VITENSKAPELIG

ARTIKKEL

Catharina
Bjgrkquist
Farsteamanuensis
Hagskolen i Bstfold,
Avdeling for helse- og
sosialfag

L+J catharina.
bjorkquist@hiof.no

Gunnar Vold
Hansen

Dosent

Hagskolen i Bstfold,
Avdeling for helse- og
sosialfag

=J gunanr.v.hansen
@hiof.no

S. 194-203

10.18261/ISSN.2387-5984-2017-03-05

Samproduksjon med pargrende
til personer med ROP-lidelser

Hva vi vet om dette emnet

« I nasjonale fgringer fremstilles samproduk-
sjon som et virkemiddel for @ Igse velferdsut-
fordringer.

Hva nytt tilfgrer vi

« Pdrgrende til ROP-brukere opplever at mdlset-
tingen om samproduksjon er mer retorikk enn
realitet.

« Mgteplasser der pdrgrende deltar i beslutnings-
prosessene, bade som informanter og som sam-
produsenter, kan bedre situasjonen.

SAMMENDRAG Denne artikkelen studerer pda-
rgrendes rolle i samarbeidet om et godt tjenes-
tetilbud til brukere med samtidig ruslidelser og
psykiske lidelser (ROP-brukere). Pdrgrende er
bdde ressurs, premissleverandgr og tjenesteyter,
samtidig som de selv er i en utsatt posisjon som
pdrgrende generelt, og spesielt til brukere med
ROP-lidelser. Artikkelen drgfter utfordringer med
samproduksjon pa dette feltet. Samproduksjon vi-
ser til prosesser som skal involvere brukere og pa-
rgrende, styrke kvaliteten pd tjenestene og bidra
til effektivitet. Datainnsamlingen ble gjennomfgrt
med gruppeintervjuer under en workshop med
bruker- og pdrgrenderepresentanter og ansatte
fra de ulike tjenestene. Vi finner at pdrgrende i
liten grad deltar i beslutninger, planlegging og
utforming av tjenesten. Det skjer lite informa-
sjonsutveksling, men samtidig har pdrgrende et
omfattende ansvar for bruker, og de opplever sto-
re belastninger. Delt beslutningstaking og etable-
ring av gode mgteplasser, for eksempel gjennom

involvering av pdrgrende i arbeidet med individu-
ell plan, vil veere mulige forbedringspunkcter.

Ngkkelord
Brukermedvirkning, Samarbeid, Rus, Psykisk helse-
arbeid, Helhetlige tjenester, Individuell plan

ABSTRACT This article studies the role of informal
carers in the collaboration with users and service
providers to develop integrated services to users
with concurrent addiction and mental health
problems. Informal carers constitute both resources,
mediators and service providers. At the same time,
they themselves are in an exposed position as rela-
tives in general and relatives to users with addic-
tion and mental health problems in particular. The
article discusses the challenges of co-production

in this field. Co-production refers to processes that
involve users and informal carers, enforce quality
and contribute to efficiency. The data collection

was conducted as semi-structured group interviews
during a workshop with users and informal carers
and service providers. We found that there is little
exchange of information. The informal carers have
extensive responsibility for the user and experience
a large burden. We suggest shared decision making
and the establishment of productive meeting arenas
as points of improvement, for instance through the
involvement of informal carers when elaborating an
individual plan.

Keywords
User involvement, Collaboration, Addiction and
mental health problems, Integrated care
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Introduksjon

En av de stgrste utfordringer for helse- og velferds-
sektoren er tjenester til personer med sakalte ROP-
lidelser - det vil si bade alvorlige psykiske lidelser
og omfattende rusproblem (Helsedirektoratet,
2012). Malgruppen har lenge veert ansett som
en av de mest utfordrende (Evjen, @iern & Kiel-
land, 2012). Dette skyldes en rekke forhold. Delvis
handler det om brukergruppen som kjenneteg-
nes av stor variasjon i problemstillinger, ulike
og sammensatte behov, ulike malsettinger og at
kunnskapsgrunnlaget om arsaker og effektive
behandlingsformer for de lidelsene vi her snak-
ker om, har vert ansett som usikkert og kontro-
versielt (Einstein, 2007; Hannigan & Coffey, 2011).
Flere organisasjoner og forvaltningsnivaer leverer
tjenester til ROP-brukere. Det medfgrer et gkende
behov for helhetlige tjenestetilbud (Axelsson &
Axelsson, 2006). Helhetlige tjenestetilbud er mer
enn summen av de ulike tjenestetilbudene som
ytes —helhetlige tjenestetilbud er tjenester som er
planlagt og tilpasset hverandre pa en slik mate at
de samlet utfyller hverandre i samarbeidet mot et
felles mal (Hudson, 2004). Helhetlig tjenestetilbud
til ROP-brukere inkluderer i mange tilfeller ogsa
pargrende.

Samproduksjon kan vare en mate a involvere
brukere og pargrende pa for a bidra til et mer hel-
hetlig tjenestetilbud. Samproduksjon er i mange
sammenhenger brukt som et lgst begrep for a
dekke mange ulike, men relaterte ideer. Selv om
det ikke er enighet om en definisjon, kan fglgende
veere et utgangspunkt som synes a dekke bruken
iflere ssammenhenger hvor man vektlegger «deli-
vering public services in an equal and reciprocal
relationship between professionals, people using
services, their families and their neighbours»
(Boyle & Harris, 2009, s. 11). Tidligere ble sampro-
duksjon benyttet om samarbeid som involverte
bruker og tjenesteytere. I det senere inkluderes
ogsa pargrende og frivillige organisasjoner i begre-
pet (Askheim, 2016).

