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Kapittel 1. Innledning

Det har vert gjennomfoert en rekke undersekelser av pasienterfaringer i Norge og
internasjonalt, for ulike pasientgrupper og pé ulike nivéer i helsetjenesten.' I Norge har
underseokelser stort sett foregatt lokalt, etter lokale initiativ og med lokale opplegg. Folgelig
har det veert sma muligheter til & sammenligne tilbakemeldingene fra pasientene mellom ulike
institusjoner. Siden midten av nittitallet har det imidlertid pagétt et forskningsarbeid for &
utvikle standardiserte instrumenter for maling av pasienterfaringer ved somatiske sykehus, og
metodezne fra dette utviklingsarbeidet har vaert benyttet i flere omganger pé en rekke sykehus 1
Norge.

Noe tilsvarende prosjekt har ikke vaert gjennomfert i psykisk helsevern, men har vaert
etterspurt fra sentrale myndigheter og andre sentrale akterer i forbindelse med arbeidet med
nasjonale kvalitetsindikatorer for psykisk helsevern. I et mogte med arbeidsgruppen for
nasjonale kvalitetsindikatorer i psykisk helsevern 5. september 2002, i regi av Sosial- og
helsedirektoratet, ble SINTEF Helse og HELTEF? oppfordret til 4 samarbeide om 4 utvikle en
metode for & gjennomfore erfaringsundersekelser blant brukere av det psykiske helsevernet.
SINTEF Helse og HELTEEF initierte kort tid etterpé et samarbeidsprosjekt pé feltet, med
prosjektstotte fra SHDir.

Hovedmadlet for utviklingsarbeidet er & utvikle et undersekelsesopplegg for & male
brukererfaringer med det psykiske helsevernet, som gjor at de ansvarlige pa ulike niva og
allmennheten kan fa informasjon om hvordan pasientene opplever tjenestetilbudet. I forste
omgang er prosjektet avgrenset til & gjelde voksne pasienter, men malet er at vi ogsa skal
inkludere brukere av psykisk helsevern for barn og unge etter hvert.

I denne forste delrapporten fra prosjektet er fokus pd metode og sperreskjema for & méle
pasienterfaringer blant voksne som har mottatt et poliklinisk tilbud i det psykiske helsevernet.
Vi beskriver prosessen sa langt, oppsummerer hovederfaringene med poliklinikkdelen, og
foreslér sporreskjema og metode for méling av pasienterfaringer. Vi gir ogsa et forslag til et
minimumsbatteri av spersmal som kan benyttes pd tvers av pasientgrupper, og som kan
benyttes i lokale brukerundersgkelser. Et slikt minimumsbatteri utgjor et nedvendig
supplement til standardiserte sperreskjemaer som brukes i regionale og nasjonale
undersokelser.

Denne rapporten er forelopig. Endelig rapportering vil bli foretatt i forbindelse med
rapporteringen juni 2004, som vil ha hovedvekt pa sperreskjema og metode for maling av
pasienterfaringer blant degnpasienter. Dette betyr at sporreskjemaet som foreslas i denne
rapporten kan gjennomga justeringer utover i 2004, blant annet som resultat av prosessen med
a utarbeide et felles sett av kjernesporsmél. Dette er ogsé hovedgrunnen til at vi ikke har
ferdigstilt design og struktur i sperreskjemaet, men heller konsentrert oss om temaer og
spersmal. Disse temaene og spersmalene ber imidlertid gi et godt bilde av hva som er viktige

'Se vedlagte litteraturliste.

? Utviklingsarbeidet ble gjennomfrt i prosjektet RESKVA, "RESultatforskning og KV Alitetsevaluering”, som
hadde fokus pé degnpasienter ved somatiske sykehus. Sperreskjemaet og metoden er modifisert noe i prosjektet
PasOpp (PASientOPPlevelser), som ogsé er utvidet til & gjelde nye pasientgrupper.

? Fra 1.1.2004 inngar HELTEF i Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten. I denne rapporten bruker vi som
hovedregel HELTEF-navnet, da det meste av arbeidet til na har foregatt for etableringen av Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten.



pasienterfaringsomrader og spersmaél for brukere av polikliniske tjenester i det psykiske
helsevernet.

Samarbeidsgruppens anbefaling

SINTEF Helse og Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten anbefaler i denne rapporten et
sporreskjema som er rettet mot polikliniske pasienter 1 det psykiske helsevernet. Vi mener at
erfaringene fra prosjektet tilsier at man pa kort sikt kan starte systematiske
pasientunderseokelser av pasienter i poliklinisk behandling. Konkret betyr dette at det kan
gjiennomfores en landsomfattende undersokelse av pasienterfaringer med polikliniske tilbud i
det psykiske helsevernet fra hosten 2004, slik den nasjonale arbeidsgruppen for
kvalitetsindikatorer i psykisk helsevern har foreslatt. I den nasjonale undersekelsen ber det 1
tillegg bygges inn aktuelle forskningsproblemstillinger, spesielt ndr det gjelder
frafallsproblematikk.

Organisering av prosjektet
Fra SINTEF Helse og HELTEF har folgende personer vart involvert i utviklingsprosjektet:

e SINTEF Helse: Torleif Ruud, Johan Hikon Bjerngaard, Lisbet Grut
e HELTEF: Dag Hofoss, Garil Groven, Ingrid Sperre Saunes, Kari Aanjesen Dahle,
@yvind Andresen

SINTEF Helse og HELTEEF har i tillegg involvert personer fra sine nettverk i arbeidet med
prosjektet. SINTEF Helse har etablert et eget nettverk for méling av brukererfaringer i
psykisk helsevern, bestaende av personer fra en rekke psykiatriske institusjoner i Norge.
HELTEEF har spesielt benyttet personer og institusjoner i Helse Vest, ettersom HELTEF har
hatt i oppdrag & gjennomfere pasienterfaringsundersokelser i regionen.

Mental Helse ble invitert inn i referansegruppe for prosjektet, men har til na ikke deltatt pa
meter. De har imidlertid deltatt pd mete i nettverksgruppen, som SINTEF Helse og HELTEF
har benyttet som faglig forum for samarbeidsprosjektet.

Det er gjennomfort rundt ti meter mellom SINTEF Helse og HELTEF i prosjektet til nd,
hvorav to av metene har vaert utvidet med personer fra nettverket til SINTEF Helse
(erfaringsseminar). I tillegg har HELTEF diskutert sperreskjema og metode med
prosjektgruppen for brukerundersokelser i Helse Vest pé flere moter.

Framdrift og aktiviteter
Hovedfasene i utviklingsprosjektet har vert som folger:

-
. s »  Oppstart Gjennomforing Evaluering Validering og
Basisutvikling prosjekter av prosjekter fag/metode videreutvikling
_

f




Fase 2 og 3 er formelt sett ikke en del av utviklingsprosjektet, men har vaert viktig input i
evalueringen og valideringen. Prosjektene i fase 2 og 3 har vaert regionale
pasienterfaringsundersekelser i Helse Vest, som HELTEF har gjennomfert pa oppdrag for
Helse Vest (Utredningsrapport 15/2003, 2/2004).

De viktigste aktivitetene i de ulike fasene av prosjektet har vert som folger:

e Basisutvikling
o Arbeidsmeter: utvikling av skjema, metodiske sporsmal
o Litteraturgjennomgang
o Kbvalitative intervjuer av pasienter
o Testing av forelopig skjema pd pasienter og ansatte
o Innspill fra fagfolk i Helse Vest
e Evaluering/validering
o Analyse av pasientkommentarer pa sperreskjema i Helse Vest undersekelsen
o Statistisk analyse av materialet i Helse Vest
o Tilbakemelding fra Helse Vest pa undersekelsen
o Arbeidsmater og nettverksmete: giennomgang og videreutvikling av
sporreskjema, metodiske sporsmal

Framdriften 1 prosjektet er omtrent som planlagt, med unntak av at det er gjennomfort noe
feerre statistiske analyser i validerings- og videreutviklingsfasen enn vi opprinnelig tenkte.
Hovedgrunnen til det er at sperreskjemaet som ble benyttet i undersekelsen i Helse Vest, ikke
var tilstrekkelig utviklet til & kunne gé gjennom de mest avanserte statistiske testene.

Oppbygging av rapporten

Hovedformalet med denne rapporten er & foresld metode og sperreskjema for & male
pasienterfaringer med poliklinikker for voksne i psykisk helsevern. Rapporten er bygd opp pa
folgende mate:

o [ kapittel 2 presenteres forslag til hvilke omrader som ber inkluderes i et sperreskjema
til brukere av tjenester i det psykiske helsevernet, basert pd litteraturgjennomgang,
kvalitative intervjuer og tilbakemeldinger fra fagfolk i sektoren.

o [ kapittel 3 beskrives arbeidet med & utvikle et sperreskjema for maling av
pasienterfaringer ved poliklinikker, og sperreskjemaet som prosjektet foreslar finnes i
vedlegg 1.

e [ kapittel 4 behandles metodiske problemstillinger, som avgrensning av utvalg og
svarprosent. Den metodiske delen bygger i stor grad pa erfaringer fra undersekelsen i
Helse Vest, i tillegg til litteraturgjennomgangen pa omradet.

e Vedleggene har folgende innhold: vedlegg 1 inneholder sperreskjemaet som
samarbeidsgruppen foreslar, vedlegg 2 er en oversikt over kjernesporsmal som
foreslas, vedlegg 3 og 4 oppsummerer erfaringene med poliklinikkskjemaet som ble
benyttet i Helse Vest, vedlegg 5 oppsummerer de kvalitative intervjuene med
pasienter, og vedlegg 6 inneholder litteraturliste over pasienterfaringsundersekelser 1
helsetjenesten. Vedlegg 3-5 er utarbeidet i utviklingsprosessen, og det er derfor ikke
nedvendigvis fullstendig samsvar mellom innholdet i disse vedleggene og det som star
i resten av denne rapporten. Noen ganger har vi gjort nye vurderinger senere i
utviklingsprosjektet, som har gjort at forelapige forslag ikke er fulgt opp.



Kapittel 2. Hvilke tema bgr males?

I dette kapitlet drefter vi hvilke omréder som ber inkluderes i et sperreskjema til brukere av
tjenester i det psykiske helsevernet. Som inntak til en slik problemstilling benytter vi fire ulike
kilder til informasjon:

1. Litteratur fra andre undersgkelser av brukere av somatiske og psykisk
helseverninstitusjoner

2. Kuvalitative intervjuer med brukere av tjenester i det psykiske helsevernet

3. Innspill fra fagfolk i sektoren gjennom et prosjektsamarbeid med Helse Vest RHF

4. Samarbeidsmeter med en nasjonal nettverksgruppe for maling av brukererfaringer i
det psykiske helsevernet

Det foreligger en omfattende litteratur om bruk av brukerundersekelser i helsetjenesten. I
vedlegg 6 har vi lagt ved en oversikt over tilgjengelig litteratur pa feltet. Brorparten av slike
undersgkelser har vart rettet mot somatisk sektor, men etter hvert foreligger det omfattende
dokumentasjon av erfaringene fra slike undersekelser i psykiatrien (se for eksempel Ruggeri
1994). Sitzia og Wood (1997) viser en kraftig vekst i publiserte artikler som omhandler
pasient- eller brukertilfredshet, serlig fra slutten av 1980-tallet og videre utover i 1990-tallet.

Det foreligger ogsa norske undersokelser av brukererfaringer i det psykiske helsevernet (for
eksempel Sergaard 1996, Gjerden og Moen 2001). Det er fa standardiserte instrumenter for
maling av brukererfaringer for mennesker med psykiske lidelser (Sergaard 1996). De ulike
instrumentene som er anvendt har ofte hatt en lokal forankring, hvor behovet for
sammenligning med andre ikke har vert vektlagt i stor grad.

Hensikten med litteraturgjennomgangen har veart & avdekke hvilke omrader som annen
forskning har vurdert som relevante for brukerundersekelser. Vi ensker pd den méten & trekke
veksler pd andres arbeid slik at vi 1 sterst mulig grad kan lage spersmdl som omfatter viktige
omrader ved tjenestetilbudet, samt at vi ikke utelater sider ved tilbudet som burde vare med.
Det har ikke ligget innen rammene til dette prosjektet med en fullstendig
litteraturgjennomgang med sikte pa kunnskapsstatus om brukerundersekelser. Vi tar heller
ikke opp i denne sammenhengen kritikk som er reist angéende slike undersekelser.

I de folgende avsnittene tar vi for oss sider ved tjenestetilbudet som det er relevant a la
pasientene vurdere. Gjennomgangen er ikke spesifisert til omsorgsniva (dag, degn eller
poliklinikk). Enkelte av temaene er imidlertid avgrenset til bare & gjelde degntilbud ved
institusjon.

Det er samarbeidsgruppens oppfatning at temaomradene som omtales nedenfor ber dekkes 1
brukerundersekelser i det psykiske helsevernet. Vi har operasjonalisert spersmal under hvert
tema, og de viktigste av disse spersmalene har vi foreslatt som kjernespersmal som kan danne
grunnlag for maling av brukererfaringer i det psykiske helsevernet. En oversikt over
kjernespersmalene finnes i vedlegg 2. I forslaget til sperreskjema, som finnes i vedlegg 1, er
bade kjernespearsmalene og andre relevante spersmal inkludert.

Relasjoner til personalet

Kwvaliteten pa relasjonen mellom behandler og pasient er nedvendigvis svaert viktig. Dette er
ogsé et omrade som gar igjen som et viktig tema i forskningslitteraturen (se for eksempel



Sitzia og Wood 1997, Sergaard 1996). Relasjonen mellom pasient og behandler har ogsa vist
seg a ha en svert viktig betydning for effekten av den behandlingen som ytes (se for eksempel
Miller et al 1999).

I vedlegg 5 er erfaringene fra kvalitative intervjuer med 12 brukere av det psykiske
helsevernet oppsummert. En red trdd gjennom intervjuene er informantenes vektlegging av
betydningen av at behandlere og personale viser genuin interesse for & hjelpe dem som
pasienter. De har et klart uttalt behov for & oppleve at behandlerne sper hvordan de har det, og
ser dem. Informantene forteller at de trenger & oppleve en oppriktig interesse og omsorg fra
behandlerne og personalet. Ordbruken varierte, men alle informantene beskrev hvor
avgjerende det er for dem og deres behandlingsprosess at de blir mett med denne type
holdninger fra personalet.

Medvirkning og innflytelse

De kvalitative intervjuene ga et klart inntrykk av at brukerne ensker innvirkning péa det
behandlingstilbudet som ytes. Informantene ga uttrykk for et sterkt enske om & f& vere med &
bestemme, og at deres synspunkter blir tatt hensyn til. De ensket & bli lyttet til av behandlere
og personale, med tanke pd egne ensker og vurderinger knyttet til behandlingsopplegg.
Informantene uttrykte et sarlig sterkt enske om medbestemmelse ifht. medisinering, bade
type og mengde medisiner. Et sentralt tema i intervjuene har derfor veert deres negative
erfaringer med medisinering generelt, og med manglende medbestemmelse i forhold til
medisinering. Mange har ogsa formidlet et sterkt enske om & medvirke i valg av andre
terapier, for eksempel om eller nar der er gunstig med individualterapi eller gruppeterapi.

Kontinuitet i behandlingen

Et problem med brukerundersgkelser er at de ofte utformes pa bakgrunn av tilbudssidens
behov for informasjon (se f.eks. Ruggeri et al 1994, Sitzia og Wood 1997). Tilbudssiden er da
gjerne forstatt som profesjonsuteveres behov for tilbakemelding pa eget behandlingsopplegg.

Spesialisttjenesten er oppdelt i institusjoner, avdelinger, poster og team. I tillegg stir de i en
relasjon til det tjenestetilbudet som ytes i primarhelsetjenesten. Hvis mélinger av
brukererfaringer kun koples til erfaringer med enkeltdeler kan viktig informasjon om helheten
g4 tapt, for eksempel hvordan de ulike enhetene samarbeider om behandlingen. Bedre
samarbeid mellom de ulike aktarene som yter hjelp for mennesker med psykiske lidelser, er
framhevet som en viktig utfordring i Stortingsmelding nr 25 (1996-97).

De kvalitative intervjuene viste at det var flere pasienter som opplevde behov for hjelp ogsa
etter at de var utskrevet. I intervjuene kom det klart fram at en utskrivning ikke bare dreier seg
om 4 fastsette en dato, men at det ma betraktes som en handlingssekvens som starter i
institusjonen og varer i en viss tid etter at pasienten er etablert for eksempel i egen bolig. Det
dreier seg om et behov for & delta i en planlegging, og behov for oppfelging 1 forhold til alt
det praktiske ved 4 komme ut i samfunnet igjen — bolig, skonomi, jobb. Det dreier seg ogsé
om pasientenes behov for & vite at noen folger dem opp, eller at de har noen & henvende seg
til, dersom tiden etter utskrivningen blir for vanskelig.



