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Kapittel 1. Innledning

Det har veert gjennomfart en rekke undersgkelser av pasienterfaringer i Norge og
internasjonalt, for ulike pasientgrupper og pé ulike nivaer i helsetjenesten.' I Norge har
undersgkelser stort sett foregatt lokalt, etter lokale initiativ og med lokale opplegg. Felgelig
har det veert sma muligheter til 8 sammenligne tilbakemeldingene fra pasientene mellom ulike
institusjoner. Siden midten av nittitallet har det imidlertid pagatt et forskningsarbeid for &
utvikle standardiserte instrumenter for maling av pasienterfaringer ved somatiske sykehus, og
metodezne fra dette utviklingsarbeidet har vert benyttet i flere omganger pa en rekke sykehus i
Norge.

Noe tilsvarende prosjekt har ikke veert gjennomfart i psykisk helsevern, men har veert
etterspurt fra sentrale myndigheter og andre sentrale akterer i forbindelse med arbeidet med
nasjonale kvalitetsindikatorer for psykisk helsevern. | et mate med arbeidsgruppen for
nasjonale kvalitetsindikatorer i psykisk helsevern 5. september 2002 i regi av Sosial- og
helsedirektoratet, ble SINTEF Helse og Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
(Kunnskapssenteret)® oppfordret til & samarbeide om & utvikle en metode for & gjennomfare
erfaringsundersgkelser blant brukere av det psykiske helsevernet. SINTEF Helse og
Kunnskapssenteret initierte kort tid etterpa et samarbeidsprosjekt pa feltet, med prosjektstatte
fra SHDir.

Hovedmalet for utviklingsarbeidet har vaert a utvikle et undersgkelsesopplegg for a male
brukererfaringer innen det psykiske helsevernet i Norge, som gjar at de ansvarlige pa ulike
niva og allmennheten kan fa informasjon om hvordan pasientene opplever tjenestetilbudet. |
farste 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.

| forste delrapport fra prosjektet var fokus pa maling av pasienterfaringer blant voksne som
har mottatt et poliklinisk tilbud i det psykiske helsevernet (Andresen et al. 2004). | denne
sluttrapporten utfyller vi med brukererfaringer ved sengeposter for voksne. Vi har koblet
sammen de to delprosjektene, og beskriver derfor utviklingsprosessen og oppsummerer
hovederfaringene samlet. Rapporten inneholder forslag til sparsmal og framgangsmate for
maling av pasienterfaringer bade for polikliniske pasienter og pasienter ved sengeposter. Vi
presenterer ogsa et forslag til et minimumsbatteri av spgrsmal som kan benyttes pa tvers av
pasientgrupper, og som kan benyttes i lokale brukerundersgkelser. Et slikt minimumsbatteri
utgjer et ngdvendig supplement til standardiserte sparreskjemaer som brukes i regionale og
nasjonale undersgkelser.

Kunnskapssenteret gjennomfarer hgsten 2004 brukerundersgkelse ved alle offentlig godkjente
poliklinikker i Norge, med basis i metoden og sparreskjemaet som er utviklet i dette
prosjektet. Det nasjonale materialet vil vare basis for a validere spgrreskjemaet som er
benyttet, og malet er at valideringsarbeidet skal publiseres i form av 1-2 vitenskapelige
artikler i lgpet av 2005. Viktige funn fra den nasjonale undersgkelsen og valideringsarbeidet
vil tas inn i videreutviklingen av maleinstrumentene som beskrives her.

! Se vedlagte litteraturliste.

2 Utviklingsarbeidet ble gjennomfart i prosjektet RESKVA, "RESultatforskning og KV Alitetsevaluering”, som
hadde fokus pa dggnpasienter ved somatiske sykehus. Sparreskjemaet og metoden er modifisert noe i prosjektet
PasOpp (PASientOPPlevelser), som ogsa er utvidet til a gjelde nye pasientgrupper.

® Fra 1.1.2004 inngdr HELTEF i Kunnskapssenteret. | denne rapporten refererer vi som hovedregel til
Kunnskapssenteret, selv om mye av arbeidet har foregatt i HELTEF.



Samarbeidsgruppens anbefalinger

SINTEF Helse og Kunnskapssenteret anbefalte i farste rapport et sparreskjema og opplegg for
a male pasienterfaringer ved poliklinikker for voksne. Den nasjonale arbeidsgruppen for
kvalitetsindikatorer i psykisk helsevern har foreslatt brukererfaringer med poliklinikker som
del av det nasjonale indikatorsystemet for 2004, og Kunnskapssenteret er i gang med
datainnsamlingen i dette prosjektet. Det er bygd inn flere aktuelle forskningsmessige
problemstillinger i designet, spesielt nar det gjelder reliabilitets-, validitets- og
frafallsproblematikk.

Samarbeidsgruppen har testet et sparreskjema og undersgkelsesopplegg i Helse Vest for a
male brukererfaringer ved sengeposter for voksne. Erfaringene fra pilot-prosjektet tilsier at
opplegget bar justeres, bade innsamlingsmetoden og innholdet i sparreskjemaet.
Samarbeidsgruppen anbefaler en annen innsamlingsmate, men mener at den nye modellen bar
testes lokalt/regionalt for ev. nasjonal implementering.

| utviklingsprosessen har vi lagt vekt pa a fa fram gode sparsmal pa viktige tema for brukere
av det psykiske helsevernet. Temaene er mange og man kan lette ende opp med et for stort
sparreskjema som krever uforholdsmessig mye tid a fylle ut. Enkelte omrader er ogsa
kompliserte og det forskningsbaserte kunnskapsgrunnlaget er til dels mangelfullt. Pasientens
opplevelse av tvang er et eksempel som er viktig, men som er vanskelig & lage gode sparsmal
pa. Vi vil derfor understreke at sparreskjemaene/sparsmalslistene vi legger fram her, bar og
ma videreutvikles. Blant annet er det viktig a identifisere ev. spgrsmal som har liten merverdi,
og som med fordel kan kuttes ut for & redusere antall spgrsmal. Pa enkelttema er det ogsa
behov for videreutvikling av spgrsmal eller ogsa a inkludere nye.

Organisering av prosjektet

Fra SINTEF Helse og Kunnskapssenteret har falgende personer vert involvert i
utviklingsprosjektet:

e SINTEF Helse: Torleif Ruud, Johan Hakon Bjgrngaard, Lisbet Grut
o Kunnskapssenteret: Dag Hofoss, Garil Groven, Ingrid Sperre Saunes, Kari Aanjesen
Dahle, @yvind Andresen

SINTEF Helse og Kunnskapssenteret har involvert personer fra sine nettverk i arbeidet med
prosjektet. SINTEF Helse har etablert et eget nettverk for maling av brukererfaringer i
psykisk helsevern, bestaende av fagpersoner fra en rekke institusjoner i Norge og fra
brukerorganisasjonen Mental Helse. Vi vil i denne sammenheng trekke fram innsatsen til
Mette Kammen (Ass. generalsekretaer i Mental Helse), Inger-Marit Osland, (regionsekretaer i
Mental Helse), Pal Gjerden (Seksjonsoverlege ved Psykiatrisk klinikk, Sykehuset Telemark
HF), Pia Birgitte Jessen (Utviklingsleder ved Halogalandssykehuset Stokmarknes), Jan Olav
Johannessen (Sjeflege, Psykiatrisk klinikk, Sentralsjukehuset i Rogaland), Frode Larsen
(Spesialradgiver ved psykiatrisk divisjon Ulleval Universitetssykehus) og Lars Tjemsland
(Overlege ved Psykiatrisk klinikk, Sentralsykehuset i Rogaland). Professor Georg Hayer ved
Universitetet i Tromsg har gitt konstruktive kommentarer pa temaet brukeropplevelse av
tvang.



Kunnskapssenteret har i tillegg hatt et tett samarbeid med Helse Vest. Fra Prosjektgruppen for
brukerundersgkelser i Helse Vest har fglgende personer bidratt: Hilde Rudlang (Radgiver,
Helse Vest RHF), Anne Lene Norman (Avdelingsleder fys.med og rehabilitering, Farde
sentralsjukehus), Ase Elisabeth Stadheim (Kvalitetskonsulent, Farde sentralsjukehus), Lars
Oddvar Arnestad (Ass. divisjonsleder kirurgisk divisjon, Haukeland sjukehus), Ingebjarg
Laupsa Halstensen (Spesialkonsulent, avd. for kvalitetsutvikling, Haukeland sykehus), Helga
Stautland Onarheim (Sjefsjukepleier, Stord sjukehus), Miriam Bye (Kvalitetsradgiver, Valen
sjukehus), Jorunn Christiansen (Kvalitetskoordinator, Sentralsjukehuset i Rogaland), Malfrid
Meling (Sjefsykepleier, Rogaland psykiatriske sjukehus), Birgit Falch
(Organisasjonskonsulent, Diakonissehjemmets Sykehus Haraldsplass), Anne Karin Rinde
(Sjefssosionom, Sandviken sjukehus), Arvid Grimstvedt (Direktgr Pasientservice, Helse
Fonna) og Janny Strem Dvergsdal (Ass. fagdirektar, Forde sentralsykehus).

Det er gjennomfart en rekke mgter mellom SINTEF Helse og Kunnskapssenteret i prosjektet,
0g tre av mgtene har veert utvidet med personer fra nettverket til SINTEF Helse
(erfaringsseminar). I tillegg har Kunnskapssenteret diskutert spgrreskjema og metode med
Prosjektgruppen for brukerundersgkelser i Helse Vest pa flere mater.

Framdrift og aktiviteter
Hovedfasene i utviklingsprosjektet har veert som fglger:

Basisutviklin Oppstart Gjennomfaring Evaluering Vallde ring og
J prosjekter av prosjekter fag/metode V|de reutvikling

Fase 2 og 3 er formelt sett ikke en del av utviklingsprosjektet, men har veert viktig input i
evalueringen og valideringen. Prosjektene i fase 2 og 3 har veert regionale
pasienterfaringsundersgkelser i Helse Vest, som Kunnskapssenteret har gjennomfart pa
oppdrag for Helse Vest (Groven et al. 2003; Dahle et al. 2004).

De viktigste aktivitetene i prosjektet har veert som falger:

e Basisutvikling
o Arbeidsmater: utvikling av skjema, metodiske spgrsmal
o Litteraturgjennomgang
o Kovalitative intervjuer av pasienter
o Testing av forelgpig skjema pa pasienter og ansatte
o Innspill fra fagfolk i Helse Vest
e Evaluering/validering
o Analyse av pasientkommentarer pa spgrreskjemaene i Helse Vest
undersgkelsene
O Statistiske analyser av materialene i Helse Vest
o Tilbakemeldinger fra Helse Vest pa undersgkelsen
0 Arbeidsmgter og nettverksmgter: gjennomgang og videreutvikling av
spgrreskjemaer, metodiske spgrsmal



Oppbygging av rapporten

| kapittel 2 vurderes ulike innsamlingsmetoder og viktige problemstillinger knyttet til
innsamling av data. Kapitlet bygger i stor grad pa erfaringer fra undersgkelsene i Helse Vest
og litteraturgjennomgangen pa omradet. Det foreslas hvordan innsamlingen av data kan gjares
for polikliniske pasienter, mens det for undersgkelser av degnpasienter foreslas et nytt design
som bar testes. | kapittel 3 presenteres forslag til hvilke omrader som bgr inkluderes i et
spgrreskjema til brukere av tjenester i det psykiske helsevernet, basert pa
litteraturgjennomgang, kvalitative intervjuer og tilbakemeldinger fra fagfolk i sektoren.

| kapittel 4 beskrives arbeidet med & utvikle sparreskjemaer for maling av pasienterfaringer
ved poliklinikker og sengeposter. Vi foreslar et spgrreskjema for maling av pasienterfaringer
ved poliklinikker (vedlegg 1), mens det for undersgkelser av dggnpasienter er utarbeidet en
sparsmalshank med relevante spgrsmal (vedlegg 2). | vedlegg 3 har vi laget en liste med
kjernespgrsmal som er relevante pa tvers av nivaer og pasientgrupper. Ytterligere
dokumentasjon av prosjektet er lagt i vedlegg 4-8: vedlegg 4-7 oppsummerer erfaringene med
sparreskjemaene som ble benyttet i Helse Vest, og vedlegg 8 oppsummerer kvalitative
intervjuer med pasienter. | vedlegg 9 finnes en litteraturliste med relevante publikasjoner for
maling av pasienterfaringer i helsetjenesten, med spesiell vekt pa psykisk helsevern.

Vedlegg 4-8 er utarbeidet i utviklingsprosessen, og det er derfor ikke ngdvendigvis 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
forelgpige forslag ikke er fulgt opp.



Kapittel 2. Innsamlingsmetode

Innledning

Det finnes ingen enkle og entydige svar pa hvordan en pasienterfaringsundersgkelse bar
gjennomfares. Basert pa en grundig gjennomgang av relevant litteratur, anbefaler for
eksempel McColl et al. (2001) at valg av innsamlingsmate gjares i det enkelte tilfelle, etter en
vurdering av populasjon, forskningstema, utvalgsrammer, utvalgsmetode, starrelse,
kompleksitet og tilgjengelige ressurser. En annen kunnskapsoppsummering om metodiske og
faglige aspekter i pasienterfaringsundersgkelser (Crow et al. 2002), underbygger dette ved a
pavise at ulike metoder har ulike fordeler og ulemper, som den enkelte forsker/forskergruppe
ma vurdere i det enkelte tilfelle. I tillegg peker begge kunnskapsoppsummeringene pa mange
metodiske problemstillinger som har behov for ytterligere forskning.

Metodelitteraturen har derfor ingen ferdig oppskrift pa hvordan en pasienterfarings-
undersgkelse bgr gjennomfares, og valg av metodiske lgsninger ma relateres til de praktiske,
gkonomiske og faglige hensyn i prosjektet.

| prosjektene i Helse Vest har vi statt ovenfor en rekke problemstillinger knyttet til selve
gjennomfgringen av undersgkelsene. Det har veert viktig a finne en framgangsmate som i
starst mulig grad tilfredsstiller viktige forskerkrav om objektivitet og representativitet,
samtidig som den faller innenfor den gkonomiske og praktiske rammen som er stilt til
disposisjon. Pa det praktisk/gkonomiske plan har prisen pa undersgkelsene og mengden
oppgaver som skal gjeres ved institusjonene veert viktige vurderingsfaktorer, i tillegg har
oppdragsgiver gnsket rask tilbakerapportering av resultater.

Nedenfor omtaler vi viktige sparsmal i forbindelse med innsamling av pasienterfaringsdata,
med basis i erfaringer fra prosjektene i Helse Vest, vurderinger i samarbeidsgruppen og
litteraturgjennomgangen.

Hovedmal og hovedmetode

Hovedmalet for samarbeidsprosjektet har veert & utvikle et undersgkelsesopplegg for a male
brukererfaringer med det psykiske helsevernet, som gjar at de ansvarlige pa ulike niva og
allmennheten kan fa informasjon om hvordan pasientene opplever tjenestetilbudet. Dette er et
ambisigst mal med mange malgrupper. Malgruppene spenner fra befolkning/pasienter til
politisk ledelse, helseforvaltningen (inkl. eiere), virksomhetsledere og ansatte i
virksomhetene. For de fleste bruksomrader er det behov for generaliserbare data, for eksempel
ifht. styrings- og ledelsesformal og kvalitetsforbedring; det er ngdvendig & vite om svarene fra
pasientene gjelder kun utvalget i undersgkelsen, eller om de kan sies a (statistisk) representere
pasientpopulasjonen som helhet. Sparsmal om representativitet og generaliserbarhet er
sentrale komponenter i kvantitativ metode, og kvantitativ metode er valgt som hovedmetode i
prosjektet. | visse deler av utviklingsprosjektet har det vart ngdvendig & supplere med
kvalitative metoder.

Valget av kvantitativ metode har fert til at instrumentet for innhenting av data er
sparreskjema, og arbeidet med utvikling av spgrreskjema er dokumentert i kapittel 4. Et
relevant spgrsmal er om pasientene skal fylle ut spgrreskjemaet selv eller om de skal
intervjues, og dernest hvordan dette i sa fall skal forega. For & besvare disse spgrsmalene er



det ngdvendig med mer informasjon om populasjonen, avgrensninger og dimensjonering av
undersgkelsen.

Populasjon og avgrensninger

I poliklinikk-undersgkelsen er det voksne polikliniske pasienter i spesialisthelsetjenesten som
er populasjon, i degnundersgkelsen er det voksne pasienter ved sengeposter. Det er disse
gruppene Vi gnsker & kunne uttale oss om nar resultatene er klare, men ettersom vi ikke kan
inkludere alle pasienter til alle tider ma vi avgrense undersgkelsen og definere
utvalgskriterier. Relevante avgrensninger er pa pasientniva (alder, pasientgruppe), pa
institusjonsniva og tidsmessig. Dernest ma det settes kriterier for (teknisk) inklusjon i
utvalget.

| undersgkelsene i Helse Vest ble utvalget avgrenset til pasienter som var 18 ar eller eldre. |
tillegg ble alderspsykiatriske pasienter definert utenfor, og i poliklinikk-undersgkelsen ble
ruspasienter og dagpasienter ogsa definert utenfor utvalget. For alderspsykiatriske pasienter er
det i stor grad behov for a trekke veksler pa pargrende, noe som krever et spesialtilpasset
opplegg. Ruspasienter og dagpasienter er definert utenfor fordi sparreskjemaet til polikliniske
pasienter antas a passe darlig for disse pasientene.

Av praktiske og tekniske arsaker klarte vi ikke a ekskludere alderspsykiatriske pasienter,
ruspasienter og dagpasienter verken pa individniva eller avdelingsniva, kun pa
institusjonsniva. Programvaren som benyttes for & hente ut data fra de pasientadministrative
systemene i psykisk helsevern ma utvikles videre for & kunne gi mer avgrensede malgrupper
innad pa en institusjon. Det er imidlertid ikke sikkert at en videreutvikling av programvaren er
tilstrekkelig. F.eks. er diagnosedata sapass mangelfulle i de pasientadministrative systemene
ved psykiatriske institusjoner at de antakelig ikke kan benyttes i sarlig grad til a skille ut
pasientgrupper etter diagnose.

