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Sammendrag

Temaet for denne masteroppgaven er brukermedvirkning for ungdom som er pasienter i

pakkeforlgp for psykiske lidelser — barn og unge.

1.1.2019 ble det innfart pakkeforlgp for psykiske lidelser — barn og unge. Et av malene for
pakkeforlgpet er at det skal bidra til gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet. Denne
studien har sett pa hvilke erfaringer ungdommer som er, eller har veert pasienter i
pakkeforlgpet har med brukermedvirkning, og hva de selv mener skal til for a na
malsetningen om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet. Den har sett neermere pa hvilke
omrader ungdommene opplever a fa medvirke pa, hva de gnsker & medvirke pa, og hva som

ma ligge til grunn for at de skal kunne medvirke.

Datamaterialet bygger pa ni kvalitative intervjuer med ungdommer i alderen 15-19 ar, samt

oppfelgende dialogsamtaler med tre av disse ungdommene.

Ungdommenes erfaringer med brukermedvirkning tilsier at det forelgpig ikke har skjedd
noen positiv utvikling av nevneverdig betydning pa dette omradet etter innferingen av
pakkeforlgpet. Vi ser fortsatt det samme utfordringsbildet knyttet opp mot
brukermedvirkning for barn og unge som har vart gjennomgaende i flere pasient- og
brukerundersgkelser de siste tiarene. Ungdommene opplever liten grad av involvering i egen
behandling og kan heller ikke vise til at det blir gjort jevnlige systematiske evalueringer av
behandlingen, noe som anbefales i pakkeforlgpet. Ungdommene gnsker stort sett & bli
involvert i alle deler av forlgpet som omhandler deres egen behandling. For at ungdommene
skal kunne medvirke og komme med reelle tilbakemeldinger pa behandlingen kreves det at
de far tilstrekkelig med informasjon. Med dette menes bade informasjon om hva det
innebzrer & veare pasient i et pakkeforlgp, samt hvilke omrader de kan medvirke pa. For at de
skal komme med reelle tiloakemeldinger er det viktig at det er en trygg relasjon til behandler,
at ungdommene faler seg tatt pa alvor, og at behandler aktivt etterspgr meningene deres og

viser at de virkelig gnsker & hgre hva ungdommene har a si.

Ungdommenes egne anbefalinger om hva som skal til for & na malsettingen om gkt
brukermedvirkning og brukertilfredshet, samsvarer i stor grad med hva som allerede star

beskrevet i pakkeforlgpet.



Abstract

The theme of this master thesis is user participation for adolescents who are patients in a

patient care pathway for mental health disorders.

In 1.1.2019, patient care pathways for mental health disorders for children and adolescents
was introduced. One of the goals for this patient care pathway is increased user participation
and user satisfaction. This study has investigated what experiences adolescents who are, or
have been, have with user participation in this patient care pathway, and what they believe it
takes to achieve the goal of increasing user participation and user satisfaction.

The study has looked more closely at the areas in which adolescents experience being able to
participate in, what they wish to participate in, and what must be the basis for them to be able

to participate.

The data material is based on nine qualitative interviews with adolescents aged 15-19, as well
as follow-up dialogue conversations with three of them.

The adolescents’ experiences with user participation indicate that so far it has been no
positive development of significant significance in this area after the introduction of the
patient care pathway. We still see the same challenges to user participation for adolescents
that has been consistent in several patient and user surveys in recent decades. They
experience little degree of involvement in their own treatment, and cannot point to regular
evaluations of the treatment, which is recommended in the patient care pathway. The
adolescents generally want to be involved in all parts of the process that deal with their own
treatment. In order for them to be able to participate and provide real feedback on the
treatment, it is required that they receive sufficient information. Sufficient information entail
both information about what it means to be a patient in a patient care pathway, as well as
what areas they can participate in. In order for them to provide real feedback, it is important
that there is a safe relationship with the therapist. A safe relationship in which they feel taken
seriously, and where the therapist actively asks for their opinions and communicate that the

therapist genuinely wants to hear what the adolescents have to say.

The adolescents own recommendations on what it takes to achieve the goal of increased user
participation and user satisfaction are largely in line with what is already described in the

patient care pathway.
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1. Innledning

Brukermedvirkning for barn og unge pa psykisk helsefeltet er et lite utforsket felt i Norge
(Viksveen et al., 2021). Flere offentlige dokumenter og brukerundersgkelser har i en arrekke
papekt viktigheten av brukermedvirkning bade pa individ, tjeneste- og systemniva for denne
gruppen. Likevel ser det ut til & veere en langsom prosess for a fa realisert de gode
intensjonene. Utfordringsbildet som tidlige har blitt beskrevet gjer seg gjeldene ogsa i dag.
Barn og unge opplever at de far for lite informasjon og opplever liten grad av medvirkning i

egen behandling.

Fokuset pa brukermedvirkning har blitt ytterligere styrket gjennom innfgringen av
pakkeforlap for psykiske helse og rus som tradde i kraft 1.1.2019. | forbindelse med
innfgringen av disse forlgpene fikk SINTEF i samarbeid med FoU seksjonen ved
Kompetansesenter for rus og avhengighetsmedisin ved St. Olavs Hospital (KoRus - Midt),
Institutt for samfunnsmedisin og sykepleie ved NTNU, og Kompetansesenter for
brukererfaring og tjenesteutvikling (KBT), der jeg selv er ansatt, i oppdrag fra
Helsedirektoratet & gjennomfare en 3-arig falgeevaluering av implementeringen av disse
forlgpene. | den evalueringen er det jeg som har hatt hovedansvaret for gjennomfgringen av

brukerundersgkelsen.

Brukermedvirkning for barn og unge er et tema som jeg har veert engasjert i over lang tid. |
min stilling som prosjektkoordinator i KBT har jeg ledet flere prosjekter der fokuset blant
annet har vaert pa metodeutvikling for brukermedvirkning for denne gruppen. Jeg har i en
periode pa over seks ar intervjuet en rekke barn og unge som er brukere av psykisk
helsetjenester om hvilke erfaringer de har med tilbudene de mottar. Gjennom disse
intervjuene har jeg tydelig sett hvilke utfordringer barn og unge star ovenfor nar det kommer
til brukermedvirkning. | forbindelse med SINTEFs evaluering av pakkeforlgpene for psykisk
helse og rus (Adnanes et al., 2021) gjennomfarte jeg intervjuer med ni ungdommer om deres
erfaringer med & vere pasienter i et pakkeforlgp. | denne masteroppgaven har jeg tatt
utgangspunkt i disse intervjuene for a se naermere pa hvilke erfaringer disse ungdommene har

med brukermedvirkning og hva de tenker skal til for & na malsettingen med a styrke dette.



1.1 Formal, problemstilling og forskningsspgrsmal

| evalueringsrapporten til SINTEF (Adnanes et al., 2021), blir brukererfaringene fra alle de
tre forlgpene: psykiske lidelser - voksne, psykiske lidelser - barn og unge, og tverrfaglig
spesialisert rusbehandling (TSB) presentert i samme rapport. Formalet med denne oppgaven
er & ga mer i dybden pa hvilke spesifikke erfaringer ungdom som er pasienter i pakkeforlgp
for psykiske lidelser - barn og unge har med brukermedvirkning, og hva de selv mener skal til
for & na malsettingen om & styrke dette. | oppgaven vil jeg ogsa se nermere pa hvilke faktorer
som ma ligge til grunn for at medvirkningen deres skal bli reel. Det er gnskelig at dette skal
kunne bidra til gkt kunnskap om hva som er ungdommenes behov, slik at behandlere pa best

mulig mate kan imgtekomme disse behovene.
Problemstillingen for denne oppgaven er som faglger:

Hvilke erfaringer har ungdom med brukermedvirkning i pakkeforlgpet for psykiske lidelser —
barn og unge, og hva mener de skal til for a realisere malet om gkt brukermedvirkning og

brukertilfredshet?
Forskningssp@rsmal:

- Pahvilke omrader gnsker ungdommene a medvirke?
- Pa hvilke omrader opplever ungdommene at de far medvirke i behandlingen?
- Huvilke faktorer ma ligge til grunn for at ungdommene skal kunne medvirke i egen

behandling?

1.2 Oppgavens oppbygning

Som vist til innledningsvis ser det ut til & ha veert store utfordringer over lang tid nar det
gjelder brukermedvirkning for barn og unge. Jeg vil derfor starte denne oppgaven med a se
narmere pa den langsomme utviklingen pa dette feltet og hva som blir sett pa som
utfordringshildet bade fer og na. Deretter vil jeg vise til bakgrunnen for innfaringen av
pakkeforlgp, samt gi en ngye beskrivelse av innholdet i pakkeforlgpet og dets fokus pa
brukermedvirkning. | kapitelet vil jeg ogsa gjare kort rede for relevante formuleringer,
paragrafer og artikler fra Pasient- og brukerrettighetsloven og FN's barnekonvensjon. Kapitel
2. vil ta for seg tidligere forskning og kunnskapsstatus bade nar det kommer til
brukermedvirkning for barn og ungdom og nar det kommer til erfaringer med pakkeforlgp. |
kapitel 3 vil jeg gjare rede for studiens teoretiske utgangspunkt. Deretter fglger
metodekapittelet der jeg vil beskrive hvilke metoder som er benyttet i studien. | kapittel 5



presenteres studiens funn, som videre vil bli dregftet i lys av relevant teori i kapitel 6. Kapitel

7 bestar av en avslutning der jeg samler tradene og svarer ut studiens forskingsspgrsmal.

1.2 Bakgrunn

1.2.1 Brukermedvirkning for barn og unge - en langsom prosess.

Flere offentlige dokumenter har i en arrekke papekt viktigheten av brukermedvirkning bade
pa individ, tjeneste- og systemniva for barn- og unge som er brukere av psykisk
helsetjenester. Likevel ser det ut til at det er en langsom prosess for & fa realisert de gode
intensjonene. Plan for brukermedvirkning, Mal, anbefalinger og tiltak i Opptrappingsplanen
for psykisk helse (2006) papekte i sin tid det faktum at det kan veere utfordrende for barn og
unge & fremme sine synspunkter, gnsker og behov overfor tjenesteapparat og at de i liten grad
har blitt invitert til & uttrykke sine egne meninger som brukere av tjenestene. Det skrives at
kommunikasjon med malgruppen kan vere en utfordring, og at dersom barnet eller
ungdommen skal oppleve en reell medvirkningsmulighet, er det avgjerende & bruke et sprak
som vedkommende kjenner og forstar (Larsen et al., 2006, s. 29). 12020, 14 ar senere sier
ungdom som selv har egenerfaring med & motta helsetjenester at de fortsatt opplever
manglende kommunikasjon i mgte med helsepersonell, og at de opplever at de ikke far
mulighet til & gjere valg knyttet opp til egen behandling. Det blir papekt, i likhet med hva
som star i planen for brukermedvirkning fra 2006, at det er viktig & snakke et sprak som de

unge forstar (Unge funksjonshemmede, 2020, s. 22).

Det ser ut til & veere liten interesse fra myndighetenes side om hva pasienter i barne- og
ungdomspsykiatrien (BUP) mener om behandlingen de far. Av 97 ulike PasOpp-rapporter pa
Folkehelseinstituttets nettsider! finnes det per dags dato kun to rapporter som omhandler hva
pasienter i BUP mener om tjenestene de far. Ingen av disse rapportene er direkte
tilbakemeldinger fra barn eller unge selv. Den ene rapporten omhandler foresattes tilfredshet
med BUP poliklinikker, mens den andre rapporten tar for seg utviklingen av et spgrreskjema
til bruk i BUP? (Westbye & Schei, 2021). Resultatene fra FHI's brukerundersgkelse blant
foresatte i 2017 viste at informasjon om behandlingsmuligheter og innflytelse pa valg av
behandlingsopplegg var noe av det som ble trukket fram som darlig. Majoriteten av de
foresatte som hadde blitt spurt uttrykte at de ikke opplevde a bli hart eller sett, og at dette i

enkelte tilfeller ogsa var gjeldene for barnet. En del tok ogsa opp at de ikke fikk komme med

! https:/iwww.fhi.no/sys/sok/?term=BUP#
2 https://www.fhi.no/kk/brukererfaringer/sporreskjemabanken/barn-og-unges-erfaringer-med-psykisk-helsevern-
poliklinikk-bup/
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innspill i forbindelse med behandling dersom de hadde det (Skudal & Holmboe, 2019, s. 48).
| 2006, 11 ar far den omtalte undersgkelsen, gjennomfarte Kunnskapssenteret en
brukerundersgkelse blant foreldre til barn og unge som hadde mottatt poliklinisk behandling i
BUP. Det fremkom i denne undersgkelsen at de foresatte vurderte temaet «informasjon og
medbestemmelse» som det darligste i hele undersgkelsen. De var sarlig misforngyde med
informasjon om hvilke behandlingsmuligheter som fantes for barnet, og at de hadde liten
innflytelse pa valg av behandlingsopplegg (Rambgll, 2012, s. 76). Dette bekrefter at det er
liten grad av utvikling pa dette feltet. En oppsummering av landsomfattende tilsyn av
poliklinikker i psykisk helsevern for barn og unge i 2013 og 2014 viste at en rekke
poliklinikker og helseforetak hadde et forbedringspotensial nar det kom til & sikre
ivaretakelse av brukernes rettigheter pa omradene som ble vurdert (Helsetilsynet, 2015, s.
25).

Opptrappingsplanen for barn og unges psykiske helse (2019-2024) peker pa viktigheten av at
barn og unge skal hgres og vaere med pa a sette mal i samarbeid med tjenestene. Det vises
ogsa der til at det fortsatt er behov for sterkere medvirkning fra barn og unge nar beslutninger
som omhandler behandling i psykisk helsevern skal tas (Prop. 121 S (2018-2019), s. 10)
Regjeringens strategi for god psykisk helse, Mestre hele livet (2017-2022), har vist til at de
vil sikre rutiner og systemer for a ivareta brukeres innflytelse og medvirkning
(Departementene, 2017, s. 33). Noen ar senere viser regjeringen til at det skal innfgres
pakkeforlgp for psykisk helse og rus, og at dette vil veere med pa a sikre medvirkning
gjennom deltakelse i hele forlgpet. (Prop. 121 S (2018-2019), s. 43-44).

| Veileder for poliklinikker i psykisk helsevern for barn og unge (2008) star det om
brukermedvirkning pa individniva at behandlingsansvarlig aktivt skal etterspgrre og innhente
barn og unges synspunkter og forslag til forbedringer nar det kommer til tjenestene de mottar.
Det vektlegges at behandler i samarbeid med barn/ ungdom og foreldre ber sette opp mal for
utredningen og behandlingen. Rammene for behandlingen skal diskuteres, og det bgr legges
opp til regelmessige evalueringer. Sparsmalene til brukerne bgr omfatte hvorvidt de har
opplevd likeverd, samarbeid og maloppnaelse. Det bar ogsa tilstrebes apenhet om eventuelle
utfordringer i samarbeidet og barnets/ ungdommens og foreldredenes vurdering av bedring og
tilfredshet bar kartlegges (Helsedirektoratet, 2008, s. 14). Beskrivelsen av brukermedvirkning
i denne veilederen er tilnzermet identisk med hva som star beskrevet i pakkeforlgpet for barn

og unges psykiske lidelser som ble iverksatt 11 ar senere.
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1.2.2 Bakgrunn for innfgring av pakkeforlgp for psykisk helse og rus

Et pakkeforlgp er et normerende pasientforlgp som skal sgrge for a organisere utredning,
behandling og oppfalging, kommunikasjon med bruker og pargrende, samt ansvarsplassering
og forlapstider (Helsedirektoratet, 2019). Noe av inspirasjonen for a innfgre pakkeforlgp for
psykisk helse og rus i Norge er hentet fra de gode resultatene som har fremkommet gjennom
innfgringen av pakkeforlgp for kreft. Dette forlgpet viser til at mer enn 70 prosent av
behandlingsforlgpene gjennomfares til angitt tid (Haugland & Sjalie, 2018; Helse- og

omsorgsdepartementet, 2016).

Innfaringen av pakkeforlgp innen psykisk helse og rus kan knyttes opp mot regjeringen
Solbergs (2013-2021) overordnede politiske mal om a skape «pasientens helsetjeneste», der
pasienten skal settes i sentrum, ventetider reduseres og kvaliteten heves (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2014). Noe av grunnlaget for innfgringen ligger i det
utfordringsbildet som jevnlig blir dokumentert i Helsedirektoratets statistikk® og rapporter der
det fremkommer at det er stor og ugnsket variasjon i ventetider, utredning, behandling og
oppfalging av personer med psykiske lidelser og rusproblemer. Pasienter og brukere har i
lang tid rapportert om mangelfull innflytelse i behandlingen og at det er behov for mer
sammenhengende og koordinerte tjenester. Denne pasientgruppen har ogsa betydelig lavere
levealder enn resten av befolkningen. Den forventede levetiden for personer med alvorlige
psykiske lidelser er omkring 20 ar kortere enn for resten av befolkningen, noe som i stor grad
skyldes komplikasjoner med somatisk helse (Lien et al., 2015). Av den grunn vil
pakkeforlgpet ogsa ha gkt fokus pa somatisk helse og gode levevaner slik at de kan forsgke a
utjevne disse forskjellene. Forlgpenes hensikt er ogsa a sikre individuell tilpasning til
pasienters og pargrendes gnsker og behov. Det vektlegges at det skal bli gitt god informasjon
gjennom hele forlgpet. | tillegg skal det sikres at det blir gitt et likeverdig tilbud uavhengig av
hvor i landet du bor (Helsedirektoratet, 2018a, s. 3; Adnanes et al., 2021, s. 17).

3 https://www.helsedirektoratet.no/statistikk?filter Tjeneste=Spesialisthelsetjeneste
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Pakkeforlgpets formal konkretiseres med fglgende fem malsettinger:

1) @kt brukermedvirkning og brukertilfredshet

2) Sammenhengende og koordinerte pasientforlgp

3) Unnga ungdig ventetid for utredning, behandling og oppfalging

4) Likeverdig tilbud til pasienter og pargrende uavhengig av hvor i landet de bor
5) Bedre ivaretakelse av somatisk helse og gode levevaner.

1.2.3 Holdninger til pakkeforlgp

For innfaringen av pakkeforlgp var det stor skepsis blant fagfolk om hvorvidt dette ville vaere
en hensiktsmessig organisering av behandlingen i psykisk helsevern. @rjasster (2021) har
med utgangspunkt i diskusjoner knyttet opp mot innfgringen av medikamentfrie tilbud og
pakkeforlgp for psykisk helse og rus sett neermere pa hvilke diskusjoner som har veert synlige
i det offentlige ordskiftet og hva de forteller oss om hvilke krefter som er i spill i dagens
psykiske helsevern. Nar det kommer til pakkeforlgp finner hun at det har oppstatt to motpoler
nar det gjelder troen pa hva som sikrer kvalitet og ressursutnyttelse i psykisk helsevern; troen
pa logistikk og kontroll pa den ene siden, og viktigheten av fleksibilitet, individuell
tilpasning, og tillit pa den andre siden. Myndighetene argumenterer for at pakkeforlagp er et
ngdvendig grep i kampen mot forskjellsbehandling. Brukermiljgene er enige at
likebehandling kan veere en viktig pekepinn pa kvalitet, men ser likevel farer ved at
behandlingen organiseres pa denne maten. De frykter at pakkeforlgpene kan fa motsatt
konsekvens dersom rammene fgrer til ugnsket ensretting og standardisering. Enkelte
Klinikere stiller ogsa spersmal ved om det gar an a standardisere fleksibilitet. Klinikere ser
heller behovet for en tillitsreform mer enn en detaljert administrativ mal- og resultatstyring
som kobles opp mot en New Public Management — filosofi. De mener at det & tvinges inn i et
mer instrumentelt forhold til jobben de gjer ikke ngdvendigvis vil gagne hverken dem eller
pasientene, men at det snarere kan true relasjonen (Qrjaseeter, 2021). Drjaseters studie viser
til offentlige uttalelser og diskusjoner som har oppstatt i forkant eller rett etter innfaringen av
pakkeforlgpene. Vi finner igjen lignende tanker, holdninger og erfaringer bade blant fagfolk
og brukere etter at forlgpene har blitt innfert, noe jeg vil komme tilbake til senere i oppgaven.
1.5. Pakkeforlgpet for psykiske lidelser - barn og unge *

Pakkeforlgpet er utredet med en kunnskapsbasert tilneerming, hvilket vil si at forskning,
klinisk erfaring og brukermedvirkning er lagt til grunn i utviklingsarbeidet (Helsedirektoratet,

2018b, s. 67). For & unnga ubegrunnet ventetid pa utredning og behandling er det innfart

4 Referansene gjelder for pakkeforlgpet som var sist faglig oppdatert 29. september 2020.
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forlgpstider som gir anbefalinger for hvor lang tid de ulike fasene i pakkeforlgpet bar ta. De
anbefalte tidene er den maksimale tiden eller antallet dager tjenesten anbefales a bruke pa
utredning eller tiden som skal ga mellom evaluering av behandlingen (Helsedirektoratet,
2018b, s. 51). For & kunne falge med pa om malsetningene for pakkeforlgpene nas, ma
behandlere kode/ registrere nar de ulike aktivitetene eller tiltakene i forlgpet er utfert.
Institusjonene far manedlige resultatrapporter pa relevante indikatorer slik at de kan fglge
med pa sine egne resultater®. Tre ganger arlig vil disse indikatorene i tillegg bli publisert pa
helsenorge.no. (Helsedirektoratet, 2018b, s. 40). For & sikre sammenhengende og koordinerte
forlgp uten ungdvendig ventetid, skal alle pasienter i et pakkeforlgp fa utpekt en
forlgpskoordinator. Forlgpskoordinatorens rolle er blant annet at den skal veere tilgjengelig
for pasient og/ eller foreldre, samt involvere instanser til pasienten har fatt en behandler i
spesialisthelsetjenesten, koordinere pasientforlgpet, ogsa ved uteblivelse fra avtaler. Den skal
ha et overordnet ansvar for at forlgpstidene fglges og at malepunkter kodes. | tillegg skal den
informere, veilede og gi rad til pasient og eventuelt pararende om pakkeforlgpet, og ved
behov skal den koordinere avtaler og samarbeidsmater, samt samarbeide med
forlgpskoordinator i kommunen (Helsedirektoratet, 2018b, s. 7). Figuren nedenunder viser

sentrale hendelser i pakkeforlgpet (Helsedirektoratet, 2020b, s. 8)

Pakkeforlop for psykisk helse og rus (®) = Foropstia

Brukermedvirkning og samhandling

Pasient med psykisk lidelse og/eller
rus- og avhengighetsproblemer

med pasient L ! / Behandlingendbehandiings- -
hans/hennes skal lede tl en behandlingsplan skal planen skal evalueres Ta beshutning ]
behov, mdl og hethetlig vurdening utarbeides kontinuerlig for & sikre om hvilke tiltak
onsker for 0g besluning om i samarbeid med at pasienten fir god 0g detev erbehov o
behandling wvidere tiltak pasenten nktig behandling for videre

Avklare sammen

henvender seg til:
Henvisning : Kartlegging Behandling Evaluering og ev. justering :
og start H og utredning og oppfelging av behandling :
: Plan- /\
H legging av
. behandling
Kommunal . /' \l
possnshs : Rettti Forste Basis
omsorgstjeneste - - — 1 Behandling = valuering —
Fastiege = H 3 samtale utredning H £
Annen spesialist H .
Annen henviser E @ "y o= @
: Unide 4
H |
H

Registrering av koder

Figur 1: Figuren viser gangen og innholdet i pakkeforlgpene for psykisk helse og rus (Helsedirektoratet,
2020b, s. 8)

5 https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/statistikk-fra-npr/pakkeforlop-for-psykisk-helse-rus
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Som figur 1 viser sa starter pakkeforlgpet hos fastlege eller en annen henviser fra kommunen
som henviser pasienten til behandling i spesialisthelsetjenesten. Pakkeforlgpet registreres og
males nar spesialisthelsetjenesten har mottatt henvisningen. Dersom retten til helsehjelp
innvilges, startes basis utredning som er satt til seks uker. Utredningen skal lede til en
helhetlig vurdering av og beslutning om videre tiltak, en sakalt klinisk beslutning. Dersom
man ikke har kommet fram til en diagnostisk avklaring etter basis utredning, apnes det opp
for & gjare en utvidet utredning. Ved behov for utvidet utreding skal dette starte uten opphold.
Dersom det blir konkludert med behov for behandling eller videre oppfelging i

spesialisthelsetjenesten, skal ogsa denne behandlingen starte uten opphold.

Behandlingen skal veere kunnskapsbasert og skal tilpasses pasientens gnsker og behov. |
pakkeforlgpet for barn og unge skal behandling og oppfelging av pasienten ha et
familieperspektiv som ogsa skal sikre at mindredrige sgsken blir godt ivaretatt
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 28). Somatisk helse skal falges opp som en integrert del av
behandlingen. Oppfalgingen av dette bar skje i samarbeid med fastlege,
kommunehelsetjeneste og spesialisthelsetjenesten. Ved poliklinisk behandling er det
behandlingsansvarlig som er ansvarlig for & avklare hvem som skal falge opp pasienten
somatisk. Ved innleggelse er det den aktuelle institusjonen som har dette ansvaret. | alle
pakkeforlgpet skal det, ut fra pasientens gnsker og behov, sikres at det er et samarbeid med
foreldre og/ eller andre instanser. Det skal ogsa sikres at det blir gitt tilbakemelding til
fastlege eller annen henviser nar behandlingsplan er utarbeidet og dersom det skjer starre
endringer i pasientens tilstand. Pasientens fastlege bar veere orientert om behandlingen
gjennom hele forlgpet. Dersom pasienten har behov for oppfalging i kommunen underveis i
forlgpet bar kommunen varsles om dette sa snart som mulig, slik at det kan innledes et tidlig
samarbeid om tiltak. Ved behov for samarbeidsmater mellom pasient og/eller foreldre,
aktuelle kommunale tjenester og psykisk helsevern bgr dette gjares jevnlig
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 24). For a sikre gnsket behandlingsutbytte og individuell
tilpasning anbefales det at det bgr det gjennomfares systematisk og kontinuerlig
tilbakemelding/ evaluering av behandlingen fra pasienten. Det anbefales at det tas i bruk
standardiserte verktgy for & male effekten av behandlingen tidlig i forlgpet, ved evaluering og
far avslutning av forlgpet. Malingene bgr som et minimum omfatte symptomniva,
funksjonsniva og livskvalitet. I tillegg ber man ogsa male pasientens tilfredshet med
behandlingen (Helsedirektoratet, 2018b, s. 55). Det anbefales ogsa da at det tas i bruk

standardiserte feedbackverktay.
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1.5.2 Pakkeforlgpets fokus pa brukermedvirkning

Det falgende kapittelet beskriver hvordan brukermedvirkning i de ulike fasene i
pakkeforlgpet for psykiske lidelser for barn og unge skal bli ivaretatt. Aller farst ser jeg pa
det som hensiktsmessig a presisere hvordan Helsedirektoratet definerer brukermedvirkning i

pakkeforlgpene:

Brukerne har rett til & medvirke, og tjenestene har plikt til & involvere brukeren.
Brukermedvirkning forutsetter at pasienten ses som en likeverdig partner i diskusjoner
og blir hart nér det tas beslutninger som angér han/henne. A legge brukerperspektivet
til grunn innebaerer at forebygging, kartlegging, behandling og samarbeidsmeter tar
utgangspunkt i pasientens og/ eller foreldres ev. pargrendes kunnskap, gnsker og
behov. Brukermedvirkning innebzrer at pasientens og/ eller foreldres, ev. pargrendes
synspunkter legges til grunn og drgftes for a finne den best egnede behandlings-
tilneermingen for pasienten. [...] Pasientens eget gnske om hjelp skal ligge til grunn

for de vurderinger og beslutninger som tas (Helsedirektoratet, 2018Db).

Brukermedvirkning ved fa@rste samtale

Dersom retten til helsehjelp blir innvilget, gjennomfares farste samtale der hensikten er a
avklare pasientens mal, gnsker og behov for behandling og oppfelging. Brukermedvirkning
blir sett pd som en forutsetning for & sikre god utredning og eventuell videre behandling. Det
vektlegges derfor at behandlerne ma sikre at pasientene far god informasjon underveis i
utredningen og i den diagnostiske vurderingen. Informasjonen skal veere tilpasset pasientens
forutsetninger, hvilket inneberer at alder, modenhet, erfaringer og kultur- og sprakbakgrunn
ma tas i betraktning. Dersom pasienten er under 16 ar, skal foreldre eller andre som har
foreldreansvaret som hovedregel involveres. Dersom det ikke er grunnlag for videre
utredning eller behandling i psykisk helsevern, kan pakkeforlgpet i samrad med pasienten
avsluttes etter farste samtale (Helsedirektoratet, 2018b, s. 10).

Brukermedvirkning og involvering under utredning

Etter farste samtale startes basis utredning som skal lede til en helhetlig vurdering og
beslutning om videre tiltak som skal bli tatt, en sakalt klinisk beslutning. Ogsa her vektlegges
brukermedvirkning i den forstand at alle mal og tiltak skal drgftes og avgjares i samarbeid
med pasient og/eller foreldre, og de skal i felleskap lage en plan for basis utredning.
Pasienten og/eller pargrende bar deretter fa en kopi av denne planen. Viktigheten av at det

blir gitt tilstrekkelig informasjon, deriblant hvilke rettigheter man har som pasient, vektlegges
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ogsa i dette kapitelet. Videre anbefales det at det bar benyttes standardiserte verktgy som
maler symptomer og/eller funksjon tidlig i forlgpet, underveis, og far avslutning/ utskrivning
fra spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2018b, s. 11). | etterkant av basisutredning skal
pasient og/eller foreldre medvirke nar klinisk beslutning om behov for videre tiltak skal bli
tatt. Deres gnske om hjelp skal ligge til grunn, og det bar fremkomme i journal hvordan
gnskene er ivaretatt. Hvis man i lgpet av basisutredning ikke har kommet fram til en
diagnostisk avklaring som kan gi grunnlag for tiltak, skal det gis tilbud om utvidet utredning.
Den utvidede utredningen skal ha «et bruker- og mestringsfokus og skal lede til en helhetlig
vurdering og beslutning om videre tiltak». I likhet med hva som star beskrevet for
basisutredning, skal man ogsa her lage en plan for utredningen i samarbeid med pasientene
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 15).

Brukermedvirkning og involvering under behandling og oppfelging

Videre star det at behandlingen skal vaere kunnskapsbasert og tilpasset pasientens og/eller
foreldrenes behov og gnsker. Behandler bgr informere om hvilke behandlingsformer som
enheten tilbyr, og behandlingsformen skal avklares i samrad med pasient og/eller foreldre. |
fellesskap skal det ogsa vurderes hvorvidt pasienten har rett til individuell plan (IP). En
individuell plan kan beskrives som et verktay i form av et planleggingsdokument, og en
strukturert samarbeidsprosess. Pasienter og brukere som har behov for langvarige og
koordinerte helse- og omsorgstjenester, har rett til a fa utarbeidet en lik plan. Retten til en slik
plan er uavhengig av alder, funksjon og diagnose (Helsedirektoratet, 2018c). Behov for
kriseplan/mestringsplan, eller om tilstanden tilsier at det ber etableres en ansvarsgruppe skal
ogsa avklares. Behandlingens varighet bar drgftet, noe som blir begrunnet med at dette,
serlig for ungdom, kan virke motiverende og forebygge dropout. Det anbefales at det tas i
bruk standardiserte feedbackverktgy der pasienten pa en systematisk mate far gitt
tilbakemeldinger til behandler pa hvordan vedkommende opplever behandlingseffekt og
relasjon til behandler. | pakkeforlgpet henvises det ikke til referanser, men de hevder at det
kan vises til at det er gjort erfaringer som tilsier at det dette er med pa a gi pasientene gkt

medvirkning i behandlingen.

