjelp i perioder for a opp-
rettholde sin helse.

I ulike oversettelser i nordisk litteratur brukes begrepene «begripelig-
het», «handterbarhet» og «meningsfullhet» om innholdet i SOC (Jensen &
Johansen, 2001; Mahlum, 2005; Langeland, 2006). Felelsen av sammen-
heng kommer fra forskjellige leeringsprosesser gjennom livet. Forut for be-
gripelighet kommer en laeringsprosess som preges av forutsigbarhet. Forut
for hdndterbarhet en leringsprosess preget av belastningsbalanse og endelig,
og kanskje viktigste, kommer delaktighet som en leringsprosess for opple-
velsen av meningsfullhet (Jensen & Jensen, 2001; Mahlum, 2005).

Nér en naer parerende (barn, sesken) blir alvorlig syk, kan livet bli kaotisk
og uforklarlig. De stimuli som de i denne sammenheng utsettes for er ikke
lenger begripelige. Derfor trenger parerende hjelp til & komme i1 prosesser
som preges av mer forutsigbarhet. De ma i tillegg oppleve at de kan hand-
tere/mestre situasjonen og ikke bli et offer for merbelastningene. Endelig
har de behov for & oppleve meningsfullhet i sin livssituasjon. Det er det som
gir parerende motivasjon til & finne lesninger pa problemer og utfordringer i
tilvaerelsen. Dette kan styrkes ved at de fra forste stund kan vaere delaktige i
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de opplegg som skal bidra til & opprettholde helse for seg selv og gjenvinne
helse (og fjerne/redusere sykdom) for den i familien som er pasient. Dette
skjer ved at de opplever at de er viktige, betydningsfulle personer for sitt
barn, sin sester eller bror. Nér et familiemedlem legges inn pa et psykia-
trisk sykehus, er det de ansatte i den avdelingen som ma utvikle systemer
og ordninger hvor dette er mulig. Men retningslinjer alene er ikke nok. De
profesjonelle m& ogsé i holdning og handling vise at de mener at samarbeid
med parerende er viktig.

Selv om vi i denne studien fokuser pa foreldre og til dels sgsken (det var de
pasientene «plukket ut» til & bli intervjuet og/eller fa tilsendt sperreskjema)
er det selvfolgelig mange andre som er viktige personer i pasientenes liv og
som ogsa kan ha behov for a delta, bidra og f& informasjon. De personene
som i lengre eller kortere perioder i livet sitt trenger behandling i denne av-
delingen lever et liv hvor ulike personer er viktige i ulike faser i livet. Siden
mange av pasientene som kommer inn i de enhetene som er med i prosjektet
er relativt unge og mange fortsatt lever sammen med sine foreldre blir disse
nd naturligvis sentrale.

Pasientene skal etter hvert etablere seg og forme sitt eget liv. I denne pro-
sessen vil flere av bdde pasientene og de nare parerende ha behov for ulik
bistand. Pasientene kan trenge hjelp og stette i forhold til ulike velferdsord-
ninger (bolig, skonomi, skole/arbeid, aktivitet) og samtaler. De parerende i
forste omgang det siste.

For de parerende som gnsker det vil opprettelsen av kontakt med det profe-
sjonelle nettverket ute i kommunen vere viktig. Dette nettverksperspektivet
ber bakes inn som et viktig element i den behandlingen som tilbys. Her
vil ogsé distriktspsykiatriske sentra (DPS) bli sentrale. I deler av Hedmark
(Hamar-Elverumregionen) er dette fortsatt svaert mangelfullt utbygd for den-
ne pasientgruppen. Til denne utbyggingen skjer, ma spesialisthelsetjenesten
ta et ansvar.
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3.0 TIDLIGERE FORSKNING

3.1 Intervensjon og tilbakefall

Forskning om schizofreni og familiearbeid er omfattende. Mye innen denne
forskningen har rettet seg mot ulike intervensjoner, som psykoedukative
tilbud og hvordan dette har pévirket tilbakefall i form av innleggelser og/
eller forandring av symptomer. Her kan nevnes Hogarty et al. (1986), Dixon
(1995). I den sammenheng ber ogsé nevnes tre metaanalyser: Pitschel-Walz
et al. (2001), Murray-Swank et al. (2004), Magliano et al. (2006). Innen den-
ne tradisjonen har Budd og Huges (1997) fokusert spesielt pa Avorfor fami-
lieintervensjoner er nyttig.

Utfyllende beskrivelser av studiene

Hogarty et al. (1986) gjennomferte en sammenligningsstudie for 103 pasi-
enter som tilfredsstilte kriteriene for schizofreni eller schizoaffektiv forstyr-
relse og som bodde i familier som ble vurdert & ha hey expressed emotion
(EE). Utvalget ble randomisert i fire grupper:

1) familiebehandling og medikamenter,

2) sosial ferdighetstrening og medikamenter,

3) kombinasjon av en og to,

4) medikamentell behandling.
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Det ble gjennomfort en tilbakefallsstudie etter ett ar. For kontrollgruppa
(gruppe fire) som fikk medikamentell oppfelging var tilbakefallsprosenten 41.
For gruppe én var den 19 %, for gruppe to var den 20 % og for gruppe tre hvor
en kombinerte medikamenter, familiebehandling og sosial ferdighetstrening
var den 0 % etter ett &r.

Dixon og Lehman (1995) slér fast at det er klare bevis for at psykoeduka-
tiv familieintervensjon reduserer tilbakefall for pasientene, men at det trengs
mer forskning for & bestemme innholdet i intervensjonene i forhold til ulike
pasientgrupper.

Pitschel-Walz et al. (2001) har gjennomfert en metaanalyse av tjuefem inter-
vensjonsstudier som gjelder effekten av & inkludere familien i behandlingen
av mennesker med schizofreni. Studiene undersokte ulike intervensjonspro-
grammer som gér pd & undervise familien og hjelpe dem til & mestre pasien-
tens sykdom bedre. Dette ble mélt opp mot tilbakefall, enten rehospitalisering
eller en signifikant forverring av symptomene. Hovedresultatet fra metaana-
lysen viste at tilbakefallsraten kunne reduseres med 20 % hvis pérerende ble
inkludert i behandlingen.

Murray-Swank et al. (2004) skriver at over 30 randomiserte kliniske studier
viste at psykoedukasjons-program reduserte tilbakefall. Ogsé i disse studiene
ble tilbakefall enten malt gjennom rehospitalisering eller symptomforverring.
Den gjennomsnittlige tilbakefallsraten for familier som hadde deltatt i inter-
vensjonsprogrammer var 15 %. Der familien ikke ble involvert, men pasienten
fikk individualterapi og medisiner eller bare medisiner, var tilbakefallsraten
30—40 %. Videre pekes det pa at vellykket behandling synes 4 vere avhengig
av at familiens bekymringer lyttes til og at en involverer dem som likeverdige
partnere i planlegging og gjennomfering av behandlingen.

I en randomisert studie i Italia (Magliano et al., 2006) hvor 34 profesjonelle
helsearbeidere fra 17 forskjellige «public mental health centers» plukket ut
71 familier ble 42 familier gitt familieintervensjon i seks maneder, mens 29
familier ble satt pd en venteliste. Det ble gjennomfert baseline-mélinger og
malinger etter seks méneder. I intervensjonsgruppa ble pasienter med svak
eller meget svak generell individuell og sosial fungering redusert fra 17
47 %) til 9 (25 %). Signifikante forbedringer ble funnet i pasientenes sosiale
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relasjoner, interessen for & skaffe seg arbeid, opprettholde sosiale interesser og
mestring av sosiale konflikter. 27 pasienter (74 %) rapporterte at deres sosiale
relasjoner hadde forbedret seg i lopet av de seks méanedene. I tillegg fikk en
hos pérerende en forbedring i deres sosiale kontakter og oppfattelsen av pro-
fesjonell stotte.

Budd og Hughes (1997) peker pé at forskning viser at familieintervensjon er
nyttig for mennesker med schizofreni og deres parerende, men ikke hvorfor det
er nyttig. De har gjennomfert et semistrukturert intervju blant 20 nere pare-
rende og undersekt hva de har opplevd som nyttig. Det som gér igjen i svarene
er at gkt kunnskap om sykdommen, behovet for emosjonell og sosial statte,  ha
noen 4 kontakte ved problemer, at de kunne fole trygghet, oppmuntring, empati
og varme gir positive resultater. De avslutter med at det ville vaere interessent &
finne mer ut om hva familiemedlemmer rapporterer er nyttig.

3.2 Familiens behov, opplevelser og erfaringer

Blant enkelte forskere har det vart en gkende interesse for & fokusere pa
de parerendes behov, opplevelser og erfaringer framfor pasienten residiv. |
disse studiene har en fokusert pd parerendes erfaringer med at et nert fami-
liemedlem far en alvorlig lidelse og hvordan dette pévirker familen: Fadden
(1998), Aarhus Smeby (2001, 2005), Engmark et al. (2003), Addington et al.
(2005), Stiberg (2006), mens andre i starre grad har fokusert pa parerendes
behov og koblet dette sammen med erfaringer med hjelpeapparatet: Ekern
(1997), Eri (2001), Nordby & Kjensberg (2005).

Utfyllende beskrivelser av studiene

Fadden (1998) peker pa at det har vaert en gkende interesse for & fokusere pa de
pdrorendes behov framfor pasientens residiv og hvor mélet er a redusere stress
pé familien, oke deres mestringsevne og forbedre deres livskvalitet. Imidlertid
hevder Fadden at det er metodiske vanskeligheter i denne forskningen fordi det
er lettere & méle pasientens tilbakefall enn & ha et familiefokus pa byrde, mest-
ring og yteevne. Selv om det er forskningsmetodiske problemer i forhold til &
maéle utfallet av intervensjonene, fritar ikke det fra forpliktelsen til & rette soke-
lyset mot dette problemomrédet.
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Aarhus Smeby (2001, 2005) peker ogsé pé at det er viktig med undervisning
til parerende om symptomer ved psykoser fordi dette kan fore til at de pare-
rende fér storre forstelse for pasientens atferd. Smeby skriver at den psyko-
edukative modellen som inkluderer pasientene og flere familier sammen, ser
ut til & ha best effekt for 4 unnga tilbakefall (2001). «Noen foretrekker likevel
at man far hjelp innen sin egen familie. I tillegg understreker hun: «Hvis
man ikke ser familien med en rett i seg selv til & fa hjelp, svikter man ikke
bare familien, men ogsa pasienten» (2001:129). Hun skriver videre:

Gjennom kontrollerte studier har en né pavist at risikoen for psykotiske
tilbakefall reduseres dramatisk og effekten av behandling er bedre
hvis bade pasienten og familiemedlemmene er med. (2001:126)

Erfaringer kan tyde pa at familien i grupper finner nye mennesker &
utveksle erfaringer med uten & maétte blottstille seg, noe de har op-
plevd opp gjennom arene. Mange har problemer med 4 snakke om
sine erfaringer med slekt, venner og naboer, og har av den grunn fatt
et redusert nettverk. Deres erfaringer er at bdde pasienter og deres
familier gjor nytte av 4 vaere i gruppe med andre som opplever de
samme belastningene. (Smeby 2005:156)

Engmark et al. (2003) konkluderer med at belastningene foreldrene opplever
som en folge av sennen eller datterens sykdom kan svekke livskvalitet og psy-
kisk og fysisk helse. De poengterer ogsé at psykisk helsevern ber betrakte for-
eldrene som selvstendige personer med egne behov uavhengig av pasientens.

Addington et al. (2005) skriver at familien spiller en betydelig rolle i rehabi-
literingen etter forste episode med psykose. I tillegg til fordelen i forhold til
tilbakefall for pasienten, peker de pa at det er fd studier som fokuserer erfa-
ringer fra familiemedlemmer ved en forstegangs psykose og at familiene ogsé
har behov de har rett til & fa dekket. Ogsa tidligere nevnte Pitschel-Walz peker
pa at ved siden av reduksjon i tilbakefall, fant de at flere studier med familie-
intervensjon viser utbytte som: redusert byrde i familien, endring fra hey EE
til lav EE, forbedring i kunnskaper om schizofreni, bedre compliance, bedre
sosial tilpasning for pasienten, bedre livskvalitet og reduserte kostnader for
samfunnet.
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Stiberg (2006) undersokte merbelastningene til foreldrene hvor et voksent
barn i familien nylig hadde fétt en schizofrenidiagnose eller var under ut-
redning med tanke pé schizofreni. I tillegg har hun i studien vart opptatt av
nettverk. Stiberg konkluderer med at en av grunnene til at hjelpeapparatet
kommer sent inn i bildet er foreldrenes hdp om at det er noe annet enn psy-
kisk lidelse. Paradoksalt nok opplevde de at 4 be om hjelp fra psykiatrien var
som a gi opp hapet. Flere foreldre presiserte at de forsto og godtok at fagfolk
ikke hadde svar pa alt, men de onsket & ta del i deres tvil. Hun presiserer at
parerende ma trekkes aktivt inn i behandlingen rundt de som rammes av
en psykisk lidelse, og det ma lages tilbud som béde er inkluderende og som
fokuserer spesifikt p& parerendes situasjon.

Ekern (1997) var relativt tidlig ut med & fokusere hvilke opplevelser fami-
lien til mennesker som lider av schizofreni har med det profesjonelle hjelpe-
apparatet. I oppsummeringen trekker hun fram at hovedanklagen familiene
hadde i forhold til hjelpeapparatet var avvisning og neglisjering. Videre skri-
ver hun at familiens hovedanliggende var barna. Foreldrene uttrykte: «Hvis
han har det godt har vi det godt.»

I hovedsak kunne familiens ensker om hva hjelpen skal inneholde beskrives
i fire punkter:
1. Medfolelse og evne til & lytte til familiens beskrivelse og forstielse.
2. Tiltak i form av behandling og omsorg for den syke.
3. Undervisning og informasjon til familien.
4. Oppfoelging med kontinuitet som ivaretar kontakten med familien.

I tillegg pekte alle de som ble intervjuet pd at mete med andre familier i
samme situasjon hadde betydd mest for dem.

Eri (2001) skriver i deres rapport at et flertall av de parerende sier at «de
hadde sterst behov for kontakt med hjelpeapparatet i forste sykdomsfase»
(s. 21).

I Nordby & Kjensberg (2005) —som er fase 1 i studien — ble det gjennomfort
kvalitative intervjuer med 24 parerende (10 medre, 8 fedre, 1 steforelder
og 5 voksne sgsken) om deres erfaringer i mete med psykiatrien og hvilke
onsker og behov de hadde. Resultatene fra undersegkelsen viste at parerende
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forst og fremst er opptatt av at pasienten har det bra og fér et godt behand-
lingsopplegg, og at de ensker & bli involvert fra forste stund. Halvparten var
meget godt forneyd med den omsorg og statte de ble mott med av personalet
i den aktuelle avdeling og seksjon (poliklinikk, sengepost, bemannede tre-
ningsleiligheter). Noen hadde varierte erfaringer, og ett foreldrepar har ikke
fatt noen henvendelse fra sykehuset i det hele tatt.

Seksjonen gir et variert tilbud til parerende og mange er godt forneyd med
de tilbudene de far, men de ensket enda flere samtaler hvor de kunne fa mer
informasjon om pasientens lidelse, behandlingstilbudet, prognose og planer
framover for pasienten. I tillegg ettersper en del av de parerende mer veiled-
ning i hvordan de skal forholde seg i enkelte situasjoner. I flere av intervju-
ene kom det fram gnsker om noen samtaler alene med behandler rundt disse
temaene i tillegg til samtaler sammen med pasienten. Noen har hatt slike ale-
nesamtaler og andre uttrykker enske om 4 f& det. De uttrykte at de er, eller
kan veere, friere i alenesamtaler. Det samme sier de nar det gjelder & gi infor-
masjon til behandler om pasienten. Ikke noe tilbud pekte seg ut som det klart
beste. Parerende nevnte imidlertid behov for ulike former for tilbud: Noen
parerende opplevde usikkerhet i forhold til hva slags tilbud de ville fa videre
nar pasienten flyttet til en annen enhet i sykehuset eller ble utskrevet.

Geografisk avstand til sykehuset kan ogsd pévirke muligheten til & ta imot
eller ettersperre tilbud. Det ser ogsa ut til 4 vaere vanskelig for parerende
ta imot tilbud hvis pasienten er motvillig til kontakt mellom péarerende og
pasientens behandler. Et flertall av respondentene opplever at de blir sett pa
som en ressurs av de ansatte i sykehuset. I alle intervjuene, unntatt ett, kom
det fram et onske blant foreldrene at sosken ogsé burde fa et tilbud. I det ene
intervjuet dette ikke ble nevnt hadde ikke pasienten sgsken.

Vi intervjuet fem sesken som ga uttrykk for at de savnet et samtaletilbud og
uttrykte behov for & f4 snakke alene med behandler. De opplevde at de til
en viss grad kom i en klemme mellom foreldrene og pasienten, og at bade
pasienten og foreldrene onsket & skdne dem. De etterspurte ogsa veiledning
om hvordan de skulle forholde seg i konkrete situasjoner. Ingen av de fem
vi intervjuet onsket et fast forpliktende samtaletilbud, i den forstand at de
matte mote fast pd bestemte dager.
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Halvveis i prosjektets fase 2 gjennomferte vi en halvtidsevaluering (Nordby,
Kjonsberg og Hummelvoll, 2007). Den viser hvor viktig «de ferste matene»
mellom parerende og ansatte er, at opprettholdelsen av «hap» har betydning
for at de pararende skal makte «d std pd som vi gjory. Likeledes trekkes det
fram betydningen av kontinuitet i familiesamarbeidet og at de parerende kan
fa noen samtaler alene med behandler og/eller en familiekoordinator.

3.3 Sesken

Vi har funnet lite forskning som fokuserer spesielt pa pasientens sesken og
hvilke erfaringer og behov de har. Vi nevner to viktige bidrag: Kristoffersen
(1998) og Stalberg et al. (2004).

Utfyllende beskrivelser av studiene

Kristoffersen (1998) skriver i sitt doktorgradsarbeid om pérerende og sesken
1 psykiatrien at sgsken kan komme i andre rekke nér det gjelder informasjon
til parerende. Badde helsevesenet og foreldrene kan skjerme de andre sosk-
nene i forhold til den syke. P& den méten blir sesken utelatt. Han finner at det
er fem grunnleggende folelser som kommer til uttrykk hos sesken. Det er
sorg, hép, skyld, sinne og skam. Som vi ser sammenfaller disse funnene med
det Stalberg et al. fant. Videre skriver han at i mete med helsevesenet opp-
lever sesken mangelen pa informasjon ut fra tre hovedomréder: Behandling
og prognose, det daglige livet og rutiner og de folelsesmessige aspektene ved
a veere paregrende.

Stalberg et al. (2004) beskriver den folelsesmessige forbindelsen mellom den
av sgsknene som er syk og den som er frisk og bruker her begrepet; sasken-
band. Sentrale folelser var: kjerlighet, sorg, sinne, misunnelse, skyld og skam.
Disse deles opp i tre hovedkategorier/par: kjaerlighet-sorg, sinne-misunnelse
og skyld-skam. Det er serlig fem mestringsstrategier/samhandlingsstrategier
som sesken bruker for & mestre dette: unngéelse, isolasjon, normalisering, gi
omsorg og serge over/med. Frykten for en arvelig komponent er ogsa vanlig.
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3.4 Fagboker

I Norge har vi fagbeker som spesielt tar opp familiens behov og erfarin-
ger. Vi ensker & understreke at kanskje de viktigste fagpersonene er de som
har vert eller er nare parerende til mennesker med en alvorlig psykisk li-
delse. En bok som er verdt & nevne er «Blamann» av Berg (2002). Andre
beker beskriver mer detaljert om foreldrearbeid i praksis: Fjell (2001) og
Oppjordsmoen et al. (2005).

3.5 Tidligere forskning relatert til dette
prosjektets forskningssporsmal

Forskningsspersmaél 1

Vi gnsker & rette fokus mot de retningslinjer og prosedyrer som star nedfelt
i de enkelte enheter med hensyn til samarbeid med de pérerende. Slike ret-
ningslinjer vil vaere med a gi mulighet eller det motsatte for et godt og nyttig
samarbeid. Dette er bakgrunnen for forskningsspersmal 1.

Forskningsspersmal 2 og 3

Denne forskningen viser samlet at det er viktig at vi holder fast ved a foku-
sere pa parerendes behov i tidlig fase. For 4 finne ut av dette gnsker vi at de
parerende 1 dette prosjektet tenker gjennom og formidler sine erfaringer i
mete med de ansatte 1 denne seksjonen, og at de pa bakgrunn av det kan ut-
trykke hvilke ensker de har for at deres behov skal metes pa en bedre mate.
Dette er bakgrunnen for forskningsspersmél 2 og 3.

Forskningsspersmal 4

I tillegg ensker vi ogsa & hente kunnskap om dette designet pé et forsknings-
prosjekt er hensiktsmessig for & utvikle det faglige tilbudet i avdelingen.
Mener de ansatte at deltakelsen har gitt s& positive erfaringer at vi kan bruke
forskningsopplegget ogsa i andre sammenhenger? Selv om dette er et side-
spor i forhold til prosjektet, er det nyttig kunnskap for oss i forhold til senere
prosjekter. Dette er bakgrunnen for forskningsspersmal 4.
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4.0 OVERSIKT OVER PUBLIKASJONER
TILKNYTTET PROSJEKTET

Emilsen A.-C. (2003). Veien fra tanke til handling — om utvikling av familie-
arbeid ved Attforingsavdelingen 1986—2003.

Psykiatrisk sykepleier Anne-Cathrin Emilsen har skrevet en rapport om ut-
viklingen av familiearbeid i det som n4 heter Avdeling for psykosebehandling
og rehabilitering. Denne dannet mye av grunnlaget for prosjektets Fase 1.

Nordby K. & Kjensberg, K. (2005). Pdrerende — en hjelptrengende ressurs?
Prosjektets Fase 1 med intervjuer av 24 parerende i 2003—05 er beskrevet
i denne rapporten. Undersekelsen ble gjort innenfor Seksjon for utredning,
diagnostisering og behandling.

Bekkelund, M., Larsen, L., Iversen, G., Framnes, K., Bamrud, S. & Stenseng,
H. (2005). Hva kan kommunene tilby pdrorende til unge schizofren?
Studenter ved videreutdanning i psykisk helsearbeid, Hogskolen i Hedmark,
gjorde en prosjektstudie om kommunenes tilbud til parerende av unge men-
nesker med schizofrenilidelse. Studien ble gjort med utgangspunkt i pro-
blemstillinger som kom fram under parerendeprosjektets Fase 1.

Nordby K., Kjensberg, K. & Hummelvoll, J.K. (2007). Samarbeid mellom an-
satte og pdrorende til personer med en nyoppdaget alvorlig psykisk lidelse.

I januar 2007 ble det i Hogskolen i Hedmarks skriftserie laget et oppsum-
meringsnotat for prosjektets Fase 2 som summerte hvor prosjektet da sto og
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la foringer for videre utvikling.

Kjonsberg, K. (2007). Handlingsorientert forskningssamarbeid som metode
for fagutvikling i en psykiatrisk sykehusavdeling. En evaluering.

Et av forskningsspersmalene i prosjektets Fase 2 omhandler hvorvidt hand-
lingsorientert forskingssamarbeid er egnet som metode for denne type ut-
viklingsarbeid. En evaluering av dette er gjort i forbindelse med master-
gradsstudium i psykisk helsearbeid ved Hogskolen i Hedmark / Hegskolen
1 Vestfold.
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5.0 ORGANISERING OG
PLASSERING AV PROSJEKTET

5.1 Prosjektets plassering

Prosjektet er lokalisert til Sykehuset Innlandet (SI), Divisjon psykisk helse-
vern, ved en avdeling innenfor SIHF Sanderud og SIHF Reinsvoll: Avdeling
for psykosebehandling og rehabilitering.

Avdeling for psykosebehandling og rehabilitering

Avdelingens hovedmalsetting er & gi mennesker med alvorlig psykoselidelse
et aktivt og helhetlig behandlings- og rehabiliteringstilbud. Avdelingen be-
stir av 13 enheter og disponerer ca 100 sengeplasser, poliklinikk og ambulant
fagteam. Den har egen enhet for forskning og fagutvikling (FoU-enheten).

Avdelingen er delt i tre ulike seksjoner: 1) Seksjon for utredning, diagnos-
tisering og behandling 2) Seksjon for ressurs og sikkerhet 3) Seksjon for
rehabilitering.

Det er den forstnevnte Seksjon for utredning, diagnostisering og behandling
som har deltatt i prosjektet med fire av sine fem enheter plassert pd hen-
holdsvis Sanderud (tre enheter) og Reinsvoll (en enhet). De fire enhetene
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har funksjoner som poliklinikk (B4), sengeposter (Bl og 3B) og bemannede
treningsleiligheter (B7). Disse enhetene kalles uformelt Psykoseteamet og
ble etablert som seksjon i 2000. Etter at prosjektet var godt i gang har denne
seksjonen fatt en enhet til. Det er et ambulant fagteam 3 D, geografisk plas-
sert pd Reinsvoll. Parerende og ansatte fra den enheten er ikke med i dette
prosjektet, siden de har kommet til underveis i prosjektperioden.

Seksjon for utredning, diagnostisering og behandling

For & né avdelingens malsetting ser man betydningen av & intervenere tid-
ligst mulig 1 sykdomsutviklingen ved & gjore grundig utredning og diagnos-
tisering. Seksjonens arbeid bestar av polikliniske tilbud i kombinasjon med
strukturerte opphold i sengepost og/eller treningsleiligheter.

De fleste pasienter henvises fra kommunene eller akuttavdelingen. Majori-
teten av pasientene er i begynnelsen av 20-arene eller knapt 20 &r, med en
nedre grense pa 15 ar.

5.2 Prosjektets organisering

Prosjektledelse

Prosjektet har vaert ledet av avdelingens FoU-enhet, med enhetens leder som
prosjektleder og en av enhetens ansatte som prosjektmedarbeider. (Videre i
rapporten er det ofte ikke skilt mellom disse to funksjonene. For & lette den
spraklige framstillingen brukes begrepet prosjektleder/prosjektledelse der
det ikke har noen betydning for forstdelsen.)

Det har vert stipulert 40 % stilling for prosjektmedarbeider, men pa grunn
av studiepermisjon ett ar i prosjektperioden har det i denne tiden veart bety-
delig mindre ressurser i prosjektet. Prosjektleder har ivaretatt prosjektet ved
siden av andre arbeidskrevende oppgaver innen FoU-enheten.

Samarbeidspartnere i prosjektet

Hogskolen i Hedmark har bidratt med kompetanse i handlingsorientert fors-
kningssamarbeid ved at forskere derfra har veiledet i bruk av metoder og i
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prosjektgjennomferingen generelt. De deltok i de to forst fokusgruppeinter-
vjuene og har gitt veiledning i analysering av materiale fra fokusgruppeinte-
rvjuer. De har bistatt med utarbeidelse av oppsummeringsnotat fra prosjektet
som ble utgitt vinteren 2007 og i utarbeidelsen av denne prosjektrapporten,
samt deltatt i prosjektets ressursgruppe.

Landsforeningen for Pdrorende innen Psykiatri (LPP), Hedmark

Ved oppstart av prosjektet hasten 2005 deltok prosjektlederne pa et av de-
res medlemsmeter og informerte om prosjektet og den rolle parerende var
tiltenkt i prosjektet. LPP har vert representert med tre medlemmer i pro-
sjektets ressursgruppe og har ellers vart behjelpelig med rekruttering av pa-
rerende til fokusgruppeintervju. LPP-representant fra ressursgruppa deltok
med innlegg pa avslutningsseminar for prosjektet.

Prosjektgruppe

Prosjektet har hatt ei lita styringsgruppe bestaende av prosjektleder, pro-
sjektmedarbeider og avdelingens assisterende avdelingssjef.

Ressursgruppe

Prosjektets referansegruppe er benevnt Ressursgruppe pa grunn av den rik-
holdige kompetansen som har vaert samlet der. Denne gruppa har bestétt
av: To representanter for Mental Helse Ungdom, Hamar; en representant
for Voksne for Barn; tre fra Landsforeningen for Pdrerende innen Psykiatri
(LPP) i Hedmark; assisterende avdelingssjef; en overlege fra avdelingen;
en prosjektkontakt; en psykiatrisk sykepleier fra avdelingen som ikke har
vert direkte involvert i prosjektet; en forsker fra Hogskolen i Hedmark; pro-
sjektleder og prosjektmedarbeider. Ressursgruppa har hatt meter to ganger i
halvaret, til sammen atte meoter.

Prosjektkontakter i enhetene

I hver av de deltagende enheter har det vert en kontaktperson mellom pro-
sjektledelsen og de ansatte i sin enhet. Disse ble utpekt ved oppstarten av pro-
sjektet, men i tre av enhetene har det vart personutskiftninger underveis.
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Prosjektkontaktenes oppgaver har vart & fungere som bindeledd mellom
prosjektlederne og enheten i forhold til informasjon, samt avtaler og orga-
nisering av prosjektintervensjoner. De har ogsa deltatt sammen med enhets-
ledere og prosjektledere péd planleggingsmater. Prosjektkontaktene fikk en
mer tydelig og aktiv rolle etter hvert i prosjektet med regelmessige meoter
mellom dem og prosjektledelsen for drefting av planer og framdrift. Det ble
avholdt 10 slike moter.

Samhandling mellom enhetene i prosjektet

Ledere fra alle fire enheter deltok pa det forste informasjonsmetet i august
2005. Ansatte fra tre av enhetene var med i et felles informasjons- og plan-
leggingsmeote ved prosjektstart denne hesten. Den fjerde enheten kom noe
senere inn i prosjektet. Det har vert avholdt planleggings/dreftingsmeter
med prosjektkontakter og enhetsledere fra to til tre enheter i flere runder
underveis. | samlinger med prosjektkontaktene har det vert utvekslet erfa-
ringer og synspunkter fra alle fire enheter. P4 et fagseminar midtveis i pro-
sjektet deltok ansatte fra tre enheter. Det har vaert avholdt et fokusgruppein-
tervju som samlet ansatte fra to enheter. P4 avsluttende seminar 1. november
2007 deltok ansatte fra alle fire enheter. For gvrig har geografisk avstand
gjort at personalet i en av enhetene ellers ikke har deltatt i felles moter eller
intervensjoner.

Ledernes rolle i prosjektet

Enhetsledere og to av avdelingens tre overleger var deltagere i planleggin-
gen ved oppstart. Enhetsledere har vert involvert i drefting og planlegging
sammen med prosjektkontakter og prosjektledere underveis, overleger har
deltatt noe sjeldnere. Alle enhetsledere og to overleger har deltatt minst en
gang hver i fokusgruppeintervju og/eller dialogundervisning. En overlege
var medlem av Ressursgruppa.

Paregrendes prosjektdeltagelse

Gjennom LPP’s deltagelse i Ressursgruppa har de fulgt prosjektets utvikling
og kommet med innspill i forhold til planer og gjennomfering. Parerende
har deltatt i fire ulike fokusgruppeintervjuer: Intervju med bare pérerende i
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mai 2006 og tre intervjuer med blandede grupper vinter 2006/07 der foreldre
deltok sammen med ansatte i to intervjuer, mens det i det tredje intervjuet
var gruppe blandet av sgsken og ansatte. P4 fagseminar sommeren 2006
deltok seks s@sken hvor en av disse holdt innlegg om egne erfaringer og
onsker i mate med psykisk helsevern. Det ble gjort en sperreunderseokelse i
form av postenquete blant parerende sommeren 2007 der de fikk mulighet
til gjore vurdering av hvor forneyd de er pd ulike omrader i mote med de
ansatte i den gjeldende seksjonene. Pa prosjektets avslutningsseminar holdt
representant for LPP innlegg om erfaring med deltagelse i prosjektet og i
Ressursgruppa.
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6.0 METODE

I dette kapittelet presenteres forst handlingsorientert forskningssamar-
beid der vi har hentet inspirasjon til tiln@rmingen som er brukt i Fase 2 av
Paregrende-prosjektet. Deretter beskrives mer detaljert de metoder som er
brukt i prosjektet, bade i forhold til & samle data og for & fremme utvikling
og endring av praksis, sett i forhold til de tre forste forskningsspersmélene.
Det fjerde forskningsspersmaélet er sett pa i et evalueringsarbeid i master-
gradsoppgave av Kjensberg (2007) og presenteres i underkapittel 6.4 for det
gjores en metodisk refleksjon.

6.1 Om handlingsorientert forskningssamarbeid

Overordnet forskningstilnerming i Fase 2 av Pérerende-prosjektet er hand-
lingsorientert forskningssamarbeid som herer inn under aksjonsforsknings-
tradisjonen. Denne tilnermingen vektlegger & fremme faglig kompetanse
hos de involverte og bringe fram kunnskap som inkluderer deltagernes
praksis og erfaringer med forankring i lokale problemstillinger. Hensikten
er forskning for praksis, i praksis og sammen med representanter i prak-
sisfeltet. Refleksjoner som medferer endringer, aksjon, gjores parallelt med
forskningen.

Tilnermingen er deltagerorientert ved at de som involveres bade er medfor-
skere og medsubjekter der de inviteres inn i et utforskende fellesskap som
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fokuserer pd problemer der de opplever og seker a forstd disse i en lokal
sammenheng. Det sgkes & gjore avstanden kort mellom kunnskapsdannelse
og anvendelse av den kunnskapen som frambringes (Hummelvoll, 2006).

I handlingsorientert forskningssamarbeid utvikles kunnskap gjennom fire
faser:

Fase I: Gruppen av forskere og medforskere blir enige om hvilke omrader
de vil utforske og klargjer forelopige problemstillinger ut fra de lokale beho-
vene. Medforskerne kan vere interesserte i 4 prove ut metoder, tilnerminger
eller endringer i sin praksis. I felleskap bestemmes hvordan dette skal iverk-
settes og hvordan erfaringer skal samles.

Fase 2: Her blir man enige om hvordan forskningsaksjonen skal gjennom-
fores. Det planlegges hvordan de bestemte idéer eller metoder skal settes ut
i praksis samtidig som erfaringer observeres og registreres. Bdde holdninger
og handlinger kan vere gjenstand for observasjon.

Fase 3: Her skjer det en fordypning i praksis der medforskerne meter den
praktiske virkeligheten direkte og setter ut i livet det som er planlagt i fore-
géende fase. Her apnes det for 4 ta inn nye erfaringer i forhold til seg selv og
omgivelsene.

Fase 4: Forskere og medforskere reflekterer over de erfaringer som er gjort
i foregdende faser. De opprinnelige forskningsspersmélene granskes i lys
av erfaringene for & skape mening i disse. Idéer eller modeller som man
startet ut med kan né avvises, videreutvikles eller revideres, og nye idéer
kan oppsta.

Gjennom disse fasene foregar en veksling mellom refleksjon og handling
hvor malet er 4 bringe fram en reflektert og bevisst praksis. Idéelt sett foregar
vekslingen mellom refleksjon og handling i flere omganger for & gi mulighet
for ytterligere klargjering, korrigering og fordypning av idéer og erfaringer
som kommer fram underveis. Dette vil ogsd kunne styrke den empiriske
validiteten av forskningen (Reason, 1994).