Tilgjengelighet ved henvisning og innleggelse

Ventetid pa behandling har fatt stor medieomtale i offentlig debatt, som mal pa
tilgjengeligheten til spesialisttjenesten. Dette temaet har ogsa hatt en sentral plass i tidligere
pasientundersgkelser (se for eksempel Ware et al 1983). Pasienterfaringer med ventetider vil
likevel vaere noe problematisk, all den tid man méler dette blant de som tross alt har fatt et
tilbud. I s& méte er det nerliggende & hevde at dette er sparsmél som ogsa burde omfatte de
som venter pa tilbud.

Informasjon om rettigheter og tjenestetilbud

Stortinget har gjennom lovverk gitt klare foringer for informasjonsplikten som
spesialisttjenesten har til pasientene. Informasjon om tjenestetilbudet er ogsa sentral med
tanke pa brukermedvirkning. Muligheten for en jevnbyrdig relasjon mellom yrkesutever og
den som hjelpes, forutsetter at pasienten har tilgang til nedvendig informasjon for & gjere sine
egne vurderinger.

Vurdering av behandlingen

Utbyttet av behandlingen er nedvendigvis knyttet til mange ulike forhold. Enkelte lidelser vil
vaere av en slik art at for eksempel fullstendig bortfall av symptomer neppe er realistisk.
Spersmalet om utbytte blir ytterligere problematisk nar vi i tillegg vet at det er mangler ved
kunnskapsgrunnlaget om hva som virker og ikke virker i den verkteykassen som er
tilgjengelig i det psykiske helsevernet. Vi vil likevel hevde at sparsmalet om pasientenes
erfaringer med utbytte av behandlingstilbudet er viktig, selv om svarene vil vaere vanskelig &
tolke. Utbytte kan tolkes bade som symptomlindring, fraveer av forverring, beskyttelse bade
fra og av omgivelsene mens pasienten er i en darlig fase, til faktisk bedring eller det & bli
symptomfri.

Erfaringer med omgivelsene i degninstitusjoner

Med omgivelser tenker vi i denne sammenhengen bade pa de rent fysiske omgivelser, og pa
andre typer omgivelser, spesielt kontakten med de andre pasientene. Dette er omrdder som er
serlig aktuelt for brukere av degninstitusjoner, og temaene har vert inkludert i tidligere
undersgkelser av pasienterfaringer i psykisk helsevern (se f.eks. Hansson 1989).

Tilgjengelighet til personale og behandlingstilbudet

Ware et al (1983) trekker fram personalets og behandlingstilbudets tilgjengelighet for
pasientene som en viktig faktor. Mulighetene for & komme i kontakt med behandlere og
pleiepersonale er viktige stikkord i denne sammenhengen.

Parorendes rolle

Pérarende spiller en viktig rolle for mennesker med psykiske lidelser. Det er imidlertid et
vanskelig tema & dekke siden det er vanskelig & avgrense. For eksempel kan spersmél om
parerende vare forskjellig for en bruker som er 18 &r sammenlignet med en som er 70 &r. Det
er heller ikke gitt at alle brukerne ensker at parerende skal spille noen rolle i utformingen av
tjenestetilbudet.



Etter var mening er spersmal om parerendes rolle trolig mest egnet for undersekelser som har
dette for pyet. Egne undersegkelser direkte rettet mot parerende kan vaere en mulig
innfallsvinkel (se for eksempel Ruud 2003). Vi mener likevel at noen spersmél om erfaringer
med hvordan pérerende inkluderes i behandlingen ber inngé i1 brukerundersekelser.

Tvang

Det psykiske helsevernet er i en serstilling med tanke pa at man kan ta inn til behandling
personer som selv ikke vil det. Det finnes tre ulike former for formell tvang; tilbakeholdelse
ved tvang (ved tvangsinnleggelse), tvangsmidler og tvangsbehandling. Skjerming er formelt
sett noe mer uklar, se for eksempel Bjorngaard og Hatling (2003) for en mer inngdende
diskusjon.

Hvordan brukerne selv opplever tvang og frivillighet er imidlertid ikke nedvendigvis
sammenfallende med formell tvang. En person som innlegges frivillig kan for eksempel
oppleve dette som tvang, hvis det ikke finnes alternativer. Undersgkelser har blant annet vist
at pasienter som er frivillig innlagt, selv mener de er tvangsinnlagte og motsatt (Hoge et al
1997). Grensen mellom tvang og sterk overtalelse kan ogsa vere vanskelig a trekke. Se for
eksempel Syse (1999) hvor dette er dreftet nermere.

Ettersom tvangsaspektet i det psykiske helsevernet er framtredende, er det viktig & fa med en
subjektiv oppfatning av om man oppfatter behandlingstilbudet frivillig eller ikke.
Opplysninger om formell tvang og frivillighet kan innhentes fra de pasientadministrative
systemene.

Forventninger og preferanser

Sergaard (1996) drefter hva som innvirker pa brukernes tilfredshet ved tjenestetilbudet.
Brukernes forventninger til det tilbudet de mottar, vil trolig veere svert viktig for hvordan de
vurderer det samme tilbudet. Dette gjelder bade forventninger til behandlingstilbudet generelt,
men ogsd til mer spesifikke sider ved tilbudet. Vi har 1 forslaget til sporreskjema enkelte
spersmdl som dekker bade forventninger og ensker til behandlingstilbudet.

Generelle erfaringer

Spersmal som lar brukeren oppsummere ulike sider ved tilbudet — sékalte globale spersmal —
er omdiskutert (se for eksempel Sergaard 1996). Det er gjerne oppfert som ankepunkter til
slike spersmaél ar de er for generelle til & kunne tolkes. Samtidig er det hevdet at slike
spersmal ofte gir positive svar med lite spredning.

Vi mener imidlertid at globale spersmél ber inngd i sperreskjemaet. Slike spersmél gir
brukeren mulighet til selv & summere plusser og minuser ved behandlingstilbudet. Problemet
med enkeltspersmél som maler erfaringer med konkrete enkeltsider ved behandlingen, er at
disse kan vere av liten betydning for pasienten. Man risikerer & legge vekt pa erfaringer ved
tilbudet som ikke er viktig for den det gjelder. Globale spersmaél vil vare et viktig supplement
til mer konkrete spersmdl, og gir en helhetsvurdering av erfaringene for hvert individ.
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Kapittel 3. Utvikling av spgrreskjema for a male
pasienterfaringer

Utvikling av méleinstrumenter for & kartlegge pasienterfaringer, og forskning pa
pasienterfaringer, har foregétt nasjonalt og internasjonalt i en arrekke. Et inntrykk av
omfanget av dette arbeidet kan man fa ved a se pé vedlagte litteraturliste. En viktig
problemstilling for alle er hvordan man sikrer at de spersmélene man stiller i sporreskjemaet
reflekterer det fenomenet (pasienterfaringer) man seker 4 underseke pa en god mate (validitet)
Pasienterfaringer er et komplekst begrep, med mange dimensjoner. Utviklingen av
sporreskjemaer ber derfor bygge pa oppdatert kunnskap om temaet, og det er derfor naturlig &
starte skjemautviklingen med en litteraturgjennomgang.

Ut over faglige og metodiske hensyn virker ofte kontekstuelle, praktiske og tidsmessige
faktorer inn pa utviklingen av et sperreskjema. I utviklingen av poliklinikkskjema for psykisk
helsevern, har det vart to sentrale foringer av denne art:

e Det har vert signaler fra sentrale aktorer at det er enskelig med noen spersmél som
kan benyttes for & sammenligne mellom somatikken og psykisk helsevern

e Helse Vest har gitt foran og ensket en rask gjennomfering av
pasienterfaringsundersekelser ogsé 1 psykisk helsevern

I startfasen av utviklingsarbeidet tok vi utgangspunkt i sperreskjemaene som fantes for
somatiske pasienter, for & vurdere hvilke spersmél som kan vare aktuelle innenfor psykisk
helsevern. I tillegg nyttiggjorde vi oss av ferste versjon av et brukererfaringsskjema som
SINTEF Helse har utviklet, i samarbeid med et nettverk av fagfolk som har gjennomfert
brukerundersgkelser lokalt i psykisk helsevern (bl.a. Rogaland psykiatriske sykehus).

Farste versjon av poliklinikkskjema fra samarbeidsgruppen ble benyttet i en undersekelse 1
Helse Vest varen 2003. Utviklingen av denne versjonen er neermere beskrevet i neste avsnitt.
Den neste fasen i utviklingen av poliklinikkskjemaet var dels basert pa kvalitativ og
kvantitativ analyse av Helse Vest materialet, og dels pa nye aktiviteter som ble startet ifbm.
utvikling av ferste versjon av degnskjema. Litteraturgjennomgangen ble foretatt 1 forkant av
utviklingen av degnskjema, og har vert viktig 4 ta hensyn til i neste versjon av
poliklinikkskjema.

Det er summen av erfaringer i disse fasene som har fert fram til forslaget til poliklinikkskjema
som samarbeidsgruppen har vedlagt rapporten (vedlegg 1).

Forsteversjon av sporreskjema

Utviklingen av ferste versjon av sperreskjema som ble benyttet i Helse Vest besto av falgende
deler:

e Intern utvikling av skjema:
o @Gjennomgang av skjemaene for somatiske pasienter for & identifisere sparsmal
som er relevante a viderefore og & sammenlikne
o Gjennomgang av skjemaer som er utviklet innenfor psykisk helsevern, spesielt
skjemaet som SINTEF Helse har utviklet i samarbeid med RPS
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o P& denne bakgrunn ble det utarbeidet en forste versjon av sperreskjema, herunder
formulering av nye spersmal innen temaer som ikke var dekket, vurdering av
skjemaoppbygging, spersmalsformulering, verdisetting mv.

e Ekstern test (vurdering) av skjema:

o Tilbakemeldinger pa skjemaet ved fem kvalitative intervjuer med pasienter fra ett
DPS

o Sperreskjemaet og et evalueringsskjema er utlevert til 20 pasienter ved to DPSer.
Vi mottok svar og tilbakemeldinger pé skjemaet fra halvparten av pasientene

o Seks personer i staben ved ett DPS fikk en forelapig versjon av sperreskjemaet, og
har gitt kommentarer.

o Skjemaet er diskutert pé flere moter med prosjektgruppen i Helse Vest, som ogsé
har sendt skjemaet ut pé hering i de psykiatriske miljoene i regionen

Arbeidet resulterte i forste versjon av poliklinikkskjemaet, og ble brukt for & male
pasienterfaringer ved psykiatriske poliklinikker i Helse Vest. Skjemaet og resultatene finnes
pa internettadressen http://www.helse-vest.no//sw1146.asp .

Samarbeidsgruppen planla videreutvikling av skjemaet gjennom analyser av Helse Vest
materialet, og ved hensyntaken til nye relevante aktiviteter og funn fra utviklingen av
degnskjema. Dette er nermere beskrevet nedenfor.

Videreutvikling av poliklinikkskjemaet
Det er sarlig tre aktiviteter som har vert sentrale i videreutviklingsarbeidet:

e Analyse av datamaterialet i Helse Vest: pasientkommentarer og statistisk analyse

e Utviklingsprosess deognskjema: litteraturgjennomgang, nye kvalitative intervjuer

e Arbeid med a definere et sett av spersmal som kan benyttes pa tvers av
pasientgrupper, og i lokale undersekelser

Den siste aktiviteten er omtalt i kapittel 2, de to andre beskrives nedenfor. I tillegg til disse
aktivitetene har vi gatt detaljert gjennom sparsmalene og svarverdiene pa nytt, for & finne
svakheter 1 formuleringer, overlappende svarverdier, ikke uttemmende svaralternativer o.1.

Datamateriale fra Helse Vest: pasientkommentarer og statistisk analyse
Pa slutten av sperreskjemaet ble pasientene spurt om ytterligere kommentarer til
sperreskjemaet, ut over spersméalene som de har besvart; ”Har du noen kommentarer til dette
skjemaet, eller forslag til sporsmdl/tema du synes vi bor ha med i senere
pasienterfaringsundersokelser, sd kan du skrive det her”.

Det er sarlig fire ting vi ensker & lere av pasientkommentarene:

e Hva kan forbedres i sperreskjemaet som helhet?

e Hyvilke tilbakemeldinger gar igjen ofte?

e Finnes det sparsmal i dagens skjema som ber omformuleres eller utelates? Er
svarkategoriene gode nok?

e Finnes det relevante spersmél som ikke er stilt i dagens sperreskjema?
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Til sammen var det 241 pasienter i Helse Vest som skrev noe pa de apne linjene i
sperreskjemaet. Dette utgjorde 18 % av det totale antall svarere (1241) i undersegkelsen. Vi
har ikke oversikt over om det er spesielle kjennetegn pa den gruppen som har svart pé det
apne sporsmaélet. Det som skrives 1 friteksten varierer en del, og det som gér igjen kan
beskrives som:

e Skryt av skjemaet og/eller takknemlighet for & bli spurt

e Ros og ris av behandlerne ved poliklinikken/psykisk helsevern eller helsetjenesten
generelt

e Hva slags erfaring de har besvart ut i fra

e Forslag til nye spersmal/tema (ofte med en beskrivelse av egen erfaring som
begrunnelse)

e Hvorfor de synes noen spersmal var vanskelig & svare pa/burde endres, og konkrete
forslag til endring pa spersmal

e Beskrivelse av seg selv og sin lidelse/lidelseshistorie

e Egne onsker i forhold til behandlingen

Tilbakemeldingene var svert verdifulle for samarbeidsgruppen, bade nér det gjelder generelle
forhold, og konkrete vurderinger av spersmal (eksisterende eller nye). Vi har utarbeidet et
eget notat som oppsummerer erfaringene knyttet til pasientkommentarene (vedlegg 3).

Vi har ogsé koblet sammen kommentarene fra pasientene pd enkeltspersmal, med resultater
fra statistiske analyser av materialet fra Helse Vest. I den statistiske analysen har vi hatt
hovedfokus pa missing-problematikk, pd spersmél hvor pasienterfaringene var annerledes enn
forventet, og pd prosentfordeling pa svarverdiene i spersmélene. Pa flere spersmél gir bade
pasientkommentarene og de statistiske analysene indikasjoner pé at spersmalene ber endres.
Gjennomgangen av enkeltspersmal med fokus pa pasientkommentarer og statistisk analyse er
oppsummert i vedlegg 4.

Utvikling av degnskjema

Vi startet med utviklingen av degnskjema rett etter at forste versjon av sperreskjema for
poliklinikk var klart til bruk i Helse Vest. Vi bestemte tidlig at det var enskelig 4 arbeide mer
systematisk med temaer og operasjonalisering av pasienterfaringsomrader. Vi gjennomferte to
nye hovedaktiviteter for & identifisere viktige pasienterfaringsomrader:

e Det ble gjennomferte en ny runde med kvalitative intervjuer av pasienter. De
kvalitative intervjuene som ble gjennomfort ifbm. poliklinikkskjemaet var strukturerte
og rettet mot tilbakemelding pé allerede formulerte spersmal. Na var fokuset langt mer
eksplorerende; hvilke omrader er viktige sett fra pasientenes side?

e Vi gikk systematisk gjennom litteraturen pa feltet, jfr. vedlagte litteraturliste. HELTEF
har tidligere gétt gjennom litteraturen ifht. somatikk, men det var behov for en ny
gjennomgang med fokus pa psykisk helsevern

De kvalitative intervjuene pekte spesielt ut medvirkning, relasjoner og utskrivningsprosessen
som viktige pasienterfaringsomrader. Intervjuene er oppsummert i vedlegg 5. Funnene fra
intervjuene ble koblet sammen med litteraturgjennomgangen, og det ble identifisert tolv
viktige temaomrader som ber inngd i en pasienterfaringsunderseokelse (jfr. ogsa kapittel 2):
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Relasjoner til personalet

Medvirkning og innflytelse

Kontinuitet i behandlingen

Tilgjengelighet ved henvisning og innleggelse
Informasjon om rettigheter og tjenestetilbud
Vurdering av behandlingen

Erfaringer med omgivelsene i degninstitusjoner
Tilgjengelighet til personale og behandlingstilbudet
. Parerendes rolle

10. Tvang

11. Forventninger og preferanser

12. Generelle erfaringer

LNk WD =

I arbeidet med forste versjon av degnskjema tok vi utgangspunkt i disse temaene. Skjemaet
ble noye systematisert etter temaer, og bygde pa all opparbeidet kunnskap og erfaring sa langt
1 prosjektet. Forste versjon av degnskjema er benyttet i en undersekelse som ble gjennomfort
for Helse Vest hasten 2003.