Noe av kritikken mot eksisterende praksis er
at brukerne kan veere passive mottakere av vel-
ferdstjenester. Brukerne utgjgr en ubrukt res-
surs som kan bidra til at tjenestene utvikles og
leveres pa en ny mate nar tjenesteyterne jobber
sammen med og ved siden av brukerne og deres
pargrende (Boyle & Harris, 2009). Det er fplgelig
behov for & mobilisere de uutnyttede ressursene
som folk representerer. Slik sett kan samproduk-
sjon knyttes ikke bare til en argumentasjon om

mer effektive tjenester, men ogsa til potensiale
for mer innovative tjenester ved at de utfordres
utenfra og omdannes i mgte med brukere og
pargrende (Ryan, 2012; Osborne & Strokosch,
2013). Problemstillingen i denne artikkelen er
om pargrende blir integrert i en samproduk-
sjonsprosess pa en slik mate at ressurspotensia-
let de representerer, blir nyttiggjort for bruker
og pargrende.

En generell radfgring med pargrende vil ikke
kunne sies a veere tilstrekkelig for a snakke om
samproduksjon. For & kunne karakterisere tjenes-
tene som samproduksjon, ma radfgringen vaere
en del av en langsiktig involvering av brukere og
pargrende. Samproduksjon oppnas nar brukere,
pargrende og tjenesteytere bruker sin kunnskap
sammen for a planlegge, utarbeide og levere tje-
nester (Boyle & Harris, 2009). Det er ulike opp-
fatninger om hvorvidt alle aktgrer ma bidra i alle
faser av denne prosessen.

Noen studier omtaler ogsa samproduksjon som
samarbeid hvor tjenesteyter star for levering av
tjenesten alene, men flere parter - tjenesteyter,
bruker og/eller pargrende - samarbeider om plan-
legging eller utforming av tjenesten (Ryan, 2012).
Dette er et syn vi deler og legger til grunn i den
videre diskusjonen. Brukere vil ikke bare ha inn-
flytelse pa tjenestene vedkommende mottar, men
brukere og pargrende vil ogsa kunne veere viktige
aktgrer i ulike faser i levering av tjenesten som
planlegging, utforming og tildeling.

I Norge er malsettingen om gkt samproduksjon
knyttet til myndighetenes erkjennelse av at beho-
vet for velferdstjenester ikke kan dekkes av det
offentlige alene, samtidig som begrunnelsen ogsa
er forankret i et brukermedvirkningsperspektiv
(Askheim, 2016). PA mange mater fremstar beskri-
velsen av samproduksjon i offentlige dokumenter
som et «kinder-egg» som skal ivareta tre sentrale
mal: demokratiske prinsipper, styrke kvaliteten
pa tjenestene og gjpre dem mer gkonomisk effek-
tive. Askheim (2016) stiller spgrsmal om dette er
realistisk. Vi mener det er god grunn til 4 stille et
slikt spgrsmal og vil i denne artikkelen illustrere
noen av utfordringene med samproduksjon ved a
trekke frem noen av de erfaringene pargrende til
brukere med samtidig rus- og psykiske lidelser har
gjort. Artikkelen bygger pa data fra en kartlegging
av samarbeidet mellom en bykommune pa @stlan-
det, de polikliniske spesialisttjenestene, pargrende
og brukere (Hansen, Bjgrkquist, Huby & Johnsen,
2016).
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Pdargrende til ROP-brukere som aktgrer i sam-
produksjon

Det har de siste tidrene vert en internasjonal
utvikling hvor man har flyttet en stor del av pasi-
entene i psykisk helsevern fra spesialiserte insti-
tusjoner til boligerilokalmiljpet (Nelson & Laurier,
2010; Viana et al,, 2013). I Norge startet utviklin-
gen pa 1990-tallet (Erichsen, 1996; Rogan, 2007).
Som en fplge av dette, er psykisk helsearbeid i kom-
munene blitt mer omfattende. Internasjonalt har
strategien med a redusere institusjonsplasser og
integrere brukerne i lokalsamfunnet veert stgttet
av sentrale organisasjoner som Verdens helseorga-
nisasjon (WHO) og World Psychiatric Association
(WPA) (Hansen, Feiring, Helgesen & Ramsdal, 2009;
Wallcraft et al., 2011). En konsekvens av utviklin-
gen er at en stor del av pasientene bor i boliger
enten sammen med pargrende eller pa annen mate
med tett oppfelging fra pargrende. I praksis far en
rekke pargrende sentrale oppgaver knyttet til disse
pasientene. Likevel viser forskningen at mange av
dem ikke opplever at de blir integrert i tjeneste-
tilbudet eller ivaretatt p4 annen mate (Bradley,
2015; Cree et al., 2015; Rowe, 2012). Tilsvarende
erfaringer har ogsa norske pargrende som gnsker
samarbeid med helsetjenesten. De opplever & bli
ekskludert og fgler seg forlatt og ma be om a bli
involvert. Taushetsplikten blir av helsepersonell
brukt for ikke & dele og hindrer samarbeid med
pargrende (Weimand, 2013).