Av gkonomiske og tidsmessige arsaker er det ngdvendig 4 avgrense undersgkelsen i tid. Hvis
man velger & inkludere pasienter som har veert inne til behandling i en kortere tidsperiode enn
ett ar, bgr man velge en periode av aret med mest mulig normal aktivitet. Det betyr at
undersgkelsesperioden bgr 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 lavere ettersom mange pasienter er
bortreist i ferien. Lengden pa undersgkelsesperioden henger ogsa sammen med stgrrelsen pa
pasientgruppen man gnsker a undersgke. Dette omtales i et av avsnittene nedenfor. | Helse
Vest var undersgkelsesperioden i poliklinikk-undersgkelsen pa fire uker, fra 24. april — 21.
mai 2003. | dggnundersgkelsen var undersgkelsesperioden to maneder, fra 01.09.2003-
31.10.2003.

De tekniske utvalgskriteriene falger av beslutningene ovenfor, men ma spesifiseres i det
enkelte tilfelle. Vi henter ut informasjon fra de pasientadministrative systemene ved
institusjonene vha. egenutviklet programvare. | poliklinikk-undersgkelsen henter vi ut
informasjon om alle pasienter som har blitt behandlet poliklinisk i den definerte tidsperioden,
dernest ekskluderes pasienter under 18 ar. Programvaren korrigerer utvalget slik at en pasient
kun telles en gang (per institusjon), og til slutt fylles utvalgskvoten opp per institusjon ev.
inkluderes alle pasienter i tidsperioden (dimensjonering er neermere beskrevet i neste avsnitt).
| dggnundersgkelsen inkluderes pasienter etter hvert som de skrives ut fra dggnopphold,
bortsett fra at vi ekskluderer pasienter som skrives ut til annen institusjon. Ettersom det er sa



fa utskrivninger inkluderes alle pasienter i undersgkelsesperioden, og ogsa her ekskluderes
pasienter under 18 ar.

Dimensjonering av utvalg

Innenfor somatikk har Kunnskapssenteret tradisjonelt arbeidet med utvalg pa postniva og/eller
sykehusniva. | PasOpp er undersgkelsesperioden for utskrevne dggnpasienter i somatikken pa
seks uker, og vi har sett at en del poster har problemer med a fa tilstrekkelig antall pasienter i
utvalget pa denne tiden. Undersgkelsesperioden er halvert i forhold til forgjengeren
RESKVA, mye pga. kritikk fra oppdragsgiverne om at det tok for lang tid fra undersgkelsen
startet til resultatene forela.

Ettersom antall pasienter og konsultasjoner er langt lavere i psykisk helsevern enn pa
somatiske sykehus, og det ogsa i psykisk helsevern er viktig med rask rapportering av
resultater, er det vanskelig & konstruere utvalg pa lavere niva enn institusjonsniva i
poliklinikk-undersgkelsen (i regionale/nasjonale undersgkelser). Med utvalgskriteriene i
dagn-undersgkelsen er ogsa institusjonsniva trolig for lavt, og i Helse Vest konstruerte vi
deggnutvalgene pa helseforetaksniva.

De starste institusjonene kan antakelig bryte ned materialet pa lavere niva i etterkant av
hovedundersgkelsen. | den neermeste framtid kan det skje gjennom at regionene/institusjonene
far tilgang pa egne data fra Kunnskapssenteret. Disse utvalgene vil ikke veere statistisk
representative pa lavere niva enn helseforetaksniva i degnundersgkelsen og institusjonsniva i
poliklinikk-undersgkelsen, men kan allikevel vaere nyttige i arbeid med lokal
kvalitetsutvikling.

Vi benytter primert arlige produksjonstall fra SAMDATA for a fa et estimat pa stagrrelsen pa
populasjonen i undersgkelsene (per institusjon/helseforetak). Et problem i poliklinikk-
undersgkelsen er at SAMDATA ikke presenterer tall for hvor mange pasienter som ligger bak
antall konsultasjoner per institusjon. I Helse Vest matte vi derfor foreta en egen
forhandsinnsamling av data fra institusjonene for a fa vite hvor stor pasientpopulasjonen var
per institusjon. Denne innsamlingen var ressurskrevende og hadde noe varierende kvalitet.
Det var imidlertid tilstrekkelig med informasjon til a estimere utvalgsstgrrelse per institusjon,
og med basis i dette fastsatte vi undersgkelsesperioden til 4 uker. | dggnundersgkelsen brukte
vi tallene fra SAMDATA direkte og beregnet at en undersgkelsesperiode pa 2 maneder vil gi
et tilstrekkelig stort bruttoutvalg pa helseforetaksniva.

Noen av de offentlig godkjente poliklinikkene har sapass stor aktivitet i lgpet av fire uker at
det ikke er hensiktsmessig a inkludere alle pasienter. Vi har derfor definert utvalgsstarrelser
etter institusjonsstarrelse, og modellen vi bruker i den nasjonale undersgkelsen i hgst er som
falger:

e Institusjoner med over 20 000 konsultasjoner i aret: bruttoutvalg pa 385 pasienter
e Institusjoner med under 20 000 konsultasjoner i aret: bruttoutvalg pa 185 pasienter
o For institusjoner med under 185 pasienter pa fire uker inkluderer vi alle
pasienter i perioden.

Viktige kriterier i dimensjoneringen er aktivitetsniva, variasjon over tid og mellom ulike
typer institusjoner, og erfaringsbasert variasjon i pasienterfaringsundersgkelser.
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Innsamlingsmate: Selvutfylling eller intervju?

| RESKVA og PasOpp har undersgkelsene veert gjennomfgrt som postale
sparreskjemaundersgkelser, dvs. at pasientene far tilsendt et sparreskjema i posten i etterkant
av utskrivningen/konsultasjonen. Vesentlige vurderinger som er gjort i valget av
innsamlingsmate er svarprosent, representativitet, gkonomi og praktiske forhold. Nedenfor
behandler vi svarprosent og representativitet spesielt, og til slutt diskuteres dette i
sammenheng med praktiske og gkonomiske forhold.

Svarprosent i pasienterfaringsundersgkelser i psykisk helsevern

Svarprosenten i pasienterfaringsundersgkelser blant psykiatriske pasienter varierer betydelig,
litt avhengig av pasientgruppe og framgangsmate (se ulike eksempler i f.eks. Tehrani 1996;
Rosenheck et al. 1997; Gjerden 1997). | en gjennomgang av 49 studier innenfor psykisk
helsevern, fant Lebow (1983) at postale undersgkelser er minst effektive i forhold til
svarprosent, med en gjennomsnittlig svarprosent pa 40. Dette er langt lavere enn det
Kunnskapssenteret har erfaring med i undersgkelsene ved somatiske sykehus (RESKVA og
PasOpp).

| Helse Vest valgte vi et selvutfyllings-opplegg, og sendte sparreskjemaene hjem til
pasientene i etterkant av utskrivning/konsultasjon. For Kunnskapssenteret var det naturlig a
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 & kunne sammenligne pasienterfaringer mellom somatikk og psykisk helsevern, noe
som gjorde det gnskelig & gjennomfare et tilsvarende opplegg som innenfor somatikk.
Ressursspgrsmalet var dessuten viktig for oppdragsgiver.

| poliklinikk-undersgkelsen i Helse Vest ble svarprosenten 48, og varierte fra 40-56 prosent
for institusjonene som deltok. 1 degn-undersgkelsen ble svarprosenten 30 og varierte fra 21-36
prosent for de ulike helseforetakene. Med sa lav svarprosent ble et sentralt spgrsmal
representativiteten til de som svarte. For & kunne uttale seg om representativiteten er det to
hovedtilnaerminger. En vanlig prosedyre er & kontrollere bruttoutvalget mot nettoutvalget pa
vesentlige pasientkjennetegn, mens en sjeldnere brukt metode er & gjare en
oppfalgingsundersgkelse blant de som ikke har svart for  forsgke a fa et svar allikevel.

Strukturelle skjevheter i utvalget
I undersgkelsene i Helse Vest fikk vi overfart noen pasientadministrative data for hele
pasientutvalget, og kunne derfor undersgke fordelingen pa noen bakenforliggende variable:

Brutto utvalg Netto utvalg
Poliklinikk (svarprosent 48)
Prosentandel kvinner 57 % 64 %
Aldersgjennomsnitt (ar) 37 ar 39 ar
Dggn (svarprosent 30)
Prosentandel kvinner 50 % 60 %
Aldersgjennomsnitt 42 ar 42 ar
Median liggetid (dager) 13 dager 13 dager
Andel akutte innleggelser 47 % 45 %
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Det mest i gynefallende i tabellen er at det er sma forskjeller mellom netto- og bruttoutvalget
pa de bakenforliggende variablene. Den stgrste forskjellen gjelder kjgnn, og i begge
undersgkelsene er det en overrepresentasjon av kvinner i nettoutvalget.

Generelt indikerer litteraturen at det er skjevheter i store helse-surveyer, spesielt ved at de
med lavere utdanning og sosio-gkonomisk er underrepresentert (McColl et al. 2001; Crow et
al. 2002; Aromaa 2003). Rusmisbrukere og andre med psykiatriske diagnoser har ogsa vist
seg a vaere under-representert (Aromaa 2003), sd ogsa personer med kognitive svekkelser
(Crow et al. 2002; Aromaa 2003). | en spesifikk undersgkelse ved et psykiatrisk sykehus i
Danmark, fant Tybjerg et al. at de som ikke svarte oftest hadde misbruks-diagnoser og/eller
personlighetsforstyrrelser og hadde veert innlagt mindre enn to uker (Tybjerg et al. 1990).

Et relevant tilleggsspgrsmal er om det finnes en sammenheng mellom skjevheter og
datainnsamlingsmate. McColl et al. (2001) identifiserte bl.a. to studier som kontrasterte
telefonintervju og selvutfyllingsmetode. | den ene undersgkelsen var det ikke stor forskjell i
skjevhet mellom de to metodene, bortsett fra at aldersskjevheten var starst i
selvutfyllingsmodellen (svarerne var eldre enn ikke-svarerne). | den andre undersgkelsen var
det skjevheter pa inntekt/sosio-gkonomisk status, og spesielt var denne skjevheten
framtredende ved selvutfyllingsmetoden (svarerne hadde hgyere inntekt/sosio-gkonomisk
status).

Selv om vi ikke fant store forskjeller mellom netto- og bruttoutvalget pa tilgjengelige variable
i Helse Vest, er det all mulig grunn til & sette sparsmalstegn ved (den strukturelle)
representativiteten. Bade utdanning og diagnose er variable som burde vert kontrollert ifht.
skjevhet, men vi har ikke slike data tilgjengelig i prosjektet. Det helt sentrale spgrsmalet er
imidlertid ikke den strukturelle skjevheten i seg selv, men om svarergruppen og ikke-
svarergruppen har ulik grad av tilfredshet eller ulike erfaringer a rapportere. Vi ser nermere
pa undersgkelser som har hatt dette som hovedproblemstilling nedenfor.

Oppfalgingsundersgkelser av ikke-svarerne

Oppfalgingsstudier av ikke-svarerne er gjort i flere tidligere studier (se f.eks. Guldvog et al.
1998; Zwier et al. 1999), men resultatene er ikke helt sammenfallende. I Guldvogs studie
blant utskrevne somatiske pasienter fant man ingen forskjell pa tilfredsheten i ikke-svarer
gruppen og svarer-gruppen. Et viktig funn var imidlertid at resultatene ikke kunne
generaliseres til de sykeste, de med starst funksjonssvikt, de som ikke forstar norsk godt nok
og de som ikke har fast bopel. I Zwiers (1999) undersgkelse ved somatiske sykehus fant man
signifikante forskjeller pa en av to hovedgrupper som ble undersgkt — og svarerne var mer
positive pa alle spgrsmal.

| Sgrgaards (1996) litteraturgjennomgang av brukertilfredshetsundersgkelser i psykisk
helsevern, rapporteres det bade om undersgkelser som viser at de som ikke svarer ofte skiller
seg fra de som svarer ved at de er mer misforngyde, og om undersgkelser som ikke finner
noen forskjell i tilfredshet mellom svarere og ikke-svarere.

Et problem med noen av oppfalgingsstudiene er at innsamlingsmetoden er forskjellig for
svarerne og ikke-svarerne; postal undersgkelse for svarerne og telefonintervju for ikke-
svarerne (se for eksempel Guldvog 1998; Zwier 1999). Ettersom flere studier peker pa at
innsamlingsmetode i seg selv pavirker tilfredsheten (se for eksempel Zwier et al. 1999;
Burroughs et al. 2001; Crow et al. 2002), er det fglgelig ikke mulig a si om resultatene i
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oppfelgingsstudiene skyldes at det er faktiske forskjeller pa svarerne og ikke-svarerne, eller
om resultatene skyldes ulik metode.

Et annet problem med oppfalgingsstudiene er at selve oppfelgingen bare klarer & inkludere en
mindre del av ikke-svarerne, og neppe kan sies a representere ikke-svarer gruppen som helhet.
| Zwiers undersgkelse svarte hhv. 30 % og 39 % av ikke-svarerne pa telefonintervju, i
Guldvogs studie svarte 42 % av ikke-svarerne i telefonoppfelgingen.

Med bakgrunn i litteraturen ovenfor er det vanskelig a finne noe entydig svar pa spersmalet
om forskjeller i tilfredshet mellom svarere og ikke-svarere. Videre er det metodisk usikkerhet
ved framgangsmatene i oppfglgingsundersgkelsene, og det kan settes spgrsmalstegn ved
relevansen av studier blant somatiske pasienter for lignende undersgkelser i psykisk
helsevern. Det er imidlertid rimelig & antyde at de sykeste, de med starst funksjonssvikt, de
som ikke forstar norsk godt nok og de som ikke har fast bopel ogsa vil vaere under-
representert i pasienterfaringsundersgkelser i psykisk helsevern.

To varianter av selvutfyllingsskjema

Et alternativ til & sende spgrreskjema i posten er a dele ut sparreskjemaene ved institusjonen.
Dette kan fare til en noe hgyere svarprosent (se for eksempel Sgrgaard 1996; Sitzia og Wood
1998), men avhenger selvsagt av pa hvilken mate utdelingen og innsamlingen skijer. | flere
undersgkelser er det pavist sma forskjeller i svarprosent ved utdeling ved institusjonen
sammenlignet med & sende spgrreskjemaet i posten, gitt at pasientene har fatt beskjed om a
fylle ut skjemaet hjemme (Zwier et al. 1999; Gasquet et al. 2001). For & fa maksimalt utbytte
kreves betydelig planlegging og ressurser til gjennomfaring (se for eksempel Gigantesco et al.
2002), og det kan se ut som om effekten er starst dersom utdeling og innsamling skjer pa
samme sted og til samme tid.

Et sentralt sparsmal nar det gjelder utdeling/innsamling ved institusjonen er hvilken effekt
kontakten mellom institusjon og pasient har for svarene. Flere studier peker pa at personlig
kontakt i rekruttering/datainnsamling kan pavirke svarene og fare til respons-bias, spesielt i
retning av mindre kritiske tiloakemeldinger (se f.eks. Sitzia og Wood 1998; Crow et al. 2002).

Diskusjon om innsamlingsmate

Vi har sett at postale undersgkelser er langt rimeligere enn besgksintervjuer og
telefonintervjuer, men at det ogsa gir noe lavere svarprosent. Pa den gkonomiske siden
antyder Gustav Haraldsen i Statistisk Sentralbyra (1999) at postale undersgkelser koster 1/3-
del av telefonintervjuer, som igjen koster 2/3-deler av besgksintervjuer.

Det er vanskelig & konkludere med hvilken innsamlingsmetode som er "best”. Dersom man
f.eks. utelukkende vektlegger svarprosent bgr man antakelig velge et intervjuopplegg, dersom
man primart vektlegger gkonomi bar man velge en selvutfyllingsmodell. Valg av
innsamlingsmetode bar derfor gjares i hver enkelt undersgkelse, ut fra hvilke hensyn som
vektlegges av involverte aktgrer (McColl et al. 2001; Crow et al. 2002).

Det blir stadig stilt spgrsmalstegn ved svarprosenten og representativiteten i RESKVA og
PasOpp, og spesielt stort fokus har dette fatt i undersgkelsen blant dggnpasienter i psykisk
helsevern. Hva som er nedre grense for svarprosent er imidlertid vanskelig a si. I litteraturen
har vi funnet eksempler hvor svarprosent under 30 pa enkeltsykehus har fart til eksklusjon i
resultatrapporten (Barr og Banks 2002). Andre mener at kilder til respons-bias og andre
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kontekstuelle faktorer ma analyseres i hvert tilfelle fgr man kan si hva som er akseptabel
svarprosent (Sitzia og Wood 1998).

Det er grunn til & hevde at det ikke er svarprosenten i seg selv som er avgjgrende, men heller i
hvilken grad det finnes skjevheter i utvalget. En svarprosent pa 30 og helt like svarere og
ikke-svarere er derfor ikke noe problem for representativiteten. Litteraturen tilsier imidlertid
at denne forutsetningen ikke holder. Det er pavist forskjeller mellom svarere og ikke-svarere i
en rekke helse-surveyer, og dette gjelder pa tvers av innsamlingsmetoder. McColl et al.
(2001) dokumenterer f.eks. at bade telefonintervju og postale undersgkelser farer til skjevhet
pa bakenforliggende variable (for eksempel utdanning og sosio-gkonomisk status), selv om
skjevheten var noe stgrre pa et par av variablene i postale undersgkelser.

RESKVA/PasOpp har de siste arene gjennomfart en rekke effektiviseringstiltak i
produksjonsprosessen, for & etterkomme krav fra oppdragsgiverne om lavere kostnader.
Fortsatt har vi inntrykk av at regionene/oppdragsgiverne mener kostnadsnivaet er hgyt. En
overgang til telefonintervju med en pafelgende gkning av kostnaden i trdd med Haraldsens
estimater, anses derfor ikke a veere innenfor den gkonomiske rammen for de
regionale/nasjonale pasienterfaringsundersgkelsene i Norge.