I denne tilnrmingen er intensjonen & danne et utforskende fellesskap med
tosidig initiativ og kontroll. Dermed ma forskeren gi slipp pd mye av sin
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kontroll, men i starten bruke sitt initiativ til & motivere og initiere prosjektet
og holde opp for deltagerne hva som kan skapes. Forskeren har ansvar for &
tilrettelegge for demokratiske strukturer, dialog og gode samarbeidsrelasjo-
ner (Reason, 1998).

6.2 Fokusomrader i prosjektet

I hver av de involverte enhetene og i ressursgruppa ble det dreftet omréder
det skulle rettes fokus mot i prosjektet. Utvelgelse av fokusomrader skjedde
pa bakgrunn av materiale fra var tidligere intervjuundersekelse (Fase 1) og
ut fra hvilke omrader de ansatte pa den enkelte enhet mente det burde ret-
tes sekelys mot med tanke pé utvikling. Etter dreftinger i ressursgruppa ble
innspill derfra brakt tilbake til den enkelte enhet. Underveis i prosjektet kom
det ogsd fram synspunkter fra parerende gjennom fokusgruppeintervjuer
som ble brakt inn i prosessen.

Fokusomrédene i prosjektet varierte i de ulike enheter og gar fram av fol-
gende oversikt:

B4 Bl 3B B7
Forstegangssamtale |Rutiner ved Saskens behov | Farstegangskontakt
med pasient og pare- |oppstart av fa- med parerende
rende sammen miliearbeid. Det

forste motet med Kontinuitet i pare-
Andre mote med parerende rendesamarbeidet
parerende uten pasi- ved interne over-
enten til stede Hvordan og nar in- flyttinger mellom
formere pareorende enhetene

Avsluttende samtale |om diagnose
med pasient og pare-
rende sammen Seskens behov

Formidling av
diagnose

Tab. 1: Fokusomrader i de ulike enheter.
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6.3 Metoder 1 prosjektet

I dette prosjektet har det veert brukt flere ulike metoder, bade for & samle in-
formasjon til forskningsdelen av prosjektet og for & understatte aksjonsdelen.
For & tydeliggjore framstillingen presenteres metodene her som henholdsvis
datainnsamlingsmetoder og som metoder for & utvikle praksis/skape aksjon.
I virkeligheten er noen av de benyttede metoder egnet for begge omradene,
for eksempel har fokusgruppeintervjuene bade samlet data og gitt videre
retning for utvikling av praksis.

Metoder for datainnsamling

I prosjektet har det vaert samlet data fra ulike kilder:

1. Fokusgruppeintervjuer med ansatte og parerende

2. Samtaler med enhetsledere, overleger og prosjektkontakter

3. Intervjuer med prosjektkontakter

4. Skriftlig materiale om enhetenes rutiner og praksis for parerende-
samarbeid
Droftingsmeter og planleggingsmeter med ansatte

6. Sperreundersgkelse blant parerende

I tillegg var det opprinnelig planlagt at vi skulle delta pa behandlings- og
evalueringsmeter i de fire enhetene som deltagende observaterer. Dette
matte utelates pd grunn av mangel pa tid. Prosjektkontaktene har imidler-
tid gitt tilbakemeldinger om i hvilken grad parerendesamarbeid og enhete-
nes fokusomrader har vaert vektlagt i disse matene. Som et supplement har
prosjektlederne gjennomfert dreftingsmeter med enhetsledere, assisterende
enhetsledere og overleger.

Fokusgruppeintervjuer

Fokusgruppeintervjuer har vart hovedkilde til innsamling av data i prosjek-
tet. Dette er en vanlig benyttet datainnsamlingsmetode innen handlingsori-
entert forskningssamarbeid og vi fant at den ivaretok den refleksive prosess
som var enskelig for dette prosjektet der bédde ansatte og parerende kunne
veaere aktive deltagere.

Fokusgrupper er velegnet til & underseke menneskers erfaringer, enskemal
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og problemer (Tillgreen & Wallin, 1999) og passer godt nir handlinger og
motiv skal undersekes, eller ndr man ensker & {4 fram en dypere forstielse av
meningsdannelse og holdninger til spesielle emner. Metoden beskrives som:

En neye planlagt diskusjon med den hensikt & f& kunnskap om en ve-
lavgrenset problemstilling i et tillatende og ikke-truende milje, og er
kjennetegnet av at gruppen bestar av mennesker som har visse felles
egenskaper, og som gir undersekelsen data av kvalitativ natur under
en fokusert diskusjon. (Serfonden & Finstad, 2000, her i Kaatorp et
al., 2003)

I dette prosjektet deltok fire enheter. I lopet av januar/februar 2006 ble det
gjennomfert et fokusgruppeintervju i hver av de fire enhetene. I hvert av
disse intervjuene deltok enhetsleder, overlege, prosjektkontakt for enheten
og s& mange som mulig av de ansatte. Sistnevnte gruppe har ulik yrkesfaglig
bakgrunn og de varierte i antall ut fra enhetens situasjon. I et av intervjuene
deltok ikke overlege p& grunn av sykdom. Antall deltagere i intervjuene var
henholdsvis fire, seks, atte og ti. Intervjuene varte i ca en og en halv time
og ble tatt opp pa band. En av prosjektlederne hadde ansvar for & lede inter-
vjuet (moderator) mens den andre var observater og skrev referat. Sistnevnte
kunne ogsd komme inn med spersmal og oppsummeringer underveis. Det
ble brukt en dpen intervjuguide som var spesifikk for hver enhet ut fra de
fokusomrader den enkelte enhet hadde valgt (tab. 1). De to forskerne fra
hoyskolen deltok i ett intervju hver og gjorde notater underveis som vi dis-
kuterte 1 etterkant.

Vi hadde deretter ett intervju med seks parerende (foreldre) i mai 2006. Vi
brukte ogsé her intervjuguide, men lot intervjuet vaere mer apent i forhold til
a la de parerende komme med erfaringer og synspunkter pa forbedringsmu-
ligheter. De ble i stor grad oppfordret til & snakke om det de hadde behov for
relatert til parerende- og familiesamarbeid.

I lopet av vinteren 2006/2007 ble det gjennomfort og tatt opp pé band yt-
terligere tre fokusgruppeintervjuer. Etter forslag fra ressursgruppa ble disse
gjennomfert som blandede grupper der bade ansatte og parerende deltok. I
ett av intervjuene deltok tre ansatte fra samme enhet og fire parerende (forel-
dre). Vi hadde deretter et intervju med to ansatte fra samme enhet og tre s@s-
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ken. I det siste intervjuet deltok tre ansatte fra to enheter og fem parerende
(foreldre). Begrunnelsen for at to enheter ble slatt sammen i dette intervjuet
er at de har mye samarbeid ved at mange av deres pasienter overflyttes mel-
lom enhetene i lopet av sykehusoppholdet.

Rekruttering av parerende til fokusgruppene har foregitt pé to ulike mater.
Til intervjuet med kun pérerende ble deltagere forsekt rekruttert gjennom
Landsforeningen for Parerende innen Psykiatri (LPP). Da vi ikke fikk til-
strekkelig antall derfra, ble det rekruttert ytterligere deltagere ved at ansatte
1 seksjonen gjorde forespersler til parerende de tidligere hadde hatt kontakt
med. Til fokusgruppeintervjuene med blandede grupper ble rekrutteringen
gjort ved at prosjektkontaktene gjorde foresparsel til pasienter og fikk navn
pa parerende og samtykke til 4 ta kontakt. De parerende ble deretter kontak-
tet av prosjektlederne.

Til sammen utgjer dette dtte fokusgruppeintervjuer i lopet av prosjekt-
perioden:

1. 4 intervjuer med ansatte

2. 1 intervju med pérerende

3. 3 intervjuer med sammensatte grupper av parerende og ansatte

Materiale fra fokusgruppeintervjuene ble gitt tilbake til deltagerne i en sam-
menfattet og forelopig analysert form. Med ansatte ble det holdt meter i hver
enhet der denne forelgpige forstdelsen ble diskutert, noe som bidro til en
kommunikativ validering av analysen.

Samtaler med enhetsledere, overleger og prosjektkontakter

I disse meotene ble prosjektets framdrift i den enkelte enhet planlagt.
Enhetenes fokusomréder for praksisutvikling ble ogsa stadfestet her etter at
enhetsledere hadde gjennomfort dreftinger med de ansatte i enhetene.

Intervjuer med prosjektkontakter

Intervjuer med hver av prosjektkontaktene ble gjennomfert hesten 2006 for
a undersgke hvordan enhetenes rutiner for parerendesamarbeid hadde en-
dret seg i lapet av den tiden prosjektet hadde pagatt. Her ble det ogsa spurt
om hvordan enhetene arbeidet med 4 f3 til slike endringer.
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Sporreundersokelse blant parerende

Sommeren 2007 ble det gjennomfort en sperreundersokelse blant parerende
i form av postenquete der det ble stilt 42 spersmél om erfaringer og tilfreds-
het i deres samarbeid med de ansatte (vedlegg 2) med lukkede svaralterna-
tiver. I tillegg ble det gitt plass for avslutningsvis &pen kommentar slik at vi
fikk noen kvalitative data i tillegg til de kvantitative som utgjer hovedvek-
ten. Det ble gjort en pilotstudie der tre parerende fikk spersmalene til gjen-
nomsyn. To av disse meldte tilbake forslag til endringer som medferte ny
gjennomarbeiding av sperreskjemaet. Av 43 utsendte sperreskjemaer fikk
vi 28 tilbake, noe som gir en svarprosent pa 65. Rekrutteringen av parerende
foregikk her ved at behandlere og miljepersonale pd enhetene gjorde fore-
sporsel til innlagte og nylig utskrevne pasienter om navn og adresse pd nere
parerende vi kunne sende sperreskjema til.

Analyse og tolkning av datamaterialet

Fokusgruppeintervjuene ble tatt opp pa band og skrevet ut verbatim av av-
delingens sekretaerer. Vi hadde i tillegg hdndskrevne notater. Hver av pro-
sjektlederne leste forst hvert intervju for seg og gjennom dreftinger av det
vi hadde funnet ble det gjort en felles, forelopig analyse til allmennteoretisk
niva av hvert intervju. Her satte vi forst opp begreper og meningsytringer vi
fant var sentrale. Under hver av disse delte vi opp i tre deler: 1) det vi horte
(alle sitater vi fant som herte inn under et begrep eller en meningsytring);
2) tanker om det vi herte. Her hadde vi med kommentarer og henvisninger
til aktuell litteratur; 3) spersmal/undringer til det vi herte. Dette kalles ana-
lytiske spor. Denne analysen ble sa gitt tilbake til den enkelte enhet, bade
skriftlig og muntlig pa dreftingsmeter der materialet ble diskutert, noe som
ogsa ga en kommunikativ validering. Under dreftingsmetene kom det fram
enkelte omrader som skulle forfelges videre i neste fokusgruppeintervju.
For runden med fokusgruppeintervjuer vinteren 2006/07 ble det gjort en
analyse av intervjuer pd tvers av enheter, samt av intervjuet med pérerende,
for & se om det var sammenfallende begreper eller meningsytringer som
hadde kommet fram i de ulike intervjuene.

Dette ga grunnlag for temaer til neste runde med fokusgruppeintervjuer,
men siden pérerende deltok i disse, ble det stilt mer fritt til & komme inn
med mer generelle erfaringer og synspunkter pd samarbeid mellom ansatte
og parerende i tillegg til de temaer som ble utviklet for intervjuguiden. Disse
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intervjuene ble analysert p4 omtrent samme mate som beskrevet for den
forste intervjurunden, men vi la her ogsa vekt pa & se etter variasjonsbredde
i parerendes erfaringer. Hvert intervju ble forst gjennomgétt separat med
tilbakelevering til de ansatte i enhetene. Parerende som hadde deltatt fikk
tilsendt det bearbeidede intervjumaterialet. Deretter ble det sett pa hva som
var tematisk sammenfallende for de tre intervjuene i tillegg til at variasjoner
1 parerende-erfaringer fortsatt kom med.

I analysen av det samlede materialet fra fokusgruppeintervjuene brukte
vi en noe forenklet framgangsmate for systematisk tekstkondensering slik
Malterud (2003) i modifisert form gjengir Giorgi. Alle de 4tte intervjuene
ble sett pa i sammenheng for & 4 en helhetlig oversikt over alt materialet med
en umiddelbar og datastyrt organisering i forelopige temaer. Deretter ble
materialet gjennomgatt pd nytt for & identifisere meningsbarende enheter.
Disse ble sortert i grupperinger som belyste samme fokusomréde eller pro-
blemstilling fra intervjuene, samtidig som problemomrider som parerende
hadde brakt inn i intervjuene ogsa ble ivaretatt og gruppert. Grupperingene
ble deretter navngitt med overskrifter som ga en overordnet mening for ma-
terialet. Vi skilte her ut enkelte temaer fra intervjuet med sesken som vi
mente burde presenteres frittstdende mens gvrige intervjuer er behandlet og
presentert felles. Vi utarbeidet en tabell der hver overskrift presenteres med
hovedtemaer, undertemaer og sitater som belyser disse. Deretter er det gjort
en deskriptiv framstilling der de samme overskriftene brukes for & presen-
tere funnene mer utfyllende hvor bade variasjonsbredde og sammenfallende
funn for de ulike temaer er forsekt ivaretatt. Ogsa her er sitater fra intervju-
ene brukt som illustrasjon og for validering av analysen.

Det er gjort en dokumentanalyse av enhetenes skriftlige rutiner der det ble
sett pd hvilke endringer som hadde nedfelt seg i rutinene i lopet av denne
perioden prosjektet har pagatt. Ogsd annet skriftlig materiale er analysert
for vurdering av praksisendringer og prosjektprosess. Dette gjelder nota-
ter og referater fra dreftings- og planleggingsmeter med ansatte, ledere og
prosjektkontakter, samt referat fra fagseminar. Materiale fra intervjuer med
prosjektkontaktene hasten 2006 ble sett pd som et utfyllende perspektiv for
a fa oversikt over rutine- og praksisendringer i parerendesamarbeidet som
prosjektet pa det tidspunkt kunne ha bidratt til.
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Fra sporreundersokelse blant pdrorende er kvantitativt materiale fra 42
spersmal kodet i SPSS og presentert i form av frekvenser. I den statistiske
analysen har vi i all hovedsak tatt ut frekvenser. I den videre bearbeidingen
av materialet har vi konsentrert oss om data som kunne belyse folgende to
hovedomrader: 1) Hvor forneyd er parerende med hvordan de er blitt matt
av de ansatte? 2) Hvor forneyd er parerende med den informasjon de har
fatt fra ansatte innenfor flere ulike omrader? Ved gjennomgang av de kvali-
tative svarene fant vi at disse kunne samles under tre hovedoverskrifter: 1)
Samarbeid med pérerende. 2) Pasientbehandlingen og samarbeid med pa-
rerende. 3) Pasientbehandlingen. Alle kommentarer er satt opp i tabellform
under disse overskriftene.

Evaluering i forhold til det fjerde forskningsspersmélet (hvorvidt handlings-
orientert forskningssamarbeid er en egnet metode for fagutvikling), og ana-
lyse av data samlet inn for evalueringen er beskrevet i underkapittel 6.4.

Aksjon/praksisutvikling

For & utvikle og forbedre samarbeidet med pérerende ble det brukt ulike
metoder i prosjektet:
1. Fokusgruppeintervjuer
Dialogundervisning
Fagseminar underveis i prosjektet
Samarbeidsmeter med prosjektkontakter
Innspill fra ressursgruppa
Avsluttende og oppsummerende prosjektseminar

SARNANE

Fokusgrupper med tilbakemelding til enhetene

I tillegg til & vaere metode for datainnsamling kan fokusgruppeintervjuene
bidra til praksisutvikling ved at de skaper diskusjon og refleksjon. Etter
hvert intervju ble det utformet en forelopig analyse i notatform som ble gitt
tilbake til enheten og tatt opp i et dreftingsmete. Her deltok ledere og flest
mulig av de ansatte i drefting av enhetens fokusomrader, samt andre temaer
i forhold til parerendesamarbeid som hadde kommet fram under fokusgrup-
peintervjuet. Temaer som kom opp underveis er for eksempel: hvordan for-
midles en diagnose pé best mulig méte til parerende; hvordan opprettholdes
hép; hvordan informere best mulig til pdrerende som er i en kriselignende
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tilstand; hva kan gjeres nér pasienten ikke ensker samarbeid mellom ansatte
og parerende? Ved & bringe det bearbeidede materialet fra forrige fokus-
gruppeintervju tilbake til personalgruppene, ga dette mulighet for videre ut-
vikling eller revidering av fokusomrader og understottet videre aksjon.

Dialogundervisning

I hver enhet har det vert avholdt dialogbasert undervisning med temaer
knyttet til pdrerendesamarbeid. Her har ulike temaer vaert tatt opp: Det for-
ste motet mellom pérerende og ansatte (B4); Hvem sin kunnskap er gyldig
i behandlingen? Ansattes, parerendes, pasientens eller alles? (B7); Sasken —
psykiatriens stebarn? (B1); Utfordringer i parerendesamarbeidet nar det ikke
gér s& bra med pasienten (3B). To ulike former har vert brukt: Rollespill
eller at en av de ansatte i enheten har hatt ansvar for innledning etterfulgt av
felles refleksjon/diskusjon rundt temaet. Til temaet om sesken ble det brukt
ekstern ressursperson som innleder. Det ble gjennomfert henholdsvis en el-
ler to dialogundervisninger i hver enhet.

Fagseminar

I juni 2006 ble det avholdt fagseminar for parerende og ansatte med sekelys
pa tilbudet til pasienters sgsken. Seks sgsken deltok her. Programmet besto
av foredrag av dr. polit. Kjell Kristoffersen, foredrag fra et sesken og grup-
pesamtaler med pafelgende plenumsframlegg.

Samarbeidsmoter mellom prosjektkontakter og prosjektledere

Det har vert avholdt ti slike meter i prosjektperioden. Prosjektkontaktene
har hatt et ansvar for «& holde prosjektet oppe» under aktuelle meter i sine
enheter, samt observere i hvilken grad temaer rundt parerendesamarbeid er
fokusert i disse matene.

Ressursgruppa

Prosjektets ressursgruppe har fatt sammendrag fra alle fokusgruppeinter-
vjuer. P& bakgrunn av disse og sine egne erfaringer har de kommet med
innspill og synspunkter som prosjektlederne har brakt tilbake til de an-
satte 1 enhetene. Det er gjennomfort dtte moter i Ressursgruppa i lepet av
prosjektperioden.
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Avsluttende seminar

Dette ble avholdt ved prosjekts slutt november 2007 med deltagere fra pa-
rerende, ansatte, Ressursgruppa, Hegskolen i Hedmark og prosjektledelsen.
To parerende holdt framlegg: en presenterte egenerfaringer fra samarbeid
med ansatte og en fortalte om erfaringer fra deltagelse i Ressursgruppa.
Prosjektleder la fram forelopige funn og resultater. Hver av de fire enhetene
oppsummerte sine erfaringer med deltagelse i prosjektet og endringer det
har fort til i deres parerendesamarbeid. Dette kan ikke sies & gripe direkte
inn i aksjonsdelen av prosjektet, men oppsummeringene er med pé & gi vi-
dere retning for utvikling av enhetenes samarbeid med pérerende.

6.4 Evaluering av handlingsorientert
forskningssamarbeid som metode i1 fagutvikling

Siden det i dette prosjektet var forste gang avdelingen gjorde bruk av meto-
der fra handlingsorientert forskningssamarbeid, var det av interesse & gjore
en evaluering av hvorvidt denne tilnermingen kan vare egnet i framtidige
fagutviklingsprosjekt i avdelingens regi. Denne evalueringsstudien ble gjort
i en mastergradsoppgave i forbindelse med mastergradsstudium i psykisk
helsearbeid ved Hagskolen i Hedmark / Hegskolen i Vestfold av Kjensberg
(2007).

Evalueringen forholder seg til det fjerde av prosjektets forskningsspersmal:
«Er handlingsorientert forskningssamarbeid en egnet metode
for & videreutvikle seksjonens faglige tilbud, her relatert til
samarbeidet mellom parerende og ansatte?»

Det ble valgt to ulike perspektiver for & svare pa problemstillingen:
1) I hvilken grad er det overensstemmelse mellom anvendt metode og
handlingsorientert forskningssamarbeids teoretiske grunnlag?
2) I hvilken grad er handlingsorientert forskningssamarbeid, slik det er
gjennomfort i Fase 2 av Parerendeprosjektet, egnet metode for fag-
utvikling i en psykiatrisk sykehusavdeling?
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Design

Det ble gjort en summativ evaluering der det ble sett pa om de benyttede
metodene er i overensstemmelse med det teoretiske grunnlaget for hand-
lingsorientert forskningssamarbeid og hvordan de ansatte vurderte meto-
der og prosjektgjennomfoering i forhold til kunnskaps- og praksisutvikling.
Innhentede data ble satt opp mot kriterier fra handlingsorientert forsknings-
samarbeids teoretiske grunnlag. Som et supplerende perspektiv i forhold til
det andre forskningsspersmalet i evalueringen ble det sett pa praksis i pa-
rerendesamarbeidet ved prosjektstart og ved evalueringstidspunktet for en
sammenligning av situasjonen for og na (pre-post design). Det er ellers vik-
tig d bemerke at evalueringen ble gjort i februar/mars 2007 da det gjensto
ca. et halvar av prosjektperioden. Pa det tidspunkt var kun forste runde med
Jfokusgruppeintervjuer gjennomfort.

Datainnsamling og analyse

Fire former for data ble brukt i evalueringen:
1. Sperreskjemaer
2. Intervjuer
3. Skriftlig prosjektmateriale
4. Enhetenes skriftlige rutiner for parerendesamarbeid

Sporreundersokelse: Ansatte pa de fire deltagende enheter ble bedt om &
besvare et semistrukturert sperreskjema for 4 innhente data om deres del-
tagelse i ulike prosjektintervensjoner, vurdering av de benyttede metodenes
nytte for utvikling av kunnskap og praksis, og prosjektets betydning for
eventuelle endringer i parerendesamarbeidet. Inklusjonskriterier for & delta
1 sperreundersegkelsen var fast ansettelse i minimum 50 % stilling over en
periode pa minst et ar i prosjektperioden i en av de fire enhetene. Dette om-
fattet flere ulike yrkesgrupper, samt ledere. Av 40 utdelte sperreskjema ble
27 besvart, noe som gir en svarprosent pa 67,5.

Intervjuer: Etter en forelopig innholdsanalyse av sperreskjemaene ble det
gjort intervjuer med hver av de fire prosjektkontaktene. Disse hadde fokus
pa 4 f4 en utdypning av temaer fra sperreundersokelsen, samt erfaringer
og synspunkter de hadde om prosjektdeltagelsen og dens betydning for de
ansatte og enheten.
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Skriftlig materiale: Det ble sett pd materiale som loggboker og metere-
ferater som ga en beskrivelse av prosjektgjennomferingen og et grunnlag
for & vurdere prosjektets metoder sett i forhold til handlingsorientert fors-
kningssamarbeids teoretiske grunnlag. Enhetenes skriftlige rutiner for pa-
rerendesamarbeid ble gjennomgétt for & se pd eventuelle endringer i lopet
av prosjektperioden.

Tilncermingen til det forste forskningssporsmadlet ble gjort ved & sammen-
ligne empiri og teori i prosjektet. Skriftlig materiale ble brukt for & gi en
deskriptiv oversikt over prosjektgjennomferingen. Denne beskrivelsen ble
sett opp mot teoretisk grunnlag for handlingsorientert forskningssamarbeid,
der fem kriterier ble valgt ut som grunnlag for vurderingen med folgende
spersmal til materialet:

*  Deltagerorientering: 1 hvilken grad har personalet veert medbestem-
mende, aktive deltagere og medforskere i prosessen? I hvilken grad
har parerendes synspunkter fatt plass og gjennomslag i prosjektet?

*  Handlingsorientering: Hvordan har forskningsspersmélene og kunn-
skapsfokuseringen vert nyttige i et handlings/praksisperspektiv?

*  Lokalt perspektiv: Er forskningsspersmdlene i prosjektet foran-
kret i1 lokal praksis, og sdnn sett meningsfulle for de ansatte i deres
arbeid?

*  Refleksiv prosess: 1 hvilken grad har det veert gitt rom for en refleksiv
prosess de ansatte imellom, og mellom ansatte og prosjektledere?

*  Kunnskapsutvikling: 1 hvilken grad har praksiskunnskap og erfa-
ringskunnskap fatt plass i forskningsprosessen og gitt grunnlag for
eventuelle pastandskunnskap?

Tilncermingen til det andre forskningssporsmdlet ble gjort ved & bruke den
samme beskrivelsen av prosjektgjennomferingen som utgangspunkt for
en sammenligning med personalets vurderinger fra sperreundersgkelse og
intervjuer.

Det supplerende perspektiv om praksisendring, det vil si om det var mulig &
se endringer i den daglige praksisen i parerendesamarbeidet i lapet av pro-
sjektperioden, ble gjort ved en gjennomgang av det eksisterende skriftlige
materialet i form av rutiner og praksisbeskrivelser.
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Resultater og oppsummering fra evalueringen

Her settes forst resultater fra prosjektgjennomgangen og fra de ansattes vur-
deringer opp mot kriterier fra handlingsorientert forskningssamarbeids teo-
retiske grunnlag. Vurderende kommentarer er tatt med under hvert tema.

Deltagerorientering: Gjennomgang av prosjektgjennomferingen viste at det
var lange intervaller mellom prosjektintervensjoner og andre meter der pro-
sjektet har veert i fokus i den enkelte enhet. Dette har medfert mangel pa
kontinuitet i prosjektet og liten opplevelse av aktiv involvering for de ansat-
te. Tilbakemelding fra de ansatte peker ogsa pa at for darlig informasjon om
prosjektet i oppstart og underveis i prosjektperioden har fort til lite eierfor-
hold til prosjektet. Her kan bemerkes at ressurser i prosjektet ikke har mulig-
gjort hyppigere gjennomfering av fokusgruppeintervjuer, dialogundervis-
ning og metevirksomhet. Prosjektet har vert bemannet med prosjektleder
som har ledet dette prosjektet ved siden av mange andre arbeidsoppgaver, og
prosjektmedarbeider 1 40 % stilling i deler av prosjektperioden og betydelig
mindre under utdanningspermisjon i studiearet 2006/2007.

Prosjektet lyktes bra med & involvere ledere i planlegging og intervensjoner,
men har ikke lykkes like godt med & né ut til alle ansatte. Det var allikevel
positiv holdning hos ansatte til deltagelse i fokusgruppeintervjuer og andre
former for intervensjon underveis, men i handlingsorientert forskningssam-
arbeid legges det stor vekt pa 4 fi deltagerne, eller praksisuteverne, med
som aktiv bestemmende deltagere og medforskere, og prosjektet kan ikke
sies & ha lykkes godt nok nar det gjelder deltagerorientering. 14 responden-
ter svarte at de hadde god eller ganske god kjennskap til hensikten med
prosjektet, 6 mente de hadde middels kjennskap og 5 mente liten eller ingen
kjennskap (n=25).

Lokalt perspektiv: Personalet valgte selv sine fokusomrider som de ensket
a utvikle gjennom prosjektet. Disse ble fulgt opp gjennom fokusgruppein-
tervjuer, dialogundervisning og fagseminar, noe som har ivaretatt det lokale
perspektivet. Det skal bemerkes at en av de deltagende enheter mente de
hadde et godt utviklet samarbeid med parerende og at andre praksisomréder
hos dem hadde vert i sterre behov for utvikling. De valgte allikevel & vere
med i prosjektet og hadde god deltagelse i intervensjoner.

56



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

Handlingsorientering: Utevende praksis i forhold til parerendesamarbeid
har vaert vektlagt i prosjektintervensjonene. Bdde fokusgruppeintervjuer og
dialogundervisning ble av de ansatte bedemt som gode metoder for & sette
praksis i fokus. Personalet rapporterte ogsa om et generelt gkt fokus pa pé-
rerendesamarbeid i sine enheter i lopet av prosjektperioden, noe som tyder
pa at handlingsorientering har vaert vektlagt.

Refleksiv prosess: Fokusgrupper og dialogundervisning ble vurdert av an-
satte til & vaere metoder som tilrettelegger for refleksjon. Disse metodene mé
dermed kunne sies a tilrettelegge for en refleksiv prosess med sin mulighet
for & veksle mellom refleksjon, utpreving i praksis og refleksjon over nye
erfaringer. Det som i dette prosjektet har hemmet bruken av denne mulig-
heten fullt ut er at det har vaert fa prosjektintervensjoner i hver enhet med
dérlig kontinuitet i gjennomferingen av prosjektet. For gvrig ble felles faglig
seminar for ansatte og parerende (sesken) vurdert som serlig nyttig for & fa
inn nye perspektiver.

Kunnskapsutvikling: 1 evalueringen ble det forst og fremst sett pé i hvilken
grad de ansatte gjennom prosjektet hadde tilegnet seg kunnskap om metoder
for & drive fagutvikling siden dette ogsd var en av mélsettingene i prosjektet.
16 av 26 respondenter svarer ja pa dette mens de er mer usikre pd om de har
tilegnet seg en kunnskap de kan nyttegjore seg i fremtidige utviklingspro-
sjekter. Siden evalueringen ble gjort da flere maneder av prosjektperioden
gjensto, ble det vanskelig & evaluere den totale kunnskapsdannelsen.

Resultater omkring det supplerende perspektivet om praksisendringer gjen-
gis her i form av de ansattes vurderinger. De endringer som i prosjektpe-
rioden er gjort av skriftlige rutiner var med som grunnlag for vurdering i
denne evalueringen, men gjengis ikke her da de er presentert annet sted i
rapporten.

Praksisendringer: 14 av 27 respondenter mener at det har skjedd endringer i
hvordan personalgruppa ved deres enhet samarbeider med pérerende i lapet
av prosjektperioden. Svarene er noe mer forbeholdne pé spersmél om det
har vert endringer i deres eget samarbeid da 12 av 27 bekrefter dette. Det
er en stor gruppe som svarer «vet ikke» pa begge disse spersmalene. Selv
om det ved gjennomgang av enhetenes skriftlige rutiner for samarbeid med
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parerende ble funnet at det hadde skjedd endringer pé flere omrader, svarer
kun atte av de 22 respondentene at de mener det har skjedd endringer i de
skriftlige rutinene.

Om prosjektet kan tilskrives betydning for eventuelle endringer i parerende-
samarbeidet svarer fire at prosjektet har hatt stor betydning, 12 mener det har
hatt middels betydning og atte svarer liten eller ingen betydning (n=24).

Det er en andel pa 15 som mener at prosjektet har fort til okt fokus pa pdro-
rendesamarbeid i enheten. Ingen er uenige i prosjektets betydning for et okt
fokus, mens 11 er litt enige (n=26). Av de som svarer at de er litt enige i okt
fokus kommenterer flere at det fra for har veert fokus og engasjement i deres
enhet pa dette omrédet, som: «Endringsarbeidet startet for prosjektet kom i
gangy og «Vi har fra for lagt stor vekt pd pdrorendesamarbeid.»

Usikkerhet hos respondentene omkring praksisendringer og prosjektets even-
tuelle betydning for disse, kan muligens skyldes ulikt ansvar og engasjement
for parerendesamarbeid innad i personalgruppene. Ved at det her ble rap-
portert om ekt fokus pd omradet underveis i prosjektperioden, kan det vaere
grunn til & tro at implementering av ny praksis har fatt bedre grobunn.

Oppsummering

Parerendeprosjektet har bidratt til endringer pé flere av de omréder enhetene
hadde valgt & sette fokus pé i parerendesamarbeidet, hvorav noen har fort
til ny praksis nedfelt i skriftlige rutiner, mens andre er under utvikling. I det
perspektivet ma prosjektet sies & ha lykkes som aksjonsforskning, der lojali-
teten forst og fremst ligger hos aksjonen.

Prosjektet kan derimot ikke sies & ha lykkes godt nok med a f& de ansatte in-
kludert som aktivt medbestemmende deltagere og medforskere. Deltagerne
har vist positiv innstilling til prosjektets ulike intervensjoner, og mange av
dem bedemmer disse som nyttige metoder for faglig fordypning og reflek-
sjon, men i det daglige har prosjektet vert lite i deltagernes bevissthet. Med
lange intervaller mellom intervensjoner og andre former for meter i prosjek-
tet, har kontinuiteten blitt for darlig med derav felgende manglende opple-
velse av involvering.
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Prosjektet har bidratt til endringer i organisering og praksisutevelse i pire-
rendesamarbeidet, samt medvirket til at flere av de ansatte har fatt en inter-
esse for dette omradet. Ut fra dette perspektivet kan det konkluderes med at
handlingsorientert forskningssamarbeid kan egne seg som metode ogsa for
framtidig fagutvikling i avdelingen, men at det er grunnlag for utvikling og
forbedringer pa flere omrader.

Anbefalinger

Anbefalinger for framtidige fagutviklingsprosjekter der en vil bruke hand-
lingsorientert forskningssamarbeid som tilnaerming:

I nye prosjekter ber deltagelsen ses i forhold til ressurser til pro-
sjektledelse. Eventuelt m& deltagelsen begrenses for 4 fa til tettere
kontakt mellom prosjektledelse og involverte deltagere og dermed
bedre kontinuitet og informasjonsflyt.

Forsikre seg for prosjektstart om at motivasjon og behov finnes i
personalgruppene.

Grundig arbeid med informasjon i personalgrupper i oppstartingsfa-
sen av nye prosjekter. Vektlegge deltagelse og at informasjon nér ut
til alle.

Trekke personalgruppene mer med i planlegging og oppsummerin-
ger underveis i prosjekter. I storre grad tilrettelegge for at personalet
tar del i strategivalg. Dette sikrer det lokale perspektivet og kan ogsé
stimulere til okt interesse for fagutvikling og forskning. Bedre innfo-
ring 1 prosjektmetoder kan ogsa styrke en slik interesse.

Kortere intervaller mellom prosjektintervensjoner vil kunne gke invol-
veringen og gi bedre kobling mellom refleksjon og handling, noe som
kan styrke validiteten i kunnskapsutviklingen. Dialogundervisning
kan brukes mer aktivt for 4 bedre kontinuiteten, men det krever storre
ressurser for prosjektledelse og motivasjon i personalgrupper for a
bruke sine tidsressurser til denne virksomheten .

Trekke inn brukere (pasienter og parerende) i intervensjoner der det
er naturlig i forhold til tema. Samhandling mellom brukere og ansatte
er erfart & ha god gjennomslagskraft.

Fellesmeter mellom ansatte fra alle involverte enheter bor forsekes i
storre grad da det muligens kan styrke eierforholdet til prosjektet.
Tydelig klargjering av prosjektkontaktenes rolle og oppgaver i for-
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hold til informasjon, motivasjon og medansvar i planlegging av
intervensjoner.

»  Tett kontakt mellom prosjektledelse og prosjektkontakter med mu-
lighet for dreftinger av utfordringer og erfaringer under hele pro-
sjektperioden. Avklare ressurser til denne typen oppgaver i enheten
med ledelse for oppstart.

*  Fokusgrupper vurderes som godt egnet metode bdde for datainn-
samling og for & underbygge aksjon i fagutvikling. Fokusgrupper
med blandet deltagelse ble erfart som nyttig for & f4 inn ulike
perspektiver.

6.5 Metodisk refleksjon

I denne refleksjonen ses det pd hvordan gjennomfering, organisering og
bruk av metoder synes & ha fungert i forhold til prosjektets forsknings- og
utviklingsperspektiver, samt pa etiske perspektiver i dette prosjektet.