Litteraturgjennomgangen og erfaringene fra de kvalitative intervjuene kastet ogsa lys over
forsteversjon av poliklinikkskjemaet som ble benyttet i Helse Vest varen 2003, og gav
ytterligere basis for videreutvikling av dette skjemaet. Alle temaene er ikke like aktuelle for
polikliniske pasienter, men det har vert viktig & dekke alle relevante omrader i den nye
versjonen av poliklinikkskjemaet. Temagjennomgangen har ogsé forenklet arbeidet med
systematisering av sperreskjemaet.

Basert pa analysene av poliklinikkskjemaet som ble benyttet i Helse Vest, og de beskrevne
aktivitetene 1 utviklingen av degnskjema, har vi utarbeidet et nytt poliklinikkskjema (vedlegg
1). Sperreskjemaet har vaert gjennomgétt 1 nettverket for brukererfaringsundersekelser som
SINTEF Helse har etablert, og gjennomgangen gav ytterligere innspill til forbedring av
sporreskjemaet. Skjemaet bor gi et godt bilde av viktige omrader og spersmal om
pasienterfaringer til polikliniske pasienter i psykisk helsevern.

Sperreskjemaet som er utviklet foreslds benyttet i forbindelse med eventuell nasjonal
pasienterfaringsundersekelse i 2004. Vi har ikke ferdiggjort design og struktur i
sperreskjemaet, da vi gnsker en dpning for at samarbeidsgruppen og ev. oppdragsgivere kan
foresld justeringer for det endelig vedtas. Videre forskning pé sperreskjemaet vil skje 1
etterkant av en regional eller nasjonal undersokelse.
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Kapittel 4. Metode for @ male pasienterfaringer

I praksis vil de fleste pasienterfaringsundersgkelser vare en form for utvalgsundersokelse,
dvs. at kun et utvalg av pasientene inkluderes i undersgkelsen. En sentral utfordring i slike
undersekelser er & ende opp med svar fra et antall pasienter som kan sies & representere hele
gruppen av pasienter som de er trukket fra. Representativitet stiller krav bade til
utvalgstrekking (sannsynlighetsutvalg), til antall pasienter som inkluderes i bruttoutvalget, og
til svarprosent og svarfordeling pé viktige variable i nettoutvalget.

Vurderinger knyttet til representativitet er derfor viktig i alle faser av prosjektet, fra
planlegging av undersekelsen til datainnsamling og analyse. Det er i tillegg flere andre viktige
spersmal som ma vurderes itht. utvalgskonstruksjon og gjennomfering av undersekelsen:

- Nar skal undersegkelsesperioden vaere?

- Hyvilke institusjoner skal delta i undersekelsen?

- Hyvilke pasientgrupper skal veere med og hvor mange pasienter skal inkluderes?
- Hvilken datainnsamlingsmetode skal velges?

- Hyvilke rutiner for gjennomfering skal velges?

- Hvordan oppnar vi heyest mulig svarprosent?

Nedenfor omtaler vi hvert av disse spersmalene, med basis i de vurderingene som
samarbeidsgruppen har gjort, og ifht. valg og erfaringer fra gjennomferingen av
undersekelsen i Helse Vest og andre pasienterfaringsstudier.

Undersokelsesperiode

For man gjennomfarer en brukerundersgkelse er det nedvendig & bestemme hvilket tidsspenn
undersekelsen skal gjelde for. Trekker man et utvalg blant de som er pasienter pa én bestemt
dag, vil dette for eksempel gi flere pasienter som har behov for langvarige behandlingstilbud
enn om man trakk et utvalg av alle som har vert til behandling gjennom et helt &r. Hvis man
velger & inkludere pasienter som har vert inne til behandling i en kortere tidsperiode enn ett
ar, ma man i tillegg velge en periode av aret med mest mulig normal aktivitet. Det betyr at
undersegkelsesperioden ber holdes utenom ferier og sammenhengende helligdager av en viss
varighet. Dette skyldes at aktiviteten er lavere i slike perioder, og dermed ikke er representativ
for det "normale”, men ogsa at svarprosenten kan bli skadelidende ettersom mange pasienter
er bortreist i ferien.

Lengden pa undersgkelsesperioden henger ogsa sammen med starrelsen pé pasientgruppen
man egnsker & undersegke. Dette omtales i et av avsnittene nedenfor. I Helse Vest var
undersegkelsesperioden pa fire uker, fra 24. april — 21. mai 2003.

Utvalg av institusjoner

Et sentralt spersmal er om alle institusjoner som gjennomferer polikliniske konsultasjoner
skal vere med, eller om man skal avgrense undersekelsen til et utvalg institusjoner. Et
problem med & inkludere alle er at noen institusjoner har svert liten poliklinisk aktivitet, noe
som betyr at pasientgrunnlaget i lopet av en avgrenset tidsperiode blir svert lite. Dette gjor at
tallmaterialet ikke kan brytes ned pa institusjonsniva. Samtidig medferer deltakelse i en

15



undersgkelse av denne typen arbeid for institusjonene og for den som gjennomferer
undersekelsen. Nytten for institusjoner med fa konsultasjoner vil antakelig ikke sta ifht.
kostnadene, og det ber foretas en avgrensning av institusjoner etter storrelse.

En mulig avgrensning er & kun inkludere offentlig godkjente poliklinikker. Dette omfatter alle
DPS’er og poliklinikker pa sykehus, gitt at antall konsultasjoner er over 1000-1500 pa
arsbasis. I Helse Vest valgte vi & avgrense undersekelsen pd denne maten. Det er klare
kriterier for hva en offentlig godkjent poliklinikk er, noe som gir en oversiktlig
institusjonsliste, og vi unngér & fi med institusjoner som har fa konsultasjoner (og dermed fa
pasienter). Denne avgrensningen var vellykket i Helse Vest, ved at stort sett alle institusjoner
som deltok oppnadde et tilfredsstillende antall inkluderte pasienter i undersekelsesperioden
(brutto utvalg). En slik avgrensning anbefales derfor for senere undersokelser.

Vi har i tillegg valgt & holde rene alderspsykiatriske institusjoner utenfor. Alderspsykiatriske
pasienter har i all hovedsak behov for hjelp fra parerende for & fylle ut sperreskjema, en
vesentlig forskjell som krever et spesialtilpasset opplegg.

Utvalg av pasienter

Det er to spersmal som ma avklares ved utvalg av pasienter. For det forste er det viktig &
definere hvilken gruppe undersekelsen skal gjelde for. Det er fra denne gruppen utvalget av
pasienter skal trekkes. Det andre spersmalet gjelder hvilket niva resultatene skal vaere
representative pa, noe som har direkte konsekvenser for sterrelsen pa utvalget.

I undersgkelsen til brukerne av poliklinikker i Helse Vest, ble utvalget avgrenset til pasienter
som var 18 ar eller eldre. I tillegg ble pasienter ved alderspsykiatriske poliklinikker, rusteam
og dagpasienter definert utenfor utvalget. [ praksis var det kun mulig & holde
enkeltinstitusjoner utenfor i denne omgang, ikke pasientgrupper eller enheter innad pa en
institusjon. HELTEEF vil videreutvikle opplegget framover, slik at man i sterst mulig grad kun
inkluderer relevante pasientgrupper i undersgkelsen.

HELTEF har utviklet egen programvare for & hente ut PAS-data om pasientene fra somatiske
sykehus. Programvaren er tilpasset psykisk helsevern ifbm. undersgkelsene i Helse Vest, men
ma utvikles videre for & kunne gi mer avgrensede malgrupper innad pa en institusjon, jf.
ovenfor. Det er imidlertid ikke sikkert at en videreutvikling av programvaren er tilstrekkelig.
F.eks. er diagnosedata sapass mangelfulle 1 de pasientadministrative systemene ved
psykiatriske institusjoner at de antakelig ikke kan benyttes i seerskilt grad til a skille ut
pasientgrupper etter diagnose.

Det andre hovedspersmaélet gjelder pa hvilket niva utvalget skal vere representativt. Innenfor
somatikk har HELTEF tradisjonelt arbeidet med utvalg pa postnivé- og/eller sykehusniva. I
PasOpp er undersekelsesperioden for utskrevne degnpasienter i somatikken pa seks uker, og
vi har sett at en del poster har problemer med & fa tilstrekkelig pasienter i utvalget pa denne
tiden. Undersokelsesperioden er halvert ifht. forgjengeren RESKVA, mye pga. kritikk fra
oppdragsgiverne om at det tok for lang tid fra undersekelsen startet til resultatene forela.

Ettersom antall pasienter og konsultasjoner er langt lavere i psykisk helsevern enn pa
somatiske sykehus, og det ogsa her er viktig med rask rapportering, er det antakelig rimelig &
konstruere utvalg pa institusjonsniva (i hvert fall i ferste omgang). De storste institusjonene
kan antakelig forsvare en viss dekomponering av resultatene, men i den na&rmeste framtid kan
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det skje gjennom at de far tilgang péa egne data fra HELTEF. Disse dataene vil ikke vaere
statistisk representative pa lavere niva enn institusjonsnivd, men kan allikevel vaere nyttige i
arbeid med lokal kvalitetsutvikling.

I Helse Vest undersgkelsen ble utvalget av pasienter sammensatt for & kunne gi resultater pa
institusjonsniva. I offisiell statistikk fra SSB og SAMDATA presenteres ikke tall for hvor
mange pasienter som ligger bak antall konsultasjoner per institusjon. Vi matte derfor foreta en
egen forhandsinnsamling av data fra institusjonene for & fa vite hvor stor pasientpopulasjonen
var per institusjon. Denne innsamlingen var ressurskrevende og hadde noe varierende kvalitet.
Det var imidlertid tilstrekkelig med informasjon til & estimere utvalgssterrelse per institusjon,
og med basis i dette fastsatte vi undersgkelsesperioden til 4 uker.

Utvalgssterrelsen, eller det antall pasienter som ble trukket til utvalget fra hver institusjon,
varierer med institusjonssterrelsen. Pa basis av estimater for antall pasienter per ar per
institusjon, beregnet vi at det var nedvendig & sende ut i overkant av 600 sperreskjemaer til
den sterste institusjonen i Helse Vest, og mellom 160-200 sperreskjemaer for de resterende
institusjonene (forutsatt en svarprosent pa 45). For de fleste institusjoner var
pasientgrunnlaget i Helse Vest relativt stort i undersekelsesperioden, og for disse ble det
trukket et utvalg av pasienter til undersgkelsen. For fire av fjorten institusjoner ble alle
pasienter i perioden inkludert i undersekelsen.

Svarprosenten var totalt sett litt over forventet, men varierte en del mellom institusjonene.
Dette diskuteres mer inngaende senere i kapitlet. For de fleste institusjoner satt vi imidlertid
igjen med omtrent det antall svar som vi pa forhand hadde ensket.

Datainnsamlingsmetode

I RESKVA og PasOpp har underseokelsene vert gjennomfoert som postale
sparreskjemaundersokelser, dvs. at pasientene fér tilsendt et sperreskjema i posten 1 etterkant
av utskrivningen/konsultasjonen. Dette er bl.a. langt rimeligere enn besgksintervjuer og
telefonintervjuer, men gir ogsa i snitt noe lavere svarprosent (se f.eks. Lebow 1983, Sitzia og
Wood 1998).

Et alternativ til & sende sperreskjema i posten er & dele ut sperreskjemaene ved institusjonen.
Dette kan gi heyere svarprosent, men har ogsa ulemper. Blant annet blir det vanskeligere &
kontrollere hvor representativt utvalget er, f.eks. kjonns- og aldersfordeling i hhv. brutto
utvalg og netto utvalg. Utdeling av spearreskjemaer ved institusjonene betyr ogsa ganske mye
merarbeid for institusjonene. Til slutt &pner kontakten mellom institusjon og pasient i
overleveringen av spgrreskjemaet for spersmalet om “respons-bias”, dvs. om kontakten
pavirker svaret i en bestemt retning (se f.eks. Sitzia og Wood 1998).

Det er vanskelig & konkludere med hvilken innsamlingsmetode som er ’best”. Dersom man
f.eks. utelukkende vektlegger svarprosenten ber man antakelig velge et opplegg med
personlig kontakt i rekruttering og/eller datainnhenting, dersom man vektlegger skonomien
ber man velge en rendyrket postal undersekelse. Valg av innsamlingsmetode ber derfor gjores
i hver enkelt undersgkelse, ut fra hvilke hensyn som vektlegges av involverte akterer.

I Helse Vest gjennomfoerte vi en postal undersgkelse. For HELTEF var det naturlig & bygge

videre pa opplegget som vi har utviklet innenfor somatikk, i tillegg til at dette gir god kontroll
med utvalget og dermed mer forskningsvennlige data. For oppdragsgiver var det bl.a. viktig &
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kunne sammenligne pasienterfaringer mellom somatikk og psykisk helsevern, noe som gjorde
det enskelig & gjennomfore et tilsvarende opplegg som innenfor somatikk. Til slutt var
selvsagt ressursspersmalet viktig for begge parter.

Gjennomfering av undersokelsen

I Helse Vest overforte institusjonene pasientadministrative data til HELTEF en gang, rett etter
undersgkelsesperioden pé 4 uker. Vi sendte ut sperreskjema noen fa dager etter at vi mottok
dataene. Tre uker etter utsendelsen ble det gjennomfert en purring til de pasientene som ikke
hadde svart. Purring er stort sett forbundet med positiv effekt pa svarprosent (se f.eks. Asch et
al 1997, Gasquet et al 2001), selv om en storre review-studie ikke fant noen slik sammenheng
(Sitzia og Wood 19984). Erfaringen fra RESKVA-studiene stotter helt klart studiene som har
funnet en positiv sammenheng mellom purring og svarprosent.

Utsendelse av alle sparreskjemaene etter undersgkelsesperioden betyr i utgangspunktet at det
varierer hvor lenge siden hver pasient har vert til konsultasjon. Ettersom de fleste pasientene i
psykisk helsevern er i en konsultasjonsrekke med relativt tette konsultasjoner, har dette
antakelig liten betydning. Tanken er at pasientene skal ha hatt en viss tid til a f& avstand til
konsultasjonen, og at denne tiden ber vare noenlunde jevnt fordelt mellom pasientene. Dette
ber vare rimelig godt ivaretatt med modellen som er beskrevet ovenfor.

Svarprosent og representativitet

Svarprosenten i pasienterfaringsundersegkelser blant psykiatriske pasienter varierer betydelig,
litt avhengig av pasientgruppe og framgangsmaéte (se ulike eksempler i f.eks. Tehrani 1996,
Rosenheck et al 1997, Gjerden 1997). I en gjennomgang av 49 studier innenfor psykisk
helsevern, fant Lebow (1983) at postale undersgkelser er minst effektive itht. svarprosent,
med en gjennomsnittlig svarprosent pa 40. Dette er langt lavere enn det HELTEF har erfaring
med 1 undersgkelsene ved somatiske sykehus (RESKVA og PasOpp). Der har svarprosenten
stort sett ligget mellom 50-60 prosent, med en noe nedadgéende tendens de siste arene.
Positivt har det vert at polikliniske somatiske pasienter svarer i langt sterre grad enn
utskrevne degnpasienter, noe som antakelig skyldes at de er noe friskere og yngre (HELTEF
Utredningsrapport 11/2003).

Basert pa disse erfaringene kalkulerte vi med en svarprosent pa rundt 45 i de praktiske
forberedelsene til Helse Vest undersekelsen. Vi sendte ut sperreskjema til 2 724 pasienter.
119 av disse hadde ukjent adresse eller returnerte skjemaet uten svar. Bruttoutvalget besto
folgelig av 2 605 pasienter. 1 238 sperreskjemaer ble returnert, hvilket gav en svarprosent pa
48. Svarprosenten for institusjonene som deltok varierte mellom 40-56.

Selv om svarprosenten kan betegnes som tilfredsstillende ut fra forventningene, vil det
absolutt kunne stilles spersmélstegn ved representativiteten nar over halvparten av
pasientutvalget ikke har svart. Det er derfor viktig & finne ut mest mulig om ikke-svarerne,
enten ved at man gjor en tilleggsundersekelse blant de som ikke har svart, eller at man
kontrollerer bruttoutvalget mot nettoutvalget pa vesentlige pasientkjennetegn.