Alle pasienter i et pakkeforlgp skal ha en behandlingsplan som skal inneholde en samlet
oversikt over planlagte tiltak og med fastsatte tidspunkter der behandlingen skal evalueres.
Behandlingsplanen bgr minimum inneholde: behandlingsmal, rammer for behandlingen,
behandlingstilnerminger og tiltak, eventuelle tiltak utenfor psykisk helsevern, plan for a

fortsette skole/arbeid eller for tilbakevending til skole/arbeid, ansvarlig for de ulike tiltakene,
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pasient og/eller foreldres ansvar for a falge opp behandlingen, kriterier for avslutning og plan
for evaluering av tiltakene. Planen skal utarbeides i samarbeid med pasient og/eller foreldre,
og det skal tas utgangspunkt i hva som er viktig for dem. Behandlingsmalene bgr settes tidlig
i forlgpet og evalueres jevning. Behandlingsplanen ma justeres i trad med eventuelle
endringer i pasientens utfordringer, funksjonsniva og mal. Dersom det er uenigheter

vedrgrende mal, ma dette journalfagres (Helsedirektoratet, 2018b, s. 20-21).

Brukermedvirkning ved avslutning av behandling

Pakkeforlgpet avsluttes etter en gjensidig avtale mellom pasient og/eller foreldre,
kommune/fastlege og psykisk helsevern. Far avslutningen bgr evalueringspunktene
gjennomgas i et eventuelt avsluttende samarbeidsmgte, der pasienten og/eller foreldres
forventinger til perioden etter avslutning av forlgpet forberedes. Behandler skal informere om
hvilke muligheter for hjelp og stgtte som finnes, og i fellesskap med pasienten planlegge

eventuelle tiltak som kan veere til nytte (Helsedirektoratet, 2018b, s. 30).

Som vi har sett er det altsa detaljerte og klare faringer for hvordan man bar legge til rette for
brukermedvirkning i alle de ulike fasene som det vises til i figur 1. og som her har blitt
beskrevet. Det er riktig nok viktig & merke seg at det ikke star at det er lovpalagt a falge
beskrivelsene som er gitt i pakkeforlgpet.

1.6. Aktuelt lovverk

Som tidligere vist til gir pakkeforlgpet en ngye beskrivelse av hvordan brukermedvirkning
ber ivaretas i de ulike delene av forlgpet. Det er riktignok ikke lovpalagt at behandlere ma
folge dette. Retten til brukermedvirkning er derimot nedfelt i en rekke andre lovverk. Jeg vil
her trekke fram noen av lovformuleringene som jeg anser som szrlig relevante for
problemstillingen i denne oppgaven, deriblant Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) og
FNs barnekonvensjon (1989). Ordlyden i flere av disse lovene er tilnsermet identisk med hva
som star beskrevet i pakkeforlgpet, noe som gjer at man i visse tilfeller kan argumentere for

at behandlere er lovpalagt a falge det som star skrevet i pakkeforlgpet.

1.6.1 Pasient- og brukerrettighetsloven

Kapittel 3 i Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) tar for seg retten til medvirkning og
informasjon. | det falgende har jeg trukket fram noen av lovformuleringene som er relevante
a trekke frem i oppgavens diskusjon. | §3-1 star det blant annet at pasient eller bruker har rett
til & medvirkning nar kommer til gjennomfgring av helse- og omsorgstjenester. De har rett til

a medvirke ved valg mellom tilgjengelige og forsvarlige tjenesteformer, undersgkelses- og
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behandlingsmetoder. Formen for medvirkning skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og
motta informasjon. Det utdypes at barn som er i stand til & danne seg sine egne synspunkter,
skal gis informasjon og hares, og det skal legges vekt pa dets meninger i samsvar med alder
og modenhet. | §3-2 star det blant annet at pasienten skal fa tilstrekkelig med informasjon
som er ngdvendig for at den skal fa innsikt i sin egen helsetilstand og innholdet i
helsehjelpen. Det skal informeres om mulige risikoer og bivirkninger med behandlingen.
Brukerne skal ogsa fa tilstrekkelig med informasjon slik at de kan fa innsikt i tjenestetilbudet
for & kunne ivareta rettighetene sine. Informasjonens form skal veare tilpasset mottakerens
individuelle forutsetninger, som alder, modenhet, erfaring, kultur- og sprakbakgrunn. 1 §3-5
papekes det at informasjonen skal gis pa en hensynsfull mate, og at personellet ma sa langt
det lar seg gjare sikre at mottakeren har forstatt innholdet og betydningen av informasjonen
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

1.6.2 Barnekonvensjonen

| og med at temaet for denne oppgaven er knyttet opp mot brukermedvirkning for barn- og
unge, er det relevant a vise til FNs konvensjon om barns rettigheter (barnekonvensjonen).
Barnekonvensjonen ble vedtatt av De forente nasjoner 20. november 1989 og ratifisert av
Norge 8. januar 1991. 1 2003 fikk barnekonvensjonen status i norsk lov. Konvensjonen er
innarbeidet i menneskerettighetsloven, som i § 3 fastslar at menneskerettighetskonvensjonen
skal ga foran bestemmelser i annen lovgivning dersom det er motstrid. Respekten for barns
selvstendige menneskerettigheter ble ytterligere styrket i 2014 gjennom Grunnlovens egen
bestemmelse om barns menneskerettigheter som star beskrevet i § 104. | denne paragrafen
vernes 0gsa to av de fire grunnleggende prinsippene i barnekonvensjonen: Artikkel 12,
barnets rett til medvirkning, og artikkel 3 hensynet til barnets beste. Artikkel 2, prinsippet om
ikke-diskriminering blir ivaretatt i Grunnlovens § 98, mens artikkel 6, prinsippet om rett til
liv er nedfelt i § 3 (Kipperberg et al., 2019, s. 11).

Gjennomfgringen av barnekonvensjonen i nasjonalstatene blir overvaket av FNs komité for
barns rettigheter, ogsa omtalt som FNs barnekomité. Komiteen gir ut generelle kommentarer
knyttet opp mot sentrale rettighetsomrader i barnekonvensjonen. Disse kommentarene gir
utdypende fortolkninger av barnas rettigheter knyttet opp til hver enkelt artikkel og hvordan
artiklene skal forstas i sin helhet (Kdlhler-Olsen, 2019, s. 44).
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Barnets medbestemmelsesrett reguleres av FNs barnekonvensjons artikkel 12 som sier at:

1. Partene skal garantere et barn som er i stand til & danne seg egne synspunkter,
retten til fritt & gi uttrykk for disse synspunktene i alle forhold som vedrarer
barnet, og tillegge barnets synspunkter behgrig vekt i samsvar med dets alder og
modenhet.

2. For dette formal skal barnet serlig gis anledning til & bli hert i enhver rettslig og
administrativ saksbehandling som angar barnet, enten direkte eller gjennom en
representant eller et egnet organ, pa en mate som er i samsvar med

saksbehandlingsreglene i nasjonal rett.

| denne artikkelen stér det at partene skal «garantere» at barna kan gi uttrykk for synspunkter.
Dette uttrykket gir ikke rom for skjgnn og innebaerer dermed en forpliktelse for a treffe denne
retten. Barnekomiteen papeker at barns evne til a danne seg egne synspunkter kan utvikles
gjennom erfaring, opplysning, kulturelle og sosiale forventninger, samt grader av stgtte og
veiledning (Pedersen, 2019, s. 122-123). Artikkel 24.1 beskriver barns rett til & «nyte godt av
den hgyeste oppnaelige helsestandard og til behandlingstilbud for sykdom og rehabilitering.
Partene skal bestrebe seg pa a sikre at ingen barn fratas sin rett til adgang til slike
helsetjenester (FNs barnekonvensjon, 1989). Barnekomiteen papeker ogsa at dersom det
eksisterer flere ulike behandlingsopplegg som kan vare aktuelle bgr bade fordeler og ulemper
ved disse ses og vurderes i lys av hensynet til barnets beste. Det ma legges vekt pa barnets
egne synspunkter i pakt med alder og modenhet (Kipperberg, 2019, s. 148). Barnekomitéens
generelle kommentar nr. 12 viser ogsa til artikkel 24 som tar for seg barns egen rett til
«klager, oppreisning og erstatning». Det fremgar der at det ma sgrges for lovgivning som gir
barn rett til klageprosedyrer og oppreisning dersom retten deres til a bli hgrt og til & fa sine
synspunkter tillagt behgrig vekt, blir oversett og krenket. Gjennom ordlyden «det ma sgrges
for» blir staten oppfordret til & gi barn en reel klagerett til et ombud eller andre. Pasient- og
brukerrettighetsloven fastslar at et barn kan opptre som part i en sak og gjere partsrettigheter
gjeldende dersom barnet har fylt 12 ar og forstar hva saken gjelder (8 6-5) (Pedersen, 2019, s.
131).

Artikkel 3 i barnekonvensjonen fastslar hensynet til barnets beste. | et rettighetsperspektiv pa
en barnets-beste-vurdering kreves det at barnet skal sikres en rolle i beslutningsprosessen,
enten direkte eller gjennom representasjon. Det at barnet eventuelt er i en sarbar posisjon,

medfarer ikke at retten til & bli hart reduseres, eller at synspunktene deres skal bli mindre
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vektlagt (Kipperberg, 2019, s. 145). Det er riktignok ikke alltid lett & vite hva som er til
barnets beste. Nar fagpersoner skal yte tjenester i forbindelse med helsehjelp overfor et barn,
vil hensynet til barnets beste vare et grunnleggende moment i vurderingen av om tjenestene
og hjelpen som gis er forsvarlige. Dette medfarer at det ikke kan godtas et tiloud som ligger
under den nedre grensen for hva som er forsvarlig. Det kan ogsa oppsta konflikter der
foreldre, eventuelt ogsa barn, og helsepersonell er uenige om hva slags helsehjelp barnet skal
motta. | slike interessekonflikter bgr hensynet til barnets beste styre Igsningen av konflikten.
Komiteen understreker ogsa at det er viktig at barnet mottar relevant informasjon om

spgrsmal som angar deres egen helse (Koéhler-Olsen, 2019b, s. 225-226).

Artikkel 2 i barnekonvensjonen tar for seg retten til ikke-diskriminering. Artikkelen nevner
en rekke omrader der diskriminering ikke skal forekomme, deriblant retten til ikke-
diskriminering av barn med funksjonshemming. Retten til ikke-diskriminering er ogsa omtalt
i FNs konvensjon om rettigheter til mennesker med nedsatt funksjonsevne, artikkel 1.
Rettighetene til et anstendig og fullverdig liv til personer som har fysiske eller psykiske
funksjonsnedsettelser er ogsa presisert i barnekonvensjonens artikkel 23. | barnekomitéens
generelle kommentar til denne artikkelen star det at barn med funksjonshemninger kan bli
utsatt stigmatisering og sosial diskriminering. Faren for at dette skjer er ikke ngdvendigvis
funksjonshemningen i seg selv, men heller en kombinasjon av hva barnet mgter av kulturelle,

sosiale, holdningsmessige og fysiske hindringer.

Artikkel 6 omhandler barnets rett til liv, overlevelse og utvikling. Artikkelen stiller krav om
at barnets gvrige menneskerettigheter i barnekonvensjonen virkeliggjares. Utvikling i dette
tilfellet omfatter barnets fysiske, mentale, psykiske og sosiale utvikling. Barnekomitéens
generelle kommentar nr. 14 papeker at statene ma skape et miljg som ma respektere
menneskeverdet og sikre helhetlig utvikling hos alle barn. Nar fastsettelsen av barnets beste
vurderingen tas ma staten sikre full respekt for deres liv, overlevelse og utvikling (Kohler-
Olsen, 20194, s. 98).
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2. Tidligere forskning og kunnskapsstatus pa feltet.

Det falgende kapitelet tar for seg forskning og erfaringer spesifikt knyttet opp mot barn og
unges medvirkning i psykisk helsevern. 1 tillegg viser kapittelet til forskning og erfaringer
med pakkeforlgp generelt. Det vil si at jeg ikke bare har sett pa det som dreier seg om
brukermedvirkning, eller kun om forlgpet for barn og unge. | og med at innfaringen av
pakkeforlgp for psykisk helse og rus i Norge er relativt nytt, er det forelgpig publisert fa
vitenskapelige artikler som omhandler effekten av eller erfaringer med pakkeforlgp. Det

meste av det som refereres til her vil derfor veere masteroppgaver, undersgkelser og rapporter.

2.1 Barn og unges medvirkning i psykisk helsevern

Barn og unge har over lang tid gitt uttrykk for at de har hatt lite eller i enkelte tilfeller sa godt
som ingen innflytelse pa tjenestene de har mottatt, og opplevd at deres stemme og meninger
ikke har blitt hert i mgtet med systemet (Coyne et al., 2015; Gondek et al., 2017; LeFrancois,
2007; Lundy, 2018). De rapporterer om at de ofte opplever at beslutninger som omhandler
behandlingen deres blir tatt overhodet pa dem uten at de far mulighet til & fremme meningene
sine. Dette kan for eksempel skje i form av samarbeidsmgater der ungdommene enten ikke har
fatt veere med, eller at de kun har veert tilstede i et begrenset tidsrom (Hgiseth et al., 2020;
LeFrangois, 2008). Unge brukere av psykiske helsetjenester rapporter ogsa om at de ikke blir
inkludert nar det kommer til 3 sette mal for egen behandling og a gjennomfare evalueringer
av denne (Gondek et al., 2017; Walker et al., 2010; Adnanes et al., 2021). Medvirkningen har
i stor grad veert preget av manipulasjon og tokenisem, noe som inneberer en form for ikke-
deltakelse der meningene deres ikke har blitt tatt serigst eller hgrt av de voksne. En fare med
dette er at det i enkelte tilfeller kan fare til at barna og ungdommene blir frustrerte,
desillusjonerte, og faler seg ensomme og sviktet noe som kan fare til at de ikke tar initiativ til
videre medvirkning (Gondek et al., 2017; Lundy, 2018; Viksveen et al., 2021).

Det blir sett pa som viktig at ungdommene far informasjon slik at de de blir klar over hvilke
rettigheter de har for medvirkning (Lundy, 2018). Ungdommer med egenerfaring gir i tillegg
uttrykk for at det er viktig at de far ngdvendig informasjon om alt som har med behandlingen
deres a gjare, og at det er rom for 8 komme med tilbakemeldinger pa hvordan de opplever
behandlingen (Hatling, 2021, s. 40). Ungdommene beskriver blant annet at
tilbakemeldingsskjemaer som blir gitt ved avslutning av behandling er irrelevante da de i
enkelte tilfeller kun undersgker hva som har blitt gjort og ikke hva som hjalp. Det er heller
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ikke rom for & gi utdypende kommentarer, noe som ungdommene etterlyste (Sanner, 2014, s.
39).

Bade kommune og spesialisthelsetjeneste har i gkende grad tatt i bruk ulike former for
standardiserte feedbackverktagy som legger til rette for samvalg og behandlingsmal som
defineres av ungdommen selv. Dette kan bidra til at brukernes preferanser og ensker for
behandlingen kommer tydeligere fram (@hlckers, 2020, s. 249). Det har vist seg at
feedbackverktgy har hatt god effekt nar det kommer til utfallet av psykoterapi for voksne,
mens effekten av dette for barn og unge er lite forsket pa (Bergman et al., 2018). Noe
forskning indikerer riktignok at ungdommer opplever raskere bedring i de tilfellene der
feedbackverktay blir tatt i bruk, sammenlignet med de som ikke benytter seg av det (Lavik et
al., 2018b). Ungdom som selv har brukt feedbackverktey har ulike erfaringer med dette.
Enkelte mente at de ikke s& nytten av det for sin egen del, men syntes det var greit a bruke det
dersom det kunne vere til hjelp for BUP. Andre gir eksempler pa at slike
tilbakemeldingsverktay kan vere nyttige dersom man ikke er sa verbal av seg. Da kan det
veere bedre a fylle ut et skjema som gjar det lettere a formidle eventuelle ting som hindrer
fremgang i behandlingen (Hatling, 2021, s. 42; Haiseth et al., 2020, s. 38). Det er riktignok
viktig & merke seg maktskjevheten som ligger i forholdet mellom hjelperen og den
hjelpetrengende, der hjelperen lett blir sett pa som en autoritetsfigur (@hlckers, 2020, s. 249).
Ungdommer som har egenerfaring med bruk av psykisk helsetjenester forteller om
utfordringer med & gi @rlige tilbakemeldinger til behandlere fordi de er redde for & séare
behandlerens falelser eller fordi faler de ma veere takknemlige for at vedkommende forsgker
a hjelpe dem. (Grande, 2019, s. 76; Hatling, 2021, s. 42; Hgiseth et al., 2019, s. 6, 2020, s. 39;
Sanner, 2014, s. 37-38).

Flere studier viser at gode relasjoner til fagpersoner er avgjerende for barn og ungdommers
opplevelse av a bli tatt pa alvor og er i sa mate en forutsetning for deltakelse, uavhengig av
tjeneste (Barneombudet, 2020; Hgiseth, 2021; Kildal et al., 2018; van Bijleveld et al., 2015).
Terapi ser ut til & virke nar ungdommene opplever at relasjonen til behandleren er god, at
terapien oppleves relevant nar det kommer til hvilke mal de har, og at de selv far veere aktive
deltakere i egen behandling. Bare det a bli spurt om hvilke mal de har for terapien, hva de
gnsker, og hva de tenker bgr gjeres annerledes gjar at de opplever et godt samarbeid (Duncan
et al., 2007). Ungdommer med egenerfaring med bruk av psykisk helsetjenester vektlegger
nettopp betydningen av samarbeid og at man ma fale seg trygg, hart og mgtt pa en god mate

for & kunne medvirke. De ser pa samarbeid og brukermedvirkning som viktig i behandling og

23



verdsetter behandlere som jobber «med dem» og ikke noen som driver terapi «pa dem». Et
godt samarbeid blir sett pa som ngkkelen for konstruktive terapiprosesser (Grande, 2019, s.
76; Haiseth et al., 2020, s. 40; Lavik et al., 2018a; Sanner, 2014, s. 37-38).

En studie av ungdommer i behandling for psykisk lidelser viser til at de gnsker & kunne vere
med pa a bestemme hvem som skulle vere deres kontaktpersoner under innleggelsen dersom
relasjonen mellom ungdommen og kontaktpersonen viste seg ikke a fungere (LeFrancois,
2008). Darlige relasjoner, eller hyppig skifte av behandlere som gjar at de til stadighet ma
gjenta samme informasjon og bruke tid pa & bygge en ny og tillitsfull relasjon blir sett pa som
vanskelig. Hyppig bytte av behandlere kan ogsa fare til at ungdommene faler seg forlatt og at
dette vanskeliggjer videre behandling (Kildal et al., 2018; Oruche et al., 2014). For at de skal
klare & dpne seg og utrykke seg, dele erfaringer og uttrykke falelser er det essensielt at
behandleren vier dem full oppmerksomhet og aksepterer dem for den de er (Sagen et al.,
2013). Det at barnets stemme blir hert kan videre fare til gkt selvtillit og selvfglelse
(LeFrancois, 2007).

Personsentrerte tjenester, eller personsentrert omsorg forstaes som et samspill mellom
pasient, paragrende og helsepersonell der fagkunnskap og pasientens gnsker tillegges like stor
vekt. Det bygger pa retten til brukermedvirkning og at alle mennesker har samme verdi
(Nasjonal Helseprotal, 2021). En systematisk review av implementeringen av personsentrerte
tjenester som har tatt for seg hvilke faktorer som er suksess kriteriene og hva som er
barrierene for implementeringen av en personsentrert tjeneste, viser at noe av det som er med
pa & fremme personorienterte tjenester er nar brukere og pargrendes meninger blir hart,
respektert og godtatt. Ogsa her blir betydningen av gode relasjoner og god kommunikasjon
mellom bruker og behandler sett pa som en suksessfaktor, mens ulik maktbalanse og mangel
pa kontinuitet i relasjonen og det & matte forholde seg til ulike behandlere, ble sett pa som en
barriere (Gondek et al., 2017). Strukturelle rammer, politiske faringer og reguleringer ble
0gsa sett pa som barrierer i den forstand at de er lite fleksible, og ofte hindrer muligheten for
en individtilpasset behandling basert pa brukernes behov. Brukerne, herunder bade
ungdommer og pargrende, mente at den manglende fleksibiliteten forte til at de falte at de
ikke hadde noe valg eller autonomi. Samtidig ble total mangel pa struktur heller ikke sett pa
som positivt. Det anbefales at fagpersoner far stgtte, opplaring og veiledning nar det kommer
til & jobbe personorientert og fleksibelt slik at man kan imgtekomme brukernes individuelle
behov ogsa i vanskelige perioder (Gondek et al., 2017). Dette samsvarer i stor grad med

Bjgnness et. al, (2020) s kvalitativ studie der de har undersgkt helsepersonells perspektiver pa
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brukermedvirkning og samvalg i barne- og ungdomspsykiatriske avdelinger. Studien
konkluderer med at brukermedvirkning og samvalg krever holdningsendringer pa
arbeidsplassene, og at det ma veere rutiner som tillater en individtilpasset tjeneste som
imgtekommer ungdommenes behov. Resultatene tilsier at man fortsatt ma jobbe for a

implementere brukermedvirkning og samvalg i tjenestene (Bjgnness et al., 2020).

En norsk studie utfert av Hasle et al. (2021) har sett nzermere pa profesjonelle aktarers
forstaelse av brukermedvirkning for barn og unge. Den viser at fagpersoner ofte finner det
vanskelig & balansere mellom den hjelpetrengende ungdommens sarbarhet og retten til
medvirkning og autonomi. Ungdommen blir sett pa som avhengig, sarbar, syk og uten nok
innsikt i sin egen situasjon til & kunne tilkjennes aktarstatus. Det fremgar at det faglige
barneperspektivet er dominerende i forhold til interessen for, og nysgjerrigheten pa barnets
perspektiv (Hasle et al., 2021). Dette bekreftes gjennom flere andre bade norske og
internasjonale studier (Dexter et al., 2012; Gondek et al., 2017; LeFrancois, 2008; Viksveen
etal., 2021). En av barrierene for at fagpersonene ikke inkluderer ungdommene i
samvalgsprosesser eller medvirkning generelt handler om at fagpersonene gjar det de mener
er best, og begrunner det med deres alder og modenhetsniva. Noen ganger kan det ogsa dreie
eller spesifikke symptomer knyttet opp mot vedkommendes diagnose i seg selv (Gondek et
al., 2017; LeFrancois, 2008), noe som kan gjare at personen sliter med & kommunisere godt
verbalt (Dexter et al., 2012; LeFrancois, 2008). Dette skjer til tross for at ungdommer gnsker
a fa informasjon om ulike muligheter og fa ta del i samvalgsprosesser (Coyne et al., 2015).
Mangel pa informasjon som er tilrettelagt i et sprak som er tilpasset brukerne kan ogsa bli sett

pa som en barriere for implementering av personorienterte tjenester (Gondek et al., 2017).

En nylig utfart systematisk review som har tatt for seg erfaringer med brukermedvirkning for
ungdom i psykiske helsetjenester (Viksveen et al., 2021), oppsummerer det meste av det som
vises til i dette kapittelet ved a si at ungdommer ser pa medvirkning og deltakelse i
samvalgsprosesser som viktig for a opprettholde deres falelse av autonomi. Viktige elementer
knyttet opp mot medvirkning handler blant annet om a fa delta i utarbeidelse av
behandlingsplan, valg av behandlere, frekvensen og lengden pa behandlingstimene, og
mulighet for & avvise helsepersonells forslag til behandlingsmetode. Studien konkluderer med
at det er forskjellige erfaringer relatert til kontinuumet mellom ensidig kontroll som utgves
av fagpersonene og samarbeidende praksiser med ungdommene nar det kommer til

ungdommenes rett til medvirkning (Viksveen et al., 2021).
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2.2 Erfaringer med pakkeforlgp

Kort tid etter innfaringen av pakkeforlgpene (fra mars til juni 2019), ble det gjennomfart en
sparreundersgkelse blant 105 ansatte og 146 pasienter i Tverrfaglig spesialisert rusbehandling
(TSB). Det kom der fram at det var behov for mer opplaering og kunnskap om pakkeforlap.
Det viste seg at en av tre pasienter ikke hadde oversikt over innhold og plan for
behandlingen, og at to av tre pasienter ikke var klar over hvem som var forlgpskoordinatoren
deres. Heller ikke ansatte sa ut til vaere godt informert om forlgpskoordinatoren (Oslo
universitetssykehus, 2019). Pa oppdrag fra Oslo Universitetssykehus, undersgkte en gruppe
studenter fra Universitetet i Oslo hvordan implementeringsarbeidet med de generelle
pakkeforlgpene i psykisk helse og rus har blitt gjennomfart i deres virksomhet.
Undersgkelsen hadde sarlig fokus pa nettopp forlgpskoordinatorrollen. Det framkom der at
bade ledere og behandlere falte seg usikre pa hvordan denne rollen skulle utfares fordi det
ikke fantes noen Kklare instrukser (Universitetet i Oslo, 2019). Dette bekreftes igjen av
evalueringene gjort av SINTEF bade i 2019 og 2020. | 2019 viste evalueringen at en stor
andel av behandlere og ledere ikke sa pa rollen som nyttig, og at det hersket forvirring rundt
hvordan man pa best mulig mate kunne benytte seg av den. Enkelte enheter hadde riktignok
en tydelig forlgpskoordinator som var behjelpelig med administrative rutiner knyttet opp til
koder og registreringer. Denne funksjonen ble da sett pa som uunnveerlig bade for behandlere
og ledere (Adnanes et al., 2020, s. 14). Evalueringen fra 2020 viste at det fortsatt er
usikkerhet knytte opp mot rollen og store variasjoner nar det kommer til hvordan rollen blir
benyttet. Sa godt som ingen brukere eller pararende var klar over at de hadde en
forlapskoordinator, men nesten alle sa pa rollens tiltenkte funksjon som nyttig da de ble

forklart hvilket ansvarsomréde rollen skulle ha (Adnanes et al., 2021).

| en studie innen rus og avhengighetsproblematikk som tar for seg muligheter og utfordringer
i forbindelse med innfaringen av pakkeforlgp, ser vi at krav om standardisering,
deprofesjonalisering og tap av autonomi for behandlerne blir trukket fram som sentrale
utfordringer. Behandlere papeker at pakkeforlgp kan se bra ut pa papiret, men at det ikke
ngdvendigvis samsvarer med hvordan ting fungerer i virkeligheten. Jo stgrre gap det er
mellom faringer og realiteter, jo vanskeligere oppleves det a hjelpe pasientene. Behandlerne
opplever at de ikke far god nok tid til behandling, til tross for myndighetens gode intensjoner
(Schulze, 2019). Disse funnene underbygges av en annen studie der ledere og behandlere fra
tre DPS er ved ulike helseforetak pa @stlandet har blitt intervjuet i forbindelse med hvilke

organisatoriske konsekvenser implementeringen av pakkeforlgp har for de ansatte. Ogsa her
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trekker behandlere frem at deres faglige autonomi reduseres, og at tidskravene knyttet til
utredning kunne fere til at kliniske beslutninger ble tatt pa svakt grunnlag noe som kan fare
til at pasienter i behandling blir nedprioritert til fordel for pasienter under utredning. Malet
med gkt brukermedvirkning blir ogsa problematisert i den forstand at gkt standardisering som
malkrav kan medfare et dilemma for behandlere da dette potensielt kan redusere muligheten
til individuell tilpasning, og at brukerorienteringen da kompromitteres. En av konklusjonene
fra studien er at pakkeforlgp ser ut til & passe i minst grad for pasienter med de mest
kompliserte lidelsene (Ellingsen & Danielsen, 2020). Dette bekreftes ogsa av brukere i
SINTEFs studie. Jo mer komplekse saker og lidelser, dess vanskeligere ser det ut til a fa til et

velfungerende samarbeid mellom ulike instanser (Adnanes et al., 2021, s. 11).

Nar det gjelder pakkeforlgpets malsetning om gkt brukermedvirkning viste den kvantitative
undersgkelsen fra SINTEFs evaluering fra 2019 at flertallet av fagfolkene var negative til at
pakkeforlgpene bidrar til mer brukermedvirkning eller mer tilfredse pasienter. Av det totale
antallet respondenter svarte 22 prosent at pakkeforlgpene i noen grad hadde bidratt til
maloppnaelsen om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet, mens sa mye som 76 prosent
svarte at pakkeforlgpene i liten eller ingen grad hadde bidratt til dette. Samtidig mente 86
prosent at brukermedvirkning var noe deres enhet var gode pa fra far, uavhengig av
pakkeforlgp (Adnanes et al., 2020, s. 30). De kvalitative intervjuene bekreftet og utypet disse
funnene (Adnanes et al., 2020, s. 33). | 2020 ble det ikke gjennomfart noen kvantitativ
undersgkelse blant fagfolk, men utfra kvalitative intervjuer med ni ulike behandlingsenheter
finner man at bade ledere og behandlere fortsatt mener at brukerinvolvering er noe de er
relativt gode pa. Dette blir igjen ikke knyttet opp mot pakkeforlgp, men heller en generell
utvikling i positiv retning som har pagatt i mange ar. Brukere og pargrende pa sin side gir
uttrykk for helt andre erfaringer (Adnanes et al., 2021, s. 10). Bade brukere og pargrende
rapporterer om at det jamt over er mangelfull informasjon bade om pakkeforlgp og ulike
behandlingsmetoder. Sveert fa var klar over at de hadde en behandlingsplan, og nesten ingen
hadde veert med & utforme den. Det var ogsa fa som kunne vise til at det var tatt i bruk
feedbackverktgy eller at de hadde deltatt i jevnlige systematiske evalueringer av
behandlingen. Evalueringen viste riktignok at over halvparten av deltakerne var forngyde
eller svaert forngyde med tilbudet de mottok, til tross for at de kvalitative intervjuene viste
darlig brukermedvirkning (Adnanes et al., 2021, s. 10).
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Pakkeforlgp for barn og unge

Nar det kommer til forskning og erfaringer spesifikt knyttet opp mot pakkeforlgpet for barn
0g unge viser en studie av ledelse ved innfgring av pakkeforlgp i psykisk helsevern barn og
unge (PHBU) at forlgpet blir oppfattet som en strukturreform med begrenset frihet til
oversettelse og omforming (Breda, 2020). | Barneombudets rapport «Jeg skulle hatt BUP i en
koffert» sier flere ledere at pakkeforlgpene bidrar til gkt kvalitet, men at fleksibiliteten kan bli
skadelidende. Flere mener at de strenge tidsfristene ikke tar hgyde for den tiden det tar &
bygge trygge nok relasjoner for at et barn skal terre a apne seg, og at dette da kan ga utover
god utredning og behandling. Noen mener ogsa at «barnet blir objektivisert og tilbys
skjematisk behandling som har vist seg effektiv pa gruppeniva, men mindre tid og rom for
individuelle tilpasninger i behandlingen» (Barneombudet, 2020, s. 44). Behandlerne mener
ogsa at rammene ikke gir tilstrekkelig rom for fleksibilitet i arbeidet, og at pakkeforlgpene
kan bidra til for rask utredning og at diagnoser blir satt for tidlig. De problematiserer i tillegg
at det kan vaere vanskelig & fa hjelp dersom henvisningene som blir mottatt ikke beskriver
symptomer som kvalifiserer for inntak i et pakkeforlgp eller er i trad med det som star skrevet
i prioriteringsveilederen (Barneombudet, 2020, s. 43). Ogsa i SINTEFs rapport papekes det at
innfgringen av pakkeforlgp kan bety mer fokus pa diagnostisering. Det presiseres at mye kan
skje med barn pa kort tid, og at det derfor ikke bgr settes diagnose for tidlig og at det er viktig
& ta konteksten i betraktning (Adnanes et al., 2020, s. 32—33). Leder i psykologforeningen
Hakon Skard og landsleder i Mental Helse Jill Arild mener at koder, pakkeforlap,
aktivitetsregistreringer og nasjonale maleindikatorer har gode intensjoner, men at de ikke
fanger opp det viktigste. Virker tjenestene og hjelper de pasientene som far behandling?
Opplever barnet mindre symptomer, bedre funksjon og gkt livskvalitet? Dersom ikke —
hvorfor er det slik? (Skard & Arild, 2021).