Prosjektets intensjon var utvikling av et allerede etablert samarbeid mellom
ansatte og parerende der det ble sett som vesentlig & ta i bruk metoder som
ga de ansatte medbestemmelse og aktiv deltagelse i en prosess som ime-
tekom utvikling pd omrader de selv definerte som viktige. Det ble valgt &
gjennomfere prosjektet i alle fire enheter ved seksjonen, noe som viste seg
a vaere 1 overkant sett 1 forhold til ressurser for prosjektledelse. Folgen av
dette var at prosjektet ikke ble godt nok implementert i den enkelte enhet.
I evalueringen av prosjektmetodene kom det fram stor variasjon i persona-
lets kjennskap til prosjektets hensikt. Pa bakgrunn av denne erfaringen ser
vi at antall involverte enheter burde vert redusert eller ressursene til pro-
sjektledelse vert sterre. Det ville kunne gitt mulighet for bedre kontinuitet
i prosjektintervensjoner i den enkelte enhet og informasjonsflyten ut til de
ansatte kunne ha vert bedre ivaretatt, for eksempel ved at prosjektlederne
jevnlig deltok i personalmeter eller andre egnede fora.

Evalueringen av prosjektmetoder ble gjort da over et halvar av prosjektet
gjensto, slik at resultater fra denne ma ses pd med et visst forbehold. Det
er imidlertid ganske tydelig at arbeidet med informasjon og motivasjon av
personalet skulle ha vart bedre ivaretatt i oppstarten av prosjektet. Vi ser at

60



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

kontaktpersonene for prosjektet i enhetene, kalt prosjektkontakter, kunne ha
utgjort en starre ressurs ved & ha blitt brukt mer aktivt fra starten.

De burde hatt en tydeligere rolle i forhold til & f& spredd informasjon, noe
som krever ekstra innsats i enheter med turnusarbeidende personale, og &
holde prosjektet levende mellom intervensjoner. «Prosjektet lever lite i en-
heten til daglig, det er lite vdrt prosjekt» kommenterer en av respondentene
1 metodeevalueringen. Etter hvert ble det avholdt jevnlige meter med pro-
sjektkontakter og prosjektledelsen der prosjektkontaktene ble trukket mer
inn i planleggingen av videre framdrift og fikk klarere oppgaver, men dette
kom pa plass forst et halvar ut i prosjektperioden. Det burde ogsé ha vert
avklart med avdelingsledelsen og enhetsledere at prosjektkontaktene fikk
frigjort noe av sin arbeidstid til engasjement i prosjektet.

Selv om det har vert lite eierforhold til prosjektet i personalgruppene, har
de velvillig stilt opp pé deltagelse i fokusgruppeintervjuer og andre prosjek-
tintervensjoner. Dette kan muligens delvis tilskrives en lojalitet til & bidra i
et prosjekt som avdelingen selv har initiert. Prosjektkontaktene rapporterer
imidlertid at motivasjonen for & bidra til utvikling av parerendesamarbeid
hos noen av de ansatte var til stede helt fra starten, men at det underveis er
blitt flere som ser betydningen av det.

Fokusgruppeintervjuer har vert hovedkilde for datainnsamling og har bi-
dratt til 4 understette prosjektets aksjonsdel. Som metode er det blitt verdsatt
av deltagerne som god arena for fordypning, noe mange mener det ellers blir
for lite tid til i en travel praksishverdag: «God metode for refleksjon rundt
egen praksisy. For ytterligere fordypning av temaer er flerstegs fokusgrup-
peintervju anbefalt, det vil si at noenlunde samme gruppe motes flere gan-
ger. Her ble ogsé benyttet en variant av dette, men her ble parerende blandet
sammen med ansatte for & gi nye perspektiver til problemstillingene. P4 den
maten ble gruppene annerledes sammensatt, og vi mener dette var et vellyk-
ket grep da det viste seg & gi en praktisk og konstruktiv vinkling egnet for &
framskynde aksjonen.

Fokusgruppeintervjuene ble ledet av prosjektlederne. Siden metoden var ny
for oss deltok to forskere fra hegskolen som kjente metoden pé ett intervju
hver i oppstarten. Hvorvidt det har hatt betydning for ansattes bidrag i in-
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tervjuene at de matte kjente personer fra egen avdeling som moderator og
observater er vanskelig & bedemme. For gvrig kommenteres det at det har
veert nyttig & fa inn et perspektiv utenfra (og her refereres det til prosjekt-
lederne) som bidrar til refleksjon over praksis: «Kanskje er det behov for at
noen kommer utenfra og ser med andre briller, og som spor: Hva var det vi
horte?» Selv om vi herte til samme avdeling tyder uttalelser pd at vi ikke ble
oppfattet som en del av arbeidsfellesskapet og dermed kunne bringe inn noe
nytt eller annerledes.

Det som er verdt & reflektere over er hvilken forforstielse vi som prosjektle-
dere har hatt med oss inn i intervjuene. Gjennom vare funksjoner i avdelin-
gen var vi fra for ganske godt orientert om hvordan parerendesamarbeid ble
drevet p& enhetene og hadde derved gjort oss tanker om «hvor skoen tryk-
ker». I denne formen for forskning og utviklingsarbeid var det vesentlig at
de ansatte selv skulle vare aktive i & bringe fram kunnskap og erfaringer, og
vi matte derfor prave a holde fast i en bevissthet om at ikke vér forforstaelse
skulle skygge for de synspunkter som kom fram under intervjuene.

Det anbefales i denne formen for datainnsamling 4 gjere prosessnotater un-
der intervjuene som underlag for & reflektere gruppedynamikken, forskjell i
oppfatninger og press mot konsensus (Hummelvoll, 2008). I dette prosjektet
ble det ikke tatt notater etter spesiell metode for a fokusere pd gruppepro-
sess. Det ble forsgkt ivaretatt ved at en gjorde notater under intervjuene som
vi sammen dreftet umiddelbart etterpd, for & f4 med variasjoner i oppfatnin-
ger og synspunkter inn i analysearbeidet.

Det er brukt flere ulike tilnerminger i aksjonsdelen av prosjektet der bade
fokusgruppeintervjuer med tilbakemeldinger til enhetene, dialogundervis-
ning, seminar og ulike former for dreftingsmeter har hatt praksisutviklende
perspektiv. I metodeevalueringen kommenterer noen at nettopp bredden i
metoder har vaert en styrke: «Variasjon i metoder er bra, det gir ulike innfalls-
vinkler til temaet.» Vi ser allikevel at sammenkoblingen mellom refleksjon
og handling kunne ha vunnet mye med en regelmessig gjennomfering av di-
alogundervisning i hver enhet. «Tilbakemeldinger vi fikk fra intervjuet skulle
ha veert tatt mer tak i i enheten for a fa til endringery, sier en av de ansatte
i metodeevalueringen. Dialogundervisning gis ogsé gode tilbakemeldinger
fra de som har deltatt der de ser det som mulighet til utdypende diskusjon
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og refleksjon av problemstillinger de opplever i praksis. Dialogundervisning
som metode mener vi har et storre potensial for fordypning og utvikling av
praksis enn vi fikk prevd ut i dette prosjektet.

Brukerperspektivet har i prosjektet vaert ivaretatt pd flere mater: De har
kommet med synspunkter og ensker gjennom fokusgruppeintervjuer, del-
tatt i ressursgruppa og der kommet med innspill pa hvordan prosjektet burde
drives framover, hatt framlegg og deltatt i gruppediskusjon pd fagseminar
og til slutt kommet med synspunkter gjennom sperreundersokelse.

Da metodeevalueringen ble gjort var det kun fagseminaret om sgsken som
var avviklet av de intervensjoner der ansatte og parerende deltok sammen,
men erfaringen ble rapportert som svart nyttig fra de respondentene som
hadde deltatt her: «Fagseminaret var en tankevekker i forhold til d se pdro-
rendes perspektiv.» Gjennom dette prosjektet mener vi 4 ha sett at interven-
sjoner der pdrerende og ansatte deltar sammen kan ha god gjennomslags-
kraft i denne typen utviklingsarbeid.

Reliabilitet

Det er brukt flere ulike former for datainnsamling i prosjektet. Dette har
gitt et rikholdig materiale som har gitt mulighet for & styrke funnenes re-
liabilitet, for eksempel ved at endringer vi har sett i enhetenes skriftlige
rutiner underveis i prosjektperioden gjennom intervjuer kunne bekreftes av
prosjektkontaktene. Innhenting av data fra ulike informanter og ved hjelp av
ulike metoder har bidratt til bdde & f& fram variasjoner og bredde, samt & fa
styrket antagelser innenfor visse omrader. Denne bredden i datainnsamlin-
gen mener Vi totalt sett bidrar til & styrke paliteligheten i de konklusjoner vi
gjor fra prosjektet til tross for at antallet ansatte og parerende som har deltatt
ikke er overveldende stort.

Validitet

I folge Kvale (2001) oppstér gyldig kunnskap nér motstridende pastander blir
diskutert i en dialog der det er deltagernes argumenter som bestemmer hva
som er en valid observasjon. Den kommunikative validiteten er blant annet
ivaretatt ved at det tolkede materialet fra fokusgruppeintervjuene er gitt til-
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bake til deltagerne: forst sendt til gjennomlesning og deretter diskutert i pa-
folgende mater i personalgruppene. I prosjektet har ogsé dreftingsmeter med
ledere og prosjektkontakter, samt dreftinger i ressursgruppa der parerende-
representanter har deltatt, fungert som tolkningsfellesskap. Dette har bidratt
ytterligere til & sikre forstaelsen. Videre i analysen er den begrepsmessige va-
liditeten ivaretatt ved at begreper og temaer som presenteres er belyst av sitater
fra de transkriberte intervjuene.

I aksjonsforskningen vil den pragmatiske validiteten ha stor betydning. Om det-
te sier Kvale (2001) at det pragmatiske validitetsbegrepet gar lenger enn til kom-
munikasjon ved at det representerer et sterkere kunnskapskrav enn enighet gjen-
nom dialog. Den avhenger av observasjoner og tolkninger der man pé grunnlag
av tolkningene forplikter seg til & handle for 4 oppné et ensket resultat.

Ved siden av & fa fram kunnskap om parerendes ensker og behov har dette
prosjektet gjennom ulike metoder fokusert pd utvikling av praksis for 4 imete-
komme dette. Ved at det har skjedd endringer i rutiner av parerendesamarbei-
det ved enhetene, samt at det rapporteres om okt fokus pé dette omrédet hos
de ansatte i lapet av prosjektperioden, er det grunn til & anta at denne prosjekt-
formen ogs4 har bidratt til handling pd det enskede omradet.

Generaliserbarhet

Erfaringene fra dette prosjektet gjelder en spesiell gruppe ansatte og pare-
rende innenfor en av avdelingens seksjoner i et prosjekt med metoder vi mente
passet for denne type praksisutvikling Nér det gjelder den kunnskap om pé-
rorendes ensker og behov som har kommer fram er det ikke grunn til & anta
at den skiller seg vesentlig fra det andre parerende ensker i mote med ansatte
nér et familiemedlem seker hjelp for en alvorlig psykisk lidelse. Denne kunn-
skapen ber derfor kunne vare aktuell for avdelingens evrige enheter og andre
lignende behandlingsmiljoer som grunnlag for utvikling av bedre samarbeid
mellom parerende og ansatte.

Vi mener ogsa & ha erfart at design og metoder brukt i dette prosjektet kan ha
relevans for andre lignende fagutviklingsprosjekter med enske om en utvik-
ling av lokal praksis, men ser her at det er betydelige forbedringsmuligheter i
implementering og gjennomfering, slik det redegjort for i underkapittel 6.4.
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Etiske refleksjoner

Prosjektet var ensket fra avdelingens ledelse og de involverte enheter.
Personalet ble gjort kjent med at deltagelse i fokusgruppeintervjuer og an-
dre prosjektintervensjoner var frivillig. Full konfidensialitet er ivaretatt fra
fokusgruppeintervjuene. Det ble innhentet informert samtykke for delta-
gelse 1 fokusgruppeintervjuer, dette gjaldt selvsagt ogsa for parerende som
deltok. Pérerende kan i denne sammenheng ses som brukere av en tjeneste
og i noen grad betraktes som ei gruppe med en viss sarbarhet.

Hummelvoll gjer en del etiske betraktninger rundt aksjonsforskning som in-
volverer sdrbare grupper. Han poengterer at aksjonsforskning sammen med
brukergrupper i utgangspunktet har et sunt etisk fundament ved at forsk-
ningen er ment & forbedre forholdene for de man forsker blant og sammen
med. Samtidig ma forskerne ha kunnskap om grunnlaget for denne sérbar-
heten, legge forholdene til rette for & ivareta deres serlige behov og en inn-
stilling i samarbeidet som er preget av omsorg (Hummelvoll i Beston et al.,
2007). Pérerende har i dette prosjektet deltatt i flere ulike sammenhenger.
Det har veert lagt vekt pa at de i minst mulig grad skulle komme i en underle-
gen posisjon i forhold til de ansatte. I fokusgruppeintervjuene med blandede
grupper ble det sikret fordeling slik at parerende ikke kom i mindretall og
intervjuene ble ledet slik at hovedfokus var & {4 fram parerendes stemme.

Dette prosjektet er ment & vare til nytte for de ansatte i deres praksisutvik-
ling og for de parerende i deres mote med dem. Prosjektet har ikke impli-
sert pasienter direkte, men resultatene kommer dem forhapentligvis til gode
gjennom utviklingen av bedre samarbeidsrelasjoner.

Prosjektetets fase to trengte ikke anbefaling fra Regional komité for medi-
sinsk forskningsetikk da de betraktet det som et fagutviklingsprosjekt.
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7.0 RESULTATER RELATERT TIL PROGRAM,
RUTINER OG RUTINEENDRINGER

7.1 Beskrivelse av program for parerende-
samarbeid ved avdeling for psykosebehandling
og rehabilitering ved prosjektstart

Fra 1999 har Avdeling for psykosebehandling og rehabilitering hatt et eget
familieprogram og egne rutiner for hver enhet/post. Dette gjelder de enhe-
tene/postene som er lokalisert til Sanderud sykehus. Det har vert to psykia-
triske sykepleiere som har hatt deler av sin stilling til 4 koordinere familiear-
beidet. De har ogsa ansvar for at programmet evalueres og eventuelt endres
en gang per ar. Avdelingssjefen godkjenner og underskriver eventuelle end-
ringer. Hver enhet har en perm med skillearkene: familieprogram, rutiner,
utsendt informasjon, litteratur og forslag. Ved prosjektstart var det folgende
mal, program og rutiner som var gjeldende:

Det er satt opp et hovedmal for alle omrédene:

Hovedmal

Familiesamarbeid er en integrert, naturlig del av behandlingstilbudet.
I tillegg er det satt opp mal, delmél og hvem som er ansvarlig innen de seks
omréadene.
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Familieprogrammet har delt familiearbeidet inn i seks ulike omrader:
1. Kontaktetablering og samarbeid om behandlingen

Stette og hjelp til & bearbeide kriser

Psykopedagogisk arbeid

Barn av psykisk syke foreldre

Nk

familier
6. Samarbeid med familier gjennom interesseorganisasjoner.

For samarbeid med familien er felgende tiltak presisert:
1. Ivareta og kvalitetssikre en mest mulig helhetlig behandling

Samarbeid med andre avdelinger og instanser for & utvikle tilbud til

2. Understreke og formidle en oppfatning av at alle parter har kunnskap

som det er nedvendig & utnytte
3. Lette alle familiemedlemmenes (inkludert pasientens) situasjon
4. Bidratil & styrke deres ressurser

Rutiner for familiesamarbeid

Hver post/enhet har satt opp rutiner for familiesamarbeidet. Som en mal er

det utarbeidet minstekrav til disse rutinene:

* Angitt tid for nar parerende forste gang skal kontaktes etter

innleggelse/overflytting
*  Opversikt over hva kontakten med pérerende skal inneholde:

1. en generell del om organisering av behandlingsopplegg i posten/

enheten

2. informasjon om pérerendetilbud i posten/enhetens regi og i av-

delingens regi

3. Kkartlegging av parerendes behov og henvisninger der det er

nedvendig

*  Alle hovedpunkter, for eksempel pkt. 1, 2, 3 (se over), skal vise hvem

det er som er ansvarlig

»  Rutinene skal ha dato for godkjenning og nér rutinene gjelder fra og

underskrives
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7.2 Enhetenes rutiner for padrerendesamarbeid
ved prosjektstart og prosjektavslutning

Ved prosjektstart gikk prosjektledelsen gjennom de rutinene som var ned-
skrevet for den enkelte enhet (eget notat for 3B) i familiepermen. Deretter
gikk vi gjennom dette med prosjektkontaktene (ass. enhetsledere) for a fa
bekreftet gyldigheten.

Ved prosjektavslutning har prosjektleder hatt et apent intervju med alle de
fire prosjektkontaktene for & kartlegge eventuelle endringer som har skjedd i
forhold til parerendearbeid og -samarbeid i den perioden prosjektet har vart.
For enkelte av endringene kan det vaere vanskelig & fastsld om de skyldes
prosjektet eller om enkelte endringer ville ha funnet sted allikevel som en
naturlig utvikling av tilbudet. Som beskrevet foran hadde alle enhetene be-
stemt fokusomréder som de spesielt skulle underseke i prosjektet. I tillegg er
det naturlig 4 tenke seg at ogsd andre omréder som har med parerendesam-
arbeid kommer opp gjennom prosjektets gang.

Rutiner ved prosjektstart ved Bl (sengepost)

Det avklares hvem som er pasientens familie/netteverk, hva slags kontakt
familien har hatt tidligere og hvilke ensker og behov de har i forhold til sam-
arbeid. I lopet av de to forste ukene av innleggelsen skal familien/parerende
motta informasjon om postens familie-/parerendsamarbeid og invitasjon til
mgte i posten. [ dette motet presenteres familiearbeid i posten og avdelingen
og familien oppfordres til & fortelle om sine behov.

Aktuelle tilbud videre kan vare stottesamtaler, samtaler hvor péreren-
de deltar sammen med pasient og behandler, deltagelse i ansvarsgruppe/
samarbeidsmeter, psykopedagogiske tilbud til familien og sosiale tilbud.
Arbeidslagsleder har ansvar for kontaktetablering og kartlegging, gruppe-
ledere har ansvar for det videre samarbeidet. Posten hadde i sine tidligere
rutiner nedfelt at kontakten med familie/parerende skulle opprettes innen
to uker etter at pasienten er tatt imot i posten. Familien ble kontaktet og
fikk informasjon om postens familie-/parerendesamarbeid, samt invitasjon
til mete pé posten.
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Rutineendringer i prosjektperioden ved Bl

Kontaktetablering: Fra oktober 2006 heter det i rutinene: «Det er enskelig
at familie/pérerende folger pasienten ved innleggelse». Det gir oss en mulig-
het for & informere om behandlingsopplegget og postens familie-/pérerende-
samarbeid, kartlegge familiens situasjon og hva de trenger av hjelp og stotte
— samt & avtale videre samarbeid. Dersom parerende ikke folger pasienten
ved innleggelse, skal de kontaktes telefonisk innen et dogn og inviteres til et
mete i lopet av de to forste ukene.

Tilbud: Aktuelle tilbud som vurderes ut fra familiens behov er i de nye ru-
tinene noe utvidet og tydeligere beskrevet, det er for eksempel spesifisert at
familien kan f4 samtaletilbud uten at pasienten deltar, men i utgangspunktet
er pasientens ensker noe styrende i forhold til dette.

Ved overflytting: Det er startet en ny ordning nér pasienten overflyttes til
treningsleilighet i B7. Dette er naermere beskrevet under endringer i B7.

Ved utskriving: Som tillegg er ogsé tatt med i de nye rutinene at familiens
behov ved utskrivning skal vurderes og det informeres om eventuelle mu-
lige tilbud. Vér vurdering er at det ser ut til at en her forelgpig har kommet
noe lenger nar DPS (distriktspsykiatrisk senter) skal inn i bildet enn der hvor
pasienten kun skal ha oppfelging fra kommunen.

Formidling av diagnose: 1 tillegg hadde enheten satt opp «hvordan og nar
skal parerende informeres om diagnosen» som et fokusomréde. Dette kom-
mer vi tilbake til under kapittelet: «Sentrale temaer og begreper som ble
trukket fram under de ulike fokusgruppeintervjuene og dreftingsmatene».

I tillegg ensker vi & nevne at Bl har utarbeidet et evalueringsskjema for fa-
milie-/parerendearbeidet pd Bl (brukerundersegkelse) som de fra ca. 01.02.08
skal dele ut til parerende. Parerende skal svare anonymt og undersekelsen
skal gjennomferes i et ar. Skjemaet har tre hovedomrader med spersmal: A)
respekt og stette fra personalet, med fire spersmél, B) informasjon om be-
handlingen/utredningen, med seks spersmaél, C) planlegging/oppfolging ved
utskriving, med dtte spersmal.
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Rutiner ved prosjektstart ved B4 (poliklinikk)

Pasienter anmodes om & komme sammen med sine nermeste pargrende til
forste vurderingssamtale. Senere skal parerende inviteres til samtale med
behandlingsansvarlig (eventuelt egen familiekontakt) uten pasienten til ste-
de, samt en avsluttende samtale sammen med pasienten. Dette er & anse
som minimumstilbud. Familiens/parerendes behov skal kartlegges. Etter
drefting i behandlermete tilbys eventuelt tiltak som er tilgjengelige i en-
heten eller avdelingen, som individualsamtaler, undervisningstilbud eller
gruppetilbud. Det informeres om aktuelle interesseorganisasjoner for pa-
rorende. Familiesamarbeid dreftes i ulike behandlermeter. Disse kan vare
rddgivende og besluttende, i tillegg til at de skal serge for kvalitetssikring av
familiesamarbeidet.

Rutineendringer i prosjektperioden ved B4

Ved B4 har en gjort en endring i rutinene (juli 2007) hvor det né star at en ut-
arbeidelse av kriseplan ber oppstartes og gjeres kjent for parerende sa tidlig
som mulig i utredningsforlepet, slik at de vet hvem som kan kontaktes hvis
kriser oppstér. Poliklinikken har en prosedyreperm hvor blant annet alle
verktay, instrumenter og aktuelle undersekelser som skal brukes i utredning
ndr en far inn en ny pasient star nedskrevet. I den samme permen star ogsa (i
tillegg til 1 pdrerendepermen) retningslinjene for parerendesamarbeidet.

Rutiner ved prosjektstart ved B7 (enhet for behandling og botrening)

Kort tid etter at pasienten innlegges tar personalet kontakt med familien
og avtaler tid for mete. I det forste meotet far parerende tilbud om 4 komme
alene uten pasienten til stede. Der gis familien mulighet til & komme med
sine opplevelser og spersmal. Det gis generell informasjon om enheten og
om sykdommen, diagnose, prognose og medisinering. P4 neste mete med
familien deltar pasienten. Tema i dette motet avhenger av behovene. Videre
samarbeid foregér ut fra familiens behov, men det vektlegges en kontinuer-
lig prosess. Enheten arrangerer felles undervisningsseminar for pasienter og
parerende to ganger i dret. Temaer er psykoseforstéelse, psykotiske sympto-
mer, rus og psykose, stress-sdrbarhetsmodell og behandling. Ansvarlige for
familiesamarbeid er tre av det faste personalet sammen med overlegen.
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Rutineendringer i prosjektperioden ved B7

Posten har utarbeidet nye rutiner oktober 2006. Her er det gjort endring i
ansvarsforhold omkring familiesamarbeid.

Ansvarlig for pdarerendearbeidet i enheten: 1 de nye rutinene star det at as-
sisterende enhetsleder og hovedkontakten for hver enkelt pasient er ansvar-
lige, sammen med overlegen. Dette medferer at ansvaret for postens fami-
liearbeid deles pé flere personer og at den som er ansvarlig for miljeterapien
for pasienten i enheten ogsa deltar aktivt i samarbeidet med pérerende. I det
forste motet med familien var det tidligere fast rutine at overlegen deltok. Pa
grunn av overlegens arbeidsmengde kunne det fore til at det droyde en stund
etter pasientens innleggelse for dette motet kunne avvikles. I de nye rutine-
ne star derfor at det er assisterende enhetsleder og pasientens hovedkontakt
som er til stede pa det forste motet, mens overlegen deltar etter behov. I lapet
av pasientens innleggelse i posten skal familien ha tilbud om minimum ett
mete med overlegen.

Samarbeid med Bl: Béde i fokusgruppeintervjuene pad B7 og Bl — og pa
dreftingsmeter — har det kommet fram behov for nermere samarbeid om
parerendearbeidet siden de fleste pasientene som innlegges i B7 kommer fra
B1. Selv om det forelopig ikke er formalisert i nedskrevne rutiner, har en
praksisendring startet ved at den siste pasienten, som ble overfert fra Bl til
B7 sammen med nermeste parerende og en fra Bl, var innom B7 for & se pa
leiligheten for flytting. Den siste pirerendesamtalen, som var avtalt med Bl,
ble gjennomfert pd B7 sammen med personale fra Bl og hovedkontakten
pa B7.

Sosken: Selv om en tidligere ogsd har hatt med sesken béde i samtaler
sammen med foreldre og pasient og pa undervisningsdager, mener kontakt-
personen for prosjektet (ass. enhetsleder) at en na har et noe mer bevisst
forhold til & invitere sgsken med. Under var samtale fortalte hun at de hadde
invitasjon ute til tre sgsken for samtale.

Rutiner ved prosjektstart ved 3B (sengepost)

Ved innkomst avklares med pasienten hvem som er narmeste parerende.
Kontakt med parerende skal etableres innen ett dogn etter at pasienten er
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tatt imot. Det skal da informeres om pasientens primargruppe, besgkstider,
ringetider og permisjonsavtaler. Det avtales videre kontakt. Brosjyre om 3B
med navn pd medlemmer i primargruppe sendes. | lgpet av den forste ma-
neden av pasientens opphold skal parerende kontaktes ukentlig etter avtale.
De inviteres til mete i 3B med medlemmer fra primargruppa. I dette mo-
tet forseker de & f4 tak i hvordan pérerende har det nd og hvordan det har
vert for innleggelsen. Det formidles statte og mulighet for kontakt med lege
vedrerende behandlingsopplegget. Videre kontakt opprettholdes jevnlig og
individualiseres. Tilrettelegging og avtaler om permisjoner skjer i samar-
beid med de parerende. Det arrangeres undervisningsseminar for parerende.
Koordinator i primaergruppa har ansvar for at det blir etablert kontakt, vi-
dere utpekes ett av medlemmene i gruppa til & vaere parerendekontakt.

Rutineendringer i prosjektperioden ved 3B

Fokus: Posten har over flere &r hatt fokus mot pdrerendearbeid. Sju av de
fjorten fast ansatte har nd gjennomfert «Gruppelederutdanning i psykoe-
dukativt flerfamiliearbeid» ved Ulleval. Kontaktpersonen mener likevel at
dette fokuset har blitt forsterket pa grunn av prosjektet. Omrader som de har
endret pa bakgrunn av prosjektet er:

Saksliste til mater med de pdrerende: Til de forste samtalene med pareren-
de sendes det en saksliste til parerende etter en telefonsamtale for & klargjore
hva de gnsker a snakke om. Dette har kommet pé bakgrunn av at parerende
1 var forste intervjuundersekelse forteller at de opplevde utrygghet og usik-
kerhet i forhold til hva «metet» skulle brukes til. P4 denne méten tydelig-
gjores det at de ansatte ensker & informere, de eonsker samarbeid og at de
ogsd har et tilbud til de parerende. De bruker i stor grad malen som benyttes
i psykoedukativt flerfamiliearbeid. Dette har blitt positivt mottatt og vaert
med pa & trygge de parerende i de forste motene.

Pdrorendesamarbeid som fast sak pd evalueringsmotene: Rundt hver pasi-
ent er det en arbeidsgruppe. Denne har sammen med legen, sosionomen og
enhetsleder eller assistrende enhetsleder et fast evalueringsmete en gang per
maned. Parerendesamarbeid stir nd som et fast punkt hayt opp pé sakslista
under hvert evalueringsmate.
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Storre fokus pad sesken: Det har blitt en sterre bevissthet om at sesken har
behov for et eget tilbud. Dette har i hovedsak kommet som et resultat fra
data vi fikk fra var intervjuundersekelse og fra sesken under sgskensemina-
ret 1 juni 2006. Fortsatt mener kontaktpersonen at en sliter med & fa det inn
som en naturlig del av parerendesamarbeidet. Holdningene hos de ansatte
til & fokusere og fortsatt forbedre dette opplever kontaktpersonen er positiv.
Konkrete endringer er at sosken né far egne invitasjoner til undervisnings-
dager og seminarer. Det blir ikke lenger «silt» gjennom foreldrene. De har
ogsd sa vidt startet opp med & ha egne samtaler med sesken i forbindelse med
behandlingen.
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8.0 RESULTATER FRA FOKUSGRUPPE-
INTERVJUER OG SAMARBEIDSM@TER

Resultatene fra fokusgruppeintervjuene presenteres her i tabellform.
Temaene presiseres i innholdskomponenter som igjen eksemplifiseres med
utsagn fra parerende eller ansatte. Etter tabellen blir hvert tema utdypet neer-
mere. Her vil ogsa data fra metene med ansatte hvor den forelopige analysen
fra fokusgruppeintervjuene ble meldt tilbake ogsa trekkes inn for a presisere
eller underbygge analysen.
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Tema Innhold Utsagn

Lyttende holdning | «Jeg ble veldig gledelig overrasket og det
var veldig positivt med samtalene som har
veert her og mdten vi ble mott pd og mdten
vi ble hort pa.»

Empatisk mete «Jeg tror det er noe grunnleggende i det
d prove d framstd vennlig og velvillig pd
en eller annen mdte. Ting som ikke nod-
vendigvis er verbale. Fd dem til d fole seg
velkommen og respektert. Til de grader a

Mote gd inn for d utstrdle velvilje.»

Medmenneskelig «Det er en lege som har ringt meg pa mo-

mote bil et par ganger, for bare d snakke, ikke
sant, som mor var det fantastisk.»

Treff (ikke-meote) «Jeg folte at jeg som mor ble helt overkjort
de forste ukene. Jeg folte at jeg mdtte figh-
te og at jeg mdtte bli sint for d bli hort.»

Ansatte som «Det md veere en fagkvalitet bak den per-

fagperson sonlige kontakten den forste gangen.»

Parerende som «Vi som pdrorende blir regnet med som de

Roller ressurs «fagpersoneney vi er.»

Parerende som «Jeg folte meg rett og slett som en plag-

den plagsomme som klump som kom inn der.»
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Tema Innhold Utsagn
Den stottende «Nar foreldre far formidlet sine bekymrin-
samtalen ger senker det stressnivdet.»
Psykoedukasjon «En har jo ikke kunnskap ndr en plutselig
havner i en slik situasjon.»
Stotte og
veiledning Kontinuitet i «Vi har hatt kontinuitet i motene. Ndr det
kontakten har gatt en stund blir vi gjensidig trygge
pd hverandre.»
Avlastning «At du vet ungen din har det trygt, det er
viktig. »
Parerendes «Jeg onsker d formidle at de md se hvem per-
behov for d gi son det er og ikke bare se at han er syk.»
informasjon «Vi kan jo fa gi informasjon uten at det er
brudd pa taushetsplikten. »
Ansattes be- «Vi kan nok vcere eksperter pd psykose-
hov for a fa traumer og sann, men de er eksperter pd
informasjon sine egne unger.»
Informasjon Paregrendes «Man husker det jo ikke, man blir helt
behov for d fd lamma og haorer alle disse ordene som en
informasjon ikke har noe forhold til.»

Ansattes be-
hov for a gi
informasjon

«Ja, hvis de fdr en god informasjon i be-
gynnelsen, og at de far samtale ganske
fort, sd klarer du d forebygge en del av de-
res frustrasjon. »

«Det med diagnosen, det er sd alvorlig, at

det far legen gd inn d fortelle.»
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Tema Innhold Utsagn
Hap som «Det md veere en dpning for hap der hele
motivasjon tiden, for ellers orker du ikke som foreldre
d std pd sann som du gjor heller. »
Hap om «Ja, det er viktig at hdpet er der uansett
helbredelse hvor pessimistisk legen kanskje er inne i
Hap seg, man vet aldri.»
Hap om bedre «Hdpet de hadde var livskvaliteten hun
livskvalitet skulle fa.»
Hap om videre «De hadde et hap om at det skulle veere
hjelp og stotte noen der hvis hun skulle bli veldig darlig
igjen.»
Bekymring «Hva skjer etter utskrivelsen? Hvordan skal
i forkant av vi forholde oss?»
utskrivning «Hva skal vi si? »
Planer og «De lagde en kriseplan for utskrivning og
forutsigbarhet vi har ansvarsgruppe som fungere bra.»
Framtidsrettet
bekymring Kontakt etter «Jeg onsker meg i hvert fall ettervern ei
utskrivning lita tid etter utskrivning sd vi har mulighet
til d ta kontakt. »
Spersmél og «Det blir oppdaget ting litt etter hvert et-
usikkerhet etter ter utskrivning. Du tenker ikke pd d ta opp
utskrivning slike ting i forkant.»

Tab. 2: De sentrale temaene fra fokusgruppe intervjuene om samarbeidet mel-
lom parerende og ansatte.
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8.1 Mote

Relasjons- og innholdsplanet

Jeg tror det er noe grunnleggende i det d prove d framstd vennlig
og velvillig pd en eller annen mdte. Ting som ikke nodvendigvis
er verbale. Fd dem til d fole seg velkomne og respektert. Til de
grader d ga inn for d utstrdle velvilje.

Sitatet stammer fra et av fokusgruppeintervjuene med ansatte. Under hele
samtalen beveger hjelperen og klienten seg pé to plan samtidig, nemlig pa
innholds- og relasjonsplane (Barth og Nasholm, 2006:39). Dette er det viktig
at de ansatte er seg bevisst i samtaler med parerende. De ansatte mé& meote de
parerende med et forstielig sprk og en holdning som formidler at de virke-
lig ansker og har behov for & forsta deres perspektiv, opplevelser, behov og
forklaringer. Det gjor ansatte ved & mete parerende med respekt og en for-
midling av likeverd: «Vi vil mote pdrorende og vise at de er velkomne her og
at vi har lyst til d hore deres historie.» 1 et slik mete vil medmenneskelighet
veere med & prege den profesjonelle yrkesutovelsen.

I denne sammenhengen tenker vi pd meate mellom personalet og de pére-
rende som et mote mellom likeverdige personer hvor bide kognitive, folel-
sesmessige og kreative prosesser er involvert. Med likeverdighet mener vi at
de parerende og de ansatte har ulik, men like viktig kunnskap og erfaring
4 ta med seg inn 1 mete. Motet kan vere planlagt eller ikke. Hegel (her hos
Schibbye-Lovlie, 2004) bruker begrepet, gjensidig anerkjennelse. Dette be-
tyr at vi kan ta hverandres perspektiv og synspunkter. Vi kan se situasjonen
med den andres oyne for sé & gé tilbake til vir egen. Hvis relasjonen farges av
dette, er det ogsa lettere bade 4 gi og ta imot informasjon (innholdsplanet).