HELTEF har ikke gjennomfert en tilleggsundersekelse blant ikke-svarerne i Helse Vest
undersegkelsen. En slik studie er gjort i RESKVA (somatiske sykehus) for noen ar tilbake

* Sitzia og Wood har selv liten tro pa sammenhengen de finner, og forklarer den delvis ved metodiske forhold.
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(Guldvog et al 1998). Denne studien indikerer at resultatene kan generaliseres til de
pasientgruppene som er i stand til & svare pa sperreskjemaet. Det er imidlertid ikke mulig & si
om resultatene har gyldighet for de sykeste, de med storst funksjonssvikt, de som ikke forstar
norsk godt nok eller de som ikke har fast bopel. Det er sannsynlig at det er vanskelig 4 na
disse gruppene ogsa innenfor psykisk helsevern. Det er imidlertid ikke mulig & vite om det er
flere grupper som ikke svarer i psykisk helsevern, og heller ikke om det er forskjeller pa
pasienterfaringene blant svarere og ikke-svarere.

Samarbeidsgruppen mener at det er behov for & gd naermere inn i denne problemstillingen i
tiden framover, bl.a. ber det vurderes om det skal gjennomferes en ikke-svarer undersgkelse
ogsa innenfor psykisk helsevern. Slike forskningsmessige problemstillinger ber bygges inn i
et ev. nasjonalt opplegg for 2004.

Den andre hovedmaéten & sjekke ev. skjevheter 1 materialet pa, er som nevnt & underseke
fordelingen pé viktige bakenforliggende variable i brutto- og nettoutvalget. Dette forutsetter at
man har slike opplysninger lagret om ikke-svarerne. I Helse Vest undersgkelsen fikk vi
overfort noen pasientadministrative data for hele pasientutvalget, og kunne derfor undersoke
fordelingen pa kjonn og alder:

Brutto utvalg Netto utvalg
Kjenn
Prosentandel menn 43 % 36 %
Prosentandel kvinner 57 % 64 %
Aldersgjennomsnitt 37 ar 39 ér

Vi ser at det er en viss skjevhet i materialet, ved at kvinner er overrepresentert og at svarerne
er noe eldre enn i bruttoutvalget. Ved store skjevheter kan det vaere aktuelt & vekte materialet,
men dette ble ikke vurdert som nedvendig i Helse Vest undersokelsen.’ Det finnes imidlertid
andre variable som burde kontrolleres itht. skjevheter, f.eks. diagnose og tidligere kontakt
med den psykiatriske helsetjenesten, men begrensningen er ofte at man ikke har tilgjengelige
data.

Forbedring av svarprosent: Hva virker?

I tillegg til kontrollen av representativitet som ber gjares, er det viktig & planlegge og
gjennomfoere undersekelsen pa en méte som sikrer s& hay svarprosent som mulig. Det finnes
ingen enkel losning for & maksimere svarprosenten, og n&rmest uansett hvordan man
gjennomforer en postal undersgkelse vil svarprosenten vere lavere enn gnsket. Hvis
svarprosenten skal okes vesentlig ma datainnsamlingsmetoden endres (f.eks. til
telefonintervju eller besgksintervju). En ulempe er selvsagt at kostnadene ved slike opplegg er
vesentlig hoyere.

Purring har vist seg & ha betydelig effekt pd svarprosenten i postale undersekelser (se f.eks.
Asch et al 1997, Gasquet et al 2001). Flere hevder ogsa at praktiske forhold og trivialiteter
kan ha en positiv effekt, som & serge for et ”salgbart” design, vare noye med formuleringene i

> Deter ogsa viktig & undersegke om skjevheten er jevnt fordelt pa lavere niva (institusjonsnivéd). Dersom noen
institusjoner har spesiell frafallsproblematikk ber det framkomme, og det ber ogsa hensyntas i ev.
sammenligninger av resultater mellom institusjoner (ved at tallene justeres for ulikheter i f.eks. kjonn og alder).

19




informasjonsbrevet o.1. (se f.eks. Sitzia og Wood 1998, Haraldsen 1999). Nar det gjelder
gkonomiske incentiver er det ingen entydige funn i litteraturen (se f.eks. Asch et al 1997). Det
er ogsa verdt & merke seg at flere studier rapporterer om at antall spersmal/skjemalengde har
liten effekt p& svarprosenten (Asch et al 1997, Sitzia og Wood 1998), men ogsa her finnes
studier med andre resultater (se f.eks. Edwards et al 2002).

Det eksisterer omfattende litteratur om sammenhengen mellom ulike tiltak og svarprosent,
men noe av problemet er som vi ser at det for noen tiltak er motstridende funn. Dette gjor at
det er en viss usikkerhet om hva som virker, og sénn sett er det behov for internasjonale
anbefalinger eller standarder pa omrédet. I en nylig gjennomfort studie av Aromaa et al
(2003), med finansiell stotte fra EU, er nettopp ett av hovedformalene a foresla tiltak for & gke
representativiteten og motivere til deltakelse i nasjonale helseundersgkelser. I studien
gjennomgés litteraturen pé feltet, det foretas analyser av erfaringer i en rekke europeiske land,
og det foresléas tiltak som kan redusere ikke-respons:

e Utnytte flere publiserings- og rekrutteringsstrategier, gi potensielle deltakere flere
muligheter til & fa informasjon om undersekelsen (media, Internett, e-post, telefon,
personlig besgk)

e Gjore lesbarheten bedre, herunder i invitasjonsbrev, brosjyrer ol.

o Gi intensiv trening til eventuelt feltpersonale, ha fokus pa rekrutteringsstrategier, og ha
gjennomtenkt og planlagt interaksjon med mulige deltakere

e Bruke flere personer for & kontakte mulige deltakere hvis det er pakrevet (f.eks. i
oppfoelging av ikke-svarere eller ved purring)

e Understreke viktigheten av at hvert enkelt individ deltar

e Unngé 4 bruke foresatte (’proxy”’) som alternativ til respondenten

e Benytte kompensasjon eller incentiver for deltakelse (finansiell eller annen), sikre
enkel tilgang til undersegkelsessted

e Understreke personlige fordeler ved deltakelse, og serge for at disse mottas raskt

e Samle inn i hvertfall et minimum av data om ikke-svarerne

I en postal undersekelse er ikke alle tiltakene ovenfor relevante, men punktene kan fungere
som en basisliste som kan gjennomgas og vurderes i forkant av en undersgkelse. Tiltakene ma
selvsagt ogsa veies opp mot etiske eller normative standpunkter, f.eks. nar det gjelder
premiering, og mot mer praktiske og ekonomiske aspekter i det enkelte tilfelle.
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Vedlegg 1. Samarbeidsgruppens forslag til poliklinikkskjema

Om poliklinikken du gar til

1. Hvor lenge har du hatt tilbud ved denne poliklinikken?

Under Fraltil6 Fra7til 12 Fra 13 mnd. Mer enn 3ar
Imaned mnd. mnd. til 3ar

[] [] [] [] []

2. Hvor mange ganger i lopet av de siste 3 manedene har du hatt poliklinikktime?
(Svar ogsa hvis du har gatt til poliklinikken kortere enn 3 méneder)

Bare en gang 2-5 ganger 6-12 ganger Mer enn

] ] ] i

3. Hvordan var ventetiden for a fa tilbud ved poliklinikken?

Matte vente sveert | | | | | | | | | | | Fikk tilbud med
lenge én gang

4. Hvordan har det vaert for deg 4 komme i kontakt med poliklinikkens ansatte pa
telefon?

I:l Ikke forsokt & ringe

Veldig vanskelig | | | | | | | | | | | Veldig lett

5. Blir du mett med heflighet og respekt ved poliklinikken?

Ja, jeg blir mott Nei, jeg blir ikke
med hoflighet og | | | | | | | | | | | mott med hoflighet
respekt og respekt
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6. Har noen ved poliklinikken hjulpet deg med praktiske problem (¢konomiske
problem, bosted, praktiske lesninger osv.)?

I:l Ikke behov for slik hjelp
I sveert liten grad | | | | | | | | | | | I sveert stor grad

7. Hvordan synes du at poliklinikken har samarbeidet med ulike offentlige etater
(som for eksempel Aetat, Trygdeetaten, hjemkommune etc.) ?

I:l Ikke aktuelt/Vet ikke

Samarbeidet har veert | | | | | | | | | | | Samarbeidet har vaert
sveert darlig svert bra
Om din behandler

(Spersmalene 8-11 gjelder den behandleren du vanligvis gar til. Sett kun ett kryss per
linje)

I sveert I liten Bade/ Istor Isvert

liten grad  grad og grad stor
grad
8. Far du nok tid til samtaler og |:| l:l I:I I:I

kontakt med din behandler?

9. Opplever du at din behandler
forstar din situasjon?

10. Opplever du at din behandling er
tilpasset din situasjon?

(1 O O
(] O [
O O O
(1 O O
(] O [

11. Felger din behandler opp tiltak
som planlagt?
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Behandlingsonsker, -tilbud og -utbytte

12. Hvilken behandling har du ensket & motta ved poliklinikken?

(Du kan sette flere kryss)
Behandling Samtaler Gruppe- Samtaler hvor Trenings-
med med én behandling dine nrmeste  opplegg for &
medisiner behandler deltar mestre plagene

dine

[] [] ] [] []

13. Hvilken behandling har du mottatt ved poliklinikken?
(Kryss av pa de alternativene som er aktuelle for deg)

Behandling Samtaler Gruppe- Samtaler hvor Trenings-
med med én behandling  dine nermeste  opplegg for &
medisiner behandler deltar mestre plagene
dine

[] [] ] [] []

14. Hvilket utbytte har du hatt av felgende behandlingsformer ved poliklinikken?

Sett kun ett kryss per linje

Behandling med medisiner?

Samtaler med én behandler?

Gruppebehandling?

Samtaler hvor dine naermeste
deltar?

Treningsopplegg for & mestre
plagene dine?

Ikke
noe

utbytte

I N A I R N e

Lite
utbytte

]

L O OO
L O OO
L O OO

En del
utbytte

]

Stort
utbytte

[]

Sveert
stort
utbytte

[]

L O O O
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15. Hvilket utbytte har du alt i alt hatt av behandlingen ved poliklinikken?

Ikke noe Lite utbytte En del utbytte Stort utbytte Sveert stort
utbytte utbytte

] [] [] [] []

Spersmil om medisiner

16. Blir medisinene mot dine psykiske plager skrevet ut av lege pa poliklinikken eller
av andre leger?

Bruker ikke medisiner mot psykiske plager I:'
Medisinene blir skrevet ut ved poliklinikken |:|
Medisinene blir skrevet ut av andre leger |:|

17. Felger poliklinikken opp din medisinering?

I:' Bruker ikke medisiner for psykiske plager

I sveert liten | | | | | | | | | | | I sveert stor grad
grad

18. Opplever du at du har hatt innflytelse pa egen medisinering?

I:' Bruker ikke medisiner for psykiske plager

I sveert liten | | | | | | | | | | | I sveert stor grad
grad

19. Har du fitt informasjon om virkninger og bivirkninger av medisiner som du har
begynt med péa poliklinikken?

I:' Jeg har ikke begynt med medisiner pa poliklinikken

Nei, jeg har | | | | | | | | | | | Ja, jeg har fatt
ikke fatt noe tilstrekkelig
informasjon om informasjon
det
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Flere spersmél om behandler og behandlingen

20. Har du hatt innflytelse pa valg av behandlingsopplegg?

Nebjeghar | | [ ] LI L LT LT harha
innflytelse stor innflytelse

21. Hvordan samarbeider behandler(ne) med dine parerende?

l:l Har ikke parerende/ ikke aktuelt

Sveert Ganske Bade/ Ganske Sveert
darlig darlig og bra bra

I T e e e

22. Far du fortalt behandler(ne) det som er viktig for deg om din tilstand?

Jeg far ikke | | | | | | | | | | | Jeg far fortalt
fortalt It det
detsomer vikii for meg
viktig for

meg

23. Har du byttet behandler pa poliklinikken?

Ja, etter at jeg Ja,uten at jeg  Nei, selvomjeg Neiog jeg har
ba om det ba om det har bedt om det  ikke bedt om
det

[] [] ] []

24. Hvis du har byttet behandler pa poliklinikken: Hvordan opplevde du det?

I:l Har ikke byttet behandler

Svert negativt | | | | | | | | | | | Sveert positivt
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25. Har du den behandleren du ensker deg?

Ja Nei Har ikke noen spesielle
ensker

[] [] []

26. Synes du at du har fitt behandlingstimer ofte nok ved poliklinikken?

I:' Har ikke onsket timer/konsultasjoner ved poliklinikken

Nei, alt for sjelden Nei, litt for sjelden Ja, passe ofte

[] [] []

27. 1 hvilken grad har du fitt den behandlingen du har hatt behov for?

I sveert liten | | | | | | | | | | | I sveert stor
grad grad

28. Hvor tilfreds er du, alt i alt, med den behandlingen du far ved poliklinikken?

Ikk li Absolutt
tilfree(si’zer * | | | | | | | | | | tilfrse(:)dlsl

29. Har behandlingen ved poliklinikken skjedd frivillig, eller har du felt deg tvunget
til & delta?

Behandlingen | | | | | | | | | | Jeg har folt meg
har skjedd tvunget til & delta
frivillig

30. Har du blitt behandlet nedlatende eller krenkende ved poliklinikken?

Ja D Nei D
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Noen spersmél om informasjon

31. Hva synes du om informasjonen du har fitt om de behandlingsmuligheter som
finnes for deg?

Sveert Ganske Bade/ og Ganske  Svert Bra Ingen
darlig darlig bra mening

I e e e

32. Hva synes du om informasjonen du har fitt om dine psykiske plager/din

diagnose?
Sveert Ganske Bade/ og Ganske  Svert Bra Ingen
darlig darlig bra mening

I e e e

Ja Nei
33. Har du fatt informasjon om klagemuligheter pa I:l I:l
behandlingen (fylkeslege, kontrollkommisjon og
pasientombud)?
34. Har du fatt informasjon om din rett til innsyn i din |:| |:|
journal?
Avslutningsspersmal

35. Har du noen gang veert innlagt pa en psykiatrisk degninstitusjon?

Nei, aldri Ja, én gang Ja, mer enn én gang

[] [] []

36. Hvordan opplever du alt i alt at helsetjenesten har tatt seg av deg?

Svaertbra| | | | | | | | | | |Svaertd;°1rlig
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37. Stort sett, vil du si din fysiske helse er:

Utmerket  Meget god God Noksa Darlig
God

e e e

38. Stort sett, vil du si din psykiske helse er:

Utmerket = Meget god God Noksé Darlig
God

I T e I e e

39. Hva er ditt morsmal - det forste spriket du laerte?
(Sett kun ett kryss)

Norsk

Samisk

Annet nordisk sprak
Annet europeisk sprik

Ikke-europeisk sprak

40. Hvordan er din nivzerende bosituasjon?
(sett kryss ved ett eller flere alternativer)

I:' Bor alene

Bor sammen med barn
Bor sammen med ektefelle/samboer

Bor sammen med foreldre/ sgsken/ andre
Bor i omsorgsbolig, sykehjem, bofellesskap eller lignende

Annet

HpEENIN.
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41. Hva er din heyeste fullferte utdanning?

|:| Grunnskole, inntil 10 ar eller framhaldsskole
I:' Videregaende skole (allmennfag, yrkesskole, realskole, husmorskole)
|:| Hoyskole eller universitet inntil 4 ar

|:| Hoyskole eller universitet 4 ar eller mer

42. Hva gjor du til daglig?

Yrkes-  Hjemme-  Ufere- Sykemeldt/ Pensjonist Under  Arbeids- Annet

aktiv  arbeidende trygdet pa attforing utdanning  ledig
I R I R N R I s I A
43. Kjonn:
Mann Kvinne

HE
44. Alder I:I:’ ar

45. Til slutt vil vi gjerne vite om du har fylt ut skjemaet pa egen hiand eller om du
har fatt hjelp til a fylle det ut

|:| Jeg har fylt det ut pa egen hand
|:| Jeg har fétt hjelp fra andre

|:| En annen person har fylt det ut for meg

Har du noen kommentarer til dette skjemaet, eller forslag til spersmal/tema du synes vi
ber ha med i pasienterfaringsundersokelser, sa kan du skrive det her:
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Vedlegg 2. Forslag til kjernespgrsmal

Tema Spersmal
1. Relasjoner til e Opplever du at din behandler forstér din situasjon? Spm 9
personalet e Opplever du at din behandling er tilpasset din situasjon? Spm 10

e  Folger din behandler opp tiltak som planlagt? Spm 11

2. Medvirkning og
innflytelse

e  Opplever du at du har hatt innflytelse pd egen medisinering? Spm 18
e Har du hatt innflytelse pd valg av behandlingsopplegg? Spm 20