Oppsummert kan man si at svarprosenten antakelig ville tjene pa et intervjuopplegg, men at
ogsa dette ville innebere skjevheter i utvalget, og samtidig koste langt mer penger for
oppdragsgiverne. Samarbeidsgruppen anbefaler derfor & benytte postal undersgkelse i den
nasjonale poliklinikk-undersgkelsen. Dette er ogsa vanlig praksis internasjonalt i store
pasienterfaringsundersgkelser (se for eksempel Zwier 1999; Barr og Banks 2002; Jenkinson et
al. 2002; Freil et al. 2003). Det er imidlertid helt ngdvendig a intensivere forskningsinnsatsen
for & finne ut om det er spesielle grupper som ikke svarer, og om disse har andre erfaringer
eller er mer/mindre tilfredse enn svarerne. Det er ogsa sveert viktig a arbeide langt mer
systematisk og malrettet i forhold til tiltak for forbedring av svarprosent. Dette er omtalt i eget
avsnitt til slutt i kapitlet. Erfaringene fra den nasjonale undersgkelsen og nye
forskningsprosjekter pa omradet vil danne grunnlaget for en ny evaluering av
innsamlingsmetode i 2005.

Utdeling og innsamling av skjemaer ved institusjonen er et alternativ til & sende skjema i
posten.? Utdeling ved institusjonen stiller en rekke krav til standardisering, opplzaring av
personalet og ressurser ved institusjonene, og er spesielt utfordrende nar pasientgruppen som
skal inkluderes er stor. Det blir ogsa ekstra vanskelig & ha kontroll pa utvalgene, herunder a
framskaffe det materialet som skal til for & kontrollere skjevheter mellom brutto- og
nettoutvalg. Var erfaring med RESKVA og PasOpp er at selv mindre oppgaver ved store
institusjoner, som utdeling av informasjonsbrosjyrer til pasientene, krever mye planlegging og
arbeidsinnsats. Og til slutt kommer spgrsmalet om framgangsmaten har veert lik ved alle
institusjonene, og i hvilken grad (den varierende) kontakten har pavirket svarene og dermed
sammenlignbarheten. | dggn-undersgkelsen er svarprosenten sa lav at vi uavhengig av disse
problemstillingene har vert ngdt til & vurdere dette som en alternativ innsamlingsmate

Utdeling og innsamling ved institusjonen i dggnundersgkelsen

Selv om svarprosenten i Helse Vest er pa niva med andre undersgkelser med samme design,
mener samarbeidsgruppen at et frafall pa 70 prosent truer legitimiteten til undersgkelsen.
Litteraturen viser til hgyt frafall blant de sykeste, de med starst funksjonssvikt og blant

* Det er ogs& mulig at pasientene fyller ut skjemaene elektronisk ved institusjonen, men det stiller blant annet
nye krav pa den teknologiske siden.
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spesielle psykiatriske diagnoser (f.eks. rus), og ved sengeposter i psykisk helsevern vil det
veere en spesielt stor andel av disse pasientene.

Undersgkelsen utfart av Gigantesco et al. (2002) viser betydelig potensiale i forhold til gkning
av svarprosent ved a dele ut og samle inn skjemaene ved institusjonene, men det forutsetter
ngye planlegging og ekstra ressurser ved institusjonene. Ettersom det er sapass fa
utskrivninger fra sengeposter mener vi at oppgaven er overkommelig for institusjonene, og
mer intensive opplegg er ogsa gjennomfart med hell tidligere (se Pedersen 2001). De
metodiske utfordringene knyttet til standardisering av rutiner og kontakt ma imidlertid tas pa
alvor, og samarbeidsgruppen foreslar a teste et justert design lokalt fer ev. regional/nasjonal
implementering.

Rutiner for gjennomfgring av postale undersgkelser

| PasOpp far vi overfert pasientadministrative data fra institusjonene, som brukes som
grunnlag for a sende sparreskjemaer i posten, og for a sjekke brutto- og nettoutvalg i forhold
til skjevheter samt til diverse forskningsmessige problemstillinger. I poliklinikk-
undersgkelsen i Helse Vest fikk vi overfart data rett etter undersgkelsesperioden pa fire uker, i
dagn-undersgkelsen fikk vi overfart data farst etter fire uker, sa etter atte uker. Vi sendte ut
spgrreskjema til pasientene noen fa dager etter at vi mottok dataene, og tre uker etter
utsendelsen ble det gjennomfart en purring til de pasientene som ikke hadde svart.
Litteraturen tilsier at purring er forbundet med positiv effekt pa svarprosent (se f.eks. Asch et
al. 1997; Gasquet et al. 2001; McColl et al. 2001), og vare erfaringer med RESKVA og
PasOpp statter dette i stor grad.

Utsendelse av alle sparreskjemaene etter at undersgkelsesperioden er over, betyr i
utgangspunktet at det varierer hvor lenge siden hver pasient har veert i kontakt med
institusjonen. Ettersom de fleste polikliniske pasienter er i en konsultasjonsrekke med relativt
tette konsultasjoner, har dette antakelig liten betydning. Nar det gjelder degnpasienter er dette
en starre utfordring. | praksis vil det variere fra noen dager til en maned far pasientene far
skjemaet i posten.

Effekten av tidspunkt for utlevering/utsending av spgrreskjema ("timing”) er et av de
aspektene som Crow et al. (2002) undersgkte i sin kunnskapsoppsummering, og konklusjonen
var at spgrsmalet trenger mer forskning. | en undersgkelse blant somatiske pasienter fant ikke
Gasquet et al. (2001) noen effekt av timing (flere purrerunder) pa tilfredshet, men her pekes
det pa andre undersgkelser som har funnet en slik sammenheng. Spgrsmal om timing bar med
andre ord studeres naermere i tiden som kommer.

Forbedring av svarprosent i postale undersgkelser

Det finnes ingen enkel lgsning for & maksimere svarprosenten i postale undersgkelser. Nesten
uansett vil svarprosenten vare lavere enn gnsket, og det vil veere usikkerhet ved om det er
skjevheter i materialet. Vi har tidligere sett pa noen tester som kan gjeres for a sjekke
representativiteten i materialet, ut over det er det sveert viktig a planlegge og gjennomfare
undersgkelsen pa en mate som sikrer hgyest mulig svarprosent.

Det finnes sveert mye litteratur om tiltak for & gke svarprosenten i postale undersgkelser. Det

synes a vere enighet om noen av tiltakene, som for eksempel at purring har en positiv effekt
(Asch et al. 1997; Gasquet et al. 2001; McColl et al. 2001; Edwards et al. 2002), og at
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subjektive vurderinger av viktighet og interesse for problemstillingen er viktig (McColl et al.
2001; Edwards et al. 2002; Aromaa et al. 2003). Flere studier rapporterer om positiv effekt av
belgnninger/incentiver pa svarprosent (McColl et al. 2001; Edwards et al. 2002), mens andre
ikke finner en vesentlig sammenheng (Asch et al. 1997). Nar det gjelder antall
spgrsmal/skjemalengde har en nyere kunnskapsoppsummering konkludert med at dette har
vesentlig effekt pa svarprosenten (Edwards et al. 2002), men ogsa her finnes motstridende
resultater (se for eksempel Asch et al. 1997; Sitzia og Wood 1998; McColl et al. 2001).

Vi kunne fortsatt gjennomgangen med andre tiltak, men noe av problemet er at det for mange
tiltak er motstridende funn. Det er derfor usikkert hva som faktisk virker og hva effekten er i
ulike kontekster, og egne forskningsprosjekter og lokal utprgvning er gnskelig. Det er for
eksempel ikke utenkelig at skjemalengde har betydning for svarprosenten blant degnpasienter
i psykisk helsevern, men at effekten er mindre for andre pasientgrupper.

Et utgangspunkt for praksis og lokal testing kan veere tiltakslisten som foreslas av Aromaa et
al. (2003), hvor et av hovedformalene er a foresla tiltak for & gke representativiteten og
motivere til deltakelse i nasjonale helse-surveyer. | studien gjennomgas litteraturen pa feltet,
det foretas analyser av erfaringer i en rekke europeiske land, og det foreslas tiltak som kan
redusere frafallet:

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

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

e 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
oppfelging av ikke-svarere eller ved purring)

e Understreke viktigheten av at hvert enkelt individ deltar

e Unnga a bruke foresatte ("proxy”) som alternativ til respondenten

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

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

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

| en postal undersgkelse 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 gkonomiske aspekter i det enkelte tilfelle. Til slutt er det
viktig & forske mer pa de tiltakene hvor effekten pa svarprosent er usikker, og lage
forskningsopplegg som gir rom for utprgving av tiltak i ulike kontekster.
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Kapittel 3. Hvilke tema bgr males?

Pasienterfaringer blir ofte karakterisert som et multidimensjonelt konsept, hvor
operasjonalisering av pasienterfaringsdimensjoner star helt sentralt (se f.eks. Hall og Dornan
1988; Ruggeri 1994; Jenkinson et al. 2002; Pettersen et al. 2004). Selve dekomponeringen av
begrepet skjer pa det teoretiske planet (gjerne supplert med kvalitative data), deretter testes de
teoretiske konstruksjonene empirisk.

| samarbeidsprosjektet har vi basert operasjonaliseringen av omrader pa kvalitative intervjuer,
litteraturgjennomgang og samarbeid med fagfolk i sektoren. De kvalitative intervjuene pekte
spesielt ut medvirkning, relasjoner og utskrivningsprosessen som viktige
pasienterfaringsomrader (se vedlegg 8). Funnene fra intervjuene ble koblet sammen med
litteraturgjennomgangen og diskusjoner i et faglig nettverk for brukerundersgkelser, og det
ble identifisert elleve viktige temaomrader som bar innga i en pasienterfaringsundersgkelse:

Relasjoner til personalet

Medvirkning og innflytelse

Kontinuitet i behandlingen

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

Tilgjengelighet til personale og behandlingstilbudet
Pargrendes rolle

. Tvang

10. Forventninger og preferanser

11. Generelle erfaringer

©CoNo~ LN E

Tematiseringen har forenklet arbeidet med systematisering av spgrreskjemaene, og vil danne
grunnlaget for konstruksjon av indekser og indikatorer i den nasjonale undersgkelsen, samt
validitets- og reliabilitetstesting av disse. Det er samarbeidsgruppens oppfatning at disse
temaomradene bar dekkes i brukerundersgkelser i det psykiske helsevernet. Nedenfor gar vi
gjennom hvert av temaene.

Relasjoner til personalet

Kvaliteten pa relasjonen mellom behandler og pasient er ngdvendigvis svert viktig. Dette er
ogsa et omrade som gar igjen som et viktig tema i forskningslitteraturen (se for eksempel
Sitzia og Wood 1997; Sgrgaard 1996). Relasjonen mellom pasient og behandler har ogsa vist
seg a ha en sveert viktig betydning for effekten av den behandlingen som ytes (se for eksempel
Miller et al. 1999).

| vedlegg 8 er erfaringene fra kvalitative intervjuer med 12 brukere av det psykiske
helsevernet oppsummert. En rad trad 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 mgtt med denne type
holdninger fra personalet.
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Medvirkning og innflytelse

De kvalitative intervjuene ga et klart inntrykk av at brukerne gnsker innvirkning pa det
behandlingstilbudet som ytes. Informantene ga uttrykk for et sterkt gnske om a fa vaere med a
bestemme, og at deres synspunkter blir tatt hensyn til. De gnsket & bli lyttet til av behandlere
og personale, med tanke pa egne gnsker og vurderinger knyttet til behandlingsopplegg.
Informantene uttrykte et serlig sterkt gnske om medbestemmelse i forhold til medisinering,
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 gnske om & medvirke i valg av andre
behandlingsopplegg, for eksempel om eller nar der er gunstig med individualterapi eller
gruppeterapi.

Viktigheten av medvirkning for pasientene er dokumentert i tidligere studier (se for eksempel
Hansson et al. 1993).

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 profesjonsutgveres behov for tilbakemelding pa eget
behandlingsopplegg.

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

Vare kvalitative intervjuer viste at det var flere pasienter som opplevde behov for hjelp ogsa
etter at de var utskrevet. | intervjuene kom det klart fram at en utskrivning ikke bare dreier seg
om a 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 oppfalging i forhold til alt
det praktiske ved & komme ut i samfunnet igjen — bolig, gkonomi, jobb. Det dreier seg ogsa
om pasientenes behov for a vite at noen fglger dem opp, eller at de har noen a henvende seg
til dersom tiden etter utskrivningen blir for vanskelig.

Tilgjengelighet ved henvisning og ev. 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). Ettersom den subjektive opplevelsen
av ventetid kan influere pa pasienterfaringene bar det stilles sparsmal om dette i
sparreskjemaet. Blant polikliniske pasienter i Helse Vest var for eksempel pasienter som
mente at ventetiden var akseptabel mer tilfredse enn pasienter som mente at ventetiden var
uakseptabel.
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Pasienterfaringer med ventetider vil likevel vare noe begrenset, all den tid man maler dette
blant de som tross alt har fatt et tilbud. | s& mate er det nzerliggende & hevde at dette er
spgrsmal som ogsa burde omfatte de som venter pa tilbud.

Informasjon om rettigheter og tjenestetilbud

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

Informasjon til pasienter er ogsa ett av de omradene som pasienter i psykisk helsevern
tradisjonelt er minst forngyd med (se for eksempel Pedersen 2001).

Vurdering av behandlingen

Utbyttet av behandlingen er ngdvendigvis knyttet til mange ulike forhold. Enkelte lidelser vil
veere 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 verktgykassen som er
tilgjengelig i det psykiske helsevernet. Vi vil likevel hevde at spgrsmalet om pasientenes
erfaringer med utbytte av behandlingstilbudet er viktig, selv om svarene vil veare vanskelig a
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 a bli
symptomfri.

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.

Pargrendes rolle

Pargrende spiller en viktig rolle for mennesker med psykiske lidelser. Det er imidlertid et
vanskelig tema ettersom det er vanskelig & avgrense. For eksempel kan spgrsmal om
pargrende vere forskjellig for en bruker som er 18 ar sammenlignet med en som er 70 ar. Det
er heller ikke gitt at alle brukerne gnsker at pargrende skal spille noen rolle i utformingen av
tjenestetilbudet.

Etter var mening er sparsmal om pargrendes rolle trolig mest egnet for undersgkelser som har
dette for gyet. Egne undersgkelser direkte rettet mot pararende kan veere en mulig
innfallsvinkel (se for eksempel Ruud 2003). Vi mener likevel at noen sparsmal om erfaringer
med hvordan pargrende inkluderes i behandlingen ber innga i brukerundersgkelser.
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Tvang

Det psykiske helsevernet er i en sarstilling med tanke pa at man kan ta inn til behandling
personer som selv ikke vil det. Hvordan brukerne selv opplever tvang og frivillighet er ikke
ngdvendigvis 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 vaere vanskelig a
trekke, se for eksempel Syse (1999) hvor dette er drgftet naermere.

Ettersom tvangsaspektet i det psykiske helsevernet er framtredende, er det viktig & fa med en
subjektiv oppfatning av om man oppfatter behandlingstilbudet frivillig eller ikke.
Undersgkelsen blant utskrevne dggnpasienter i Helse Vest viste at pasienter som mente de var
tvangsinnlagt var mindre tilfredse enn de som var frivillig innlagt, og en slik sammenheng er
ogsa funnet i andre studier (se for eksempel Hansson 1989).

Forventninger og preferanser

Sergaard (1996) drafter hva som innvirker pa brukernes tilfredshet ved tjenestetilbudet.
Brukernes forventninger til det tiloudet de mottar, vil trolig veere sveert viktig for hvordan de
vurderer det samme tilbudet. Dette gjelder bade forventninger til behandlingstilbudet generelt,
men ogsa til mer spesifikke sider ved tilbudet. | en nyere kunnskapsoppsummering pa feltet
peker Crow et al. (2002) pa at forventninger i liten grad er inkorporert i
pasienterfaringsstudier, til tross for den viktighet dette kan antas & ha for pasienterfaringer.

Vi har utarbeidet enkelte sparsmal som dekker forventninger og gnsker til
behandlingstilbudet.

Generelle erfaringer

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

Vi mener imidlertid at globale spgrsmal bgr innga i sparreskjemaet. Slike sparsmal gir
brukeren mulighet til selv & summere plusser og minuser ved behandlingstilbudet. Problemet
med enkeltspgrsmal som maler erfaringer med konkrete enkeltsider ved behandlingen, er at
disse kan vaere av liten betydning for pasienten. Man risikerer & legge vekt pa erfaringer ved
tilbudet som ikke er viktig for den det gjelder. Globale sparsmal vil veere et viktig supplement
til mer konkrete sparsmal, og gir en helhetsvurdering av erfaringene for hvert individ.

> Opplysninger om formell tvang og frivillighet kan innhentes fra de pasientadministrative systemene.
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Kapittel 4. Utvikling av sparreskjemaer

Innledning

Tradisjonelt har instrumenter for @ male pasienterfaringer hatt liten dokumentasjon av
reliabilitet og validitet (Sitzia 1999), og spesifikke instrumenter for psykisk helsevern er ikke
noe unntak (Lebow 1983; Ruggeri 1994; Sgrgaard 1996). Ettersom bruken av dataene
forutsetter tillit til maleinstrumentene, er det viktig med en grundig utviklings- og
valideringsprosess, og at dokumentasjonen av dette gjares offentlig tilgjengelig.

For samarbeidsgruppen har det veert viktig a utvikle spgrreskjemaer som oppleves som
relevante og viktige for brukere, som er interessante og nyttige i forbindelse med
kvalitetsutvikling, og som tilfredsstiller viktige forskerkrav om validitet og reliabilitet. For &
imgtekomme disse kravene har vi basert oss pa fglgende kilder i utviklingen av
sparreskjemaet:

e Brukere
e Ansatte/fagfolk
e Forskere

Forskerperspektivet og det faglige perspektivet har blitt ivaretatt ved etableringen av
samarbeidsgruppen mellom SINTEF Helse og Kunnskapssenteret, og med tett samarbeid med
en faglig nettverksgruppe (inkludert Mental Helse) og Prosjektgruppen for
brukerundersgkelser i Helse Vest. For a ivareta brukerperspektivet har vi gjennomfart
kvalitative intervjuer med pasienter, vi har testet en forelgpig versjon av sparreskjema for a se
om spgrsmalene oppleves som relevante og viktige, og vi har analysert pasientkommentarer
pa spgrreskjemaene som er benyttet i regionale undersgkelser i Helse Vest.