Begge parter star imidlertid overfor utfordringer. Det er ikke slik at de an-
satte og de parerende er to grupper som innad preges av homogenitet. Det
er mennesker som mater mennesker. Kierkegaards (1844/1964) ord om at
man, nar det i sannhet, skal lykkes en & fore et menneske til et bestemt sted
(som starre trygghet, mer kunnskap, mer ro), forst og fremst ma passe pa
a finne han/hun der hvor han/hun er og begynne der. Den innstillingen er
viktig béde i forhold til relasjonen gjennom & bli mett med respekt og like-
verd, og i forhold til innholdet hvor fokuset er den faktiske kunnskapen som
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skal formidles. Det siste blir beskrevet under temaet om «Informasjony. I
denne sammenheng vil det vaere nyttig for de ansatte og se naermere pa inn-
holdet i den eksistensielle modell som ble nevnt i kapittelet om «Teoretisk
overbygging.

Lykkes sa de ansatte med intensjonen om & mete den enkelte vennlig og
empatisk/innbydende? For det forste er det viktig & merke seg at de ansatte
m4 ta inn over seg at en star overfor ulike meoter.

Forskjellige moter

Parerende er forskjellige. Det er begge kjonn og det er meget ulik alder. Det
er foreldre, barn, sgsken, ektefelle, samboer, kjereste, besteforeldre, m.fl..
Hvem av disse de ansatte meoter vil selvfolgelig veere med pé & forme meotet.
Det er viktig at parerendesamarbeid ikke kun er synonymt med foreldre-
samarbeid, som det kan bli nr det er unge pasienter det her er snakk om.
I noen meter deltar bade pasient og parerende, i andre meter er parerende
alene.

De pérerende kommer til samarbeidet med ulike behov, forventninger, erfa-
ringer og psykisk tilstand. Figuren under (forskjellige meter) er ikke ment &
vaere dekkende, men laget for & illustrere at de ansatte ma ta hensyn til at de
parerende er i forskjellig tilstand og har forskjellig holdning til samarbeid.
De aller fleste er bekymret og fortvilet, mange narmest «i krise» (folke-
lig definert), situasjonen er ny, skremmende og uforutsigbar. Prerende vet
ikke hvordan de skal begrip eller mestre den. «Jeg tenker at sd godt som
100 % av familiene som kommer til polikiinikken er i en krise.» Noen kan
vere sinte og/eller redde. «Vi tor d mote dem hvis de er kjemperedde og vi
tor d mate dem hvis de er kjempesinte pd noe eller noen, det md vi ogsd.
Fasten the seatbelt, sier jegy, er et annet utsagn fra en ansatt. Na menes det
ikke her krise, strengt definert, men mer en folkelig oppfatning av krise. At
de pérerende er sterkt bekymret eller har en krisefolelse. Kanskje ville et
begrep som ligger imellom denne forstéelsen av krise og bekymring bedre
beskrive situasjonen for flere n@re parerende. Et begrep som muligens kan
dekke dette er begrepet /iminality (liminalitet = mellomposisjon). Warner og
Gabe (2004) skriver at begrepet kan brukes i flere sammenhenger, og nevner
blant annet hormonbehandling ved prostatakreft hvor mennene ser pa seg
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selv som «neither ill nor fully recovered». Nar det gjelder de pérerende, er
de vanligvis ikke i en krise som medferer at de trenger full krisehjelp, men
samtidig er de mer bekymret enn det mange andre er. Har vi et system som
kan mete dem i1 denne mellomposisjonen? «Jeg skulle nok ofte ha onsket at
vi hadde hatt et enda mer differensiert tilbud til de pdrorendey, sier en av
de ansatte i et av fokusgruppeintervjuene. Noen er hapefulle og forvent-
ningsfulle i forhold til endelig & fa hjelp, mens andre er mer skeptiske til be-
handlingsapparatet og vegrer seg. Det er parerende som gnsker samtaler og
samarbeid, men pasienten er imot dette. De ansatte forteller at de ogsd meter
parerende som selv er psykisk syke. I tillegg er det en ekstra utfordring der
hvor det har vert overgrep fra et familiemedlem inne i bildet. I fokusgrup-
peintervjuene har det kommet fram et klart enske fra mange parerende om
a fa ha noen samtaler alene. «Jeg tror det er veldig viktig at man fdar sdanne
alenetimer hvor en kan diskutere hvordan man oppfatter barnet hjemme.»
Ogsé ansatte ser verdien av dette: «De pdrorende kommer da i storre grad
fram med sine bekymringer, sin slitenhet og sin fortvilelse.» «De holdt litt
mer maska ndr pasienten var til stede.» Ansatte opplever ogsa at pasienten
ser pa dette som en lettelse: «Pasienten kan fole litt lettelse i at det er noen
som snakker med mor og far.»

kontaktforhold
Parerende + pasient

Krise Bekymret, Forhapning Pasienten Pérorende Pérorende Overgrep
fortvilet om hjelp vegrer seg er er selv fra
vegrende psyk. syk parerende
kontaktforhold
Parerende + pasient

Fig. 2: Forskjellige moter.
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De ansattes ansvar

Til tross for de ulike kontaktforholdene, som vises i figuren over, hviler det
er sterkt ansvar pd de ansatte for at det skal utvikle seg en relasjon hvor de
parerende opplever at de blir lyttet til og mett med respekt og velvilje. Hva
svarer sd de pérerende i fokusgruppeintervjuene i forhold til & bli mett?
«Jeg ble veldig gledelig overrasket og det var veldig positivt med samtalene
som har veert her og mdten vi ble mott pa og mdten vi ble hort pd.» Dette
utsagnet fra en parerende i et av fokusgruppeintervjuene kan nok illustrere
hovedtendensen i1 den informasjonen pédrerende har kommet med i fokus-
gruppeintervjuene, i forhold til det & bli mett. Det betyr ikke at alle har kun
positive opplevelser. En mor fortalte i starten av prosjektet:

Jeg folte at jeg som mor ble helt overkjort de forste ukene. Jeg
Jfolte at jeg matte fighte og at jeg mdtte bli sint for d bli hort.
Jeg folte meg rett og slett veldig plagsom i starten. Hadde jeg
ikke hatt sapass ressurser og orket a std pd, sd hadde jeg bare
godtatt det som ble gjort. Men det er vel ingen som kjenner
ungen sin sda godt som foreldrene, sd jeg kunne forutsi hennes
reaksjoner. Men jeg har fortalt i ettertid hvordan jeg hadde det
den tiden, og sd folte jeg at jeg ble tatt pd alvor etter hvert.

Hva er det som gjor at de ansatte opptrer slik at de parerende far en slik opp-
levelsene? Er det maktarroganse, behovet for & vere ekspert og & vite best,
eller er det usikkerhet som gjor at en ma opptre pa den méten for & beholde
kontroll og ikke vise fram egen usikkerhet? Eller er det liten innsikt i egen
varemadte, at en selv mener en meoter parerende pa en god méte, mens pére-
rende opplever det som star sitert over? Det er vanskelig & si, men siden vi
finner data pa at parerende har denne typen opplevelse, er det viktig at de an-
satte «setter seg selv under lupen». Nar kontaktforholdet mellom paregrende
og ansatt karakteriseres av det som kommer fram i det siste utsagnet er det
ikke et «mgte» i eksistensiell forstand, men et «ikke-mgte». «lkke-matey
kjennetegnes av at den ene part (her parerende) foler seg oversett og at han/
hun ikke blir lyttet til eller betraktet som en ressurs. Vi velger & kalle dette
kontaktforholdet for «treffh.
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Profesjonell og medmenneske

Ansatte gar inn i meter med pérerende med ulik fagkunnskap, ulik erfaring
bade i forhold til pasientbehandling og i forhold til samarbeid med pére-
rende. De kan ogsd vare fortvilet eller usikre i forhold til behandlingen,
eller de kan veare slitne og det hip de til en hver tid baere med seg i forhold
til enkeltpasienter kan variere. Dette bare understreker at ansatte ogsa er
mennesker og dermed kan veere medmenneske. Nettopp det medmenneske-
lige er en viktig side av det & vere profesjonell helsearbeider. I det forste
fokusgruppeintervjuet forteller en mor:

Det er en lege som har ringt meg pd mobil et par ganger, for
bare a snakke, ikke sant. Det er ting som virkelig sitter i meg,
som mor var det fantastisk....bare det at legen brydde seg.

Jeg foler at mdten jeg har blitt mott pd her har veert utrolig fin
hele veien. forteller en annen parerende.

Som nevnt viser dataene fra fokusgruppeintervjuene at de aller fleste pare-
rende hadde gode opplevelser i mote med de ansatte, og opplevde a bli matt
med respekt og betraktet som en ressurs.

8.2 Roller

Ansatte som fagperson

I moter mellom mennesker far og antas forskjellige roller. Dette vil ogsé
gjelde i moter mellom parerende og de ansatte. En rolle er et sett av normer
og forventninger i forhold til hva en skal gjere og hvordan en skal opptre i
bestemte situasjoner. Parerende har forventninger til de ansatte — og de an-
satte til de parerende.

Parerende onsker & mote en fagperson som kan sitt fag. Nar en arbeider i
spesialisthelsetjenesten forventes at en fylle rollen som fagperson.

Det md veere en fagkvalitet bak den personlige kontakten den
Jforste gangen.
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Det er viktig at du har en kvalifisert person d forholde deg til,
som du kan fd en del svar av pd ting du lurer pd.

Og stabiliteten, at det er de samme personene. Jeg opplevde som-
meren her som ganske traumatisk, bdde for meg og sonnen min.
Nar en snakker med vikarer sd foler en at en kaster bort tiden.

Dette er tre utsagn fra forskjellige parerende i det forste fokusgruppeinter-
vjuet. Nar en blir innlagt i spesialisthelsetjenesten for vurdering, diagnosti-
sering og behandling, forventer en selvfolgelig & mote hoyt kvalifisert perso-
nale. Selv om det har vert en positiv utvikling med gkt kvalifisert personale
i psykiatrien de seneste &rene, er dette likevel ikke en selvfolge, spesielt ikke
i ferier.

Parerende, en ressurs

En annen forventning parerende har, er at de blir betraktet som likeverdige og
som en ressurs. De forventer en symmetri i rollefordelingen. Nedvendigheten
av gjensidighet peker Nordby (1987) pé ut fra et mer allmenngyldig perspek-
tiv. Det er imidlertid et svert viktig perspektiv i denne mer spesifikke sam-
menhengen ogsd. «Noen psykiatere ser rett og slett ikke pd foreldrene som
en ressurs i det hele tatty, fortale en parerende. En annen pérerende fortalte:
«Jeg folte meg rett og slett som en plagsom klump som kom inn der.» Kan
det veere slik at i enkelte tilfeller kan de parerende bli satt i rollen som; den
plagsomme, den sinte, den klagende, den krevende og liknende? Svaret pa
det er nok fortsatt «jay, selv om vart inntrykk fra denne undersekelsen er at
det er ikke hovedtendensen, tvert imot.

Det kan veere mange arsaker til ulike kommunikasjonsformer hos pérerende.
Fra en reell grunn til 4 bli sint eller til & mase — til at det som blir kommuni-
sert ber forstds som en reaksjon pé det & vere i en krise pd bakgrunn av den
fortvilelse en opplever med det som skjer med ens eget neere familiemedlem.
Hvis de ansatte ikke ser dette, kan det hende at enkelte parerende «blir plas-
sert» inn i en type rolle (den brysomme, den sinte) og blir der over tid. Da
er det ikke lenger snakk om symmetriske roller, men asymmetriske, med de
uheldige implikasjoner det og kan fa for et godt behandlingsresultat.
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En dialog der viktige personer i pasientens verden deltar fra forste stund,
ber derfor etableres bdde som et grunnlag for utforming av behandlingen og
som et sentralt element i behandlingen i seg selv, hevder Bee og Thomassen
(2000, s. 139). Hvis denne dialogiske praksisen etableres, vil alle parter brin-
ge inn sin serlige kunnskap og erfaring som samlet sett er nedvendig for
god behandling og godt samarbeid.

I familieprogrammet nevnt under kapittelet om «Tidligere forskning» var
et av momentene: «Listen to families’ concerns and involve them as equal
partners in the planning and delivery of treatment» (Murray-Swank et al.,
2004:905). Det at parerende blir lyttet til og kan komme med vurderinger,
synspunkter og forslag, som likeverdige bidragsytere, er i de fleste tilfel-
ler viktig for behandlingsutfallet og for de parerendes livskvalitet, noe som
igjen pévirker relasjonen mellom pasienten og de parerende. Ut fra et saluto-
genetisk perspektiv er dette sentralt fordi det hjelper parerende til & handtere
og begripe familiens livssituasjon pd en mer meningsfylt mate. I vir under-
sokelse kommer det til uttrykk at de fleste parerende opplevde at de fikk
rollen som ressursperson: «Veldig mye gdr igjen i positiv retning i forhold
til det med samarbeid. Vi som pdrorende blir regnet med som de «fagperso-
neney vi er.»

Det kan imidlertid ogsé hende at de parerende ikke er en ressurs for pasienten
eller for behandlingen. En av de ansatte nevner at hun har parerende som har
«subkulturelle ideer... og at de har alliert seg veldig med ganske psykotisk
tenkning hos pasienteny. Det blir imidlertid ikke sett p4 som negativt at de
deltar 1 samtaler, fordi «pasienten er jo fra for en del av denne familien, og
sd far vi tak i det day. Men hvis parerende selv er psykisk syke, kan det vaere
vanskelig a f& brukt deres kunnskaper og erfaringer som en ressurs i behand-
lingen. Det samme kan skje der det er mye rus i familien, eller hvor overgrep
har framkommet. Vi mé imidlertid understreke at dette er unntakene og at
det vanlige er at familien er en viktig ressurs som behandlingspersonalet méa
samarbeide neert med for 4 fa et s godt behandlingsresultat som mulig. Som
en oppsummering vil vi trekke fram et sitat fra en av de ansatte:

Jeg tenker at pdrorende er i all vesentlighet de som kjenner
pasienten best og det er derfor viktig d fd kontakt med dem.
Ikke nadvendigvis bare for komparentopplysninger, men deres
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bekymringer. Nar startet bekymringene, og hvor lenge har de
vart og fa litt innblikk i situasjonen rundt det? A mate dem med
en sdnn holdning gjor at de blir viktige personer og ogsd en
ressurs i samarbeidet.

8.3 Stette og veiledning

«Vivar neermest i en sjokktilstand da vi kom hit forste gangeny, sier en mor
om hvordan situasjonen var nér hun tenker tilbake p4 sitt forste mete med
sykehuset her. Dette oppfattes som en gjennomgéende erfaring mange péro-
rende har hatt den forste tiden i en situasjon preget av uforstaelig kaos. «En
har jo ikke kunnskap ndr en plutselig havner i en slik situasjony, sier en an-
nen. Det er kanskje mangelen pd kunnskap og mangel pa tidligere erfaring
som en kan nyttegjore seg i situasjonen, som oppleves s@rlig vanskelig og
traumatisk og gir en opplevelse av hjelpeloshet. Samtidig vil det etter hvert
for mange ligge en smertefull utfordring i a erkjenne at en av ens n@&rmeste
parerende lider av en alvorlig psykisk lidelse.

Familien vil kunne vere bdde en folelsesmessig og praktisk ressurs. Ved &
yte familien den nedvendige stotte til & mestre en sd vanskelig og belastende
situasjon, kan det gi en gunstig effekt bade pa pasientens lidelse og dens
virkning pé andre familiemedlemmer (Smeby, 2001). For at parerende skal
ha mulighet til & veere en best mulig ressurs, er det nedvendig at personalet
meter dem bade i forhold til den eksistensielle smerten, og til det praktiske
de skal takle i hverdagslivet, slik at de kan fa hjelp til & mestre den situasjo-
nen de er i.

Der pasienten er omsorgstrengende over tid, vil familien oftest gé inn 4 pata
seg omsorgsoppgaver, og for noen kan dette dreie seg om langvarige, forplik-
tende forhold. Omsorgsoppgaver som overstiger familiens kapasitet kan fore
til en merbelastning (Smeby, 1997) og kan dermed pa sikt vare en helseri-
siko for parerende. Slik omsorg er heller ikke alltid terapeutisk for pasienten
(Smeby, 1997). Begrepet «merbelastning» kan knyttes til begrepet «sosial
mestring», ut fra forstdelsen av at en persons darlige mestring forer til en
annens merbelastning uten at vi av den grunn gér til den ytterlighet & gi pa-
sienten «skylden». Merbelastning star i forhold til sosiale forventninger som

86



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

vil vere variable (Fadden, Bebbington & Kuipers, 1987). Enkelte forskere
skiller mellom «objektiv» og «subjektiv» merbelastning. Omsorgsoppgaver
som objektivt sett synes belastende, for eksempel ved at de gir skonomisk
belastning og negativ helseeffekt, trenger ikke nedvendigvis og oppleves
like byrdefulle for omsorgsgiveren som det kan se ut for utenforstaende.
Enkelte underseokelser viser at det ikke er bare entydig negative opplevelser
knyttet til erfaringen med omsorgsoppgaver overfor en n&r parerende med
en psykisk lidelse. Ansatte ber derfor i intervensjoner overfor parerende
vektlegge & redusere de negative effektene av merbelastning og bidra til &
styrke det som er positivt og virker oppmuntrende (Smeby, 1997).

Ut fra perspektivet at pirerende star i en situasjon som kan synes uforstae-
lig og vanskelig 4 mete, slik de innledende intervjuutsagnene beskriver, vil
ansattes forstaelse og kunnskap om hva som bidra til & gi stette og hjelp for &
takle belastninger og stress vare viktig for 4 underbygge og styrke pareren-
des mestringsstrategier, og dermed bidra til & minske risiko for tap av helse
i et lengre perspektiv.

Som nevnt i kapittelet om prosjektets teoretiske overbygning, har Antonovsky
veert opptatt av hva som bidrar til & fremme helse til tross for store stressbe-
lastninger. Han vektlegger generelle motstandsressurser og folelse av sam-
menheng som viktige faktorer i et helsefremmende perspektiv (Antonovsky,
1987). Grunnantagelsen er at tilvarelsen er full av stressorer som kriser,
sykdom, spenninger og at disse harer menneskelivet til, men at det er méaten
vi mete disse pa som er avgjerende for utvikling av sykdom eller uhelse.

En folelse av sammenheng utvikles fra lereprosesser gjennom livet, og ge-
nerelt kan forutsighbarhet legge grunn for at noe er begripelig, det vil si at
noe er sammenhengende, ordnet og strukturert, og ikke oppleves som kao-
tisk, tilfeldig og uforklarlig, slik dette intervjusitatet beskriver: «...Du har sd
mange ting du lurer pd og du aner ikke hva psykotisk betyr, du aner ingen
ting.»

For & kjenne at situasjonen er hdndterbar, ma det vere en balanse i belast-
ningen utsettes for. Dette er en hoyst subjektiv opplevelse og forutsetter til-
strekkelig indre og ytre ressurser til & mete utfordringene. Parerende uttryk-
ker at det aller viktigste for dem er at de foler trygghet for at det beste blir
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gjort for pasienten av behandlere og miljepersonalet. En slik statte i form av
ytre ressurser reduserer de personlige belastninger noe: «...at du vet ungen
din har det trygt, det er viktig.»

Meningsfullhet vil si at situasjonen eller utfordringen er folelsesmessig for-
stéelig og verdt & investere krefter i. Neere pdrerende vil gjerne ha et enske
om 4 hjelpe den som er syk, og sarlig hos foreldre vil dette veere noe helt
grunnleggende. Opplevelse av delaktighet legger grunn for & oppleve noe som
meningsfullt.

Jeg foler at mdten jeg er blitt mott pd har veert utrolig fin hele
veien egentlig. ... Det har veert veldig fin kontakt mellom hjem
og avdelingen fra forste stund.

A ha en viss grad av hip mé ogsd sees som en viktig faktor for at noe skal
oppleves meningsfullt: «Man leter jo etter lyspunkter ndr man stdr midt oppe i
det. At en kanskje far ... en skisse av hdp ganske tidligy» (jf. temaet Hap).

Antonovskys forstdelsesmodell tilsier at bade folelsesmessige, kognitive og
praktiske omrader mé fokuseres for & stotte parerende i deres mestring av si-
tuasjonen, og at parerendes rolle i en samarbeidsrelasjon ogsa er av betydning
for hvordan deres mestringsstrategier kan styrkes. Ut fra denne forstéelsen blir
det helt vesentlig 4 lytte til de parerende og finne ut hva deres behov er, og hva
de selv tenker om den situasjonen de er i og samtidig identifisere de familiene
som vil ha spesielt store behov for stette.

For de fleste vil erfaringen med psykose vaere ny og overveldende og virke
uforklarlig. Informasjon om sykdommen og lepende veiledning om hvordan
psykosens uttrykksformer kan forstds, vil kunne hjelpe de parerende til i noen
storre grad & fa en begripelighet og forutsigbarhet i sin hverdag. Dette forutset-
ter en oppfelging over tid der parerende kan ha noen a reflektere sammen med
over vanskelige eller uforklarlige situasjoner etter hvert som de erfarer dem.

Jeg foler at jeg har blitt mott pa riktig mdte fordi jeg ikke hadde
klart masse informasjon pd en gang, for jeg hadde ikke skjont
noen ting. Jeg har mdttet skjonne gjennom de samtalene jeg har
veert med pa sammen med pasienten.
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Dette sitatet illustrerer at prosessen med a f& oversikt og orden over tid ska-
per okt begripelighet.

Mange pasienter er ogsa klar over at parerende stér i en situasjon som er
vanskelig & hindtere og ser at de trenger bistand: «Det dreide seg mye om
hvordan vi skal forholde oss. Han (pasienten) skjonte ogsd at det var van-
skelig for oss.» A mete situasjonene i hverdagen er en utfordring de fleste
parerende trenger hjelp med. «Jeg har fatt oppbacking pa ting jeg md gjore,
for du md omstille deg mentalt som foreldery», sa en mor i et av intervjuene.
En mental omstilling pa hvordan en forholder seg til den som er blitt syk og
hvordan en takler situasjoner i dagliglivet, er ogsa en prosess som paregrende
trenger hjelp til over tid for & styrke sine mestringsstrategier.

For & klare 4 std i situasjonen og vare en ressurs over tid, ma den oppleves
meningsfull. Ved at pirerende inviteres med i et samarbeid og opplever at
deres rolle og delaktighet er viktig, gjor det lettere & se det som noe det er
verdt & investere egne krefter og engasjement i. De fleste parerende opplever
a bli betraktet som ressurspersoner, og delaktige i samarbeid for pasientens
beste. Samtidig ma parerende ha en mulighet til & avlaste seg i forhold til
sine folelser slik som motlgshet, sinne, engstelse og tapsopplevelse. I sam-
taler mellom pérerende og ansatte er ofte begge parter mest fokusert pa pa-
sienten, og for & komme fram med sine egne folelser trenger pirerende at
personalet gir dem en legitimitet for & ta opp slike temaer og oppleve at det
finnes rom for det.

Det er i hovedsak tre tilbud som ivaretar parerendes behov for stette og vei-
ledning: samtalen, tilpasset kunnskap og kontinuitet i kontakten.

Samtalen

Forst og fremst er det samtalen mellom pérerende og ansatte som imete-
kommer pararendes behov, serlig i starten pd samarbeidet der parerende
inviteres til & formidle egne folelser og opplevelser og fa tak i deres behov
i forhold til videre kontakt. I samtaler der bade pasient og péarerende er til
stede blir fokuset hovedsakelig lagt pd pasienten og pasientbehandlingen.
Det kan vaere vanskelig eller uheldig & fokusere mye pé parerendes opple-
velser da det kan oppleves som en tilleggsbelastning for pasienten. Menge
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parerende uttrykker at de er redde for det: «Og det er ikke alltid at sonnen
eller datteren din vil hore pd det du prater om heller. Det er jo veldig viktig
at de far lov til a bestemme det.»

I dette prosjektet har vi erfart at mange parerende, bade foreldre og sesken,
onsker samtaler uten pasienten til stede for & ha mulighet til & vaere mer apne
om sine egne opplevelser, spersmal og bekymringer. «Sd kommer du til et
stadium i behandlingen til barna dine at du trenger en alenesamtaley, sier en
parerende. Her vil det som oppleves belastende for parerende ogsé kunne fa
rom. Flere av de ansatte har ogsé i fokusgruppeintervjuer formidlet at de ser
betydningen av dette og gjerne vil tilrettelegge slike muligheter:

Ndr vi gir dem litt mer alenetid fdr de tid til a komme med
sine bekymringer til oss. Nar foreldre far formidlet sine bekym-
ringer senker det stressnivdet og da blir det bedre for pasienten
igjen. Gjor dette fra dag én.

Det er viktig at pdrorende allerede fra starten av opplever at de
blir tatt med og hort... Parorende kan fd sin egen arena, et eget
rom for d komme med sine ting.

Pargrende som har erfaring med egen familiekontakt, det vil si en person
som er der for & ivareta deres spesielle behov, er svert forneyd med tilbudet:
«Familiekontakten sier hun skal konsentrere seg om oss og terapeuten skal
konsentrere seg om pasienten. Det synes jeg har veert greit.» En egen arena
for parerende kan tilrettelegges péd ulike mater, enten ved at parerende fér
samtaler alene med pasientens terapeut eller miljopersonalet, at de far en
kontaktperson innenfor samme enhet som ikke er direkte involvert i pasi-
entens behandling, eller ved at avdelingens familiekoordinatorer gir et sam-
taletilbud for parerende. Parerendes behov, pasientens ensker og kapasitet i
enheten vil innvirke pd hva som er mulig og enskelig.

Samtalen vil kunne romme veiledning og stette bade i forstaelsen omkring
situasjonen og dermed bidra til sterre grad av begripelighet, hvordan utfor-
dringer i hverdagen kan metes og héndteres, samt at det kan gis rom for 4 ta
fram den eksistensielle smerten mange opplever.
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Tilpasset kunnskap

En psykoedukativ tilnerming kombinerer bade en terapeutisk og en pedago-
gisk innfallsvinkel. Den er spesielt fokusert pa & gi familier okt mestring av
sin situasjon da den fokuserer bade pa kunnskapsoverfering og pé problemer
i det daglige livet og hvordan disse kan metes. En slik tiln@rming og tenke-
mate kan brukes i mange ulike settinger, enten det gjelder pasienten, pasien-
tens pargrende eller pasient og parerende sammen. Denne tilneermingen er
nyttig bade i ulike typer samtaler med parerende og i mer organiserte tilbud
som for eksempel flerfamiliegrupper der flere familier meotes over tid. Her
legges det opp til at pasient og parerende sammen far mulighet til & tilegne
seg kunnskaper og hjelp til & utvikle problemlegsningsevne og kommunika-
sjon innad i familien i en setting sammen med andre familier som er i lig-
nende situasjon som de selv. Forelopig har ikke avdelingen nok kapasitet til &
gi dette tilbudet til alle, men vi mener tilbudet ber utvides da forskning viser
gode resultater for denne intervensjonsformen. Blant annet TIPS-prosjektet
som er gjennomfort i Norge og Danmark viser at den er nyttig for familier
som opplever forstegangs psykose hos et familiemedlem (Fjell et al., 2007).
Familiekoordinatorene vil kunne gi tilbud basert pd psykoedukativ tilneer-
ming til familier som ikke far tilbud i flerfamiliegrupper.

Kunnskapsoverfering som sikter mot & gi mer innsikt og forstielse omkring
pasientens lidelse og utfordringer den medferer kan for evrig ogsa skje i
form av seminarer og kurs tilrettelagt for parerende eller for hele familien.
Denne type tilbud er etterspurte av parerende og avdelingen kan med fordel
utvikle dette ytterligere. Erfaringsutveksling med andre pérerende nevnes
ogsd som et tiltak som kan oppleves stottende: «Ei sdnn pdrorendegruppe
der vi kunne sitte og utveksle erfaringer og rdd...» For gvrig ber parerende
informeres om Landsforeningen for Pérerende innen Psykiatri (LPP) der det
i en viss utstrekning drives likemannsarbeid.

Kontinuitet 1 kontakten

At det er kontinuitet i kontakten med parerende gjennom den tiden pasienten
er tilknyttet avdelingen er av stor betydning for at de skal ha en opplevelse av
a bli stettet. En ansatt sier: «Vi har hatt en kontinuitet i motene. ... Det d ha
denne kontinuiteten har utelukkende veert positivt. Ndr det har gdtt en stund
blir vi gjensidig trygge pd hverandre.» Det er den gjensidige tryggheten som
for mange skal til for at det skal bli gode meter der parerende vager & vise
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fram sine sérbare sider og smertefulle opplevelser. Parerendes trygghet og
tillit i forhold til de ansatte er grunnleggende for det som er det aller viktig-
ste for dem: «Det som er veldig viktig, er d fa komme tidlig inn i samarbeidet
og fd en slags forsikring om at det beste blir gjort for ungen din.»

Ved & invitere parerende inn i samarbeidet, og gi dem tro pa at pasienten far
god hjelp, kan vi gi parerende den beste stotte ved at stresset og belastningen
minker. Da kan de fa lov til & veere mer 1 sin rolle som mor, far, ektefeller
eller sesken og mindre i rollen som omsorgsgivere.

8.4 Informasjon

Informasjonsutveksling

Leksikalt forklares informasjon med: Opplysning, melding, underretning,
skaffe seg informasjon i eller om noe (Bokmélsordboka, 2006). Det & skaffe
seg og formidle informasjon er et behov bade de parerende og de ansatte
har. Det er med andre ord snakk om informasjonsutveksling. Behandleren
sitter med spersmél som: Hvordan var oppveksten for pasienten, nar startet
problemene, hvordan artet og arter de seg, hva slags nettverk har pasienten,
hvilke ressurser, pa hvilken mate kan familien vere en stotte, er det flere i
den nere familie som har en psykisk lidelse? De nare parerende kan sitte
med spersmal som: Hva er dette, hvor alvorlig er det, hvor lenge vil det vare,
blir han/hun helt bra, hva slags hjelp far han/hun, hva fér vi av hjelp, hvordan
vil det gé pa skolen, hva kan jeg/vi gjere, hvordan kan jeg/vi best vare til
hjelp? Dette er bare noen eksempler pa alle de spersmal som de ansatte og
parerende har. Derfor krever det at en utvikler en dialog fra ferste stund og
som minst varer s lenge pasienten er til behandling. «Kommer pdrorende
inn med en gang, er det lettere d etablere kontakty, sier en av de ansatte. Det
er de ansatte som har ansvar for & utforme et miljo og rutiner hvor det er mu-
lig for parerende & gi og skaffe seg informasjon.

Nar det gjelder relasjonsplanet, her ment som forholdet mellom pérerende
og ansatt, er det behandlet under temaet «Matet». Her vil vi nd presentere
data som har kommet fram under fokusgruppeintervjuene nér det gjelder
informasjonsutveksling i forhold til konkret informasjon. I en slik informa-
sjonsutveksling kommer det fram forskjellige behov.
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Péarorende Ansatt
1. Behov for & gi informasjon 2. Behov for & fa informasjon
3. Behov for a f4 informasjon 4. Behov for & gi informasjon

Tab. 3: Informasjonsutveksling mellom pirerende og ansatte.

Det en kan sperre seg er i hvilken grad 1 og 2 samsvarer og 3 og 4
samsvarer.

1. Pargrendes behov for & gi informasjon

Det er de neere parerende som har kjennskap til den som kommer inn som pa-
sient. De kjenner til vaeremater, hva han/hun liker/ikke liker, interesser, res-
surser, hva som gjer han/hun glad, sint, engstelig, inspirert eller motles. I det
hele tatt kjenner de denne personen slik vi kjenner vare nermeste parerende.
I fokusgruppeintervjuet med parerende ved prosjektstart berarer en mor flere
viktige aspekter relatert til det & gi informasjon. Hun poengterer at det skal
vere faste moter, at de parerende mé betraktes som en ressurs. Videre nev-
ner hun betydningen av at ansatte far kunnskap om hvordan pasienten var
for han/hun ble syk. | tillegg understreker hun ogsa viktigheten av a fa god
kommunikasjon tidlig. Alt dette er viktig for hvordan det vil ga framover.

Jeg synes det skal veere faste moter der pdrorende blir sett pd
som en ressurs, der vi har mulighet til d fortelle litt om barnet
vdrt. Fortelle hvordan barnet var for. Signalene bor komme i
de forste motene, at det er viktig at vi far til en god kommuni-
kasjon, at vi har en dialog, det har ogsd stor verdi i forhold til
hvordan det gar videre framover

Er det slik at enhetene na har utviklet en kultur hvor parerende og ansatte
opplever at de fér til en god informasjonsutveksling?

Blir hort eller ikke

Som vi vil se under «Rutiner for parerendesamarbeid», har alle enhetene
utviklet faste moter med parerende. Men selv om rutinene er pa plass, er det
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ikke sikkert de parerende likevel opplever at de blir hert. I et av fokusgrup-
peintervjuene sier en parerende:

Jeg tror det henger litt igjen at man er redd for d snakke
med pdrorende, for da er man redd for da bryte taushetsplik-

ten. Men vi kan jo fd gi informasjon uten at det er brudd pad
taushetsplikten.

En annen parerende sier:

Vi folte at vi ble satt litt til siden og at de mdtte gjore sine er-

faringer, og ikke horte pd hvordan vi opplevde ungen vdr. Jeg
synes at vi som pdrorende har blitt hort mye mer og blitt spurt
mye mer enn sist. Vi har fdtt fram mye mer hvordan han fun-
gerer i hverdagen hjemme. Hvordan vi opplever han.

Her ser vi at denne pérerende opplever at utviklingen har vert positiv. Det
som kommer fram gjennom fokusgruppeintervjuene der de parerende har

deltatt, viser i stor grad at de né opplever at de féar gitt informasjon og at de
blir hert.

At familien blir tatt med pd rdd, at det er familiemater hvor
familien har lov til ad komme med sine synspunkter, at det blir
tatt opp ting og at du vet at ungen din har det trygt, det er
viktig. Jeg folte at den informasjonen vi ga den tok de imot og
noterte seg.

Det de parerende forteller i fokusgruppeintervjuene kan tyde pa at enhetene
nd legger til rette for at parerende kan fa formidlet informasjon de mener er
viktig.

Familiekontakt

Enkelte parerende har fatt tilbud om og har benyttet seg av en egen fami-
liekontakt. Denne kan vare en annen fagperson i samme enhet som ikke
arbeider med pasienten, eller en familiekoordinator i avdelingen. En pére-
rende sier.
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Han (pasienten) er veldig innesluttet og pd det forste motet sit-
ter du der med veldig mye informasjon selv. Han har kanskje
vanskelig for d svare og du sitter der og gjerne vil si noe hele
tiden. Nar jeg fikk den familiekontakten foler jeg at jeg kan in-
formere han og sd kan han videreformidle til terapeuten.

For mer generell informasjon vil en familiekontakt fungere hensiktsmessig:
«Familiekontakten jeg har sa: Bare ring meg. Det behover ikke gd 14 dager
til neste gang. Hvis det er noe du lurer pd i morgen sd ring meg.» De som
har erfaring med dette tilbudet opplever det som en positiv ordning for a fa
formidle sine synspunkter og bekymringer.

Hva er det sa parerende gnsker & informere om?

Person — ikke bare pasient

«Jeg onsker d formidle at de md se hvem person det er og ikke bare se at han
er syk», sier en sgster. Dette ser ut til 4 veere et viktig tema for parerende — &
formidle at personalet ma ha et helhetlig perspektiv pd pasienten, at en i til-
legg til patogenese ogsé legger vekt pé salutogenese.