Nar det kommer til positive effekter av pakkeforlgpet blir det i Barneombudets rapport
trukket fram at pakkeforlgpene kan fare til bedre struktur, krav til faglige drgftinger, mer
tverrfaglighet, tettere samarbeid med pasienter og foreldre, samt systematiske
evalueringspunkter (Barneombudet, 2020, s. 44). Andre fagpersoner pa feltet mente i forkant
av innfgringen at pakkeforlgpet vil skjerpe behandlerne til & jobbe mer kunnskapsbasert, og
forplikte seg til & holde seg orientert om oppdatert forskning for a finne ut hva som er god og
nyttig behandling (Solberg, 2018). En studie som har sett pa lederes erfaringer med
implementering av forlgpet finner at verdibasert ledelse er viktig for en vellykket
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implementering, og at virksomheten blant annet ma fokusere pa leering, vekst,

kommunikasjon og tilstrekkelig opplering (Wangsfjord & Lassemo, 2020).

Barneombudets rapport «Jeg skulle hatt BUP i en koffert» (2020) papeker etter innfgringen
av pakkeforlgp at det fortsatt er manglende brukermedvirkning i tjenestene til barn og unge,
bade nar det kommer til samtaler om behandlingsvalg og planlegging av behandlingsforlgp.
Fortsatt kommer det fram at ungdommer som er brukere av tjenestene opplever at de far for
lite informasjon i alle deler av pasientforlgpet, noe som er en forutsetning for at de skal kunne
medvirke (Barneombudet, 2020, s. 13). Dette blir ogsa bekreftet gjennom Helsedirektoratets
manedlige oppdaterte tall® fra Norsk pasientregister (NPR) der man kan falge med pa
utviklingen i pakkeforlgpet. Her kan man se hvorvidt forlgpstider blir overholdt og hvorvidt
behandlerne har kodet pa at de har informert pasienten om behandlingsmetoder eller involvert
dem i utarbeidelse av behandlingsplan. | oktober 2021 viste de nasjonale tallene fra
pakkeforlgpet for psykiske lidelser barn og unge at under halvparten - kun 46,18 prosent av
pasientene hadde mottatt informasjon om ulike behandlingsmetoder, og 39,46 prosent hadde
utarbeidet behandlingsplan i samrad med behandleren sin’. Dette er riktig nok en liten gkning
i positiv retning dersom vi ser pa samme aktivitet fra januar 2020 som viste at 35,96 prosent
hadde mottatt informasjon om ulike behandlingsformer, og 37,57 prosent hadde samarbeidet
om utviklingen av behandlingsplan (Helsedirektoratet, 2020a). Nar det gjelder bruk av
feedbackverktgy finner vi at det i lgpet av 1. tertial 2020 kun var 3 prosent av pasienter som
hadde gjennomfart et pakkeforlgp som hadde brukt feedbackverktay (Helsedirektoratet,
2020b)

Regjeringen har vist til at pakkeforlgpene for psykisk helse og rus vil vaere med pa a sikre
medvirkning gjennom deltakelse i hele forlgpet, og at informasjonen og innholdet skal
tilpasses barnets sprak og alder (Prop. 121 S (2018-2019), s. 43-44). Etter innfgringen av
pakkeforlgp finner man flere eksempler at dette ikke ngdvendigvis er tilfellet. Et eksempel pa
informasjon som blir sendt ut til pasienter for farste time i BUP i 2021, to ar etter innfgringen
av pakkeforlgp illustrerer at det fortsatt er lite informasjon som blir gitt i forkant av
behandling og at spraket fortsatt er lite tilpasset ungdommen. Teksten i brevet lyder slik: «Ut
fra opplysninger i henvisningen er det foretatt en medisinskfaglig vurdering, som konkluderer
med at du har rett til helsehjelp (pasientrettighetsloven 82 — annet ledd). VVurderingen er

6 https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/statistikk-fra-npr/pakkeforlop-for-psykisk-helse-rus

" Mangler datagrunnlag for helseforetak i Nord. Kun private inngér i méalingen.

29


https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/statistikk-fra-npr/pakkeforlop-for-psykisk-helse-rus

foretatt av spesialist.» Deretter er det oppgitt tid og sted for oppmgte. Vedlagt ligger skriv. om

pasientrettigheter med formuleringer som:

Du er gitt rett til ngdvendig helsehjelp innen forsvarlig tid, men etter de midlertidige
reglene har du ikke krav pa en juridisk bindende frist for nar du senest skal ha fatt
helsehjelp. Det innebzrer ogsa at tidligere rett til et alternativt tiloud, om ngdvendig
fra privat tjenesteyter, ved fristbrudd, ikke gjelder i naveerende situasjon

| flere tilfeller blir det ikke gitt noe informasjon om pakkeforlgp (Eksempler pa tekst i brev er
innhentet ved direkte kontakt med ulike BUP avdelinger). Dette til tross for at det pa
helsenorge.no (2018) finnes en egen nettside med tilrettelagt informasjons om pakkeforlgp og
ulike rettigheter bade for barn mellom 6- 12 ar og ungdommer mellom 12 — 18 ar. | tillegg
finnes det ogsa et nedlastbart informasjonsskriv som det ville vart enkelt for de ulike
helseforetakene a benytte seg av for & gi ungdommene forstaelig informasjon bade om
pakkeforlgp og pasientrettigheter (Helsenorge.no, 2018). | SINTEFs rapport fra 2020
kommer det fram at enkelte enheter ikke informerer om pakkeforlgp til pasientene sine, og at
dette er et bevisst valg. De spar seg hva denne informasjonen skal lede til, og er redde for at
pasientene skal fale pa et slags press nar de hgrer om tidsfrister i pakkeforlgp og at det ikke
ngdvendigvis er bra at ting skal skje fort nar det kommer til psykisk helse (Adnanes et al.,
2021, s. 46).

Hansen & Onarheim (2020) har gjennomfart en kunnskapsoppsummering som tar for seg de
ulike pakkeforlgpene innen psykisk helse og rus. Det er gjort et systematisk litteratursgk etter
artikler og dokumenter som sier noe bakgrunn, utarbeidelse, implementering og praksis av
forlapene. Resultatene derfra viser at styringsmetoder som NPM kan gi gkt byrakrati og
forsterke den diagnostiske kulturen. Videre vises det til at dersom innfaringen av pakkeforlgp
skal bli en suksess er man avhengig av at behandlere innretter seg og faktisk rapporterer pa
kvalitetsindikatorene som er ment for a forbedre tjenestene. Det fremkommer at koding og
registreringsarbeid farer til mer administrasjon, noe som gar pa bekostning av behandling
(Hansen & Onarheim, 2020, s. 60).
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3. Teoretisk utgangspunkt

Brukermedvirkning er det overordnede teamet for denne oppgaven. | de to foregaende
kapitlene har jeg skrevet kort om hvordan brukermedvirkning skal ivaretas i pakkeforlgpet,
samt navearende status pa feltet nar det kommer til brukermedvirkning for barn og unge.
Oppgavens problemstilling handler om hvilke erfaringer ungdommer har med
brukermedvirkning i pakkeforlgpet. Det siktes her farst og fremst til brukermedvirkning pa
individniva. Jeg har derfor valgt & trekke fram relevant teori og litteratur som omhandler dette
teamet, for deretter a ta utgangspunkt i dette for & kunne svare ut deler av problemstillingen.
Jeg vil farst se neermere brukermedvirkning og pa betydningen av gode relasjonene, deretter
vil jeg ta for meg begrepet empowerment der hovedfokuset vil ligge pa ulike former for
makttilnerminger. Til slutt vil jeg g mer i dybden pa anerkjennelsens betydning for
brukermedvirkning. Jeg vil i stor grad benytte meg av Axel Honneths teori om anerkjennelse.
Teorien har fokus bade pa selvbestemmelse og autonomi, noe som er sentrale verdier

innenfor brukermedvirkning.

3.1 Brukermedvirkning

Vi kan dele inn brukermedvirkning i tre ulike nivaer: individniva, tjenesteniva og systemniva.
Nar det gjelder brukermedvirkning pa systemniva blir det gjerne knyttet til ulike grupper og
brukerorganisasjoner som deltar aktivt i politiske prosesser. Eksempler pé dette kan veere
representanter fra brukerorganisasjoner som sitter i radgivende styrer som gir
tilbakemeldinger pa tjenester, gir anbefalinger for tjenesteutvikling og innhenter
tilbakemeldinger fra pasienter. | brukermedvirkning pa tjenesteniva ligger det at brukerne
inngar i et likeverdig partnerskap med de profesjonelle og er aktive i beslutningsprosesser og
planlegging relatert til behandling gjennom hele prosessen. Brukermedvirkning i denne
forstand kan forega pa flere ulike nivaer i organisasjonen. Brukermedvirkning pa individniva
innebarer deltakelse i valg, utforming og bruk av egne tjenester og individuell behandling.
Brukermedvirkning pa dette nivaet handler om a anerkjenne den enkelte brukers kunnskap
om seg selv, sine mal og sine egne strategier (Westerlund, 2012, s. 19). Det er
brukermedvirkning pa dette nivaet som har hovedfokus i denne oppgaven.

3.1.1 Brukermedvirkningens ratter
Den gkte vekten pa brukermedvirkning har bakgrunn i forvaltningspolitikken som oppstod pa
1990-tallet med formal & styrke demokrati og medborgerskapsperspektivet i tjenestene.

Nasjonale undersgkelser pa den tiden viste at personer med psykiske helseproblemer ikke
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fikk tilstrekkelig og relevant hjelp fra helsetjenesten. | St. meld nr. 25 (1996-1997) Apenhet
og helhet, ble styrking av brukermedvirkning en overordnet malsetting. Pasientene skulle i
starre grad trekkes inn i planlegging av egen behandling og oppfalging. Dette fokuset ble
viderefort i den nasjonale opptrappingsplanen for psykisk helse (St.prp. nr. 63 (1997-98),
1998) der et av temaomradene var gkt vekt pa brukerperspektivet med fokus pa respektfullt
og likeverdig samarbeid. Det a si at noe er i et brukerperspektiv er et uttrykk for at man
forstar ulike fenomener fra brukerens perspektiv. Brukerperspektivet blir sett pa som
grunnleggende for & oppna god brukermedvirkning og andre mal for involvering og
innflytelse for brukere av en tjeneste (Westerlund, 2012, s. 16). Planen skulle opprinnelig
vare fra 1998-2006, men ble utvidet til & gjelde fram til 2008. To av syv nye
prioriteringsomrader etter at planen ble utvidet, var gkt fokus pa barn og unge, og kultur- og
holdningsendringer i tjenesteapparatet med vekt pa brukerperspektiv og mestring (Norges
forskninsrad, 2004, s. 8; Pedersen et al., 2017, s. 91). | Forskningsradets sluttevaluering av
planen (2001-2009) vises det til en undersgkelse blant barn og unge/ foresatte om
medbestemmelse i BUP at sa mange som 80 prosent var forngyde (Brofoss & Larsen, 2009,
s. 98). Evalueringen konkluderte da med at brukermedvirkning hadde fatt en mer sentral plass
i lgpet av planperioden, men at det, til tross for at flere var forngyde, fortsatt var store
utfordringer pa omradet. Det ble anbefalt at det matte satses pa en videre styrking av
brukerperspektivet i det psykiske helsearbeidet bade i kommunen og i spesialisthelsetjenesten
(Brofoss & Larsen, 2009).

Planen representerte i sin tid et skifte bade av perspektiv og sprakbruk, der man tok mer
avstand fra tidligere tiders institusjonalisering og paternalisme. Tidligere har det i starre grad
veert fagfolks syn pa hva som hjelper og hvordan hjelpen skal gis som har veert radende.
Brukernes egen kunnskap har blitt tilsidesatt og tillagt liten vekt i samarbeidet (Karlsson,
2021, s. 35). | samme periode som planen har veert virksom, har det blitt innfart nye
styringsmater, med starre vekt pa effektivitet og resultat, krav om tilsyn, kontroll og
dokumentasjon har gkt. Brukerne er sentrale ogsa i dette styringsspraket, men brukerne som
medborgere er mindre fremtredende enn brukerne som tjenestemottakere eller «kunder»
(Ekeland, 2021, s. 153).

De politiske begrunnelsene for brukermedvirkning har med den gkende standardiseringen
ogsa blitt gjenstand for diskusjon. Pedersen et al. (2017) trekker frem at vekten pa
egenmestring og selvstendighet kan vaere motivert av gnsket om a redusere offentlige

kostnader til sarbare grupper med omsorgsbehov. Han skriver at spenningene i de ulike
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styringssignalene underkommuniseres og at det legges til rette for gkt brukermedvirkning og
samtidig kreves det at de profesjonelle skal effektivisere og prioritere i trad med generelle
faglige standarder eller politiske rammer, i stedet for a tilpasse hjelpen til pasientens
individuelle behov og @nsker (Pedersen et al., 2017, s. 92). Ekland papeker at sterk styring og
standardisering vil kunne komme i konflikt med kravene til a skape kvalitet gjennom
brukermedvirkning, «skreddersgm> og individuell tilpassing av tjenester. Spissformulert kan
det handle om at myndiggjorte brukere skal forholde seg til stadig mer umyndiggjorte
hjelpere eller profesjonsutgvere. Han stiller spgrsmalet: blir det bedre praksis av dette? Kan
myndighetsretorikken «til brukernes beste» som forsvar for mikrostyring pa lengre sikt skape
det motsatte — en demoralisert fagkultur der skreddersgm egentlig er konfesjon sminket som

«riktige» tjenester, slik at man har ryggen fri? (Ekeland, 2021, s. 154).

Aarre problematiserer ogsa styresmaktenes tosidige dagsorden nar man skal utforme
standardiserte pasientforlgp — pa den ene siden skal man ta hensyn til individuelle gnsker og
behov, mens man pa den andre siden skal falge nasjonale retningslinjer med standardiserte
forlgp, noe han mener vanskeliggjar brukermedvirkning (Aarre, 2016, s. 231). Etter
innfgringen av pakkeforlgpene i 2019 tok Aarre (2021) for seg de tre pakkeforlgpene;
Psykiske lidelser — voksne, Psykoselidelser, inkludert mistanke om psykoseutvikling — barn,
unge og voksne og Tvangslidelse (OCD), der han sa nermere pa hvor stort rom det egentlig
er for medvirkning i disse forlgpene. Han konkluderer med at Helsedirektoratet langt pa vei
har lyktes med & kreve at helsetjenesten forplikter seg pa medvirkning fra de det gjelder. Han
papeker likevel at den biomedisinske tilneermingen til psykiske lidelser og rusproblemer
setter grenser for hvor langt medvirkningen kan strekke seg. Tradisjonelt sett er metoden i
psykisk helsevern slik at man diagnostiserer pasienten pa bakgrunn av symptomer og deretter
tilbyr behandling som har dokumenterbar effekt for den aktuelle lidelsen. Aarre mener & se at
denne maten & tenke pa fortsatt er til stede, og at medvirkning da bare blir mulig innenfor de
rammene som paradigmet tillater. | sa mate blir brukermedvirkning avgrenset av
fagideologiske grunner (Aarre, 2021, s. 150). Aarre stiller ogsa spegrsmal ved hvorvidt det er

mulig & male effekten av behandling ved hjelp av standardiserte verktay.

3.1.2 Relasjonenes betydning for brukermedvirkning

| Helsedirektoratets (2017) definisjon av medvirkning fremholdes brukermedvirkningens
egenverdi, terapeutiske verdi og at det kan fungere som et viktig virkemiddel for a forbedre
tjenestene. Dette inneberer at brukeren betraktes som en likeverdig partner i diskusjoner og

beslutninger som angar hans eller hennes problem. Det vektlegges at god kommunikasjon
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mellom bruker og hjelper er viktig, noe som fordrer at begge parter er pne og lydhgre og at
begge kan tenke nytt for a fa til et likeverdig samarbeid. Viktige momenter i dette er a bli tatt
pa alvor, & bli behandlet med respekt, a fale tillit og trygghet og a fa hjelp nar behovet er der
(Helsedirektoratet, 2017; Karlsson, 2021, s. 39). Relasjonsfokuset i en brukerorientert
relasjon er knyttet til & etablere en relasjon basert pa tillit og trygghet slik at brukerne skal
kunne medvirke med sine meninger og opplevelser for at disse skal kunne ha innflytelse pa
utforming av tjenestene og beslutninger om hva de mener er best for a bedre livssituasjonen
(Humerfelt, 2012, s. 21). Relasjonsformer som ser ut til & fremme medvirkning er former der
fagpersonene forholder seg til brukerne som individuelle subjekter, der deres
erfaringskunnskap blir etterspurt og sett pa som verdifull i samspill med fagpersonenes viten
og innsikt (Humerfelt, 2012, s. 240). Motsatt av dette har man en ekspertorientert tilneerming
der brukerne er passive mottakere av hjelpen de mottar, noe som er med pa a hemme
brukernes mulighet for medvirkning. | denne relasjonsformen er fagpersonenes kunnskap den
dominerende. Den er preget av et ovenfra og ned perspektiv der brukerne blir sett pa som
objekter med hjelpebehov, og der fagpersonene mener de vet best hva som vil vere best for
brukeren (Humerfelt, 2012, s. 238).

Ekeland (2014) papeker det faktum at dialog forutsetter at begge parter anerkjenner
hverandre som subjekt. A bli gitt posisjon som subjekt handler om & bli tilkjent kompetanse
og forutsetninger for & kunne ta egne valg, ta ansvar, ha gnsker, intensjoner og demmekraft i
forhold til egne handlinger. Dersom disse kapasitetene blir tatt fra en, kan det oppleves som
et angrep pa subjektets verdighet som menneske. Ekeland viser til at mange psykiatriske
pasienter opp gjennom tidene har opplevd en slik form for objektivering, og at dette er med
pa & skape en avstand til det fellesmenneskelige; nar man ikke blir gjenkjent og dermed heller
ikke anerkjent som et likeverdig menneske. Han hevder at det gjennom hjelperens ikke-
instrumentelle kunnskap om etikk, kommunikasjon og forstaelse av kontekst, som gir rom for

a sta fram som subjekt, og pa det viset vaere en reel medvirkende bruker (Ekeland, 2014).

3.2 Empowerment

Brukermedvirkning er nart knyttet opp til begrepet empowerment. Empowerment og
brukermedvirkning kan betraktes som en oppadgaende spiral, der empowerment farer til gkt
brukermedvirkning, og der gkt brukermedvirkning igjen farer til gkt empowerment (Honey,
1999). | Norge blir begrepet gjerne oversatt til «xmyndiggjering». Empowerment eller
myndiggjering handler om a gi makt til de som har lite av dette fra far, men som burde ha

mer. Malet med det er a styrke den enkelte eller en gruppe sine forutsetninger for a endre
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uheldige forhold slik at de kan bli bedre rustet til & styre sine liv mot egne mal og behov (Vik,
2007, s. 86). Nar det gjelder barn og unge som har erfaring med psykiske helseutfordringer,
har det over lang tid veert enighet om at de ber bli oppmuntret til & spille en aktiv rolle ikke
bare pa individniva i egen behandling, men ogsa pa tjeneste- og systemniva. Begrepet
empowerment og mestringsevne har i sa mate blitt brukt for & beskrive deres mulighet til 4 ta
denne rollen (Walker et al., 2010)

Det finnes ulike tilneerminger til empowerment. Man kan skille mellom det som innenfor
empowerment-litteraturen kan kalles etablering av motmakt, og det som handler om
individorienterte tilnaerminger (Askheim, 2012, s. 16). Nar det kommer til
motmaktstilnzermingen har den en klar politisert innretning der en mobilisering av kollektivet
av avmektighet star sentralt. Innenfor de individorienterte tilnsermingene kan man igjen skille
mellom flere ulike former, blant annet empowerment som: a) en terapeutisk tilneerming, b) en
konsumorientert tilneerming, og c) empowerment som individuell selvrealisering (Askheim,
2012, s. 16).

Et felles trekk for de ulike tilnaermingene er at de alle deler et positivt syn pa at mennesker i
utgangspunktet er handlende individer som kan og vil sitt eget beste dersom forholdene
legges til rette for det (Askheim, 2012, s. 17). Malet er a styrke de avmektige slik at de kan fa
bedre selvbilde, gkt selvtillit, samt gkte kunnskaper og ferdigheter. Gjennom denne formen
for styrking kan de mobilisere kraft til & komme ut av avmakten slik at de kan fa mer makt,

styring og kontroll over eget liv (Askheim, 2012, s. 11-12).

Det er den individorienterte tilnermingen som har hovedfokus i denne oppgaven. Det finnes
ingen entydig teori om individorientert empowerment, men det blir gjerne uttrykt gjennom
vektlegging av samarbeid, engasjement, refleksjon, dialog, gjensidig anerkjennelse, samt
fokus pa pasientens preferanser, ressurser og maktutjevning (Askheim, 2012, s. 48). For
fagpersoner som jobber etter en slik tilneerming er utfordringsbildet knyttet opp mot hvordan
de kan medvirke til & utlgse styrker og ressurser til personene de arbeider med, slik at de blir i
stand til & ta tak i egen helse eller livssituasjon, og at deres medvirkningskompetanse kan fa
best mulig vilkar (Askheim, 2012, s. 46. 48; Vik, 2007, s. 93)

3.2.1 Empowerment og makt
Fordeling av makt er som nevnt et viktig aspekt innenfor empowerment tenkningen. Enhver
diskusjon om empowerment er meningslgs dersom man ikke tar maktbegrepet i betraktning

(Masterson & Owen, 2006). Det finnes flere ulike tilneerminger til makt. Makt over
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tilneermingen knyttes til dominans og herredgmme, en prosess med en taper og en vinner,
eller som et sakalt null-sum-spill: nar noen far mer makt, far andre mindre og motsatt. Det
kan ogsa veere snakk om en form for strukturell makt, en form for makt som ligger i
organisatoriske og fysiske strukturer. Denne formen for makt er ikke ngdvendigvis lett &
gjennomskue, men den vil pavirke hvordan brukerne fgler seg mottatt og kan virke bade
ydmykende og disiplinerende pa brukere. En tredje form for makt er diskursiv eller
definitorisk makt. Denne formen for makt innebzrer at man far sin egen forstaelse av et
fenomen til & bli radende (Askheim, 2012, s. 80). Askheim (2012) viser til at brukere kan bli
kategorisert som ufgretrygdede, sosialmottakere, psykiatriske pasienter osv, og at dersom
disse definisjonene far et hegemoni kan de raskt bli internalisert pa en slik mate at de tas for
gitt og deretter vil utgjere kunne utgjare personens primeridentitet (Askheim, 2012, s. 80).
Ujevn maktfordeling mellom fagpersoner og brukere kan ogsa bli uttrykt gjennom spraket
fagpersoner bruker. Dette kan bidra bade til kommunikasjonsbarrierer, og til stigmaet som
fortsatt er assosiert med det & ha en psykisk lidelse eller & benytte seg av psykiske
helsetjenester, samt kompleksiteten av de psykiske helsetjenestene i seg selv (Richter et al.,
2009). Flere fagpersoner innenfor helse- og sosialfeltet finner riktignok maktbegrepet
vanskelig. Det fremstilles som noe negativt som de ikke gnsker 4 bli assosiert med. | stedet er
det ofte avmaktssituasjonen som blir formidlet. Dette kan for eksempel dreie seg om
avmakten de opplever i forbindelse med a oppfylle brukernes interesser eller behov, samtidig
som de selv opplever trange ressursrammer (Askheim, 2012, s. 75).

Som en motvekt til makt over perspektivet, finner vi det som blir sett pad som makt sammen
med. Denne formen for makt innebarer en sgking etter lgsninger som innebzrer en vinn-vinn
Igsning for alle parter. Det handler om & oppna mal sammen med noen, som ikke gar pa
bekostning av andre. Begrepskombinasjonen makt til er nart beslektet med makt sammen
med, som ogsa fremstiller makt som noe ekspansivt og dynamisk som kan berike alle de
involverte. Nar disse begrepene knyttes til helse- og sosialfaglig arbeid innebeerer det ikke at
fagpersonene mister makt, men at makten spres og at det skjer en gkning av den totale
makten nar fagpersoner og brukere i samarbeid kommer fram til lgsninger som brukeren er
tilfreds med (Askheim, 2012, s. 81). Til sist kan vi se pa begrepskombinasjonen makt
innenfra. Denne formen for makt tar utgangspunkt i ideen om at makt opererer ut fra
personens styrke og tiltro til seg selv. Det handler om «tillit og evne til & handle pa grunnlag
av en anerkjennelse av og bevissthet om at det gjennom egne ressurser eller kollektiv

handling er mulig & mobilisere og utgve makt pa en effektiv mate» (Askheim, 2012, s. 82).
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Det er disse tre sistnevnte makttilnsermingene som har serlig relevans for arbeidet med

empowerment.

viser til Augestad (2005) som tar for seg Foucaults forstaelse av maktbegrepet som sier at:
«makt er ikkje noko ein har, men ein relasjon, og makt og kunnskap er tett bunde saman: Dei
er faresetnader for kvarandre» (Vik, 2007, s. 85). Kunnskap og kompetanse blir derfor
viktige virkemiddel for frigjering og myndiggjgring. Makt kan bare sies a vaere noe negativt
dersom det blir brukt pa feil vis. Utgangspunktet for en myndiggjgrende praksis blir &
redusere illegitime maktskiller (Vik, 2007, s. 85).

3.3 Anerkjennelses betydning for brukermedvirkning

Som tidligere nevnt, papeker Ekeland viktigheten av a bli anerkjent som et likeverdig
menneske (Ekeland, 2014). | flere av definisjonene og beskrivelsene av brukermedvirkning
om empowerment som har blitt gjengitt i denne oppgaven, vektlegges betydningen av
samarbeid, likeverdighet, & bli tatt pa alvor, og a bli behandlet med respekt. Ordet respekt
kommer fra latin respektare «se tilbake, ta hensyn til». Det kan ogsa bety anseelse eller
anerkjennelse. En person som nyter eller vinner respekt, er en person som far anerkjennelse
(Nilstun, 2020). I brukernes definisjon av respekt ligger det at helsepersonell «ser» og
«hgrer» brukeren, mgter dem som et menneske og en likeverdig part. Gjensidig respekt blir
av brukere sett pa som essensielt for & bygge gode relasjoner mellom pasient og
helsepersonell. En studie som har undersgkt hva brukere av psykiske helse- og sosialtjenester
betegner som et godt tjenestetilbud viser at respekt og dyktige fagpersoner blir sett pa som
grunnleggende kjennetegn for de atte andre kjennetegnene som er: forutsigbarhet,
fleksibilitet, informasjon, samhandling, felles beslutninger, sosial kontakt, ansvarsfrihet og
utviklingsmuligheter (Steinsbekk et al., 2013). Anerkjennelsens betydning for en hjelpende
relasjon handler nesten utelukkende om opplevelser av a bli sett, hart og bekreftet ut fra den
hjelpesgkendes selvforstaelse (Halvorsen, 2009). Anerkjennelse kan vare én innfallsvinkel til
a synliggjere forholdet mellom brukermedvirkning, makt og utgvelse av skjenn. | likhet med
fagpersoner, s& kreves det ogsé at det er et skjgns- og handlingsrom for brukerne. A
anerkjenner mennesker inneberer a se hva som er betydningsfullt for den enkelte, noe som er
en forutsetning for brukermedvirkning (Skjefstad, 2012, s. 55-56). | det fglgende vil jeg se

naermere pa hvilken betydning det a bli anerkjent kan ha for brukermedvirkning.
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3.3.1 Axel Honneths anerkjennelsesteori

Med verket Kamp om anerkjennelse fra 1992, utviklet den tyske sosialfilosonen Axel
Honneth (1949 -) en anerkjennelsesteori som tok utgangspunkt i de tidlige arbeidene til
Georg W.F Hegel (1770-1831). Hegels teorier forklarer hvordan subjekter blir konstruert ved
at de blir anerkjent fra andre, og at kampen for anerkjennelse derfor blir viktig for a utvikle
en personlig identitet. Honneth videreutviklet denne modellen ved hjelp av Meads
sosialpsykologi og Winnicotts objektrelasjonsteori. | tillegg har ogsa Habermas kritiske teori
og Foucaults diskusjoner om makt veert sentrale (Honneth, 2008).

Honneths teori er basert pa at det finnes tre ulike, men grunnleggende former for
anerkjennelse: kjeerlighet, rettigheter og solidaritet. Videre deler han anerkjennelsesbegrepet
inn i tre ulike sfeerer: a) privatsfeeren som blir knyttet opp mot familie og vennskap, b) den
rettslige sfeere og ¢) den solidariske sfeeren som dekker kulturelle, politiske og
arbeidsmessige felleskap. Hver av disse sfaerene er knyttet opp mot ulike former for forhold
til selvet: selvtillit, selvrespekt og selvaktelse. Felles for alle disse formene for anerkjennelse
er at de utgjar mulighetsbetingelser for at et subjekt skal kunne utvikle positive og praktiske
selvrelasjoner. 1 tillegg utgjar de en relasjon som muliggjer interaksjon. Modellen blir sett pa
som en relasjonell modell i den forstand at den vektlegger en gjensidig bekreftelse av en
persons personlighet, der begge interaksjonsparter samhandler pa en symmetrisk mate.
(Honneth, 2003, s. 14-15; Lysaker, 2013, s. 70-80; Skjefstad, 2012, s. 58-59). De tre

anerkjennelsesformene vil bli ytterligere belyst senere i oppgaven.

Honneth ser pa anerkjennelse som et gjennomgripende menneskelig behov, og at fravaret av
anerkjennelse derfor vil fare til krenkelse. Han hevder at mennesket er avhengig av a erfare

anerkjennelse for & kunne vaere menneske:

For a oppna et vellykket selvforhold er mennesket avhengig av intersubjektiv
anerkjennelse av dets ferdigheter og prestasjoner, og hvis en slik form for sosialt bifall
uteblir pa et bestemt utviklingsniva, river det neermest opp et hull i personligheten
som fylles av negative folelsesreaksjoner som skam eller raseri. (Honneth, 2008, s.
145).
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Honneths tre anerkjennelsesformer kontrasteres med de tre fglgende krenkelsesformene:

kroppslig krenkelse, & bli nektet rettigheter, og nedverdigelse.

Anerkjennelsesform: Anerkjennelsessfeere: = Selvforhold: Krenkelse:

Kjeerlighet Den private Selvtillit Kroppslig krenkelse
Rettigheter Den rettslige Selvrespekt  Nektelse av rettigheter
Solidaritet Den solidariske Selvaktelse ~ Nedverdigelse

Tabell 2: Skjematisk fremstilling av de ulike anerkjennelsesformene. Hentet fra (Skjefstad,
2012, s. 58)

De ulike formene for anerkjennelse ma ikke ses pa som trinn man gjer seg ferdig med en
gang for alle for sa a ga videre til neste trinn, det er snarere snakk om en sirkelbevegelse der
trinnene bygger pa hverandre og virker samtidig. Pa grunn av anerkjennelsens grunnleggende
krav om gjensidighet i form av a gi og fa anerkjennelse, blir det som nevt, sett pa som et
relasjonelt begrep som vil vere nyttig i arbeid som har brukermedvirkning som mal.
Krenkelser, som er anerkjennelsens motsats, kan hindre brukermedvirkning, sarlig nar vi vet

at darlig selvtillit svekker forutsetningene for & medvirke (Skjefstad, 2012, s. 56-59).