Ut over faglige og metodiske hensyn virker ofte kontekstuelle, praktiske og tidsmessige
faktorer inn pa utviklingen av et sparreskjema. | utviklingen av sparreskjemaer for psykisk
helsevern, har det veert to sentrale feringer av denne art:

e Helse Vest har gatt foran og gnsket en rask gjennomfaring av
pasienterfaringsundersgkelser ogsa i psykisk helsevern

e Det har vert signaler fra sentrale aktarer at det er gnskelig med noen spgrsmal som
kan benyttes til sammenligning mellom somatikken og psykisk helsevern

De regionale undersgkelsene som ble gjennomfert i Helse Vest var sveert verdifulle for
samarbeidsgruppen. De gav bade kvantitativt og kvalitativt forskningsmateriale, i tillegg til
praktisk erfaring i gjennomfgring av undersgkelser i psykisk helsevern. Det var imidlertid en
utfordring i startfasen a ivareta bade utviklings-/forskningsprosessen og prosjektene i Helse
Vest, men denne ulempen ble mer enn oppveid av materialet som prosjektene gav.

Sammenligningen mellom somatikken og psykisk helsevern var sterkest i fokus i begynnelsen
av prosjektet. Etter hvert ble det tydelig for samarbeidsgruppen at behovet forst og fremst var
a lage instrumenter som er relevant i psykisk helsevern, og at ev. sammenligninger pa sikt kan
gjeres pa hovedomrader/indikatorer (selv om sparsmalene som ligger til grunn for
indikatorene er forskjellige).
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Utviklingsprosess og hovedaktiviteter

| figuren nedenfor viser vi hovedfasene i prosjektet, og hvilke aktiviteter som har blitt
gjennomfart innenfor hver fase.
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Pilene gjelder fasen som helhet, ikke de enkelte aktiviteter. Det gjenstar en del aktiviteter i
prosjektet som vil paga ut over hgsten og i 2005. Dette gjelder valideringsarbeidet av
poliklinikk-skjemaet (artikler), og i tillegg er det gnskelig med en ny pilot for
degnundersgkelsen med pafglgende evaluering og validering.

| startfasen av utviklingsarbeidet tok vi utgangspunkt i spgrreskjemaene som fantes for
somatiske pasienter, for & vurdere hvilke spgrsmal 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 gjennomfart
brukerundersgkelser lokalt i psykisk helsevern (bl.a. Rogaland psykiatriske sykehus).

Farste versjon av poliklinikkskjema og dggnskjema fra samarbeidsgruppen ble benyttet i
undersgkelser i Helse Vest hhv. varen 2003 og hgsten 2003. Datamaterialet og erfaringene fra
disse undersgkelsene dannet grunnlaget for evalueringen og videreutviklingen av
spgrreskjemaene. | forbindelse med basisutviklingen av degnskjema ble det ogsa foretatt
kvalitative intervjuer med pasienter og en bredere litteraturgjennomgang, og funnene herfra
fikk bade betydning for degnskjemaet og poliklinikkskjemaet. Spesielt viktig var
identifikasjonen av viktige temaomrader (se kapittel 3), som ble selve kjernen i strukturen og
operasjonaliseringen av spagrsmal i sparreskjemaene.

Deler av utviklingsarbeidet er beskrevet i farste delrapport fra prosjektet (Andresen et al.

2004), i tillegg kan interesserte finne sparreskjemaet og resultatene i Helse Vest pa
internettadressen http://www.helse-vest.no//sw1146.asp .
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| vedlegg 4-8 finnes egne notater med analyse av kvalitative kommentarer pa
sparreskjemaene i Helse Vest, statistiske analyser av materialene i Helse Vest samt
beskrivelser av opplegg og funn i de kvalitative intervjuene av pasienter.

Poliklinikkskjemaet som er utviklet benyttes for tiden i en nasjonal
pasienterfaringsundersgkelse ved offentlig godkjente poliklinikker for voksne (skjemaet
finnes i vedlegg 1). Nar det gjelder brukererfaringer ved sengeposter har vi laget en
sparsmalshank med relevante sparsmal til denne gruppen (vedlegg 2). Vi har ikke gjort ferdig
endelig sparreskjema for denne gruppen, ettersom det er gnskelig med en ny pilot for a teste
revidert opplegg (jf. kapittel 2). Justeringen av design har direkte konsekvenser for innholdet i
sparreskjemaet, for eksempel blir ikke spgrsmal om tiden etter utskrivning relevant dersom
sparreskjemaet besvares pa institusjonen. Det understrekes imidlertid at spgrsmalsbanken
inneholder temaer og spegrsmal som samarbeidsgruppen mener er relevante i en undersgkelse
av brukererfaringer ved sengeposter. Spagrsmalsbanken kan fungere som en spgrsmalsliste
som aktarer pa ulike nivaer kan velge sparsmal fra, ut fra sine konkrete behov for
pasienttilbakemeldinger.

I tillegg til poliklinikkskjemaet og spgrsmalsbanken for dggnpasienter, har vi utarbeidet en
liste med kjernespgrsmal som er relevant pa tvers av nivaer og pasientgrupper.

Kjernespgrsmal

Et viktig utgangspunkt for samarbeidsgruppens arbeid har veert mangelen pa standardiserte
design og sparreskjemaer for maling av brukererfaringer i psykisk helsevern. Det er imidlertid
klart at opplegget som samarbeidsgruppen foreslar ikke dekker behovene pa alle nivaer,
verken i forhold til framgangsmate eller spgrsmal som stilles. Et uttalt behov i
nettverksgruppen som SINTEF Helse har etablert, har vert a identifisere en liste med
spgrsmal som kan benyttes pa tvers av pasientgrupper, og som ogsa kan benyttes i lokale
brukerundersgkelser. Et slikt minimumsbatteri utgjer et ngdvendig supplement til
standardiserte spgrreskjemaer som brukes i regionale og nasjonale undersgkelser.

Samarbeidsgruppen og det faglige nettverket har derfor vurdert hvilke sparsmal som er mest
relevante og aktuelle pa tvers av pasientgrupper og nivaer. Det har veert viktig a dekke alle
temaomradene som litteraturgjennomgangen og analysene har identifisert, og ut over det har
vi sammen med fagmiljgene selv og Mental Helse valgt ut de spgrsmalene som antas & vare
viktigst for pasientene og mest relevant for utgverne. | vedlegg 3 finnes forslaget til
kjernespgrsmal. Kjernespgrsmalene har et visst ad-hoc preg og vil falges opp med statistiske
analyser av det nasjonale materialet.

Noen problemstillinger knyttet til utvikling av spgrreskjemaene

Utforming av spgrreskjemaer reiser en rekke metodiske spgrsmal. Det finnes mye generell
litteratur om utvikling og validering av sparreskjemaer (se f.eks. Mordahl 1989; Haraldsen
1999; McColl et al. 2001), i tillegg til mer spesifikk litteratur som omtaler dette pa
pasienterfaringsomradet (Ruggeri 1994; Sgrgaard 1996; Sitzia 1999; Crow 2002). Et
grunnleggende trekk ved litteraturen er at det finnes fa fasitsvar, herunder finner en ofte
kontradiktoriske funn pa samme problemstilling. I en slik situasjon er det avgjerende a
supplere den eksterne kunnskapen med egne erfaringer, og i forlengelsen av dette etablere
forskningsprosjekter rundt de viktigste og minst entydige problemstillingene.
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Et annet viktig tema i litteraturen har vi vaert innom tidligere i rapporten, nemlig at
pasienterfaringsstudier kritiseres for manglende fokus pa og dokumentasjon av reliablitet og
validitet (Ruggeri 1994; Sgrgaard 1996; Sitzia 1999). Sparsmal om reliabilitet og validitet er
helt sentralt bade ved konstruksjonen og testingen av et brukererfaringsskjema.

Det farer for langt her a redegjere for alle elementer som samarbeidsgruppen har vurdert i
forbindelse med konstruksjon og testing av brukererfaringsskjemaene. Noen kommentarer er
imidlertid pa sin plass.

Vi stiller som hovedregel sparsmal om konkrete erfaringer pa ulike omrader, dvs. at vi spar
om pasientenes erfaringer heller enn tilfredshet, og betrakter erfaringer som et
multidimensjonelt konsept. VValget er inspirert av egne erfaringer med RESKVA og PasOpp
og av andre sentrale aktarer innenfor pasienterfaringsundersgkelser (se f.eks. Hofoss 1986;
Jenkinson et al. 2002; Freil et al. 2003; Pettersen et al. 2004). Det papekes fra flere hold at
spgrsmal om tilfredshet stort sett alltid gir hay tilfredshet, og at konkrete tilbakemeldinger pa
ulike omrader gir mer anvendelig informasjon i forbindelse med forbedringsprosesser (se for
eksempel Hofoss 1986; Jenkinson et al. 2002). En utfordring med a stille konkrete spgrsmal
om erfaringer er a finne omrader og spersmal som er viktige for pasientene (og relevante for
uteverne), noe som igjen er nert knyttet til innholdsvaliditeten i skjemaet. Gjennom
litteraturgjennomgang, kvalitative intervjuer med pasienter og nert samarbeid med fagfolk i
sektoren mener vi a ha identifisert de mest relevante omradene (jf. ogsa kapittel 3 om
temaomrader).

En svakhet ved erfarings-tilneermingen er at sparsmal om forventninger og relative
preferanser ofte overses (Crow et al. 2002). Vi har som et farste steg inkludert spgrsmal om
forventninger i sparreskjemaet, og sammenhengen mellom forventninger og erfaringer vil
veere et viktig forskningsspersmal i etterkant av den nasjonale undersgkelsen. Nar det gjelder
relative preferanser har vi ikke bygd inn dette i spgrreskjemaet. | en tidlig utgave av
RESKVA ble erfaringsspgrsmalene etterfulgt av et spgrsmal om hvor viktig akkurat dette er,
og lignende tilneerminger finnes i andre studier (se f.eks. Larsson et al. 2003). Noen
innvendinger mot denne tilnermingen er lengden pa sparreskjemaet og kompleksiteten i
analysene, og dessuten viser det seg at pasientene stort sett synes alle sparsmalene er viktige
(Larsson et al. 2003). Sparsmalet om relative preferanser har ingen enkle lgsninger, og Crow
et al. (2002) peker pa dette som et viktig forskningsomrade framover.

Vi har inkludert noen spgrsmal om generell tilfredshet. Generelle spgrsmal kan benyttes som
valideringsgrunnlag for pasientenes svar pa enkeltspgrsmal /indekser om erfaringer, selv om
nytteverdien av andre grunner kan diskuteres (se f.eks. Larsson et al. 2003). Plasseringen av
generelle sparsmal i begynnelsen av skjemaet er for gvrig inspirert av
kunnskapsoppsummeringen fra McColl et al. (2001), som konkluderer med at generelle
sparsmal bgr komme for spesifikke. Med basis i samme kilde har vi plassert
bakgrunnsspgrsmal til slutt i sparreskjemaene, og inkludert noe plass til fritekstkommentarer.

| RESKVA og PasOpp har det de siste arene veert brukt en visual analog scale (VAS) med ti
verdier og beskrivende ytterpunkter. Det har imidlertid vist seg at VAS ikke fungerer for
pasienter som skrives ut fra sengeposter i psykisk helsevern (se vedlegg 7), og for &
opprettholde en viss konsistens mellom instrumentene for de ulike pasientgruppene i psykisk
helsevern har samarbeidsgruppen valgt a ga bort fra VAS.
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Det er imidlertid ikke noe apenbart alternativ som svarskala. Verken McColl et al. (2001)
eller Crow et al. (2002) har entydige svar pa spgrsmal om hvor mange verdier skalaen skal ha,
om midtverdi skal inkluderes, i hvilken rekkefglge verdiene skal plasseres og om hver verdi
skal ha egen tekst. McColl antyder imidlertid at midtverdier er & foretrekke pa holdnings-
/meningssparsmal og at hver verdi bar tekstes. Begge studiene peker pa behovet for
ytterligere forskning pa omradet.

| Sitzia's (1999) gjennomgang av 195 pasienterfaringsstudier viste det seg at fem-punkt
skalaer er klart mest utbredt. RESKVA har ogsa operert med fem-punkt skala tidligere, sa
o0gsa psykiatriskjemaet fra RPS/SINTEF Helse som vi har tatt utgangspunkt i. | pavente av
ytterligere forskning har vi derfor valgt fem-punkt skala som hovedalternativ, og primart en
skala som gar fra ”Ikke i det hele tatt” til "I sveert stor grad”. | denne er midt-kategorien "
noen grad” inkludert og hver svarverdi har egen tekst, slik McColl har antydet. Svarskalaen
har klare likhetspunkter med en svarskala som er benyttet i Statistisk Sentralbyra og i den
Danske enheten for brukerundersgkelser. Svarskalaen vil bli reliabilitetstestet i forbindelse
med den nasjonale poliklinikk-undersgkelsen, og ytterligere forskningsinnsats pa dette
omradet vil bli vurdert i etterkant av disse resultatene.

Til slutt understrekes det at sparreskjemaet for polikliniske pasienter i psykisk helsevern
gjelder en konsultasjonsrekke, ikke siste enkeltkonsultasjon. Dette er en hovedforskjell fra
somatikkskjemaet for polikliniske pasienter, og skyldes at polikliniske pasienter i psykisk
helsevern ofte er i konsultasjonsserier.
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Vedlegg 1. Samarbeidsgruppens forslag til poliklinikkskjema

Nasj It k k t
for helsetjenesten SINTEF

Hva er erfaringene dine som bruker av

. poliklinikk i psykisk helsevern?

Hensikten med denne undersgkelsen er at tjenestene skal bli bedre for brukere av
poliklinikker 1 det psykiske helsevernet. Vi vil derfor gjerne hére om erfaringene dine med
den poliklinikken du for tiden gar til.

Sett kun ett kryss pa hvert spgrsmal. Det er fint om du kan krysse av midt 1 rutene.
Sperreskjemaet sender du tilbake til Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten.
Returkonvolutten er ferdig adressert og Kunnskapssenteret betaler portoen.

Alle svar blir behandlet fortrolig.

e D

\ . . o
VIKTIG: Dersom du samtykker 1 a delta 1 undersgkelsen, er det viktig
at du krysser av i ruten under.

D JA, jeg samtykker i a delta i underspkelsen slik den er beskrevet i folgebrevet fra
Kunnskapssenteret.

1

1. Alti alt, hvor forngyd eller misfornoyd er du med tilbudet du har mottatt ved
poliklinikken?

Svert Ganske Ganske Sveert
misforngyd misforngyd Bide og forngyd forngyd

0 [ [ L 0

2. Alti alt, hvordan er erfaringene dine med tilbudet ved poliklinikken?

Mye darligere Noe darligere Som Noe bedre Mye bedre
enn forventet enn forventet forventet enn forventet enn forventet
\. J
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Erfaringer med poliklinikken

r

1
3. Matte du vente for a fa tilbud ved poliklinikken?
Ja, men Ja, ganske Ta, altfor
Nei ikke lenge lenge lenge
4. Hvor lenge har du hatt tilbud ved denne poliklinikken?
Under 1 Fra 1 il Fra 7 til Fra 13 Mer
méned 6 méaneder 12 méneder maneder til 3 ir enn 3 ir

o ] u o [

n
-

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

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

L] L L] L] +

6. Hva synes du om antall konsultasjoner du har fatt ved poliklinikken?

Passe antall Litt for fa Altfor fa Har ikke gnsket
konsultasjoner konsultasjoner konsultasjoner konsultasjoner

[ [ u U

'

7. Har det vaert vanskelig eller lett a fa kontakt med ansatte ved poliklinikken pa telefon?

Sveert Ganske Biade/ Ganske Sveert Har ikke
vanskelig vanskelig og lett lett forspkt & ringe

u U [ u u U]

8. Har du blitt mott med hoflighet og respekt ved poliklinikken?

Ikke i det I liten I noen [ stor [ sveert
hele tatt grad grad grad stor grad

L] L L] L] L]
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4 ™

9. Hyvilken behandling mener du at du har behov for ved poliklinikken? L
(Du kan sette flere kryss.)

Behandling Samtaler Samtaler hvor Treningsopplegg
med med én Samtaler dine nermeste for 4 mestre
medisiner behandler i gruppe deltar plagene dine

U U [ L U

10. Hyvilken behandling har du mottatt ved poliklinikken?
(Du kan sette flere kryss.)

Behandling Samtaler Samtaler hvor Treningsopplegg
med med én Samtaler dine nermeste for 4 mestre
medisiner behandler i gruppe deltar plagene dine
A S/
4 h

11. Hyvilket uthytte har du hatt av felgende behandlingsformer ved poliklinikken?
(Sett kun ett kryss per linje.)

L Ikke noe Lite En del Stort  Sveert stort Ikke

utbytte  utbytte  utbytte  utbytte utbytte mottatt
Behandling med medisiner [j
Samtaler med en behandler [:l
Samtaler i gruppe D

Samtaler hvor dine nermeste deltar D

Uooggt
OO0OO0gdnd
O0O0O40dn
UJooggdt
U0 0Oagaad

Treningsopplegg for a mestre [:I
plagene dine

' A
12. Hyvilket utbytte har du hatt, alt i alt, av behandlingen ved poliklinikken?

Ikke noe Lite En del Stort Sveert stort
utbytte utbytte utbytte utbytte utbytte
. S/
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-

13. Er dine psykiske plager blitt bedre eller verre na, sammenlignet med for
behandlingen startet ved poliklinikken?

Mye
bedre

[

Litt
bedre

]

Verken bedre
eller verre

[

Litt

verre

[

Mye
verre

N
-
14. Spersmalene nedenfor gjelder den behandleren du vanligvis gar til:
(Sett kun ett kryss per linje.)
Ikke i I sveert
det hele [ liten I noen I stor stor
tatt grad grad grad grad
Far du nok tid til
samtaler og kontakt med D D D D I:]
behandleren din?
Opplever du at
behandleren din forstar D D D D D
din situasjon?
Opplever du at
behandlingen din er D D D D D
tilpasset din situasjon
Folger behandleren din
opp tiltak som planlagt? D D D D E]
.
-

15. Har du fatt fortalt behandleren det som er viktig for deg om tilstanden din?

Ikke i det
hele tatt

[]

I stor
grad

[

I noen
grad

[]

I liten
grad

[]

1

16. I hvilken grad har du hatt innflytelse pa valg av behandlingsopplegg?

Ikke i det
hele tatt

u

I stor
grad

N

I noen
grad

L]

I liten
grad

L

17. I hvilken grad har du gnsket innflytelse pa valg av behandlingsopplegg?

Ikke i det
hele tatt

[]

I stor
grad

[]

I noen
grad

[]

I liten
grad

O]

I svert stor
grad

[]

I sveert stor
grad

[

I svert stor
grad

[]
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-

18. Hvordan har behandleren samarbeidet med dine parorende?

Sveert Ganske Bade/ Ganske Sveert Ikke
dirlig dirlig og bra bra aktuelt

[] [] ] [] [] []

19. Har du hatt den behandleren du ensker deg?

Har ikke noen
spesielle
Ja Nei pnsker

(] ] ] +

20. Hva synes du om informasjonen du har fatt om de behandlingsmulighetene som
finnes for deg?

Sveert Ganske Biide/ Ganske Svert Ingen
dirlig dirlig og bra bra mening

[ [ [ [ u [

21. Hva synes du om informasjonen du har fatt om dine psykiske plager/din

diagnose?
Sveert Ganske Béde/ Ganske Sveert Ingen
dirlig dirlig og bra bra mening

[ [ ] [ u [

1
Ja Nei
22. Har du fatt informasjon om klagemuligheter pa D D
behandlingen (fylkeslege, kontrollkommisjon og
pasientombud)?
Ja Nei
23. Har du fatt informasjon om din rett til innsyn i journalen D D
din?
-
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24. Har medisinene mot dine psykiske plager blitt skrevet ut av lege pa poliklinikken
eller av andre leger?