Informasjon relatert til sykdomsvurderinger
Andre ensker 4 formidle noe relatert til sykdommen:

Det oppstod litt problemer rundt diagnosen, men det ordnet
seg etter hvert, for jeg var ikke sikker pd at det var riktig diag-
nose....spesielt den samtalen med legen hvor vi tok opp det med
diagnosen, hvor den ble revurdert og satt pd nytt. Det var jeg
veldig glad for og det syntes jeg var betryggende.

Sé det at ansatte kan lytte til prerende og gjore nye faglige vurderinger blir,
av denne parerende, ikke sett pd som «vinglete», men som betryggende fordi
ny relevant informasjon tas med i den faglige vurderingen. I tillegg ensker
parerende & formidle noe om sin livssituasjon. Dette beskrives nermere un-
der temaet «Stoatte og veiledning.
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2. Ansattes behov for & fa informasjon

Under temaet «Mgte» tok vi fram noen kloke ord fra Kierkegaard (1844/1964).
Han fortsetter: For i sannhet & kunne hjelpe en annen, ma jeg forstd mer enn
han —men dog ferst og fremst forstd det han forstar. Nar jeg ikke gjor det, da
hjelper min «merviden» ham slett ikke.

Person — ikke bare pasient

For 4 {4 til en s& god behandling som mulig, trenger vi pasientens og pére-
rendes kunnskap og erfaring. Der de arbeider mer systematisk med nett-
verksmeter (Seikkula, 2002) er flere i nettverkets erfaringer og synspunkter
ogsa viktig. I dette prosjektet fokuserer vi imidlertid pé de nere parerende.

«Vi kan nok veere eksperter pd psykosetraumer og sdann, men de er eksperter
pd sine egne ungery, sier en av de ansatte i et fokusgruppeintervju. En annen
ansatt fortsetter:

De sitter med informasjon om hvem pasienten var for han ble
syk. Det er viktig d fd tak i hvordan pasienten var for han ble
syk, hva liker vedkommende, hva gjorde han da og ndr var det
at noe begynte d skje.

Komparentopplysninger

I et fokusintervju med ansatte pd en annen enhet uttrykkes det: «De md bli
hort pa sin forklaring. De sitter med en kunnskap som burde veere veldig
viktig for oss som arbeider i helsevesenet d fd.» Flere utsagn understreker
det samme: «Pasienten kan veere ordknapp i forste motet, sd ofte far vi en
del tilleggsinformasjon som kan veere veldig viktig for oss.» En forteller at
hun gjerne sier til pasienten:

Jeg skjonner at du er skeptisk, men jeg har behov for d snakke med
familien din om sann og sdnn, synes du det kan veere greit? Det er
viktig d fd tak i hvordan ting var fra, ja til og med for du ble fodt.

Samsvarer pdarorendes behov for gi informasjon med de ansattes behov
for d fa informasjon?

Vi ser at det er god overensstemmelse mellom de parerendes behov for &
formidle et helhetsperspektiv og de ansattes behov for & here om hvordan
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pasienten var for han ble syk, blant annet hva han liker og hva han da gjorde.
Naturlig nok er ansatte ogsa opptatt av a fa et sé fullstendig bilde som mulig
av forhold som kan ha vert med & pavirke sykdomsutviklingen, og forhold
som kan knyttes til sykdommen som pasienten selv kan ha vanskelig for & f&
satt ord pa. Dette star ikke i noen motsetning til hva de parerende ensker.

I tillegg ser vi at synet pa viktigheten av & samarbeide kommer fram i flere
av intervjuene, fra badde parerende og ansatte. Det ser ut til at dette nd er en
relativt godt forankret holdning hos de ansatte i de enhetene prosjektet har
blitt gjennomfort.

3. Parorendes behov for a4 fa informasjon.

Gjennom fokusgruppeintervjuene hvor parerende deltok, var det et enske
om & f4 kartlagt hvilken type informasjon parerende hadde behov for i star-
ten og hva de trengte underveis og ved utskriving. Det viste seg imidlertid at
dette var veldig individuelt. Vi fant ogsé at noen syntes det viktigste i starten
var fa fortalt sin historie, mens andre syntes det viktigste for dem var a fd
ulik type informasjon.

Aktiv deltaker i informasjonsutvekslingen fra forste stund

Det kommer imidlertid klart fram at de fleste parerende ensker & bli invol-
vert fra forste stund. «Foreldrene ma settes tidlig inn i de rette perspekti-
vene og fd bade de gode og de ddrlige eksemplene.» En mor forteller:

Jeg har veert med pad alle samtalene her omtrent. Han gdr inn
alene og tar de samtalene han vil ha alene med behandler. Han
bestemmer selv ndr jeg skal veere med inn og nar jeg ikke skal
veere med. Han gdr inn alene og sd ringer han ut til meg og sier;
mamma kom inn, jeg tror jeg md ha litt hjelp her eller han vil at
jeg skal bli informert.

Under temaet «Program, rutiner og rutineendringer», vil vi se at enhetene

har innarbeidet at de ensker at de nermeste parerende skal vare med fra
forste stund.
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Repetisjon og tilbakemelding

«Vivar neermest i sjokktilstand da vi kom hit forste gangen, vi var litt utafor
oss selv vi ogsd. Vi far ikke med oss alt.» En annen sier i et annet intervju:
«En kan fa informasjon pd det forste motet, men en md fd det repetert.»

Det at gitt informasjon ikke er det samme som mottatt informasjon, er det
viktig at de ansatte er bevisst pd. Repetisjon av informasjon er et sentralt
pedagogisk prinsipp i denne sammenheng.

Jeg spor, nd har jeg gitt en del informasjon her, er det noe du
sitter med som du ikke har fatt med deg, har jeg uttrykt meg litt
tungvint?

Man husker det jo ikke, man blir helt lamma og horer alle disse
ordene som en ikke har noe forhold til.

En slik sjekk hvor en ensker tilbakemelding fra de pirerende pa hva de har
fatt med seg og forstétt av informasjonen ber den ansatte gjore jevnlig. Som
vi ser av det andre sitatet er det selvfolgelig viktig hva slags ord og begreper
vi bruker. I tillegg er den siste setningen, i det forste sitatet, viktig. «Har jeg
uttrykt meg litt tungvint.» Da tar en pa seg ansvaret for at den andre eventuelt
ikke har skjont informasjonen. Det vil da vare lettere for den parerende & si
«nei, jeg skjonte ikke».

Naér det gjelder det a f& informasjon var det imidlertid stor enighet blant pé-
rerende om at det var vanskelig & oppfatte all informasjonen og huske den.

Avpasse informasjonsmengden

Noen peker pa viktigheten av ikke a gi for mye informasjon i en gang. Under
temaet om «Stette og veiledning» ser vi at en av de parerende presiserer at
de ma fa informasjonen gradvis. Sa det & avpasse mengden informasjon blir
et annet viktig pedagogisk prinsipp.

Informasjonsfiyt
Andre pérerende trekker fram betydningen av at informasjon de gir folger
med fra en enhet til en annen, hvis pasienten flytter:

98



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

Det har jo veert informasjonsmater her, veldig fin informasjon,
nyttig for d si det sann. Og vi har hatt samtaler med lege og det
var slik at terapeuten fulgte med fra Bl, inn i samtalene. Det
opplevde vi som veldig positivt.

(Pasienten flyttet fra B1 til B7). Ved at samme person felger opp selv om
pasienten bytter post gir det kontinuitet i parerendesamarbeidet.

Andre pérerende har imidlertid opplevd det motsatte:

Sd viste det seg at ingenting av det jeg hadde lagt fram i en post
fulgte med til neste post og sd mdtte jeg begynne fra scratch

igjen.

Det var akkurat som om du skulle flytte fra den ene kanten av
landet til den andre og begynne pd nytt igjen.

Begge disse siste sitatene stammer fra det forste fokusgruppeintervjuet, hvor
vi var i startfasen av prosjektet. Disse utsagnene var med & pévirke de ruti-
neendringene som er beskrevet foran.

Skriftlig informasjon

Nér det gjelder det & f& skriftlig informasjon, var det noe ulik oppfatning
blant parerende om de opplevde det positivt eller ikke. «Jeg syntes det var
godt d fd brosjyrer. Jeg kunne ta dem med meg hjem, sd kunne jeg ta dem og
lese litt. Og ndr du ikke klarer mer i dag sd kan du ta dem fram neste dag.»
En annen sier: «Vi har fdtt veldig mye skriftlig informasjon fra posten. Det
har vi lest for oss selv og sd har vi gdtt til familiekontakten og fatt informa-
sjon.» For disse har den skriftlige informasjonen fungert godt. Det har ogsa
kommet utsagn pé at det kan vaere lettere a ta imot mer generell, skriftlig
informasjon. En sester sier:

Det er jo generell informasjon, men det er lettere pa en mdte,
noen ganger, d skulle lese om sykdommen som en allmenngyldig
ting. Det blir ikke sd personlig da. Man klarer a distansere seg
fra det og se pa det som noe mange lider av.
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Andre parerende liker ikke skriftlig informasjon av forskjellig grunner.

Jeg har fdtt med et hefte. Jeg leste litt og sd la jeg det bort
fordi det skremte livet av meg. Jeg vil heller ha informasjonen
av behandleren. Det var sa mange rare ord og sd var det den
der diagnosen, nei det er ikke henne, sann er det ikke, for hvis
det er slik kommer det til a ende sann og hjelp. For meg er det
bedre d ta problemene ndr de kommer. Jeg kunne bare ringe
behandleren og sporre, hva gjor jeg nd.

Som vi ser kan den skriftlige informasjonen vare skremmende, i hvert fall
hvis du far den med deg og skal forholde deg til den alene. Det vil nok vare
fornuftig for noen at en gar gjennom brosjyrene sammen med en behand-
ler eller en familiekontakt. Andre liker ikke skriftlig informasjon av andre
grunner: «Jeg har dysleksi selv sd jeg liker ikke noe som er skrevety. En an-
nen sier: «Jeg klarer ikke d huske alt hvis det stdr i brosjyrer.» Til tross for at
enkelte har motforestillinger er nok skriftlig informasjon viktig for de fleste
(her ma en bare sporre de parerende), men den ma kombineres med en munt-
lig gjennomgang og drefting. I en travel hverdag kan familiekontaktene her
veere viktige samarbeidspartnere.

Et motsatt forhold, relatert til skriftlig informasjon, som det ble snakket om
pa et av fokusgruppeintervjuene var at det ikke var lett & vite eller huske hva
en skulle sparre om nar en snakket med behandler. «Skriv en liste, det har
jeg lcert meg til. Ta den med og far du ikke spurt om alt sd la behandleren fa
den igjen til neste mote.»

Vi ville tro at det var fornuftig at behandlerne anbefalte de péarerende til &
gjore dette i storre grad. Det sikrer at de parerende far tak i den informa-
sjonen de har behov for og samtidig, de gangene behandleren far listen pa
forhand, har behandler mulighet til & tenke gjennom den informasjonen som
skal gis.

Informasjon relatert til sykdomsvurderinger

Det de fleste pararende onsker er en mer konkret informasjon relatert til pasi-
enten. «Fd litt fakta pd bordety, sa en parerende. «Jeg har lyst til d vite konkret
hvorfor hun ble innlagt, jeg vil vite hva det var som gjorde det da, eller hva
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diagnosen er rent konkrety, sier et sosken. Nar det gjelder & drefte eller for-
midle diagnose, kommer en opp i forhold som har med taushetsplikten & gjore
og som mé godkjennes av pasienten. Nar vi vet at familienettverket er viktig i
forhold til hvordan det vil gé for pasienten videre, ma det vaere en selvfolge at
de i de fleste tilfeller involveres fra forste stund, som den ressurs de er.

4. Ansattes behov for 4 gi informasjon

Treff og frustrasjon

Noen av de ansatte trekker fram at det i forhold til enkelte parerende er vans-
kelig & fa til et godt samarbeid. «Hvis de fdar god informasjon i begynnelsen,
og at de far samtale ganske fort, sd klarer du d forebygge en del av deres
Sfrustrasjon.» Dette at noen trekker seg unna eller ikke er forneyd, kan bety
at de ansatte ikke har gjort god nok jobb, at nettopp disse pdrerende trenger
mye informasjon og stette, at de er i en sd vanskelig situasjon at de ikke fér
med seg informasjonen eller at en ikke nar hverandre pa relasjonsplanet.

Av og til skjcerer det seg med pdarorendesamarbeidet. De fami-
lier som har klaget mest har ofte veert fulgt opp veldig mye, de
foler at de ikke blir mott og ikke fatt noen informasjon.

Selv om en her ser at den ansatte ikke opplever & ha fatt til pdrerendesamar-
beidet med denne/disse parerende, horer vi likevel at det har blitt gjort man-
ge forsek pa 4 gi informasjon. Vi ser at den ansatte peker pa at de pararende
ikke foler at de «blir mett». I temaet om «Mete» har vi kalt det «Treff». Sa
et forsok pé & forbedre det & na fram til disse familiene handler kanskje om &
forsta felelser og om relasjoner. En av de ansatte sier: «Hele familiesystemet
er ute av balanse ndr de kommer, de er i krise og dermed horer de kanskje
noe annet enn det vi sier, de reagerer veldig emosjonelt.»

Er det ogsé slik at enkelte ganger far en ikke til et godt samarbeid uansett
hvor mye en prever, eller hva en enn praver? Det er heller ikke slik at 100 %
av alle paragrende er eller gnsker & vaere en ressurs for den personen som er syk.
Dette er imidlertid unntakene og kan aldri brukes som en forklaring for hvorfor
en ikke legger til rette for et godt parerendesamarbeid og pérerendearbeid.
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Informasjon om behandlingsenheten
I et av fokusgruppeintervjuene med ansatte sier en:

Jeg tror det er veldig viktig med den forste informasjonen. Om
oss og hva vi stdr for. Nar de fdr den tidlig sd tror og haper jeg
det kan veere lettere d skape kontakt og at vi ikke far sa mange
tilfeller der pdrorende trekker seg unna samarbeidet.

Selv om vi under punktet om «Pérerendes behov for & & informasjony, skri-
ver at det er vanskelig & vite hva slags informasjon parerende ensker i starten
var det i dette intervjuet en ganske klar oppfating blant de ansatte at infor-
masjonen nevnt over er viktig i starten.

Tilbakemelding

Under punktet om «Pérerendes behov for & f4 informasjony, ser vi at en an-
satt sier at hun/han sjekker om pérerende har forstatt informasjonen. Noen
gjor dette, mens andre gjor det i mindre grad:

Jeg tror de er i stor krise og vi er kanskje ikke flinke nok til d
utforske hva de har fdtt med seg av det vi har gitt dem. Vi har
ikke nedskrevet i rutiner at vi skal sporre dem om det, vi gjor
det kanskje mer forskjellig enn vi er klar over?

Muligens kan en ikke ha alt i rutiner. Dette herer like gjerne inn under hva
som skal prege en god dialog. Dette kan vare tema pa en internundervis-
ning/dialogundervisning. A sjekke at informasjon en gir er forstatt, er like
viktig om en snakker med pasienter eller parerende.

Informasjon om sykdommen og diagnose

Et omrdde som har blitt mye dreftet i prosjektet, bade i ulike fokusgruppe-
intervjuer og i ulike moter med de ansatte, er formidling av diagnose til
parerende. Det er ingen uenighet om at det er pasienten som bestemmer om
dette skal informeres om til andre eller ikke. Men i praksis viser det seg,
er det svert sjeldent at pasienten har noe imot at de nare parerende (oftest
foreldre) blir involvert. Nar det gjelder det & stille og formidle diagnose,
kommer det fram et ganske utbredt syn pa at dette skjer i en prosess hvor
ogsa de nare parerende involveres, men ndr det gjelder pd hvilken méte og i
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hvilken grad finner en ulikheter. Der hvor individualbehandler ikke er psy-
kiater eller klinisk spesialpsykolog, men psykiatrisk sykepleier (som det da
oftest er) er det ikke noen fast rutine om overlegen skal delta nar diagnosen
er fastsatt og skal formidles til pirerende. En psykiatrisk sykepleier sier:
«Det med diagnosen det fir legen gd inn d fortelle, sa kan vi veere med pd
noen stottesamtaler, men det er sa alvorlig at det md de fd hore fra legen.»
En av legene sier:

Praksis i dag er ikke slik at doktoren formidler diagnosen til alle,
det er behandleren, altsd individualterapeutene som vel sd ofte
har gjort det. Jeg synes at de fdr formidlet det pd en ganske god
mdte vanligvis. Diagnosen stilles jo i tverrfaglige team med 1-2
overleger tilstede, det er ikke slik at en psykiatrisk sykepleier,
som er individualterapeut, sitter og vurderer dette alene. Sd di-
agnosen og kvalitetssikringen sdann sett er jo bra. Men vi har sett
at for den familien og den pasienten, ma doktoren i veert fall veere
med, mens andre ganger kan det gjores pd en annen mdte.

Dette temaet har blitt dreftet i prosjektet i flere sammenhenger. Det har vaert
tema i fokusgrupper, det har blitt dreftet i fellesmeater hvor enhetsledere, kon-
taktpersonene til prosjektet og psykiaterne har deltatt. Var oppfatning ved
prosjektslutt er at en ikke har gétt inn for noen felles og lik ordning, men at de
praktiserer det som legen i sitatet over sier, at det kan gjeres pa ulike mater.

Andre viktige omrader er informasjon om behandling, rehabiliteringsopp-
legget og prognosen. I forhold til dette vil hdp-aspektet ogsd komme inn.
Som nevnt blir hip beskrevet og dreftet som eget tema. Rehabilitering vil bli
dreftet under temaet «Framtidsrettet bekymringy.

Samsvarer pdrerendes behov for fi informasjon med de ansattes behov
for a gi informasjon?

Nar det gjelder parerendes behov for & {4 kontakt fra ferste stund ser vi at
ogsd de ansatte na er opptatt av dette. De legger vekt pa 4 4 samtaler «gan-
ske fort» og vi ser i kapittel 7 at enhetene nd har gjort rutineendringer pa
dette punktet. Nar det gjelder det a fa sjekket om informasjonen er forstatt
varierer dette noe hos de ansatte. Noen legger vekt pd det, andre er mer usi-
kre p& om de gjor dette tilstrekkelig godt.
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Parerende er ogsa veldig klare pa at det kan vaere vanskelig 4 f4 med seg all
informasjonen og at den ber repeteres. Ogsa de ansatte har forstéelse for at
parerende er i en vanskelig situasjon (krise), men de poengterer ikke ned-
vendigheten av repetisjon. Antakelig er dette et omrdde en del ansatte ber
vurdere om de utfererer godt nok. Kanskje ber enkelte i storre grad sjekke
om informasjonen er forstatt og eventuelt repetere. Nér det gjelder informa-
sjonsflyt mellom enhetene nér pasientene flytter, ser vi at parerende har hatt
ulike opplevelser. P4 bakgrunn av dreftingsmeter i enhetene, hvor denne
informasjonen fra parerende kom fram, ble rutinene endret for & forbedre
dette. Nar det gjelder informasjon om sykdommen er det noen som ettersper
«mer faktay.

8.5 Hép

Lohne (2006:25) beskriver hipet som et framtidig fenomen gjennom at det
er framtidsorientert og at det har et positivt innhold (essensce) fra individ-
perspektivet. Selv om hapet eksisterer i oss her og nd som en forventing,
retter det perspektivet framover.

Haépet har i tillegg mange uttrykk. De parerende har et hdp om at pasienten
skal bli frisk, og noen blir det, men ikke alle. I denne sammenheng er det
vesentlig & erkjenne at statistikk er nedvendig i helseplanlegging, men den
er ikke like godt egnet til & predikere i forhold til enkeltmennesker. Arnhild
Lauveng (2006) uttrykker dette pd en innsiktsfull mate nar hun skriver;

Jeg var syk, og jeg kunne ikke velge livssituasjon og diagnose. Det
14 fast. Det som kunne endres var hvordan man formidlet det til meg.
Man kunne fokusere pé statistikk; det er s& godt som umulig at du nér
ditt mal. Eller man kunne fokusere pa hapet; mennesket er ubereg-
nelig, det vil alltid finnes en liten sjanse for at dette gir bra, hvis vi
jobber hardt nok, og bruker mye tid. Begge disse utsagnene er like
«sanne». Men de har veldig forskjellige effekter. Og veldig forskjel-
lig innhold. Den ene inneholder masse hdp. Den andre gjor det ikke.
Hvis jeg fikk velge, ville jeg alltid foretrekke den sannheten som
inneholder hép. (s. 95)
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Denne innstillingen gjelder ogsé i forhold til parerende. «Det md veere en
dpning for hdp der hele tiden, for ellers orker du ikke som foreldre d std pd
sann som du gjor hellery, sier en mor 1 vart intervju. «Ja, det er viktig at
hdpet er der uansett hvor pessimistisk legen kanskje er inne i seg, man vet
aldriy, fortsetter en annen forelder. Det er gjennom at de ansatte bidrar til &
skape realistisk hdp og optimisme at en stetter opp om parerendes evne og
vilje til & mobilisere krefter og pdgangsmot.

Noen uttrykker at de ikke ensker «skjennmaling»: «Foreldrene md settes
tidlig inn i de rette perspektivene og fd bdde de gode og de ddrlige eksemple-
ne, slik at man pd en mdte gir hdp, men holder seg litt realistisk.» Vi tenker
at dette er en parerende som enten har opplevd tilbakefall eller er redd for at
det skal skje. I fagmiljoet mé en imidlertid vere forsiktig sa en ikke utvikler
en forstdelse som setter «hép» og «det & vaere realistisk» opp mot hverandre
som motsetninger. Det er realistisk & hape (Pischel-Walz et al., 2001; Aaron
et al., 2004; Magliano et al., 2006). Det er viktig at behandleren ikke lover
mer enn det er grunnlag for. Hvis det skulle komme et tilbakefall, kan det
bare vaere med & forsterke en allerede ulmende skyldfelelse og mistillit til
behandlerne. Noen orker ikke dette. «Jeg har opplevd at det som skar seg
i forhold til familien var at vi formidlet hdpy, sier en av de ansatte i fokus-
gruppeintervjuet. Det er smertefullt og tungt hvis hapet brister. Maja Thune
(2004:169) setter ord pa dette:

Mamma og pappa kommer pa besgk. Jeg synes det er vanskelig for
jeg har darlig samvittighet. De tror og hdper, og jeg knuser og edeleg-
ger. Jeg knuser mammas drem om at jeg skal bli frisk.

Det at pasienten kan oppleve seg som en byrde er det svert viktig for de
ansatte a f4 tak i. Smeby (2005:155) skriver:

Direkte livstruende blir det nir den som er darlig, far tanker om at
familien har det bedre uten dem, og tenker at losningen er 4 ta livet
sitt s& de slipper byrden. Det er en feiloppfatning, da en slik lgsning
alltid forer til en katastrofe for familien, gjerne i generasjoner etter.
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Hépet kan inneholde andre aspekter enn helbredelse:

Hapet de hadde var livskvaliteten hun skulle fd, det med bolig
og at det ville veere et hjelpeapparat der. De hadde et hdp om at
det skulle veere noen der hvis hun skulle bli veldig darlig igjen.

Dette sier en av de ansatte om et foreldrepars hép i forhold til sin datter.

«Det d formidle hdpet er noe av det viktigste vi gjor.» Denne uttalelsen fra
en av de ansatte kan std som et felles utsagn fra de fire fokusgruppeintervju-
ene i de fire enhetene. De mener ogsé at de forseker dette. En av de ansatte
trekker fram at det er viktig & bruke nyere forskning:

Man skal ikke mange dr tilbake i psykiatrien for a finne hold-
ninger som gikk pd at schizofreni var en livslang diagnose som
medforte redusert liv. Det er klart at vi har forlatt den linja og
at det finnes hdp.

I et annet fokusgruppeintervju sier en parerende: «Hap fikk vi pa poliklinik-
ken. Vi fikk beskjed om at hun kunne bli helt bra, men at det ikke var sikkert.
Vi fikk liksom alle alternativene.» Ansatte sier imidlertid at det noen ganger
kan vaere vanskelig nar en knytter det til enkelte pasienter: «Det er ikke sd en-
kelt a std fram med hdpet der det er darlig prognose.» Men pa ny er det viktig
a lytte til Arnhild Lauveng. Her er hépet knyttet til det 4 bli frisk, men som vi
presiserte foran er det ogsa viktig & legge vekt pa andre sider ved hapet.

Foreldre peker pé at de kan ha urealistiske forventninger eller hdp om at
sykdommen skal gé fort over: «Det er ganske frustrerende dette med per-
spektivet, som foreldre vil du gjerne forsere, hva er ambisjonene her? Hva
kan vi forvente 0ss?»

«Hope is an inner strengthy, siterer Lohne (2006:72) en pasient i sin doktor-
avhandling. Det gjelder for oss alle. I denne sammenheng er det aktuelt bade
i forhold til pasientene og i forhold til parerende.

En viktig oppgave for personalet er a fa tak i og stimulere pasientenes hap.
Det er nedvendig for at man i fellesskap skal kunne enes om behandlingens
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mal og retning. Noen ganger kan hépet virke urealistisk og det er en utford-
ring for personalet. Imidlertid m& en se pa det som en tillitserkleering nar
pasienten vil dele sine gnsker og hdp med en ansatt. Vi tenker at det samme
ogsé gjelder overfor parerende. De ansattes oppgave blir 4 bidra til at hapet
kan konkretiseres slik at det er mulig for alle parter (pasient, parerende,
hjelpeapparatet) & arbeide mot det.

Ut fra fokusgruppeintervjuene ser det ut til at det & formidle hép er noe de
ansatte legger vekt pa i disse fire enhetene. Det er viktig for pasienten, de
parerende og for de ansattes arbeidsglede og motivasjon.

8.6 Framtidsrettet bekymring

Paregrende barer pd mange tanker og spersmaél i forhold til utskrivning og
tida etterpd. Har pasienten nettopp kommet inn, vil slike tema kunne vere
for tidlig & fokusere pé, men ut i forlepet burde tanker og planer for utskriv-
ning og eventuell videre oppfelging vere temaer & ta opp 1 samtaler med
parerende. For de fleste pasientene er nare parerende det viktigste nettverket
de har etter utskrivning, og det er derfor viktig at parerende er delaktige i
prosessen dersom pasienten ikke motsetter seg det.

Ofte vil framtida synes uforutsigbar for de parerende: «Men du tenker jo pd
dette hele tida, hva skje ndr han kommer ut? ... Skal han fortsette i samtaler
her? Skal han fa leilighet? Skal han ha tilsyn?» Det kan vare vanskelig &
overskue hvilke utfordringer som kan komme. En pérerende sier: «Jeg tror
det blir oppdaget ting etter hvert nar du er utskrevet. ...det kan bli a-ha-
opplevelser som du ikke tenker pd d ta opp da du er lagt inn.»

Om det ikke er mulig & fa svar pé alle spersmal, eller parerende rett og slett
ikke vet hva spersmélene er eller kunne vere, er det likevel viktig at de fér
mulighet til & ta opp de framtidsrettede bekymringer som ligger der, og vite
at det finnes kontaktmuligheter og planer som kan vare til hjelp for bade
pasient og parerende etter utskrivningen.

Individuell plan kan bidra til oversikt og trygghet ogsa for parerende ved
at den synliggjer mélsettinger, tiltak og ansvarsomrader for de som trenger
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langvarige og koordinerte tjenester dersom den er utarbeidet etter forutset-
ningene om & vare brukerrettet, helhetlig og koordinert. Om arbeidet med
planer sier en av de ansatte:

Jeg tror vi kan veere flinkere til d begynne med individuell plan
og kriseplan tidligere i lopet enn vi gjor. Det er en sdnn typisk
ting vi gjor ndr vi har holdt pda en stund og vi neermer oss en
avslutning hvor vi md definere andre inn i prosjektet vdrt.

Ansvarsgrupper ble ogsé verdsatt av de parerende som hadde erfaring med
det:

Nd har viveert i mote for i dag, i ansvarsgruppe, og det visste vi
ikke fantes. Da haper jeg vi fortsatt kan ha kontakt med dem.

De lagde en kriseplan for han ble skrevet ut og vi har ei ansvars-
gruppe som fungerer veldig greit...

En kriseplan kan i mange tilfeller lette muligheten for riktig hjelp ved tilba-
kefall. En parerende sier:

Jeg har folt meg mye alene og det er et stort ansvar. 4 ringe
legevakta er ikke alltid lett. Hvis du ringer natt til lordag far du
beskjed om a ga til fastlegen eller sa kan han overnatte i glatt-
celle hos politiet. Det har jeg ogsa fdtt beskjed om.

Behovet for en kriseplan kan veare der bade etter utskrivning, men ogsé for
pasienter som behandles poliklinisk og hvor kriser oppstar underveis. En av
de ansatte sier:

De som gdr poliklinisk trenger kriseplan underveis ogsd,... en
plan som man ogsd kan ha hjemme slik at den dagen du har
behov for legevakta pd kvelden kan du ha den med deg og hvor
det star noe om hva som er tenkt rundt denne pasienten.

Dersom kontakten avbrytes totalt nér pasienten utskrives, kan oppleves bade
utrygt og avvisende: «Han sluttet pa BUP. Vi ble dumpet rett og slett. Du blir
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kastet ut fra et sted som du har gatt i mange dr. Ndr du gar ut derfra, og blir
sviktet med bare: nd er det slutt.»

I fokusgruppeintervju sier en ansatt: «Noen fdr tilbud om «avvenningssam-
talery. Det har mange fdtt. Det er sporsmdl om hva slags tilbud den kom-
munen de skal til har.» Her kan legges til at det ber vurderes badde kommu-
nehelsetjeneste og DPS som aktuelle instanser for videre bistand til familier.
En undersokelse studenter ved Hogskolen i Hedmark gjorde med utgangs-
punkt i problemstillinger knyttet til Fase 1 dette prosjektet, viser riktignok
at ansatte tilknyttet psykiatritjenesten i fire undersekte kommuner i svart
varierende grad sd det som sin oppgave & ivareta parerendes behov. Flere
mente at det er vanskelig & avsette ressurser til dette arbeidet eller at det byr
pa utfordringer de ikke helt foler seg kompetente til & mote (Bekkelund et
al., 2005). Dette bar allikevel ikke avholde personalet fra 4 melde familienes
behov for stette og oppfelging verken til kommuner eller lokale DPS, da et
lokalt tilgjengelig tilbud 1 mange tilfeller vil kunne vaere en god stotte for
familier. I samréd med familien, vil en tydelig overlevering av informasjon
om familiens behov til ansatte i kommunehelsetjenesten, kunne vaere det
som skal til for at de pétar seg oppgaven.

Utsagnet ovenfor om «avvenningssamtaler» tyder pa at det gjores vurdering
i forhold til hva hver enkelt familie trenger for & avslutte kontakten pé en
god méte, og for at familien skal ha en viss trygghet for at de kan takle situa-
sjonen videre. Flere av de intervjuede parerende onsket at pasienten matte fa
en viss oppfelging i avdelingen ogsé etter utskrivning fra sengepost:

Jeg onsker meg i hvert fall ettervern ei lita tid etterpd sd vi har
mulighet til d ta kontakt.

Sonnen min gdr her pd B4 til samtaler, nettopp for at det skal
veere en lettere vei tilbake hvis det skulle veere noe.... Det er
betryggende d vite ... for jeg kan se litt pd forhdnd ndr han
begynner a bli syk. Men det er ikke sikkert alle tror meg, og
han tror det i hvert fall ikke. Her folger de med og ser at han
faktisk begynner a bli syk. Sa det er litt vanskelig d slippe, jeg
tor liksom ikke d slippe taket ennd.
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Hun er jo pa vei ut og da blir behovet d vite hvilke muligheter
hun har for komme tilbake, til d bli fulgt opp litt videre, det er

jeg spent pd.

En bevissthet hos personalet om a gi et «lavterskeltilbud» for pasienter og
parerende, med mulighet til a ta kontakt ved bekymringer og usikkerhet,
betyr mye for familienes trygghet ved utskrivning, og ber derfor gjores i enda
storre utstreking. Dette lavterskeltilbudet, ssmmen med best mulig forutsig-
barhet i forhold til oppfolging og kjente kontaktpersoner i andre etater,
bidrar til & senke stressnivaet i familien. Fra expressed emotion-forskningen
vet vi at en reduksjon av stressnivaet virker gunstig inn pa det folelsesmes-
sige klimaet i familien, noe som har betydning for risikoen for tilbakefall hos
pasienten og som er beskrevet av blant andre Falloon et al. (1984).

Nye kriser og tilbakefall for pasienten er vel det som bekymrer parerende
mest etter utskrivning, og mange vil vere usikre pa hvordan de skal forholde
seg og nir de ber «aksjonere». Her ser noen at andre parerendes erfaringer
kan vaere nyttige:

Ei pdrorendegruppe der vi kunne utveksle erfaringer og rad;
skal hun legges inn? Skal vi gjore det? Og noen kan si: sann mad
dere ikke gjore det. For en ting er den medisinske kompetansen
fagpersoner sitter med, men en annen kompetanse er den vi sit-
ter med som foreldre og pdrorende.

Avdelingen driver for tida ingen rene pdrarendegrupper. Dette har vert
gjort i ganske stor utstreking tidligere, og noen av disse gruppene fortsatte
videre som selvhjelpsgrupper. Det ber muligens vurderes pd nytt om denne
aktiviteten skal gjenopptas. Landsforeningen for Pérerende innen Psykiatri
(LPP) vil kunne vere en arena der man kan treffe andre i lignende situasjon,
hente stotte og utveksle erfaringer. Informasjon om LPP til parerende mé
vektlegges i mye sterkere grad enn hva som gjeres i dag, da det viser seg at
mange parerende ikke kjenner til foreningens eksistens (se kapittel om spor-
reundersgkelse blant parerende).
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9.0 SOSKENS ONSKER OG BEHOV

I samarbeidet mellom psykisk helsevern og parerende har sesken i beskjeden
grad blitt inkludert, og deres behov og erfaringer i forhold til pasienten er
lite fokusert. Kjell Kristoffersen (1998) peker pa at faktorer som ekt mobili-
tet i samfunnet og mindre familieenheter har ekt naerheten og avhengigheten
mellom sesken, og av den grunn er sesken for mange av oss et av fé faste
holdepunkter sett i et livstidsperspektiv. Ut fra dette perspektivet er sesken
viktige nettverkspersoner, og sarlig for den aktuelle pasientgruppa som kan
ha vansker med & opprettholde et nettverk dersom de utvikler en lidelse som
varer over tid. Derfor vil sesken kunne vare viktige i en samarbeidsrelasjon
med pasienten og ansatte innen psykisk helsevern.