Et positivt forhold til selvet kan veere en viktig forutsetning for brukermedvirkning
ved at deltakelse ofte fordrer at mennesker har et minimum av selvtillit, selvrespekt og
selvaktelse. Slik blir alle formene for anerkjennelse aktuelle og viktige for
brukermedvirkning pa individniva. Pa kollektivt niva kan det handle om
anerkjennende praksiser som en del av hvordan de ansatte ved institusjonen mgter og
behandler sine brukere». (Skjefstad, 2012, s. 67).

Flere studier har tatt utgangspunkt i Honneths anerkjennelsesteori nar de har sett naermere pa
anerkjennelsens betydning for brukermedvirkning i ulike sammenhenger innenfor helse- og
sosialsektoren. Av norske studier finner man blant annet Hummerfelts (2012)
doktorgradsavhandling «Brukermedvirkning i arbeid med individuell plan: -anerkjennelse og
krenkelse», Skjefstads (2015) avhandling «Sosialt arbeid i overgangen til NAV — utfordringer
for en anerkjennende praksis», og Saebjgrnsen (2017) sin avhandling «Exploring adolescent

servic users subjective views about paricipation in «responsible teams».
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Nar det kommer til internasjonale studier finner vi at Thomas (2012) argumenterer for at
Honneths anerkjennelsesteori kan veere nyttig nar man skal forsta og analysere barns
medvirkning. Han argumenterer ogsa for at alle de tre anerkjennelsesformene er essensielle

for barns medvirkning:

Children do not engage fully if they do not feel a sense of warmth and affection; they
cannot participate equally if they are not respected as rights-holders; and they will not
have a real impact unless there is mutual esteem and solidarity, and a sense of shared

purpose. (Thomas, 2012).

Andre studier, deriblant (Houston & Dolan, 2008; Paulsen & Thomas, 2018; Warming, 2015)
har ogsa brukt Honneths tre former for anerkjennelse som teoretisk rammeverk nar de har
studert forholdet mellom fagpersoner og barn og unge som klienter/ brukere av tjenester.
Felles for de fleste av disse studiene er det normative synet pa at fagpersonene skal kunne
tilby alle de tre anerkjennelsesformene til sine brukere, hvilket i seg selv burde vare et mal.
Salminen (2020) argumenterer i sin studie «Contradictions between individually needed and
institutionally offered forms of recognition» for at dette ikke alltid vil veere mulig, fordi de
ulike anerkjennelsesformene kan vere begrenset av institusjonelle rammer. Det er ikke alltid
slik at det er samsvar mellom de unges behov og hva for eksempel en sosialarbeider kan tilby
dem. Det vises til eksempler pa at sosialarbeidere i kraft av sin profesjonelle rolle ikke kan
behandle brukeren som en venn eller familiemedlem (Kjeerlighet) fordi dette kan true den
profesjonelle og ngytrale relasjonen. De ulike formene for anerkjennelse som de voksne
tilbyr i henhold til de institusjonelle rollene er ikke ngdvendigvis det ungdommene opplever
at de trenger. Det a bli behandlet likt og ngytralt kan for eksempel bidra til & fremheve et
fraveer av personlig falelsesmessig omsorg. Ungdommene kan forvente anerkjennelse utover
de institusjonelle rammene, mens sosialarbeiderne ma falge spillereglene; nemlig lover og
retningslinjer. Avviket mellom posisjonene kan fare til fglelser av fremmedgjaring pa begge
sider, da ungdommene lengter etter en anerkjennelse som de mest sannsynlig ikke kan fa, og
sosialarbeiderne mgter uoverstigelige institusjonelle barrierer nar det gjelder anerkjennelse
som de kan tilby i sitt arbeid. Det vises til flere eksempler der de ulike anerkjennelsesformene
motstrider hverandre. Et eksempel er hvordan en ungdomsarbeider og en sosialarbeider
respekterer ungdommens rettigheter, mens ungdommen forventer i stedet fglelsesmessig
anerkjennelse eller anerkjennelse av individuelle og unike egenskaper (Salminen, 2020).
Flere av disse studiene viser ogsa at anerkjennelsesteorien og studienes funn vanligvis blir

presentert i de tre kolonnene der kjerlighet, rettigheter og solidaritet blir skilt fra hverandre.
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Det skjuler muligheten for at de ulike formene for anerkjennelse kan ha en sammenheng og

ofte vaere motstridende.

Jeg vil i det falgende se neermere pa de tre ulike anerkjennelsesdimensjonene til Honneth og
vise til hvilken betydning de kan ha for brukermedvirkning. Men far jeg gjer det vil redegjare
for Honneths begrepsparet synlighet kontra usynlighet som ogsa, slik jeg ser det, er av stor
betydning nar det kommer til brukermedvirkning.

3.3.2 Usynlighet og synlighet

Det finnes to ulike former for usynlighet. Den farste formen for usynlighet er den
bokstavelige formen: personen blir rent faktisk ikke sett. Den andre formen dreier seg om
sosial usynlighet eller metafysisk usynlighet. Vedkommende blir fysisk observert, men
samtidig oversett. Vi kan her snakke dagligdagse begreper som & «se gjennom», «overse»
eller «se forbi» noen (Follesg, 2010). Honneth viser til eksempler pa hvordan dette bidrar til
ydmykelse og krenkelse av personen som ikke blir sett (Honneth, 2003, s. 100). For & oppna
sosial synlighet kreves det at vedkommende blir gjenkjent som et individ. Sosial bekreftelse
gis i form av kroppslige handlinger som 4 hilse eller smile til hverandre. Et slikt kroppslig
uttrykk signaliserer en vilje til interaksjon som viser at vedkommende er velkommen og kan
forvente a bli tatt positivt til etterretning (Honneth, 2003, s. 103; Skjefstad, 2012, s. 60).
Usynliggjering kan for eksempel handle om at fagpersoner ignorerer brukernes egen
erfaringskunnskap. Hummerfelt (2012) viser til eksempler pa usynliggjering der
sosialarbeidere ikke prioriterer deltakelse pa ansvarsgruppemater eller lar veer a anvende
brukerens individuelle plan som de selv har veert med pa a utarbeide. Denne formen for
usynliggjering bidro til at brukerne opplevde krenkelse i form av at deres eksistens og

ervervede intersubjektive forventninger ikke ble bekreftet.

3.3.3 Kjeerlighet

Innenfor privatsfeeren finner vi den den farste formen for annerkjennelse som omhandler
kjeerlighet. Denne formen for anerkjennelse er primar og praktiseres innenfor en person eller
families intimsvare og privatliv. Honneth omtaler ogsa anerkjennelsesformen kjerlighet som
omsorg, noe han definerer som alle former for intersubjektive relasjoner som er forankret i
intimitet, fortrolighet og naerhet (Lysaker, 2011). Denne anerkjennelsesformen peker pa at
behovet for kjerlighet er felles og ufravikelig for alle mennesker. Det blir sett pa som en
sosialpsykologisk betingelse for at en person skal kunne utvikle en kroppslig integritet og en
positiv selvforstaelse. Honneth ser pa kjeerlighet som avgjgrende for utviklingen av selvtillit
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og positive, tillitsfulle relasjoner til konkrete andre. Her siktes det til bade «biologiske» og
«psykologiske» omsorgspersoner (Lysaker, 2011). Relasjonen mellom terapeut og pasient
kan i sa mate ses pa som et neert forhold. Enkelte forfattere har gjort anerkjennelse til et
kjernebegrep i omtalen av dette forholdets betydning for fremskrittet i psykoterapi (Falkum et
al., 2011). Grunnleggende selvtillit handler, ifglge Honneth, om muligheten eller kapasiteten
til & uttrykke gnsker og behov uten frykt for hvilke konsekvenser det vil gi (Skjefstad, 2012,
S. 60). Det har veert flere diskusjoner om hvorvidt anerkjennelsesbegrepet kjaerlighet har noe i
sosial- og velferdstjeneste a gjare. Dette relateres gjerne til diskusjonen om skillet mellom
personlig, privat og profesjonell (Follesg, 2010; Skjefstad, 2012, s. 60). Her kan vi ogsa vise
til (Salminen, 2020) som problematiserer hvordan institusjonelle rammer og regelverk kan
sette begrensninger for fagpersoner, som i kraft av sin profesjonelle rolle ikke skal behandle
brukeren som en venn eller familiemedlem (kjeerlighet) fordi dette kan true den profesjonelle
og ngytrale relasjonen. Skjefstad (2012) mener likevel at dersom man skal ta Honneths teori
pa alvor, kan man ikke utelukke denne anerkjennelsesformen fordi alle
anerkjennelsesformene bygger pa hverandre og virker samtidig. Hun viser ogsa til at mange
brukere har behov for anerkjennelsesformen kjerlighet fordi de har erfaringer med manglede
anerkjennelse i privatsfeeren og har opplevd mange krenkelser (Skjefstad, 2012, s. 60).
Thomas (2012) studie av ungdommer som deltok i et brukerforum med fokus pa
medvirkning, fant at kjaerligheten som ble gitt av lederne av ungdomsgruppa sa ut til a veere
av grunnleggende betydning for den videre aktiviteten med medvirkning. Uten kjeerligheten
og engasjementet fra lederne som sa dem som unike individer, ville mange ha droppet ut eller
ikke fatt nok selvtillit til videre deltakelse (Thomas, 2012). Ungdommer med psykiske
utfordringer beskriver gode mater og relasjoner til fagpersoner, som mgter der fagpersonene
viser at de liker & vaere sammen med dem. Ungdommenes opplevelse av disse mgtene kan
forstas som en opplevelse av a bli erkjent og anerkjent, noe som kan kobles opp mot
Honneths kjerlighetsbegrep. Maten de blir mgtt pa, og stetten de far fra fagpersoner bidrar til
at de far tro pa seg selv (Follesg, 2010). Sebjgrnsen & Willumsen (2017) viser blant annet til
en jente som fikk gkt selvtillit gjennom anerkjennelsesformen kjaerlighet, ved at

sosialarbeideren oppfordret henne til deltakelse i ansvarsgruppa.

Krenkelsene innenfor privatsfeeren knyttes opp til misbruk, utnyttelse og mangelfull respekt
for andre. Pa det personlige plan farer en slik form for krenkelse til tap av selvtillit. Nar det
kommer til det sosiale nivaet, kan krenkelser fare til at personen blir mistenksom eller ikke

tgr 4 stole pa andre samfunnsmedlemmer. | verste fall kan dette fare til at vedkommende
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avviser den anerkjennelse som man aller mest behgver. Et eksempel pa krenkelser innenfor
privatsfeeren kan vare ulike former for omsorgssvikt som skader var falelse av trygghet og
fysisk sikkerhet (Lysaker, 2013, s. 24; Skjefstad, 2012, s. 59).

3.3.4 Rettigheter

Honneth definerer ogsa anerkjennelse som rettigheter, noe han videre knytter opp mot
begrepet respekt — som en gjensidig relasjon der en person tilskrives en rettslig status og
gjennom det blir respektert som statsborger i en demokratisk rettsstat. | og med at en slik
status innebarer en likeverdig behandling, vil man samtidig kunne utvikle bade selvrespekt
og respekt for andre. Honneth knytter ogsa denne rettighetsformen opp til FNs universelle
menneskerettigheter, som er seerlig viktig for utviklingen av personenes moralske
ansvarliggjering (Askheim, 2012, s. 169; Falkum et al., 2011; Lysaker, 2011). Honneth ser pa

rettigheter som individuelle krav en person legitimt kan forvente at andre skal innfri:

Ettersom det & besitte individuelle rettigheter betyr & kunne fremsette sosialt
aksepterte krav, kan det enkelte subjekt dermed pa en legitim mate bli seg selv bevisst
at det nyter respekt fra alle andre. Rettighetsinnehaverne kan utvikle respekt pa grunn
av rettighetenes offentlige karakter fordi de bemyndiger rettighetsinnehaverne til a
handle pa en mate som interaksjonspartnerne kan oppfatte. (Honneth, 2008, s. 192).

Krenkelsen handler her om tilsidesettelse av rettigheter og negativ forskjellsbehandling
(Askheim, 2012, s. 169). Pa det personlige plan farer rettighetstap til at den krenkede mister
sin autonomi og selvrespekt, mens pa det sosiale nivaet innebaerer det at et medlem av et
samfunn fratas eller aldri blir tilskrevet en rettsstatus. Personen star hverken pa rettslig eller
politisk likefot med andre, det vaere seg statsborgere innenfor en stat eller mennesker i
verden. Personen kan saledes ikke delta i beslutninger som bergrer dets liv og valgmuligheter
(Lysaker, 2013, s. 25-26). Opplevelsen av ekskludering av rettigheter er et bredt sosialt
fenomen som har preget mange forfordelte grupper. Man kan blant annet se til pasienter med
kroniske lidelser, bade somatiske og psykiske, som beskriver langvarige kamper for retten til
behandling, trygdeytelser og arbeid. Det kan veere et mangfold av hendelser som pasienten
opplever som ydmykende, krenkende eller urettferdige. Dersom dette ferer til en uttalt og
vedvarende opplevelse av hjelpelgshet og nedstemthet, bidrar det ikke bare til & vedlikeholde,

men ogsa a utvikle og forsterke psykiske symptomer (Falkum et al., 2011).

Rettsliggjaring er viktig for brukermedvirkning fordi den bidrar til at brukerne kan fremme

sine individuelle rettigheter som sosialt aksepterte krav. Rettigheter gir brukerne mulighet til
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a handle pa mater som fagpersoner ma ta hensyn til og respondere pa (Humerfelt, 2012, s.
195). Hun viser til eksempler pa hvordan helse- og sosialarbeidere rettsliggjorde brukerens
rett til medvirkning ved a ettersparre deres kunnskap i forbindelse med a definere mal og
tiltak i individuell plan (Humerfelt, 2012, s. 190). Sebjgrnsen & Willumsen (2017) beskriver
ogsa hvordan en ung jente opplevde anerkjennelse fra ansvarsgruppen sin ved at hun fikk lov
til & medvirke i henhold til gjeldende lovverk, deriblant barnekonvensjonen art. 12., dette
bidro til utviklingen av selvrespekt. Skjefstad (2012) viser til Honneth som hevder at
anerkjennelse krever frihet, i form av fraveer av dominans for at den skal kunne bli autentisk
for sa & kunne bidra positivt til identitets- og selvutvikling. Hun papeker viktigheten av at de
ulike partene (fagpersoner og brukere) ikke skal hevde likhet i form av at alle skal kunne eller
gjere det samme, men likeverd. Hun viser til hvordan deltakere pa kurset «Kom igjen», et
kurs som vektla & ha fokus pa a se fag- og brukerkompetanse som likeverdige kompetanser
som utfyller hverandre, hadde en positiv opplevelse av & fa mere makt og innflytelse pa eget
tilbud enn hva de hadde hatt i tidligere tiltak (Skjefstad, 2012, s. 62).

Det er riktignok ikke alle studier som peker pa at brukere eller deltakere i ulike former for
tiltak fokuserer pa anerkjennelsesformen rettigheter som viktig. | Halvorsen (2009) sin studie
om anerkjennelsens betydning for en hjelpende relasjon, kommer det fram at informantene
(pasienter) i liten grad var opptatt av tematikken knyttet opp mot rettigheter og anerkjennelse.
Informantene var i stgrre grad opptatt av hjelp, i betydningen av maten hjelpen ble gitt pa.
For at den skulle vare hjelpsom matte den svare til den hjelpesgkendes forventninger og
selvforstaelse. Fellestrekket ved disse forventningene var gnsket om a bli tatt imot som et
unikt, bestemt og alminnelig menneske (Halvorsen, 2009). Denne studien hadde riktignok
ikke fokus pa brukermedvirkning, men det er likevel et interessant funn i og med at man
tenker at alle de tre formene for anerkjennelse er viktig for brukermedvirkning. Ungdommene
i Thomas (2012) studie snakket heller ikke eksplisitt om betydningen av rettigheter nar det
kom til medvirkning, men snakket ofte om viktigheten av a bli hgrt. Thomas hevder at
anerkjennelsesformen rettigheter er «the missing link» i hele prosessen. Det ble beskrevet
mange tilfeller der de unges stemme ikke ble respektert som likeverdige hverken blant

lederne eller andre organisasjoner (Thomas, 2012).

3.3.5 Solidaritet
Den tredje og siste anerkjennelsesformen er solidaritet, noe Honneth (2008) ogsa omtaler
som verdsettelse av ytelser som en bekreftelse ut fra samfunnsmedlemmenes bidrag til

fellesskapet. Personens ytelse forstas her som et solidarisk bidrag til fellesskapet og som
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fellesskapet kan velge a verdsette ved a anerkjenne bidragsyteren. Begrepet blir knyttet opp
til den personlige selvfalelsen eller selvverdsettingen. Honneth forstar verdsettelse i vid
forstand der alle mennesker i starst mulig grad skal kunne anerkjennes bade som en reel og
en potensiell ressurs for samfunnet. | motsetning til i den rettslige sfeeren der likhet blir
knyttet til like rettigheter, blir det i den solidariske sfaeren knyttet til anerkjennelse av
forskjellighet. Ved a delta i slike fellesskap vil personen anerkjennes for sin autonomi, sine
kvaliteter og kompetanser. De sentrale elementene i den solidariske anerkjennelsesformen er
aktelse og respekt (Askheim, 2012, s. 169; Lysaker, 2011). Sosial verdsetting kan ifglge
Honneth ha en falelsesmessig betydning for individets tiltro til at de kan inneha ferdigheter
eller frembringe prestasjoner som anerkjennes som «verdifulle» av andre (Honneth, 2008, s.
138).

Krenkelse innenfor den solidariske sfere er knyttet til negativ verdsetting og mangelfull
respekt. Pa det personlige plan vil sosial nedverdigelse fa betydning for personens
selvforhold. Det som i utgangspunktet var et positivt selvforhold blir omgjort til et negativt
selvforhold. Pa det institusjonelle nivaet vil den krenkede fale seg uvelkommen i samfunnet,
fordi det fgles som om samfunnet ikke har bruk for dets egenskaper eller kompetanse
(Lysaker, 2013, s. 27-28). Nar det gjelder pasientrollen er den ofte definert ved et sett av
negative kjennetegn, problemer og symptomer som kjennetegner personen. Disse i seg selv er
sjelden en kilde til en opplevelse av personlig verdi. Falkum et al. (2011) viser til hvordan
setninger som «han er schizofren» tenderer mot a skyve positive personlige kjennetegn ut av
oppmerksomhetsfeltet, og at dette da kan oppleves som en urimelig sosial nedvurdering
(Falkum et al., 2011).

Man kan se pd den solidariske anerkjennelsen som vesentlig for medvirkning, da den «...
apner opp for ulike verdier og deres hierarkiske orden svekkes til fordel for en horisontal
orden, desto sterkere vil den sosiale verdsettingen anta individualiserende trekk og produsere
symmetriske relasjoner.» (Honneth, 2008, s. 132; Humerfelt, 2012, s. 195). Solidarisk
anerkjennelse kan veare av stor betydning dersom brukermedvirkningen innebarer at
brukerne skal delta og involveres i samhandlingsprosesser, nettopp fordi det handler om at
man bade blir sett og at man far positive tiloakemeldinger (Skjefstad, 2012, s. 64). Humerfelt
(2012) viser til funn i sin studie som tyder pa at brukere som medvirket i utarbeidelsen i mal i
sin individuelle plan fikk styrket sitt selvforhold. Som en av informantene hennes sa: «Ja, det
er kult & ha mal som er konstruktive, og a skrive opp mal du vet du klarer. Da far du

mestringsfalelse og du far skryt og det er viktig, da far du selvfglelse.» Jo mer gjennomslag
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de fikk for sine meninger om hvor mange og hva slags mal det skulle jobbes med, jo mer
eierforhold fikk de til planen. Hun viser til at bade rettslig og solidarisk anerkjennelse i
relasjonen er vesentlig for brukermedvirkning. Den solidariske og rettslige anerkjennelsen
bidro til brukernes utvikling av optimisme og fremtidstro. Det vises ogsa til hvordan det kan
oppleves som en krenkelse nar innsatsen som brukerne har lagt ned i arbeidet med individuell
plan ikke blir verdsatt av sosialarbeiderne. Brukernes reaksjon pa krenkelsene de opplevde ga
seg uttrykk ved at deres fremtidshap og optimisme ble erstattet med frustrasjon og sinne, noe
som er typiske kjennetegn pa krenkelse (Humerfelt, 2012, s. 190-201).
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4. Metode

| det folgende kapitelet vil jeg gjere rede for studiens metode. | og med at denne studien
bygger pa datamateriale fra den gjennomfarte evalueringen av pakkeforlgp for psykisk helse
og rus (Adnanes et al., 2021), har metodevalg og mesteparten av datainnsamlingen allerede
veert avklart og gjennomfart far denne studien ble pabegynt. Jeg har med andre ord ikke hatt
mulighet til selv a sta helt fritt til & velge metode tilpasset akkurat denne studien. Jeg vil
likevel papekte at dersom jeg selv skulle valgt metode tiltenkt den konkrete problemstillingen
for denne studien, ville jeg i stor grad benyttet meg av samme fremgangsmate som har blitt
gjort i selve evalueringen til SINTEF.

4.1 Kvalitativ metode

Med unntak av et kort kartleggingsskjema som kartla deltakernes bakgrunn, erfaringer med
pakkeforlgp og tilfredshet med tilbudet de mottok, bygger denne studien pa et kvalitativt
datamateriale. Kvalitative metoder er egnet for & innhente kunnskap om blant annet
menneskelige egenskaper som erfaringer, opplevelser, tanker, forventninger, motiver og
holdninger. Metodene sgker forstaelse framfor forklaring (Malterud, 2011, s. 27-28). Det har
blitt benyttet kvalitativt forskningsintervju som metode. Formalet med denne typen intervju
er & spke forstaelse for intervjupersonenes dagligliv, sett fra deres eget perspektiv. Intervjuets
struktur kan minne om en dagligdags samtale, men involverer ogsa en bestemt metode og
sparreteknikk (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 42) Intervjuene har hatt en fenomenologisk
innfallsvinkel. Nar det er snakk om fenomenologi innen kvalitativ forskning peker begrepet
pa en interesse for a forsta sosiale fenomener ut fra aktarenes egne perspektiver og beskrive
verden slik den oppleves av informantene, ut fra den forstaelsen at den virkelige virkeligheten

er den mennesker oppfatter (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 45).

4.1.2 Bruker Spgr Bruker (BSB)

Den spesifikke metoden som er benyttet i denne studien bygger pa en Bruker Spgr Bruker
(BSB) metodikk, hvilket innebarer at personer som selv har en relevant egenerfaring med
temaet det forskes pa, i dette tilfellet psykisk helse og rus tjenester, gjennomfarer
undersgkelsen. Det er en kvalitativ metode som i tillegg til fenomenologi bygger pa en
hermeneutisk tilneerming. BSB som metode ble utviklet gjennom prosjektet
«Kvalitetsforbedring gjennom brukererfaring» (Bjargen et al., 2001). Metoden er utviklet for
a involvere brukere i arbeidet med & oppna kvalitetsforbedringer i ulike tjenester innen helse-

og sosialsektoren. I en tradisjonell BSB-undersgkelse far tidligere brukere av et helsetilbud
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opplearing i intervjuteknikk og analyse, og gjennomfarer intervjuer med navaerende brukere
av en tjeneste. Pa bakgrunn av funnene som fremkommer i intervjuene, blir det skrevet en
prosessrapport som presenteres for tjenesten pa en dialogkonferanse. Pa denne
dialogkonferansen mgtes bade representanter fra tjenesten som har blitt evaluert, brukerne
som har blitt intervjuet og de som har utfart evalueringen for a diskutere og validere funnene.
Dialogkonferansen er en forlengelse av datainnsamlingen, og nye data som fremkommer blir
integrert i en endelig sluttrapport. | denne studien har det ikke blitt gjennomfart noen slik
dialogkonferanse i og med at det ikke har vaert noen konkret tjeneste som har blitt evaluert,

men brukeres erfaringer med pakkeforlgp pa tvers av ulike behandlingsenheter.

Metodikken har siden den ble utviklet blitt mye brukt til a evaluere tjenester bade innenfor
kommuner og helseforetak. Det har opp gjennom arene blitt gjort flere evalueringer av
metoden. Evalueringene viser at konkrete tilbakemeldinger pa egen praksis, tydeliggjgring av
brukerperspektivet og bedre dialog med brukerne er en viktig motivasjon for at tjenestene
benytter seg av BSB (Alm Andreassen & Grut, 2001; Hyrve & Johansen, 2008; Leken et al.,
2006). | Helsedirektoratets veileder Sammen om mestring blir det fremhevet at BSB er et godt
alternativ til standardiserte brukerundersgkelser. Metodikken blir ogsa omtalt i Rambaglls
rapport om helsetilbud til ungdom og unge voksne, der den trekkes frem som et alternativ til
andre type brukerundersgkelser (Helsedirektoratet, 2014; Rambgll, 2012).

Metoden har ogsa blitt prevd ut pa ungdom gjennom metodeutviklingsprosjektet «Min
Stemme Teller», der ungdom med egenerfaring har intervjuet ungdommer som er ndverende
brukere av tjenesten. Evalueringen av prosjektet viser at dette er en metode som ogsa er egnet
a bruke i tjenester beregnet for barn og unge (Hgiseth, 2016, 2021). Ansatte i tjenestene som
ble evaluert i dette prosjektet var sveert positive til metodikken og trakk fram at det var nyttig
a fa tilbakemeldinger pa hva brukerne selv mente om tjenestene de mottok uten at de selv
matte spgrre og dermed sta i fare for & begrense datatilgangen. Ungdommene som ble
intervjuet var ogsa positive til metoden og sa at det at de som intervjuet dem hadde
egenerfaring bidro til at de falte seg trygge overfor hva de skulle si. Dette ble begrunnet med
at de som intervjuer kan kjenne seg igjen i problematikken og derfor har en starre forstaelse

for det ungdommen formidler gjennom intervjuet (Hgiseth, 2016, 2021, s. 36).

4.2. Forforstaelse og egen posisjon i feltet
For a styrke en studies palitelighet er det viktig a reflektere over sin egen forforstaelse og
posisjon i feltet. Det er viktig a tenke over om man har noe til felles med informantene,

spesiell kunnskap og engasjement for temaet det forskes pa, og hvordan dette kan ha pavirket
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tilgangen til feltet bade nar det kommer til utvalg, rekruttering, datainnsamling, analyse og
resultater (Tjora, 2018, s. 83). Som metoden BSB tilsier, har jeg selv en erfaring med temaet
det forskes pa. Jeg har erfaring med & motta terapi bade i ung og i voksen alder, og jeg har
ogsa erfaring med a veere bruker i et pakkeforlgp. Da jeg ble ansatt i KBT i 2013 fikk jeg selv
opplaring i BSB og har i ettertid bade ledet og veert involvert i flere forsknings- og
evalueringsprosjekter der denne metodikken har blitt brukt. Det vil si at jeg faler meg relativt

trygg i rollen som intervjuer.

Gjennom min stilling i KBT er jeg godt oppdatert pa hva som skjer pa fagfeltet. Jeg har fulgt
debatten om pakkeforlgp tett helt fra beslutningen om at det skulle innferes ble tatt i 2016. |
utgangspunktet har jeg veart skeptisk til at et standardisert pakkeforlgp skal kunne bidra til &
na malsetningene om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet. Denne skepsisen bunner
riktignok ikke i mine egne erfaringer som pasient i et pakkeforlgp, men er en generell skepsis
jeg har hatt til at behandling innen psykisk helse og rus skal standardiseres. Jeg har under
gjennomfaringen av intervjuene veert svert bevisst min forforstaelse og gjort mitt beste for at

dette ikke skal farge hverken intervjusituasjonen eller analysen.

Min egenerfaring som bruker av psykisk helsetjenester kan selvfalgelig ogsa ha innvirkning
bade pa hvordan jeg mater deltakerne i studien, min framtoning under intervjuene og pa
hvordan jeg fortolker resultatene. Det er bade fordeler og ulemper ved & inneha en
egenerfaring med temaet det forskes pa. Som forsker opplever jeg selv at min apenhet gjar
det lettere for deltakerne a veere apne om sine erfaringer. | etterkant av intervjuene gjort i
selve evalueringen av pakkeforlgpene for psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021) ble det
sendt ut en anonym questbackundersgkelse der vi ba om tilbakemeldinger fra alle som ble
intervjuet blant annet for & hgre hvordan de opplevde intervjusituasjonen, og om de teker det
er annerledes & bli intervjuet av noen som har egenerfaring enn hva de ville vert a bli
intervjuet av noen som ikke har det. En kvinnelig deltaker fra psykisk helsevern for voksne
reflekterte da over bade fordeler og ulemper ved dette, og sa falgende:

Jeg tenker at man som intervjuobjekt vil oppleve en mer genuin empatisk framtoning
hos vedkommende som selv har erfaring fra psykiske helseutfordringer enn en som
ikke har det. Slik sett er det positivt med egenerfaring. For min del oppleves det
likevel tosidig hvor det a vite at vedkommende intervjuer har egenerfaring. Det vil pa
det menneskelige plan fales veldig trygt og vil fasilitere tillit. Pa den andre siden er
det for min del avgjgrende for denne effekten, at vedkommende ikke utleverer seg
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selv og/ eller sine erfaringer pa en mate som trigger mitt omsorgsinstinkt eller min
sympati der og da fordi det ville tatt fokus bort fra intervjuets hensikt. Intervjuer ma
altsa framsta som profesjonell pa tross av sin bakgrunn for at det skal oppleves som en
udelt positiv ting. Intervjuer gjorde i mitt tilfelle en god jobb med & skape denne

effekten, bare for & ha sagt det.

Ut ifra dette sitatets siste setning velger jeg a tro at min egenerfaring har vart en styrke i mate
med deltakerne i studien, og at det ikke har veert til hinder for at de skal dele informasjon med
meg. Andre tilbakemeldinger som har kommet fra deltakere som har blitt intervjuet i BSB
studier er at de opplever at forskeren er pa lik linje som dem (Hgiseth, 2021, s. 17; Adnanes
etal., 2021, s. 25). Dette er noe jeg i stor grad tilstreber, samtidig som jeg er bevisst at det
alltid vil veere et asymmetrisk maktforhold i kvalitative intervjuer. Et intervju er i stor grad en
enveisdialog, der det i tillegg skjer en instrumentalisering av samtalen. Samtalen i seg selv er
ikke malet, men et middel for a fa frem beskrivelser og fortellinger som videre skal fortolkes

og rapporteres (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 52).

4.3 Utvikling av intervjuguide

| og med at datamaterialet som er brukt i denne studien er det samme som ble innhentet
gjennom SINTEFs evaluering av pakkeforlgp for psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021),
ble intervjuguiden laget med formal & fa besvart alle tema som var relevante for den
evalueringen. Det er langt flere tema enn det denne studien tar for seg. Det er med andre ord
bare noen av spgrsmalene i den vedlagte intervjuguiden som har vart relevante for denne
studien. Intervjuguiden som ble brukt i SINTEFs evaluering ble utviklet i samarbeid med hele
prosjektgruppa bestaende av SINTEF, KoRus - Midt, NTNU og KBT. | forkant av
utviklingen av en intervjuguide med konkrete spgrsmal, gjennomfarte jeg et apent intervju
med tre personer som hadde erfaring med & veere pasienter i pakkeforlgp, en fra Psykisk
helsevern - voksne (PHV) og to fra Tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB). Deltakerne
fikk snakke fritt ut fra sine erfaringer med de tre malene i pakkeforlgpene; skt
brukermedvirkning og brukertilfredshet, ssmmenhengende og koordinerte pasientforlap, og
bedre ivaretakelse av somatisk helse og gode levevaner. Ut fra disse intervjuene dannet jeg
meg et bilde av hva som kunne veere viktig a utforske ytterligere i de kommende intervjuene.
Videre ble det utviklet en semistrukturert intervjuguide i samarbeid med resten av
prosjektgruppa der vi ogsa fikk innspill fra Helsedirektoratet. Da formalet med evalueringen
har veert & undersgke hvorvidt pakkeforlgpene oppfyller faglige mal og hvordan erfaringene

endrer seg underveis i evalueringsmetoden, falt det oss naturlig a utforme konkrete
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faktaspgrsmal som var direkte knyttet opp mot de ulike tiltakene som star beskrevet at skal
gjeres i pakkeforlgpene for at det skal kunne bidra til & nd maloppnaelsen. En del av
sparsmalene ble av den grunn lukkede ja og nei sparsmal, der vi videre la inn
oppfelgingsspersmal. Eksempel pa et slikt spgrsmal er: «Har du deltatt i utarbeidelsen av
behandlingsplanen din? Huvis ja, hva er dine erfaringer med det? Hvis nei, har du hatt noe
gnske om & vaere med a utforme den, i sa fall pa hvilken mate?» Ved a utforme spgrsmal pa
denne maten sikret vi oss bade a fa et konkret svar pa hvorvidt de har veert med & utarbeide
behandlingsplanen sin, noe som pakkeforlgpene beskriver at man skal gjare, samtidig som vi

kunne fa utdypende beskrivelser av erfaringer og tanker knyttet opp mot dette.