Lege pi Av andre Bruker ikke medisiner
poliklinikken leger mot psykiske plager

L U U

25. Har du hatt innflytelse pa medisineringen din?

Ikke i det [ liten I noen I stor I svaert Bruker ikke medisiner
hele tatt grad grad grad stor grad mot psykiske plager

[] [] [ [] [ []

26. Har du onsket a ha innflytelse pa medisineringen din?

Bruker ikke medisiner
Ikke i det [ liten I noen I stor [ svert mot psykiske plager

hele tatt grad grad grad stor grad D

L] L] L L] L]

27. Hva synes du om informasjonen du har fatt om bivirkninger av medisiner som
du har begynt a bruke pa poliklinikken?

Sveert Ganske Béde/ Ganske Sveert Bruker ikke medisiner
darlig darlig og bra bra mot psykiske plager

[] [] [ [] [ []

-

28. Hvordan synes du poliklinikken har samarbeidet med ulike offentlige etater for a
hjelpe deg med dine praktiske problemer (skonomiske problemer, bosted,
praktiske losninger osv.)?

Sveert Ganske Bade/ Ganske Sveert Vet ikke/
ddrlig ddrlig og bra bra Tkke aktuelt

U U U U U []
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e ™
29. Har behandlingen ved poliklinikken skjedd frivillig, eller har du felt deg tvunget
til a delta?
Helt Ganske Bade/ Ganske Helt
frivillig frivillig og tvunget tvunget
30. Har du blitt behandlet nedlatende eller krenkende ved poliklinikken?
Nei, Ja, Ia, Ja,
aldri én gang noen ganger ofte
\. _
- . . - Q
Tidligere erfaringer med helsetjenesten og bakgrunnsspgrsmal
4 - 5 g c o n 1o ™
31. Har du noen gang veert innlagt pa en psykiatrisk degninstitusjon?
Nei, Ia, Ja, mer
aldri én gang enn én gang
32. Alti alt, hva synes du om den hjelpen du har fatt fra helsetjenesten med dine
psykiske plager?
Svert Ganske Béde/ Ganske Svert
darlig darlig og bra bra
33. Stort sett, vil du si din fysiske helse er:
Utmerket Meget god God Noksd god Dirlig
34. Stort sett, vil du si din psykiske helse er:
Utmerket Meget god God Noksd god Dirlig
\ J
r' )
35. Er du mann eller kvinne?
Kvinne Mann
1
36. Hva er din alder? (Antall ar)
\. J
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37. Er du gift eller samboende?

Ja Nei

O O] +

38. Hva er din hgyeste fullferte utdanning?

Videregiende Hoyskole eller Hoyskole eller
Grunnskole skole universitet inntil 4 ar universitet 4 ir eller mer

L L L] [

39. Hva er det forste spraket du lzerte?

Annet Annet Ikke-europeisk
Norsk Samisk nordisk sprik europeisk sprik sprik

L L L L L

40. Hvordan er din navzerende bosituasjon? (Sett kryss ved ett eller flere alternativer.)

Bor sammen Bor sammen Bor i omsorgsbolig,
Bor med med sykehjem,
Bor sammen cktefelle/ foreldre/ bofellesskap
alene med barn samboer sgsken/andre eller lignende Annet

L L [J L [ [

41. Hva gjor du til daglig? (Sett kun ett kryss.)

Pa attforing/
Yrkes- Syke- Ufgre- rehabiliterings- Under Arbeids-
aktiv meldt trygdet penger utdanning ledig Annet

L L L L L L L

L

Skriv gjerne ned kommentarer til skjemaet eller utdypninger av dine erfaringer her:

Tusen takk for at du tok deg tid til d svare !
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Vedlegg 2. Spagrreskjemabank for dggnpasienter

SP@GRSMAL

SVARVERDIER

Ved siste innleggelse, ble du innlagt da du
hadde behov for det?

Ja, jeg kom inn da jeg hadde behov for
det/Nei, jeg kom inn for sent/Nei, jeg hadde
ikke behov for innleggelse da/Ingen bestemt
oppfatning

Ble du mett med hgflighet og respekt av
behandlere og personale i lgpet av
oppholdet?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad

Behandlingen

Hvilken behandling mener du at du hadde
behov for da du var innlagt?

Jeg hadde ikke behov for
behandling/Behandling med
medisiner/Samtaler med én
behandler/Gruppebehandling/Samtaler hvor
dine naermeste deltar/Treningsopplegg for &
mestre plagene dine

Hvilken behandling mottok du ved
institusjonen?

Jeg mottok ingen behandling/Behandling med
medisiner/Samtaler med én
behandler/Gruppebehandling/Samtaler hvor
dine naermeste deltar/Treningsopplegg for &
mestre plagene dine

Hvilket utbytte hadde du av fglgende
behandlingsformer ved institusjonen?
(Underspgrsmal: som over)

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

Hvilket utbytte hadde du, alt i alt, av
behandlingen ved institusjonen?

Ikke noe utbytte/Lite utbytte/En del
utbytte/Stort utbytte/Svaert stort utbytte

Er dine psykiske plager blitt bedre eller
verre na, sammenlignet med fer du ble
innlagt?

Mye bedre/Litt bedre/Verken bedre eller
verre/Litt verre/Mye verre

Ble tiltak fulgt opp som planlagt?

Ikke i det hele tatt/l liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

I hvilken grad hadde du innflytelse pa valg
av behandlingsopplegg?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Fikk du den behandlingen du hadde behov
for?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Behandler og gvrig personale

Ikke i det hele tatt/l liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Fikk du nok tid til samtaler og kontakt med
behandleren din?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Opplevde du at behandleren din forsto din
situasjon?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Fikk du nok tid til samtaler og kontakt med
personalet?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Opplevde du at personalet forsto din
situasjon?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening
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Hadde du tillit til behandlernes og
personalets kunnskap om din
lidelse/diagnose?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/Ingen mening

Informasjon

Hva synes du om informasjonen du fikk om
dine psykiske plager/din diagnose?

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

Hva synes du om informasjonen du fikk om
de behandlingsmuligheter som fantes for
deg?

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

Fikk du informasjon om klagemuligheter pa | Ja/Nei
behandlingen (fylkeslege, kontrollkomm. og
pas.ombud)?

Fikk du informasjon om din rett til innsyni | Ja/Nei
din journal?

Medisiner

Hva synes du om informasjonen du fikk om
virkninger og bivirkninger av medisiner
som du brukte nar du var innlagt?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/Brukte ikke medisiner

Opplevde du at du hadde innflytelse pa
medisineringen din?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad/@nsket ikke
innflytelse ev. brukte ikke medisiner

Organisering, miljg og pargrende

Hvilket inntrykk fikk du av organiseringen
av arbeidet pa posten i alminnelighet?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig

Hva synes du om aktivitetstilbudet ved
institusjonen?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/Ikke aktuelt

Hvordan opplevde du muligheten for
privatliv?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig

Hvordan var den materielle standarden ved
institusjonen?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig

Hvordan opplevde du kontakten med de
andre pasientene pa posten?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig

Var du noen gang redd for noen av de andre
pasientene?

Ja/Nei

Hvordan samarbeidet behandler(ne) og
personalet med dine pargrende?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/Har ikke pargrende ev.
ikke aktuelt

Utskrivning og tiden etterpa

| forhold til dine behov, hvordan passet
utskrivningstidspunktet?

Utskrevet for tidlig/Passet fint/Utskrevet for
sent

Hvor godt planla dere (personalet og du)
tiden etter utskrivning?

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/lkke aktuelt

Hvordan opplever du at helsetjenesten har
ivaretatt deg etter utskrivning?

Sveert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/Ikke aktuelt

Hvordan synes du at institusjonen der du var
innlagt har samarbeidet med ulike offentlige

Svert bra/Ganske bra/Bade og/Ganske
darlig/Sveert darlig/lkke aktuelt ev. vet ikke
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etater for & hjelpe deg med dine praktiske
problemer (gkonomiske problemer, bosted,
praktiske Igsninger osv.)?

Generell tilfredshet

Kunne du tenke deg a bli behandlet pa
samme sted dersom du fikk et lignende
helseproblem igjen?

Ja/Nei/Ingen mening

Alt i alt, hvor forngyd eller misforngyd er
du med oppholdet ved institusjonen?

Svert misforngyd/Ganske misforngyd/Bade
og/Ganske forngyd/Sveert forngyd

Tvang og frivillighet

Var det deg selv eller andre som mente at du
burde innlegges denne gangen?

Det var bare min idé/Andres/Bade min og
andres/Vet ikke

Opplevde du at innleggelsen skjedde ved
tvang?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad

Opplevde du at behandlingen ved
institusjonen var frivillig eller folte du deg
tvunget til a delta?

Helt frivillig/Ganske frivillig/Bade og/Ganske
tvunget/Helt tvunget

Ble det gitt medisiner mot din vilje?

Ikke i det hele tatt/I liten grad/l noen grad/I
stor grad/l sveert stor grad

Ut fra din situasjon na, synes du at
oppholdet ved institusjonen var ngdvendig
eller ungdvendig?

Sveert ngdvendig/Ganske ngdvendig/Bade
og/Ganske ungdvendig/Svert ungdvendig

Har du blitt behandlet nedlatende eller
krenkende ved institusjonen?

Nei, aldri/Ja, en gang/Ja, noen ganger/Ja, ofte
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Vedlegg 3. Forslag til kjernespgrsmal

Vi har utarbeidet en liste med spgrsmal som kan benyttes pa tvers av pasientgrupper, og som
ogsa kan benyttes i lokale brukerundersgkelser. Et slikt minimumsbatteri utgjar et ngdvendig

supplement til standardiserte spgrreskjemaer som brukes i regionale og nasjonale
undersgkelser. Det har vert viktig a i starst mulig grad dekke temaomradene som

litteraturgjennomgangen og analysene har identifisert, og ut over det har vi sammen med
fagmiljeene selv og Mental Helse valgt ut de spgrsmalene som antas a veere viktigst for
pasientene og mest relevant for utaverne. Kjernespgrsmalene har et visst ad-hoc preg og vil

falges opp med statistiske analyser av det nasjonale materialet.

Vi benytter sparsmalsformuleringen fra poliklinikk-skjemaet i tabellen nedenfor. For spraklig

tilpasning til degnkontekst, se tilsvarende spgrsmal i vedlegg 2. Svarverdiene til
kjernespgrsmalene finnes i vedlegg 1 og 2.

Spgrsmalsformulering

. Matte du vente for a fa tilbud ved poliklinikken?

. Opplever du at behandleren din forstar din situasjon?

. Far du nok tid til samtaler og kontakt med behandleren din?

. Felger behandleren din opp tiltak som planlagt?

. I hvilken grad har du hatt du innflytelse pa valg av behandlingsopplegg?

. Hvordan har behandleren samarbeidet med dine pargrende?

. Hvilken behandling har du mottatt ved poliklinikken?

O INO OB WIN|F-

. Hvilken behandling mener du at du har behov for ved poliklinikken?

9. Hvilket utbytte har du hatt, alt i alt, av behandlingen ved poliklinikken?

10. Hva synes du om informasjonen du har fatt om de behandlingsmuligheter som
finnes for deg?

11. Hva synes du om informasjonen du har fatt om dine psykiske plager/din
diagnose?

12. Hva synes du om informasjonen du har fatt om bivirkninger av medisiner som
du har begynt a bruke pa poliklinikken?

13. Har du fatt informasjon om klagemuligheter pa behandlingen (fylkeslege,
kontrollkommisjon og pasientombud)?

14. Har du fatt informasjon om din rett til innsyn i journalen din?

15. Hvordan synes du poliklinikken har samarbeidet med ulike offentlige etater for
a hjelpe deg med dine praktiske problemer (gkonomiske problemer, bosted,
praktiske lgsninger osv.)?

16. Har behandlingen ved poliklinikken skjedd frivillig, eller har du falt deg
tvunget til a delta?

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

18. Alt i alt, hvor forngyd eller misforngyd er du med tilbudet du har mottatt ved
poliklinikken?
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Vedlegg 4. Notat om pasientkommentarer i poliklinikkskjema i Helse Vest

Sparreskjemaet som ble benyttet i undersgkelsen i Helse Vest varen 2003 skal evalueres og
videreutvikles®. En av kildene i evalueringen er pasientkommentarer pa et pent sparsmal til
slutt i sparreskjemaet, hvor pasientene ble gitt anledning til & kommentere spgrreskjemaet. |
analysen av kommentarene har vi hatt szrlig fokus pa fglgende sparsmal:

1. Hva kan forbedres i sparreskjemaet som helhet?

2. Huvilke tilbakemeldinger gar igjen ofte?

3. Finnes det sparsmal i sparreskjemaet som bgr omformuleres eller utelates? Hvordan
kommenteres svarkategoriene?

4. Finnes det relevante spgrsmal som ikke er stilt i spgrreskjemaet?

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

Vi beskriver fagrst dagens sparreskjema, etterfulgt av en kort beskrivelse av omfanget av
pasientkommentarer og en generell oversikt over hva fritekstlinjene brukes til. Deretter falger
et avsnitt hvor pasientenes reaksjoner pa skjemaet som helhet beskrives, og sa et eget avsnitt
med tilbakemeldinger som gar igjen ofte. Vi har valgt a behandle alle de tilbakemeldingene
som stadig gar igjen, og diskutere hvordan vi kan mgte kritikken i tilbakemeldingene. Til slutt
falger 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 spgrreskjemaet, og var takknemlige for at
psykiatriske pasienter ble spurt om sine opplevelser.

Kort om spgrreskjemaet

Sparreskjemaet som ble benyttet i Helse Vest bestar av til sammen 31 hovedspgrsmal, og
flere av sparsmalene bestar av mange undersparsmal. Med alle underspgrsmalene bestar
skjemaet av til sammen 52 spgrsmal. Sparsmalene er fordelt under fem underoverskrifter:

Noen sparsmal om dine erfaringer med poliklinikken (16 sparsmal)
Noen spgrsmal om informasjon (5 spgrsmal)

Noen sparsmal om utbytte av behandlingen (17 spgrsmal)

Spersmal 18-22 gjelder ditt siste besgk pa poliklinikken (5 sparsmal)
Bakgrunnsspgrsmal (9 sparsmal)

O O0O0O0O0

Spersmalene er oppsatt i bolker som inneholder et eller flere sparsmal. Det er to eller tre slike
bolker/rammer under hver underoverskrift. Det er hverken en klar kronologisk rekkefglge pa
sparsmalene, eller en helt klart tematisk inndeling av spgrsmalene.

Sperreskjemaet inneholder en blanding av ulike typer svarskalaer:
e Sparsmal med klart definerte svarkategorier

® Sparreskjemaet kan lastes ned fra http://www.helse-vest.no//sw6058.asp .
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o f.eks. ja, nei, ikke aktuelt, eller med gradering: svert darlig, ganske darlig,
bade/og, ganske bra, svart bra
e Tipunktsskala-sparsmal
o spgrsmalene besvares ved a 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
ogsa veere forvirrende for respondentene. | en ny utgave av sparreskjemaet vil det vaere en
fordel med mindre variasjon i svarskalaer, ev. at spgrsmal med samme svarskala grupperes
sammen eller at det velges en annen form for systematisk handtering av denne
problemstillingen.

Det apne sparsmalet 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 pa de apne linjene i sparreskjemaet.
Dette utgjer 18% av det totale antall svarere i denne undersgkelsen (n=1241). Vi har ikke
undersgkt om det er spesielle kjennetegn ved den gruppen som har svart pa det apne
spgrsmalet.

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

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

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

e Hvaslags erfaring de har besvart ut i fra

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

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

e Beskrivelse av seg selv og sin lidelse/lidelseshistorie

e Egne gnsker i forhold til behandlingen

Hva er hovedforbedringspunktene i sparreskjemaet?

| analysen av pasientkommentarene fant vi mange positive tilbakemeldinger, men ogsa en del
kritiske reaksjoner pa hvordan spgrreskjemaet fungerer. Her ser vi som nevnt spesielt etter
forbedringspunkter, og er derfor farst og fremst fokusert pa de kritiske tilbakemeldingene.
Nedenfor oppsummerer vi de negative tiloakemeldingene pa skjemaet som helhet, og for
hvert av punktene diskuterer vi hvordan vi kan mate kritikken.

Forvirring i forhold til hva sparreskjemaet gjelder:

o Flere respondenter skriver at det er vanskelig a svare pa skjemaet fordi de har veert
behandlet ved andre poliklinikker/BUP, har hatt flere behandlingsperioder, har veert 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 pa 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
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tror nok at de som jobbet ved klinikken vil lese skjemaet, og skryter av dem eller
kommer med forslag til forbedringer til dem.

I en ny utgave av sparreskjemaet bgr det komme tydeligere frem hva sperreskjemaet
gjelder. Vi kan ha noen fa innledende setninger i sparreskjemaet som forklarer at man
skal svare utelukkende ut fra sine erfaringer til poliklinikken man gar til n&, 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, sa 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 veere et problem er hvis de tror at
deres behandlere leser skjemaet, og kan identifisere vedkommende. Det gar kanskje an
a ha en innledende setning som avklarer at sa ikke er tilfelle.

Motstand mot & vurdere alle behandlerne samlet:

Flere gnsker & evaluere ulike behandlere hver for seg. De gnsker spgrsmal om hva
slags behandler de hadde, og om hvordan behandlingen med denne behandleren
fungerte.