Mens tjenesteytere tidligere s pargrende som
en del av problemet til disse pasientene, synes det
som de i stadig stgrre grad oppfatter pargrende
som en del av lgsningen og som sentrale aktgrer
i samproduksjonsprosessen (Helsedirektoratet,
2017; Rowe, 2012). Det reiser spgrsmal om hvem
sin kunnskap som er viktig og fordeling av makt
mellom aktgrene i de ulike delene av prosessen
(Clark, 2015). Gitt at ROP-lidelser er et uregjerlig
problem - det vil si problemer som er vanskelige
a avgrense og som har flertydige arsaker og ikke
ngdvendigvis noen objektive kriterier for hva som
er den beste, eller riktige, lgsningen — krever det
gkt fokus pa samarbeid og helhetlige tjenester
(Ferlie, Fitzgerald, McGivern, Dopson & Bennett,
2011).

Som nevnt innledningsvis, vil samproduksjon
innebeaere en form for samarbeid. Et samarbeid kan
anta ulike former. Andersson, Ahlgren, Axelsson,
Eriksson & Axelsson (2011) finner at det er mulig
a kategorisere samarbeid mellom ulike aktgrer og
organisasjoner i helse- og sosialsektoren langs et

kontinuum, fra de enkleste til de mest komplekse
formene. De benytter fplgende skala: informa-
sjonsutveksling — koordinatorfunksjon — felles
meteplasser - tverrfaglige team - partnerskap
— felles lokalisering - felles budsjett, der informa-
sjonsutveksling er den enkleste formen for sam-
arbeid og felles budsjett den mest komplekse. De
mest komplekse formene inneholder ogsa gjerne
de mindre komplekse formene.

Metode

Denne artikkelen bygger pa datamaterialet fra en
studie av overganger i samarbeidet om & yte hel-
hetlige tjenester for brukere med ROP-lidelser.
Prosjektet hadde en prosjektgruppe med deltakere
fra primeer- og spesialisthelsetjenesten, bruker-
og pargrendeorganisasjoner og forskere fra hgg-
skolen. Datainnsamlingen ble lagt til en heldags
workshop.

Datainnsamling
Datasamlingen er forankret i kritisk realisme,
der vi benyttet kvalitativ metode (Danermark,
Ekstrom, Jacobsen & Karlsson, 2003). Rekrutte-
ringen til workshop og gruppeintervjuer skjedde
samtidig. Selve workshopen ble gjennomfgrt med
fem deltakere fra hver av fplgende virksomheter/
organisasjoner: brukerorganisasjon (RIO), parg-
rendeorganisasjon (LPP), distriktspsykiatrisk
poliklinikk (DPS), ruspoliklinikk, kommunens
tildelingskontor og kommunens tjenesteytere.
Workshop ble valgt som ramme for gruppein-
tervjuene fordi det ogsa ga en mulighet for ple-
numsdiskusjoner etter gruppeintervjuene hvor
deltakerne kunne dele erfaringer og synspunkter.
Workshopen ble delt i to gkter. Vi valgte & benyttes
oss av gruppeintervjuer i begge gktene, men med
ulik sammensetning og spgrsmal.
Gruppeintervjuer kan fgre til at deltakerne
foler et gruppepress om enighet og derfor
begrensning med hensyn til & fremme kontro-
versielle synspunkter (Johannessen, Tufte &
Christoffersen, 2010). P4 den annen side er det
en egnet metode for & fa frem det deltakerne
er enige om og deres felles erfaringer, men ogsa
ulike oppfatninger og erfaringer. Gruppeinter-
vjuer gir mulighet for 4 mobilisere og aktivisere
deltakerne pa en mate som individuelle inter-
vjuer ikke gjgr (Brandt, 1996). Samhandlingen
i gruppene vil kunne bidra med ny innsikt som
vi ikke far tilgang til ved andre metoder. Gitt var
problemstilling i prosjektet var rettet mot a utfor-
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ske erfaringer med samarbeidet og & forsta disse,
ansa vi fordelene ved & la deltakerne i fellesskap
beskrive utfordringene som stgrre enn ulempene.
Videre var vi opptatt av samarbeid som en felles
og ikke en individuell utfordring (Brandt, 1996).
Det ville ogsa gi anledning til & dele erfaringer
bade i homogene og heterogene grupper.

Vivalgte ulik gruppesammensetning i worksho-
pens to gkter. I den fgrste gkten ble alle deltakerne
fordeltiseks grupper, slik at alle fra én virksomhet/
organisasjon (henholdsvis DPS, SMP, Tildelings-
kontoret, Avdelingen for tjenesteyting, brukerne
og pargrende) ble intervjuet i hver sin gruppe
(homogene grupper ut fra tjenestemessig tilknyt-
ning eller henholdsvis bruker eller pargrende).
Malsettingen var at vi pa denne maten skulle fa
frem hvordan de ulike gruppene oppfattet sam-
arbeidet og overganger. Denne tilnsermingen byg-
get pa en antakelse om at hvordan man oppfattet
samarbeidet, var pavirket av hvor man jobbet og
hvilken rolle man hadde. Videre ville vi sikre oss at
brukere og pargrende spesielt kunne fa fremmet
sine synspunkter uten innvendinger fra ansatte i
tjenestene. En slik ssmmensetning av grupper —de
er ulike segimellom, men hvor deltakerne internt i
hver gruppe har noe felles - gjgr at vi kan sammen-
ligne pa tvers av gruppene (Brandt, 1996). Her ble
deltakerne spurt om behov for samarbeid, hvem
man samarbeider med, informasjon om hva andre
gjor og kunnskap om andres oppgaver og ansvar.
Ulike aspekter ved overganger mellom og innenfor
de ulike tjenestene var ogsa et tema.