3. Kontinuitet i
behandlingen

e Hvordan synes du at poliklinikken har samarbeidet med ulike offentlige etater
(som for eksempel Aetat, Trygdeetaten, hjemkommune etc.) ? Spm 7

e  Har noen ved poliklinikken hjulpet deg med praktiske problem (ekonomiske
problem, bosted, praktiske lgsninger osv.)? Spm 6

e Hvis du har byttet behandler pa poliklinikken: Hvordan opplevde du det? Spm 24

4. Tilgjengelighet ved
henvisning og

e Hvordan var ventetiden for a fa tilbud ved poliklinikken? Spm 3

innleggelse

5. Informasjon om e Hva synes du om informasjonen du har fatt om de behandlingsmuligheter som
rettigheter og finnes for deg? Spm 31

tjenestetilbud e  Har du fatt informasjonen om klagemuligheter p& behandlingen (fylkeslege,

kontrollkommisjon og pasientombud)? Spm 33

e Har du fatt informasjon om din rett til innsyn i din journal? Spm 34

e Har du fatt informasjon om virkninger og bivirkninger av legemidler som du har
begynt med pa poliklinikken? Spm 19

e Hva syns du om informasjonen du har fatt om dine psykiske plager/din diagnose?
Spm 32

6. Vurdering av
behandling

e Hvilken behandling har du mottatt ved poliklinikken? Spm 13
o Svaralternativ: behandling med medisiner?, samtale med én behandler?,
gruppebehandling?, samtaler hvor dine neermeste deltar?,
treningsopplegg for & mestre plagene dine?
e  Hvilket utbytte har du alt i alt hatt av behandlingen ved poliklinikken? Spm 15

7. Omgivelsene i
degninstitusjoner

Behandles i neste rapportering — medio 2004

8. Tilgjengelighet til
personale og
behandlingstilbudet

e Far du nok tid til samtaler og kontakt med din behandler? Spm 8
Synes du at du har fatt behandlingstimer ofte nok ved poliklinikken? Spm 26

9. Parerendes rolle

e Hvordan samarbeider behandler(ne) med dine parerende? Spm 21

10. Tvang

e  Har behandlingen ved poliklinikken skjedd helt frivillig, eller har du folt deg
tvunget til 4 delta? Spm 29

11. Forventninger og
preferanser

e Har du den behandleren du ensket deg? Spm 25
e Huvilken behandling har du ensket & motta ved poliklinikken? Spm 12
o Svaralternativ: behandling med medisiner?, samtale med én behandler?,
gruppebehandling?, samtaler hvor dine nermeste deltar?, treningsopplegg for
a mestre plagene dine?

12. Generelle
erfaringer

e Thvilken grad har du fitt du den behandlingen du har hatt behov for? Spm 27

e Hovor tilfreds er du, alt i alt, med den behandlingen du fér ved poliklinikken? Spm
28
e Har du blitt behandlet nedlatende eller krenkende ved poliklinikken? Spm 30
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Vedlegg 3. Notat om pasientkommentarer i poliklinikkskjema i Helse Vest

Sperreskjemaet som ble benyttet i Helse Vest undersgkelsen varen 2003 skal evalueres og
videreutvikles. En av kildene i evalueringen er pasientkommentarer pa et apent spersmal til
slutt i sperreskjemaet, hvor pasientene ble gitt anledning til & kommentere sporreskjemaet. |
analysen av kommentarene har vi hatt serlig fokus pa felgende spersmal:

1. Hva kan forbedres i1 sparreskjemaet som helhet?
Hyvilke tilbakemeldinger gér igjen ofte?

3. Finnes det sparsmél i sperreskjemaet som ber omformuleres eller utelates? Hvordan
kommenteres svarkategoriene?

4. Finnes det relevante spersmal som ikke er stilt i sperreskjemaet?

Hensikten med dette notatet er & systematisere pasientkommentarene fra undersekelsen i
Helse Vest, og ut fra kommentarene diskutere hvordan skjemaet kan gjores bedre. 1
gjennomgangen har vi behandlet alle pasientkommentarene som potensielt nyttige for oss,
men de som gar igjen hyppig er spesielt vektlagt.

Vi beskriver forst dagens sperreskjema, etterfulgt av en kort beskrivelse av omfanget av
pasientkommentarer og en generell oversikt over hva fritekstlinjene brukes til. Deretter folger
et avsnitt hvor pasientenes reaksjoner pa skjemaet som helhet beskrives, og sa et eget avsnitt
med tilbakemeldinger som gar igjen ofte. Vi har valgt & behandle alle de tilbakemeldingene
som stadig gar igjen, og diskutere hvordan vi kan mete kritikken i tilbakemeldingene. Til slutt
folger et avsnitt med andre viktige kommentarer og vurderinger av disse.

Hovedfokus i notatet er pa forbedringspunkter, og blir derfor noe "negativt” fokusert. Det er
derfor viktig & understreke at mange pasienter roste sperreskjemaet, og var takknemlige for at
psykiatriske pasienter ble spurt om deres opplevelser!

Kort om sperreskjemaet

Sperreskjemaet som ble benyttet 1 Helse Vest bestér av til sammen 31 hovedspersmal, og
flere av spersmélene bestar av mange underspersmél. Med alle underspersmalene bestar
skjemaet av til sammen 52 sporsmal. Spersmalene er fordelt under fem underoverskrifter:

Noen spersmal om dine erfaringer med poliklinikken (16 spersmaél)
Noen spersmal om informasjon (5 spersmal)

Noen spersmal om utbytte av behandlingen (17 spersmal)

Spersmal 18-22 gjelder ditt siste besok pa poliklinikken (5 spersmaél)
Bakgrunnsspersmal (9 spersmal)

o O 0O O O

Spersmalene er oppsatt i bolker som inneholder et eller flere spersmél. Det er to eller tre slike
bolker/rammer under hver underoverskrift. Det er hverken en klar kronologisk rekkefolge pé
spersmalene, eller en helt klart tematisk inndeling av spersmélene.

Sperreskjemaet inneholder en blanding av ulike typer svarskalaer:
e Sporsmél med klart definerte svarkategorier
o f.eks. ja, nei, ikke aktuelt, eller med gradering: sveert darlig, ganske dérlig,
bade/og, ganske bra, svart bra
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e Tipunktsskala-spersmal
o spersmalene besvares ved & krysse av pa en tipunktsskala, med ett positivt og
ett negativt endepunkt

Flere typer svarskalaer er en utfordring nar resultatene skal analyseres og framstilles. Det kan
ogsé vare forvirrende for respondentene. I en ny utgave av sperreskjemaet vil det veere en
fordel med mindre variasjon i svarskalaer, ev. at spersmél med samme svarskala grupperes
sammen eller at det velges en annen form for systematisk handtering av denne
problemstillingen.

Det dpne sporsmalet blir stilt helt til slutt, og pasientene far en hel A4-side til disposisjon.

Om svarerne og hva de bruker fritekst-linjene til

Til sammen har 241 pasienter i Helse Vest skrevet noe pd de apne linjene i sporreskjemaet.
Dette utgjor 18% av det totale antall svarere i denne undersegkelsen (n=1241). Vi har ikke
undersekt om det er spesielle kjennetegn ved den gruppen som har svart pa det dpne
spersmalet.

Det som skrives i friteksten varierer en del, men det som gar igjen kan beskrives pa folgende
mate:

e Skryt av skjemaet og/eller takknemlighet for & bli spurt

e Ros og ris av behandlerne ved poliklinikken/psykisk helsevern eller helsetjenesten
generelt

e Hva slags erfaring de har besvart ut i fra

e Forslag til nye spersmal/tema (ofte med en beskrivelse av egen erfaring som
begrunnelse)

e Hvorfor de syns noen spersmal var vanskelig & svare pa/burde endres og konkrete
forslag til endring pa spersmal

e Beskrivelse av seg selv og sin lidelse/lidelseshistorie

e Egne onsker i forhold til behandlingen

Hva er hovedforbedringspunktene i sporreskjemaet?

I analysen av pasientkommentarene fant vi mange positive tilbakemeldinger, men ogsé en del
kritiske reaksjoner pa hvordan sperreskjemaet fungerer. Her ser vi som nevnt spesielt etter
forbedringspunkter, og er derfor forst og fremst fokusert pa de kritiske tilbakemeldingene.
Nedenfor oppsummerer vi de negative tilbakemeldingene pa skjemaet som helhet, og for
hvert av punktene diskuterer vi hvordan vi kan mete kritikken.

Forvirring i forhold til hva sperreskjemaet gjelder:

e Flere respondenter skriver at det er vanskelig & svare pé skjemaet fordi de har veert
behandlet ved andre poliklinikker/BUP, har hatt flere behandlingsperioder, har vert ut
og inn av sykehus, og er usikre pa hva de skal svare i forhold til. Flere gar til
behandling utenom poliklinikken, og er usikre pd om de ogsa skal svare ut fra dette
behandlingsopplegget. Noen misforstar og svarer i forhold til et
sykehusopphold/innleggelse i stedet for i forhold til psykiatrisk poliklinikk. Mange
tror nok at de som jobbet ved klinikken vil lese skjemaet, og skryter av dem eller
kommer med forslag til forbedringer til dem.
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I en ny utgave av sporreskjemaet ber det komme tydeligere frem hva sparreskjemaet
gjelder. Vi kan ha noen fa innledende setninger 1 sperreskjemaet som forklarer at man
skal svare utelukkende ut fra sine erfaringer til poliklinikken man gar til na, og at man
skal tenke pa siste behandlingsperiode nar man svarer. Det at noen tror at de som
jobber pa klinikken far lese svarene er ikke noe stort problem, sé lenge de stoler pa at
sparreskjemaet er helt anonymt. At de skriver ned forslag til forbedringer til klinikken
i friteksten er heller ikke noe problem. Det som kan vere et problem er hvis de tror at
deres behandlere leser skjemaet, og kan identifisere vedkommende. Det gér kanskje an
a ha en innledende setning som avklarer at s ikke er tilfelle.

Motstand mot & vurdere alle behandlerne samlet:

Flere onsker a evaluere ulike behandlere hver for seg. De ensker spersmal om hva
slags behandler de hadde, og om hvordan behandlingen med denne behandleren hadde
fungert.

Dette indikerer at det kan vere vanskelig for pasientene & svare ut fra summen av flere
behandlere. Vi ber vurdere & endre spersmalene, og f.eks. be respondentene relatere
svarene til den behandleren de vanligvis gér til. Et problem med dette valget kan vare
at pasienten meter andre behandlere like mye som hovedbehandleren, og sénn sett at
vi bare for svar pa deler av behandlererfaringene. P4 den annen side gjor dette grepet
at vi vet hva vi far svar pa, og at det er lettere for pasientene & svare pa.

Spersmal som ikke er helt tilpasset pasientens situasjon:

En tilbakemelding som gikk igjen var at sperreskjemaet var litt for mye tilpasset de
som hadde individuell behandling og ikke passet s& godt til de som bare hadde
gruppebehandling. Noen syns at deres situasjon ikke ble godt beskrevet ut i fra
spersmalene med de svarkategoriene vi hadde valgt.

Det ber vurderes & lage flere spersmal som passer for dem som gér i
gruppebehandling. Sperreskjemaet er per i dag noksé kort, sé det gar etter var mening
an 4 utvide sporreskjemaet. Vi fikk ingen tilbakemeldinger pa at sperreskjemaet var
for langt eller vanskelig & svare pa.

Onske om & avklare egen situasjon:

Flere beskrev hvor og nér og noen ganger til hvem de hadde veert til behandling, hva
slags type behandling de hadde fatt, hva slags diagnose/lidelse de har, og av og til
hvilken behandler og hvilken behandlingsinstitusjon de hadde hatt i tankene nér de
fylte ut skjemaet. Noen ensker spersmal om hvor lenge de har gatt til behandling
totalt. Noen foreldre fyller ut skjemaet til barn som er mentalt tilbakestaende, og hadde
ingen mulighet til & vise at det ikke var pasienten selv som hadde fylt ut skjemaet.
Flere beskrev hva slags livssituasjon de hadde, f.eks. hadde noen vart gjennom
samlivsbrudd, noen hadde ekonomiske problemer og andre var utbrente. Flere hadde
gode grunner til & vaere deprimerte og de ensket a fa frem arsakene til behandlingen.
Det ber vere flere bakgrunnsspersmal som gir mer informasjon om pasienten. |
dagens sperreskjema har vi hverken mulighet til & finne ut hvor lenge pasienten har
hatt hjelp i psykisk helsevern eller hvor “tungt belastet” pasienten er. Om pasienten er
en gjenganger som har vaert ut og inn av sykehus har vi heller ingen mulighet til &
finne ut. Dette er viktig spersméal med stor forskningsmessig interesse. Nar det gjelder
pasientens ev. behov for & fortelle om sin egen situasjon er det vanskelig &
imetekomme i et sperreskjema. Det apne spersmaélet til slutt kan imidlertid vere til
hjelp i denne sammenhengen. Vi ber for evrig inkludere et sparsmal om pasienten har
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fylt ut sperreskjemaet pa egen hand eller om det er andre som har fylt ut skjemaet for
pasienten.

Tilbakemeldinger som gar igjen ofte

I dette avsnittet retter vi fokus mot de tilbakemeldingene som gikk igjen ofte i
pasientkommentarene. Vi har fordelt tilbakemeldingene i to hovedpunkter: spersmél/tema
som pasientene gnsker belyst, og pasientenes klager og ensker. For hvert punkt diskuterer vi
hvordan vi kan mete tilbakemeldingene 1 videreutviklingen av sperreskjemaet.

Tilbakemeldinger péd enkeltspersmal diskuteres ikke her, men i vedlegg 4. Der er
pasientkommentarer pa enkeltspersmal knyttet opp mot statistiske analyser materialet fra
Helse Vest.

Spersmal/tema pasientene ensker belyst:

Spersmal om hvor lenge de har gatt til behandling totalt. Flere beskriver at de har blitt
behandlet i flere perioder, at de har gatt ut og inn av sykehus, eller at de har blitt
behandlet ved andre poliklinikker, BUP

o Behandles ovenfor

Spersmal om hva slags behandler man hadde, faglig bakgrunn, og om man fér velge
behandler selv

o Behandles ovenfor og i vedlegg 4

Spersmal om hvor mange ulike behandlere de har hatt i denne behandlingsperioden.
Mange ensker seg en fast behandler, og syns det er vanskelig a4 bytte behandler. De
onsker seg flere spersmdl rundt dette, f.eks. hvor greit det gér & bytte behandler, om de
foler seg trygge og om de er godt forberedt (liker ikke & matte begynne & brette seg ut
pa nytt gang pé gang)

o Vi hadde to spersmél om bytte av behandler i sperreskjemaet, men de fungerte
dérlig. Dette vil bli diskutert neermere i vedlegg 4

Spersmal om samarbeid og praktisk hjelp (samarbeid mellom ulike yrkesgrupper i
hjelpeapparatet, samarbeid mellom ulike offentlige instanser, praktisk hjelp fra
hjelpeapparatet ifht ekonomi, bosted ol.

o Kommentarene viser at respondentene savner spersmal om samarbeid mellom
ulike yrkesgrupper i hjelpeapparatet og samarbeid og oppfelging i forhold til
hjelpeapparatet og ulike offentlige etater. Dette er viktig og ber innarbeides i
sparreskjemaet.

Spersmal om erfaring med medisinering (strengere krav til medisinering, bedre
oppfoelging av om det hjelper)

o I sperreskjemaet har vi badde spersmal om de ensket behandling med
medisiner, om de hadde mottatt behandling med medisiner og om hvilket
utbytte de hadde hatt av behandlingen. Disse spersmélene er viktige, men
fanger ikke opp alt pasienten er interessert i & fortelle, spesielt ikke hvor godt
medisineringen blir fulgt opp. Dette er et spersmal som ber vurderes. Spersmal
om medisiner behandles ogsa i vedlegg 4.