Dette indikerer at det kan veere vanskelig for pasientene a svare ut fra summen av flere
behandlere. Vi bgr vurdere a endre spgrsmalene, og f.eks. be respondentene relatere
svarene til den behandleren de vanligvis gar til. Et problem med dette valget kan veere
at pasienten mgter andre behandlere like mye som hovedbehandleren, og sann sett at
vi bare for svar pa deler av behandlererfaringene. Pa den annen side gjer dette grepet
at vi vet hva vi far svar pa, og at det er lettere for pasientene a svare.

Sparsmal som ikke er helt tilpasset pasientens situasjon:

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

Det bar vurderes a lage flere spgrsmal som passer for dem som gar i
gruppebehandling. Sparreskjemaet er per i dag noksa kort, sa det gar etter var mening
an a utvide spgrreskjemaet. Vi fikk ingen tilbakemeldinger pa at spgrreskjemaet var
for langt eller vanskelig & svare pa.

@nske om & avklare egen situasjon:

Flere beskrev hvor og nar og noen ganger til hvem de hadde vaert 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 nar de
fylte ut skjemaet. Noen gnsker spgrsmal 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 veert gjennom
samlivsbrudd, noen hadde gkonomiske problemer og andre var utbrente. Flere hadde
gode grunner til & veere deprimerte og de gnsket a fa frem arsakene til behandlingen.
Det bar veere flere bakgrunnssparsmal som gir mer informasjon om pasienten. |
dagens sparreskjema har vi verken mulighet til a finne ut hvor lenge pasienten har hatt
hjelp i psykisk helsevern eller hvor "tungt belastet” pasienten er. Om pasienten er en
gjenganger som har veert ut og inn av sykehus har vi heller ingen mulighet til & finne
ut. Dette er viktige spgrsmal med stor forskningsmessig interesse. Nar det gjelder
pasientens ev. behov for a fortelle om sin egen situasjon er det vanskelig a
imgtekomme det i et spgrreskjema. Det apne spgrsmalet til slutt kan imidlertid veere til
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hjelp i denne sammenhengen. Vi ber for gvrig inkludere et spgrsmal om pasienten har
fylt ut sparreskjemaet pa egen hand eller om det er andre som har fylt ut skjemaet for
pasienten.

Tilbakemeldinger som gar igjen ofte

| dette avsnittet retter vi fokus mot de tilbakemeldingene som gikk igjen ofte i
pasientkommentarene. Vi har fordelt tilbakemeldingene i to hovedpunkter: spgrsmal/tema
som pasientene gnsker belyst, og pasientenes klager og ansker. For hvert punkt diskuterer vi
hvordan vi kan mgate tilbakemeldingene i videreutviklingen av spgrreskjemaet.

Tilbakemeldinger pa enkeltspgrsmal diskuteres ikke her, men i vedlegg 5 (der er
pasientkommentarer pa enkeltspgrsmal knyttet opp mot statistiske analyser materialet fra
Helse Vest).

Spgrsmal/tema pasientene gnsker belyst:

Spersmal om hvor mange ulike behandlere de har hatt i denne behandlingsperioden.
Mange gnsker seg en fast behandler, og syns det er vanskelig & bytte behandler. De
gnsker seg flere spgrsmal rundt dette, f.eks. hvor greit det gar & bytte behandler, om de
faler seg trygge og om behandlerne er godt forberedt (liker ikke & matte begynne a
brette seg ut pa nytt gang pa gang).

o Vi hadde to spgrsmal om bytte av behandler i spgrreskjemaet, men de fungerte
darlig. Dette vil bli diskutert naermere i vedlegg 5.

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

o Kommentarene viser at respondentene savner spgrsmal 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
oppfalging av om det hjelper)

o | sparreskjemaet har vi bade spgrsmal om de gnsket behandling med
medisiner, om de hadde mottatt behandling med medisiner og om hvilket
utbytte de hadde hatt av behandlingen. Disse spgrsmalene er viktige, men
fanger ikke opp alt pasienten er interessert i a fortelle, spesielt ikke hvor godt
medisineringen blir fulgt opp. Dette er et spgrsmal som bgr vurderes. Spgrsmal
om medisiner behandles ogsa i vedlegg 5.

Spersmal om hvor mye pasientene gnsker at pargrende skal vere involvert (flere
gnsket mulighet for at behandler kunne ha samtaler med pargrende, mens en skrev at
de pargrende ble for mye lyttet til)

o | Helse Vest sparreskjemaet var det et sparsmal som fglger: "Hvis det er
aktuelt for deg: Hvordan samarbeider behandlerne med dine pargrende?”. |
dette sparsmalet far man ikke frem om pasienten gnsker mer eller mindre
samarbeid eller involvering. Det bar vurderes et tilleggssparsmal om
pasientene gnsker pargrende-involvering.

Spersmal om hvordan samtalen fungerer med deg og din behandler (noen tror
behandler bare syns det er kjedelig a sitte og hare pa, darlig kjemi dem i mellom,
gnsker mer pressende behandler sa de ikke sitter stumme i ti minutter, om man faler
seg trodd og om de har emner de syns det er vanskelig & snakke med behandleren om)
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o Forholdet mellom behandler og pasient er et av kjernetemaene i
sparreskjemaet. Viktigheten av denne relasjonen var et av hovedfunnene i de
kvalitative intervjuene som er beskrevet i vedlegg 8. Noen av spgrsmalene i
dagens skjema vil bli endret pa basis av erfaringene fra Helse Vest. F.eks. var
det sterk korrelasjon mellom de ulike underspgrsmalene om relasjon til
behandler, noe som kan bety at det er mulig & forenkle noe. Totalt sett vil det
imidlertid veere like stort fokus pa relasjonelle aspekter i neste utgave av
sparreskjemaet. Det er selvsagt umulig a fa fram alle mulige relasjonelle
aspekter, sa vi har forsgkt a identifisere aspekter som er viktige for flest mulig.

Pasientenes klager/gnsker:
De mest vanlige klagene eller gnskene kan oppsummeres som fglger:

1. Mange klager over for lite tid til behandler, for lite tid til samtaler

2. Mange gnsker seg et utvidet tilbud

3. Mange klager over for lang ventetid, ("behandler syk eller fravaerende lenge”, “man
trenger behandler i de korte periodene man er darlig, ikke vente til det har gatt over”)

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

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

Andre viktige gnsker og kommentarer
Nedenfor vurderes de tilbakemeldingene som ikke gar igjen sa ofte, men som allikevel kan
vere nyttige i forhold til videreutviklingen av spgrreskjemaet.

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

forbedring i forhold til forventet”, og ”om fremtidsutsikter, tror man at man blir frisk?”. Vi
har spgrsmal om hva slags behandling pasientene gnsker a motta ved institusjonen, og dette
kan kobles opp mot hva de faktisk har mottatt. Det bar vurderes ytterligere spgrsmal 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 male hva slags forventninger pasienten selv hadde, hva
slags forventninger behandler har gitt pasienten, om hvor forngyd 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 vanskeliggjar ogsa tolkingen av
et slikt spgrsmal. Spgrsmal om man selv tror man blir frisk, kan ogsa veere vanskelig a tolke.
Man vet f.eks. ikke ut fra et negativt svar om pasienten har en tung diagnose eller om
pasienten bare er langt nede for gyeblikket, men fungerer normalt til vanlig. Sparsmal om
forventninger er altsa vanskelig a tolke, men kan allikevel veere viktig nar tallene skal
justeres, nar det skal forskes videre pa dataene ol.

Pasientens eget bidrag:
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Et annet tema som ble etterspurt av noen pasienter var spgrsmal om hvor mye pasienten selv
bidro; “om motivasjon” og "om hvor flink man selv er til & 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 & evaluere, og det at pasienten bidrar lite kan
skyldes at pasienten er misforngyd med tilbudet. Et sparsmal om hvor motivert pasienten er
for & fa hjelp kan uansett vere et nyttig spgrsmal. Hvis pasienten ikke er motivert for
behandlingen, kan det forklare hvorfor en pasient gir mange negative svar. Et slikt spgrsmal
bar i tilfelle stilles slik at vi skjgnner 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 veere “sparsmal om hjelp til selvhjelp”. Hjelp til
selvhjelp er et viktig aspekt i psykiatrien, og det var ogsa tilbakemeldinger pa at behandlerne
var for lite lgsningsorienterte. Sparsmalet er om ikke problemstillingen kan leses rimelig godt
ut av svarene pa de andre spgrsmalene.

Informasjon om sykdommen:
En annen tilbakemelding er at det er viktig & sparre om man fikk god informasjon om
sykdommen man har, og dette bgr inn i spgrreskjemaet.

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

opplevde brudd pa taushetsplikten (userigse 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 fa.
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Vedlegg 5. Notat om enkeltspgrsmal i poliklinikkskjemaet i Helse Vest

| dette notatet ser vi neermere pa de spgrsmalene som har fatt mange kritiske tilbakemeldinger
i pasientkommentarene, og pa spgrsmal som peker seg negativt ut i enkle statistiske tester
(spesielt spgrsmal med hgy andel missing). Alle spgrsmalsnumre refererer til spgrsmalene i
poliklinikkskjemaet som ble brukt i Helse Vest i 2003, se http://www.helse-
vest.no//sw6058.asp .

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

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

Spersmal 6: Har du i lgpet av de siste 3 manedene skiftet behandler uten at du gnsket det?
Spersmal 7: Har du i lgpet av de siste tre manedene bedt om & fa skifte behandler uten at det
har skjedd?

Pa begge spgrsmalene var svaralternativene: Ja, Nei, Vet ikke. Det var svert fa som svarte ja
pa spgrsmalet i Helse Vest, og spgrsmalene ble utelatt fra rapporten. Samtidig indikerer flere
pasienttilbakemeldinger at temaet er viktig, f.eks. "hvor greit det gar & bytte behandler”, “om
du faler deg trygg nar 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 pa nytt gang pa gang”.

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

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

Spersmél 22: Kom du inn til avtalt tid eller méatte 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 svert fa som ventet mer enn 15 minutter, noe som indikerer at spgrsmalet ikke er sa
relevant innen psykisk helsevern. Sparsmalet har sin opprinnelse i somatikkskjemaet, og bar
utga fra psykiatriskjemaet.

Sparsmal 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 sparsmalet skal vaere med videre i
neste utgave av sparreskjemaet, ma svaralternativene omformuleres, men antakelig er dette et
spgrsmal som kan utga.
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Spersmal 9 har som hovedspgrsmal: Hva er din mening om behandler/behandlerne?
Spersmalet har atte underspgrsmal, hvor man har fem svaralternativer som gar fra svart darlig
til sveert bra. Sparsmalene har ikke "vet ikke-" eller "ikke aktuelt-" kategori.

Flere pasienttilbakemeldinger viser at to av spgrsmalene trenger "vet ikke-" eller "ikke
aktuelt-" kategori. Dette gjelder serlig sparsmalene ”Samarbeider behandlerne om din
behandling?” og "Falger behandlerne opp tiltak som planlagt?”. Pa spegrsmalet om samarbeid
mellom behandlerne var det en missing-andel pa 10,2%, mens det pa spgrsmalet om
oppfelging av tiltak var en missing-andel pa 6,7%. Missingandelene viser at en del av
pasientene ikke vet, eller mener spgrsmalet er uaktuelt for dem.

Mange pasienter gnsker seg mer tid til samtaler med behandler, men de skjenner at det ikke er
behandleren sin skyld at de ikke far mer tid. Dette gjer det vanskelig & svare pa spgrsmalet
"Gir behandlerne seg nok tid til samtaler og kontakt?”. Spgrsmalet er allerede endret i
spgrreskjemaet som gjelder degnopphold i psykisk helsevern, til: ”Far du nok tid til samtaler
og kontakt med din behandler?” Endringen bgar gjeres ogsa i poliklinikkskjemaet.

Sparsmal om medisiner:
Sparsmal 10, 13 1, 14 1 og 15_1: Alle disse spgrsmalene spar 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 fatt
medisiner fra andre steder enn poliklinikken, og at pasientene har problemer med a svare pa
disse spagrsmalene. Spgrsmalsformuleringene ma derfor endres. Pasienttilbakemeldinger
bekrefter problemet, da flere har fatt medisiner fra fastlegen, noe som gjar det vanskelig for
dem a svare pa disse spgrsmalene om medisiner.

Spersmal 12: Hva syns du om den informasjonen du har fatt 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)?

Sparsmalene har fem svaralternativer som gar fra sveert darlig til sveert bra.

Pasienttilbakemeldinger viser at flere er usikre pa hvordan de skal fylle ut dette sparsmalet, da
de ikke selv har spurt om innsyn i journal eller hvor de kan klage. Pa sparsmal 12_1 spgr vi
om noe de fleste forventer a fa informasjon om, og pa dette spgrsmalet er missing-andelen
bare pa 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
nar de ikke har fatt noen informasjon om dette, men heller ikke har savnet det. Hvis de ikke
har fatt noen informasjon skal de vel strengt tatt krysse av pa det mest negative alternativet.
Hvis pasienten ellers er forngyd, synes nok en del pasienter at det er litt vanskelig & krysse av
pa dette spgrsmalet, noe man delvis kan lese ut av missing-andelene pa disse sparsmalene,
hhv. 8,1% og 11,4%.

Sparsmalene bgr endres, spesielt 12_2 og 12_3, til en mer faktabasert form (ja/nei).
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Spersmal 13 har som hovedspgrsmal: Hvilke behandlingstilbud gnsker du & motta ved
poliklinikken?

Sparsmalet har fem underspgrsmal, og man skal krysse av gnsker, gnsker ikke, eller vet ikke
til hvert sparsmal. Sparsmalene 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?

Pa 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 i tillegg ca. 20% som svarte “vet ikke”, altsa hadde ca.1/3 av
respondentene ikke noen mening om disse tre alternativene.

Analysen ovenfor gir sterke indikasjoner pa at spgrsmalet ber endres. Vart forslag er at
pasientene bare krysser av pa de alternativene som passer for dem, slik at man kutter ut & ha
avkrysningsruter for ”gnsker ikke” og "vet ikke”.

Spersmal 14 har som hovedspgrsmal: Hvilke behandlingstilbud har du mottatt ved
poliklinikken?

Pa sparsmalet er det de samme underspgrsmalene som i spgrsmal 13, med mulighet for &
krysse av "har mottatt” og har ikke mottatt” for hvert alternativ.

Nesten alle spgrsmalene har hgye missing-andeler, hhv. 7,7%, 4,4%, 11,5%, 12,0%, 11,9%.
Sparsmalene som er uaktuelle for mange pasienter har en starre andel missing enn de som er
aktuelle for mange pasienter. Det bar vurderes a endre spegrsmalet slik at pasientene kun skal
krysse av der hvor det er aktuelt.

Spgrsmal 27: Hvor mange ganger i Igpet av de siste 3 manedene har du hatt poliklinikk-time?
Sparsmalet har tre svaralternativer:

e Bare en gang

e 2-5ganger

e Jeg har regelmessige timer

Ettersom sparsmalet har en tidsbegrensning pa 3 maneder har vi ingen mulighet til & se hvor
mange som kun har veert der 1 gang, uavhengig av tidsperiode. Kategoriene ”2-5 ganger” og
"regelmessige timer” viser ogsa stort sett det samme nar det er snakk om en 3 maneders
periode. Vi gnsker derfor a forandre pa dette sparsmalet, slik at vi ikke spar om en sa kort
avgrenset periode, og slik at svaralternativene er mer entydige.

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

Spersmal 28: Stort sett vil du si din helse er:
Svaralternativer: Utmerket, Meget god, God, Noksa god, Darlig
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Flere pasienter har kommentert spgrsmalet. Noen var usikre pa om spagrsmalet gjaldt bade
fysisk og psykisk helse, og noen mente spgrsmalet burde deles i to, et spgrsmal om fysisk
helse og et for psykisk helse. Flere gnsket seg ogsa en bedre nyansering pa nedre del av
skalaen: ”For en som har veert langt nede er det et langt skritt mellom darlig og noksa god”.

Spersmalet er sentralt i PasOpp, ved at det brukes til & justere resultatene nar vi sasmmenligner
tilbakemeldinger mellom institusjoner. Det er imidlertid mye som tyder pa at spgrsmalet ma
vaere mer presist, ev. at det stilles ett spgrsmal om fysisk helse og ett om psyKkisk helse. Vi
arbeider med a finne alternative sparsmal i utviklingsprosjektet, og spgrsmalet vil helt sikkert
endres i neste versjon av poliklinikkskjemaet.

Spm.29: Heyeste fullfgrte utdanning:
Alternativer: Grunnskole, Videregaende skole, 1-2 ars hgyere utdanning,
3-4ars hgyere utdanning, 5 eller flere ar med hgyere utdanning

Pasienttilbakemeldinger viser at flere syntes dette sparsmalet var vanskelig a svare pa, fordi
svarkategoriene ikke passet for dem; “vanskelig a svare pa nar ikke fullfart noe, verken
grunnskole eller kunst- og handverkskole”, ”hva med fagutdannet med fagbrev/mester?”. Vi
vil undersgke hva som finnes av standard utdanningssparsmal i Statistisk sentralbyra, og
bruke dette i stedet.
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Vedlegg 6. Notat om pasientkommentarer i dggnskjema i Helse Vest

Sparreskjemaet som ble benyttet i Helse Vest hasten 2003 skal evalueres og videreutvikles.’
Skjemaet var ngye strukturert etter temaer, og hadde 46 sparsmal (pluss en del
underspgrsmal). En av kildene i evalueringen er pasientkommentarer pa et apent sparsmal til
slutt i sparreskjemaet, hvor pasientene ble gitt anledning til 8 kommentere spgrreskjemaet. Vi
har hatt de samme malsetningene med analysen av pasientkommentarene som tilsvarende
analyse av poliklinikk-skjemaet (se vedlegg 4).

61 pasienter har skrevet noe pa de apne linjene i sparreskjemaet. Dette utgjar 25% av det
totale antall svarere (243 i nettoutvalget), og 7,5% av bruttoutvalget i denne undersgkelsen. Vi
har ikke undersgkt om det er spesielle kjennetegn pa den gruppen som har svart pa det apne
sparsmalet.