I den andre gkten ble deltakeren igjen delt inn i
seks grupper, men denne gangen var gruppene satt
sammen slik at hver gruppe bare hadde ett med-
lem fra hver virksomhet/organisasjon (heterogene
grupper). Denne sammensetningen bidro til at de
ulike aktgrene kunne utveksle synspunkter pa
tvers og pa den maten skape en dynamikk i grup-
pen som var forskjellig fra den foregaende innde-
lingen (Andvig, 2014). Her fikk gruppene spgrsmal
om & beskrive et pasientlgp hvor ulike virksomhe-
ter og aktgrer var involvert, hvilke utfordringer
brukerne mgter i overgangene mellom de ulike
tjenestene, vurdering av ulike tiltak og hvordan
medvirkning skjer.

Utvelgingen av deltakere ble gjort av virk-
somhetene og organisasjonene selv. Kriterier og
prinsipper for deltakelse ble diskutert i prosjekt-
gruppen, og det ble lagt vekt pa a fa med ansatte
fra ulike deler av gjeldende virksomheter. Bru-
kerne var tidligere rusmisbrukere fra nettverket

til brukerorganisasjonen. Blant de pargrende var
det bade foreldre og sgsken.

Analyse

Intervjuene i de seks gruppene ble tatt opp med
digital opptaker og transkribert. Transkribe-
ringene danner grunnlag for videre analyser og
sitatene brukt i denne artikkelen. For & redusere
risikoen for feiltolkninger av datamateriale som
folge av egen forforstaelse, har flere forskere dis-
kutert funnene og systematisering av dem grundig
gjennom analyseprosessen (Malterud, 2001). Ana-
lysen bygger pa prinsippene for systematisk tekst-
kondensering. Analysen av gruppeintervjuene er
folgelig basert pa 1) a skape et helhetsinntrykk, 2)
identifisering og sortering av meningsenheter, 3)
kondensering og 4) syntetisering (Malterud, 2012).
For a fa et helhetsinntrykk av datamaterialet, leste
forskerne det transkriberte datamaterialet flere
ganger. Hver av forskerne dannet seg et generelt
inntrykk av helheten og presenterte noen forelg-
pige temaer for de andre forskerne. I det samlede
materialet hvor formalet var a studere overgan-
ger i samarbeidet om & yte helhetlige tjenester for
brukere med ROP-lidelser, kom vi frem til mer spe-
sifikke kategorier. Fortolkninger ble drgftet i fel-
lesskap for a maksimere validiteten i resultatene.

I denne artikkelen har vi reanalysert dataene
basert pa sdkalt bidragsanalyse (Contribution
Analyses) (Lemire, Nielsen & Dybdal, 2012). Dette
var med sikte pd & undersgke om den praksis vi
har registrert, er i samsvar med myndighetenes
forventninger til samproduksjon (Meld. St. 26
(2014-2015)). Det innebaerer at vi har kategorisert
utsagnene ut fra de tre malsettingene som Ask-
heim (2016) beskriver for samproduksjon: demo-
krati, kvalitet og effektiv gkonomiutnyttelse. Et
slikt skifte fra en induktiv til en deduktiv strategi
innebzerer at data som passer inn i de forhandsde-
finerte kategoriene, far vesentlig plass i analysen
mens andre elementer utelates (Elos & Kyngis,
2012). I vart tilfelle er det ikke snakk om en ren
deduktiv tilneerming siden intervjuguiden ikke ble
utformet med tanke pa & fremskaffe data spesifikt
om samproduksjon.

Viharikke til hensikt 4 generalisere, men gnsker
aillustrere noen av utfordringene ved samproduk-
sjon. Resultatene sier noe om hvilke utfordringer
pargrende opplever ved levering av tjenester til
ROP-brukere og kan gi en indikasjon pa hva som vil
skjeilignende situasjoner. Det er slik sett grunnlag
for analytisk generalisering (Kvale, 1997).
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Workshopen startet med a informere delta-
kerne om hensikten med prosjektet som helhet og
opplegget for workshopen, inkludert gruppeinte-
rvjuene som de hadde fatt informasjon om pa for-
hand. Samtidig ble det tydeliggjort for deltakerne
at de kunne trekke seg pa et hvilket som helst tids-
punkt i prosessen. Resultater er spkt beskrevet slik
at informasjon ikke kan tilbakefgres til bestemte
personer. Prosjektet er meldt til og tilradd av NSD,
prosjektnummer 43638.