Farsteutkastet av intervjuguiden ble sendt til ulike bruker- og pargrendeorganisasjoner, og
regionale brukerstyrte sentre innen psykisk helse og rusfeltet slik at de fikk mulighet til &
komme med innspill. Tre ulike organisasjoner hadde relevante kommentarer og innspill som
vi integrerte i den endelige intervjuguiden. Vi benyttet samme intervjuguide for alle de tre
forlgpene. Det vil si at det ikke ble utviklet noen egen intervjuguide i forbindelse med
intervjuer med ungdommer. Kvale og Brinkmann (2015) fremhever at det er viktig a bruke
alderstilpassede sparsmal, og at det kan veere vanskelig dersom intervjuer stiller lange og
komplekse spgrsmal (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 175). | vart tilfelle var ungdommene vi
skulle intervjue i utgangspunktet i alderen 16 — 18 ar og vi ansa det som greit a stille de
samme spgrsmalene sa lenge vi under intervjuet sgrget for at de forsto hva vi mente. Vi fikk
ogsa en ungdom som selv har erfaring med bruk av psykisk helsetjenester til & se pa
spgrsmalene. Hun kom da med tilbakemeldinger pa at spgrsmalene var relevante og enkle &

forsta.

4.4 Rekruttering

Deltakerne i evalueringen av pakkeforlap for psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021) ble
rekruttert pa ulike mater. SINTEF sendte forst ut en foresparsel til 18 ulike
behandlingsenhetene der de tidligere hadde intervjuet fagpersoner og oppfordret dem til &
dele ut et informasjonsskriv til brukere ved deres enhet. Det lyktes ikke & rekruttere brukere
pa dette viset. Det ble da sendt henvendelser til en rekke andre behandlingsenheter og
brukerorganisasjoner, samt delt informasjon om studien pa KBT og SINTEFs nettider.
Informasjon om evalueringen ble mye delt pa sosiale medier, og til slutt lyktes det a fa
rekruttert til sammen 77 personer som deltok i evalueringen. Ni av disse var ungdommer med

erfaring fra BUP. Det er disse ungdommene som er informanter i denne studien.
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4.4.1 Om utvalget

Inklusjonskriteriet for deltakelse i studien var at ungdommene gikk, eller hadde gatt i
behandling i spesialisthelsetjenesten i perioden etter 1.1.2019, og at de tilhgrte det generelle
pakkeforlgpet for psykiske lidelser - barn og unge. I alt ni ungdommer, kun jenter, i alderen
15-19 ar har deltatt i studien. Ungdommene kom fra syv forskjellige behandlingsenheter
fordelt pa tre forskjellige regionale helseforetak. En av ungdommene hadde erfaring med
behandling bade pa degnavdeling og poliklinikk. De resterende atte ungdommene hadde kun
erfaring fra poliklinisk behandling i BUP. Fire av ungdommene hadde hatt oppstart av
behandling fer innferingen av pakkeforlgp. Dette vil si at de av den grunn ikke har kunnet
uttale seg om medvirkningsprosessen under utredning og oppstart av behandlingen. To av

ungdommene hadde avsluttet behandlingen pa intervjutidspunktet.

Det er ingen annen grunn til at det bare er jenter enn at det kun var disse som meldte seg. Jeg
vil ikke tro at dette har betydning for resultatene som fremkommer i studien, da kjgnn etter
all sannsynlighet ikke vil vere av betydning nar det kommer til erfaringene med medvirkning
i behandling. Det totale antallet deltakere i selve evalueringen av pakkeforlgp for psykisk
helse og rus (Adnanes et al., 2021) bestod av en relativt jevn fordeling av kjgnn, og det er lite

der som tilsier at kjgnn har noe a si pa tilfredshet med tilbudet.

Et utvalg pa ni deltakere vil av enkelte anses som lite. | en kvalitativ studie er det riktignok
ikke et hgyt antall deltakere, men fortolkningen som star sentralt i analysen. Malterud (2011)
papeker at: «hvis forskeren har gjort godt teoretisk forarbeid, kjenner sitt metodehandverk,
har grundig feltkunnskap og en fleksibel strategi for feltarbeid og analyse, kan data fra et lavt
antall informanter (fire til syv) veere tilstrekkelig til & gi rikt materiale» (Malterud, 2011, s.
60). Etter & ha gjennomfart ni intervjuer opplevde jeg at jeg hadde oppnadd et metningspunkt

der ny relevant informasjon ikke fremkom.

4.5 Etiske vurderinger

Bruker Spgr Bruker studien i evalueringen av pakkeforlap for psykisk helse og rus (Adnanes
et al., 2021) ble meldt til Regionale etiske forskningskomiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK Midt) som vurderte at studien ikke er omfattet av
helseforskningslovens saklige virkeomrade, og derfor kan gjennomfgres og publiseres uten
deres godkjenning. Studien er videre godkjent av Norsk Senter for Forskningsdata (NSD)
(sak nr. 419206). SINTEF er prosjektleder og behandlingsansvarlig institusjon. Det er inngatt
en databehandleravtale med KBT, der jeg jobber. Avtalen regulerer databehandlers
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forvaltning av personopplysninger pa vegne av den behandlingsansvarlige, herunder
innsamling, registrering, sammenstilling, lagring, utlevering eller kombinasjoner av disse, i
forbindelse med bruk av SINTEF.

Barn og ungdommer kan som hovedregel samtykke til deltakelse i forskning fra de er fylt 15
ar (NSD, 2020). Deltakerne fikk i forkant av studien tilsendt et informasjonsskriv/
samtykkeskjema pa epost der de ble informert om hensikten med studien, deres rettigheter
som forskningsdeltakere, og hvordan innsamlede opplysninger skulle behandles. De ble
informert om at deltakelsen var frivillig og at de nar som helst og uten a oppgi noen grunn for
det kunne trekke sitt samtykke. De ble videre informert om at de kunne kreve a fa slettet
innsamlede opplysninger, med mindre opplysningene allerede var inngatt i analyser eller
brukt i vitenskapelige publikasjoner. Et samtykke er kun gyldig dersom det kan
dokumenteres. Loven spesifiserer ikke hvordan dette skal gjeres. | falge (NSD, 2020) kan det
avgis via signatur, muntlig pa lydopptak, avkrysning pa skjema eller via epost. | de tilfellene
der det ble gjennomfart fysiske intervjuer samtykket deltakerne skriftlig. De resterende
samtykket ved & besvare epost der de bekreftet at de hadde lest informasjonsskrivet og var
innforstatt med studiens hensikt. Samtykket ble ogsa innhentet muntlig pa lydopptak under

intervjuet.

Deltakerne ble fer selve intervjuet startet informert om at jeg i utgangspunktet ikke kom til &
innhente eller spgrre dem om noe som omhandlet deres personlige helseutfordringer eller
andre sensitive ting, men at vi under intervjuet kun kom til & konsentrere oss erfaringer med
behandlingen de mottar eller nylig har mottatt. De ble samtidig informert om at det ofte pleier
a komme opp mer personlige historier og at de da sto fritt til & dele det de selv gnsket a dele.
Det kan tenkes at en del av temaene som bergres i intervjuet kan veere emosjonelt krevende
for deltakerne & snakke om. Pa grunn av den pagaende Korona-pandemien ble flere av
intervjuene gjennomfert digitalt. En utfordring med a utfgre intervjuer digitalt er at man som
intervjuer i mindre grad har mulighet til & ivareta deltakernes eventuelle fglelsesmessige
reaksjoner gjennom fysisk tilstedevarelse og statte. Dersom jeg var i tvil pA om deltakerne
opplevde intervjusituasjonen som belastende stoppet jeg opp og spurte dem hvordan det var
for dem & snakke om de aktuelle temaene. | etterkant av intervjuet ble de ogsa spurt om
hvordan de hadde opplevd a bli intervjuet. De fikk tilbud om & kontakte meg igjen dersom de
hadde behov for det. Ingen av deltakerne gjorde dette. | de transkriberte intervjuene har alle
navn og steder det refereres til blitt anonymisert, og eventuell gjenkjennelig talemate blir

«normalisert» i sitater som blir fremstilt i publikasjoner.
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4.6 Gjennomfgring av intervjuer og oppfalgende dialogsamtaler

Det ble gjennomfart til sammen ni individuelle intervjuer med ungdommer i perioden august
til desember 2020. Intervjuene hadde en varighet fra 35 minutter til 1 time. Alle intervjuene
ble tatt opp pa lydfil for deretter & bli transkribert. Med unntak av to intervjuer, ble samtlige
intervjuer gjort over den digitale plattformen Teams. Et intervju er i de fleste tilfeller verbal
kommunikasjon, men det er ogsa kroppslig kommunikasjon. Under intervjuene som ble gjort
pa Teams mgtte jeg ungdommene ansikt til ansikt gjennom en skjerm, men mistet muligheten
til & tolke andre kroppslige tegn og gester. Det anslas at rundt 90 % av mening er ikke-verbal
og dermed formidles gjennom kroppslige gester. Nar det ikke er samsvar mellom verbale og
ikke verbale tegn, har de fleste en tendens til & stole pa de kroppsliggjorte tegnene
Brinkmann, 2015, s. 126). Til tross for at jeg ikke fikk muligheten til & fange opp nonverbal
kommunikasjon i form av kroppssprak og andre gester, opplevde jeg at denne intervjuformen

fungerte bra. Ungdommene som ble intervjuet uttalte alle at de var enige i det.

Jeg hadde i forkant av selve intervjuet kommunisert med ungdommene enten via epost,
telefon eller i enkelte tilfeller ogsa et kort mgte pa Teams. Dette for & forsikre meg om at de
hadde fatt tilstrekkelig med informasjon og for & gi dem en naermere forklaring pa hvordan
intervjuet kom til & forega. Det & opprette kontakt pa denne maten bidro til at ungdommene
hadde etablert en relasjon til meg allerede fer intervjutidspunktet, noe som forhapentligvis
bidro til at de felte seg trygge under selve intervjusituasjonen. Alle ungdommene ble
informert om at jeg selv har en egenerfaring med bruk av psykisk helsetjenester og at jeg na
benytter meg av den erfaringen i jobben min. Denne apenheten virket & ha betydning for flere
av ungdommene som ble intervjuet. Etter at vi hadde snakket litt last og fast, gikk vi raskt
igjennom samtykkeskjemaet der jeg informerte om deres rettigheter som forskningsdeltakere.
Ungdommene bekreftet at de hadde forstatt informasjonen om hensikten med studien og at de

var villige til a delta.

Far selve intervjuet startet ble ungdommene bedt om a svare pa et kort kartleggingsskjema
med bakgrunnsvariabler som blant annet kjenn, alder, erfaringer med pakkeforlgp og
tilfredshet med tilbudet i spesialisthelsetjenesten. | og med at intervjuene ble gjort digitalt var
det jeg som krysset av pa svaralternativene. | starten av intervjuet spurte jeg ungdommene om
de visste hva et pakkeforlgp var for noe. De ferreste hadde noen klar formening om hva et

pakkeforlgp var, jeg forklarte dem da hva malsettingene med pakkeforlgp er, slik at jeg var
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sikker pa at vi hadde en felles forstaelse av hva det er. Jeg sgrget ogsa for a forklare ngye hva

jeg mente med begrepet brukermedvirkning nar vi snakket om det temaet.

4.5.1 Oppfalgende dialogsamtaler

| en Bruker Spgr Bruker — undersgkelse arrangeres det som regel en dialogkonferanse
mellom de som gjennomfarer undersgkelsen, brukerne som har blitt intervjuet og tjenesten
som har blitt evaluert. Noe av hensikten med slike dialogkonferanser er at man kan ha en
dialog rundt funnene og sikre at alle parter har en felles forstaelse. | evalueringen av
pakkeforlagp for psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021), ble det ikke gjennomfart noen
slik dialogkonferanse.

| forbindelse med denne studien valgte jeg derfor & kontakte ungdommene som tidligere
hadde blitt intervjuet og hgre med dem om de kunne tenke seg a snakke med meg igjen. Jeg
forklarte dem at formalet var a drgfte funnene og min forelgpige analyse sammen med dem.
Deretter ville jeg hare mer med dem om hva de helt konkret tenker skal til for a na
pakkeforlgpets malsetting om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet. Tre av de ni
ungdommene som tidligere var blitt intervjuet besvarte henvendelsen min pa epost og gnsket
a snakke med meg igjen. To av samtalene ble gjennomfart pa Teams, mens den siste ble
gjennomfart pa telefon. Samtalene hadde en varighet pa mellom 35 — 50 minutter og ble

gjennomfart i april 2021, hvilket vil si at det var gatt ca. fem maneder siden farste intervju.

Det ble ikke laget noen form for intervjuguide til disse oppfalgende dialogsamtalene.
Ungdommene fikk i forkant tilsendt farste utkast av resultatdelen til denne oppgaven. Under
dialogsamtalen gikk vi igjennom det jeg hadde skrevet. Alle ungdommene Kkjente seg igjen i
mine beskrivelser. Underveis spurte jeg dem om de kunne utdype noen av de temaene jeg
hadde skrevet om. Avslutningsvis oppsummerte vi hele samtalen var og forsgkte a lage
konkrete anbefalinger om hva som skal til for & na malsettingen om gkt brukermedvirkning.
Vi gjorde ogsa en avtale om at de skulle fa tilsendt et nytt utkast av resultatdelen og en
oppsummering av det som framkom gjennom samtalene, samt mine bearbeidede forslag til

anbefalinger.

Det viste seg sveert hensiktsmessig a gjennomfare disse samtalene, ikke bare fordi det er med
pa a validere funnene, men ogsa pa grunn av vare felles refleksjoner. Kvale & Binkmann
(2015) beskriver hvordan intervjupersoner i lgpet av et intervju kan endre beskrivelser og
holdninger til teamet. De kan oppdage nye aspekter ved temaet som beskrives og dermed bli

bevisst pa forbindelser de tidligere ikke var oppmerksom pa (Kvale & Brinkmann, 2015, s.
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49). Dette er noe som skjedde ved flere anledninger under disse dialogsamalene. Et eksempel
er en av ungdommene som under farste intervju og store deler av andre intervju ga utrykk for
at informasjon, planlegging og struktur er det viktigste i et pakkeforlgp. Mot slutten av
samtalen var snakket hun mer og mer om hvor viktig relasjon til behandler var, og
viktigheten av a bli tatt pa alvor. Dette trigget min nysgjerrighet sa jeg spurte henne direkte
om hva hun faktisk tenkte var det viktigste. Planlegging og struktur eller det relasjonelle — det
a bli tatt pa alvor? Svaret var fortsatt at det viktigste dreide seg om at man fikk informasjon
og fikk delta i planleggingen av behandlingen, men na ble det utdypet med at det ogsa
innebaerer & bli tatt pa alvor. Dette satt i gang en tankeprosess hos meg som viste seg nyttig i

videre analyse og fortolkning av datamaterialet.

4.5.2 Transkribering

Samtlige intervjuer har blitt transkribert ordrett. To intervjuer er transkribert av en ekstern
transkriptar, mens de resterende intervjuene har jeg transkribert selv. I utgangspunktet var det
mulig a fa transkribert alle intervjuene av en ekstern, men jeg valgte a transkribere flere selv
fordi lydkvaliteten pa enkelte av opptakene til tider var darlig. Jeg ansa det derfor som viktig
at jeg transkriberte dem selv i kort tid etter av intervjuet var gjort slik at jeg husket hva de
hadde sagt dersom det var vanskelig a hgre det pa opptaket. En annen fordel med & selv
gjennomfare transkriberingen er at man gjar seg opp flere tanker underveis, i sa mate starter

analyseprosessen allerede der.

4.6 Reliabilitet, validitet og generaliserbarhet

Reliabilitet handler om studiens palitelighet. I denne studien har alle intervjuene blitt tatt opp
pa lydfil for deretter a bli transkribert ordrett. Direkte sitater har blitt trukket ut og formidlet i
oppgaven, noe som er med pa styrke studiens palitelighet ved at deltakernes egen «stemme»
synliggjeres helt frem til lesteren (Tjora, 2018, s. 83). For & ivareta troverdigheten i studien
har jeg gjort ngye rede for bade min egen forforstaelse og begrunnet de ulike valgene som har
blitt tatt i lgpet av forskningsprosessen.

Validitet handler om hvorvidt de tolkningene som forskeren kommer frem til blir sett pa som
gyldige, og hvorvidt en metode er egnet til & undersgke det den skal undersgke. Vi kan skille
mellom intern og ekstern validitet. Med intern validitet vises det til hvordan
arsakssammenhengene stettes innenfor den aktuelle studien, mens ekstern validitet handler
om hvordan forstaelsen ogsa kan gjgre seg gyldig i andre sammenhenger (Bukve, 2016, s.
100; Thagaard, 2009, s. 201). Under intervjuene stilte jeg kontrollsparsmal underveis for a
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sikre at jeg hadde forstatt deltakerne rett. Dette er med pa a sikre den interne validiteten. |
denne forbindelse kan vi ogsa trekke inn begrepet kommunikativ validitet, hvilket innebarer
a overpreve kunnskapskrav i en dialog. Gyldig kunnskap oppstar nar motstridende pastander
diskuteres i en dialog. Hva som er en valid observasjon blir med andre ord bestemt gjennom
deltakernes argumenter i en samtale. Kvale & Brinkmann (2015) viser til ulike former for
valideringsfelleskap. Nar intervjuerens fortolkninger henviser til intervjupersonenes egne
oppfatninger av utsagnene deres, blir intervjupersonen den relevante partner i en samtale om
den riktige fortolkningen i forbindelse med det som omtales som «medlemsvalidering»
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 282). | denne studien har det blitt gjennomfgrt oppfalgende
dialogsamtaler med tre ungdommer der vi har drgftet mine fortolkninger samtidig som de
fikk mulighet til & utfylle med sine meninger. Dette er i stor grad med pa a sikre studiens
indre validitet. Alle deltakerne i evalueringen av pakkeforlgp for psykisk helse og rus
(Adnanes et al., 2021) fikk ogsa tilsendt en anonym questbackundersgkelse i etterkant, der et
av spegrsmalene var om de fikk sagt det de gnsket a si. Samtlige av respondentene svarte ja pa
dette.

Generaliserbarhet, eller det Bukve (2016) omtaler som ekstern validitet handler om hvorvidt
kunnskapen som produseres i en spesifikk intervjusituasjon kan overfgres til andre lignende
situasjoner (Bukve, 2016, s. 100; Kvale & Brinkmann, 2015, s. 290). Malterud (2011 s. 62)
viser til at generaliserbarhet er et begrep som kan invitere til urealistiske assosiasjoner om en
allmenngyldig overfgrbarhet, og argumenterer derfor for at det vil veere mer hensiktsmessig a
bruke nettopp begrepet overfgrbarhet. Det & sparre etter overfarbarhet vil veere en mate a
operasjonalisere spagrsmalet om ekstern validitet. | denne studien blir spgrsmalet om hvorvidt
ungdommenes erfaringer med brukermedvirkning ogsa gjer seg gjeldene for andre
ungdommer i samme situasjon. Studien inkluderer kun ni ungdommer, hvilket kan sies &
veere et relativt lite utvalg. Disse kommer riktignok fra syv forskjellige behandlingsenheter,
noe som kan vurderes som en styrke. Ungdommenes erfaringer var relativt like uavhengig av
behandlingsenhet, noe som kan tyde pa at dette vil veere gjeldene for flere steder. Resultatene
som fremkommer samsvarer ogsa med funn fra andre studier som omhandler

brukermedvirkning for barn og unge.

4.7 Analyse
Analyse av en studies empiri skal bygge bro mellom radata og resultater ved at materialet blir
organisert, fortolket og sammenfattet. Forskeren ma ta stilling til betydningen av egen rolle

og posisjon gjennom de ulike leddene i forskningsprosessen. Dette har jeg i stor grad
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redegjort for tidligere i metodekapittelet. Videre bar analysen forega slik at andre kan falge
den veien vi har gatt for & anerkjenne var systematikk underveis, og forsta vare konklusjoner
(Malterud, 2011, s. 91).

| denne studien er det gjort en reanalyse av den farste analysen jeg gjorde i forbindelse med
SINTEFs evaluering av pakkeforlgp for psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021). | og med
at denne studien bygger pa det samme datamaterialet som ble benyttet i evalueringen, vil jeg
farst gjare kort rede for den analytiske prosessen som ble gjort farste gang. Deretter vil jeg

gjere rede for fremgangsmaten som er benyttet i denne studien.

| evalueringen for pakkeforlgp psykisk helse og rus (Adnanes et al., 2021) ble samtlige
intervjuer lest igjennom bade av meg og en annen forsker med egenerfaring fra KBT. Det ble
deretter gjort en tematisk innholdsanalyse ved hjelp av analyseprogrammet NVivo 12, der vi
tok utgangspunkt i hovedtemaene fra intervjuguiden som var: Informasjon om pakkeforlap,
farste mate/ utredning/ oppstart av behandling, brukermedvirkning/ brukerinvolvering,
evaluering, koordinering av tjenester, vurdering av ulike aspekt ved pakkeforlgp, om
brukernes tilfredshet/ vurdering av pakkeforlgpet, og til slutt Coronapandemiens innvirkning
pa tjenestetilbudet. Deretter ble intervjuene lest igjennom pa nytt og det ble laget ulike
underkategorier til hvert hovedtema. | rapporten ble det skrevet oppsummeringer og trukket

ut sitater som beskriver deltakernes erfaringer med de ulike temaene.

4.7.1 Empirineer tilna&rming

| forbindelse med denne studien fant jeg det hensiktsmessig a tilneerme med datamaterialet pa
nytt og pa en annen mate. For & ga dypere inn i teksten bestemte jeg med far & ta fatt pa en
mer empiriner tilngerming inspirert av Tjoras (2018) stegvis-deduktiv induksjons metode
(SDI). Malet med en slik metode er tredelt: 1) trekke ut essensen av materialet, 2) redusere
materialets volum, 3) legge til rette for generering av ideer pa basis av detaljer i empirien.
Tjora (2018) skriver at: «Ved a vektlegge en induktiv empirinar koding er det mulig a
redusere pavirkningen av ulike forventinger og teorier som enhver forsker mer eller mindre
eksplisitt vil trekke med seg inn i analysen» (Tjora, 2018, s. 36). | utgangspunktet forutsetter
dette at du helst skal ga inn i materialet med et «tomt hode», noe som praktisk talt ikke er
mulig, og serlig ikke for meg i og med at jeg allerede hadde jobbet meg gjennom materialet i
forbindelse med den tidligere evalueringen. Ved a tilnerme meg datamaterialet pa nytt,

opplevde jeg imidlertid at jeg kom nzarere inn pa informantene og fikk en slags dypere
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forstaelse for hva de formidlet. Det hadde ogsa gatt nesten 6 maneder fra jeg leste igjennom

og gjorde farste analyse av materialet. Dette bidro til at det var enklere a se nye ting.

4.7.2 Koding

Det farste jeg gjorde var at jeg la inn samtlige ni intervjuer i analyseprogrammet NVivo 12.
Deretter startet jeg a kode intervjuene. Et av kjennetegnene ved emperinar koding er at man
gjenre bruker begreper som allerede finnes i datamaterialet (Tjora, 2018, s. 37). | og med at
jeg allerede kjente materiale godt og at temaet for denne studien i hovedsak dreier seg om
ungdommenes erfaringer med mal nummer 1 i pakkeforlgpet; gkt brukermedvirkning og
brukertilfredshet, valgte jeg a la vaere a kode de delene av intervjuene som i starre grad dreide
seg om a kartlegge ungdommenes erfaringer med de andre malsetningene; samhandling og
koordinering, og bedre ivaretakelse av somatisk helse og gode levevaner. Jeg leste likevel
igjennom alt og kodet det jeg ansa som relevant knyttet opp mot malsetning nummer 1. De ni

intervjuene utgjorde tilsammen 117 koder. Eksempel pa empirinaer koding fra intervju:

Koder Empiri
De lytter jo til det, men det er ikke alltid de gjer | 1: Men er det, fgler du at du pa en mate har reell
noe med det. innflytelse, pa en mate, pa det tilbudet og den

behandlingen du far?

K: Altsa, de lytter jo pa det jeg sier. Men det er
ikke alltid de gjgr noe med det. De tar det pa en
mate til seg, og det er det. Det er ikke alltid det

blir gjort noe med det, pa en mate.

Det er dumt & kaste bort tid pa noe nar det I: Er det noe du opplever, eller fgler at er noe du

apenbart ikke fungerer. ville medvirket mere pa?

K: Ja, for jeg synes det er litt dumt a kaste bort
tid pa noe veldig lenge nar det pa en mate er
apenbart at det ikke har noen hensikt og at det

ikke fungerer.

Tabell 3: Eksempel pa empirineer koding fra intervju
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4.7.3 Kodegruppering

Steg to er a danne kodegrupperinger som har en innbyrdes sammenheng. Disse kodegruppene

dannet da det som endte opp som hovedtemaer i analysen (Tjora, 2018, s. 50). Ut fra de 117

farste kodene som fremkom etter farste runde med kodegruppering kom jeg farst fram til 14

ulike temaer. Da dette er i overkant mye, gjennomfgarte jeg en ny runde der jeg kom fram til 4

hovedtemaer, der noen av temaene fikk underkategorier. Det er disse temaene som blir

fremstilt i funndelen:

Hovedtemaer

Undertemaer

Informasjon — en forutsetning for medvirkning

Informasjon om forlgp
Informasjon om diagnoser,

behandlingsmetoder og tilbud

Involvering og deltakelse i planlegging og
behandling

Valg behandlingsmetode
Utvikling av behandlingsplan
Betydningen av mal

Bytte av behandler

Rom for tilbakemeldinger

Evaluering av behandling
Bruk av standardiserte feedbackverktgy
/Erlige tilbakemeldinger

Behandlers rolle — om relasjonenes betydning

Betydningen av trygghet
A bli tatt pé alvor

Tabell 4: Hovedtemaer og undertemaer som presenteres i studien
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5. Studiens funn

Dette kapittelet vil presentere studiens funn. Jeg vil i det falgende ga nermere inn pa de ulike
hovedkategoriene som har fremkommet gjennom analysen nar det gjelder ungdommenes
erfaringer med, og tanker om brukermedvirkning i pakkeforlgpet. Dersom det er spesifikke
teama som har fremkommet gjennom de oppfalgende dialogsamtalene vil dette bli spesifisert.
Innledningsvis fer hvert tema vil jeg gjengi hva Helsedirektoratet vektlegger at skal gjeres
under de ulike punktene. Dette for at det skal veere lettere for leseren a kunne knytte det opp

mot ungdommenes spesifikke erfaringer med temaet.

5.1 Brukertilfredshet med pakkeforlgp og tilbudet i spesialisthelsetjenesten

| forkant av selve intervjuene ble ungdommene bedt om a fylle ut et enkelt spgrreskjema som
blant annet kartla deres tilfredshet bade med pakkeforlgp og med selve behandlingstilbudet
de mottar eller har mottatt i spesialisthelsetjenesten. Kartleggingen viste at ingen av
ungdommene var kjent med begrepet pakkeforlgp far de ble gjort oppmerksomme pa det i
forbindelse med denne studien. Av den grunn kunne de ikke si noe om hvor forngyd de var
med selve innholdet i pakkeforlgpet. Kartleggingen viste riktignok at de fleste var
middelsforngyd eller forngyd med tilbudet de mottok i spesialisthelsetjenesten, uavhengig av
om de kjente til hva de kunne forvente av et pakkeforlgp. En av ungdommene oppga at hun
var misforngyd med tilbudet sitt. Selv om kartleggingen viste at ungdommene stort sett var
forngyd med tilbudet sitt, gir de gjennom de kvalitative intervjuene uttrykk for at det er store
utfordringer nar det kommer til opplevelsen av reel brukermedvirkning i behandlingen.

5.2 Informasjon — en forutsetning for medvirkning

Helsedirektoratet vektlegger viktigheten av at god informasjon og forutsigbarhet skal sikres
gjennom hele forlgpet, og at forlgpet skal tilpasses pasientens situasjon, gnsker og behov
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 58).

5.2.1 Informasjon om forlgpet

Som nevnt innledningsvis var det ingen av ungdommene som hadde hgrt om pakkeforlgp for
de ble informert om hva det innebarer i forbindelse med deltakelse i studien. Ingen — hverken
de som hadde startet i behandling etter innfaringen 1.1.2019, eller de som hadde startet
behandling far innfaringen av forlgpet kunne huske a ha fatt noe informasjon om
pakkeforlgp, hvilke rettigheter de har og hva som er malsettingene for forlgpet. SINTEFs
evaluering av pakkeforlap for psykiske helse og rus viser at fagfolk i flere tilfeller bevisst

ikke bruker begrepet pakkeforlgp nér de gir informasjon om forlgpet (Adnanes et al., 2021).
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Selv om begrepet pakkeforlgp ikke har blitt brukt, opplevde flere av ungdommene at de ikke
hadde fatt tilstrekkelig generell informasjon om hva som skulle skje nar de startet pa BUP.
Ungdommene uttrykte et gnske om a fa mer informasjon blant annet fordi det bidrar til
forutsigbarhet, noe som igjen bidrar til trygghet. Det var gnskelig a fa bade skriftlig og

muntlig informasjon om:

...hva et typisk forlep er, at man liksom meter opp en gang i uka eller... Jeg vet ikke
hva som er typisk da, men at liksom, et eksempel pa liksom hvordan man vanligvis
gar i behandling da, for eksempel. Bare sann at jeg hadde en liten anelse om hvordan
det skulle bli.

Under oppfelgende dialogsamtale med en av ungdommene ble det utdypet at det noen ganger

kan veere selektivt hva som fester seg. En av ungdommene sa det slik:

Man ma se an situasjonen pa nar man gir informasjonen. Dersom det er veldig
alvorlig nar man kommer inn, sa bgr man vente med informasjonen. Det kan vare fint
a fa spgrsmal om man har lyst til & hgre om det. Det vil veere fint & snakke om det

muntlig fordi det ofte kan vere vanskelig sprak i skriftlig informasjon.

Det kom ogsa fram at det er gnskelig og hensiktsmessig a fa mer informasjon om hva som er
innholdet og malsettingene for pakkeforlgpet, hvilket blant annet er gkt brukermedvirkning
og brukertilfredshet. En av ungdommene fortalte at hun i etterkant av farste intervju der hun
var blitt informert om hvilke muligheter man har for medvirkning og hvordan behandlere skal
legge til rette for medvirkning, selv hadde tatt opp ulike problemstillinger og vist til hva som
star beskrevet i pakkeforlgpet. Som hun sa: «Det har nok endret seg for meg, for na vet jeg
hvilke muligheter jeg har og hva jeg har lov til». Hun hadde blant annet tatt opp at hun gnsket
a fa informasjon om eventuelle andre mulige behandlingsmetoder i og med hun ikke

opplevde at behandlingen hun ble tilbudt passet for henne.