Det er noen hovedtyper av tilbakemeldinger som skrives i fritekstlinjene:

1. Beskrivelse av hva de har opplevd under oppholdet, positive og negative erfaringer

2. Riseller ros til behandlingstilbudet og systemet som helhet og forslag til forbedringer
3. Hva de synes er uklart med sparreskjemaet, eller vanskelig & svare pa

4. Forslag til nye sparsmal eller tema som spgrreskjemaet begr inneholde

5. Beskriver her store forskjeller i kvalitet mellom institusjoner og mellom poliklinisk

behandling og daggnbehandling
6. Kommentarer eller sparsmal til hva slags rolle vi som har sendt ut spgrreskjemaet har

Det er spesielt punkt 3 og 4 som er relevant i forhold til videreutviklingen av spgrreskjemaet.
De mange kommentarene og beskrivelsene vi har fatt om konkrete pasienterfaringer har
imidlertid gitt viktig input til a forsta hva pasientene er opptatte av, og vi har derfor brukt
materialet sekundaert til dette formal. De viktigste omradene pasientene peker pa beskrives
mot slutten av notatet, herunder ogsa ev. implikasjoner pa sparreskjemaet.

Vi begynner imidlertid med konkrete forbedringsforslag pa sparreskjemaet, samt papekning
av spegrsmal/omrader som dekkes for darlig i dagens skjema.

Tilbakemeldinger pa spgrreskjema

Noen tilbakemeldinger gikk pa at pasientene ikke visste hvilken innleggelsesperiode de skulle
svare ut fra. Da en noksa stor gruppe i psykisk helsevern gar ut og inn av institusjon, er dette
en viktig tilbakemelding. For a gjare dette klarere for respondentene ber vi ha noen
innledende setninger i skjemaet som avklarer hva de skal svare ut ifra. En konkret
tilbakemelding pa spersmal 1, om de ble innlagt da de hadde behov for det, illustrerer dette:
Ville svart forskjellig pa om jeg ble innlagt da jeg hadde behov for det de ulike gangene jeg
har blitt innlagt.”

Det eneste sparsmalet som har fatt flere tilbakemeldinger er spgrsmal 37: Mottar du noen
tilbud innen psykisk helsevern i dag (sett ett kryss pa hver linje)?

Tilbakemeldingene viser at spagrsmalet har for fa svaralternativer, eller at det bar
omformuleres.

" Sparreskjemaet kan lastes ned fra http://www.helse-vest.no/sw6058.asp .
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Vi fikk ogsa en tilbakemelding pa spersmal 21 og 23, hhv. om muligheten for a vaere for seg
selv og tilfredshet med roen pa rommet: 1 forhold til spm. 21 og 23 var det ingen problem
med roen pa rommet eller & fa vare for seg selv. Jeg kunne vert to degn pa rommet uten at
noen kom og sa til meg, og jeg hatet denne trykkende roen”.

Ro og fred trenger mao. ikke & veere udelt positivt, og vi bar se neermere pa disse
sparsmalene. Vi ber kanskje heller spgrre om mulighet for privatliv. "Oppbevaringstemaet”
bergres ikke i noen av sparsmalene i dagens sparreskjema, og dette bgr ogsa vurderes
nermere.

Det var noen forslag til nye sparsmal og tema pasientene mente vi burde belyse. Flere
pasienter gnsker sparsmal rundt gnsker de hadde for behandlingen, hva de ble tilbudt og om
behandlingen hjalp. Vi har imidlertid ganske mange spgrsmal rundt dette i dagens
sparreskjema. Et problem med eksisterende spgrsmal kan veere at de ikke far frem alt de
gnsker ved a krysse av pa svarkategoriene vi har valgt. Dette er et velkjent problem med
strukturerte sparreskjemaer. En pasient gnsker for eksempel & kunne skrive fritekst til
spgrsmalet om hva slags gnsker de har fra institusjonen. Da flere av pasienttilbakemeldingene
gar ut pa hvilke gnsker pasientene har til institusjonen bade i forhold til behandlingstilbud og
aktivitetstilbud, kunne et alternativ veere a ha en side med fritekst pa slutten av skjemaet, hvor
de kunne skrive ned slike gnsker. En oppsummering av gnskene kunne veere en nyttig
tilbakemelding til institusjonene og helseforetakene.

Flere av tilbakemeldingene inneholdt kritikk av medisinbruken ved institusjonene. Det som
synes a veere viktig for pasientene er om de selv er forngyde med medisinene, om de blir lyttet
til og om oppfalgingen er god. Det bar antakeligvis lages flere sparsmal om hvordan
institusjonen falger opp medisineringen, og i forhold til medisiner kan det ogsa veere aktuelt &
komme inn pa spgrsmal rundt tvangsmedisinering.

Hva er pasientene opptatte av? Implikasjoner pa spgrreskjemaet

Flere av pasientene beskriver hva de har opplevd eller hvordan de opplevde ett eller flere
opphold pa institusjon. Hva slags opplevelser pasientene har spriker veldig mye.
Hovedinntrykket etter & ha lest disse pasienttilbakemeldingene var at en gruppe var ekstremt
misforngyd, mens resten stort sett var forngyd med oppholdet.

Det var spesielt fire temaer som gikk igjen i pasientkommentarene, og som vi oppfatter som
sentrale pasienterfaringsomrader:

e Relasjon til personalet og behandlerne
o Pasientene gnsker a bli behandlet med respekt og hgflighet. De etterlyser
omtanke, service, rettferdighet, kompetanse og omsorg hos personale og
behandlerne. Flere mener det ma bli stilt strengere krav til personalet, bade i
forhold til at de skal interessere seg for pasientene, at de ma ha gode
kvalifikasjoner, og at de ma veere gode a prate med. De savnet bade det at noen
kom og sa til dem, og det & ha en person som hadde tid til a prate. Flere
beskrev at de falte seg overlatt til seg selv og derfor falte seg veldig isolerte.
Velfungerende behandlingsopplegg ble av mange poengtert som viktig.
e Trygghet og meningsfulle aktiviteter
o Det a kunne fgle seg trygge og ha noe meningsfullt & fylle dagene med var
viktig for mange av de som skrev kommentarer. En stor andel av pasientene
var utrygge og ukomfortable fordi de matte ligge pa dobbeltrom. Flere
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etterlyste mer aktivitetstilbud, som blant annet ballspill og arrangerte turer, og
utvidete behandlingstilbud. Noen av pasientene beskrev en falelse av a bli
”oppbevart”, og slike tilbud ville motvirke folelsen av dette.
e Viktighet av ettervern
o Her inkuderes alt som stgtter pasienten i a klare et liv utenfor institusjon.
Pasientene gnsker hjelp til alt fra gkonomi, bosted, det & "kjempe med sosiale
myndigheter”, til hjelp til utadrettete aktiviteter for eksempel ved bruk av
stottekontakt. Det ble fortalt om sviktende rutiner i forhold til ettervernet en del
steder. Flere beskrev at det var vanskelig 8 komme i gang med & fa et normalt
liv pa egenhand, og de mente de trengte oppfalging i lang tid etter utskrivning.
e Problem i forhold til tvangsbruk i psykisk helsevern
o0 Ingen av pasientene som skrev noe om bruken av tvang i psykisk helsevern,
skrev noe positivt. Det var derimot en stor andel av pasienttilbakemeldingene
som gikk ut pa & klage i forhold til bruken av tvang, fortelle om overgrep de
hadde opplevd, og fortelle om hvilken negativ effekt bruken av tvang hadde pa
dem. Pasientkommentarene indikerer at opplevelsene for de som opplevde
tvang, og for de som ikke opplevde tvang var sveert forskjellig. Dette
inntrykket blir imidlertid modifisert av de kvantitative analysene (se vedlegg
7), som viser at ogsa en del av de tvangsinnlagte var forngyde.

Det er en stor grad av overlapp mellom de kvalitative kommentarene her og hovedfunn i de
kvalitative intervjuene (se vedlegg 8). Dette betyr at vi har arbeidet en del med disse temaene
allerede. Vi har imidlertid ikke med sparsmal om pasientene opplever at behandlingen virker.
Det er ikke enkelt a tolke sparsmal om behandlingseffekt, men er sa viktig for pasientene at
det bar med.

| sparreskjemaet har vi skilt mellom behandlerrelasjon og relasjonen til gvrig personale, noe
som virker fornuftig. Skillet farer nok likevel til at pasientene ikke far frem enkelte aspekt ved
helhetsopplevelsen. De kan f.eks. ikke fa frem om de har et savn etter fagpersoner a snakke
med, eller om de faler seg isolerte og overlatt til seg selv. Sparsmal som fanger opp slike
helhetsopplevelser bar vurderes.

| sparreskjemaet far vi ikke frem om pasientene var misforngyde med a dele rom. Det bar
vurderes a endre spgrsmalet om roen pa rommet til a fange opp dette aspektet i tillegg. Om de
folte seg trygge i forhold til sine medpasienter kan de kanskje fa frem ved & svare pa hvordan
de opplevde kontakten med de andre pasientene pa posten. Det gar likevel an & vurdere et mer
direkte spgrsmal om dette.

Pasientene peker pa manglende aktivitetstilbud og gnsker om utvidet behandlingstilbud. Vi
har spgrsmal om dette, men antakelig fanger de darlig ev. "oppbevaringsproblematikk”. Det
bar vurderes a innfare et generelt sparsmal som kan fange dette bedre.

| forhold til tvangsbruk har vi bare to spgrsmal i dagens skjema. For a finne ut mer om hva
slags opplevelse pasientene har av tvangsbruken, kreves mer spesifikke spgrsmal.
Sparsmalene skal farst og fremst fungere som forklaringsvariable for pasienttilfredshet pa
ulike omrader. Temaet er vanskelig og ma arbeides videre med.

Spersmal om ettervern har for lite fokus i spgrreskjemaet, og det ma lages nye og mer
treffende spgrsmal om dette.
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Vedlegg 7. Notat om enkeltspgrsmal i dggnskjemaet i Helse Vest

| dette notatet beskrives hovedfunn fra statistiske analyser av dggnmaterialet fra Helse Vest.
Malet er & undersgke om spgrsmalene fungerer etter intensjonen, og for a sjekke det ser vi
naermere pa svarfordelinger, frafall pa enkeltspgrsmal og variasjon i materialet. Til slutt i dette
notatet presenteres ogsa en liste over endringsforslag i sparreskjemaet, som ser helhetlig pa
funnene fra analysen av pasientkommentarer og den statistiske analysen.

Utredningsrapporten med spgrreskjema og hovedresultater kan lastes ned fra
http://lwww.helse-vest.no//sw6058.asp . | forhold til den metoden som ble brukt er nok den
starste innvendingen at svarprosenten ble lav (30%). Vi har undersgkt de variablene vi hadde
tilgang til blant ikke-svarerne. Det var sma forskjeller mellom bruttoutvalget og nettoutvalget
pa alder, liggetid og andel planlagte innleggelser. Det er imidlertid en skjevhet mellom menn
og kvinner, ved at kvinner er vesentlig overrepresentert i nettoutvalget (brutto 50% mot netto
60%).

Svarskala og svarfordeling
Skjemaet som ble benyttet i Helse Vest har spgrsmal med ulike typer svarskala:

e Sparsmal med klart definerte svarkategorier, f.eks. ja, nei, ikke aktuelt, eller med
gradering: sveert darlig, ganske darlig, bade/og, ganske bra, sveert bra.

e Tipunktsskala-spgrsmal, hvor spgrsmalene besvares ved & krysse av pa en
tipunktsskala, med ett positivt og ett negativt endepunkt.

Svarfordelingens form (frekvensfordelingsformen) er veldig forskjellig mellom fem-punkt
spgrsmal og ti-punkt sparsmal. En noksa vanlig fordeling blant ti-punkt spgrsmalene i dette
materialet vises i figuren nedenfor:

SP5 Réadspurt om behandlingsopplegget

Statistics : Valid Percent

Values

50

00 —
Valid 1,0 Nei, alt ble bestemt over hodet pa meg Valid 10,0 Ja, jeg ble tatt med pé rad
Valid 4,0
Valid 7,0

Vi ser at de starste andelene befinner seg pa hhv. pa det mest positive og det mest negative
svaret. Et slikt mgnster finnes ikke pa noen av de 16 sparsmalene med fem svaralternativer.
Det var derimot en stor andel fempunktsspgrsmal som hadde en fordeling med flest pa
midten, og faerre svar i ytterpunktene (mer eller mindre skjev unimodal kurve). Resten av
fempunktsspgrsmalene hadde en nedgang i svarandel fra den negative siden av skalaen mot
den positive. Fem-punkt kurvene viser motsatt mgnster fra det vi finner blant de i alt 34
tipunktsspgrsmalene. Blant ti-punkt spgrsmalene var det stort sett enten en topp i hver av
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ytterpunktene, eller en gkning i svarandel mot den positive siden av svarskalaen. Et annet
trekk er at blant fem-punkt sparsmalene blir det mest positive svaralternativet sjelden valgt,
mens blant ti-punkt sparsmalene er det mest positive svaralternativet det mest valgte.

Det bar for gvrig nevnes at tendensen til ekstreme svar var enda sterkere blant tvangsinnlagte
pasienter enn frivillig innlagte.

Det er vanskelig & forklare hvorfor kurvene er sa ulike for spgrsmal med ulikt antall
svaralternativ. Man skulle tro det skyldes at temaene det sparres om er sa forskjellige at det
forklarer den ulike frekvensfordelingsformen, men pa flere sparsmal med relativt likt tema var
frekvensfordelingene veldig ulike.

En mulig forklaring kan vere at det er slik tjenesten oppfattes, hvor en gruppe er ekstremt
misforngyd, en gruppe er ekstremt forngyd, og en gruppe er et sted i midten.
Pasientkommenterene fra undersgkelsen statter en slik tolkning. Det er likevel merkelig at
sparsmal som tar opp samme tema blant sparsmal med fem svaralternativ, ikke far lignende
fordeling.

En annen forklaring kan vere at sparsmalet er darlig stilt, og at respondentene derfor har en
tendens til & svare ekstremt. Da noen av disse spgrsmalene har veert brukt i RESKVA og
PasOpp en rekke ganger, og med en helt annen svarfordeling, er dette en lite trolig forklaring.

En tredje forklaring kan veere at gruppen som svarer har en tendens til & vaere ekstremt
forngyd eller misforngyd, uavhengig av kvaliteten pa tjenesten. Ut fra fritekstkommentarene
til pasientene virker det som om pasientene gir adekvate tilbakemeldinger pa tjenesten, og at
tilbakemeldingene absolutt er relatert til egenskaper ved tjenestene (og ikke bare pasientene).

| tillegg burde gruppen ha svart ekstremt pa spagrsmal med fem svarverdier ogsa, noe som ikke
var tilfelle.

En siste forklaring kan veere at denne gruppen har problemer med a forholde seg til en skala
med ti alternativer, og at det fagrer til en kunstig forskyvning mot ytterpunktene.

Uavhengig av forklaring er det ikke mulig a opprettholde ti-punkt skalaen i spgrreskjemaet.
Nar sparsmal har bortimot omvendt normalfordeling blir de fleste statistiske tester usikre og
irrelevante. Selv enkle gjennomsnittsberegninger blir vanskelig, ettersom spgrsmalene i
praksis ikke har noen sentraltendens. Det er heller ikke ngdvendig med ti verdier nar sa stor
andel av pasientene benytter kun to av verdiene.

Variasjon og andel missing

| dette avsnittet ser vi pa om spgrsmal burde vaert formulert pa en annen mate, eller om vi
burde kutte ut noen av spgrsmalene. Derfor har vi sett pa hvilke spgrsmal som skiller seg ut i
positiv eller negativ retning, og om det er mange som finner sparsmalene uaktuelle eller ikke
svarer pa spgrsmalene. Vi undersgker ogsa om variasjonen i svarene er stor eller liten.

Det er vanskelig & sammenligne resultater med ulikt antall svaralternativ bade nar det gjelder
variasjon (SD) og andel som har svart positivt og negativt. Pa grunn av dette behandles
spgrsmal med ulikt antall svaralternativ hver for seg.

Ti-punkt spgrsmal: Variasjon
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Tilsammen var det 34 spgrsmal med ti-punkt skala i sparreskjemaet. I tabellen nedenfor viser
vi spgrsmal hvor over 40 % av pasientene svarer pa det mest positive av ti svaralternativer:

NR. | SPGRSMALSTEMA % SVART SD MODE
EKSTREMT
POSITIVT
21 Mulighetene til 3 veere for seg selv 41,0 2,84 |10
23 1 | Roen pa rommet 51,1 2,72 |10
23 2 | Toalettforholdene 53,4 2,62 |10
23 3 | Bad og dusjforholdene 49,4 2,79 |10
23_4 | Maten 41,6 2,60 |10
23 5 | Renholdet 46,9 2,26 |10

Sparsmal 21 og 23-1 er foreslatt endret ut fra pasientkommentarene. De andre spgrsmalene
gjelder ulike sider ved standarden, som verken har blitt trukket spesielt fram av ansatte eller
pasienter som viktige omrader. Ettersom pasientene i tillegg er sa forngyde med disse
aspektene (og det er viktig a forkorte skjemaet), foreslar vi a fjerne spgrsmalene fra
sparreskjemaet (23_2-23 5).

Ti-punkt spgrsmal: Andel missing

Alle sparsmalene som ikke hadde noe ikke aktuelt”-alternativ hadde en andel som ikke
svarte pa spgrsmalet pa under 3,8%, med unntak av to sparsmal. Sparsmal 29: "I forhold til
dine behov, hvor godt planla dere (du og personalet) tiden etter utskrivning?” skiller seg ut
med en andel som ikke svarer pa 11,9%. Ogsa spgrsmal 33: "Hvor tilfreds er du, alt i alt, med
den pleie og behandling du fikk ved institusjonen?”, skiller seg noe ut med en andel som ikke
svarer pa 6,2%.

Ut fra hva vi spar om i sparsmal 33 mener vi at det ikke bar vaere et "ikke aktuelt”-alternativ
pa spersmalet. Dette er et godt utprevd spgrsmal fra somatikken. Det kan kanskje veere at
spgrsmalet passer bedre til somatikken enn til psykiatrien, og at ordet "pleie” kanskje virker
lite relevant for psykiatriske pasienter. En omformulering av spgrsmalet bar vurderes
nermere.

| forhold til sparsmal 29 kan det veere at en del pasienter planla lite eller ingenting i forhold til
tiden etter utskrivning, men at de heller ikke fglte noe behov for slik planlegging. De som
ikke faler noe behov for en plan kan nok savne et "ikke aktuelt”-alternativ pa spegrsmalet. Ut
fra resultatene pa spersmal om tiden etter utskrivning kan man forsta at en relativt stor andel
ikke faler behov for noen plan. Pa spgrsmal 30, om man opplever seg ivaretatt etter
utskrivning, var det 10,7% som mente det var uaktuelt, og 6,2% svarte ikke pa spgrsmalet.
Det ber tas inn et ikke-aktuelt alternativ pa spgrsmal 29.