Hvordan pargrende involveres i praksis
Nedenfor presenterer vi funnene fra gruppein-
tervjuene, med fokus pa de pargrendes rolle i
samarbeidet om helhetlige tjenester til brukere
med ROP-lidelser. Vi drgfter funnene fortlppende
under hvert av de tre malene Askheim (2016)
mener samproduksjon ideelt sett skal fylle, og stil-
ler spgrsmalet i hvilken grad tjenestetilbudet har
bidratt til demokrati, kvalitet og gkonomi.

Demokrati
Et demokratisk perspektiv pa samproduksjon
handler om hvordan man gjennomfgrer beslut-
ningsprosesser. Deltakelse pa de ulike beslut-
ningsarenaene der det handler om a velge hvilke
problemstillinger som skal tas opp, er en forutset-
ning for innflytelse. Det er ogsa vesentlig & kunne
velge mellom aktuelle Igsningsalternativer (Ask-
heim & Starrin, 2007). Beslutningsprosesser styres
av hvor klare malene er, at man kjenner aktuelle
lpsningsalternativer og at man ser konsekvensene
av de lgsningsalternativene som foreligger (Hatch,
2001). Dersom pargrende skal kunne utgve innfly-
telse pa beslutningene, bgr de delta pa de arenaene
der de reelle beslutningene tas. Mer komplekse
samarbeidsformer som felles mgteplasser, team
og partnerskap (Andersson et al,, 2011), vil kunne
bedre ivareta pargrendes muligheter til & pavirke
beslutningsprosessene siden disse gir mulighet for
a involvere pargrende pa flere mater bade i utfor-
mingen av tjenesten og hvordan den ytes til bruker.
Pargrende i vart materiale fortalte at de sjelden
opplevde a bli tatt med i konkrete beslutningspro-
sesser. Noen opplevde at tjenestene tok deres del-
takelse som en selvfglgelighet.

Alt falt pa oss pargrende. Vi har veert sann
-———-tjeneste 24 timer i dggnet. Der hvor det
offentlige ikke stiller opp, der er det oss som
ma stille opp. Han har fatt forskjellige tje-
nester, men han har en psykoselidelse som

gjor at han trekker seg tilbake og takker nei
til alt, ogsa sa er det sann at: Ja, bruker sier
at... Viavslutter tjenesten, for bruker har tak-
ket nei.

Dette eksempelet illustrerer den utfordringen det
kan veere for pargrende at tjenestene ensidig for-
holder seg til brukerne og ikke trekker pargrendes
kompetanse og informasjon inn i beslutningen om
at en tjeneste skal endres eller avsluttes.

Manglende involvering synes a skape en del
frustrasjoner blant de pargrende. Noen opplever
denne manglende informasjonen med en fglelse av
at de er sveket av systemet.

Og jeg opplever at det sviktet hver eneste
dag da hun begynte a bli darlig og begynte
aruse seg som 16-aring. Loven sier tydelig at
foreldre skal fa informasjon som gjgr at vi
kan ivareta foreldreansvaret vart. Der opp-
levde jeg forste svikt.

Ansatte ved ruspoliklinikken opplever at parg-
rende legger et stort press pa spesialisthelsetje-
nesten, seerlig fordi pargrende er slitne — de blir
da ikke ngdvendigvis sett pa som en ressurs, men
heller en belastning for tjenesten. I tillegg er det et
gkende press pa tjenestene som ma handtere flere
pasienter enn tidligere. Det gjgr at ansatte mener
de ikke kommer i kontakt med pargrende slik de
gjorde tidligere og prioriterer vekk arbeidet for &
holde oppe tempo pa gjennomstrgmming av pasi-
enter. Sitatet nedenfor viser hvordan en ansatt i
ruspoliklinikken beskriver utviklingen.

.. fra vi startet opp var vi veldig opptatt av
a ha pargrende privat nettverk i den fgrste
samtalen og den siste samtalen. I et behand-
lingsforlgp tilbgd vanligvis vi 4-5 samtaler
altsa. Siste drene har jo presset blitt hardere
for oss. Det er veldig mye fokus pa kun det vi
kaller psykiatrisk vurdering.

Brukermedvirkning er ikke et szerlig presist
begrep (Hansen & Ramsdal, 2015), men sakalt «delt
beslutningstaking» er en form for beslutnings-
prosess som kan inkludere bade brukere og parg-
rende. Storm & Edvards (201 3) beskriver dette som
en prosess med aktiv deltakelse fra bade bruker,
pargrende og tjenesteyter, der informasjonsdeling
og reelle valg av lgsninger er sentrale elementer.
Hvis det ikke er etablert beslutningsarenaer der
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de pargrende kan delta, kan man ikke skape delt
beslutningstaking der pargrende er en reell aktgr.