Sasken har blitt viet spesiell oppmerksomhet bade i Fase 1 og i Fase 2 av
dette prosjektet. Da vi i prosjektets Fase 1 innhentet samtykke fra pasienter
om & kontakte deres n®re parerende for intervjuer, var det i utgangspunktet
foreldre vi fikk oppgitt som aktuelle & kontakte. I intervjuer med foreldrene
kom det fram at alle var opptatt av at pasientens sgsken burde fa tilbud om
informasjon og veiledning fra de ansatte. Dette er mye av bakgrunnen for at
vi ensket & rette mer fokus mot seskens behov, og dermed inkludere sesken
i undersgkelsen. I Fase 2 har spesielt en av de deltagende enhetene hatt opp-
merksomhet rettet mot pasientenes sosken og det ble ogsa arrangert et fags-
eminar med fokus pé seskens behov i mate med psykisk helsevern. Siden
forskning om pasienters sgsken forelepig er mangelfull, har vi i rapporten
valgt & skille ut materialet om sesken og la det std fram for seg selv.
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I intervjuer og pa fagseminar med sesken har spersmélet vaert hvilke ensker
og behov de har i mate med det psykiske helsevern. Vi har ogsé etterspurt
hvilke erfaringer de har gjort seg i disse motene. Ved gjennomgang av ma-
terialet finner vi ogsd mange utsagn som viser deres folelser knyttet til & ha
en psykisk syk bror eller soster og beskrivelser av hvordan de forholder seg
til situasjonen. For & gi en bedre forstdelse av sgskens opplevde situasjon og
hva de bringer med seg inn i metene med de ansatte, har vi derfor gitt folel-
ser og mestringsstrategier en sentral plass innledningsvis med henvisning til
annen forskning som nettopp har undersekt disse.

I kapittelet er ogsé et tema som foreldre var opptatt av inkludert, nemlig be-
kymring for arvelig disposisjon hos sgsken. Selv om vi ikke har tematisert
dette i intervjuer med sesken, mener vi det er viktig 4 ta det med som tema
da andre forskere har funnet dette som en klart uttrykt bekymring hos s@s-
ken i sitt materiale.

9.1 Tidligere forskning om pasienters segsken

Av tidligere forskning om sesken til pasienter med alvorlig psykisk lidelse
har vi sett pa to sterre undersekelser. Kristoffersen har i sitt doktorgradsar-
beid intervjuet 16 sgsken av pasienter i psykisk helsevern med en langvarig
psykisk lidelse, og denne studien er senere utgitt som bok (Kristoffersen,
1998). I Sverige har Stalberg et al. (2004) gjennomfoert kvalitative intervjuer
med 16 sesken til pasienter med en schizofren lidelse. I begge disse studiene
trekkes det frem at forholdet mellom sesken ma betraktes som unikt sett i
forhold til andre relasjoner, ved at det er preget av felles genetisk, sosial og
kulturell arv. Mye av materiale fra vdre studier settes i det felgende i sam-
menheng med funn som disse forskerne har gjort.

9.2 Utvalg og datamateriale

I presentasjonen om seskens rolle i parerendesamarbeidet og deres on-
sker og behov, velger vi & ta med materiale bdde fra Fase 1 og Fase 2 i
Parerendeprosjektet. Vi gjor dette fordi materialet ikke er s@rlig stort, men
at det samlet vil kunne gi et mer utfyllende bilde av sgskens savn og behov i
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mete med psykisk helsevern. Materialet omfatter:
* Intervju med fem sgsken i Fase 1 (2003-2005).
*  Fokusgruppeintervju i Fase 2 med deltagelse av tre sgsken (2007).
» Fagseminar i Fase 2 med fokus pé sesken (2006). 6 voksne sagsken
deltok.

Materialet utgjores av 14 sgsken som pa noe ulikt vis har meddelt sine
erfaringer og synspunkter. De har ogsa ulik alder og erfaringsbakgrunn.
Alderspredningen spenner fra slutten av tenarene til godt voksne. Noen had-
de ved intervjutidspunktet ganske fersk erfaring med at et av deres sesken
matte ha hjelp for sin psykiske lidelse, mens andre hadde lengre erfaring og
uttalte seg i «etterpaklokskapen lys» om hva de mente de hadde trengt fra
helsevesenet i den forste fasen av pasientens sykdom.

Fem sosken ble inkludert og intervjuet i Fase 1. Disse soknene hadde en
aldersspredning fra ca 17 til 30 ar. Intervjuene fulgte en intervjuguide som
var utarbeidet for dette prosjektet og som samsvarer med den som ble brukt
1 intervjuer med foreldre der det ble fokusert pa deres erfaringer, ensker og
behov i mete med psykisk helsevern. Resultater fra disse intervjuene er tid-
ligere tatt med i rapporten fra Fase 1 (Nordby og Kjensberg, 2005). Her har
vi gétt tilbake til dette materialet og reanalysert det.

I Fase 2 av prosjektet har serlig 3B hatt seskens behov som ett av sine fokus-
omrader. I prosjektets andre runde med fokusgruppeintervjuer ble det satt
sammen ei gruppe bestdende av tre sgsken og to ansatte fra denne posten,
der sesken ble intervjuet om sine ensker og behov i mete med de ansatte.
Disse sesknene var relativt unge (sent i tendra til tidlig i tjuedra). Det ble
laget en intervjuguide med noen fa overordnede temaer til intervjuet: enske
om kontakt med ansatte og hvordan denne ber opprettes, & fa og & gi infor-
masjon, forslag til hva slags tilbud som kan vaere nyttige for sesken og hva
disse kan inneholde. Deltagerne ble stilt relativt fritt til & komme med det de
var opptatt av i forhold til temaet.

Som felge av at sesken var et av fokusomrédene i prosjektet, ble det i lopet
av prosjektperioden arrangert et fagseminar for sesken og ansatte med Kjell
Kristoffersen som hovedforeleser, samt innlegg fra sesken. Det som kom
fram fra etterfolgende samtaler i grupper, bestdende av sgsken og ansatte,
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ble lagt fram i plenum, og disse framleggene er ogsa tatt inn i materialet som
presenteres her. Seks voksne sgsken deltok pd dette seminaret.

9.3 Folelser og opplevelser hos sgsken

Hovedtemaer i vare intervjuer var rettet mot seskens behov og ensker i mote
med de ansatte innenfor den aktuelle seksjonen og hva de savnet ut fra de
erfaringene de hadde i slike meoter. Allikevel finner vi utsagn som illustre-
rer den folelsesmessige forbindelsen mellom sgsken og hvordan de opplever
situasjonen med & ha en bror eller ei sester som er i behov av hjelp fra psy-
kisk helsevern. Vi har satt dette materialet inn i en sammenheng med det
Kristoffersen og Stélberg et al. fant i sine undersokelser, og tar det med som
en bakgrunn for 4 bedre forstd seskens reaksjoner og behov i mete med de
ansatte.

De to nevnte studiene har underseokt sgskens folelser og opplevelser i forhold
til alvorlig psykisk lidelse hos en sester eller bror. Det de finner er innholds-
messig stort sett sammenfallende. Kristoffersen (s. 70) beskriver undertema-
er om folelsene som: Sorg, hap, skyld, sinne og skam. De kan vare vanske-
lige & skille fra hverandre og mé ses i ssmmenheng, som blandede folelser.
Folelsene kan dessuten bli forstyrret ved at de oppleves som forbudte av en
selv eller ugyldiggjort av andre.

Stalberg et al. (s. 448) bruker uttrykket «seskenband» (sibling bond) om re-
lasjonen mellom sgsken for & framheve den folelsesmessige forbindelsen.
Her framheves folelser som: Kjerlighet, sorg, sinne, misunnelse, skyld og
skam.

Kjcerlighet og sorg

Stalberg et al. (2004) fant i sine intervjuer at beskrivelser av sgskenrelasjo-
nen har en underliggende refleksjon av folelsesmessig engasjement som de
kaller «soskenfolelsen». I vart materiale kommer «seskenfelelsen» til ut-
trykk gjennom utsagn som for eksempel: «Hun ga uttrykk for at hun synes
Jjeg er en god saster pda en mdte som var veldig godt.» (Intervju Fase 2.)
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Béndene mellom sesken ligger til grunn for den folelsesmessige respons som
vises etter sykdomsutbruddet. Sgskenkjerligheten kan lette situasjonen og
veaere en grunn til & hjelpe, men kan ogsé utrykke seg i en empatisk sorg over
tap den syke broren eller sosteren opplever: «Jeg tenker pd framtida og er
usikker. Jeg har mistet troen pd hans framtid.» (Intervju Fase 1.) Tap de selv
opplever i forhold til & «miste» et sgsken er ofte en folelse som blir ugyldig-
gjort ved at personen fortsatt er i live (jfr. Kristoffersen, s. 71-75), men tapet
kan relatere seg til savnet av den personen som var for sykdommen eller tap
av det sgsken som kunne ha vert:

Det er veldig trist d tenke tilbake og prove d tenke pd hvordan
det var for hun ble ddrlig. For det er sd lenge siden. ... Og jeg
er blitt mye storre og hun er jo ikke et barn lenger. ... Vet ikke
hvordan min kommunikasjon med henne hadde veert hvis hun
hadde veert frisk. ... Men jeg vet at det ikke skulle ha veert sann.
(Intervju Fase 2.)

Saskenforholdet er mer forvirrende nd. Har blitt mer forelder
enn soster. Soskenforholdet forsvinner litt. (Intervju Fase 1.)

Hip

Hap er et tema som dukker opp ogsé i intervjuene med sesken. «Se framover,
se positivt pd det. Det at man kan komme seg ut og fd det bra.» (Intervju Fase
2.) «At man kan fa det bra selv om man er syk.» (Intervju Fase 2.)

Disse utsagnene kommer fra sgsken som har erfart at lidelsen har vart en
stund og som innser at sgsteren eller broren trenger lenger tid enn de forst
hadde innsett: «Sd skjonner man etter hvert, nar sa mye har skjedd, at det
trengs mer tid.» (Fase 2.)

Hépet er her nart knyttet til en akseptasjon av at full helbredelse kanskje
ikke er mulig, i hvert fall ikke i overskuelig framtid. Det man da kan hépe
pa er at sgsteren eller broren skal kunne fé et best mulig liv selv om han eller
hun ikke er helt frisk og funksjonsdyktig. Hépet vil kunne svinge mellom
realistiske og urealistiske forventninger. For noen er hapet at den som er
syk blir fullstendig frisk igjen, mens andre héper pé et best mulig liv med
sykdommen.
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Sinne og misunnelse

«Jeg har mistet en storebror som kunne ha hjulpet meg. Jeg har hatet ham
en del for det.» (Intervju Fase 1.) Dette utsagnet reflekterer et sinne, men
kanskje ogsa en sorg og et savn over et sgskenforhold som forandrer seg og
ikke blir som fer. Kristoffersen (1998) finner at sinne ofte er komplekst sam-
mensatt av til dels motstridende folelser som skyld, skam og sorg.

Misunnelse og konkurranse er vanlig i seskenforhold, og utsagn fra et av in-
tervjuene hentyder til dette: «Det har kanskje veert litt mye fokus pd sosteren
min.» Den samme respondenten sier videre: «Men jeg vet hun har trengt den
oppmerksomheten, sd det er helt greit.» (Intervju Fase 2.)

For gvrig er folelser som sinne og misunnelse ikke spesielt framtredende 1
vart materiale. Disse temaene var heller ikke spesielt fokusert i intervjuene.
Dessuten dreier det seg om folelser som mange vil anse som «forbudte» fo-
lelser som det er vanskelig a erkjenne.

Skyld
Hadde jeg veert mer hjemme kunne jeg tidligere ha oppdaget
hennes problemer med stoff og fitt henne til behandling for.
(Intervju Fase 1.

Jeg ser henne ikke sd ofte fordi jeg ikke bor hjemme. Sd det er
bestandig litt kinkig med en gang og man mad kjenne pd ting
og bruke litt tid for man vet hvilken form hun er i. Se etter at
man ikke snakker for mye om noe eller trakker over grenser ...
Ddrlig samvittighet nar man kommer hjem. Sdnn er det bare,
det er vanskelig. (Intervju Fase 2.)

Skyldfelelse gér igjen hos flere av de vi intervjuet. Skyldfelelsen kan kretse
rundt at de har veert medvirkende til at vedkommende ble syk, at de ikke har
sett tidlig nok at vedkommende trengte hjelp, at de ikke bryr seg nok eller
tenker nok pa den som er syk: «Ndr hun ikke har veert hjemme har det veert
lettere stemning...Man kan rett og slett glemme det noen ganger. Det er nes-
ten stygt d si det.» (Intervju Fase 2.)

Opplevelsen av & lykkes med sitt eget liv nér broren eller sesteren sliter sa
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veldig med sitt, kan gi «overlevelsesskyld» og gjere det vanskelig & opprett-
holde den tidligere sgsken-relasjonen:

Jeg vet ikke om jeg kan fortelle henne om mine egne studier, noe
hun vil oppleve som min vellykkethet. Jeg er redd hun strever
med sine egne og vdre foreldres forventninger. Hun har alltid
sammenlignet seg med meg. (Intervju Fase 1.)

Det finnes ikke noe i vart materiale som viser at disse sesknene foler noen
form for skam i forhold til & ha en psykisk syk bror eller sgster, men dette ble
heller ikke tematisert under intervjuene og vi har dermed ikke noen sikker
kunnskap om det.

9.4 Soskens mestringsstrategier

Seskens mulighet for og enske om & engasjere i forhold til den som er syk,
vil avhenge av faktorer som modenhet, livsfase og geografisk avstand, og er
noe vi md ta i betraktning for hvordan vi kommer dem i mete. Deres mest-
ringsstrategier i forhold til situasjonen vil ogsa innvirke pd hvordan og i hvil-
ken grad de engasjerer seg. I studien til Stalberg et al. fant man hos sesken
fem ulike menstre i forhold til tanker, folelser og handlinger, som summeres
opp 1 fem ulike typer strategier: unngd, isolere, normalisere, sorge og & gi
omsorg (Stalberg et al., 2004). Noen av intervju-utsagnene i vart materiale
beskriver hvordan sesken forholder seg til & ha en psykisk syk soster eller
bror og illustrerer samtidig ulike strategier.

Unngdelse

Dette kan dreie seg om unngaelse bade fysisk og kognitivt og ma ses som
noe man gjor for & mestre folelser av forvirring og tristhet for & beskytte
egen helse. «For min del er det ofte at jeg holder det litt pa avstand for d
takle det.» (Intervju Fase 2.) «Pd en mdte greit a fd skjerme seg litt fra pro-
sessen, men det er ikke bra i det lange lop.» (Intervju Fase 1.)

Isolasjon

Isolasjon har visse likhetstrekk med unngéelse, men sgsknene er her mer
folelsesmessig naer hverandre. Dette er en mer passiv méte a handle pa, men
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som ikke hindrer at man innimellom kan bli irritert eller sint pad den som
er syk. «For min del funker det bedre d prove d tenke pad eller gjore noe
annet.» (Intervju Fase 2.) Det trekkes fram at det er enklere & vare sosken
enn foreldre: «Sdnn som det er nd, er de (foreldrene) mye mer fanget enn vi
(sosknene) er. ... Vi kan dra ut og gd pd skolen.» (Intervju Fase 2.)

Normalisering

Normalisering innebarer at en prover & se atferden som normal ved & sam-
menligne med andre, eller med slik sesteren/broren var feor, for & mestre
ambivalensen mellom hva som er sykt og normalt. Denne mestringsstrate-
gien beveger seg pé et komplekst kontinuum mellom polene fornektelse og
akseptasjon av sitt seskens sykdom.

... det ble veldig fokus pa tilbakefall og hva de mdtte gjore for
d unngd det. Det ble veldig negativt. Hvorfor ikke se positivt pd
det? (Intervju Fase 1.)

Jeg ville at hun skulle fd flere tilbud om sosiale aktiviteter og
dytte henne ut i det sd hun folte at hun mestret noe. (Intervju
Fase 2.)

A gi omsorg / Sorge over eller sorge med

A gi omsorg kan hjelpe sesken med 4 handtere folelser av utilstrekkelighet
og skyld. A serge over eller sorge med betegner sgskens sterke empatiske fo-
lelse med den syke sosteren eller brorens byrde: «4 akseptere at du kommer
ikke til a leve noe vanlig ungdomsliv som jeg kanskje trodde for.» (Intervju
Fase 2.) Mens & gi omsorg er en mer aktiv handling, er 4 serge over / sorge
med en strategi for & finne en balanse mellom & vere involvert i omsorg og
a leve sitt eget liv.

Stalberg et al. (s. 450) sier videre at de hos alle de intervjuede i sitt materiale
fant ulike menstre hos en og samme person, men alltid med en type menster
som det dominerende. Mestringsstrategier vil kunne pévirkes av ulike fakto-
rer som tid, kjenn, nummer i seskenrekken og narhet i relasjonen.

Slik sett ma en kunne tenke seg at mestringsstrategier er noe som kan endre
seg over tid og med situasjon. «Det har tatt tid for meg d skjonne hvor syk
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hun egentlig har veerty, sier en sgster (Intervju Fase 2). For mange er det en
akseptasjonsprosess som tar tid & kunne forholde seg til at det dreier seg om
sykdom hos en av sine n@rmeste. Vi ser ogsa at de helt unge sesknene som
ennd bare har erfaring med tidlig sykdomsfase hos sin sester eller bror er
svaert opptatt av at deres daglige livet skal vere et mest mulig normalt ung-
domsliv med mulighet for sosiale kontakter og aktiviteter. Dette kan lette
betraktes som en normaliseringsstrategi for & fornekte sykdom, men kan
ogsd fungere som en sunn og optimistisk holdning som fokuserer pa res-
surstenkning og hap.

9.5 Mote med psykisk helsevern

Nar vi har gjennomgétt det samlede materialet fra de ulike dialoger med sos-
ken har vi funnet fire sentrale innholdskomponenter i deres ensker og behov
i mate med psykisk helsevern. De presenteres her i tabellform sammen med
sitater.

Tema Innhold Utsagn

Informasjon om syk- | «Jeg vil vite hvorfor hun ble innlagt.

dom og prognose Hvorfor ble det sann?»

Informasjon om «Har de lov til d ha mobilteleforn hele
Onsker i dagligliv og rutiner | dognet, har de internett, md de legge seg
mote med til bestemte tider?»
Dsykisk
helsevern Personens integritet | «De md se hvem personen er og ikke bare

at han er syk.»

Stotte i rollen som «Hvordan skal vi forholde oss? Hva skal
parerende vi si? Hva blir galt?»

Tab. 4: Seskens ensker i mote med psykisk helsevern.

Dette sammenfaller delvis med det Kristoffersen (1998) fant i sin studie:
Sesken savnet informasjon fra helsevesenet om behandling og prognose,
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samt om det daglige liv og rutinene under behandlingsopphold. De folte seg
dessuten lite mott pa de folelsesmessige aspektene ved & vare parerende.
Disse forholdene gér ogsé igjen i vart materiale, men i tillegg fant vi i vare
intervjuer at sasken er opptatt av de ansattes holdninger i pasientbehandlin-
gen, der sazrlig respekt for pasientens integritet og en optimistisk holdning
i behandlingen synes & vere viktig for dem. Det er spesielt i det siste inter-
vjuet med helt unge sosken at dette fokuset kom tydelig fram. En kan lett
tenke seg at disse har et nert bilde av en mer velfungerende soster eller bror
som de har vanskelig for & identifisere inn i en pasientrolle.

Informasjon om sykdom og prognose

Dette dreier seg om & f4 en forstaelse av situasjonen, blant annet informa-
sjon om selve lidelsen: «Jeg vil vite hva diagnosen er sann konkret. Man
onsker d ha noe hdndfast i forhold til ting. ... Jeg vil vite hvorfor hun ble
innlagt. Hvorfor ble det sann?» (Intervju Fase 2.)

Sesknene i det siste fokusgruppeintervjuet var ogsa opptatt av hvordan
framtida kan bli for broren eller sosteren:

Hvordan kan det bli for henne ndr hun kommer ut, om det er
noen mulighet for at hun ikke vil bli helt frisk, men hvordan kan
hun bli da? Hva skjer etterpd? (Intervju Fase 2.)

Jeg tenkte om framtid: Kan hun ta ansvar for seg selv noen
gang? Kan hun klare det? (Intervju Fase 2.)

Det er ulike ensker om informasjonens form, og enskene kan nok ogséa en-
dre seg underveis. En av de intervjuede sier:

Det er noen ganger lettere d lese om sykdom som noe mer all-
menngyldig. Det blir ikke sd personlig da. ...Man klarer d dis-
tansere seg fra det og se pd det som noe som mange lider av.
(Intervju Fase 2.)

En av de intervjuede hadde deltatt pd et undervisningsseminar for
parerende:
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...ganske komplisert og vanskelig d forstd, men jeg skjonte at
det ikke hadde bare med sosiale ting d gjore...at det ogsd hand-
let om ting oppi hodet. Det var veldig interessant. (Intervju
Fase 2.)

En annen er mer usikker pa sitt behov for informasjon: «Jeg har ikke spesielt
behov for undervisningstilbud, heller ikke skriftlig informasjon eller noe fel-
les tilbud.» (Intervju Fase 1.

Informasjon om sykdommen mé vaere individuelt tilpasset ble det framhe-
vet av voksne sgsken som deltok pé fagseminaret, og en sester i tendra sier
noe av det samme: «Det hadde veert veldig greit d fd litt informasjon etter
at hun hadde veert inne en mdned eller to, ndr dere hadde blitt litt kjent med
henne forst.» (Intervju Fase 2.)

Dette forteller at det vil vaere behov for bade generell og mer tilpasset in-
formasjonen. Noen vil enske begge deler, for andre kan det vere en egen
erkjennelsesprosess i forhold til sykdommen som avgjer hva de er mottage-
lig for.

De fleste hadde opplevd at det meste av den informasjonen som tilflet dem,
kom gjennom foreldrene, som gjerne har en tettere kontakt med personalet.
Noen av de yngste vi intervjuet syntes dette var greit i starten:

Det er mange sporsmdl og mye man lurer pd, men i hvert fall i
den begynnende fasen er det greit d forholde seg til det man fikk
vite gjennom de (foreldrene). (Intervju Fase 2.)

Jeg fikk inntrykk av at mamma og pappa hadde god kontakt
med de der sosteren min var, sd det var pd en mdte det viktigste
for meg som soster. (Intervju Fase 2.)

Noen var forneyd med at de selv kunne ta kontakt ved behov: «Det har veert
greit sann det har veert egentlig. At vi kunne ta kontakt hvis det var noe vi
ville snakke om. Det har veert dpent for det.» (Intervju Fase 2.) Andre opp-
levde det som et savn at de selv ikke ble mer inkludert: «Folte jeg ble holdt
litt utenfor.» (Intervju Fase 1.)
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Pa fagseminaret med segsken ble det etterspurt informasjon gjennom hele
prosessen, at den ma starte raskt etter innleggelse og gjentas underveis.
Innholdet i informasjonen burde omfatte:

» diagnose

»  framtidsutsikter

» medikamenter (hvilke og hvorfor)

* annen behandling

»  oppfelging etter utskrivelse og rettigheter
Det er voksne sgsken som har erfart sykdom over noe tid som sier dette.

Sesken mener ogsd at de har informasjon til de ansatte om sin bror eller
soster som burde vere verdifull:

Mulig jeg kunne hatt viktig informasjon a komme med til be-
handlerne slik at de raskere forstar pasienten og bedre kan
stille riktig diagnose.

Det kunne ha veert nyttig pd et tidlig stadium i forlopet og
fatt fortalt behandlerne om sosteren min som menneske, om
hvordan hun var for hun ble syk. (Intervjuer Fase 1.)

Oppsummerende kommentar om informasjon

De yngste sesknene vi intervjuet sa de var forneyd med at mye av informa-
sjonen kom til dem gjennom foreldrene og at de visste de kunne henvende
seg til personalet hvis de hadde sparsmal eller var usikre pa noe. Samtidig
sitter de etter hvert med spersmél de ensker svar pa: de ville gjerne ha visst
noe mer konkret om diagnosen, arsaker til sykdom og om hvordan framtida
kan bli for sester eller bror. For helt unge sesken er det antagelig ikke lett
verken & kjenne eller formidle egne behov 1 starten pa et sykdomsforlep.
Sesken med lenger sykdomserfaring ga tydelig uttrykk for at de burde ha
vert trukket med og blitt informert helt fra starten. Det er ulike ensker i for-
hold til informasjonsformen: gjennom foreldre, direkte fra ansatte i samtaler
eller gjennom undervisningsseminarer, eller i skriftlig form. Det er enske
om bade generell og mer tilpasset informasjon. Sesken mener de har viktig
informasjon a bidra med som kan vere nyttig i pasientbehandlingen. Noen
har formidlet dette gjennom foreldre, men mange ensker & meddele det di-
rekte til ansatte.

122



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

Informasjon om dagligliv og rutiner

Seerlig i1 det siste intervjuet, der svert unge sesken deltok, kom det fram et
onske om & fa vite mer om sesterens eller brorens daglige liv mens de er
innlagt:

Fa vite mer om regler i avdelingen; har de lov till a ha mo-
biltelefon hele dognet, har de internett ...hvordan er timeplanen
hennes og sann. Egentlig skulle man gjerne vite enda mer. Men
Jeg stoler veldig pd at de tar hdand om henne og at de ikke fratar
henne noen rettigheter. (Intervju Fase 2.)

Mye av informasjonen sesken fir blir meddelt gjennom foreldrene, og det
kan vaere vanskelig & danne seg en klar oppfatning av sesterens eller brorens
tilvaerelse mens de er innlagt: «Ma hun legge seg pd et bestemt tidspunkt?»
(Intervju Fase 2.)

Ved siden av eget behov for & sette seg inn hvordan dagliglivet fungerer, kan
behovet for informasjon om akkurat disse forholdene tolkes som et enske om
at normale sider ved ungdomslivet blir forsekt opprettholdt mens pasienten
er innlagt. De foreslar at sengeposter har en egen nettside med informa-
sjon om regler, rutiner, beskrivelse av behandlingstilbud, aktivitetstilbud og
lignende.

Oppsummerende kommentar om dagligliv og rutiner

Brosjyrer beregnet spesielt pa parerende eller nettside som informerer om
aktiviteter og regler/rutiner i behandlingsenheten kan bidra til at man som
parerende lettere kan forestille seg hvordan hverdagslivet fungerer under
innleggelse.

Personens integritet

Sesken uttrykte ogsd et tydelig enske om at de ansatte meter deres bror eller
sester pd en mate som opprettholder personens integritet: «De md se hvem
personen er og ikke bare at han er syk.» (Intervju Fase 2.) Dette kan forstas
som uttrykk for at de har et genuint enske om at sgsknenes integritet ivaretas
og at pasientrollen ikke blir altoverskyggende.
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De er ogsa opptatt av at pasienten ikke ma bli latterliggjort eller avfeid av perso-
nalet pd grunn av vedvarende vrangforestillinger. Her radet det usikkerhet om
hvordan de ansatte forholdt seg: «Ndr hun har hatt anfall og ringt meg sd er det
ofte hun sier at de vil ikke hore pd hva jeg har d si, de sier at jeg bare tuller...»
Intervjupersonen sier at hun ikke helt tror det kan vare slik, men fortsetter:
«Nar hun har helt skrudd virkelighetsoppfatning, sd ikke le av det. ... At de tar
henne helt seriost ...jeg har lyst til d veere sikker pd det.» (Intervju Fase 2.)

Det kom ogsa til uttrykk et sterkt behov for en positiv holdning og optimistisk
formidling fra de ansatte: «Se framover, se positivt pa det. Det at man kan
komme seg ut og fd det bra ... selv om man er syk, eller har veert det.» (Intervju
Fase 2.)

Sesken er sjelden delaktige i samtaler om behandlingsopplegg for sin bror eller
soster. En av de vi intervjuet sier at hun kjente en del pa dette i starten; hun
hadde oppfatninger av hva som var viktig for sin sester, samtidig som hun ikke
visste nok om sesterens lidelse til 4 bedemme om det ville vaere det riktige
for henne. Det er viktig for sesken & ha en tillit til at pasienten fir en god og
tilpasset behandling:

Jeg ville ha sagt noe da, om hvordan sosteren min skal ha det, at
hun ikke skal gjore det, at hun skulle fd tilbud om det, og jeg sier
det til foreldrene mine. Men de vet ikke om det er passende for
henne. Jeg har ikke full oversikt over hvor oppegdende sosteren
min er til d forholde seg til det. ...Men jeg har kjent pd dette.
(Intervju Fase 2.)

Men sd skjonner man etter hvert at man md bruke tid ... Og da
blir det med en gang sa mye viktigere for meg til en hver tid d vite
at de har en plan. (Intervju Fase 2.)

Oppsummerende kommentar

For at sgsken skal ha mulighet til & opparbeide tillit til ansatte og til be-
handlingen og fa mer innsikt i hvilke holdninger som er framtredende blant
personalet, er det nedvendig at sesken og ansatte gjennom ulike meter har
mulighet for & bli kjent med hverandre og at sgsken far innsikt i forhold som
vedrerer behandling.
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Stotte i pdrerenderollen

De fleste sesknene vi intervjuet uttrykte et behov for rdd og veiledning om
hvordan de best kan forholde seg til en syk sester eller bror fordi de er usikre
pa hvordan de kan vare en stotte: «Jeg er usikker pd om jeg skal vise henne
at jeg er klar over at hun er syk, eller om jeg skal forholde meg til henne som
Jjeg gjorde for. Hun «spillery at det gdr bra overfor meg.» (Intervju Fase 1.)

Behovet for konkret veiledning forsterkes ytterligere av to utsagn:
«...som sosken... hvordan skal vi forholde oss? Hva skal vi si? Hva blir galt?»
«Hvordan skal vi forholde oss til henne? Har man for mye forventninger kan
det bli feil, tar man for lite hensyn blir det feil.» (Intervju Fase 2.)

Flere av de vi intervjuet 1 Fase 1 ensket spesifikt alenesamtaler med en av
behandlingspersonalet: «Jeg onsker d snakke med en behandler alene om
hvordan jeg skal forholde meg til broren miny, sier en av de som ble inter-
vjuet. (Intervju Fase 1.

Onsket om alenesamtaler begrunner de slik:«For d snakke friere og dermed
skane min bror.» «Det hadde veert lettere d veere mer dpen da, jeg onsker
ikke d sdare min soster.» (Intervju Fase 1.

Andre mener det er greit om det er dpen kanal inn til avdelingen slik at de
kan ta kontakt ved behov for 4 rddfere seg, men da gjerne med en kontakt-
person de kjenner navnet pa. Det var spesielt de helt unge sesknene som
uttrykte at dette dekket deres behov.

Ogsé de voksne segsknene som deltok pd fagseminaret etterlyste veiledning
1 hvordan de skal opptre for at deres syke sosken far det best mulig, og de
hadde folgende oppfordringer:
*  Sesken mé bli sett uansett hvilken alder de er i.
»  Personalet mé gjerne kontakte sosken med spersmal om hvordan de
har det.
* Fa navn og telefornnummer til en kontaktperson, men ansvaret for
kontakten ma forst og fremst ligge hos personalet.
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Oppsummerende kommentar

De «erfarne» sesknenes anbefalinger samsvarer ikke helt med det de yngste
uttrykte behov for i intervjuene. De mer voksne sgsknene uttaler seg pé bak-
grunn av erfaringer de har gjort over tid, og opplever at de ble for lite sett av
de ansatte da deres bror eller sgster kom i behandling. Kanskje skal ansatte
lytte mest til de voksne sesknene som har erfart hva en slik situasjon har
gjort med dem over tid og vaere mer offensive overfor unge sesken som kan
vere svert usikre pad hva de egentlig ensker og trenger nér de stir i en ny og
ukjent situasjon. Flere ettersper alenesamtaler for rdd og stette for hvordan
de skal forholde seg til sin sester eller bror.

9.6 Frykt for arvelig disposisjon

En mor sier i et av fokusgruppeintervjuene i Fase 2 at det hadde vert bra
med tilbud om en enesamtale for sesken blant annet med tanke pa at de kan
bekymre seg over egen arvelig disposisjon for & utvikle psykisk lidelse. 1
vért materiale finner vi ikke utsagn fra sesken som indikerer at de bekymrer
seg for egen arvelig disposisjon, men dette kan like gjerne skyldes at vi ikke
har rettet fokus spesielt mot dette temaet, som at bekymringen ikke finnes.

Stalberg et al. (2004) fant en ganske stor bekymring for nettopp dette i sin
undersekelse, og dette perspektivet burde derfor vaere aktuelt for ansatte &
tematisere ndr de har kontakt med sesken, slik at de far en mulighet til & sette
ord pa sine tanker og eventuelle bekymringer.

9.7 Lidelsens innvirkning pa familien

Naér et familiemedlem far en alvorlig psykisk lidelse vil det pavirke alle i fa-
milien. Siden psykose med sine forskjellige ytringsformer gjerne forer til re-
dusert fungering, vil rollen som foreldre, ektefelle eller sesken bli pavirket.
Pasientens dérligere mestring gir de nare pdrerende en ekstra belastning
(Smeby, 2001). Bade i intervjuer med foreldre og sesken har det kommer
fram at de er opptatt av hvordan pasientens lidelse pavirker de andre i den
narmeste familien. Mest uttalt er kanskje en gjensidig bekymring for den
belastning andre familiemedlemmer opplever. «Man er jo bekymra for for-
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eldrene sine ogsd, jeg tenker jo pd dem ogsda midt oppe i alt dette hery, sier
en soster (Intervju Fase 2).

Foreldrenes fokus og engasjement kan naturlig nok bli ganske oppslukt av
den syke og dennes lidelse, noe Kristoffersen (1998) ogsé fant i sin inter-
vjuundersegkelse av sgsken til pasienter med en alvorlig psykisk lidelse. Et
av segsknene vi intervjuet sier: «Det har blitt litt mye fokus pd sosteren min
kanskje.» (Intervju Fase 2.) Av den grunn blir det mindre overskudd igjen til
de friske sesknene, noe mange foreldre er klar over og har dérlig samvittig-
het for. I et av fokusgruppeintervjuene sier en mor:

...sitter kanskje med litt skyldfolelse i etterkant. De andre
sosknene fikk jo aldri noe tilbud om d veere med pd noen mater.
Det var aldri i tankene mine d sporre om de ville veere med.
Den ene broren sliter litt med det som skjedde. Jeg tenker at
det kanskje kunne veert unngdtt hvis jeg hadde tatt ham med.
(Intervju Fase 2.)

En soster etterspor hjelp fra personer som er mer objektive enn foreldrene
til 4 mestre egne folelser fordi hun opplever a bli stdende mellom dem og sin
syke soster: «Jeg blir staende mellom to poler; foreldrene mine og sosteren
min.» (Intervju Fase 1.) Hun forklarer dette med at hun ikke alltid har samme
oppfatning som foreldrene pa omrader som skaper konflikter.

Sesknenes bekymring for foreldrene ser ut til forst og fremst a relatere seg
til den belastningen de ser foreldrene har, og en sester uttrykker en folelse
av ansvar for 4 bidra til at familien skal fungere best mulig:

Ndr man ser foreldrene sine sliter, skal man da «sprite» opp
stemningen, skal man ta ansvaret for det, skal man be de gd pd
kino? Jeg gjor det av og til.

Vi hadde en fin jul, jeg provde d spre glede og fd opp stemnin-
gen, og sd fdr man sd mye igjen ndr man ser det funker. Det slar
tilbake pd henne (pasienten) ogsd, for da har foreldrene mine
mer d gi. (Intervju Fase 2.)
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Friske sosken utvikler antagelig en tilpasning av egne behov etter situasjo-
nen hjemme. En soster sier det slik:

Jeg foler at jeg kan komme med ting hjemme og at det er plass
til meg, stor plass til oss (de friske sosknene), ... men det er
snakk om timing og om det er tid akkurat da. Og at du mad ha
noen lunter ute bestandig. Det gdr sa opp og ned. Men, ja...de
vil hore om mine ting, men ikke bestandig akkurat i oyeblikket.
(Intervju Fase 2.)