Pa sparsmal om hva som generelt sett kan gjgres bedre i pakkeforlgpet, ble det blant annet
svart at: «Det er jo informasjon, informasjonsflyten, kommunikasjon. Ja, det er i alle fall de
to som er viktigst, tenker jeg. At man far litt mer informasjon om hva man holder pa med, og

at ting har litt mer sammenheng, da»

5.2.2 Informasjon om diagnoser, behandlingsmetoder og tilbud
Nar det gjelder informasjon og planlegging av behandling bar pasient og/eller foreldre veere

informert om de ulike behandlingsformene enheten tilbyr (Helsedirektoratet, 2018b, s. 20).
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For & sikre god utredning og behandling skal det vektlegges at pasientene far god informasjon
underveis i utredningen og i den diagnostiske vurderingen. Informasjonen skal vere tilpasset
pasientens forutsetninger, hvilket blant annet innebeerer alder og modenhet
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 10).

Enkelte av ungdommene viste til eksempler pa en frustrerende og lang utredningsperiode der
de matte fylle ut mange skjemaer. Flere papekte at det ofte var vanskelige ord og faguttrykk
som de matte fa hjelp til a forsta. Det fremkom ogsa eksempler pa at diagnosen ikke ble
ordentlig forklart, noe som ble opplevd som svert forvirrende, og for enkelte ogsa fikk

alvorlige konsekvenser. Som det ble sagt:

...jeg ble veldig forvirra [av & fylle ut skjema], fordi at det var sann, selv om jeg
hadde score ti av ti, for & si det sann, sa visste jeg ikke om jeg hadde det [diagnosen]
eller ikke [...] Det var aldri noe tydelig. Det var veldig rart. Helt i starten sa forsto jeg

det ikke.

Vedkommende som hadde opplevd dette hadde fortalt foreldrene sine om hvilken diagnose
hun trodde hun hadde. | etterkant av behandlingen hadde hun lest journalen sin der det sto at
hun hadde lgyet for foreldrene sine da hun fortale dem hvilken diagnose hun hadde. Som hun

Sa.

Psykologen har skrevet at jeg har sittet og lgyet om ting som jeg ikke har forstatt selv,
fordi at jeg ikke har fatt en god nok gjennomgang av det til & forsta hvordan de setter
en diagnose. Nar jeg fant ut det her, for hun sa ingen ting til meg hele tiden, fram til
jeg var ferdig. Sa nar jeg leste det her, jeg blei veldig irritert, egentlig. Hun har, hun

slutta jo, sa jeg kunne jo ikke prate med henne.

Flere andre hadde ogsa darlige erfaringer med at de ikke hadde fatt god nok informasjon om
diagnosen de hadde fatt. Det at de ikke far informasjon om diagnosen de har fatt
vanskeliggjer ogsa det & kunne ta valg om behandlingsform. I tillegg ble viktigheten av
psykoedukasjon trukket fram i den forsand at de fikk en starre forstaelse av eget
reaksjonsmgnster. Flere av ungdommene papekte ogsa at de gjenre kunne tenke seg a gjere

andre ting enn a ha fokus pa diagnostisering i oppstarten av behandlingen.

Ungdommene trakk fram at de hadde fatt lite informasjon om ulike behandlingsmetoder og
tilbud som enheten de var tilknyttet til kunne tilby. Enkelte fortalte at de hadde blitt informert

om andre behandlingsformer fgrst nar behandleren sa pa det som relevant & forsgke noe
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annet. Fra ungdommenes side var det gnskelig a fa mer informasjon om dette tidlig i forlgpet.
Dette ble blant annet begrunnet med at dersom de hadde visst at det fantes ulike
behandlingsmetoder ville det veere lettere a ta opp med behandler at ndvaerende metode
opplevdes som vanskelig. Igjen ble begrepet trygghet trukket fram. Som en av ungdommene
sa: «Det gir jo en liten sann trygghet som gjer at det er lettere a spgrre om man kan fa prove
det litt, og sann ting, da». En annen ungdom sa at: «...1i mitt tilfelle tror jeg det hadde veert
veldig fint & visst pa forhand, fordi det var litt sann: jeg ante ikke hva jeg kom til sa jeg matte

bare prove, liksom».

De savnet ogsa at behandlingsmetodene de ble tilbudt ble bedre forklart slik at de kunne
forsta hensikten med terapien. Som en av ungdommene sa: «...det er jo fint & skjenne hvorfor

jeg gjer det jeg gjer, liksom. Hvorfor jeg jobber med det jeg jobber med». En annen sa at:

...jeg skulle gjerne ha fatt en forklaring pa hvorfor vi holder pa med det vi gjor. Men
jeg har ikke fatt det, pa en mate. Og da blir det litt sann at du synes liksom at det er
teit at det ikke fungerer, at det ikke gir mening, og at de bare forsetter med noe, og at
du ikke vet hvorfor [...] Og da blir man veldig forvirret. Det er pa en mate det som
har veert den sterste tingen [...] I min situasjon skulle jeg gjerne ha fatt en forklaring,
en beskrivelse nesten, pa hva vi holder pa med, hvorfor de tenker som de gjar.

Ungdommene som hadde blitt gitt en god forklaring pa behandlingsmetoden som ble
benyttet, sa pa dette som sveert verdifullt. Som en av dem sa: «Hun har jo forklart det liksom
veldig bra, sa jeg skjgnner poenget med de gvelsene vi gjgr og sanne ting da [...] Da legger
jeg litt mer arbeid i det selv ogsa, og da blir det lettere & jobbe sammen». Viktigheten av dette
ble ytterligere utypet i dialogsamtale med en annen ungdom som etter sist intervju hadde
byttet bade behandler og behandlingsmetode, og som hadde blitt forklart hensikten med
behandlingen. Hun fortalte fglgende:

...né vet jeg faktisk hva vi jobber med. Det skjedde ikke med hun andre [...] det er
veldig viktig for meg a vite hensikten med alt jeg gjer da. For det er sa, nd som vi
jobber med traumer da, hvis jeg ikke hadde visst hva vi gjorde da, sa hadde det bare
veert en sann jaevlig greie hvor jeg skal prate om alt dritt som har skjedd liksom [...]
Det hjalp mye a vite hvordan vi jobbet og hele den pakken der. Da ble det litt enklere
for meg & apne opp da og faktisk snakke og bli bedre. Fordi jeg ble jo mye bedre av
det. Det hadde jeg ikke blitt hvis jeg ikke hadde blitt forklart det.
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5.3 Involvering og deltakelse i planlegging og behandling
5.3.1 Valg av behandlingsmetode

Helsehjelpen som tilbys i pakkeforlgpet skal vere forsvarlig, og behandlingen pasienten
gnsker ma vere innenfor det som helsetjenesten tilbyr. Nar det gjelder beslutninger om
behandlingsmetode vektlegges det at det skal veere en samvalgsprosess. Dette innebarer ikke
at pasienten ngdvendigvis skal fa etterkommet gnsket sitt, men det skal kunne gi
helsepersonell kunnskap om hva pasienten ser pa som viktig og pasientens gnsker skal ligge

til grunn for vurderinger og beslutninger som blir tatt (Helsedirektoratet, 2018b, s. 58).

| og med at de faerreste hadde fatt informasjon om ulike behandlingsmetoder, var det naturlig
nok fa som hadde hatt mulighet til & si noe om hva slags behandling de gnsket eller tenkte
kunne veere best for seg. Som vi har sett i avsnittet over etterlyste flere av. ungdommene mer

informasjon bade om pakkeforlgp, om ulike tilbud og behandlingsmetoder.

Flere av ungdommene fortalte at de hadde blitt spurt om «hva slags timer de ville ha», men
rommet for medvirkning i valg av behandlingsmetode ser likevel ut til & veere ganske
begrenset. «Jeg fikk vel tilbud om, enten kunne vi bare ha timer hvor vi sitter og snakker, og
at det kan veere bra. Eller at vi prgver a finne en diagnose». En annen ungdom sa at: «Det har
veert litt sann at de foreslar det, og at vi starter med en sann traumebehandling og at jeg bare
har sagt ja til det. Og sa har vi bare Kjart pa.» Eller som en annen ungdom sa nar det gjaldt
spgrsmal om valg av behandlingsmetode: «Det var liksom sann at han sa at: ok, dette er et
problem du har, og vi kan behandle det med det her.» Enkelte hadde fatt medvirke i hvor ofte
de ville ha samtaler: «Det hender hun spgr hvor ofte jeg vil ha samtaler og sann. Sa jeg far jo

bestemme...».

Hvorvidt ungdommene opplevde dette som reell medvirkning eller ikke var varierende.
Enkelte syntes at det var ok at behandler valgte behandlingsmetode og begrunnet dette med at
det er de som sitter pa kompetansen om hva slags behandling som passer best med deres
diagnose. Samtidig som de syntes det var greit at behandlingsmetoden ble valgt av behandler,
papekte de at det er viktig at behandler lytter til dem dersom de har noen innvendinger eller
har forlag til hva som vil passe best for dem. Flere fortalte at valg av behandlingsmetode var
noe av det aller viktigste a fa lov til @ medvirke pd, og at det kunne ha stor betydning for et

godt behandlingsutfall. Som en av ungdommene sa:

...1 utgangspunktet sd kan jo en vei virke veldig logisk og smart, men sdnn som jeg

for eksempel, har darlig erfaring med enkelte metoder, og da hvis jeg ikke hadde fatt
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vaere med a si noe om det, sa hadde ikke hun visst det og da hadde jeg bare gjort de
samme feilene igjen, holdt jeg pa a si. Sa jeg tenker at det er viktig at man liksom
harer, fordi det er jo veldig individuelt hva som fungerer for den enkelte personen
0gsa sa videre. Jeg tror det er ganske viktig at man faktisk, ja, far veert med a

bestemme da.

5.3.2. Utarbeidelse av behandlingsplan

Alle pasienter i et pakkeforlgp skal til enhver tid ha en oppdatert behandlingsplan med en
samlet oversikt over planlagte tiltak og tidspunkt for evalueringspunkter. En behandlingsplan
ber blant annet inneholde behandlingsmal, rammer for behandlingen (hyppighet og varighet),
behandlingstilneerminger og tiltak i tillegg til mye annet (Helsedirektoratet, 2018b, s. 21).

Fa av ungdommene var Kklar over at de hadde en behandlingsplan. Noen fortalte at de trodde
de hadde veart med a utforme det pa starten av behandlingen, men at de ikke hadde sett noe til
den senere. Da de ble forklart hva som er hensikten med en behandlingsplan og hva den blant
annet skal inneholde, sa alle pa det som sveert viktig og gnskelig & fa mulighet til & delta i
prosessen med & utarbeide en slik plan. Dette ble blant annet begrunnet med at det er lettere &
jobbe med noe nar man selv har bidratt til det. En av ungdommene sa at dette var viktig slik
at det ikke bare blir slik at: «3ja, jeg skal gjgre det ja, men det har jeg ikke noe lyst til, men at
man kan komme med innspill som du tror at kan hjelpe for deg selv». Ogsa her blir
betydningen av samarbeid trukket fram nar hun videre sa at: «... ogsa tror jeg kanskje man

far et bedre samarbeid ogsa hvis man far vaere med a bestemme litt mer selv.

| et av oppfalgingsintervjuene kom det fram at det & ha en plan a forholde seg til ogsa kan
bidra til ro i behandlingen. Som det ble sagt: «Jeg ville visst hva man skal gjagre generelt.
Eller hva man skal snakke om. Og sa ngye som mulig sann at man ikke sitter der og er
bekymret for et eller annet. Ja, en ferdig plan. Det hadde gitt meg ro, hvis jeg hadde hatt det.»

5.3.3 Betydningen av mal

Dersom man far vaere med a lage mal vil man, ifalge ungdommene, ogsa fa mer ut av timene.
Det & ha en plan med konkrete mal ble sett pa som viktig slik at man ikke bare satt og snakket
uten & fgle at man kom noe sted fordi man ikke hadde noe mal & mate. Dersom man ikke har
et konkret mal & jobbe med er det ogsa vanskeligere & se om man har progresjon i
behandlingen. | forlengelsen av spgrsmalet om behandlingsplan ble ungdommene spurt om
hva de sa pa som god behandling. Betydningen av a ha konkrete mal ble ogsa trukket fram

her. En av ungdommene fortalte fglgende:
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...god behandling er at man har et mal, da. Og at man har en liten vei man skal ga for
a komme seg dit. At man har en og en ting a gjgre for hver gang, og at det ikke blir

sann usikkert, veldig usikkert hva man skal gjare fra gang til gang, ogsa kanskje ikke
ha noe & gjare til neste gang, sa blir man bare sittende & skravle om ting som egentlig

ikke har noe betydning. Ja, det er vel det jeg ser pa som god behandling.

Samtidig som viktigheten av a ha konkrete mal & jobbe mot, ble det ogsa vektlagt at det er

ngdvendig at det blir gitt rom for & snakke om andre ting som er viktig for ungdommen.

Selv om man falger et behandlingsforlgp sa ma man ogsa tenke pa litt andre ting. For
det er ofte at man har en spesifikk behandlingstype og du tenker bare pa det, ogsa
glemmer du pa en mate alt annet i livet. Man ma ta seg tid til a ta en del av det ogsa,

eller ta seg tid til & sparre litt om det.

5.3.4 Bytte av behandler
Dersom pasienten opplever at behandlingsalliansen ikke er hensiktsmessig, bar det legges til
rette for & kunne bytte behandler (Helsedirektoratet, 2018b, s. 26).

Som vi har sett i tidligere avsnitt vektla ungdommene betydningen av a fa delta i beslutninger
knyttet opp mot valg av behandlingsmetoder og at man i samarbeid med behandler kan veere
med pa & utforme konkrete mal. Dette var ting de mente kunne bidra til et bedre
behandlingsutfall. Enkelte av ungdommene opplevde likevel at de hadde lite utbytte av
behandlingen de mottok. Noen hadde forsgkt & ta opp dette med behandler uten at det hadde
blitt gjort endringer. Det ble trukket fram som viktig at behandleren passer med ungdommens
behov og problemer. Det & ikke ha riktig behandler kan fgre til at man blir demotivert og ikke
faler at man kommer noe sted med behandlingen. Ungdommene sa pa det som frustrerende at
de matte bruke tid pa noe veldig lenge nar de opplevde at det ikke hadde noe hensikt eller at
det ikke fungerte. Det ble derfor sett pa som gnskelig at det hadde vert mulig a bytte
behandler dersom man opplever relasjonen som darlig eller at behandlingen ikke fungerer

tilfredsstillende. Som en av ungdommene sa:

Hvis du faler at du ikke kommer noen veg med behandlingen, og at du bare gjar de
samme tingene om igjen og at ingen ting forandrer seg, da kan det veere at det er pa
tide & fa en annen terapeut. Fordi den personen ikke hjelper deg. Det er riktignok
viktig a ta en aktiv del i sin egen tilfriskningsprosess, men hvis du har en darlig
terapeut, sa er ikke det til noe hjelp i det hele tatt. Det er bare bortkastet tid. Hvis du

foler at du ikke kommer noen veg, da kan det vare at det er det som er problemet. Det
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kan vare at du har fatt feil diagnose, men det kan ogsa veere at det er feil terapeut for

deg.

Enkelte av ungdommene fortalte at de hadde byttet behandler underveis i pakkeforlgpet.
Bytte av behandler var ikke som fglge av at de selv gnsket det, i sa mate kan det ikke kobles
opp mot brukermedvirkning som er fokuset i denne oppgaven. Det er likevel verd a merke
seg at flere av de som fikk ny behandler kunne vise til bedre resultater i behandlingen. Noe
som understreker viktigheten av at det ber veere rom for at ungdommene far bytte behandler
dersom de opplever relasjonen som darlig. Muligheten for & bytte behandler ble i likhet med
valg av behandlingsmetode sett pa som det viktigste a fa lov til & medvirke pa. Under
oppfelgende dialogsamtale ble ogsa betydningen av a kunne ha en gjensidig dialog med

behandler trukket fram.

5.4 Rom for tilbakemeldinger
For & imgtekomme ungdommenes gnsker om medvirkning er det ngdvendig at det er rom for

a komme med tilbakemeldinger pa behandlingen.

5.4.1 Evaluering av behandlingen

Som et ledd i a sikre brukermedvirkning i pakkeforlgpene har Helsedirektoratet lagt opp til at
det skal gjares systematiske jevnlige evalueringer av behandlingen. Malet med dette er at
pasienten skal vere trygg pa at behandlingen er effektiv og individuelt tilpasset. Ved
evalueringspunktene bgr man blant annet i fellesskap vurdere hvordan pasienten opplever
behandlingen, om den er nyttig/ oppnar mal eller delmalene i behandlingsplanen, eventuelle
endringer i tilstand/ symptomer og pasientens opplevelse av bedring. Det anbefales at
effekten av behandlingen males med standardiserte verktagy. Malingene bgr som et minimum
omfatte funksjonsniva, symptomniva, livskvalitet og pasientens tilfredshet med tilbudet
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 26-27).

Fa av ungdommene var klar over om det var gjort jevnlige systematiske evalueringer. | og
med at ordet evaluering muligens kan veere ukjent for flere, ble de spurt om de hadde opplevd
at de med jevne mellomrom stoppet opp og brukte tid pa a snakke sammen om hvordan
behandlingen fungerte, gjorde eventuelle justeringer i behandlingsplan, fikk noen skjemaer de
matte fylle ut eller liknende. Noe kan tyde pa at slike evalueringer i enkelte tilfeller ble gjort.

En av ungdommene fortalte at hun flere ganger hadde fylt ut det samme skjemaet og at
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behandleren en gang tok fram disse og sammenlignet resultatene. Dette ble sett som fint og

motiverende:

Det har veert en gang der behandleren min har tatt fram alle sammen og vist meg de,
og satt sammen alle poengsummene og vist meg og sammenliknet og sett litt pa de
ulike kategoriene, pa en mate. Sett litt pa hvor det har veert endringer. [...] Det var
veldig s&nn greit og interessant & se, egentlig. A fa se om ting hadde noen effekt og

eventuelt ogsa hvilke endringer vi kunne gjare.

Selv om de fleste opplevde at det ikke ble gjort noen jevnlig evaluering, betyr ikke det at
sentrale temaer som omhandler ungdommens opplevelse av terapien, mal og liknende ikke
ble snakket om. Flere papekte at det var noe de snakket om underveis i behandlingen, og at
de opplevde det som positivt. Det ble opplevd som fint nar de ble spurt om hvordan de syntes
at det gikk i behandlingen og om de eventuelt gnsket & gjere noen justeringer. Som en av de
sa: «Jeg syntes at det ble bedre, for da fikk han hgre mer om hva jeg ville og hva han kunne
gjere bedre, pd en mate». Det ble likevel sett pd som hensiktsmessig at det i tillegg ble satt

mer i system, slik det star beskrevet i pakkeforlgpene.

Det fremkom ogsa at flere av ungdommene oppleve at deres tanker om behandlingen og

gnsker om endringer ikke ble tatt pa alvor og gjort noe med. Som en av dem sa:

De lytter jo pa det jeg sier, men det er ikke alltid de gjer noe med det. De tar det pa en
mate til seg, og det er det. Det er ikke alltid det blir gjort noe med, pd en mate [...]
Nar jeg har sagt at det ikke er relevant eller at det ikke har fungert, eller at jeg har falt
at det ikke har fungert, sa har det ikke blitt gjort noen endringer der, pa en mate.

En annen sa at: «Jeg sa fra mange ganger at jeg trengte mer hjelp da, men det skjedde liksom
aldri noe mer og etter hvert sa fgler man seg jo litt dum nesten. Fordi man fortsetter a spgrre
0g gjentar seg selv mange ganger, og sa skjer det ingenting». Dette farte til at hun til slutt
resignerte og sluttet 8 komme med tilbakemeldinger og gnsker for behandlingen.

5.4.2 Standardiserte feedbackverktgy

Med feedbackverktgy menes en gjennomgang av et skjema der pasienten pa en systematisk
mate far gitt tilbakemelding til behandleren om hvordan behandlingen oppleves
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 48).

Ingen av ungdommene i denne studien hadde erfaring med bruk av standardiserte

feedbackverktgy i behandlingen. Feedbackverktay var et ukjent begrep for alle. Sparsmalet
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ble derfor utdypet ved & sparre dem om de i forbindelse med behandlingstimene kom med
tilbakemeldinger i form av a krysse av pa ulike former for skjemaer, eventuelt Ipad, ulike
former for apper eller liknende der de for eksempel fikk sparsmal om hvordan de hadde hatt
det siden sist, hvordan de opplevde relasjonen til behandleren eller liknende. Selv om ingen
av dem hadde konkret erfaring med dette ble de spurt om hvorvidt de tenkte at dette kunne
veere en hensiktsmessig mate & komme med tilbakemelding pa. I tillegg ble de ogsa spurt om

hvilke mater de selv kunne gnske &8 komme med tilbakemeldinger pa.

Det var enighet om at det er viktig & kunne komme med tilbakemeldinger pa behandlingen.
Det varierte riktignok hvorvidt de gnsket a gjare dette skriftlig, muntlig, ved hjelp av

standardiserte verktay, anonymt eller ikke anonymt.

Uansett pa hvilken mate de ansa det som best & komme med tilbakemeldinger pa, ble det i
samtlige intervjuer trukket fram at det kunne veere sveert vanskelig 8 komme med erlige
tilbakemeldinger. Enkelte var redde for at behandleren skulle ta seg neer av det dersom de
kom med ulike former for kritikk. Noen ville da foretrukket & komme med tilbakemeldinger
anonymt ved a levere det i resepsjonen i etterkant av en time. Det var sarlig tilbakemeldinger
som omhandlet det relasjonelle aspektet som ble sett pa som utfordrende. Som en av
ungdommene sa: «Det blir veldig kleint a sitte der og liksom snakke med henne og sa skal
kritisere henne». En annen ungdom sa at: «...jeg tenker det er i hvert fall lettere hvis man er
kritisk eller har noen problemer med behandlingen, & kanskje heller da markere det pa et ark
enn & matte si det til behandleren face to face pa en mate da.» Det fremkom ogsa forslag om &
kunne involvere en tredjeperson dersom man skulle ta opp ting med behandleren som

vedkommende opplevde som ubehagelig.

...kanskje kunne snakke med en mer sdnn annen person eller overordnet, hvor man
heller kan diskutere om man kan bytte behandler eller bytte forlgp eller hvordan man
behandler og sant da. | stedet for & henvende seg til en person som man ikke har et
godt forhold til.

Nar det kom til sparsmal som i starre grad dreide seg om hvordan man hadde hatt det siden
sist var dette noe de mente kunne vere ok a snakke om muntlig. Muntlige tilbakemeldinger
var for flere ogsa a foretrekke da du i sterre grad far utdypet det du gnsker a si. Flere ga ogsa

uttrykk for at de var «skjematrgtte». Som en av ungdommene sa:

Jeg har heller lyst til & snakke om det enn & ga gjennom skjema i hver eneste time.

Skjemaer, det er litt kjedelig a ga gjennom skjemaer. Spesielt nar det er liksom samme
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skjema. Jeg synes det er bedre & snakke om det, for da far man utypet mer. | stedet for
a bare krysse av pa et svar. Et svar kan jo passe litt med hva du tenker, men nar du

snakker om det sa kan du fa litt mer detaljer.

Selv om det varierte pa hvilke mater ungdommene gnsket a gi tilbakemeldinger ble det sett
pa som hensiktsmessig a gi tilbakemeldinger gjennom standardiserte feedbackverktgy dersom
det var med pa a tydeliggjare eventuell progresjon i behandlingen. De av ungdommene som
opplevde eller tidligere hadde opplevd at de sjelden eller nesten aldri ble spurt om
tilbakemeldinger eller at tilbakemeldingene ikke ble gjort noe med, opplevde dette som sveert
demotiverende. Det kunne i enkelte tilfeller fgre til at de til slutt resignerte og lot veere a ta

opp ting som ble opplevd som problematisk.

5.4.3 Arlige tilbakemeldinger

Ungdommene mente at dersom de skulle tgrre 8 komme med reelle tilbakemeldinger pa
behandlingen var det viktig at behandlerne ga uttrykk for at de oppriktig gnsket
tilbakemeldinger slik at de kunne gjere en best mulig jobb, ikke bare for dem, men ogsa for

andre brukere. Som en av dem sa:

De ma uttrykke at de bare vil gjgre det sa best mulig for alle andre ogsa. Det blir
lettere & snakke sammen nar vi vet at de gnsker det. Det er viktig at behandleren spgr
om: «liker du det her som vi holder pa med?» Det er greit nar folk sper, for da er det
lettere & veere @rlig. De ma apne opp for at det er rom for & kunne vare erlig. Det
kunne veert mye enklere hvis han spurte om det. Jeg ter ikke a sparre hvis ikke han

sper meg om det.

| et av oppfalgingsintervjuene ble maktforholdet mellom ungdommen og behandleren trukket
fram da vi snakket om mater & komme med tilbakemeldinger pa. Flere trakk fram
betydningen av at det var en dialog mellom om dem og behandler om hvordan behandlingen
fungerer, samtidig ble det papekt at det var viktig at det var ungdommens meninger og

stemme som matte vektlegges. Som en av ungdommene sa:

Man snakker ikke sammen om alt — mer kanskje sann at behandleren lytter til ting.
Hvis man skal diskutere ting sa blir det lett slik at man tar det tilbake fordi det

psykologen sier hgres bedre ut. Det er lett & bli mer overbevist av psykologen.
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5.5 Behandlers rolle — om relasjonens betydning

Bade i pakkeforlgpets kapittel om basis utredning og i kapitelet om behandling og oppfelging
vektlegges det at behandler skal bidra til & etablere en trygg ramme for apenhet og tillit.
Hovedfokus i startfasen av behandlingen bgr veere a etablere en behandlingsrelasjon og a

engasjere pasienten i behandlingen (Helsedirektoratet, 2018b, s. 11 og 20).

5.5.1 Betydningen av trygghet

Ungdommene i denne studien papeker viktigheten av at man faler seg trygg pa behandleren
sin for at man skal tgrre & medvirke og 8 komme med tilbakemeldinger. Som en av
ungdommene sa da vi snakket om hvordan det var 8 komme med tilbakemeldinger til
behandleren: «...det var veldig skummelt, men siden jeg stolte sdpass mye pa psykologen
min, s& gikk det veldig fint». Hun sa videre at noe av grunnen til at hun opplevde han som
trygg handlet om at han var snill, viste en genuin interesse for henne som person, og at det
var en form for gjensidighet og likeverdighet i den forstand at han ogsa kunne dele litt fra sitt
liv og fortelle at han selv hadde veert «gjennom ting» da han var yngre. Flere andre trakk ogsa
fram betydningen av trygghet og en god relasjon for a kunne medvirke. De beskrev en god
behandler som en som:. «du fgler at pa en mate klarer a lytte og som du fgler at du kan prate
om alt med. Og at man faler seg sett.» Trygghet skapes ogsa ved at man opplever seg godt
tatt imot og ikke er redd for at behandleren kommer til & demme eller avvise deg.
Ungdommene trakk i tillegg fram tidsperspektivet — at det tar tid & skape trygghet og tillit, og
at det er viktig at behandlerne ma vare tdlmodige «...hvis de er utdlmodige da kommer de
ingen veg». Betydningen av trygghet blir ytterligere utdypet i en oppfelgende dialogsamtale
der det ble sagt at trygghet skapes ved at man blir tatt godt imot og at det er en god dialog
underveis i hele behandlingsforlapet.

5.5.2 A bli tatt p& alvor

Det blir ogsa sett p& som viktig & bli tatt pa alvor. A bli tatt pd alvor kan dreie seg om flere
ting, blant annet at man far hjelp nar man ber om det. En bra behandler er en som hgrer pa
deg, aktivt jobber med de problemene du har, viser engasjement og at de faktisk bryr seg og
har et oppriktig snske om & hjelpe. Et slikt engasjement kan ogsa bidra til at ungdommene
engasjerer seg mer i sin egen behandling. Som det ble sagt: «...nar du har en behandler som
engasjerer seg, sa kommer du til & engasjere deg til a bli bedre, liksom». En god behandler er

ogsa en som Klarer a forklare ting og som er arlig pa ting.
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De av ungdommene som opplevde at de hadde en god relasjon til behandleren var ogsa de
ungdommene opplevde at de hadde stor innflytelse over tilbudet sitt. De hadde heller ikke det
samme behovet for 8 komme med tilbakemeldinger, men papekte at de trodde
tilbakemeldingene deres ville bli tatt pa alvor og gjort noe med dersom de kom med noen.

Det fremkom ogsa eksempler pa ungdommer som opplevde at de ikke ble tatt pa alvor. Dette
dreide seg da om at de ikke opplevde at deres tanker om drsaken til problemene deres ble
vektlagt. «<De kom jo fram til veldig mye selv, og det var vel det som plaga meg veldig mye.
Det var veldig mange konklusjoner som bare ble dratt om foreldrene mine, bare fordi jeg
hadde det litt vondt».

Gjennom oppfalgende dialogsamtale kom det ogsa fram at & bli tatt pa alvor handler om a bli
trodd pa og at det er viktig a bli sett pa som likeverdig. Her ble det trukket fram flere negative

erfaringer i mgte med behandlere. Som en av ungdommene sa:

Nar jeg ble bedre sa ble jeg fortsatt pratet til som om at jeg var, at jeg slet da. Jeg slet
jo med rus far, og jeg ble jo pratet til som om at jeg fortsatt slet med det, og det gjorde
jeg jo ikke. [...] De mistenkte jo hele tiden at det var et eller annet og masse sant, men
det var jo aldri det. Og jeg synes at det var skikkelig dritt gjort egentlig, og at man
kanskje ikke skal ta sanne vurderinger og sitte & demme folk nar de ikke gjer noe da.
At hvis det for eksempel er tvil, at man da faktisk far tatt en rusprgve og sann da at
man skal bli sett pa som likeverdig. Ja, man skal, man prater til et menneske liksom
[...] Jeg folte at jeg satt der og egentlig bare ble dgmt nedenom og hjem. [...] Jeg folte
at det som kom ut av kjeften min det var liksom ja, det var tydeligvis bare bullshitt
det.

Viktigheten av a bli tatt pa alvor var fremtredende i alle intervjuene. Det samme var, som vi
har sett, betydningen av & fa informasjon om forlgpet og & fa vere delaktig i sin egen
behandling. Under den oppfalgende dialogsamtalen ble en av ungdommene stilt sparsmalet
om hva hun tenkte var det viktigste for henne i behandling. Informasjon, planlegging og
struktur, eller det som i stgrre grad handler om relasjoner og det 4 bli tatt pa alvor.
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Falgende svar fremkom:

Ungdom: Planlegging av hele pakken der, det tror jeg er det viktigste. Planlegging og

struktur. Det er pa en mate det viktigste.
Intervjuer: Er det viktigere enn det som handler om a bli tatt pa alvor?

Ungdom: Ja. Fordi at, altsa jeg faler at det gar innenfor a bli tatt pa alvor ogsa pa en
mate, men altsa det er det viktigste. Fordi da vet man i alle fall hva man gjar. Og selv

om man da ikke har en sa jeevla god relasjon, sa vet man i alle fall hva man jobber for.

5.6 Oppsummering av funn og ungdommenes anbefalinger om hva som skal til for &

oppna malsettingen om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet.

Det folgende kapittelet gir en oppsummering av funnene som har blitt presentert ovenfor.
Oppsummeringen og ungdommenes anbefalinger om hva som skal til for & na malsettingen
om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet er utarbeidet i samarbeid med de tre

ungdommene som deltok i de oppfelgende dialogsamtalene.