Kvalitet

Den grunnleggende utfordringen for ROP-lidelser
er at kunnskapsgrunnlaget er ufullstendig eller
motstridende og de ulike delproblemene sammen-
vevd med andre delproblemer. Mal og suksesskri-
terier er ogsa vanskelige a definere (Einstein, 2007).
Kunnskapen om hva som skaper psykiske lidelser
eller rusproblemer er begrenset, og det er heller
ikke presis innsikt i hva som bidrar til gkt mestring
for brukerne (Hannigan & Coffey, 2011). Psykisk
helsearbeid og rusmestring fremstar derfor klart
som uregjerlige problemer (Head & Alford, 2015).
Fordi det ikke er noen klar kunnskap om arsaker
og virkning, er det behov for at de ulike aktgrene
samarbeider om & prgve seg frem i fellesskap for
a finne en lgsning (Hansen, 2013). Nar man star
overfor problemer der ulike utfordringer henger
sammen og de ulike tiltakene som iverksettes
pavirker hverandre, vil det veere ngdvendig a sam-
ordne tilbudene som ytes (Head & Alford, 2015).
Hvis ikke pargrende far informasjon om hva de
ulike tjenestene tenker eller hvilken behandlings-
strategi de fglger overfor bruker, vil det veere
vanskelig 4 fglge opp den valgte behandlingsstra-
tegien og ellers vite hvordan de skal forholde seg til
brukeren. Samproduksjon bgr innebaere radfgring
og involvering av de pargrende. Det er i trad med
det demokratiske perspektivet, men vil ogsa veere
isamsvar med gnsket om kvalitet i tjenestene, der-
som de pargrendes kunnskap og erfaringer blir
definert som en ressurs.

Pargrende vihar intervjuet, mener de selv repre-
senterer en innsikt i brukerens bakgrunn og syk-
dom som tjenestene burde veaere interessert i, men
de forteller at deres erfaringer ikke blir etterspurt.

Na har spnnen min veert i kontakt med spe-
sialisttjenestene sannicirka %2 ar. Forelgpig
har jeg ennd ikke veert innkalt til en eneste
samtale. De har ikke etterspurt noe, kommet
og hentet opplysninger. Ikke noe som kan gi
dem et nyansert bilde av hvordan det er med
sgnnen ... [...] Fordi vi kunne ha supplert ved
innleggelse ganske mye hvis de hadde fatt
opplysninger fra oss pargrende. Men de er
ikke interessert i det.

Her kan det synes som at en konsekvens av at
pargrende ikke blir inkluderte, kan bli at de opp-

arbeider seg en generell mistro til tjenestenes
intensjoner og deres forstaelse av sykdommen til
bruker. En pargrende stiller seg tvilende til kvali-
teten og om tjenesteyterne har tilstrekkelig kunn-
skap om sykdomsbildet nar de ikke etterspgr den
ressursen pargrendes kunnskap utgjer:

De er alvorlig sjuke. Sa jeg tenker: Hvor er
forstaelsen deres av deres av sykdommen
pa personen. Har de faktisk forstatt hele
spekteret av sykdommen. Og det tror jeg
ikke de forstar for de vil ikke egentlig ha
disse lange samtalenes pargrende som kan
gi dem detaljbeskrivelsene for best & kunne
forsta dette bildet av hvordan det fungerer i
det daglige. Vi som er sammen med de mye.

Ilgpet av samtalenien av de heterogene gruppene
konfronterte pargrende tjenesteyterne med at de
ikke var interessert i hennes kunnskap om bruke-
ren. Fglgende dialog utspant seg:

Pargrende: Dere er jo ikke interessert i a
hgre hva jeg som pargrende kan informere
dere om brukeren — hvis jeg ringer til dere,
sa blir jeg avvist.

Ansatt i spesialisttjenesten: Det er ikke rik-
tig. Hvis du eller andre pargrende ringer
meg, sa lytter jeg til deg og skriver ned et
journalnotat med de opplysningene du gir
meg, men pa grunn av taushetsplikten kan
jeg ikke diskutere saken med deg.

Her apner spesialisttjenesten for at de gjerne kan
taimot innspill, men at de ikke aktivt gar ut og opp-
fordrer til det. De gir heller ikke tilbakemelding til
de pargrende. Det er overraskende at de ikke etter-
spgr denne mer aktivt da pargrende som lever tett
pabrukeren, vil veere i en unik situasjon for a kunne
utfylle brukerens tilbakemeldinger til tjenesteyter.
Et av de klassiske kjennetegnene pa ROP-lidelser,
sa vel som uregjerlige problemer generelt, er at
lidelsen og symptomene svinger. Det er derfor et
klart behov for a registrere hvordan ulike tiltak
virker inn pa brukeren og endringer i livsfgrselen,
slik at tjenestetilbudet kan justeres i trad med de
erfaringer som gjgres (Einstein, 2007; Ferlie et al.,
2011; Hansen & Ramsdal, 2012). Felles mgteplasser
synes derfor a veaere et ngdvendig minimum dersom
man skal bygge et helhetlig tjenestetilbud til ROP-
brukere, forankret i ideologien om samproduksjon.
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En pargrende gav uttrykk for at Individuell Plan
(IP) ikke fungerer som det verktgyet den er tenkt
a veere. Det ble begrunnet med at ansvaret for a
fylle ut planen blir overlatt til bruker, noe vedkom-
mende ikke vil kunne klare i denne situasjonen.