Spersmal om hvor mye pasientene ensker at parerende skal vere involvert (flere
onsket mulighet for at behandler kunne ha samtaler med pérerende, mens en skrev at
de pérerende ble for mye lyttet til)

o I Helse Vest sporreskjemaet var det et spersmal som folger: Hvis det er aktuelt
for deg: Hvordan samarbeider behandlerne med dine parerende?”. I dette
spersmalet far man ikke frem om pasienten ensker mer eller mindre samarbeid
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eller involvering. Det bar vurderes et tilleggssparsmal om pasientenes gnsker
om pargrendeinvolvering.

e Spersmal om hvordan samtalen fungerer med deg og din behandler (noen tror
behandler bare syns det er kjedelig & sitte og here pd, darlig kjemi dem i mellom,
onsker mer pressende behandler sa de ikke sitter stumme i ti minutter, om man foler
seg trodd og om de har emner de syns det er vanskelig & snakke med behandleren om)

o Forholdet mellom behandler og pasient er et av kjernetemaene i
sparreskjemaect. Viktigheten av denne relasjonen var et av hovedfunnene i de
kvalitative intervjuene som er beskrevet i vedlegg 3. Noen av spersmalene i
dagens skjema vil bli endret pa basis av erfaringene fra Helse Vest. F.eks. var
det sterk korrelasjon mellom de ulike underspersmélene om relasjon til
behandler, noe som kan bety at det er mulig & forenkle noe. Totalt sett vil det
imidlertid vere like stort fokus pa relasjonelle aspekter i neste utgave av
sporreskjemaet. Det er selvsagt umulig & fa fram alle mulige relasjonelle
aspekter, sa vi har forsekt & identifisere aspekter som er viktige for flest mulig.

Pasientenes klager/ensker:
De mest vanlige klagene eller enskene kan oppsummeres som folger:

1. Mange klager over for lite tid til behandler, for lite tid til samtaler
Mange onsker seg et utvidet tilbud

3. Mange klager over for lang ventetid, ("behandler syk eller fraveerende lenge”, ”man
trenger behandler i de korte periodene man er dérlig, ikke vente til det har gétt over™)

Alle punktene viser at pasientene ensker seg bedre oppfolging, og enskene kan antakelig
relateres til bevilgnings-/ressurssituasjonen innen psykisk helsevern. Eksempler er: for fa
behandlere, for lang ventetid, avdelinger legges ned.

Det finnes et sparsmal i somatikkskjemaet som omhandler ev. konsekvenser pasientene ser av
ressurssituasjonen ved sykehuset: ”Folte du at ressursmessige forhold (penger, utstyr, og
personell) gjorde at du fikk darligere behandling enn du kunne fatt?”. Dette er et komplekst
spersmal, og har tidligere blitt vurdert som mindre aktuelt i dette sporreskjemaet.

Andre viktige onsker og kommentarer
Nedenfor vurderes de tilbakemeldingene som ikke gar igjen sa ofte, men som allikevel kan
vare nyttige 1 forhold til videreutviklingen av sperreskjemaet.

Forventninger:
Noen har skrevet at de savner spersmal om forventninger til behandlingen: om grad av

forbedring i forhold til forventet”, og ”om fremtidsutsikter, tror man at man blir frisk?”. Vi
har spersméal om hva slags behandling pasientene ensker & motta ved institusjonen, og dette
kan kobles opp mot hva de faktisk har mottatt. Det ber vurderes ytterligere spersmal om
forventninger, men det understrekes at det er et vanskelig tema. Nar det gjelder pasientens
vurdering av bedring sammenlignet med hva pasienten forventet, er det mange
tolkningsmuligheter. Vi kan bade méle hva slags forventninger pasienten selv hadde, hva
slags forventninger behandler har gitt pasienten, om hvor forneyd pasienten er med
behandlingen og om pasienten er blitt bedre eller ikke. Det at noen pasienter har veert til
behandling lenge, mens andre nylig har begynt behandlingen vanskeliggjor ogsa tolkingen av
et slikt sparsmal. Spersmél om man selv tror man blir frisk, kan ogsa vare vanskelig & tolke.
Man vet f.eks. ikke ut fra et negativt svar om pasienten har en tung diagnose eller om
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pasienten bare er langt nede for gyeblikket, men fungerer normalt til vanlig. Spersmal om
forventninger er altsd vanskelig & tolke, men kan allikevel vaere viktig nar tallene skal
justeres, nér det skal forskes videre pa dataene ol.

Pasientens eget bidrag:

Et annet tema som ble etterspurt av noen pasienter var spersmél om hvor mye pasienten selv
bidro; ”om motivasjon” og “om hvor flink man selv er til 8 komme med det som plager en”.
Dette er selvfolgelig et viktig aspekt for at et behandlingsopplegg skal fungere. Det er likevel
behandlingsinstitusjonen vi er interessert i a evaluere, og det at pasienten bidrar lite kan
skyldes at pasienten er misforneyd med tilbudet. Et sparsmal om hvor motivert pasienten er
for & fa hjelp kan uansett vaere et nyttig spersmal. Hvis pasienten ikke er motivert for
behandlingen, kan det forklare hvorfor en pasient gir mange negativ svar. Et slikt spersmal
ber i tilfelle stilles slik at vi skjenner om pasienten svarer ut fra hvor motivert han eller hun er
for & fa hjelp, og ikke ut ifra hvor motivert pasienten er for akkurat den type behandling han
eller hun mottar.

Hjelp til selvhjelp:

Det var en tilbakemelding om at det burde vaere ”spersmél om hjelp til selvhjelp”. Hjelp til
selvhjelp er et viktig aspekt i psykiatrien, og det var ogsa tilbakemeldinger pa at behandlerne
var for lite losningsorienterte. Spersmalet er om ikke problemstillingen kan leses rimelig godt
ut av svarene pa de andre spersmaélene.

Informasjon om sykdommen:

En annen tilbakemelding er at det er viktig & sperre om man fikk god informasjon om
sykdommen man har. Dette er et viktig informasjonsaspekt, og er allerede tatt inn i
sperreskjemaet for degnopphold i psykisk helsevern. Samme spersmal ber inkluderes i
poliklinikkskjemaet.

Taushetsplikt:
En pasient mente det burde vare spersmal om erfaringer vedr. taushetsplikten: ”om du

opplevde brudd pa taushetsplikten (useriose ekstravakter), tillit med hensyn til taushetsplikten
til behandler”. Dette oppleves muligens som viktigere innen psykisk helsevern enn innen
somatikk, men er antakelig en problemstilling for ganske f.
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Vedlegg 4. Notat om enkeltspgrsmal i poliklinikkskjemaet i Helse Vest

I dette notatet ser vi nermere pa de spersmalene som har fitt mange kritiske tilbakemeldinger
1 pasientkommentarene, og péd spersmal som peker seg negativt ut i enkle statistiske tester
(spesielt spersmal med heoy andel missing). Alle spersmalsnumre refererer til spersmélene i
poliklinikkskjemaet som ble brukt i Helse Vest i 2003, se http://www.helse-
vest.no//swl146.asp .

Spersmal 1: Hvor lenge har du hatt tilbud ved poliklinikken?

I sparreskjemaet er det bare mulig & svare i antall maneder pa dette spersmalet, og det er kun
satt av to ruter til svaret. Tilbakemeldingene fra pasientene viste at flere syntes det var
vanskelig & regne ut antall maneder nar de har veert til behandling i flere &r. Andre vil derimot
ha mulighet til & fylle inn antall timer, noe som sarlig gjelder de som nylig har begynt & ga til
behandling. Det var 6,3% som ikke hadde svart pd spersmalet, noe hoyere enn vi hadde
forventet. Svarverdiene ble omformulert i neste versjon av sperreskjemaet.

Spersmal 6: Har du i lepet av de siste 3 manedene skiftet behandler uten at du ensket det?
Spersmal 7: Har du i lepet av de siste tre mdnedene bedt om a fa skifte behandler uten at det
har skjedd?

Pa begge spersmélene var svaralternativene: Ja, Nei, Vet ikke. Det var svert fa som svarte ja
pa spersmdlet 1 Helse Vest, og spersmélene ble utelatt fra rapporten. Samtidig indikerer flere

99 99

pasienttilbakemeldinger at temaet er viktig, f.eks. ”hvor greit det gar & bytte behandler”, “om
du foler deg trygg nér du har byttet behandler”, “om du er godt forberedt pa bytte av
behandler”, ”hvor mange ulike behandlere har du hatt i denne behandlingsperioden” og “man

liker ikke & matte brette seg ut pé nytt gang pa gang?”.

Et problem med spersmalene er at de er tidsavgrenset, og at tidsperioden derfor ber utvides
ev. fjernes. Dette vil bli vurdert i neste versjon av sperreskjemaet.

Spersmalene omhandler ikke hvordan pasientene har opplevd det & bytte behandler, noe
pasientene vektlegger i sine kommentarer til sperreskjemaet. Det bar derfor lages et sparsmal
som ogsa sper etter opplevelsene ved a bytte behandler.

Spersmal 22:Kom du inn til avtalt tid eller matte du vente sist du var pa poliklinikken?
Spersmalet har fem svaralternativer som gar fra: ”Jeg kom inn til avtalt tid”, til ”Jeg ventet
mer enn 1 time”.

Det var svaert fa som ventet mer enn 15 minutter, noe som indikerer at spersmélet ikke er sa
relevant innen psykisk helsevern. Sparsmaélet har sin opprinnelse i somatikkskjemaet, og ber
utgad fra psykiatriskjemaet.

Spersmal 25. Hvor lang tid bruker du hjemmefra til poliklinikken?
Spersmalet har fem svaralternativer: under 1 time, ca. 1-2 timer, ca. 3-4 timer, ca. 5-8 timer,
mer enn 8 timer

99 prosent av pasientene har svart verdi 1 eller 2. Hvis spersmélet skal vere med videre i
neste utgave av sporreskjemaet, ma svaralternativene omformuleres, men antakelig er dette et
spersmal som kan utga.
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Spersmal 9 har som hovedspersmal: Hva er din mening om behandler/behandlerne?
Spersmalet har atte underspersmal, hvor man har fem svaralternativer som gar fra svaert darlig
til svaert bra. Spersmalene har ikke “vet ikke-" eller "ikke aktuelt-" kategori.

Flere pasienttilbakemeldinger viser at to av spersmalene trenger vet ikke-" eller ikke
aktuelt-” kategori. Dette gjelder serlig spersmalene ”Samarbeider behandlerne om din
behandling?” og “’Felger behandlerne opp tiltak som planlagt?”. P& spersmalet om samarbeid
mellom behandlerne var det en missing-andel pa 10,2%, mens det pd spersmalet om
oppfelging av tiltak var en missing-andel pa 6,7%. Missingandelene viser at en del av
pasientene ikke vet, eller mener spersmalet er uaktuelt for dem.

Mange pasienter ensker seg mer tid til samtaler med behandler, men de skjenner at det ikke er
behandleren sin skyld at de ikke far mer tid. Dette gjor det vanskelig & svare pa spersmalet ”
Gir behandlerne seg nok tid til samtaler og kontakt?”. Spersmalet er allerede endret 1
sparreskjemaet som gjelder degnopphold 1 psykisk helsevern, til: ”Far du nok tid til samtaler
og kontakt med din behandler?” Endringen ber gjores ogsé i poliklinikkskjemaet.

Spersmal om medisiner:
Spersmal 10, 13 1, 14 1 og 15 1: Alle disse spersmélene sper om erfaringer rundt
behandling med medisiner ved poliklinikken.

Det er flere som skriver at de har utbytte av behandling med medisiner, enn de som faktisk
har krysset av at de har mottatt behandling med medisiner. Dette indikerer at flere har fitt
medisiner fra andre steder enn poliklinikken, og at pasientene har problemer med & svare pa
disse spearsmalene. Sparsmalsformuleringene ma derfor endres. Pasienttilbakemeldinger
bekrefter problemet, da flere har fitt medisiner fra fastlegen, noe som gjor det vanskelig for
dem & svare pa disse spersmélene om medisiner.

Spersmal 12: Hva syns du om den informasjonen du har fitt om:

12_1: De behandlingsmulighetene som finnes for deg?

12 _2: Din rett til innsyn i din journal?

12_3: Hvor du kan klage pa det tilbudet som du fikk (fylkeslege, kontrollkommisjon og
pasientombud)?

Spersmalene har fem svaralternativer som gar fra sveert darlig til svert bra.

Pasienttilbakemeldinger viser at flere er usikre pd hvordan de skal fylle ut dette spersmaélet, da
de ikke selv har spurt om innsyn i journal eller hvor de kan klage. P4 spersmél 12 1 sper vi
om noe de fleste forventer & f4 informasjon om, og pé dette spersmalet er missing-andelen
bare pd 3%. Informasjon om rett til innsyn i journal eller hvor de skal klage, er antakelig noe
mange pasienter ikke har et bevisst forhold til. De kan derfor bli usikre pa hva de skal svare
nér de ikke har fatt noen informasjon om dette, men heller ikke har savnet det. Hvis de ikke
har fétt noen informasjon skal de vel strengt tatt krysse av pa det mest negative alternativet.
Hyvis pasienten ellers er forngyd, synes nok en del pasienter at det er litt vanskelig & krysse av
pa dette spersmalet, noe man delvis kan lese ut av missing-andelene pa disse spersmalene,
hhv. 8,1% og 11,4%.

Spersmalene bor endres, spesielt 12 2 og 12 3, til en mer faktabasert form (ja/nei).
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Spersmal 13 har som hovedspersmal: Hvilke behandlingstilbud ensker du & motta ved
poliklinikken?

Spersmalet har fem undersporsmaél, og man skal krysse av ensker, ensker ikke, eller vet ikke
til hvert spersmél. Spersmaélene er:

13 1 Behandling med medisiner?

13 2 Samtale med en behandler?

13 3 Gruppebehandling?

13_4 Samtaler hvor dine nermeste deltar?

13 5 Treningsopplegg for & mestre problemene dine?

P4 alle sparsmalene var det relativt stor andel missing, selv om man kunne krysse av et “vet
ikke”- alternativ. Missing-andelene var pa henholdsvis; 9%, 6%, 11%, 11% og 10%. Pa de tre
siste sparsmalene var det 1 tillegg ca. 20% som svarte “vet ikke”, altsd hadde ca.1/3 av
respondentene ikke noen mening om disse tre alternativene.

Analysen ovenfor gir sterke indikasjoner pa at spersmalet ber endres. Vért forslag er at
pasientene bare krysser av pé de alternativene som passer for dem, slik at man kutter ut & ha
avkrysningsruter for “ensker ikke” og “vet ikke”.

Spersmél 14 har som hovedspersmél: Hvilke behandlingstilbud har du mottatt ved
poliklinikken?

Pa sporsmalet er det de samme underspersmalene som i spersmél 13, med mulighet for &
krysse av “har mottatt” og "har ikke mottatt” for hvert alternativ.

Nesten alle spersmalene har haye missing-andeler, hhv. 7,7%, 4,4%, 11,5%, 12,0%, 11,9%.
Spersmalene som er uaktuelle for mange pasienter har en storre andel missing enn de som er
aktuelle for mange pasienter. Det ber vurderes & endre spersmalet slik at pasientene kun skal
krysse av der hvor det er aktuelt.

Spersmél 27: Hvor mange ganger i lgpet av de siste 3 ménedene har du hatt poliklinikk-time?
Spersmalet har tre svaralternativer:

e Bare en gang

e 2-5 ganger

e Jeg har regelmessige timer

Ettersom spearsmaélet har en tidsbegrensning pd 3 maneder har vi ingen mulighet til & se hvor
mange som kun har vert der 1 gang, uavhengig av tidsperiode. Kategoriene ”2-5 ganger” og
“regelmessige timer” viser ogsa stort sett det samme nér det er snakk om en 3 maneders
periode. Vi ensker derfor & forandre pé dette spersmalet, slik at vi ikke sper om en s kort
avgrenset periode, og slik at svaralternativene er mer entydige.

Pasienttilbakemeldingene viser at véare spgrsmal om varighet og hyppighet ikke er dekkende.
De gir ikke rom for & fortelle om man har gatt til behandling i mange ér eller nylig har
pabegynt behandling, om man har hatt mange behandlingsperioder eller om man har gétt inn
og ut av sykehus. Det bor vurderes ytterligere spersmél om dette.

Spersmél 28: Stort sett vil du si din helse er:
Svaralternativer: Utmerket, Meget god, God, Noksé god, Dérlig
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Flere pasienter har kommentert spersmalet. Noen var usikre pad om spersmalet gjaldt bade
fysisk og psykisk helse, og noen mente spersmalet burde deles i to, et spersmal om fysisk
helse og et for psykisk helse. Flere onsket seg ogsa en bedre nyansering pa nedre del av
skalaen: ”For en som har vart langt nede er det et langt skritt mellom dérlig og noksé god”.

Spersmalet er sentralt i PasOpp, ved at det brukes til & justere resultatene ndr vi sammenligner
tilbakemeldinger mellom institusjoner. Det er imidlertid mye som tyder pé at spersmalet mé
vare mer presist, ev. at det stilles ett sparsmal om fysisk helse og ett om psykisk helse. Vi
arbeider med & finne alternative spersmal i utviklingsprosjektet, og spersmalet vil helt sikkert
endres i neste versjon av poliklinikkskjemaet.