Utfra funnene som alt har blitt gjort rede for ser vi at de fleste ungdommene etterlyser mer
informasjon bade i forkant og underveis i pakkeforlgpet. Det & fa informasjon er en
forutsetning for & kunne medvirke. Ungdommene sier mye om hvor viktig dette er og at god
informasjon bidrar til forutsigbarhet, noe som igjen bidrar til trygghet. Enkelt sagt, kan man
si at ungdommene gnsker a fa informasjon om alt som angar deres egen behandling. Far
oppstart av selve behandlingen er det gnskelig a fa noe skriftlig informasjon om hva som
kommer til & skje nar de kommer til BUP. Jo mer konkret informasjonen er, dess bedre. Det
er ogsa gnskelig a fa informasjon om hva det vil si & veere i et pakkeforlgp i den forstand at de
blir informert om hvilke muligheter de har for medvirkning i behandlingen. Dette kan for
eksempel vere at de skal kunne fa veere med i utarbeidelsen av behandlingsplan, at de skal fa
informasjon om ulike behandlingsmetoder og tilbud enheten kan tilby osv. Denne
informasjonen bar bli gitt bade skriftlig og muntlig, og kan godt bli gjentatt flere ganger slik

at man er sikker pa at ungdommen vet at de har rett pa medvirkning i behandlingen.

Funnene i denne studien viser at det kan veere svart vanskelig 8 komme med

tilbakemeldinger til behandler. Det er derfor viktig at behandlerne legger til rette for at
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ungdommene faktisk skal kunne komme med arlige tilbakemeldinger. Det er da viktig at de
gir uttrykk pa at de virkelig gnsker a hgre hvordan behandlingen oppleves. Det er
behandlernes ansvar bade a sparre og a lytte til ungdommenes tilbakemeldinger og eventuelle
gnsker de matte ha. Det er veldig individuelt pa hvilken mate ungdommene mener det er
enklest 8 komme med tilbakemeldinger pa. Noen vil foretrekke & bruke standardiserte
feedbackverktay, mens andre synes det er lettere at man snakker om ting muntlig. Det
viktigste er at behandleren spgr ungdommen om hva som vil veere enklest for dem. For noen
kan det for eksempel veere lettere a snakke sammen dersom man gar en tur eller gjer andre litt
uformelle ting sammen. Ungdommene er positive til at det i pakkeforlgpet legges opp til at
det skal gjares jevnlige systematiske evalueringer av behandlingen, og mener at slike
evalueringer kan bidra til & gke brukermedvirkningen. Vi har ogsa sett at en god relasjon til
behandler gjgr det bade lettere og tryggere 8 komme med tilbakemeldinger. Gode relasjoner

skapes blant annet ved at ungdommene faler seg sett, hert, forstatt og tatt pa alvor.

Ut fra denne oppsummeringen har de tre ungdommene jeg hadde oppfelgende dialogsamtaler
med kommet fram til falgende konkrete anbefalinger som de mener kan bidra til & na

pakkeforlgpets malsetting om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet:

e Ungdommene bgr vaere med a utarbeide sin egen behandlingsplan dersom de har lyst
til det.

e Behandlere ma gi tilstrekkelig med informasjon om hvilke rettigheter og muligheter
man har som pasient i et pakkeforlgp. Informasjon ber gis bade skriftlig og muntlig
og bgar gjentas flere ganger.

e Dersom det finnes flere mulige behandlingsmetoder, tilneerminger eller tilbud bar
ungdommene fa vite om dette, og selv fa uttale seg om hva de tenker vil fungere best
for dem.

e Behandlere ma legge til rette for at ungdommene far gitt tilbakemeldinger pa hvordan
de synes at behandlingen fungerer. Det er viktig at behandlerne formidler at de
virkelig gnsker & hgre ungdommenes tilbakemeldinger og at det & gi tilbakemeldinger
kan bidra til at de far bedre behandling.

e Dersom ungdommene opplever at de har en darlig relasjon til behandleren ber de,

dersom det er mulig, fa lov til & bytte behandler.

Vi ser her at anbefalingene som ungdommene kommer med stort sett er i trad med hva det

star skrevet at skal gjeres i pakkeforlgpet.
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6. Drafting

Denne studien har tatt for seg hvilke erfaringer ungdommer har med brukermedvirkning i
pakkeforlgpet for psykiske lidelser — barn og unge. Jeg vil i det fglgende kapitelet drafte
studiens funn i lys av hva som star beskrevet om brukermedvirkning i pakkeforlgpet, tidligere
forskning og erfaringer, og sentralt lovverk med vekt pa Pasient- og brukerrettighetsloven
(1999) og Barnekonvensjonen (FNs barnekonvensjon, 1989). Jeg vil se naermere pa hvilken
betydning anerkjennelse kan ha for ungdommenes erfaringer med, og opplevelse av
medvirkning. Jeg vil i stor grad forholde meg til Axel Honneths teori om anerkjennelse
(Honneth, 2008). I tillegg vil jeg trekke inn sentrale elementer fra empowermenttankegangen
med vekt pa ulike aspekter av makt. Draftingen vil fglge hovedpunktene i kapitelet som
omhandler funn. Den vil farst ta for seg ungdommenes konkrete erfaringer med
brukermedvirkning i de ulike delene av pakkeforlgpet. Deretter vil den ta for seg hvilken
betydning relasjon til behandler kan ha for deres opplevelse og mulighetsrom for
medvirkning. Flere av temaene som blir drgftet under de ulike punktene vil veere relevante
ogsa under andre punkter. Kapitelet bar med fordel leses i kronologisk rekkefglge da mange

av temaene som diskuteres bygger pa hverandre.

6.1 Informasjon — en forutsetning for medvirkning

Helsedirektoratet vektlegger viktigheten av at god informasjon skal sikres gjennom hele
forlgpet (Helsedirektoratet, 2018b, s. 58). God informasjon blir sett pa som en forutsetning
for at man skal ha mulighet for & medvirke (Barneombudet, 2020, s. 13). Denne studien viser
at ingen av ungdommene var klar over at tilbudet de mottok inneberer at de er pasienter i
pakkeforlgp for psykiske lidelser - barn og unge. Ingen — hverken de som hadde startet i
behandling etter innfgringen 1.1.2019, eller de som hadde startet behandling fer innfgringen
av forlgpet kunne huske a ha fatt informasjon om pakkeforlgp, hvilke rettigheter de har og
hva som er malsettingene for pakkeforlgpet. Flere av ungdommene opplevde at de heller ikke
hadde fatt tilstrekkelig med generell informasjon hverken om hva som kom til & skje nar de
kom til BUP, ulike behandlingsmuligheter, eller om hvilke lover og generelle
pasientrettigheter de hadde. Behovet for mer og tilstrekkelig informasjon har veert et
gjennomgaende tema i flere pasienttilfredshetsundersgkelser og studier opp gjennom arene
(Barneombudet, 2020, s. 13; Rambgll, 2012, s. 76; Skudal & Holmboe, 2019, s. 38). Funnene
i denne studien samsvarer i stor grad med beskrivelsene i Barneombudets rapport «Jeg skulle

hatt BUP i en koffert,» og flere andre pasienttilfredshetsundersgkelser som er gjort i lgpet av
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de siste tiarene der det kommer fram at ungdommer far for lite informasjon i alle deler av
forlgpet (Barneombudet, 2020, s. 13; Rambgll, 2012, s. 76; Skudal & Holmboe, 2019, s. 38).

Til tross for at ungdommene viser til at mangelfull informasjon pa flere omrader, skal man
ikke utelukke at enkelte av dem kan ha fatt noe formell skriftlig informasjon i forkant av
behandling da dette pleier & veere standard prosedyre. Standard informasjonsskriv som blir
sendt ut til ungdommene i forkant av behandlingen er riktignok ikke alltid tilpasset deres
sprak, noe som kan vaere grunnen til at de ikke har forstatt innholdet, eller «gitt opp» a lese
det. Det er god grunn til & tenke seg at ungdommer som mottar flere sider med vanskelige

skriftlige formuleringer ikke oppfatter at de har mottatt informasjonen.

Selv om ungdommene muligens kan ha fatt informasjon, finnes det ogsa eksempler pa at
enkelte fagpersoner helt bevisst unnlater & gi informasjon fordi de mener at brukerne ikke har
interesse av informasjonen, eller som det ble sagt: «de skal ikke trenge & vite det» (Adnanes
etal., 2020, s. 46). Sparsmalet blir da: hva er det de ikke skal trenger a vite, og hvorfor skal
de ikke vite det? Det kan virke som om det siktes til at de ikke skal trenge & vite om strenge
tidsfrister og forlgpstider, som er noe av det behandlerne selv problematiserer som vanskelig
med pakkeforlgpene (Barneombudet, 2020; Breda, 2020; Ellingsen & Danielsen, 2020;
@rjaseeter, 2021; Adnanes et al., 2021). Dette er riktignok en del av pakkeforlgpet, og det kan
godt veere at det er enkelte ungdommer som ikke har interesse av a vite det, men
pakkeforlgpet bestar av mer en tidsfrister. Det bestar ogsa av en ngye beskrivelse av
malsettingene med forlgpet og hva pasientene kan forvente a mate. Fagpersonenes antakelser
om at ungdommene ikke har interesse av a fa informasjon samsvarer ikke men hva
ungdommene i denne studien sa. Ungdommene i denne studien ga klart utrykk for at de
gnsket mer informasjon om forlgpet slik at de ble forberedt pa hva de hadde i mgte.
Fagpersonenes antakelser om at ungdommene ikke har interesse av a fa informasjon, og det
faktum at enkelte bevisst unnlater & gi informasjon kan i lys av Honneths, (2008)

anerkjennelsesteori sees pa som en usynliggjgring av ungdommene som rettssubjekt.

Problemstillinger knyttet opp mot sprak og manglende informasjon og forklaringer fremkom
0gsa pa andre omrader. Det ble blant annet trukket fram at ulike former for utrednings- og
kartleggingsskjemaer ikke var tilpasset ungdommenes sprak, og at behandlere ikke ga
ungdommene god nok forklaring pa diagnosen som ble satt. Dette til tross for at det i
pakkeforlgpet papekes at brukermedvirkning er en forutsetning for a sikre god utredning og
behandling og at behandlerne ma sgrge for at pasientene far god informasjon underveis i
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utredningen og i den diagnostiske vurderingen. Videre legges det vekt pa at informasjonen
skal veere tilpasset pasientens forutsetninger. Dette innebarer at modenhet, alder, erfaringer
og kultur- og sprakbakgrunn ma tas i betraktning (Helsedirektoratet, 2018b, s. 10). Pasient og
brukerrettighetsloven § 3-2 lovfester dette ved a si at pasienten skal fa informasjon som er
ngdvendig for a fa innsikt i sin egen helsetilstand og innholdet i helsehjelpen (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Ungdommene i denne studien fortalte om vanskelige skjemaer
som matte fylles ut og at de ikke fikk god nok forklaring pa resultatene som fremkom knyttet
opp mot hvilken diagnose de hadde. Viktigheten av a bruke et sprak som ungdommene
forstar for at de skal oppleve muligheten for reell medvirkning ble tematisert allerede i
Opptrappingsplanen for psykisk helse i 2006 (Larsen et al., 2006, s. 29). Unge
funksjonshemmede (2020) understreker at dette fortsatt er viktig. Resultatene i denne studien
vitner om at det ikke har skjedd store forandringer pa dette omradet etter innfaringen av
pakkeforlgpet. Mangel pa informasjon som er tilrettelagt i et sprak som er tilpasset
ungdommene, kan i seg selv, ifalge Gondek et al., (2017) bli sett pa som en barriere for

implementering av personorienterte tjenester, der brukermedvirkning spiller en sentral del.

Vi ser her at ungdommenes erfaringer med manglende informasjon ikke er bare er i strid med
pakkeforlgpets formal, det er ogsa et rettighetsbrudd i form av avvik fra gjeldene regelverk.
Pasient og brukerrettighetsloven §3-2 ledd 8 papeker ogsa at brukerne har krav pa
informasjon som er ngdvendig for & fa tilstrekkelig innsikt i tjenestetilbudet og for & kunne
ivareta sine rettigheter (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Formell informasjon om
rettigheter er ogsa viktig i den forstand at de skal vite at de har rett til & klage. Det fremgar av
Barnekomitéens generelle kommentar nr. 12, at det ma sgrges for lovgivning som gir barn
rett til klageprosedyrer og oppreisning dersom retten deres til a bli hart og til a fa
synspunktene deres behgrig vekt, blir oversett og krenket (Pedersen, 2019, s. 131). | denne
studien var det flere ungdommer som refererte til situasjoner de opplevde som krenkende.
Det ble trukket fram et eksempel pa hvordan manglende informasjon om egen diagnose fikk
konsekvenser for ungdommen i den forstand at hun i etterkant av behandlingen leste i
journalen sin at hun ble beskylt av behandleren for a lyve til foreldrene sine. Dette ble
opplevd som svert krenkende, og hun fikk i tillegg ikke mulighet til 4 ta opp dette med
behandler i etterkant av behandlingen fordi behandler da hadde sluttet. Ved & unnlate & gi
ungdommene informasjon om rettigheter, gir det dem samtidig ikke mulighet til & klage pa

behandlingen dersom de skulle gnske det.
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Som tidligere vist til blir informasjon sett pa som en forutsetning for medvirkning.
Informasjon kan ses i sammenheng med i hvilken grad man har fatt nok kunnskap og
kompetanse, noe som er viktige virkemidler for frigjering og myndiggjering (Vik, 2007, s.
85). Et sarlig interessant funn knyttet opp mot viktigheten av informasjon og at man far
kunnskap om innholdet i pakkeforlgpet, framkom under en av de oppfalgende
dialogsamtalene. Ungdommen fortalte under farste intervju om sveert darlige erfaringer nar
det kom til brukermedvirkning i pakkeforlgpet. Hun hadde pa det farste intervjutidspunktet
ikke fatt informasjon hverken om pakkeforlgp eller om ulike rettigheter. Under den
oppfalgende dialogsamtalen fem maneder senere kunne hun informere om at ting hadde
forandret seg. Hun hadde i mellomtiden blitt bevisst hvilke rettigheter hun hadde og fortalte
at hun aktivt viste til hva som sto i pakkeforlgpet nar det var noe hun ville ta opp med
behandleren sin. Hun hadde da blitt hgrt pa sitt gnske om en annen type behandling, noe som
for henne ikke bare forte til stgrre grad av tilfredshet, men ogsa til gkt progresjon i
behandlingen. Sett i lys av teori bdde om empowerment og anerkjennelse, kan vi her se
hvordan ungdommen etter & ha tilegnet seg kunnskap og kompetanse om pakkeforlgp krevde
a bli synlig som subjekt. Hun viste til at hun hadde merket en forskjell etter at hun hadde

starter & stille krav til behandleren.

Det er her relevant a trekke inn Honneths begrep om rettslig anerkjennelse. Honneth (2008)
viser til hvordan denne formen for anerkjennelse er viktig for utviklingen av en persons
selvrespekt. Han papeker at det & besitte individuelle rettigheter betyr at man kan fremsette
sosialt aksepterte krav, og at det enkelte subjekt pa en legitim mate kan bli seg selv bevisst pa
at det nyter respekt fra andre. Videre sier han at: «Rettighetsinnehaverne kan utvikle respekt
pa grunn av rettighetenes offentlige karakterer fordi de bemyndiger rettighetsinnehaverne til a
handle pa en mate som interaksjonspartnerne kan oppfatte» (Honneth, 2008, s. 192). Etter at
ungdommen i eksempelet ovenfor forstod at hun hadde rett til & medvirke, opplevde hun at
hun ble tatt pa alvor og at hun ble mgtt av behandler ved at hun fikk gjennomslag for sine
egne meninger og synspunkter knyttet opp mot behandlingen hun mottok. Det er mulig a
tenke seg at dette har veert med pa a styrke denne ungdommens selvrespekt. | sa fall er dette i
trad med Saebjarnsen & Willumsen (2017) som viser til hvordan en ung jente opplevde
anerkjennelse fra ansvarsgruppen sin ved at hun fikk lov til & medvirke i henhold til
gjeldende lovverk, og at det bidro til utviklingen av selvrespekt (Seebjarnsen & Willumsen
2017). | et empowermentperspektiv kan man se dette i sammenheng med

begrepskombinasjonen makt innenfra, som tar utgangspunkt i ideen om at makt opererer ut
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fra personenes styrke og tiltro til seg selv (Askheim, 2012, s. 82). @kt kunnskap om
innholdet, formalet og hva man kan forvente i et pakkeforlgp bidro, slik jeg tolker det, til at
ungdommen utviklet nok styrke og tiltro til seg selv, slik at hun ble i stand til & fremme sine
egne rettigheter. Denne ungdommens erfaringer med brukermedvirkning var altsa at mangel
pa informasjon om rettigheter farte til at muligheten for medvirkning ble svekket, mens
tilgang til informasjon gjorde at vedkommende fikk mulighet til & medvirke, noe som ogsa

hadde en form for terapeutisk effekt for henne.

Ungdommen i eksempelet ovenfor fortalte om hvordan medpasienter som ikke hadde fatt
informasjon, heller ikke fikk mulighet for medvirkning. Man kan se pa mangelfull
informasjon som en «trussel» mot den rettslige anerkjennelsen. Det er gjennom den
gjensidige rettslige anerkjennelsen at man har mulighet til & utgve sin autonomi pa, samt a
forholde seg til seg selv som en autonom person (Humerfelt, 2012, s. 163). Honneth viser til
hvordan tap av rettigheter pa det personlige plan kan fare til krenkelse i form at
vedkommende mister sin autonomi og selvrespekt, mens det pa det sosiale plan fratas eller
aldri blir tilskrevet en rettsstatus (Lysaker, 2013, s. 25-26). | dette tilfellet kan det se ut til at
ungdommene som ikke hadde fatt informasjon i utgangspunktet ikke har blitt tilskrevet en
rettstaus i den forstand at de ikke har visst at de har hatt noen rettigheter fordi de ikke har fatt
noe informasjon om dette. | sa mate har de heller ikke hatt mulighet til & fremme sine
individuelle rettigheter som sosialt aksepterte krav, noe som igjen er viktig for at reel
brukermedvirkning kan finne sted (Humerfelt, 2012, s. 195).

6.2 Involvering og deltakelse i planlegging og behandling

Graden av involvering og deltakelse i planlegging av behandling bar ses i sammenheng med i
hvilken grad ungdommene visste at de hadde mulighet til & medvirke. Eksemplene som
belyses og draftes videre ma derfor ses pa i forlengelsen av det som tidligere har blitt
diskutert.

| pakkeforlgpet star det at behandlere bgr informere om hvilke behandlingsformer som
enheten tilbyr, og at behandlingsformen skal avklares i samrad med pasienten
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 20). Kun et fatall av ungdommene i denne studien hadde blitt
informert om behandlingsmetoder ved oppstart av behandling. Dette samsvarer med tallene
fra Norsk pasientregister (NPR) som viser at under halvparten (46,18%) av behandlerne
hadde kodet pa at de hadde informert pasientene sine om ulike behandlingsmetoder i oktober
2021. De som ikke hadde fatt informasjon om dette papekte at det var gnskelig a fa
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informasjon om dette tidlig i forlgpet, slik at det ville vere lettere a snakke med behandler
dersom metoden de mottok opplevdes ikke a veere virksom. Her ser vi hvordan god
informasjon om ulike behandlingsformer muligens kan vaere med pa raskere a avdekke en

behandling som ikke fungerer.

Ungdommene i denne studien mente at valg av behandlingsmetode var noe av det viktigste a
fa medvirke pa. Nar det gjelder beslutninger om behandlingsmetode vektlegges det i
pakkeforlgpet at det skal veere en samvalgsprosess. Dette inneberer ikke at pasienten
ngdvendigvis skal fa etterkommet gnsket sitt, men det skal kunne gi helsepersonell kunnskap
om hva pasienten ser pa som viktig og pasientens gnsker skal ligge til grunn for vurderinger
og beslutninger som blir tatt (Helsedirektoratet, 2018b, s. 58). | og med at det var fa som var
blitt informert om ulike behandlingsmetoder, begrenser dette mulighetsrommet for & kunne si
noe om hvilken behandlingsmetode de tenkte kunne veare best for seg. Det at enkelte heller
ikke hadde klarhet i egen diagnose vanskeliggjer naturlig nok ogsa det & kunne ta stilling til
eventuelt valg av behandlingsmetode, og hva som kan vare mest egnet knyttet opp mot den
aktuelle diagnosen.

Helsehjelpen som tilbys i pakkeforlgpet skal vaere forsvarlig, og behandlingen pasienten
gnsker ma vere innenfor det som helsetjenesten tilbyr (Helsedirektoratet, 2018b, s. 58). En
mulig grunn til at ungdommene ikke fikk informasjon kan vere at enheten de var tilknyttet til
ikke hadde tilgjengelige ressurser til a tilby noe annet enn det vedkommende ble tilbudt.
Dette farer naturlig nok til at de ikke informerer om ulike alternativer. Pa den andre siden var
det flere av ungdommene som kunne vise til at de ble tilbudt andre behandlingsmetoder farst
nar behandleren tenkte at det var best, uten at de hadde radfart seg eller hatt noen dialog med
ungdommen pa forhand. Dette er i strid med hva som star beskrevet under pakkeforlgpets
punkt om brukermedvirkning og involvering under behandling og oppfalging, der det star at
behandlingsformen skal avklares i samrad med pasienten (Helsedirektoratet, 2018b, s. 20—
21). I likhet med hva som fremkommer i tidligere studier (Hgiseth et al., 2020; LeFrancois,
2008), var det flere av ungdommene i denne studien som opplevde at beslutninger som
omhandler behandlingen deres blir tatt over hodet pa dem uten at de fikk fremmet meningene
sine. Rommet for medvirkning ser ut til & begrense seg til at behandlere presenterte en
metode, og at behandlingen startet opp uten noen sarlig form for dialog. Det fremkom ogsa
eksempler pa at ungdommene bare fulgte opp behandlingsmetoden uten at behandlerne
forklarte dem hensikten med den valgte metoden. Dette opplevedes som svert forvirrende for

dem, og de gnsket en forklaring pa hvorfor behandlerne tenker som de gjer.
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Flere studier viser til hvordan fagpersoner ofte finner det vanskelig a balansere mellom den
hjelpetrengende ungdommens sarbarhet og retten til medvirkning og autonomi. Ungdommen
blir sett pa som avhengig, sarbar, syk og uten nok innsikt i sin egen situasjon til a kunne
tilkjennes aktarstatus. Det faglige barneperspektivet er dominerende i forhold til interessen
for, og nysgjerrigheten pa barnets perspektiv (Dexter et al., 2012; Gondek et al., 2017; Hasle
et al., 2021; LeFrancois, 2008; Viksveen et al., 2021). Det er ikke umulig a tenke seg at det er
en slik tankegang og praksis som ogsa gjer seg gjeldene her. Fagpersonene inntar en
ekspertrolle der de antar at ungdommene ikke har nok innsikt i egen situasjon til & kunne
tilkjennes aktarstatus, eller at de er i stand til & ta stilling til ulike behandlingsmetoder pa
grunn av sin eventuelle sarbarhet. En slik eksperttilneerming der fagpersonenes kunnskap er
dominerende, og der ungdommene blir sett pa som passive mottakere av hjelpen de mottar er
med pa & hemme medvirkning (Humerfelt, 2012, s. 238). Bjgnness et al. (2020) papeker at
det kreves holdningsendringer blant helsepersonell pa BUP for at brukermedvirkning og
samvalg skal bli realisert, og at det ma vaere rutiner som tillater en individtilpasset tjeneste

som imgtekommer ungdommenes behov (Bjgnness et al., 2020).

| likhet med Helsedirektoratets (2017) definisjon av medvirkning, som vektlegger at god
kommunikasjon er viktig, og at dette fordrer at bade bruker og behandler er apne og lydhare
for hverandre og at begge kan tenke nytt for a fa til et likeverdig samarbeid, trekker ogsa
ungdommene i denne studien fram at det er viktig at man har en god dialog med behandler
dersom behandlingen skal fungere. De av ungdommene som hadde veart delaktige i valg av
behandlingsform viser til at det var den behandlingsformen de selv fikk vaere med pa a
bestemme som ga best resultater. De papekte at dette var noe av de viktigste a fa medvirke
pa. Dette betyr ikke at det ngdvendigvis var slik at de pa selvstendig grunnlag gnsket a
beslutte hvilken behandlingsmetode som skulle brukes. Flere papekte at det tross alt var
behandlerne som satt pd kompetansen om hva slags behandling som kunne passe best, men at
det var viktig at behandlerne lyttet til dem dersom de hadde noen innvendinger eller forslag
til hva som ville passe best for dem. Skjefstad (2012) viser til Honneth som hevder at
anerkjennelse krever frihet i form av at det er fraveer av dominans for at den skal bli autentisk
for sa a kunne bidra positivt til identitets- og selvutvikling. Viktigheten av at fagpersoner og
brukere ikke skal tilstrebe likhet i den forstand at alle skal gjere det samme, men at det skal
veere likeverd ble trukket fram (Skjefstad, 2012, s. 62). Slik jeg tolker det er det dette som er
noe av essensen i ungdommenes uttalelser. De trenger ikke ngdvendigvis bestemme alt, men

de trenger a bli lyttet til og a bli sett pa som likeverdige og at deres kompetanse blir tatt pa
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alvor. Skjefstad (2012) viser til eksempler pa hvordan deltakere pa et kurs med fokus pa a
likestille fag- og erfaringskompetanse ga dem en positiv opplevelse i form av a fa mere makt
og innflytelse pa eget tilbud (Skjefstad, 2012, s. 62). Dette kan knyttes opp mot det som i
empowermentlitteraturen betegnes som makt sammen med og makt til. Begge disse formene
for makt innebzrer at makten spres og at det skjer en gkning av den totale makten nar
fagpersoner og brukere i samarbeid kommer fram til lgsninger som brukeren er tilfreds med
(Askheim, 2012, s. 81).

Det ble trukket frem eksempler pa at dersom behandleren ikke lyttet til ungdommenes egen
kunnskap og erfaringer med tidligere behandling, ville de bare fortsatt & gjere de samme
feilene om igjen. | Foucaults forstaelse av makt pekes det pa at makt ikke er noe man har,
men at det er en relasjon, og at makt og kunnskap er forutsetninger for hverandre (Vik, 2007,
s. 85). Vik (2007) papeker videre at makt bare kan sies & vare noe negativt dersom det brukes
pa feil vis (Vik, 2007, s. 85). | denne studien fremkom det at det var mer motiverende og
lettere & samarbeide med behandleren dersom man hadde en god dialog og forstod hensikten
med det man jobbet med. Dette kan tyde pa at god informasjon, kunnskap og dialog knyttet
opp mot valg av behandlingsmetode ogsa kan bidra til & styrke relasjonen mellom
ungdommen og behandleren. | sa fall er dette i trad med andre studier som viser til at terapi
ser ut til & fungere nar relasjonen til behandleren oppleves som god og at man selv far vaere
aktive deltakere i egen behandling (Duncan et al., 2007). Det at behandlere tar beslutninger
om valg av behandlingsmetoder basert pa deres faglige kompetanse behgver med andre ord
ikke & veere noe negativt sa lenge de ogsa lytter til ungdommens egen erfaringskunnskap.
Dersom de ikke gjar det vil makten de sitter pa bli utevd pa feil vis, noe som kan bli opplevd
som krenkende for ungdommene, og bidra til at de feler seg umyndiggjorte. Utgangspunktet
for en myndiggjerende praksis blir derfor a redusere eventuelle illegitime maktskiller (Vik,
2007, s. 85).

| Barnekonvensjonens artikkel 24.1 beskrives retten til & «<nyte godt av den hgyeste
oppnaelige helsestandard og behandlingstilbud» (FNs barnekonvensjon, 1989). |
pakkeforlgpene star det at man skal sikre at pasientene far kunnskapsbasert behandling.
(Helsedirektoratet, 2018b, s. 20). Tar man dette i betraktning, kan man muligens tenke seg at
behandlerne automatisk valgte anbefalt behandlingsmetode utfra ungdommens diagnose.
Aarre (2021) viser til hvordan man i psykisk helsevern tradisjonelt sett diagnostiserer
pasienten pa bakgrunn av symptomer og deretter tilbyr behandling som har dokumenterbar

effekt for den aktuelle lidelsen. Han mener & se at denne maten fortsatt er til stede, og at
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medvirkning da bare blir mulig innenfor de rammene paradigmet tillater (Aarre, 2021, s.
150). Funnene i denne studien kan i sa fall tyde pa at dette i flere tilfeller kan stemme.
Barnekomiteen understreker at dersom det eksisterer flere behandlingstilbud ber fordeler og
ulemper ses og vurderes i lys av barnets beste. Ogsa her star det at det skal legges vekt pa
barnets synspunkter i vekt med dets alder og modenhet (Kipperberg et al., 2019, s. 148). |
utgangspunktet ma det ses pa som positivt at behandlere velger en kunnskapsbasert
behandlingsmetode som har vist seg egnet pa den aktuelle diagnosen. Men i og med at
ungdommene viser til at det var den behandlingsformen de selv fikk vaere med pa a
bestemme som var den behandlingsformen de opplevde som mest virksom, mener jeg likevel
det er grunn til a stille spgrsmal ved om behandlerens valg av metode i stor nok grad er

tilpasset ungdommenes gnsker og behov og at den er til «barnets beste».

Nar det kommer til medvirkning knyttet opp mot deltakelse i utarbeiding av behandlingsplan
var det ingen av ungdommene som med sikkerhet kunne si at de hadde vert med pa dette.
Intervjuer med ansatte i tjenesten bekrefter at det ikke er sa vanlig & inkludere brukere i
utarbeidelse av behandlingsplan, og at det ofte bli opp til hver enkelt behandler (Adnanes et
al., 2021, s. 47). Dette er ogsa i samsvar med NPRs registrering fra oktober 2021 som viser at
39,46 8prosent av brukere i BUP hadde utarbeidet behandlingsplan i samrad med behandleren
sin. Dette betyr riktignok ikke at det ikke har vart fokus pa mal i behandling, flere fortalte at
dette var noe de snakket om underveis i behandlingen selv om de ikke var klar over om det
ble skrevet ned eller ikke. Da de ble forklart hensikten med en behandlingsplan fortalte alle at
de gnsket & veere med pa a lage en slik plan i samarbeid med behandler. Det & ha en klar plan
kunne ogsa veere med pa a «gi ro» i behandlingen. Ungdommene fortalte at det & ha konkrete
mal & jobbe mot bidrar til at de far mer ut av timene, og at det er motiverende i den forstand
at de «har noe de skal mgte». De fortalte ogsa at det er lettere & jobbe mot noe nar man har
bidratt til det selv. Dette er i trad med Humerfelts (2012) studie av brukermedvirkning i
utarbeidelsen av individuell plan, som fant at brukere som hadde sterk grad av medvirkning
og deltakelse i planarbeid og utarbeidelse av mal, ogsa fikk et stort eierforhold til planen
(Humerfelt, 2012, s. 194).