[.] denne IP-en som du sier, den fungerer
jo ikke fordi at det er ikke et verktgy. Fordi
at kompetansen, forstaelsen og slikt rundt
broren min ikke er deridet hele tatt. Sa den
[[P-en] er sa a si tom. De har en overbevis-
ning om at han skal utfylle det sjgl, han som
har sa lite forstaelse. Han vet ikke hva det
innebeerer med en type autistisk syndrom
og utviklingshemmingen sin. Hva det betyr.
Han vet ikke. S& jeg har klaga og klaga pa
innholdet i denne her. Det er det jeg har
gjort i de arene jeg har veert verge for han,
at de ma ha et innhold der som de forstar og
sier noe om utfordringene, behovet hans og
som kan frigjgre mine foreldre fra ansvar.][...
Vi hadde det juridiske formelle, men vi ma
sitte der kvalitativt og se pa hva den enkelte
bruker eristand til i utformingen av IP. Det
er alfa og omega og pargrende er en delidet
arbeidet.

Denne uttalelsen tyder pa at den pargrende bade
gnsker a bidra med informasjon og gnsker a veere
med pa en diskusjon om mal i den individuelle
planen og hvordan disse malene skal konkretise-
res i ulike tiltak. Slik vil IP-en kunne bidra som et
grunnlag for samordning av tjenestene og deri-
gjennom veere et virkemiddel for & sikre kvalitet
itjenesten.

Sitatet nedenfor er hentet fra den pargrende
(som selv har jobbet i spesialisthelsetjenesten)
som fortalte hun hadde klaget til Fylkesmannen.
Etter gjentatte klager forteller hun hvordan for-
holdene for bruker har blitt bedre og tjenestene
samarbeider i stgrre grad enn tidligere. Hun sier
derimot ikke noe om hvorvidt hun som pargrende
ogsa involveres mer enn tidligere.

Na fgler jeg endelig at folk er samlet rundt
datteren min. Og samarbeider og.. Na kan
ting skje likevel, men jeg fgler at alt blir gjort
for oss. Det er veldig forskjell. Og jeg er pd en
mate bevisst over hvor hardt jeg har mattet
slass som pargrende. Jeg tenker at jeg hadde
ressursene til det, men selv meg tok det et ar
for jeg begynte a siifra, fordi det opplevdes

som sa alvorlig a stille krav sa jeg.. Na ngler
jegikke, men jeg brukte et ar og jeg matte jo
paen mate ga mot mine tidligere kollegaer i
akuttpsykiatrien og melde fra om ting som
ble gjort.

Mer systematisk utveksling av informasjon mel-
lom tjenesteytere og pargrende kan bidra til &
styrke det helhetlige tjenestetilbudet. Mye tyder
pa at dette likevel ikke er tilstrekkelig. Skal man
fa til en reell samproduksjon, er det behov for mer
avanserte samarbeidsformer enn informasjonsut-
veksling — den minst komplekse formen for samar-
beid (Andersson et al., 2011).

@Okonomi

En av begrunnelsene for a overlate mer ansvar til
pargrende, er behovet for & begrense belastnin-
gen pa velferdstjenestene (Askheim, 2016). Det er
heller ikke slik at det & overlate ansvaret til parg-
rende er kostnadsfritt, verken for den enkelte eller
for samfunnet. Ansvaret virker tyngende. Studier
viser at det & veere pargrende med omsorgsansvar
for brukere med psykiske lidelser gir gkt sannsyn-
lighet for 4 oppleve mer belastning pa familien
sammenlignet med det &4 ha omsorgsansvar for
brukere med somatiske lidelser (Viana et al., 2013).
Itillegg er det en ekstra belastning & ha hjemmebo-
ende syke barn nar de egentlig er voksne nok til &
bo alene.

Han blir gdende hjemme sammen med meg,
sajeger sykmeldt fra min jobb, for her er det
uutholdelig. Og han gar sammen med meg
hele tiden. Det er ikke noen andre tilbud han
har.

Flere av de pargrende vi intervjuet, forteller de har
veert sykemeldte over lang tid pa grunn av sine
omsorgsforpliktelser. For noen av informantene
er ogsa de pkonomiske konsekvensene store, som
fplge av tapt arbeidsinntekt. En av informantene
uttaler:

Vi har veert sykmeldt i to ar stort sett, begge
to. Vi har mistet masse inntekt. Vi har mat-
tet legge om livet vart og vi gnsker jo et eget
liv .....

I Norge yter staten 100 % lgnn i opptil ett ar ved
sykdom, og det er ogsa gode gkonomiske stgtteord-
ninger for de som er sykemeldte ut over ett ar. Hvis
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det er slik at pargrendeansvaret medfgrer syke-
meldinger, blir kostnadene for samfunnet omfat-
tende til tross for at pargrendes tjenester ikke
finansieres av offentlige midler. Det innebaerer at
selv om pargrende avlaster deler av tjenestene, kan
kostnadene ved a overlate ansvar til pargrende
likevel bli omfattende.

Det at omsorgsforpliktelser far store konse-
kvenser for de pargrende, er heller ikke et seer-
norsk fenomen. Bradley (2015) konkluderer med
at arsakene til dette i stor grad er at de pargrende
ikke far tilstrekkelig informasjon og dermed kan
medfere gkt press pa velferdstjenestene. Det er da
et paradoks at pargrende avlaster offentlige helse-
og velferdstjenester, samtidig som de samfunnsg-
konomiske kostnadene for denne avlastningen
kan bli hgye.

Forslag til forbedringer

Samproduksjon vil kreve et skifte fra tjenesteyter
til bruker og pargrende i fordelingen av ressurser,
ansvar og beslutningsmyndighet. Det vil ogsa
innebzere en mulighet for brukerne av tjenestene
tild kunne veere med a definere problemet og hvor-
dan det bgr handteres (Ryan, 2012). I et slikt per-
spektiv blir delt beslutningstaking sentralt.