Spm.29: Hoeyest fullferte utdanning:
Alternativer: Grunnskole, Videregéende skole, 1-2 ars hoyere utdanning,
3-4érs hoyere utdanning, 5 eller flere &r med heyere utdanning

Pasienttilbakemeldinger viser at flere syntes dette spersmalet var vanskelig & svare pd, fordi
svarkategoriene ikke passet for dem; “’vanskelig & svare pé nér ikke fullfort noe, hverken
grunnskole eller kunst og hdndverkskole”, ”hva med fagutdannet med fagbrev/mester?”. Vi
vil underseke hva som finnes av standard utdanningsspersmaél i Statistisk sentralbyra, og
bruke dette i stedet.
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Vedlegg 5. Notat med oppsummering av kvalitative intervjuer

Dette notatet oppsummerer hovedfunnene fra kvalitative intervjuer med 12 pasienter.
Formaélet med intervjuene har vaert eksplorativt; hva mener pasientene selv er viktig for at de
skal vere forneyd med tjenesten de mottar? Intervjuene har vert gjennomfort som et ledd i
utviklingen av et sperreskjema som skal kartlegge pasienttilfredshet i psykisk helsevern.
Hovedmaélet har veert at sperreskjemaet skal inneholde spersmél om tema som er viktige for
brukerne/pasientene. Det har ogsa veert et mal & fa innspill som kan bidra til at formuleringene
av bade spersmal og svaralternativer blir sd gode som mulig.

Det har veert viktig & fa tak i erfaringer og synspunkter som vi, som forskere, ikke allerede
hadde tenkt pa. Vi hapet derfor at intervjuene skulle gi oss bdde en mulighet til & formulere
bedre de spersmélene vi allerede hadde, og at de skulle hjelpe oss til & oppdage nye ting. Vi
valgte derfor en svert dpen tilnerming i intervjuene. Mandatet vi fikk for & gjennomfere
intervjuene var dpent: Finn ut hva pasientene selv synes er viktig. Hvilke tema dukker opp nér
vi ber pasienter fortelle om sine erfaringer med tjenesten? Hva legger pasientene i god og
darlig behandling? Hva er god og darlig kvalitet for pasientene? Hva ma vere tilstede i
tjenesten for at de skal vere tilfreds med hjelpen de har fatt?

Ettersom intervjuene inngér i forarbeidet til sparreskjemaet, er de gjort under et visst
tidspress. Vi har hatt fire uker til disposisjon. For at av vi 1 lepet av denne korte tiden skulle
rekke & f& kontakt med pasienter med ulike erfaringer, utnyttet vi det nettverket som er
etablert mellom SINTEF, HELTEF og helseinstitusjoner i Oslo- og Akershusomrédet. Vi
kontaktet leger ved flere institusjoner og spurte om disse kunne vare behjelpelig med & sporre
pasienter om et intervju. Vi kontaktet ogsd et lokalkontor i Mental Helse. Samtlige vi
kontaktet har vert positive og hjelpsomme, og dette har bidratt til at vi har fatt snakke med
bade innliggende og tidligere pasienter.

Hyvilke typer institusjoner vi har veert pa og hvilke pasienter vi har snakket med

Det er gjennomfert 11 kvalitative intervjuer, og vi har til sammen intervjuet 12 personer. Vi
har intervjuet pasienter med erfaringer fra h.h.v. AHUS, akuttavdeling pa Ullevél, et
dagsenter, dagpasient pd Gaustad og en poliklinisk pasient. Vi har intervjuet tidligere
pasienter, pasienter med dagtilbud og inneliggende pasienter. De aller fleste vi har snakket
med har flere ars erfaring som pasient, og med flere innleggelser bak seg, men det er ogsa
noen fa som har sin farste kontakt med de psykiske helsetjenestene.

I tillegg til de kvalitative intervjuene har vi benyttet oss av referater fra brukermeter ved h.h.v.
et psykiatrisk sykehus og et bo- og behandlingssenter. Disse brukermetene ble arrangert som
et ledd i et prosjekt i psykisk helsevern i Ser-Trondelag. Psykiatriske pasienter kom sammen
for & snakke om sine erfaringer og synspunkter pa de psykiske helsetjenestene de mottok, og
metene ble ledet av tidligere pasienter som né er aktive i Mental Helse. Det var altsa ingen
fagfolk tilstede i disse motene. Hensikten med metene var at referatene skulle brukes som et
grunnlag i tjenestenes kvalitetsarbeid.

Metodisk redegjoring for hva vi har gjort og hvorfor vi har gjort det

Som utgangspunkt for intervjuene laget vi en intervjuguide med spersmal og tema vi antok
det kunne vaere aktuelt & ta opp. Imidlertid var det et poeng at informantene skulle ha en
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styrende rolle. Intervjuguiden skulle derfor bare fungere som et hjelpemiddel hvis det var
vanskelig & komme i gang, og ikke som en mal som intervjuet matte folge. Ingen intervjuer
fulgte intervjuguiden, men i alle intervjuene ble den pé et eller annet tidspunkt presentert for
informantene, slik at de fikk danne seg et bilde av hvordan vi tenkte om dette feltet, og hva
slags tema vi trodde var sentrale. Informantene ble bedt om & kommentere var forstaelse og
tilneerming til feltet. (Er vi opptatt av de riktige tingene? Er vi opptatt av tingene pé den
riktige méten?) De fleste intervjuene tok ca. en time, noen litt mer, og vi holdt pé sé lenge
informantene ville.

Alle informantene har gitt uttrykk for at det var en positiv opplevelse a delta i intervjuene.
Samtidig har vi ogsa sett at selve intervjusituasjonen kunne vare en pakjenning for noen ved
at de ble trette og slitne, og for noen har det vert vanskelig & snakke om enkelte ting. Vi har
vert noye med 4 fortelle at intervjuet var frivillig, at de selv bestemte hvilke tema som skulle
taes opp og at de ndr som helst kunne velge & avbryte. Imidlertid har ingen ensket & avbryte
for de hadde snakket seg ferdig.

Av og til blir det fremhevet som et problem at psykiatriske pasienter ikke alltid forholder seg
rasjonelt til ting som skjer, at de kan ha problemer med & skille mellom fantasi/indre liv og
faktiske hendelser/ytre liv, at de kan fortolke situasjoner pé en spesiell mate i forhold til sin
sykdom/vansker. Det er et relevant spersmal/innvending om slike forhold vil kunne svekke
muligheten for & fa gode data. Selvfelgelig har vi hatt intervjuer der informantene har vart
ukonsentrert og springende, der det virker som om de ikke husker klart hva som hendte, ol.
Men til tross for dette mener vi selv at vi har fatt mange gode og reflekterte synspunkter pa
hva informantene oppfatter som vesentlige nar det gjelder god/darlig tjeneste, og hva som
styrker/svekker deres tilfredshet med den hjelpen de har fétt. Etter hvert som vi intervjuet
viste det seg at enkelte situasjoner og synspunkter gikk igjen hos flere. Det viste seg altsa at
flere var opptatt av de samme tingene. Dette har vi grepet fatt i, og tolker det at flere er opptatt
av samme ting som et tegn pa at dette er noe som er viktig og som har allmenn interesse.

Hvordan har det veert a gjore intervjuene

Vi, som forskere, er blitt mett med dpenhet og velvilje bade fra de fagpersonene vi kontaktet
og fra de vi har intervjuet. Det ligger ogsé en personlig utfordring & skulle gjennomfere denne
typen intervjuer. Vi kan ikke komme bort fra at nér informantene skal snakke om hva de har
opplevd av gode/darlige tjenester og gode/darlige situasjoner i psykiatrien, ma de snakke om
sin egen livshistorie og de mé snakke om tildels svert vanskelig og personlige ting. Det vil si
at de ma vaere villige til & utlevere sine mest sarbare sider til en fremmed person.

Vi har forsekt & poengtere var forpliktelse til fortrolighet og konfidensialitet ved at vi har
fortalt om vér taushetsplikt, og om deres rett til & bestemme hva de skal fortelle til oss og nar
de vil avslutte samtalen. Vi har bestrebet oss pd & oppfore oss og presentere vart @erend pa en
slik méte at informanten tror pa oss og far tillit til oss. Samtidig utleverer ikke vi oss pa
samme mate til informanten som informanten gjor til oss. Et slikt intervju er derfor ingen
gjensidig, fortrolig, samtale mellom to mennesker som er i samme situasjon.

Allikevel vil vi gjerne gi noe tilbake: Vi vil vise interesse og respekt for informanten og
dennes fortelling til oss. Vi kan fortelle om oss selv, dele erfaringer og opplevelser som
handler om hverdagslige ting dersom intervjuet legger til rette for dette.
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Hva karakteriserer informantene?

Vi har intervjuet fem menn og syv kvinner. Atte informanter er i tredvearsalderen, én er ca.
forti ar, én er i begynnelsen av tyvearene og to er passert seksti ar. Bortsett fra to informanter,
har samtlige flere ars erfaring og flere 'runder' med innleggelser bak seg. De kan fortelle om
erfaringer fra tvangsinnleggelser, frivillige innleggelser, erfaringer som dagpasient,
poliklinisk behandling, dagsenter og attforingsopplegg. To har vart 1 kontakt med psykiatrien
fra tenarene, de andre hadde den forste kontakten 1 voksen alder.

Mange av informantene uttrykker sinne og bitterhet mot psykiatrien. Dette er rettet badde mot
hele systemet og mot enkeltpersoner de har mett. For noen handler dette om at de har
erfaringer som strekker seg over en tyvears periode. To informanter har bevisst valgt a soke
hjelp i 'det alternative', som de sier, mens de andre forholder seg til det offentlige
helsevesenet. De aller fleste kan ogsa fortelle om hendelser og tiltak der de har fatt god hjelp,
og sarlig om mennesker de har mett som har hjulpet dem.

Presentasjon av de temaene som kom fram gjennom intervjuene

Tre hovedbudskap:

Vi har foretatt en tematisk gjennomgang av de kvalitative intervjuene, for & gi innspill som
kan forbedre sparreskjemaet for psykisk helsevern, i forste omgang til inneliggende (degn)
skjema.

Det peker seg ut tre hovedtema i intervjuene. Disse vil vi kalle hovedbudskapet fra
pasientene. Disse tre temaene gar igjen hos samtlige informanter, og noen informanter
papeker enkelte av temaene veldig sterkt.

1) Behandlere og personale mé vise ekte omsorg, vennlighet og interesse

En rod trdd gjennom intervjuene er informantenes insistering pa betydningen av at behandlere
og personale viser genuin interesse for & hjelpe dem som pasienter. Ordbruken har variert fra
“kjeerlighet’, til *interesse’ til 'omsorg', men alle informantene har beskrevet hvor avgjerende
det er for dem og deres behandlingsprosess at de blir mett med denne type holdninger fra
personalet.

Det er et klart uttalt behov for & oppleve at behandlerne sper hvordan de har det, og 'ser' dem.
Informantene forteller at de trenger & oppleve en oppriktig interesse og omsorg fra
behandlerne og personalet. Samtlige informanter sier det er lett & gjennomskue de som bare
'later som' de bryr seg om pasientene, de som 'bare er pa jobben for & tjene penger'.

2) Mulighet for medbestemmelse og pavirkning i behandling

Et annet tema i intervjuene er informantenes sterke enske om & fa vere med og bestemme, og
at deres synspunkter blir tatt hensyn til. De ensker 4 bli lyttet til av behandlere og personale,
med tanke pa hvilke ensker og vurderinger de selv har nar det gjelder behandlingsopplegg.
Informantene uttrykker et seerlig sterkt enske om medbestemmelse nar det gjelder
medisinering, og dette egnsket dreier seg om medvirkning nar det gjelder bade type og mengde
medisiner. Et sentralt tema i intervjuene har derfor vaert deres negative erfaringer med
medisinering generelt, og med manglende medbestemmelse i forhold til medisinering. Mange
har ogsa formidlet et sterkt enske om & medvirke i valg av andre terapier, for eksempel om
eller nar der er gunstig med individualterapi eller gruppeterapi.
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Informantene ensker mer medbestemmelse, fordi det er de selv og ikke behandlerne som vet
best hvordan de har det og hva slags behandling som hjelper dem. Generelt viser samtlige
intervjuer at informantene ensker mindre medisiner og mer av annen type behandling, spesielt
individuelle samtaler. De ensker ogsd mer medbestemmelse nar det gjelder de dagligdagse
rutiner og regler i avdelingen.

3) Utskrivningsprosessen og tiden etterpa

Det tredje hovedtemaet er medbestemmelse i utskrivningsprosessen. Samtlige informanter
forteller om et behov for & medvirke nér det gjelder tidspunkt for utskriving, for & forberede
seg til utskrivning og for a fa hjelp til a tilrettelegge det som skal skjer etter at institusjons-
oppholdet er ferdig. Gjennom intervjuene kommer det klart fram at en utskrivning ikke bare
dreier seg om & fastsette en dato, men at det ma betraktes som en handlingssekvens som
starter i sykehuset og varer i en viss tid etter at pasienten er etablert i egen bolig el. Det dreier
seg om et behov for & delta 1 en planlegging, og behov for oppfelging 1 forhold til alt det
praktiske ved & komme ut i samfunnet igjen — bolig, ekonomi, jobb. Det dreier seg ogsd om
behov for & vite at noen folger dem opp, eller at de har noen & henvende seg til, dersom tiden
etter utskrivningen blir for vanskelig.

Forste tema: Behovet for 4 fele personalets omsorg og interesse

For vi gér inn i temaet vil vi presisere at folgende endring ma gjores i sporreskjemaet: Det ma
skilles mellom ulike typer personale i institusjonen. Informantene skiller mellom behandler,
for eksempel psykiater/psykolog som en kategori, og avdelingspersonale, for eksempel
sykepleiere og miljepersonale, som en annen kategori. Informantene skiller altsa mellom de
pasientene ser hver dag i avdelingen, og de som pasienten kanskje ser en gang i uka. En av
pasientene fortalte ogsa at hun hadde stor glede av en prest som besgkte posten en gang i uka.

Som nevnt gar informantenes insistering pa betydningen av at behandlere og personale viser
oppriktig interesse for sitt arbeid og sine pasienter, som en rod trdd gjennom intervjuene.
Informantenes fortellinger synes & fremheve dette som det viktigste premisset for at
oppholdet og behandlingen skal oppfattes som god. Har behandleren/personalet interesse og
forstéelse for meg, viser de ekte omsorg? Behandlere som 'later som', er likegyldige, eller
enda verre — er manipulerende og frekke — blir fort gjennomskuet og levnes ikke mye are.

Dremmebehandleren er en menneskekjarlig person som viser omtanke og varme, og har hjelp
a gi. Hun eller han viser en genuin interesse for jobben sin og for pasientens ve og vel.

Mann (32) pa lukket post mener det er to forskjellige typer personale som arbeider innen
psykiatrien:
Den ene typen er klikken som snakker seg imellom, de som pasientene mé oppseke og
dra ut fra klikken. Det er de som ma pé jobb for & fi penger. Den andre typen er de som
oppseker pasientene selv, de som faktisk vil pd jobben pga. jobben. Dette skinner veldig
godt gjennom!!

En annen pasient (mann 23) sier om sykepleierne pa posten:
”Det virker som om de er betalt for & vaere her og ha syklubb”.

Mann (32) mener han bare har matt én flink person innen psykiatrien:

I lopet av mine fire ar i psykiatrien har jeg mett én flink person. Hun brydde seg
virkelig. Hun tok tak i ting angaende behandling og medisinering. Og sé spurte hun
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“hvordan har du det i dag?” Her er det slik at pleierne sier ta kontakt hvis det er noe”,
de er ikke aktive og sper "hvordan har du det?”

Spersmalet “hvordan har du det?” signaliserer ikke bare en interesse, men ogsé en posisjon.
En problemstilling som flere av informantene trakk frem, var at det er hvordan de andre
(personalet) oppfatter at du har det som er avgjorende, ikke hvordan du selv feler at du har
det.
Mann (23) svarer folgende pa hva han mener er en god behandler:
Det er en man foler seg hjulpet av. Aller viktigst: Det er ikke behandleren som forteller
deg hvordan du har det, men du som far fortelle behandleren hvordan du har det. Dette
heres ut som en selvfglge, men er det ikke.

Dette handler om informantenes opplevelse av & bli tatt pa alvor, at deres egen vurdering av
seg selv og sin egen situasjon blir respektert. For dem som ikke blir trodd, ”gar det pé
verdigheten los”.

Men de maler hvor bra pasienten har det ut fra hvordan andre oppfatter pasienten og
ikke hvordan pasienten foler selv.