Spegrsmal med fem svaralternativer
Det var til sammen 16 spgrsmal med fem svaralternativ i sparreskjemaet. Disse spgrsmalene
gjelder utbytte av ulike behandlinger, behandler-relasjon og informasjon.

Underspgrsmalene til sparsmal 9 og spgrsmal 18 (tilsammen 11 spgrsmal) var uten "ikke
aktuelt’-alternativ. Nesten alle disse spgrsmalene hadde relativt hgye andeler missing med
laveste missing-andel pa 4,1% og hgyeste missing-andel pa 43,6%. Bare spgrsmal 9-1 og 9-7
er med uten endringer i poliklinikkskjemaet (dvs. at de ogsa endres i dggnskjemaet), og vi
velger derfor bare a se pa dem i tabellen nedenfor.
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NR. | SP@GRSMALSTEMA % UAKTUELT | SD % neg
9-1 Tid til samtale og kontakt med behandler | 4,1 1,25 16,3
9-7 Behandlerne fglger opp tiltak som planlagt | 14,4 1,31 14,9

Spersmal 9-1, som har lav andel missing, kan veere med uforandret ogsa videre. Spgrsmal 9-7,
har en relativt hgy andel missing til a veere et sparsmal uten "ikke-aktuelt”-alternativ. For
pasienter som har veert innlagt kort tid, kan det nok vaere vanskelig a vite om behandlerne
falger opp tiltak som planlagt. Det er en betydelig andel av pasientene som har veert innlagt
kort tid, og det bar derfor vurderes et svaralternativ; "ikke noen mening” pa spgrsmal 9-7.

Oppsummering av endringsforslag

Formalet med undersgkelsen bagr komme tydeligere frem, og vi bar ha noen
innledende setninger som forklarer hva de skal svare ut i fra.

Vi ber understreke at resultatene blir behandlet konfidensielt og anonymisert, og var
rolle bar avklares.

Alle ti-punkt spgrsmal endres til sparsmal med fem svaralternativer.

Endringer pa eksisterende enkeltspgrsmal:

(o]
o
(o]

(o]

(o]

(o]
(o]
(o]

Spersmal 1: Spesifisere at det gjelder siste innleggelse.

Spersmal 9-7: Tilby ikke-aktuelt kategori "Falte ikke behov for noen plan”.
Spersmal 21: Spgrsmalet bar omformuleres, sparre om muligheten for
privatliv.

Spersmal 37: Spgrsmalsstillingen bar omformuleres, eller vi kan gke antall
svaralternativ slik at alle som gnsker a svare ja til sparsmalet, kan krysse av ja
for et alternativ. Det enkleste er & legge til et svaralternativ; "ja, annet”. En
annen mulighet er & bare ha ja og nei som svaralternativ.

Spersmal 23-1: Sparsmalet ber endres slik at det fanger opp misforngydhet ved
a dele rom med andre (fjerne fra spgrsmalsbatteriet til sparsmal 23).

Spersmal 29: Her bar det veere et ikke-aktuelt alternativ.

Spersmal 33: VVurdere endring i sparsmalsformuleringen.

Kuttforslag: spgrsmal 23_2-23 5 og spgrsmal 46.

Spersmal/temaer man kan ha flere spgrsmal rundt:

(0]

O o0oo0oo

(0]

Helhetsopplevelser (savn etter noen fagpersoner a snakke med, isolasjon,
opphold meningsfullt, noen som sa deres behov)

Tvang

Ettervern og individuell plan

Handtering av konfliktlgsing, trygghet

Tilgjengelighet (for eksempel ventetid)

Behandlerkompetanse

Pa slutten av spgrreskjemaet kan man i tillegg til dagens fritekst-sparsmal ha et
spgrsmal om hvilke behandlings- og aktivitetstilbud pasienten gnsker at institusjonen
skal tilby
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Vedlegg 8. Notat med oppsummering av kvalitative intervjuer

Dette notatet oppsummerer hovedfunnene fra kvalitative intervjuer med 12 pasienter.
Formalet med intervjuene har vert eksplorativt; hva mener pasientene selv er viktig for at de
skal veere forngyd med tjenesten de mottar? Intervjuene har vert gjennomfart som et ledd i
utviklingen av et sparreskjema som skal kartlegge pasienttilfredshet i psykisk helsevern.
Hovedmalet har veert at sparreskjemaet skal inneholde spgrsmal om tema som er viktige for
brukerne/pasientene. Det har ogsa vert et mal a fa innspill som kan bidra til at formuleringene
av bade sparsmal og svaralternativer blir s gode som mulig.

Det har veert viktig a fa tak i erfaringer og synspunkter som vi, som forskere, ikke allerede
hadde tenkt pa. Vi hapet derfor at intervjuene skulle gi oss bade en mulighet til & formulere
bedre de spgrsmalene vi allerede hadde, og at de skulle hjelpe oss til & oppdage nye ting. Vi
valgte derfor en sveert dpen tilnaerming i intervjuene. Mandatet vi fikk for & gjennomfare
intervjuene var apent: Finn ut hva pasientene selv synes er viktig. Hvilke tema dukker opp nar
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 vare tilstede i
tjenesten for at de skal veere tilfreds med hjelpen de har fatt?

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

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

Det er gjennomfart 11 kvalitative intervjuer, og vi har til sammen intervjuet 12 personer. Vi
har intervjuet pasienter med erfaringer fra h.h.v. AHUS, akuttavdeling pa Ulleval, et
dagsenter, dagpasient pa 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.

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

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

Som utgangspunkt for intervjuene laget vi en intervjuguide med spgrsmal og tema vi antok
det kunne veere aktuelt & ta opp. Imidlertid var det et poeng at informantene skulle ha en

58



styrende rolle. Intervjuguiden skulle derfor bare fungere som et hjelpemiddel hvis det var
vanskelig 8 komme i gang, og ikke som en mal som intervjuet matte fglge. Ingen intervjuer
fulgte intervjuguiden, men i alle intervjuene ble den pa 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 a kommentere var forstaelse og
tilnserming til feltet. (Er vi opptatt av de riktige tingene? Er vi opptatt av tingene pa den
riktige maten?) De fleste intervjuene tok ca. en time, noen litt mer, og vi holdt pa sa lenge
informantene ville.

Alle informantene har gitt uttrykk for at det var en positiv opplevelse & delta i intervjuene.
Samtidig har vi ogsa sett at selve intervjusituasjonen kunne vere en pakjenning for noen ved
at de ble tratte og slitne, og for noen har det vert vanskelig & snakke om enkelte ting. Vi har
veert ngye med a fortelle at intervjuet var frivillig, at de selv bestemte hvilke tema som skulle
taes opp og at de nar som helst kunne velge & avbryte. Imidlertid har ingen gnsket & 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 pa en spesiell mate i forhold til sin
sykdom/vansker. Det er et relevant spgrsmal/innvending om slike forhold vil kunne svekke
muligheten for & fa gode data. Selvfalgelig har vi hatt intervjuer der informantene har veert
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 fatt. 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 gjare intervjuene

Vi, som forskere, er blitt mgtt med apenhet og velvilje bade fra de fagpersonene vi kontaktet
og fra de vi har intervjuet. Det ligger ogsa en personlig utfordring & skulle gjennomfare denne
typen intervjuer. Vi kan ikke komme bort fra at nar 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 ma snakke om tildels sveert vanskelige og personlige ting. Det vil si
at de ma veere villige til & utlevere sine mest sarbare sider til en fremmed person.

Vi har forsgkt & poengtere var forpliktelse til fortrolighet og konfidensialitet ved at vi har
fortalt om var taushetsplikt, og om deres rett til & bestemme hva de skal fortelle til oss og nar
de vil avslutte samtalen. Vi har bestrebet oss pa a oppfere oss og presentere vart &rend pa en
slik mate at informanten tror pa oss og far tillit til oss. Samtidig utleverer ikke vi oss pa
samme mate til informanten som informanten gjar 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.
farti 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 attfgringsopplegg. To har veert i kontakt med psykiatrien
fra tenarene, de andre hadde den farste kontakten i voksen alder.

Mange av informantene uttrykker sinne og bitterhet mot psykiatrien. Dette er rettet bade mot
hele systemet og mot enkeltpersoner de har mgtt. For noen handler dette om at de har
erfaringer som strekker seg over en tyvears periode. To informanter har bevisst valgt a sgke
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 serlig om mennesker de har mgtt 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 a gi innspill som
kan forbedre spgrreskjemaet for psykisk helsevern, i farste 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 ma vise ekte omsorg, vennlighet og interesse

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

Det er et klart uttalt behov for & oppleve at behandlerne spgr hvordan de har det, og 'ser' dem.
Informantene forteller at de trenger a 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 a tjene penger'.

2) Mulighet for medbestemmelse og pavirkning i behandling

Et annet tema i intervjuene er informantenes sterke gnske om a fa vaere med og bestemme, og
at deres synspunkter blir tatt hensyn til. De gnsker a bli lyttet til av behandlere og personale,
med tanke pa hvilke gnsker og vurderinger de selv har nar det gjelder behandlingsopplegg.
Informantene uttrykker et sarlig sterkt gnske om medbestemmelse nar det gjelder
medisinering, og dette gnsket 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 gnske om a medvirke i valg av andre terapier, for eksempel om
eller nar der er gunstig med individualterapi eller gruppeterapi.
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Informantene gnsker 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 gnsker mindre medisiner og mer av annen type behandling, spesielt
individuelle samtaler. De gnsker ogsa 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 nar det gjelder tidspunkt for utskriving, for a forberede
seg til utskrivning og for a fa hjelp til & 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 a 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 i en planlegging, og behov for oppfalging i forhold til alt det
praktiske ved & komme ut i samfunnet igjen — bolig, gkonomi, jobb. Det dreier seg ogsa om
behov for & vite at noen falger dem opp, eller at de har noen & henvende seg til, dersom tiden
etter utskrivningen blir for vanskelig.

Farste tema: Behovet for a fale personalets omsorg og interesse

For vi gdr inn i temaet vil vi presisere at falgende endring ma gjeres i sparreskjemaet: 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 miljgpersonale, 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 rgd trad gjennom intervjuene.
Informantenes fortellinger synes a fremheve dette som det viktigste premisset for at
oppholdet og behandlingen skal oppfattes som god. Har behandleren/personalet interesse og
forstaelse 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 ere.

Drgmmebehandleren er en menneskekjaerlig 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 ma oppsgke og
dra ut fra klikken. Det er de som ma pa jobb for a fa penger. Den andre typen er de som
oppsgker pasientene selv, de som faktisk vil pa 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 & vere her og ha syklubb”.

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

| lgpet 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 sa 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 ogsa 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 avgjgrende, ikke hvordan du selv fgler at du har
det.
Mann (23) svarer fglgende pa hva han mener er en god behandler:
Det er en man faler 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
hgres ut som en selvfglge, men er det ikke.

Dette handler om informantenes opplevelse av a 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 pa
verdigheten lgs”.

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

Samme informant blir spurt hva som er det viktigste sparsmal vart sparreskjema kan
inneholde, og hans svar er noksa betegnende:

Noe som er typisk kan dere fange opp med dette spgrsmalet: Er du enig med legen i
hvordan du har det? Det vil vaere et enkelt ja-nei spgrsmal 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 vaere mindre.

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

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

Samtidig ser ogsa noen informanter at de selv kan pavirke dette:

Det som er viktig: Den enkelte ma vaere innstilt pa a gjgre noe selv, tarre a bruke
personalet. Du ma selv ta tak i det som er!

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

Mann (42) svarer slik pa spgrsmalet 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 forstar 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
vakne dagen etterpa og ha det bedre. At pasienten far feerre problemer. At de lgser de
problemene som kan Igses.

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:

| sparreskjemaet har vi samme spgrsmal som innen somatikken, et spgrsmal fra Helse Vest
om hvorvidt pasienten ble mgtt med hgflighet og respekt. Dette spgrsmalet er viktig og skal
ikke erstattes, men vi mener bestemt at skjemaet ogsa ma fa inn den dimensjonen som handler
om omsorg/kjaerlighet/varme/empati/interesse. Denne dimensjonen representerer noe annet
enn hgflighet/respekt.

Alle informantene har fremhevet, og vart inntrykk er at hele vurderingen av et
opphold/behandling kan sta og falle pa dette: Har pasienten opplevd & bli mgtt 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 a 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 a vere ekspert pa eget liv, fa nok frihet til a
effektuere dette, og samtidig fa hjelp nar ting er vanskelige.

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

Pa spgrsmal om hva som er helt essensielt i behandlingen, svarer mann (42):
At man blir tatt pa alvor. Man mgter 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 hart om sa mange som
far for mye medisiner. Na er jeg utenfor systemet og kan bestemme selv, og det er sa
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 ifglge informantene overmedisinering og tvangsmedisinering. Samtidig er
det informanter som er forngyd med medisinene de far i dag, men for mange er dette et
resultat av mye prgving og feiling og harde diskusjoner med behandlingspersonalet. En av
pasientene trekker frem at hun i dag er forngyd 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 vart & fa gehar hos behandlingspersonalet om det ubehaget de har
opplevd knyttet til medisineringen. Frustrasjonene og sinnet er patagelig.

Kvinne (ca 60):
Jeg talte ikke medisinene og det er negativt at de aldri prevde a 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 faler seg medisinert og holdt 'pa plass', uten a helt kunne se poenget
eller hvilken hjelp de skal ha i det.

Ogsa en kvinne (30) som nylig har avsluttet et behandlingsopplegg ved en poliklinikk, har
samme refleksjon:
Jeg ville slippe a 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 a lgse 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
lasning utenfra, og det er ikke det jeg seker.

Hun har ogsa erfaring fra et annet land, og mener at de norske legene virker svert ivrig etter a
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 prave medisiner
farst og hvis det ikke hjelper, ja, sa kan du fa terapi.

Kvinne (ca 30)
Jeg foler at friheten min er bergvet nar jeg ma ga pa medisiner, fgler det annerledes. Jeg
ser klarere hva som skjer med meg uten.

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

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

Informantene forteller ogsa 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 spgrsmal i sparreskjemaet som dekker dette, men
svaralternativene er der: gnsker — gnsker ikke. De angir ikke grad, dvs om pasientene gnsker
mer eller mindre av en type terapi.

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

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

@nsket det ikke/ville ikke hatt i det hele tatt
Mye mindre

Akkurat passe

@nsket mer

@nsket 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 a kunne vere teff nok til & si ifra selv, til & ha tilstrekkelig egen innsikt, og om hvordan
tjenesten ‘oppfaerer 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 a sette grenser. Jeg
har etterhvert forstatt at jeg kan styre mer selv. Det er viktig.

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

Han gir et eksempel:
Det med a bli trodd... jeg ble darlig 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 a bruke sin energi pa:
Men jeg ma bitche og krangle noe javlig for a fa til et behandlingsopplegg som hjelper
meg.

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

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

Dette er et tema som kanskje ikke direkte kan ga inn i spgrreskjemaet, men som kan gi oss litt
bedre forstaelse for en ev. misngye 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 pa den annen side kravet om selvstendighet og
handlekraft som vil mgte 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 gjares, gjeres pa 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 serlig sterkt hvor vanskelig
det er & 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 gjare 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, sa syr
de mer puter under armene pa pasientene. | behandlingen ma det veere en balanse
mellom frihet, ansvar og avhengighet.

| et slikt scenario, der man ikke far prgve ut selv, men hele tiden blir fortalt hva og hvordan
man skal gjere ting, vil det ogsa bli lite rom for prgving og feiling.
Mann (42) papeker nettopp dette som en svakhet ved systemet, og kobler det serlig til bruk av
medisiner:
Det er utrolig viktig at folk far prgve seg fram og kjenne pa kroppen hvor mye
medisiner som hjelper. At man far prgve og feile litt. Hvis man far bestemme selv, sa er
det sikkert noen som vil ga pa trynet. Men sann er mennesket! La dem prgve selv i
stedet for a stotte de opp uten at de far prove.

Denne kritikken av tjenestene kan sies a veere pa 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 a bli hart og tatt pa alvor nar man fremmer sine gnsker og
synspunkter om behandlingen:
Nar jeg forteller legen og behandler hvor lite forngyd jeg er med opplegget, blir det sett
pa som et problem jeg har.

Men som en av informantene papeker handler det ogsa om hjelp til & realisere det man
bestemmer. Mann (23):
Og mange pasienter trenger hjelp til & delta i & sette mal. Det gjgres pa papiret, men
etter at man har uttrykt sine gnsker far man ikke s mye hijelp til & gjennomfare det. Og
det er trist. | forhold til & nd egne mal, er det tiden etter utskrivning fra institusjonen som
gjerne blir avgjgrende.

Tredje tema: Utskrivningsprosessen - behovet for medvirkning og kontinuitet

Dilemmaet mellom det & fa hjelp og behovet for selvstendighet blir enda sterkere nar
pasientene er skrevet ut til livet utenfor institusjonen. Det er et stort tema i intervjuene: Hvor
viktig det er & fa hjelp til alt det praktiske utenfor.
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Mann (42)
Man trenger ofte hjelp til & etablere seg. Gar man pa trygd og har darlig gkonomi, det
gjer livet vanskelig. Man trenger ofte hjelp til a tilrettelegge bosituasjonen, men det er
ogsa 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
gkonomisk stette til det.

Mann (23)
Det man trenger hjelp til er gjerne praktiske saker som bosted, gkonomi, studielan. 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 hjiemkommunen. Andre har fatt
god hjelp fra sosionomen til & planlegge a 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 sparsmal:

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

Fikk du hjelp til & ordne med bolig/ til & holde orden pa gkonomien din/ ble det satt i gang
noen attfgringstiltak for deg?

Hadde dere et mgte 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 gnsker det, at det er en
konkret person ned navn adresse og telefonnummer.

Hvor ligger initiativet for oppfalgingen? Forslag fra Jeeren DPS:

Ble det gitt tilboud om oppfalging?

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

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

Ble planene lagt far utskrivningen?

Ble det gitt tilbud?

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

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

Foreslo institusjonen at det skulle lages planer?
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