Skal man fa til delt beslutning, er ikke informa-
sjonsutveksling tilstrekkelig. Selv med en god og
apen informasjonsutveksling, opprettholder de
ulike aktgrene fortsatt mulighetene til a ta sine
egne avgjgrelser uavhengig av de andre. Malset-
tingen bgr derfor veere at man far til en prosess der
viktige avgjgrelser tasiet samspill mellom pasient,
pargrende og de ulike tjenesteyterne, slik at vi far
delt beslutningstaking (Storm & Edvards, 2013).

Dette skaper behov for & etablere gode mgte-
plasser der alle parter far del i hvilke mal som for-
muleres, hvilke lgsningsalternativer som finnes
og konsekvensene av disse (March, 1994). Det vil
si at man ma opp pa et middels komplekst niva av
samarbeid (Andersson et al., 2011). Mgteplasser
er viktig av flere grunner. Den ene er at det synes
som om tanken om samproduksjon bygger pa en
harmonimodell der alle har samme mal og gnsker
(Askheim, 2016). Som datamaterialet viser, er det
ikke slik for disse brukerne og pargrende. I prak-
sis innebzerer det at dersom man skal utforme et
helhetlig tjenestetilbud, ma man komme frem til
en form for kompromiss. En mgteplass er en arena
der slike kompromisser kan utformes. Felles mgte-
plasser kan ogsa veere en god mate a gjennomfgre
brukermedvirkning, bade for brukerne selv og for

pargrende. Om brukerne og pargrende skal delta
i beslutningene, er det ngdvendig a fa lgsningsal-
ternativene presentert pa en slik mate at de selv
kan formulere kvalifiserte valg. Det vil da skape
muligheter for reell delt beslutningstaking (Storm
& Edvards, 2013). Tjenesteyterne vil ogsa matte
innta en rolle som i stgrre grad kjennetegnes av a
veere fasilitator og mindre av ekspert (Ryan, 2012).

Selv om myndighetene har etablert et pro-
gram for en pargrendepolitikk, papeker de selv at
det er behov for bedring av praksis (Meld. St. 26
(2014-2015)). Det er seerlig arenaer for informa-
sjon og pavirkning som trekkes frem som virke-
middel. Vare bruker- og pargrendeinformanter er
rekruttert gjennom interesseorganisasjoner og
har slik sett en arena for pavirkning som gruppe.
Datamaterialet viser at informantene ikke fin-
ner det tilstrekkelig. De har behov for stgtte fra
og samarbeid med tjenestene ogsa i den daglige
omsorgen for bruker pa et individniva. Dette fin-
ner stgtte i nasjonale fgringer (Helsedirektoratet,
2017). Her vektlegges synliggjgring av pargrendes
medvirkning og deres utfgring av oppgaver i arbei-
det med individuell plan.

Selv om samproduksjon og aktive pargrende har
en sentral verdi slik vi har diskutert ovenfor, vil det
kunne vzere store variasjoner mellom pargrende
med hensyn til bade gnske og kapasitet til & delta.
Det er heller ikke slik at samarbeidet mellom tje-
nestene og pargrende er fastlagt en gang for alle,
men ma betraktes som en dynamisk interaksjon
som kan endres over tid og etter omstendighetene
(Batalden, 2015).

Avslutning

Datamaterialet viser at pargrendeinformantene
er sveert samstemte med hensyn til at de opplever
a fa et stort ansvar med a fglge opp sine brukere.
Videre er det en gjennomgaende utfordring at de
ikke opplever a bli hegrt eller far gitt utfyllende
informasjon om bruker og forhold rundt vedkom-
mende til tjenesteyterne. Pargrende trekkesiliten
grad inn i planlegging, beslutninger og utforming
av tjenestene. Dette er for en stor del sammenfal-
lende med det pargrende bade i Norge og andre
land opplever (Bradley, 2015; Cree et al., 2015;
Rowe, 2012; Weimand, 2013).

Samtidig bidrar pargrende med omfattende
oppfelging av ROP-brukere, og de vil derfor kunne
vaere sentrale aktgrer i en samproduksjonspro-
sess, slik det ogsa blir skissert pa et overordnet
policyniva. Tjenestene forventes a trekke inn parg-
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rende og deres kompetanse istgrre grad enn det de
selv mener presset pa tjenestene gir rom for. Slik
planlegging, utforming og levering av tjenestene
fungereridag, er det ikke samproduksjon i praksis.
Tjenestene blir ikke mer demokratiske, og det er en
utfordring med hensyn til 4 hgyne kvaliteten, slik
det forventes gjennom mer helhetlige tjenester
basert pa et samarbeid med pargrende og bruker.
Videre er presset og belastningen pa pargrende til
ROP-brukere allerede stort slik at det for mange av
dem ikke er realistisk at de kan ta mer ansvar for
brukerne enn det de allerede gjgr. Det er fplgelig
liten grunn til 4 anta at samproduksjon vil ha noen
vesentlig gkonomisk effekt — om ikke pargrende
blir mer involvert og far mer omfattende stgtte fra
tjenestene.
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