Samme informant blir spurt hva som er det viktigste spersmél vért sperreskjema kan
inneholde, og hans svar er noksa betegnende:

Noe som er typisk kan dere fange opp med dette spersmalet: Er du enig med legen i
hvordan du har det? Det vil vare et enkelt ja-nei spersmal som forteller veldig mye.

Andre utsagn som informantene har kommet med som vi mener handler om dette temaet er:

En god behandler er en som er rolig, en som lytter og som kan komme med gode rad.
En darlig behandler er en som er underlegen og som derfor vil at du skal vare mindre.

Det er positivt nar behandleren forstér at du trenger mer hjelp enn du forstér selv der og
da. Da foler en seg ivaretatt.

Det er viktig hvordan man blir mett av personalet. Det er viktig hvordan de oppferer seg
til enhver tid. De ma vare naturlige og omsorgsfulle. De ma vise at de er interessert i
deg og dine problemer.

Samtidig ser ogsé noen informanter at de selv kan pévirke dette:

Det som er viktig: Den enkelte ma vaere innstilt pd & gjere noe selv, torre & bruke
personalet. Du ma selv ta tak i det som er!

Jeg foler at jeg er blitt tatt pd alvor og har fatt mye god hjelp, men jeg har ogsa satt meg
inn i veldig mye selv.

Mann (42) svarer slik pa spersmalet om hvordan han ville beskrive en god behandler:
Det er en som har masse kjerlighet til livet og til seg selv, samt har innsikt og klarhet og
ser hva som foregar inne i mennesket. Og som heller ikke ignorerer.... En som ikke er
kjekkas, men som er apen for at det er ting som ligger bak. En som forstér at du kan ha
talenter og evner selv om du ikke har fatt vist det enna.
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Mann (32):
At de ser hvordan pasienten har det, at de har en holdning som tilsier at pasienten skal
vékne dagen etterpd og ha det bedre. At pasienten fir feerre problemer. At de loser de
problemene som kan loses.

Kvinne (ca 30):
En god behandler er vel en som viser hensyn, en som ser an om det passer deg ogsa.
Mange ganger er problemet hvordan man blir snakket til. Det er ikke lett hvis bade
personal og pasient har en darlig dag.

Konkrete forslag til endringer i skjemaet:

I sporreskjemaet har vi samme sporsmél som innen somatikken, et spersmal fra Helse Vest
om hvorvidt pasienten ble mott med heflighet og respekt. Dette spersmélet er viktig og skal
ikke erstattes, men vi mener bestemt at skjemaet ogsd ma fa inn den dimensjonen som handler
om omsorg/kjerlighet/varme/empati/interesse. Denne dimensjonen representerer noe annet
enn hoflighet/respekt.

Alle informantene har fremhevet, og vart inntrykk er at hele vurderingen av et
opphold/behandling kan sta og falle pd dette: Har pasienten opplevd & bli mett av noen som
var genuint interessert i at de skulle fa det bedre?

Forslag: Opplevde du at personalet viste omsorg for deg?

Andre tema: Medbestemmelse og innflytelse

Det & selv fa lov til & bestemme, det & bli tatt pa alvor, er en sardeles viktig dimensjon i
intervjuene. Grunnlaget for medbestemmelse og innflytelse er selvsagt for informantene: Det
er jeg selv som best vet hvordan jeg har det inni meg, og derfor er det feil at alt som angar
meg bestemmes av andre, ut fra hvordan de andre oppfatter meg og min utside. Informantene
etterlyser muligheten til og anerkjennelsen av & vaere ekspert pa eget liv, f4 nok frihet til &
effektuere dette, og samtidig fa hjelp nar ting er vanskelige.

Mann (23) avslutter et langt og reflektert intervju med folgende konklusjon:
Innflytelse p4 egen behandling er snever. A fi den behandlingen du er tilfreds med,
krever innsats og viljestyrke som altfor fa mennesker egentlig har.

P& spersmal om hva som er helt essensielt i behandlingen, svarer mann (42):
At man blir tatt pd alvor. Man meter mye arroganse, mennesker som vet best hva jeg
trenger - Vi vet nok best”.

Denne mannen fortsetter med & presisere hvilke omrader som er viktig i forhold til egen
bestemmelse:
Medbestemmelse og egen innflytelse er veldig viktig. I forhold til bolig,
behandlingsform og ikke minst i forhold til medisiner! Jeg har hert om s& mange som
far for mye medisiner. N4 er jeg utenfor systemet og kan bestemme selv, og det er s
bra.

Medisiner er et veldig stort tema i intervjuene. Alle informantene har beskrevet negative
opplevelser i forhold til medisinering. Resultatet av ikke & ha medbestemmelse over mengde
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og type medisin, er ifolge informantene overmedisinering og tvangsmedisinering. Samtidig er
det informanter som er forneyd med medisinene de far i dag, men for mange er dette et
resultat av mye proving og feiling og harde diskusjoner med behandlingspersonalet. En av
pasientene trekker frem at hun 1 dag er forneyd med medisineringen, hun har godtatt sin
schizofrenidiagnose og innser at medisinen er til god hjelp for henne, men bak dette ligger en
lang prosess.

Nesten alle informantene forteller historier om medisinbruk de mener har veert feil for dem,
og hvor vanskelig det har vert a fa geher hos behandlingspersonalet om det ubehaget de har
opplevd knyttet til medisineringen. Frustrasjonene og sinnet er patagelig.

Kvinne (ca 60):
Jeg télte ikke medisinene og det er negativt at de aldri prevde & finne ut hvorfor. Jeg er
aldri spurt om hva som fungerte for meg.

De mest kritiske utfallene mot utstrakt bruk av medisinering kommer fra informanter som har
opplevd at medisinering er blitt brukt i stedet for annen type behandling. De assosierer dette
med “oppbevaring”. De foler seg medisinert og holdt 'pa plass', uten & helt kunne se poenget
eller hvilken hjelp de skal ha i det.

Ogsé en kvinne (30) som nylig har avsluttet et behandlingsopplegg ved en poliklinikk, har
samme refleksjon:
Jeg ville slippe & ta medisiner, hadde mye mer behov for samtaler. Jeg synes det var
sarende at legen sa lett foreslo medisiner. Tror det er en for enkel mate & lose ting pa,
men jeg har etter hvert begynt med medisiner, men na er det som en del av terapien. Det
er bedre. Da er det en mening med medisinene. Dersom det bare er medisiner blir det en
losning utenfra, og det er ikke det jeg soker.

Hun har ogsé erfaring fra et annet land, og mener at de norske legene virker svert ivrig etter &
medisinere:
Jeg kan sammenligne litt med tilbudet jeg fikk i Tyskland, og det slar meg at det er alt
for lett & fa medisiner i Norge, alt for lett. Det virker som de her vil preve medisiner
forst og hvis det ikke hjelper, ja, sa kan du fa terapi.

Kvinne (ca 30)
Jeg foler at friheten min er bergvet nar jeg md gd pd medisiner, foler det annerledes. Jeg
ser klarere hva som skjer med meg uten.

Konkrete forslag til endringer i skjemaet:
Informantene forteller pé ulikt vis, men dog tydelig, at det er en veldig vond opplevelse & ikke
bli involvert i egen behandling.

Forslag: Har du blitt spurt om hvilken hjelp/behandling som fungerer for deg?
Blir du lyttet til ndr du forteller om hvordan behandlingen fungerer for deg?
Blir dine synspunkter tatt hensyn til nar din behandling skal planlegges?
Har du selv veert med og vurdert om medisineringen fungerer for deg?
Og hvis medisineringen ikke fungerer, har det blitt tatt hensyn til din opplevelse?

Informantene forteller ogsé at det er viktig a delta i vurdering av all type behandling, for
eksempel individualterapi eller gruppeterapi. Samtlige etterlyser mer individualterapi, mer og
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bedre samtaler med behandler. Vi har spersmal i sperreskjemaet som dekker dette, men
svaralternativene er der: ensker — ensker ikke. De angir ikke grad, dvs om pasientene ensker
mer eller mindre av en type terapi.

Forslag for & fa frem om de ensker mer individualterapi og mindre medisiner:

Hvilken behandling ville du ha onsket mer av?
Fem svarkategorier:

Onsket det ikke/ville ikke hatt i det hele tatt
Mye mindre

Akkurat passe

Onsket mer

Onsket mye mer

Om det 4 si ifra selv

For at pasientene skal kunne medvirke, ma de kunne si ifra om ting selv. Dette handler om
bade & kunne vaere toff nok til & si ifra selv, til & ha tilstrekkelig egen innsikt, og om hvordan
tjenesten 'oppferer seg' mot pasienten og andre pasienter.

Kvinne (ca 60 ar) sier:
Jeg har tatt mer kontroll over livet mitt selv, og er blitt flinkere til & sette grenser. Jeg
har etterhvert forstatt at jeg kan styre mer selv. Det er viktig.

Mann (23)
Jeg har en stor fordel, for jeg tor & kjefte, jeg tor a si ifra, jeg er ressurssterk og kan si
ifra pa en passende mate. Jeg klarer 4... mens andre blir bare fratatt at de er friske...

Han gir et eksempel:
Det med 4 bli trodd... jeg ble dérlig av medisinen, fysisk darlig, jeg fikk smerter i ledd
og annet. Jeg sa ifra; ”Jeg synes dette ligner forgiftningssymptomer”, og jeg ble trodd pa
det. Dama som er her pa gangen ved siden av meg, jeg er sikker pa at hun har det
likedan, men hun er ikke like flink som meg til & ordlegge seg, hun sier jeg er forgifta”,
og beskjeden hun far tilbake er ”du er psykotisk™.

Men han er ogsa frustrert over denne maten & bruke sin energi pa:
Men jeg ma bitche og krangle noe jevlig for & fa til et behandlingsopplegg som hjelper
meg.

Kvinne (30) med poliklinisk erfaring mener ogséd man ma si ifra tydelig for & fa den hjelpen
man trenger:
Hvis du ikke star pa og er ressurssterk er det veldig vanskelig & fa hjelp. Det har jeg
skjont. Jeg tror nok at noen gir opp i den forste fasen og bare blir sykere for de far hjelp.
Det har vart en tung kamp og en stor porsjon flaks & fa hjelp.

Om & klare seg selv nar innlagt: Et paradoks mellom hjelp og selvstendighet?

Dette er et tema som kanskje ikke direkte kan g inn i sperreskjemaet, men som kan gi oss litt
bedre forstaelse for en ev. misneye pasientene uttrykker. Flere av pasientene papeker
dilemmaet de opplever mellom den type behandling de mottar og kravet til innordning som
institusjonen formidler pa den ene siden, og p& den annen side kravet om selvstendighet og
handlekraft som vil mete dem utenfor institusjonen.
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Mann (32):
Samfunnet vil at pasientene skal bli flinkere til & ta ansvar for seg selv — er det da riktig
at pleierne hele tiden skal si til pasientene hvordan alt skal gjeres, gjores pd deres mate?

Utsagnene sier noe om behandlingsformen han har opplevd, at han i (for) stor grad har blitt
fortalt hvordan han skal gjere ting. Noen av informantene uttrykte sarlig sterkt hvor vanskelig
det er a hele tiden matte forholde seg til regler andre har satt opp. Til syvende og sist handler
dette om hvordan institusjonen legger til rette for muligheten til & bli flinkere til selv &
bestemme, ta ansvar for seg selv, muligheten til frihet og medbestemmelse.

Mann (30) sammenligner pleiernes behandling av innlagte pasienter med oppdragelsen av ei
bikkje, der bikkja blir fortalt hva den skal gjere og er lydig — hvilket er noe helt annet enn &
leere og klare seg pa egenhand:

Hvis man hele tiden blir fortalt hva man skal gjere og hvordan man skal gjere det, sd syr
de mer puter under armene pa pasientene. [ behandlingen ma det vaere en balanse
mellom frihet, ansvar og avhengighet.

I et slikt scenario, der man ikke far preve ut selv, men hele tiden blir fortalt hva og hvordan
man skal gjere ting, vil det ogsa bli lite rom for preving og feiling.
Mann (42) papeker nettopp dette som en svakhet ved systemet, og kobler det sarlig til bruk av
medisiner:
Det er utrolig viktig at folk far preve seg fram og kjenne pa kroppen hvor mye
medisiner som hjelper. At man fér prove og feile litt. Hvis man fir bestemme selv, s er
det sikkert noen som vil g pd trynet. Men sdnn er mennesket! La dem prove selv 1
stedet for & stette de opp uten at de fér prove.

Denne kritikken av tjenestene kan sies & vere pé et overordnet niva. Til en viss grad handler
dette om muligheten til medbestemmelse i egen behandling og egen fremtid. Innenfor
institusjonen kan det handle om 4 bli hert og tatt pa alvor nar man fremmer sine ensker og
synspunkter om behandlingen:
Nar jeg forteller legen og behandler hvor lite forneyd jeg er med opplegget, blir det sett
pa som et problem jeg har.

Men som en av informantene papeker handler det ogsé om hjelp til 4 realisere det man
bestemmer. Mann (23):
Og mange pasienter trenger hjelp til & delta i & sette mdl. Det gjores pa papiret, men
etter at man har uttrykt sine ensker far man ikke sa mye hjelp til & gjennomfere det. Og
det er trist. I forhold til & nd egne mal, er det tiden etter utskrivning fra institusjonen som
gjerne blir avgjerende.

Tredje tema: Utskrivningsprosessen - behovet for medvirkning og kontinuitet

Dilemmaet mellom det & fa hjelp og behovet for selvstendighet blir enda sterke nar pasientene
er skrevet ut til livet utenfor institusjonen. Det er et stort tema i intervjuene: Hvor viktig det er
a fa hjelp til alt det praktiske utenfor.
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Mann (42)
Man trenger ofte hjelp til & etablere seg. Gar man pé trygd og har darlig ekonomi, det
gjor livet vanskelig. Man trenger ofte hjelp til 4 tilrettelegge bosituasjonen, men det er
ogsé viktig at man har en viss mengde penger, at man kan gi sapass tillit at man far
penger til & klare seg brukbart. At nar folk opplever noe som hjelper, at man far
okonomisk stette til det.

Mann (23)
Det man trenger hjelp til er gjerne praktiske saker som bosted, gkonomi, studieldn. Nar
det gjelder boliger er det hjelp til kommunale boliger vi snakker om, og de som far slik
hjelp er ofte forngyde.

Flere av informantene forteller at de har fatt god hjelp. Noen har hatt egen ansvarsgruppe, der
det blant annet er representanter fra kommunen, som i samrad med pasienten og institusjonen
legger planer for pasientens fremtid i en omsorgsleilighet i hjemkommunen. Andre har fétt
god hjelp fra sosionomen til & planlegge 4 tilrettelegge det praktiske.

Konkrete forslag til endringer i skjemaet:

Ettervern og utskrivningsprosessen er viktig. Det informantene opplever som negativt er at de
skrives ut uten at det er ordnet med noe i forhold til bosituasjon, gkonomi, arbeid, skolegang.
Dette skaper usikkerhet. Noen informanter forteller at utskrivningen ikke omfattet noen
retrettmulighet til sykehuset. Dette skaper ogsa usikkerhet.

Forslag til spersmal:

Ble det oppnevnt en primcerkontakt/kontaktperson for deg som du kunne ta kontakt med etter
at du ble skrevet ut?

Fikk du hjelp til a ordne med bolig/ til a holde orden pd okonomien din/ ble det satt i gang
noen attforingstiltak for deg?

Hadde dere et mote der dere planla tiden etterpd, hvordan det skulle bli etterpa?

Har du hatt/hatt tilbud om kontakt med institusjonen etter utskrivning?

Gikk du over fra degnopphold til dagopphold?

Det overordnede er at de vet hvem de kan henvende seg til hvis de ensker det, at det er en
konkret person ned navn adresse og telefonnummer.

Hvor ligger initiativet for oppfelgingen? Forslag fra Jeren DPS:

Ble det gitt tilbud om oppfolging?

Hvordan var informasjonen om hvem du kunne ta kontakt med etter utskrivning?
Alternativer: Individuell plan eller avtale med fastlege?

Tar sykehuset initiativ til d legge en individuell plan for pasientene som skal bidra til at det
blir lettere d etablere seg etter institusjonsoppholdet?

Ble planene lagt for utskrivningen?

Ble det gitt tilbud?

Pasienter som foler seg friskere takker kanskje nei til tilbudene, hvertfall hvis dette er deres

forste innleggelse. Derfor sier spersmél som omhander “Ble det lagt planer...” noe om en
sterkere forpliktelse for institusjonen.
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Forslag:
La institusjonen i samrdd med deg planer om din fremtid etter utskrivning?

Foreslo institusjonen at det skulle lages planer?
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