Maten sosken klarer & regulere egne behov vil avhenge av alder, modenhet
og av tilgjengelig nettverk utenom foreldrene.

Friske sosken kan vere sterkt preget av folelser som sorg og skyld.
Livserfaringen med & ha en psykisk syk sester eller bror oppleves som byr-
defull, samtidig som den pé sikt kan ha en positiv betydning for vekst og
modenhet (Kristoffersen, 1998; Stalberg et al., 2004).

Pasientene uttrykker ogsd bekymring for at deres egen sykdomssituasjon
kan vaere belastende for sine sosken og omtanke for at ansatte informerer og
ivaretar dem, noe disse sitatene tyder pa:

Hun ga uttrykk for at hun synes jeg er en god saster pd en mdte
som var veldig godt. (Intervju Fase 2.)

...som sasken, hvordan skal vi forholde oss? Hva skal vi si?

Hva blir galt?....Hun skjonte det var vanskelig for oss. (Intervju
Fase 2.)

Flere av de intervjuede foreldre svarer pé direkte spersmal at de nok tror de
andre sesknene i familien har behov for informasjon og noen & samtale med
om egne folelser og bekymringer, men f4 har kommet pa & ettersperre et
tilbud for dem. «Det var aldri et konkret invitasjon til at sosken kunne veere
medy, sier en mor i ettertanke (intervju Fase 2). Det er neppe slik at foreldre
er uvitende om eller likegyldige i forhold til de friske seknenes behov for
hjelp til & mestre en belastende situasjon, men det kan vaere vanskelig 4 ha det
overskudd og den oversikt som skal til for 8 imetekomme alles behov i en sa
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stressende situasjon, som i stor grad preges av kaos og uforstaelighet ogsa for
dem selv. Det ma derfor hvile et ansvar pé de ansatte & bringe pa bane om det
er sgsken i familien og & vare pa tilbudssiden for 8 komme dem i mote.

9.8 Oppsummering

Sesken til pasienter med en psykisk lidelse er svert ulike med hensyn til
alder, forutsetninger og behov i mete med de ansatte i psykisk helsevern.
Det vil derfor i mindre grad enn for foreldre vaere mulig 4 si noe generelt om
hva de trenger fra de ansatte. Det som allikevel gér igjen, om pa ulike mater,
er behov for informasjon. Det er informasjon om sykdommen, behandlingen
og framtidsutsikter som nevnes spesielt. Hvordan informasjonen skal for-
midles ma tilpasses den enkelte. Vi ser at enskene varierer fra det mer gene-
relle til den spesifikke informasjonen om personen det gjelder, for eksempel
et behov for innsikt i pasientens daglige liv i institusjonen.

I vért utvalg er det sesken i ulik alder. Det synes som de yngste av dem er
mer opptatt av at personalet ma se det friske i personen, og ikke bare se
vedkommende som pasient. Det ser ogsé ut til at hos sesken med kortere
parerendeerfaring kan en strategi som «normalisering» vaere mer framtre-
dende. Det finner vi forstaelig ut fra at de selv kan ha erfaring med en mer
velfungerende person mye nermere seg i tid enn noen av de eldre sesknene
med lengre «sykdomserfaringy.

Nar vi lytter til voksne sesken som har hatt mulighet til & bearbeide sine er-
faringer til en viss grad, s er de klare pa at sesken ma bli sett av de ansatte,
uansett hvilken alder de er i. For de unge sesknene er det nok vanskeligst &
identifisere egne behov, og mange vil kunne ha en vegring mot 4 ga for mye
inn 1 situasjonen. Likevel ber ikke personalet la dem vere helt «i fredy; de
fleste har spersmél og bekymringer som det kan vaere vanskelig & ta opp 1
familien eller med andre i nettverket. Her mé de ansatte vaere lydhere for hva
den enkelte har kapasitet til & g8 inn i og la de unge bruke nedvendig tid pa
en modningsprosess i forhold til dette.

Sasken er, slik som foreldrene, opptatt av at pasienten blir respektert og far
best mulig behandling. A fi en forvissning om dette krever at de blir kjent
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med de ansatte, far innsikt i hva de star for i pasientbehandlingen og opp-
arbeider en tillit. Det er de ansatte som ma4 ta initiativ til & 4 i gang en slik
prosess.
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10.0 RESULTATER FRA PARORENDE-
POSTENQUETE

10.1 Respondenter

Ved prosjektslutt gjennomferte vi en postenquete blant parerende. Hvordan
dette ble gjennomfort er det gjort neermere rede for i metodekapittelet. Vi
skal her presentere resultater fra denne undersgkelsen.

Det er 17 madre, 9 fedre og 2 sesken som har besvart sparreskjemaet (66 %).
For de som har svart pd dette sporreskjemaet varierer det en god del hvor
lenge siden pasienten ble innskrevet. For 7 er det mellom étte og seksten
uker, for 10 personer mellom seksten uker og ett ar og for 11 er det over ett
ar siden.

10.2 Samtaler

Tidligere i rapporten har vi framhevet viktigheten av at de parerende kom-
mer med i samtaler fra forste stund. 7 har deltatt i samtale for innleggelse
(forvern) 6 har deltatt samme dag og 5 innen to uker. For 7 personer gikk
det over to uker for forste samtale og 2 har svart at de ikke har fétt noe til-
bud. Det varierer ogsd mye pa hvor mange samtaler de parerende har hatt
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bade med individualbehandler og med miljopersonalet. Nar det gjelder in-
dividualbehandler har ni parerende hatt to—tre samtaler, mens tolv har hatt
flere enn fire samtaler. Fire har hatt kun en samtale. Hele ti personer er lite
eller sveert lite tilfreds med dette. Det samme antallet er godt eller svaert
godt tilfreds med dette mens resterende svarer at de er tilfreds. Nar det gjel-
der samtaler mellom de pérerende og miljopersonalet er det hele sytten som
svarer at de kun snakker med miljepersonalet manedlig eller 1-2 ganger
1 maneden. Kun 3 har svart at de snakker med miljepersonalet mer enn 1
gang i uka. Hele tyve personer er tilfreds, godt tilfreds eller ogsé svaert godt
tilfreds med dette.

10.3 Respekt

I fokusgruppeintervjuene fant vi en klar tendens til at parerende opplevde
at de ble moatt med respekt av de ansatte. Vi har delt dette opp i to spersmaél
som gér pd samtaler med miljepersonalet og individualbehandler. P4 begge
variablene hadde vi felgende verdier: Sveert liten grad, liten grad, passe, stor
grad, sveert stor grad.

Hvis du har hatt samtaler med personalet i enheten; i hvilken grad synes du
at du blir mott med respekt? (dette gjelder for Bl, 3B og B7)?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

3,0 passe 4 14,3 17,4 17,4
4,0 stor grad 1 39,3 47,8 65,2
5,0 sveert stor grad 8 28,6 34,8 100,0
Total 23 82,1 100,0

Missing  System 5 17,9

Total 28 100,0

Tab. 5: Opplever a bli mett med respekt av miljepersonalet.

Som vi ser av tabellene er det relativt godt samsvar mellom det pdrerende
svarer i fokusgruppeintervjuene og det de svarer pd dette sperreskjemaet.
Pa spersmalet som retter seg mot miljepersonalet har vi 5 missing. For 3 av
disse gar pasienten poliklinisk noe som gjer at de ikke mater miljepersona-
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let. Av de 23 som har svart opplever 19 (83 %) at de i stor grad eller svaert
stor grad blir mett med respekt av miljopersonalet. Ingen svarer at de i liten
eller svaert liten grad blir mett med respekt av miljopersonalet. (5 verdier:
sveert liten grad — sveert stor grad).

Hvis du har hatt samtaler med pasientens lege, psykolog, annen ansvarlig
behandler; i hvilken grad synes du at du blir mott med respekt?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

3,0 passe 4 14,3 18,2 18,2
4,0 stor grad 7 25 31,8 50,0
5,0 sveert stor grad 1 39,3 50,0 100,0
Total 22 78,6 100,0

Missing  System 6 21,4

Total 28 100,0

Tab. 6: Opplever a bli mett med respekt av individualbehandler.

Vi ser at pa samme sporsmal i forhold til individualbehandler er det 6 mis-
sing. En av disse har fatt tilbud om samtale men ikke benyttet seg av det. To
har ikke hatt samtaler med individualbehandler. En har kun hatt 1 samtale
og to parerende 2—3 samtaler. Av de 22 som har svart pa spersmaélet opplever
18 (82 %) at de i stor eller svaert stor grad blir mett med respekt av indivi-
dualbehandler. Ingen av de parerende opplever at de i liten eller sveert liten
grad blir mett med respekt av pasientens individualbehandler.

10.4 Ressurs

I fokusgruppeintervjuene var et sentralt omrade om du som pérerende opp-
levde & bli lyttet til og ble betraktet som en ressurs av behandlerne i behand-
lingen av pasienten. Ogsa her delte vi opp i forhold til miljepersonalet og
individualbehandler. (5 verdier: svert liten grad — svaert stor grad).
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Hvis du har hatt samtaler med personalet i enheten; i hvor stor grad opple-
ver du at du blir lyttet til og sett pa som en ressurs i behandlingen av pasi-
enten (dette gjelder for Bl, 3B og B7)?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

1,0 sveert liten grad 1 3,6 4,3 4,3
3,0 passe grad 6 21,4 26,1 30,4
4,0 stor grad 13 46,4 56,5 87,0
5,0 sveert stor grad 3 10,7 13,0 100,0
Total 23 82,1 100,0

Missing  System 5 17,9

Total 28 100,0

Tab. 7: Opplever a bli sett pa som en ressurs av miljepersonalet.

Vi ser at 16 personer (70 %) svarer at de i stor grad eller svaert stor grad blir
lyttet til og sett pd som en ressurs av miljgpesonalet. Men vi ser at 6 personer
synes det skjer i passe grad og en opplever at det skjer i sveert liten grad. Det
siste er en far som ikke har ftt noe tilbud om samtale med miljepersonale.

Hvis du har hatt samtaler med pasientens lege, psykolog eller annen ansvar-
lig behandler; i hvor stor grad opplever du at du blir lyttet til og sett pa som
en ressurs i behandlingen av pasienten?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

1,0 sveert liten grad 2 7.1 8,7 8,7
2,0 liten grad 2 71 8,7 17,4
3,0 passe grad 4 14,3 17,4 34,8
4,0 stor grad 10 35,7 43,5 78,3
5,0 sveert stor grad 5 17,9 21,7 100,0
Total 23 82,1 100,0

Missing  System 5 17,9

Total 28 100,0

Tab. 8: Opplever a bli sett pa som en ressurs av individualbehandler.
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Det er 15 personer (65 %) som opplever at de i stor eller svaert stor grad blir
betraktet som en ressurs. 4 personer (17 %) opplever at de i sveert liten eller
liten grad blir betraktet som en ressurs av individualbehandler. For individu-
albehandler har vi her 5 missing. Disse 5 missing er de samme som 5 av de
6 som var missing pa spersmalet om respekt.

10.5 Informasjonens innhold

I sparreskjemaet har vi flere spersmal som omhandler det & fa informasjon.
Ogsa pa disse sporsméilene har vi de samme fem verdiene (svert liten grad
— sveert stor grad). Tre av spersmélene omhandler informasjon om sykdom-
men, behandlingen og om framtidsutsikter i forhold til sykdommen/tilfrisk-
ning. (5 verdier: svert liten grad — svaert stor grad).

1 hvor stor grad synes du at du har fdtt tilfredsstillende informasjon om
pasientens sykdom?

Frequency |Percent [Valid Cumulative
Percent Percent

1,0 sveert liten grad 1 3,6 3,8 3,8
2,0 liten grad 3 10,7 11,5 15,4
3,0 passe grad 12 429 46,2 61,5
4,0 stor grad 8 28,6 30,8 92,3
5,0 sveert stor grad 2 7.1 7,7 100,0
Total 26 92,9 100,0

Missing  System 2 7.1

Total 28 100,0

Tab. 9: Informasjon om pasientens sykdom.
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1 hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientbehandlingen

blir tifredsstilt?
Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

1,0 sveert liten grad 3 10,7 10,7 10,7
2,0 liten grad 3 10,7 10,7 21,4
3,0 passe grad 9 32,1 32,1 53,6
4,0 stor grad 12 429 42,9 96,4
5,0 sveert stor grad 1 3,6 3,6 100,0
Total 28 100,0 100,0

Tab. 10: Informasjon om pasientbehandlingen.

1 hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientens framtidsut-
sikter i forhold til sykdom/tilfriskning blir tilfredsstilt?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

1,0 sveert liten grad 3 10,7 11,1 11,1
2,0 liten grad 5 17,9 18,5 29,6
3,0 passe grad 12 429 44 .4 741
4,0 stor grad 6 21,4 22,2 96,3
5,0 sveert stor grad 1 3,6 3,7 100,0
Total 27 96,4 100,0

Missing  System 1 3,6

Total 28 100,0

Tab. 11: Informasjon om pasientens framtidsutskikter.

Naér vi ser pa disse tre tabellen ser vi at det er 4—8 personer (ca. 15 % til ca.
30 %) som i liten eller svert liten grad opplever at deres behov for kunnskap
innen disse sentrale omradene blir tilfredsstilt. Det er fra 7 til 13 personer
(ca. 25 % til 45 %) som svarer at de er godt eller sveert godt tilfreds med den
informasjonen de har fétt innen disse tre omradene. Det er informasjon om
behandlingen at flest svarer at de er godt eller svaert godt forneyd med in-
formasjonen, men det er feerrest som er godt eller svaer godt forneyd nér det

gjelder informasjon om framtidsutsikter.
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Nar det gjelder om de parerende foler seg trygge pa at pasienten fér s& god be-
handling som mulig i den enheten han/hun er innskrevet svarer 2/ % at det er
de i noen eller i liten grad (3 parerende svarer i liten grad), mens 78 % svarer
at det er de i stor eller sveert stor grad. Som vi ser fra de kvalitative dataene i
fase 1 av prosjektet er de dette de parerende oppgir er viktigst for dem.

Vi har i tillegg tre andre spersmal som gér pa informasjon om bolig, okono-
mi, skole/arbeid. Disse tre spersmalene har samme tendens. Det er imidlertid
innen alle disse tre omréden flere pirerende som sier at de i stor grad eller
sveert stor grad far tilfredsstillende informasjon. Vi har et «samlesporsmal»
om hvor tilfreds du er med informasjonen du har fatt ved denne avdelingen,
samlet sett. (5 verdier: svert lite tilfreds — svert godt tilfreds).

Hvis du samlet sett skulle vurdere hvor tilfreds du er med den informasjonen
du har fatt ved denne avdelingen, hvor tilfreds er du med det?

40,0% —

30,0% —

20,0% —

Percent

10,0% —

0,0% T T T T
ite filfreds passe tilfreds godt tilfreds svaert godt tilfreds

Fig. 3: Tilfredshet med informasjon.

Av de 27 som har svart er 15 (56 %) godt eller svert godt tilfreds med infor-
masjonen de far. 10 (37 %) er passe tilfreds og 2 (7 %) er lite tilfreds.
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10.6 Informasjonsflyt

Av pasientene har 15 vert innskrevet ved flere enn en enhet i avdelingen.
Pasienten kan ha startet i en sengepost og blitt overfort til poliklinikken
eller motsatt, eller pasienten kan ha kommet fra en sengepost til trenings-
leilighetene. Ett av spersmélene omhandlet om pérerende opplevde at infor-
masjonen de ga til personalet i en enhet fulgte med til den neste enheten. 13
parerende av de 15 besvarte spersmalet, svarene fordelte seg slik: 5 i liten
grad, 4 i passe grad og 4 i stor grad.

10.7 Landsforeningen for Parerende innen
Psykiatrien (LPP)

I tillegg til informasjon som omhandlet pasienten hadde vi ogsé spersmaél
om pérerende fikk informasjon om Landsforeningen for Pérerende innen
Psykiatri av personalet i enheten.

Har du ved avdelingen fatt informasjon om Landsforeningen for Pdrorende
innen Psykiatri (LPP)?

Frequency |Percent [Valid Cumulative
Percent | Percent
1,0ja 10 35,7 35,7 35,7
2,0 nei 18 64,3 64,3 100,0
Total 28 100,0 100,0

Tab. 12: Informasjon om Landsforeningen for Parerende innen Psykiatri.

Som vi ser svarer hele 18 personer «nei» pa dette spersmaélet.

10.8 Stotte og veiledning
I sparreskjemaet hadde vi to spersmal om temaet stotte og veiledning. Det

ble spurt om behov for stette ble meatt og om behov for veiledning i forhold
til hverdagen ble matt. (5 verdier: svert liten grad — svert stor grad).

138



SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

I hvor stor grad synes du ditt behov for folelsesmessig stotte, fra de ansatte,
har blitt tilfredsstilt?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

2,0 liten grad 2 7.1 8,0 8,0
3,0 passe grad 9 32,1 36,0 44,0
4,0 stor grad 12 429 48,0 92,0
5,0 sveert stor grad 2 7.1 8,0 100,0
Total 25 89,3 100,0

Missing  System 3 10,7

Total 28 100,0

Tab. 13: Felelsesmessig stotte.

1 hvor stor grad synes du dine sporsmdl som angdr pasienten og som berorer
din hverdag blir tilfredsstillende besvart?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

2,0 liten grad 2 7.1 7,7 7,7
3,0 passe grad 9 32,1 34,6 42,3
4,0 stor grad 13 46,4 50,0 92,3
5,0 sveert stor grad 2 7.1 7,7 100,0
Total 26 92,9 100,0

Missing  System 2 7.1

Total 28 100,0

Tab. 14: Veiledning i forhold til hverdagen.

For begge spersmalene svarte 11 personer (over 40 %) at de i passe eller liten
grad opplevde stotte eller at de fikk veiledning i forhold til hverdagen. For
begge spersmélene svart 14—15 personer (56—58 %) at de i stor eller svert
stor grad opplevde stotte fra personalet eller opplevde at de fikk veiledning
i forhold til hverdagen.
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10.9 Hap

Et viktig tema som har blitt dreftet i flere sammenhenger er behovet pire-
rende har for at det blir formidlet hap. I kapitlet om hap tar vi opp at det er
flere aspekter ved hap. I sparreskjemaet spurte vi om: I Avor stor grad synes
du at samtalene du har hatt med de ansatte har bygget opp under hdap om at
det skal gd bra for pasienten i framtiden? (5 verdier: svert liten grad — sveert
stor grad).

1 hvor stor grad synes du at samtalene du har hatt med de ansatte har bygget
opp under et hap om at det skal ga bra for pasienten i framtiden?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent Percent

2,0 liten grad 2 7.1 7,4 7.4
3,0 passe grad 8 28,6 29,6 37,0
4,0 stor grad 12 429 44 .4 81,5
5,0 sveert stor grad 5 17,9 18,5 100,0
Total 27 96,4 100,0

Missing  System 1 3,6

Total 28 100,0

Tab. 15: Hap.

10 personer (37 %) svarer i noen grad eller i liten grad at de ansatte har gitt
dem hép, mens 17 personer (63 %) svarer at det har de fatt i stor eller svaert
stor grad.

Vi hadde et samlesparsmal som spurte om: Hvis du samlet sett skulle vur-

dere hvordan du har blitt mott av de ansatte ved denne avdelingen, hvor
tilfreds er du med det? (5 verdier: svert lite tilfreds — svert godt tilfreds)
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Fig. 4: Personlig tilfredshet med mete med de ansatte.

Analysen viser at 22 parerende (79 %) er godt eller svaert godt tilfreds med
maten de har blitt mett pa av de ansatte i avdelingen, mens 6 parerende (21 %)
svarer at de er passe eller lite tilfreds (1 person) med maten de har blitt mett

pa.

Ser vi p4 sammenhengen (Chi kvadrat) mellom «hvordan har du blitt mett
av de ansatte ved denne avdelingen» og «i hvor stor grad synes du at sam-
talene med de ansatte har bygget opp under et hap om at det skal gar bra for
pasienten» fér vi en signifikant sammenheng péa 0.01 niva.

10.10 Forbedringer

Det siste sparsmalet pa sperreskjemaet var kvalitativt. Gjennom sin dpne
form ga spersmalet rom til & svare bdde i forhold til pasientbehandlingen og
ndr det gjaldt samarbeidet med parerende eller begge deler. Som tabellen
under viser har vi satt svarene inn i tre kolonner. 15 av de 28 parerende som
svarte har hatt kommentarer pa dette spersmalet.
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Hvis du helt til slutt skulle nevne noe du mener det er spesielt viktig at de
ansatte i de aktuelle enhetene burde forbedre, hva vil du da trekke fram?

Samarbeid med
parerende

Pasientbehandlingen
og samarbeid med
parerende

Pasientbehandlingen

De ansatte ma ringe. For
lite informasjon kan fa
de narmeste til & gruble
seg syke. Nermeste
parerende ber ha en
helgefti i blant uten & fa
darlig samvittighet.

Motsatt. Kjenner oss
ikke igjen i kritikken
mot psykiatrien. Vi
mener at faglig kom-
petanse, behandlingen,
tilbudet og oppfelgingen
ved Sanderud er meget
bra.

De ansatte er velme-
nende og vil pasienten
alt godt.

Ingen spesielle forhold.
Jeg synes generelt at
Sanderud har et riktig
godt og bredt fokus

pa oss som parerende
og de ressursene vi
representerer.

Vere tilstede nér pasien-
ten kommer tilbake fra
perm.

Individuelle opplegg
for pasientene. Utnytte
pasientens ressurser
bedre og gjere en bedre
jobb for & forhindre
tilbakefall. Prove og
feile metoden brukes

i for stor grad. Ber ha
flere fagfolk og bedre
kompetanse.

142




SAMARBEID MELLOM ANSATTE OG PARORENDE TIL PERSONER MED EN NYOPPDAGET ALVORLIG PSYKISK LIDELSE

Sper tidligere i forlapet
om de péregrende ensker
samtaler alene. Mer
stotte og forstéelse for
hvor vanskelig det ogsé
er for parerende.

Si «nei» til enkelte
permisjoner, vi parg-
rende trenger krefter og
overskudd for & kunne
hjelpe den som er syk.
Noen er flinke til 4 se
oss, andre har ikke inn-
sikt i hvordan det foles
for pdrerende. Vierien
sorgreaksjon og trenger
lang tid til & bearbeide,
uansett ressurser. Det er
viktig & fa vite om ret-
tigheter: bolig, aktivite-
ter, skole/arbeid.

A se framover.
Oppmuntre bade pasien-
ten og pérerende.

Flere aktiviteter pa
kveldstid nér pasienten
er vaken.

Flere samtaler med lege/
psykolog.

Starre
seskeninvolvering.

Ulik behandlingsfilosofi
i enheten som utredet og
enheten som rehabili-
terte. Informasjonsflyten
mellom disse enhe-

tene burde vaert bedre.

Haper pasienten
blir fulgt opp etter
utskrivelse.

sjonen endrer seg.

For dérlig planlagt

utskriving.
Gi ménedlig informa- Haéper de folger opp et- Behandling mellom
sjon om hvordan situa- ter utskriving. 09.00-15.00 er ikke et

fullverdig tilbud nar det
er ansatte pd vakt 24
timer i doget.
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Samarbeid med familien
1 treningsprogrammet.

Fortelle pasienten om
hvor syk han er og
hvorfor han er der. Da
blir det lettere for meg
& snakke med pasienten
uten & veere redd for 4 si
for mye.

Kommunikasjonen med
de parerende. Samtale
med lege og ovrige
behandlere. Hjelp til &
takle egen hverdag.

Kommunikasjonen med
pérerende.

Tab. 16: Parerendes forslag til forbedringer.
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11.0 DISKUSJON OG
KONKLUSJON AV FUNN

I dette kapitlet vil vi diskutere av funn relatert til prosjektets tre forste forsk-
ningsspersmél. Forskningsspersmél fire er behandlet under metodekapitlet.
Vi vil her ta inn resultatene fra de tre kapitlene: 1. Program, rutiner og ru-
tineendringer, 2. Fokusgruppeintervjuer og samarbeidsmeter og til slutt, 3.
Postenquete til parerende. Resultater fra disse tre datainnsamlingsomrédene
vil bli dreftet under ett, i forhold til hvert forskningsspersmal og ende opp i
konklusjoner.

Det forste forskningsspersmaélet for dette prosjektet hadde opprinnelig folgen-
de ordlyd: «Vurderer de ansatte at dette prosjektet forer til endringer som har
betydning for samarbeidet mellom de pérerende og de ansatte, 1 tilfelle hvilke
endringer og hvilken betydning har endringene?» Kjonsberg gjorde i sin mas-
teroppgave (2007) ca. ett ar for prosjektavslutning, en evaluering der ansattes
vurdering av prosjektets bidrag til samarbeidsendringer inngikk. Kjensberg
fant at litt over halvparten av de ansatte i disse fire enhetene mener det har
skjedd endringer ved deres enhet i hvordan ansatte samarbeider med péro-
rende. Siden denne sperreundersekelsen ble gjennomfort ca. ett ar for pro-
sjektavslutning er det rimelig & tro at svarprosenten som mener det har skjedd
endringer i parerendesamarbeidet ville ha vert hayere 1 dag, siden prosjektet
fortsatte med bade dreftingsmeter, fokusgruppeintervjuer med tilbakemeldin-
ger og dialogundervisning.
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Vi har valgt & ikke samle inn data om ansattes vurderinger pa nytt. En opp-
summering av prosjektet som ble gjort i milepaelsnotatet omtrent samtidig fo-
kuserte pa & se utviklingen av enhetenes rutiner, og dette har vaert fulgt videre
som en indikator for praksisutvikling i prosjektet. Forskningsspersmaélet er
derfor omformulert i forhold til det vi faktisk har fokusert mest pa.

Hovedvekten i dreftingen er imidlertid lagt pa forskningsspermal 2 da vi me-
ner at pargrendes synspunkter pa samarbeidet mellom dem og de ansatte er
avgjerende for 4 kunne svare pé i hvilken grad prosjektet har lykkes med &
skape positive utvikling.

11.1 Forskningsspersmél 1

Hvilke rutineendringer ser vi ved prosjektets avslutning som kan ha
betydning for samarbeidet mellom parerende og ansatte?

I kapittel sju beskriver vi de endringene som har skjedd i den enkelte enhet i
lepet av prosjektperioden. Vi viser her disse endringene i tabellform.

Enhet | Endringer i rutinene for parerendesamarbeid

Bl Tidligere forstesamtale (1. dag), sikrere informasjonsflyt ved over-
flytting til treningsleilighet (B7), tilbud til parerende ved utflytting,
videre fokus sikres ved at enheten legger opp til & fa inn systema-
tiske vurderinger fra parerende (skjema).

B4 Kriseplan utarbeides tidligere i pasientens behandlingsforlep (tyde-
liggjor hvem parerende kan kontakte).

3B Saksliste til forste mote med parerende, okt fokus mot sesken,
parerendesamarbeid er ett fast dreftingspunkt pd evalueringsmeter.

B7 Ansvarsendring i personalgruppa (flere involveres i parerende-
samarbeid), okt fokus mot sesken, sikrere informasjonsflyt ved
overflytting av pasient fra utredingsposten.

Tab. 17: Rutineendringer i parerendesamarbeid i lopet av prosjektperioden.
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Hvilken betydning har s de endringene vi her ser? Som vi har hert i fokus-
gruppeintervjuene ensker de parerende 4 delta fra forste stund og vaere en
ressurs i behandlingen.

Tidlig samarbeid

Tre av enhetene har na i sine rutiner at de ensker en samtale med parerende i
lopet av forste degn, eller pa en forvernsamtale. Den fjerde enheten har ned-
felt i sine rutiner at «kort tid etter innleggelse tar ansvarlig personale kontakt
med familien og avtaler tid for forste mete». Rutinene skulle nd sikre at
parerende involveres tidlig. Av rutinene ser vi at det legges vekt pd béde det
a gi informasjon om enheten og & kartlegge hva slags ensker og behov pare-
rende har. Hvis dette fungerer etter hensikten mener vi det vil vaere med 4 gi
de parerende en trygghet pa at de ansatte gnsker & samarbeide til beste bade
for pasient og parerende. Er det da slik at alle parerende far dette tilbudet?

Etter hvor lang tid fikk du tilbud om samtale med en av de som arbeider med
pasienten i enheten (personalet i sengpost/treningsleiligheter eller ansvarlig
behandler i poliklinikk)?

Frequency |Percent |[Valid Cumulative
Percent | Percent

Valid 1,0 for innleggelse 7 25,0 25,9 25,9
2,0 samme dag 6 21,4 22,2 48,1
3.0 <enn 1 uke 1 3,6 3,7 51,9
4,0 1-2 uker 4 14,3 14,8 66,7
5,0 2,1-4 uker 4 14,3 14,8 81,5
6,0 > 4 uker 3 10,7 111 92,6
7,0 ikke tilbud 2 7,1 7,4 100,0
Total 27 96,4 100,0

Missing  System 1 3,6

Total 28 100,0

Tab. 18: Tidspunkt for ferste samtale.

For de parerende som her har svart ser vi at det i virkeligheten er under halv-
parten som har fatt tilbud om samtale i lopet av forste dogn eller ved forvern.
N& kan det vere pararende som ikke har mulighet til & veere med pasienten
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under innleggelse og dermed kanskje ikke fikk tilbud da, men har blitt kon-
taktet i etterkant. Vi ser at en parerende har fitt tilbud om samtale i lopet av
forste uke og ytterligere fire for det er gétt to uker. For de tre parerende hvor
det gikk over fire uker for de fikk det forste tilbudet om samtale er de tre
pasientene i treningsleilighet og har vaert der over ett ar, slik at det aktuelle
tidspunktet de svarer for er for over ett ar siden. I lopet av prosjektperioden
og med de nye rutinene kan en hape at det na har endret seg. For de to som
ikke har fatt tilbud er pasienten innlagt pa en av sengepostene og har vart
der mellom atte og seksten uker. Om det er personalet som her ikke folger
sine egne rutiner og intensjoner eller om det er pasienten som nekter kontakt
er det vanskelig for oss & si noe om.

Et annet tema som kom fram under et av fokusgruppeintervjuene var at der
hvor pasienten gikk poliklinisk, kunne det noen ganger vare vanskelig 4 vite
hvor en som parerende kunne henvende seg for & {4 hjelp, spesielt kvelder og
helger. Den dreftingen som der fulgte har medfert at de ansatte nd har ned-
felt 1 sine rutiner at utarbeidelse av kriseplan ber oppstartes og gjeres kjent
for parerende sd tidlig som mulig i utredningsforlepet, slik at de vet hvem de
kan kontakte hvis de har behov for det. Ogsa dette er et tiltak som vi mener
er med pd & trygge de parerende pa at hjelpen er lettere tilgjengelig hvis kri-
ser oppstér. Dette krever imidlertid at det er en kriseplan som er tilgjengelig
i journal slik at personer (som vakthavende lege) og enheter som skal kjenne
til den har rask og enkel tilgang til kriseplanen ved en henvendelse.

Vi vet fra klinisk erfaring og fase 1 (intervjuer med parerende) i dette pro-
sjektet, at det er pdrerende som gruer seg for & mete pé sykehuset fordi de er
usikre pa hva hensikten er. Skal vi vurderes og granskes, er tanker parerende
har fétt. Ved at en av enhetene innferer saksliste til det forste metet hvor det
kommer fram at parerende skal fa informasjon og at en ensker 4 etablere et
samarbeid er dette et tiltak som er med pd & trygge parerende, og som sikkert
ogsd kunne ha veaert et positivt tiltak ved de andre enhetene.

Paregrende onsker & vere en ressurs i behandlingen. De ensker 4 bidra, men
flere parerende har pekt pa at det kan vare vanskelig den forste tiden. Pa
grunn av den livssituasjonen pdrerende nd er i trenger mange tilpasset stotte
og hjelp for & bli det, for & styrke mestringsevnen i forhold til pasienten og
egen livssituasjon.
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Mestringsevne

Som vi ser av tabell 17 har ansatte i utredingsenheten og ansatte i treningslei-
lighetene nd innfert rutiner som skal sikre at innholdet i et pdbegynt samarbeid
fortsetter, selv om pasienten flytter fra utredningsenheten til treningsleilighet.
Dette har betydning for & f mer kontinuitet og dermed eker muligheten for
a bygge pé det som pérerende og ansatte i utredningsenheten har dreftet. De
kan preve ut méter 4 mestre vanskelige situasjoner pd, over litt tid. Kanskje
bidrar det til at parerende i mindre grad mé «preve og feile» pa egen hand.

I fase 1 i prosjektet var alle parerende opptatt av at ogsa sesken til pasienten
skulle fa muligheter for informasjon og samtale. Betydningen av dette un-
derstrekes ogsd av parerende i fokusgruppeintervjuene. En av enhetene har
hatt dette som et eget fokusomrade i prosjektet. Ogsé i de andre enhetene
har det vaert en okt bevissthet pd at dette er et forsomt omréde. Vi ser ogsé
enkelte tiltak i enhetene som viser at de ansatte vektlegger dette noe mer enn
tidligere. Som vi har sett er foreldrene opptatt av hvordan sesken til pasien-
ten har det, sgsken er opptatt bdde av pasienten og sine foreldre, pasientene
kanskje likesd. Ved at ansatte tar tak i dette har man en mulighet til & utnytte
ressurser og en positiv vilje til & «dra i samme retning». En vil med det oke
familiens samlede mestringsevne, men da mé segsken inviteres med og her
har de ansatte pa alle enhetene fortsatt en vei & ga.

Konklusjoner

Nar vi ser pd den enkelte enhets retningslinjer (kap. 7) og foyer til endringer
som er gjennomfoert i lepet av prosjektperioden har dette fort til:

*  Pérerende inviteres tidlig inn i1 samarbeidet

* Informasjonsflyten mellom sengepost (B1) og treningsleilighetene
(B7) sikres bedre (nesten alle pasientene som kommer til B7 kom-
mer fra B1)

»  Flere av de ansatte i treningsleilighetene (B7) ansvarliggjeres i for-
hold til parerendesamarbeid

»  For polikliniske pasienter poengterer retningslinjene at utarbeidelse
av kriseplan ber startes opp og gjeres kjent for parerende sé tidlig
som mulig i utredningsforlepet

» Sengepost 3B sender skriftlig invitasjon til det forste mete hvor

149



NORDBY, KJIONSBERG OG HUMMELVOLL

hensikten med mete beskrives (dette ber vurderes innfort i de andre
enhetene)

»  Tilbud til sesken har fatt sterre fokus, men bade 1 forhold til sgsken
og andre naere parerende ber samarbeidet utvikles videre.

11.2 Forskningsspersmal 2

Hvordan vurderer de parerende at samarbeidet mellom dem og da an-
satte er ved prosjektets avslutning?

Innledning

Alle enheter har utarbeidet rutiner for samarbeid med de parerende. Disse
rutinene peker i hovedsak pa hva som ber vere et minimumstilbud. P4 alle
enhetene sier de ansatte at det ofte er langt mer kontakt mellom parerende og
de ansatte enn det som stér som rutiner. Likevel er det muligens slik at de pa-
rorende som selv tar initiativet for 4 utvikle et samarbeid, lettere far det enn
de som selv krever lite. En ser imidlertid i rutinene at enhetene legger opp til
at en onsker 4 starte et samarbeid sé tidlig som mulig. For unge pasienter vil
dette i hovedsak vere foreldre. Resultatene viser at det fortsatt er en del som
kan utvikles av tilbud nér det gjelder andre parerende, som sesken.

Mote

Ved avslutningen av prosjektet svarer 79 % av de parerende, som deltok i
sperreundersgkelsen, at de er «godt» eller «svert godt» forneyd med mé-
ten de blir mott pa av de ansatte. Kun en person svarer at han/hun er «lite
tilfreds» med maten & bli mett pd. Selv om dette ikke konkret viser til sam-
arbeidet mellom pérerende og ansatte tenker vi at det sier noe om holdnin-
gen (innstillingen) hos de ansatte til et samarbeid. Det gir et grunnlag for &
samarbeide. Motet preges av at du blir betraktet som en likeverdig person
som det er verdt 4 lytte til. En blir betraktet som en ressurs og en blir mett
pa en respektfull méte.

Sperreundersekelsen viser at ca. 65-70 % (15—16 personer) svarer at de i
«stor grad» eller «sveert stor grad» opplever at de blir lyttet til og betraktet
som en ressurs av henholdsvis individulalbehandlerne og miljepersonalet.
Fire personer opplever at de i «liten grad» eller «sveert liten grad» blir lyttet
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til og betraktet som en ressurs av individualbehandlerne og/eller miljoper-
sonalet. 64—68 % svarer at de i «stor grad» eller «svert stor grad» blir mett
med respekt av henholdsvis individalbehandler og miljepersonalet. De re-
sterende svarer «passe». Nar en ser dette i sammenheng med det parerende
sier 1 forhold til hvordan de blir mot#t ser det ut til at det i disse enhetene har
utviklet seg en kultur hvor de ansatte i ganske stor grad meter parerende pa
en ordentlig mate og legger vekt pd det de har a formidle. Selv om det finnes
unntak, som det er viktig & ta hensyn til, kan en si at innholdet i motebegre-
pet er ganske godt forankret i personalkulturen i disse enhetene og vil vaere
med & danne grunnlaget for en god samarbeidsprosess videre. For parerende
som ikke opplevde et mote, men ble «avspist» med et «trefth, blir grunnlaget
for deltakelse vanskeligere i den videre pasientbehandlingen.

Hip

Resultatene viser at 63 % opplever at de blir mgatt p4 en mate som bygger opp
under et hdp om at det skal gé bra for pasienten. Som vi sé tidligere i rappor-
ten var det en korrelasjon (Chi) mellom méten du ble meott pa og opplevelsen
av 4 fa hap (sign. 0.01). Dette hépet kan videre styrkes eller svekkes i den
videre samarbeidsprosessen mellom pérerende og ansatte. Andre veien vil
det ogsé vere slik at hvis parerende gjennom de forste matene opplever at de
metene bygger opp under et hap, vil dette hapet kunne vere med & «farge»
den videre samarbeidsprosessen pé en positiv mate.

Roller

Néar mennesker gar inn i samarbeidsprosesser vil det vare slik at vi bade tar
og tildeles ulike roller. Forholdet mellom ansatt og parerende er i utgangs-
punktet skjevfordelt ved at de ansatte har mulighet til & forvalte makt, bade
gjennom sin fagkunnskap og som representant (og en autoritet) fra spesia-
listhelsetjenesten. Denne posisjonen ber den ansatte vere ydmyk i forhold til
og vare bevisst pé & arbeide for at samarbeidsprosessen i sterst mulig grad
preges av likeverdighet. Det gjores gjennom «mete», ved at det klart formid-
les at den pérerende blir sett pad som en viktig samarbeidspartner som sitter
med kunnskap som det er viktig & fa fram. Som vi ser over er det et relativt
stort flertall av parerende som opplever bade at de blir lyttet til og at de blir
sett pd som en ressurs. P4 den andre siden ensker imidlertid parerende at
fagpersonene ogsa stér tydelig fram med sin fagkunnskap. Det skaper trygg-
het pé at det i enheten finnes kvalifisert fagkunnskap som er med og sikrer at
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pasienten far s& god behandling som mulig. I de kvalitative intervjuene i fase
1 trakk de parerende fram at nettopp dette var det viktigst for dem.

Paregrende vil ogsa vare den som har rollen som «den usikre», «den fortvi-
lede», «den som ikke vet». Parerende far med dette ulike roller som kan se ut
til & std i motsetning til hverandre. Denne utfordringen mé ansatte mate med
a ta utgangspunkt i der parerende til enhver tid er, bade i forhold til 4 tilpasse
veiledning og stette og i forhold til informasjonsutveksling.

Informasjonsutveksling

Naér det gjelder det & gi informasjon (at de ansatte lytter) kommer det fram
noen ulike opplevelser som de paregrende har hatt. I fokusgruppeintervjuet
pekte en parerende pa at de under den forste innleggelsen (pasienten var na,
ved prosjektslutt, 1 sin andre innleggelse) «folte at de ble satt litt til sideny
mens de né ved prosjektslutt svarer «jeg synes at vi som pdrerende har blitt
hort mye mer og blitt spurt mye mer enn sisty. Til tross for dette viser resul-
tatene at de aller fleste parerende er forneyd med hvordan det blir lyttet til
av de ansatte i forhold til det de har & formidle.

I forhold til informasjonen de fér er det mer variert. 56 % (15 personer) svarer
at de er «godt» eller «svart godt» tilfreds med den samlede informasjonen
de har fatt, 37 % (10 personer) er «passe tilfreds» (middels tilfreds) og 7 % (2
personer) er «lite tilfreds». Den personen som ogsa svarer at han/hun er «lite
tilfreds» med méten & bli mett pa er en av de to som her ogsé svarer «lite til-
freds» nér det gjelder det & fd informasjon. Vi ser med andre ord at over 40 %
er «passe tilfreds» eller «lite tilfreds» med den informasjonen de har fatt.

Naér vi ser pé ulike omréder parerende far informasjon om det noe over 50 %
som er «passe» eller i «liten/svert liten» grad forneyd med informasjonen
om behandlingen. For informasjon om sykdommen er det over 60 % som
svarer det samme. Spesielt ser vi at behovet for kunnskap om framtidsut-
sikter 1 forhold til tilfriskning/sykdomsutvikling blir mangelfullt tilfreds-
stilt. Hele 74 % opplever at de er bare «passe» (middels) eller enda mindre
tilfreds med den kunnskapen de har fatt fra de ansatte nar det gjelder dette
omréadet. Den langt sterste andelen av prosentene nevnt over ligger pa ver-
dien «passe». Likevel, er dette godt nok for de ansatte? Hva er det som gjor
at spesielt informasjon om framtidsutsikter kommer sa darlig ut? Er det fordi
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spesialisthelsetjenesten i dag har for darlig faglig kunnskap om sykdom-
men, sykdomsutviklingen og dermed om prognosen nér det gjelder alvorlig
psykisk lidelse eller unnlater de & informere? Eller er det slik at sykdomsut-
viklingen ikke kan predikeres kun medisinsk, men er avhengig av de psy-
kososiale tilbudene utenfor sykehusene (skole, arbeid, bolig, ekonomi, kom-
munal oppfoelging)? Er det slik at disse ordningene kan veere sa ulike (i ulike
kommuner) og/eller darlige at det for spesialisthelsetjenesten blir vanskelig &
si noe om hvordan de vurdere at det vil ga for pasienten framover?

Et annet forhold kan vaere at ansatte kan bli for «runde» i sine formuleringer,
de «pakker inny» realitetene for & skane. Dette er velmenende, men kan sl&
motsatt ut i forhold til hva de ensker & oppna. «F4d litt fakta pa bordety, sier
en av de parerende.

Pedagogiske vurderinger

Et omrdde som det i tilknytning til informasjonsutveksling er nerliggende a
drefte, er av pedagogisk karakter. Kan det vaere at parerende ikke makter &
ta imot informasjon (forsvar, er sliten, er i «krise») der sykdommens alvor-
lighetsgrad formidles og framtidsutsiktene for pasienten ser ut til & bli sa an-
nerledes enn en tidligere hadde hapet eller trodd? I fokusgruppeintervjuene
sier mange pérerende at de naermest «var i sjokky, «vi er litt utafor oss selvy,
«vi fdr ikke med oss alty. Informasjonsformidlingen skal starte tidlig, men
den maé gis litt etter litt, den ma repeteres og individual- og miljebehandlerne
ma forsikre seg om at informasjonen er forstétt. «Jeg tror de er i stor krise
og vi er kanskje ikke flinke nok til d utforske hva de har fdtt med seg av det
vi har gitt demy, sier en av de ansatte. Gitt informasjon er ikke det samme
som mottatt og forstatt informasjon. Kanskje burde det forega en pedago-
gisk skolering hos helsearbeidere. De driver mye informasjonsutveksling,
raddgivning, veiledning og undervisning, bade til pasienter og pérerende. I
tillegg burde de i sterre grad drive jevnlig evaluering.

Uansett svar pa spersmélene over, sé ser det for oss ut til at informasjon om
sykdommen, behandlingen og framtidsutsiktene er et omrade de ansatte ma
legge vekt pa & drefte og forbedre i tiden som kommer. Her md de ansatte
gjore didaktiske vurderinger. Hva formidles, Avordan formidle, Avorfor for-
midle, ndr tid formidler en om ulike temaer og jevnlig evaluere alt dette.
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Bekymring og hdap — eller motloshet og kriseopplevelse

Naturlig nok er de parerende opptatt av framtida til den som er syk, og ogsé
egen framtid. «Du tenker jo pd det hele tida, hva skjer ndr han kommer
ut?» Hvordan de parerende vil mete denne bekymringen for framtida vil
i stor grad influeres av hva de opplever i kontaktforholdene til de ansat-
te. De ansatte kan gjennom disse kontaktforholdene pavirke om dette blir
kontaktforhold som pérerende opplever som «et mate» hvor «hapet» gis en
vekstmulighet eller om det blir et «treff», hvor det & «ikke bli sett» og «ikke
bli hert» blir det framtredende. Videre vil badde informasjonsutvekslingen
som er beskrevet over og i hvilken grad ansatte klarer & tilpasse veiledning
og statte pavirke de parerendes tanker om framtida. Det kan bli en prosess
der hapet farger bekymringen eller det kan bli en prosess hvor hépleshet,
motleshet og en folelse av vedvarende krise preger de parerendes tanker og
opplevelser. Dette kan fa store konsekvenser for pasientens rehabiliterings-
prosess og for de parerende selv og deres livskvalitet. Nar det gjelder det
siste er det viktig, som vi ser at rutinene legger opp til, at parerende far mu-
lighet til alenesamtaler. De pareorende trenger 4 fa drefte sine bekymringer,
bade i forhold til pasienten og i forhold til eget liv. Det forste trenger de & fa
drefte med pasientens behandler, det andre kan de med fordel f& drefte med
en familiekoordinator. Avdelingen har meget gode erfaringer med det.

Pdrorende — ansatte prosesser

P4 bakgrunn av analysen over har vi utarbeidet en modell som viser ulike
samarbeidsprosesser som kan utvikle seg mellom pérerende og ansatte. Det
kan bli et «mote» som preges av respekt og medmenneskelighet, hvor den
parerende opplever at de blir lyttet til og sett p4 som en ressurs. Eller det
kan bli det vi kaller et «treff». Dette treffet vil ikke ha metets kvaliteter,
tvert imot. Det er preget av & bli oversett og ikke lyttet til. De meater lite
engasjement og opplever ikke at de fir anledning til 4 bidra som en ressurs
i behandlingen. Dette vil gi to forskjellig prosesser i det videre samarbeidet
eller mangelen pa dette.

Nér en av ens naermeste blir rammet av en alvorlig lidelse, psykisk eller
fysisk, unngér vi neppe a bli bekymret. Imidlertid kan de ansatte i stor grad
pavirke om denne bekymringen i hovedsak skal «farges» av Adp eller mot-
loshet og en vedvarende folelse av krise. I temaet «mete» beskriver vi ogsa
en mellomposisjon som vi kaller «/iminalitet». Det som vil vaere med & pa-
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virke om de pirerende i denne prosessen gar mot den gverste eller nederste
prosessen i modellen avhenger av hvordan den videre informasjonen, stotten
og veiledningen gjennomfores. Opplever parerende et mate hvor de videre,
som likeverdige, kan utveksle informasjon om pasientens endrede livssitua-
sjon, om hva de tror bidrar til den, om hvilke ressurser de mener pasienten
selv kan sette inn, hva de som parerende kan bidra med, og hva de tror kan
virke gunstig inn for & understatte pasientens bedringsprosess, kommer de
inn i en prosess som forsterker hdpet, selv om nétiden kan virke vanskelig.
Hépet er rettet mot framtiden og bidrar til at en vanskelig nétid holdes ut.
Hvis de i tillegg fér en tilpasset stotte og veiledning i forhold til sin livssitua-
sjon og hvordan de best kan opptre i forhold til den som er syk, bidrar dette
til at de opplever delaktighet 1 forhold til & stette og hjelpe pasienten. Dette
vil understotte deres evne til & mestre de belastninger som de opplever i
situasjonen.

Gjennom at de selv er delaktige og opplever at de til en viss grad mestrer
belastningene vil deres egen livssituasjon fortone seg mer forutsigbar og de
kan ha sterre overskudd til & vaere den ressurs for pasienten, som de ensker.
Som vi ser vil dette veere en prosess som vi mener vil bidra til at parerende
opprettholder egen helse og som i stor grad faller sammen med Antonovskys
leeringsprosesser i «the salutogenetic model» (1991). Disse laeringsproses-
sene forer til at personen opplever en folelse av sammenheng (sense of co-
herense — SOC). Som vi ser i teorikapitlet inneholder SOC tre komponenter:
handterbarhet (managability), begripelighet (comrehensibility) og menings-
fullhet (meaningsfulness). Det vil si at en opplever at en har innflytelse pé
eget liv, man oppfatter det som begripelig og meningsfult. Stensrud (2001)
skriver at en ikke mé likestille SOC med velferd og lykke og at det er mye
mulig at en person med sterk folelse av sammenheng kan fole seg ulykkelig
pa grunn av ulike omstendigheter, men at en kan hindtere dette bedre enn
en person med svak felelse av sammenheng. Dette er et viktig perspektiv
i denne sammenheng. Vi tror pirerende, selv om de er i en prosess som
styrker opplevelsen av SOC, likevel vil fele bekymring, og i perioder vere
ulykkelige pd grunn av den livssituasjonen en av deres na@rmeste (pasienten)
er i. Som vi har sett av data er det ogséd parerende som har opplevd ikke & bli
mott og vi har parerende som ikke er tilfreds med den informasjonen de har
fatt eller med muligheten til selv & gi informasjon og bidra.
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Faren er at dette kan fore til motleshet, fortvilelse, handlingslammelse og
en folelse av meningsleshet. Vi ser ogsé av data at noen har blitt sinte, brukt
egne indre ressurser og kjempet. De har aktivert det Antonovsky kaller in-
dre motstandsressurser (GMR). Det hadde imidlertid vaert en fordel om de
ressursene kunne ha blitt brukt i forhold til egen livssituasjon og til & under-
stotte pasientens bedringsprosess og ikke til & kjempe mot stivbente behand-
lingsrutiner og mangel pa kunnskap hos enkelte ansatte om betydningen av
parerendesamarbeid, for & fa et s godt behandlingsresultat for pasienten
som mulig.

N& er det vel slik at en del parerende verken er kun i den gvre eller nedre
prosessen som skisseres i modellen. Flere vil bevege seg noe opp og ned
og befinne seg i en mellomposisjon, det vi har kalt «liminalitety. De an-
sattes klare mal ber imidlertid vere & bidra til parerende gir gjennom en
prosess mot SOC. S kan en sperre hvorfor det er viktig? Nar det gjelder
de pérerendes egen livssituasjon sier det seg selv at en prosess som leder
mot SOC ma erfares bedre enn en som forer til fortvilelse og meningsles-
het. Nér det gjelder pasienten mener vi at det i forskningen er belegg for at
rehabiliteringsprosessen gir bedre og at risikoen for psykotiske tilbakefall
og reinnleggelser redusers nér pasienter og parerende bidrar aktivt med sine
ressurser (Hogarty, 1986; Pitschel-Walz, 2002; Smeby, 2001; Aron, 2004;
Addington, 2005; Magliano, 2006.
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Konklusjoner

*  Det er viktig for den videre samarbeidsprosessen om den ferste kon-
taktetableringen far karakter av et ekte «mete» eller om det oppleves
av pargrende som et «treff.

* Det er i disse enhetene nd en kultur hvor de aller fleste parerende
opplever et «mote» med de ansatte hvor de blir mett med respekt,
lyttet til og sett pa som en ressurs.

* To tredjedeler opplever at samarbeidet med de ansatte bygger opp
under et hép. Hapet fortoner seg pa ulike mater: hp om helbredelse,
hap om god livskvalitet for pasienten, hap om hjelp og statte.

*  Fra halvparten til tre fjerdedeler er passe eller lite/svert lite forneyd
med den informasjonen de fir om: sykdommen, behandlingen og pa-
sientens framtidsutsikter.

*  Ansatte ber i sterre grad gjere ulike didaktiske vurderinger i sin in-
formasjonsutveksling med parerende.

*  Ansattes mate § mote de parerende, tilpasse veiledning og stette og
gjennomfore informasjonsutveksling pa, er avgjerende for hvilken
prosess de parerende gar inn i. Det kan bli en prosess som forer til
storre grad av begripelighet og handterbarhet og gjor det menings-
fullt & fortsatt kjempe sammen med pasienten; eller det kan bli en
prosess preget av radleshet, handlingslammelse og meningsleshet.

11.3 Forskningsspersmal 3
Hva ber vzere fokus i ulike faser i parerendearbeidet og -samarbeidet?

Dette sporsmaélet har vert fokusert i fokusgruppeintervjuene fordi vi tenkte
at det kunne vere med 4 danne grunnlaget for utvikling av en mal som
kunne vare en rettesnor/hjelp for de ansatte i sitt samarbeid med pérerende.
Det har imidlertid vist seg vanskelig & finne noen entydige tilbakemeldinger
fra parerende pa dette spersmaélet. Det ser ut til at svaret er at de ansatte ma
finne de parorende der hvor de er og starte der, for & omskrive Kierkegaard
til denne sammenhengen. Skal dette skje mé pérerende og ansatte mates
fra forste stund for & utvikle samarbeidet, slik at en utvikler et best mulig
behandlingsopplegg for pasienten og at en statter opp om de parerende i en
meget vanskelig livssituasjon. Som vi ser av rutinene i de enkelte enheter
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legger na alle enhetene opp til dette.

En pedagogisk rettesnor kan vere at informasjonen tar utgangspunkt i spors-
mal som pérerende har. Da gker sjansen for at en treffer med informasjonen.
Sa er det slik at det for mange ikke er lett & huske pa hva du skal sperre om.
«Skriv en liste, det har jeg lcert meg tily, sier en av de pérerende. «7a den
med deg og far du ikke spurt om alt sd la behandleren fd den igjen til neste
mote.» Vi mener dette er et godt rad, som de ansatte ber gi til pdrerende. N
kan det vere at det er vanskelig 4 vite hva du skal sperre om likevel. Den
enkelte enhet ber utarbeide en enkel brosjyre til parerende hvor ogsa noen
av de vanligste spersmélene stir nedskrevet, som en hjelp til & formulere
egne sporsmal.

Konklusjoner

*  Resultatene viser at det gjennom dette prosjektet ikke har kommet
fram entydige ensker fra pirerende som kan danne grunnlag for en
punktvis «samhandlingsmal».

*  Pérorendes behov ma vare utgangspunkt for hvordan veiledning
og stette gjennomferes og for hva som til en hver tid er sentralt i
informasjonsutvekslingen.
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12.0 ANBEFALINGER

12.1 Videre parerendesamarbeid 1 seksjonen

Informasjon

Informasjon som gis mé tilpasses den enkelte parerende eller familie.
Informasjon handler om utveksling av informasjon. Til enhver tid ma den
ansatte ta utgangspunkt i den enkelte parerendes behov. Det mé sikres at
innholdet i informasjonen bergrer alle relevante omrader.

Rapporter og behandlingsmeter kan brukes til & drefte hva som er viktig &
informere parerende om til enhver tid og hva som skal vektlegges spesielt
i forhold til den enkelte pasient, slik at informasjon som gis er mest mulig
konkret uten & bli kategorisk. Ansatte m4 i sterre grad underseke om in-
formasjon er mottatt og forstétt av parerende. Enhetene bor gjennom sine
kompetanseplaner tilrettelegge for kompetanseheving innen pedagogikk for
ansatte.

Stette/veiledning

Til det forste moate ber en klargjere for parerende betydningen av samarbei-
de mellom dem og personalet. Tydeliggjore hensikten med samtaler/mater
der parerende inviteres til & delta.

161



NORDBY, KJIONSBERG OG HUMMELVOLL

Ved usikkerhet om pasientens prognose/framtidsutsikter ma en vare erlig
pa det uten & frata parerende hdp om bedring. Betydningen av samarbeid
mellom pasient, parerende og ansatte ma vektlegges i forhold til pasientens
framtidsutsikter.

Informere om stettende tilbud for parerende utenfor enheten, som samtale-
tilbud hos familiekoordinator og medlemskap i LPP.

Utvidet netteverk

Fokusere mer pa hvordan andre nare parerende ut over foreldre i storre grad
kan involveres.

Samarbeid med andre avdelinger og instanser

Enhetene ma utvikle systematisk samarbeid med andre avdelinger (akuttav-
delingen), DPS og kommuner for & ivareta parerendes behov .

12.2 Videre forskning

»  Etterundersekelser med et lengre tidsperspektiv (3—5 ar) pé effekten
av familiearbeid og samarbeid.

* Inkludere subjektiv livskvalitet for pasienten som omrade i disse stu-
diene (ikke kun reinnleggelse og symptomendring).

*  Aksjonsforskningsprosjekt som foelger familier (pdrerende og pasi-
ent) og deres samarbeid med forste og andre linjetjenesten og hvor-
dan ulike samarbeidsformer og innhold kan bedre deres livskvalitet
0g pasientens recoveryprosess.

» Kartlegge endringer i parerendes livssituasjon og livskvalitet som
folge av alvorlig psykisk lidelse hos familiemedlem (kan bidra til
mer malrettet psykologisk og praktisk stette).

*  Sammenhengen mellom form og innhold i parerendearbeid og pé-
rerendesamarbeid og i1 hvilken grad dette virker inn pa parerende og
pasientens livskvalitet og dennes evne til 4 klare seg i samfunnet.
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Vedlegg 2

Sperreundersokelse for parerende med erfaring fra
avdeling for psykosebehandling og rehabilitering

I sperreskjemaet bruker vi ordet pasient om den av dine nare parerende som
er eller nylig har vert innskrevet ved en av de fire enhetene som er beskrevet
1 informasjonsskrivet. Selv om pasienten nylig har blitt skrevet ut ensker vi
at du besvarer skjemaet.

Merk av for kun ett av svaralternativene pa hvert spersmal.

Noen av spersmalene, (10, 12, 14, 16, 18, 21), skal bare besvares nar pasien-
ten er innlagt i en sengepost (B1, 3B) eller er i en bemannet treningsleilighet
(B7), eller nylig veert det. Dette star da presisert ved de spersmalene.

1. Nar pasienten ble innlagt eller kom inn til polikliniske samtaler, var
han/hun over eller under 18 ar.
Sett kryss foran svaret.

1. Over 18 ar

2. Under 18 ar

2. Ved hvilken enhet er pasienten na innskrevet (eller nylig veert)?
Sett kryss foran svaret.

1. B1 (sengepost, Sanderud)

2. B7 (treningsleilighet, Sanderud)

3. 3B (Sengepost, Reinsvoll)

4. B4 (poliklinikk, Sanderud)

3. Har pasienten vzert innskrevet i noen av de andre enhetene for han/
hun kom til denne enheten?
Hvis «JA», sett kryss foran svaret.

B1 B7 3B B4 Flere av enhetene.
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4. Har pasienten vert innskrevet i noen annen enhet, enn de som er
nevnt i spersmal 3, ved Sanderud eller Reinsvoll tidligere?
Sett kryss foran svaret: JA NEI

5. Hvis du har svart «JA» pa spersmal 3 og/eller 4, hvor mange ganger
har han/hun vzert pasient ved Sanderud eller Reinsvoll tidligere?
Sett kryss foran svaret.

1. 1 gang

2. 2-3 ganger

3. Mer enn 3 ganger

6. Hvor lenge siden er det at pasienten ble innskrevet ved den enheten
han/hun na er pa?
Sett kryss foran svaret.

1. 1 uke eller mindre
2. 1-4 uker

3. 4-8uker

4. 8-16 uker

5. 16 uker—lar

6. Overl ar

7. Hvilken relasjon har du til pasienten?
Sett kryss foran svaret.

Ektefelle/samboer

Mor

Far

Saster

Bror

Stemor

Stefar

Annet

NN R D=
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8. Etter hvor lang tid fikk du tilbud om samtale med en av de som arbei-
der med pasienten i enheten (personalet i sengepost/treningsleiligheter
eller ansvarlig behandler i poliklinikk)? Sett kryss foran svaret.

1.
2.

NN

For pasienten ble innskrevet

Samme dag pasienten ble innlagt eller hadde sin ferste polikliniske
samtale

Ikke samme dag, men innen en uke etter innleggelse/forste polikli-
niske samtale

1-2 uker etter innleggelse/forste polikliniske samtale

2—4 uker etter innleggelse/forste polikliniske samtale

Mer enn fire uker etter innleggelse/forste polikliniske samtale

Ikke fétt noe tilbud om samtale

Fatt tilbud, men ikke benyttet meg av dette

9. Der hvor ansvarlig behandler i B4 (poliklinikken) ikke er lege eller
psykolog, men psykiatrisk sykepleier eller sosionom, har du hatt samta-
ler med lege i poliklinikken? Sett kryss foran svaret.

1.

2
3.
4

Ingen samtale

1 samtale

2-3 samtaler

Flere enn tre samtaler

10. Hvis pasienten er innlagt (nylig veert innlag) i en av sengpostene/tre-
ningsleilighetene (B1, 3B, B7), hvor lang tid tok det for du fikk samtale
med pasientens lege? Sett kryss foran riktig svar.

1.
2.
3.

NN

For pasienten ble innlagt

Samme dag pasienten ble innlagt

Ikke samme dag, men innen en uke etter innleggelse/forste polikli-
niske samtale

1-2 uker etter innleggelse

24 uker etter innleggelse

Mer enn fire uker etter innleggelse

Ikke fétt noe tilbud om samtale

Fatt tilbud, men ikke benyttet meg av dette
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11. Hvor mange samtaler har du hatt med pasientens lege, psykolog, an-
nen ansvarlig behandler? Sett kryss foran riktig svar.

SNk -

Ingen

1 samtale

2-3 samtaler

4-5 samtaler

Flere enn 5 samtaler

Fatt tilbud, men ikke benyttet meg av dette

12. Hvor ofte snakker du med personalet i den enheten pasienten er inn-
lagt, ved personlig mete eller over telefon? (Dette gjelder for Bl, 3B og B7.)
Sett kryss foran riktig svar

NN R =

Aldri

Sjeldnere enn ménedlig

Ca. 1-2 ganger pr. mnd.

1 gang pr. uke

2-3 ganger pr. uke

4-5 ganger pr. uke

Oftere

Har fatt tilbud, men ikke benyttet meg av dette

13. Hvor tilfreds er du med tilbudet om antall samtaler du har fitt med pasi-
entens lege, psykolog, annen ansvarlig behandler? Sett kryss foran riktig svar.

1.

-l

Sveert lite tilfreds
Lite tilfreds
Tilfreds

Godt tilfreds
Sveert godt tilfreds

14. Hvor tilfreds er du med hvor ofte du fir snakke med evrige personalet
i den enheten pasienten er innlagt? (Dette gjelder for Bl, 3B og B7.)
Sett kryss foran riktig svar.
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15. Hvor enkelt eller vanskelig er det 4 fi kontakt med pasientens lege,
psykolog, annen ansvarlig behandler hvis du har behov for i snakke med
denne? Sett kryss foran svaret.

1. Svert vanskelig

2. Ganske vanskelig
3. Passe

4. Ganske enkelt

5. Svert enkelt

6.

Vet ikke, har ikke preovd

16. Hvor enkelt eller vanskelig er det a fa kontakt med en i arbeidslaget til
pasienten hvis du har behov for 4 snakke med en av disse? (Dette gjelder
for Bl, 3B og B7.) Sett kryss foran svaret.

1. Svert vanskelig

2. Ganske vanskelig
3. Passe

4. Ganske enkelt

5. Svert enkelt

6.

Vet ikke, har ikke preovd

17. Hvis du har hatt samtaler med pasientens lege, psykolog, annen an-
svarlig behandler; i hvilken grad synes du at du blir mett med respekt?
Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad
2. Liten grad

3. Passe

4. Stor grad

5. Svert stor grad

18. Hvis du har hatt samtaler med personalet i enheten; i hvilken grad
synes du at du blir mett med respekt? (Dette gjelder for Bl, 3B og B7.)
Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad
2. Liten grad

3. Passe

4. Stor grad

5. Svert stor grad
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19. I den enheten hvor pasienten er innlagt kan det vaere at du snakker
med flere ansatte. I hvilken grad varierer respekten du blir mett med,
ut fra hvem du snakker med? Sett kryss foran svaret.

1. Ingen variasjon

2. Noe variasjon

3. Stor variasjon

20. Hvis du har hatt samtaler med pasientens lege, psykolog, annen an-

svarig behandler; i hvor stor grad opplever du at du blir lyttet til og sett

pa som en ressurs i behandlingen av pasienten? Sett kryss foran svaret.
1. Sveert liten grad

2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad

21. Hvis du har hatt samtaler med personalet i enheten; i hvor stor grad
opplever du at du blir lyttet til og sett pa som en ressurs i behandlingen
av pasienten? (Dette gjelder for Bl, 3B og B7.) Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad

2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad

22.1 den enheten hvor pasienten er innlagt kan det vaere at du snakker
med flere ansatte. I hvor stor grad varierer det om du blir lyttet til og
sett pa som en ressurs ut fra hvem du snakker med?
Sett kryss foran svaret.

1. Ingen variasjon

2. Noe variasjon

3. Stor variasjon
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23. I hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientbe-
handlingen blir tifredsstilt? Sett kryss foran svaret.
1. Svert liten grad

2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad

24. 1 hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientens
framtidsutsikter i forhold sykdom/tilfriskning blir tilfredsstilt?
Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad
2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad

25. T hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientens ret-
tigheter/muligheter i forhold til skole og muligheter i forhold til arbeid
blir tilfredsstilt? Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad
2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad

26. 1 hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientens ret-
tigheter i forhold til bolig blir tilfredsstilt? Sett kryss foran svaret.
1. Sveert liten grad

2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Sveert stor grad
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27.1 hvor stor grad synes du ditt behov for kunnskap om pasientens ret-
tigheter i forhold til ekonomi blir tilfredsstilt? Sett kryss foran svaret.

1.

-l

Sveert liten grad
Liten grad
Passe grad

Stor grad

Sveert stor grad

28. Hvis du har fatt informasjon om pasientens sykdom, hvem har gitt
deg denne informasjonen? Sett kryss foran ett av svarene.

A

Pasientens lege

Pasientens psykolog/annen ansvarlig behandler

Personalet i enheten (B1, 3B, B7)

En kombinasjon av svaralternativene over

Ikke fatt noe informasjon

Fatt tilbud om informasjonssamtale, men ikke benyttet meg av
tilbudet

29. T hvor stor grad synes du at du har fitt tilfredsstillende informasjon
om pasientens sykdom? Sett kryss foran svaret.

1.

-l

Sveert liten grad
Liten grad
Passe grad

Stor grad

Sveert stor grad

30. I hvor stor grad synes du ditt behov for felelsesmessig stotte, fra de
ansatte, har blitt tilfredsstilt? Sett kryss foran svaret.

1.

-l
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31. 1 hvor stor grad synes du dine praktiske spersmél som angair pasien-
ten og som berorer din hverdag blir tilfredsstillende besvart?
Sett kryss foran svaret.

1. Svert liten grad
2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Svert stor grad

32. Nar du har hatt samtaler med ansvarlig behandler i poliklinikken
eller sengeposten/treningsleiligheten, hvem er det i hovedsak som har
tatt initiativet til samtalen? Sett kryss foran svaret.

1. Meg som pérerende

2. Behandleren

3. Varierer

33. Nar du har hatt samtaler med en i arbeidsgruppa rundt pasienten
i sengeposten/treningsleiligheten, hvem er det i hovedsak som har tatt
initiativet til samtalen? Sett kryss foran svaret.

1. Meg som pérerende

2. En av de ansatte i arbeidslaget

3. Varierer

34. Hvis pasienten har flyttet fra en enhet innen «Avdeling for psykose-
behandling og rehabilitering» til en annen under dette oppholdet, i hvor
stor grad synes du at informasjon du ga i den forste enheten har blitt
fulgt opp i den andre enheten? Sett kryss foran svaret.

1. Sveert liten grad

2. Liten grad

3. Passe grad

4. Stor grad

5. Svert stor grad
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35. Avdeling for Psykosebehandling og rehabilitering har tilsatt familie-
koordinator som har samtaler med parerende hvis de ensker det. Har
du fatt informasjon om dette?

Sett kryss foran svaret: JA NEI

36. Har du benyttet deg av dette tilbudet?
Sett kryss foran svaret: JA NEI

37. Hvis du svarte «JA» pa spersmal 36. Vil du anbefale dette tilbudet
til andre parerende?
Sett kryss foran svaret: JA NEI

38. Har du ved avdelingen fatt informasjon om Landsforeningen for
Parerende innen Psykiatri (LPP) ?
Sett kryss foran svaret: JA NEI

39. Hvis du samlet sett skulle vurdere hvordan du har blitt mett av de
ansatte ved denne avdelingen, hvor tilfreds er du med det?
Sett kryss foran svaret.

1. Sveert lite tilfreds
2. Lite tilfreds

3. Passe tilfreds

4. Godt tilfreds

5. Svert godt tilfreds

40. Hvis du samlet sett skulle vurdere hvor godt tilfreds du er med den
informasjonen du har fatt ved denne avdelingen, hvor tilfreds er du med
det? Sett kryss foran svaret.

1. Svert lite tilfreds

2. Lite tilfreds

3. Passe tilfreds

4. Godt tilfreds

5. Svert godt tilfreds
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41. I hvor stor grad synes du at samtalene du har hatt med de ansatte
har bygget opp under et hap om at det skal ga bra for pasienten i fram-
tiden? Sett kryss foran svaret.

1.

-l

Sveert liten grad
Liten grad
Noen grad

Stor grad

Sveert stor grad

42. 1 hvor stor grad feler du deg trygg pa at pasienten far sa god behand-
ling som mulig i den enheten han/hun er innskrevet?
Sett kryss foran svaret.

Nk =

Sveert liten grad
Liten grad
Noen grad

Stor grad

Sveert stor grad

43. Hvis du helt til slutt skulle nevne noe du mener det er spesielt viktig
at de ansatte i de aktuelle enhetene burde forbedre, hva vil du da trekke
fram? De ansatte burde bli bedre pa:

Tusen takk for at du har tatt deg tid til & svare pa dette
spgrreskjemaet!
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