Ungdommenes klare uttalelser om betydningen av selv & vaere med pa a fa bestemme
behandlingsform, vere delaktige i utformingen av behandlingsplan og a sette mal for
behandlingen, viser at det er sveaert viktig at det legges til rette for en samvalgsprosses, slik

Helsedirektoratet anbefaler i pakkeforlgpet (Helsedirektoratet, 2018b, s. 58). Ungdommenes

8 https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/statistikk-fra-npr/pakkeforlop-for-psykisk-helse-rus
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utsagn om at det er lettere & jobbe mot noe nar man har bidratt til det selv, viser at det er
viktig & ta ungdommenes erfaringshaserte kunnskap og gnsker pa alvor ved a lytte til dem og
anerkjenne den kunnskapen de selv besitter. Dette kan ogsa bidra til en falelsesmessig
betydning for ungdommene i den forstand at de far tiltro til at de innehar ferdigheter som
anses som verdifulle av andre (Honneth, 2008, s. 138). Det & veaere med i en samvalgsprosses
og & fa mulighet til & komme med innspill pd hva man selv tenker, kan knyttes opp mot
Honneths solidariske anerkjennelsesformen. | motsetning til den rettslige sfeeren der likhet
blir knyttet opp mot like rettigheter, blir anerkjennelse i den solidariske sfeeren knyttet opp
mot forskjellighet. Solidarisk anerkjennelse kan veere av stor betydning dersom
brukermedvirkning innebarer at de skal delta i samhandlingsprosesser, nettopp fordi det
handler om at man bade blir sett og at man far positive tilbakemeldinger (Skjefstad, 2012, s.
64). Ved at behandlerne anerkjenner ungdommenes egen kompetanse, viser det at det er en
form for gjensidig solidarisk anerkjennelse av den andres kompetanse, der man verdsetter
hverandres kompetanse. «En person kan bare fgle seg «verdifull» hvis den vet at den

anerkjennes for egenskaper som den ikke deler med andre.» (Honneth, 2008a, s. 134).

6.3 Rom for tilbakemeldinger

Vi har til na sett at informasjon er en viktig forutsetning for at man skal kunne medvirke i
behandlingen. Dette er riktignok ikke tilstrekkelig. Dersom man skal kunne medvirke og
komme med tilbakemeldinger kreves det at bade tjenesten og selve behandlerne legger til
rette for det. Det ser ut til at dette har veert en utfordring over lang tid. Opptrappingsplanen
for psykisk helse fra 2006 papekte i sin tid at det kan veere utfordrende for barn og unge a
fremme sine synspunkter, gnsker og behov overfor tjenesteapparat og at de i liten grad har
blitt invitert til & uttrykke sine egne meninger som brukere av tjenestene (Larsen et al., 2006,
s. 29). Per i dag finnes det kun to PasOpp-rapporter som omhandler hva pasienter i BUP
mener om tjenestene de mottar, og ingen av disse rapportene er direkte tilbakemeldinger fra
barn eller unge selv (Westbye & Schei, 2021).

Som et ledd i a sikre brukermedvirkningen i pakkeforlgpene har Helsedirektoratet lagt opp til
at det skal gjeres systematiske evalueringer av behandlingen (Helsedirektoratet, 2018b, s. 26—
27). Anbefalingene om regelmessige evalueringer er riktignok heller ikke noe nytt.
Veilederen for poliklinikker i psykisk helsevern for barn og unge fra 2008 papeker ogsa at det
bar legges opp til regelmessige evalueringer av behandlingen, og at pasientene da bar sparres
om hvorvidt de har opplevd likeverd og samarbeid. I tillegg star det at det ber tilstrebes

apenhet om eventuelle utfordringer i samarbeidet, og barnets/ ungdommens vurdering av
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tilfredshet bar kartlegges (Helsedirektoratet, 2008, s. 14). Det som star beskrevet i denne
veilederen har klare likhetstrekk med hva som star beskrevet i pakkeforlgpet. Noe av det som
skiller seg, er at evaluering og tiloakemeldingsmetoder i starre grad standardiseres i
pakkeforlgpet. Det ligger klare faringer for hvor ofte det skal gjeres evalueringer av
behandlingen og hva evalueringen skal male og hvordan det skal kodes. Ved
evalueringspunktene star det blant annet skrevet at man i fellesskap bgr vurdere hvordan
pasienten opplever behandlingen, om den er nyttig og om den oppnar mal eller delmalene i
behandlingsplanen. Malingene bgr som et minimum omfatte funksjonsniva, symptomniva,
livskvalitet og pasienttilfredshet (Helsedirektoratet, 2018b, s. 26-27). Det anbefales ogsa at
det blir tatt i bruk standardiserte feedbackverktgy der pasienten pa en systematisk mate far
gitt tilbakemelding til behandler. Dette gjelder bade pa behandlingseffekt og pa opplevelsen
av relasjonen til behandler (Helsedirektoratet, 2018b, s. 20). | fglge @hlickers (2020) kan
standardiserte feedbackverktgy bidra til at ungdommenes preferanser og gnsker for

behandlingen kommer tydeligere fram (@hlckers, 2020, s. 249).

Nar det kommer til ungdommers erfaringer medvirkning knyttet opp mot systematiske
evalueringer i denne studien, viser den at fa av ungdommene var klar over om det ble gjort
jevnlige, systematiske evalueringer der malene i behandlingsplanen ble draftet. Flere tidligere
studier viser ogsa til at unge brukere av psykiske helsetjenester opplever at de ikke blir
inkludert nar det kommer til & sette mal for egen behandling og & gjennomfare ulike former
for evalueringer (Gondek et al., 2017; Walker et al., 2010; Adnanes et al., 2021).Vi har
tidligere sett at svaert fa av ungdommene i denne studien i det hele tatt var klar over at det
eksisterte en behandlingsplan. Nar det gjelder bruken av standardiserte feedbackverktay var
det ingen av ungdommene som hadde erfaring med det. Dette til tross for at bruken av slike
tilbakemeldingsverktay i gkende grad har blitt tatt i bruk bade i kommuner og
spesialisthelsetjeneste (Bhlckers, 2020, s. 249), er det mye som tyder pa at dette i
begynnelsen av innfgringen av pakkeforlgpet ikke har veert vanlig praksis. | lgpet av 1. tertial
2020 ble det rapportert at det kun var tatt i bruk feedbackverktay hos 3 prosent av pasientene
som hadde avsluttet pakkeforlgpet for psykiske lidelser — barn og unge (Helsedirektoratet,
2020b, s. 28).

| forkant av innfaringen av pakkeforlgp var det flere som stilte spgrsmal ved om det er mulig
a standardisere fleksibilitet, og at sterk styring og standardisering muligens vil komme i
konflikt med kravene til & skape kvalitet gjennom brukermedvirkning, «skreddersgm» og

individuell tilpassing av tjenester (Ekeland, 2021, s. 153; @rjaseeter, 2021). Etter innfaringen
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av pakkeforlgpene ser man at mange, bade behandlere og ledere opplever at det er et gap
mellom pakkeforlgpets faringer og hvordan ting fungerer i praksis. Behandlere og ledere
problematiserer at den gkende standardiseringen og malkravene som har blitt innfart med
pakkeforlgpene nettopp reduserer mulighetsrommet for individuell tilpasning av forlgpene
(Barneombudet, 2020; Breda, 2020; Ellingsen & Danielsen, 2020; Adnanes et al., 2021).
Dersom man her skal ta behandlerens opplevelser og erfaringer med at det er et gap mellom
pakkeforlgpets faringer og hvordan ting fungerer i praksis, kan det tenkes at det fra
behandlernes side er et bevisst valg a unnga standardiserte tilbakemeldingsmetoder, rett og
slett fordi de har gjort seg erfaringer med at det ikke fungerer. Flere ledere og behandlere i
psykisk helsevern og TSB rapporter om at gkt standardisering i form av koding og
registreringsarbeid farer til mer administrasjon, noe som gar pa bekostning av behandling
(Hansen & Onarheim, 2020, s. 60). Enkelte mener ogsa at a tvinges inn i et mer
instrumentelt forhold til jobben de gjer ikke ngdvendigvis vil gagne hverken dem eller
pasienten, men at det snarere kan true relasjonen (Qrjaseter, 2021). Aarre (2021) stiller
samtidig sparsmal ved om det er mulig & male effekten av behandling ved hjelp av
standardiserte verktgy (Aarre, 2021, s. 150). Denne diskusjonen har ikke til hensikt & besvare
det sparsmalet, men det er verd & merke seg at de av ungdommene som hadde fatt spgrsmal
om de gnsket & gjere justeringer underveis i behandlingen ga uttrykk for at dette var positivt,
og at behandlingen ble bedre etter at de fikk dette type spgrsmal. Dette er igjen i trad med hva
Duncan (2007) sier om at terapi oppleves som relevant nar det kommer til hvilke mal de har,
og at de selv far vere aktive deltakere i sin egen behandling (Duncan et al., 2007). Da de fikk
spgrsmal om hvorvidt de kunne tenke seg at maten & komme med tilbakemeldinger pa ble satt
i system, svarte samtlige ja pa det. Dette tyder pa at det kan vere hensiktsmessig a
gjennomfare systematiske evalueringer slik som det legges opp til i pakkeforlgpet, og at dette

kan veere et viktig verktgy for & dpne rommet for medvirkning.

Selv om ingen av ungdommene i denne studien selv hadde erfaring med bruk av
standardiserte feedbackverktay eller var klar over om det ble gjort systematiske evalueringer,
hadde de klare synspunkter og formeninger nar det gjaldt viktigheten av & kunne komme med
tilbakemeldinger pa behandlingen. Det varierte hvorvidt de tenkte at bruken av
feedbackverktgy var en bra mate 8 komme med tilbakemeldinger pa eller ikke. De var
riktignok samstemte nar det kom til at det var viktig at det var rom for & komme med
tilbakemeldinger, men det var ulike meninger om hvorvidt tilbakemeldinger burde bli gitt

skriftlig, muntlig eller gjennom standardiserte feedbackverktay. | likhet med andre
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undersgkelser gjort med samme malgruppe (Grande, 2019, s. 76; Hgiseth, 2021; Kildal et al.,
2018; Sanner, 2014, s. 37-38) fremkom det at muntlig tiloakemeldinger er mer gunstig enn &
krysse av pa et skjema, da man i stgrre grad far mulighet til & utdype ting verbalt. Flere
papekte at det var seerlig utfordrende a skulle gi tilbakemeldinger som omhandler opplevelsen
av relasjonen til behandler, og at de var redde for at behandleren skulle ta seg naer av det
dersom de kom med ulike former for kritikk. Dette er igjen i trad med flere andre
undersgkelser som er gjort med samme malgruppe pa forskjellige BUP avdelinger (Hgiseth et
al., 2020; Kildal et al., 2018).

For at ungdommene skal klare @ komme med erlige tilbakemeldinger pa hvordan de opplever
behandlingen, ble det papekt at det var viktig at behandlerne aktivt matte etterspgrre
tilbakemeldingene fra dem, og uttrykke at de virkelig gnsket & hgre hva de har a si. Under
oppfalgende dialogsamtale ble dette utdypet og koblet opp mot ujevn maktbalanse mellom
ungdommen og behandleren. Betydningen av en god dialog og samtale mellom ungdommen
og behandleren ble da trukket fram. Det ble papekt at det var viktig at det var ungdommens
stemme som matte bli vektlagt nar man diskuterte behandlingen. Ungdommen som
tematiserte dette fortalte at det pa grunn av maktskjevheten lett kunne bli til at man trakk
tilbake det man selv gnsket a si fordi det psykologen sa hgrtes bedre ut, og at dette da kan
veaere med pa a hindre medvirkning. @hlckers papeker at det er viktig a veere bevisst
maktskjevheten som nettopp ligger i dette forholdet, der hjelperen lett kan bli sett pa som en

autoritetsfigur ovenfor ungdommen (@hlckers, 2020, s. 249).

Dette kan knyttes opp mot det man innen empowermentlitteraturen ser pa som en makt over
tilnzerming, en tilnerming som knyttes til dominans og herredgmme, en prosess med en
vinner eller taper (Askheim, 2012, s. 80). | dette tilfellet vil det veere ungdommen som taper i
en usymmetrisk maktrelasjon. Her kan det igjen veere relevant a trekke inn betydningen av &
bli mett med solidarisk anerkjennelse. Hummerfelt (2012) viser til Honneth (2008) nar hun
argumenterer for at den solidariske anerkjennelsen er vesentlig for brukermedvirkning fordi
den ifglge Honneth (2008) viser til hvordan den kan apne opp for ulike verdier og at deres
hierarkiske orden da svekkes til fordel for en horisontal orden (Honneth, 2008, s. 132;
Humerfelt, 2012, s. 195). Innenfor individorientert empowermenttenkning er fokuset pa
samarbeid, engasjement, gjensidig anerkjennelse og maktutjevning sentralt (Askheim, 2012,
s. 48). Askheim (2012) og Vik (2007) peker pa at et av utfordringsbildene til fagpersoner som

jobber etter denne tilnsermingsmetoden handler om hvordan de kan medvirke til & utlgse

88



styrker og ressurser til personene de jobber med, slik at de blir bedre rustet til & ta tak i egen
helse eller livssituasjon, og at deres medvirkningskompetanse kan fa best mulig vilkar
(Askheim, 2012, s. 46. 48; Vik, 2007, s. 93). Ungdommenes utsagn om at de det er viktig at
behandlere aktivt ettersper tilbakemeldinger og at de ma uttrykke at de virkelig gnsker a hagre
hva de har & si, tyder, slik jeg toker det, pa at ungdommene trenger behandlere som viser
engasjement og genuin interesse for virkelig a hgre pa hvilke tilbakemeldinger der har. Sagen
et al. (2013) viser ogsa til at det er viktig at behandlere gir ungdommen full oppmerksomhet
og aksepterer dem for den de er dersom de skal klare & apne seg, uttrykke seg, og dele
erfaringer (Sagen et al., 2013). Ungdommenes uttalelser om at det er utfordrende a skulle gi
tilbakemeldinger som omhandler relasjonen til behandler fordi de er redde for hvilke
konsekvenser det vil gi, tyder pa at det er viktig at relasjon til behandleren er preget av
trygghet. Dette leder oss videre til draftingens siste del om behandlerens rolle og relasjonens

betydning for ungdommenes opplevelse av medvirkning.

6.4 Behandlers rolle — om relasjonens betydning

Et fellestrekk hos de ungdommene som rapporterte om god medvirkning, var at de beskrev en
god relasjon til behandleren sin. Gode relasjoner ble av ungdommene i denne studien
beskrevet som relasjoner som var preget av trygghet og at det var behandlere som tok dem pa
alvor, hvilket innebar at de falte seg sett, hart, forstatt, og behandlet med respekt. Det a nyte
respekt innebarer blant annet at en person blir anerkjent (Nilstun, 2020). Flere andre studier
viser til at det a blir sett, hart, bekreftet og behandlet med respekt er viktig bade i et
anerkjennelses og empowermentperspektiv (Ekeland, 2014; Halvorsen, 2009; Skjefstad,
2012; Steinsbekk et al., 2013) A anerkjenne andre mennesker innebarer videre & se hva som
er betydningsfullt for den enkelte, noe som blir sett pa som en forutsetning for
brukermedvirkning (Skjefstad, 2012, s. 55-56). Gode relasjoner til fagpersoner kan veere
avgjerende for barn og unges opplevelse av a bli tatt pa alvor, noe som igjen blir sett pa som
en forutsetning for medvirkning (Barneombudet, 2020; Hgiseth, 2021; Hgiseth et al., 2019,
2020; Kildal et al., 2018; Paulsen & Thomas, 2018; van Bijleveld et al., 2015)

Muligheten for & veere med a velge behandler, eller & bytte behandler i lgpet av forlgpet, ble i
likhet med valg av behandlingsmetode sett pa som det viktigste de gnsket a fa lov til &
medvirke pa. | pakkeforlgpet blir det papekt at dersom pasienten ikke opplever at

behandlingsalliansen er hensiktsmessig, bar det legges til rette for at de skal fa bytte
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behandler (Helsedirektoratet, 2018b, s. 26). Nar jeg videre skal se pa behandlernes rolle og

relasjonenes betydning vil det vaere naturlig a trekke inn anerkjennelsesformen kjerlighet.

Tidligere i diskusjonen har jeg trukket fram betydningen av rettigheter og solidaritet som
anerkjennelsesformer nar jeg har diskutert ungdommenes konkrete erfaringer med
brukermedvirkning i de ulike delene av pakkeforlgpet. | forbindelse med utarbeidelse av mal
og planer har jeg vist til hvordan solidarisk anerkjennelsesniva kan knyttes opp mot at
behandler verdsetter og tar i bruk ungdommenes egen kompetanse pa hva den tror er best for
den. Anerkjennelsesformen som omhandler rettigheter, som er viktig for utviklingen av en
persons selvrespekt, har blitt trukket fram i forbindelse med ungdommenes erfaringer med
mangelfull informasjon. Anerkjennelsesformen kjaerlighet har derimot blitt mindre belyst.

Som vi har sett sa vektla ungdommene betydningen av trygge relasjoner nar det kom til &
skulle tarre & komme med tilbakemeldinger. Ungdommene som opplevde at det var trygt a
komme med tilbakemeldinger fortalte at tilbakemeldingene de ga var reelle, mens
ungdommene som ikke var like trygge pa behandleren ikke klarte & medvirke i like stor grad
nettopp fordi de var redde for hvilke konsekvenser det kunne fare til. Vi kan her trekke inn
Honneths kjeerlighetsbegrep som blir sett pa som avgjerende for utvikling av selvtillit og
positive, tillitsfulle relasjoner til andre (Lysaker, 2011). Honneth viser til hvordan
grunnleggende selvtillit handler om muligheten eller kapasiteten til & uttrykke gnsker og

behov uten frykten for at det vil gi konsekvenser (Skjefstad, 2012, s. 60).

Ungdommene i denne studien papekte at gode behandlere var behandlere som fremsto som
trygge, som bekreftet ungdommene og som selv delte av eget liv. Diskusjonen rundt hvorvidt
kjeerlighetsbegrepet har noe a gjare i helse- og sosialtjenestene har flere ganger blitt
problematisert blant fagpersoner. Dette relateres da gjerne til diskusjonen om skillet mellom
personlig, privat og profesjonell, og det faktum at profesjonelle fagpersoner ikke skal
behandle brukeren som venn eller familiemedlem fordi dette kan true den profesjonelle og
ngytrale relasjonen (Follesg, 2010; Salminen, 2020; Skjefstad, 2012, s. 60). Denne
tankegangen strider imot hva flere av ungdommene i denne studien ga uttrykk for. De gnsket
i stor grad behandlere som delte av sitt eget liv. Dette bidro ifglge ungdommene til & skape en
form for gjensidighet og likeverdighet. I tillegg fortalte de at en god behandler er en som man

kan prate med alt om, og at man faler seg sett.

Honneth hevder at dersom man skal oppna sosial synlighet kreves det nettopp at

vedkommende blir gjenkjent som et individ, og at sosial bekreftelse kan gis i form av
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kroppslige handlinger som for eksempel & smile til hverandre. Slike uttrykk signaliserer en
vilje til interaksjon som viser at vedkommende er velkommen og kan forvente & bli tatt
positivt til etterretning (Skjefstad, 2012, s. 60). Jeg har tidligere vist til at ungdommene
gnsker behandlere som viser en genuin interesse for dem som personer, og at de gir uttrykk
for at de virkelig ensker & fa ungdommenes tilbakemeldinger pa hvordan de opplever
behandlingen. Betydningen av sosial bekreftelse som ogsa gis i form av kroppslige
handlinger bar i dette tilfellet ikke undervurderes. Denne maten & mgte ungdommene pa, Vil
slik jeg ser det, kunne ha stor betydning for at de skal tarre & medvirke. Betydningen av
gjensidighet og likeverdighet er ogsa sentral i Honneths anerkjennelses modell, i den forstand
at modellen blir sett pa som relasjonell. Dette innebzrer at den vektlegger en gjensidig
bekreftelse av en persons personlighet der begge interaksjonsparter samhandler pa en
symmetrisk mate (Honneth, 2003, s. 14-15; Lysaker, 2013, s. 70-80; Skjefstad, 2012, s. 58—
59).

| forbindelse med tema knyttet opp mot betydningen av trygghet, trakk ungdommene i denne
studien ogsa fram tidsperspektivet - at det tar tid & skape trygghet og tillit, og at det er viktig
at behandlerne er tdlmodige. Hvis de er utdlmodige sa kommer de ingen veg. Behandlere har
selv problematisert at de strenge tidsfristene i pakkeforlgpet ikke tar hgyde for den tiden det
tar a bygge trygge nok relasjoner til at barn skal tgrre & apne seg (Barneombudet, 2020).
Askheim (2012) papeker hvordan fagpersoner formidler en avmaktssituasjon nar det kommer
til & oppfylle brukernes interesse og behov, samtidig som de selv opplever trange
ressursrammer (Askheim, 2012, s. 75). Gondek et al. (2017) og Salminen (2020) viser ogsa
til hvordan institusjonelle rammer, regelverk, politiske fgringer og reguleringen kan sette
begrensinger i den forstand at de er lite fleksible og kan hindre muligheten for en
individtilpasset behandling basert pa brukernes behov (Gondek et al., 2017; Salminen, 2020).
Dette kan ha innvirkning for i hvilken grad fagpersoner kan, eller har mulighet for a gi
kjeerlighet som anerkjennelses form (Salminen, 2020).Til tross for at anerkjennelsesformen
kjeerlighet har vaert tema for debatt, papeker Skjefstad (2012) og Thomas (2012) likevel at
man ikke kan utelukke denne anerkjennelsesformen fordi alle annerkjennelsesformene
bygger pa hverandre og virker samtidig. Skjefstad papeker ogsa at mange brukere har behov
for denne anerkjennelsesformen fordi de tidligere har erfaringer med manglende
ansekjennelse i privatsfeeren og har opplevd mange krenkelser Skjefstad (2012, 2. 60).

Enkelte ungdommer som opplevde at de hadde en darlig relasjon til behandleren sin, viste til

eksempler de opplevde som krenkende og som hindret mulighetsrommet for medvirkning.
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De viste til eksempler der de hadde opplevd at de ikke var blitt trodd eller lyttet til og at de i
kraft av tidligere diagnose eller rusbruk ikke ble «sett pa som et menneske», dette til tross for
at vedkommende selv hevdet at hun na var rusfri. Det ble papekt at det fgltes vondt a bli demt
uten at man far mulighet til 8 motbevise det gjennom a ta en ruspreve. Dette farte til at
vedkommende ikke fglte seg som likeverdig. Denne jentas erfaringer med medvirkning var at
det hun prevde a formidle ikke ble tatt pa alvor, det hun kom med var «tydeligvis bare
bullshit», som hun sa. Vi ser her hvordan mangel bade pa kjerlighet, solidarisk og rettslig
anerkjennelse farer til krenkelse. Hun viser til hvordan hun fortsatt ble behandlet som en
diagnose eller «den hun var», at hun ikke ble lyttet til, og at hun ble nektet a ta en rusprgve
slik at hun fikk bevist at hun na var rusfri og burde bli behandlet deretter. Bli sett pa som
likeverdig og «pratet til som et menneske», var ord og formuleringer hun brukte.
Ungdommen ble, slik jeg tolker det, sosialt usynliggjort. Hun ble fysisk observert, men
samtidig oversett fordi hun ikke ble sett pa som et selvstendig, autonomt individ. Vi ser her at
det er behandlernes diskursive eller definitoriske makt som gjer seg gjeldene. Denne formen
for makt innebzrer at man far sin egen forstaelse av et fenomen til & bli radende (Askheim,
2012, s. 80). Pasientrollen er ofte definert ved et sett av negative kjennetegn. Dersom
personenes positive kjennetegn blir skjgvet ut av oppmerksomhetsfeltet kan det oppleves som
en urimelig sosial nedvurdering (Falkum et al., 2011), slik denne ungdommen trolig opplevde
det. Dersom slike definisjoner far hegemoni, kan de raskt bli internalisert pa en mate at de tas
for gitt og deretter vil kunne utgjere personens primeridentitet (Askheim, 2012, s. 80). Dette
eksempelet viser hvordan krenkelser farer til en kamp for anerkjennelser, slik denne jenta
kjemper for. Hun gnsker a bli anerkjent, sett pa som likeverdig og bli behandlet som et
subjekt.

Krenkelser knyttet opp mot anerkjennelsesformen kjerlighet kan blant annet knyttes opp mot
mangelfull respekt for andre, slik denne ungdommen opplevde fra sin behandler. Pa det
personlige plan kan en slik form for krenkelse fare til tap av selvtillit. Andre eksempler pa
krenkelser innen denne anerkjennelsesformen kan vare ulike former for omsorgssvikt som
skader fglelsen av trygghet (Lysaker, 2013, s. 24; Skjefstad, 2012, s. 59). | lys av
ungdommenes klare uttalelser om at relasjoner preget av trygghet er noe av det viktigste som
skal til for at de skal tarre & komme med reelle tilbakemeldinger pa behandlingen, vil det
veere sveert viktig at behandlerne aktivt jobber for a etablere disse trygge relasjonene. Her
kommer betydningen av en god dialog inn i bildet. Ungdommene i denne studien har ved

flere anledninger trukket fram viktigheten av at man kan ha en god dialog med behandleren,
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og at behandleren lytter til dem og tar dem pa alvor. Ekeland (2014) papeker hvordan en god
dialog forutsetter at begge parter anerkjenner hverandre som subjekter, og at det & bli gitt
posisjon som subjekt handler om a bli tilkjent kompetanse og forutsetninger for & kunne ta
egne valg, ta ansvar, ha gnsker, intensjoner og demmekraft i forhold til egne handlinger. Han
viser til at dersom disse kapasitetene blir tatt fra en, sa kan det oppleves som et angrep pa
subjektets verdighet, slik denne jenta beskriver (Ekeland, 2014). Anstrengelsene som denne
ungdommen hadde brukt for a jobbe seg ut av rusmisbruket ble mgtt med mistillit. Hun ble
hverken mgtt med kjeerlighet, rettslig eller solidarisk anerkjennelse. Honneth (2008) hevder at
mennesket er avhengig av intersubjektiv anerkjennelse av dets ferdigheter og prestasjoner, og
hvis en slik form for sosialt bifall uteblir «river det neermest opp et hull i personligheten som
fylles av negative fglelsesreaksjoner som skam eller raseri (Honneth, 2008, s. 145). Brukeres
reaksjon pa krenkelser kan ogsa gi seg uttrykk ved at fremtidshap og optimisme blir erstattet
med frustrasjon og sinne (Hummerfelt 2012, s. 190-201). Flere av ungdommene har referert
til at krenkelsene de opplevde i form av ikke a bli lyttet til eller fa mulighet til & medvirke har
fart til nettopp dette. De har brukt begreper som at de falte seg dumme, ble sinte, frustrerte
eller lei seg. Dette gjorde at de til slutt resignerte og sluttet 8 komme med tilbakemeldinger
eller gnsker for behandlingen. Det kan veere et mangfold av ulike hendelser som blir opplevd
som ydmykende, krenkende eller urettferdige. Falkum et al. (2011) hevder at dersom dette
farer til en uttalt og vedvarende opplevelse av hjelpelgshet og nedstemthet, bidrar det ikke
bare til & vedlikeholde, men ogsa a utvikle og forsterke psykiske symptomer (Falkum et al.,
2011). Medvirkning preget av manipulasjon og tokenisme der barn og unges meninger ikke
blir hart av voksne kan fare til at de blir frustrerte, desillusjonerte, faler seg ensomme og
sviktet, noe som kan fare til at de ikke tar initiativ til videre medvirkning (Gondek et al.,
2017; Lundy, 2018; Viksveen et al., 2021).
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8. Avslutning

Denne studien har sett pa hvilke erfaringer ungdommer som er eller har vart pasienter i
pakkeforlgpet for psykiske lidelser — barn og unge har med brukermedvirkning og hva de
mener skal til for & na malsettingen om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet. Jeg har
sett neermere pa hvilke omrader ungdommene opplever at de far medvirke pa, hvilke omrader

de gnsker & medvirke pa, og hva som ma ligge til grunn for at de skal kunne medvirke.

Dersom vi skal sette ungdommenes konkrete erfaringer med medvirkning opp mot
pakkeforlgpets malsetting om gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet, viser denne
studien at det ikke har skjedd noen positiv utvikling av nevneverdig betydning pa dette
omradet etter innfaringen av pakkeforlgpet. Vi ser fortsatt det samme utfordringsbildet
knyttet opp mot brukermedvirkning for barn og unge som har blitt beskrevet i en rekke
offentlige dokumenter og brukerundersgkelser de siste tidrene. Mangel pa informasjon, darlig
kommunikasjon og opplevelsen av at det er lite rom for & komme med tilbakemeldinger og

innspill pa behandlingen.

Ungdommens erfaringer er at mangelfull informasjon bidrar til & svekke muligheten til &
medvirke pa en rekke omrader. Hvorvidt ungdommene opplever a fa medvirke avhenger av
hvorvidt de i det hele tatt vet at de har mulighet til 2 medvirke, og pa hvilke omrader de kan
medvirke pd. Ungdommene gnsket stort sett & medvirke pa alt som omhandlet deres egen
behandling. Muligheten for & vaere med pa a velge behandlingsform, utforme
behandlingsplan, og det & kunne bytte behandler dersom relasjonen ikke var god var det som
var mest fremtredende nar det kom til gnsker for medvirkning. Det & komme med innspill og
tilbakemeldinger pa behandlingen oppleves av flere som utfordrende. For at ungdommene
skal komme med reelle tilbakemeldinger pa behandlingen er det viktig at relasjonen til
behandleren oppleves som god. Gode relasjoner til behandler er relasjoner som er preget av
trygghet. Videre handler det om at behandlere tar dem pa alvor, har respekt, ser og lytter til
det de har a si, og at de aktivt etterspar meningene deres og viser at de virkelig gnsker a hagre
hva ungdommene har a si. Funnene i denne studien viser at det bade er viktig med god
informasjon, planlegging og struktur og gode og trygge relasjoner for at de skal kunne
medvirke. Det at de far vaere delaktige i planlegging av egen behandling bidrar ogsa til a

skape gode relasjoner.

Ungdommenes egne anbefalinger om hva som skal til for a na pakkeforlgpets malsetting om

gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet samsvarer pa mange omrader med det som
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allerede star beskrevet i pakkeforlgpet. Dette tilsier at behandlere bgr jobbe i trad med

pakkeforlgpets faringer for brukermedvirkning.

Behandlere har i etterkant av innfaringen av pakkeforlgp kommet med tilbakemeldinger pa at
de opplever at det har blitt mer administrasjon som farer til at brukermedvirkningen
kompromitteres. Dersom det faktisk er slik at det er pakkeforlgpets rammer og strukturelle
faringer setter begrensninger for brukermedvirkning, er dette et funn som er alvorlig, og man

ber i hgy grad undersgke naermere hva som skal til for & unnga dette.

| denne studien ser det riktignok ikke ut til at det utelukkende er rammene i pakkeforlgpet
som har satt begrensninger nar det kommer til graden av medvirkning. Rammene for
individuell tilpasning og mulighet for & delta i valg av metode kan muligens bli rammet av
strengere faringer knyttet opp mot forlgpstider, diagnostisering, koding osv., men det er verd
a merke seg at enkelte av ungdommene som ble intervjuet i denne studien hadde skiftet
behandler mens de var i pakkeforlgpet. De fortalte om store forskjeller nar det kom til
mengde med informasjon og graden av medvirkning de fikk fra de forskjellige behandlerne.
Dette til tross for at behandlerne skal forholde seg til det samme regelverket og de samme
retningslinjene. Dette tyder pa at mye er overlatt til tilfeldighetene nar det kommer til
hvorvidt det er rom for at ungdommene kan medvirke eller ikke. | og med at enkelte av
ungdommene pekte pa gode erfaringer nar det kom til medvirkning i behandling, er det med

andre ord lite som tyder pa at individuell tilpasning og skreddersgm ikke skal vare mulig.
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Vedlegg 1. Informasjon og samtykkeskjema

SINTEF KRBT

EVALUERING AV PAKKEFORL@P PSYKISK HELSE

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt der vi intervjuer personer som
for tiden mottar, eller nylig har mottatt behandling i psykisk helsevern. Prosjektet
ombhandler pakkeforlgp, som ble innfgrt fra 1.1.2019. Vi gnsker seerlig a fa kunnskap om
hvordan tjenestetilbudet oppleves etter innfgring av pakkeforlgp.

Evalueringen foregar i et samarbeid mellom SINTEF, NTNU, Kompetansesenter for
brukererfaring og tjenesteutvikling (KBT) og FoU-avdeling ved St.Olavs. SINTEF er ansvarlig
for prosjektet.

HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Du inviteres til 4 delta i et intervju om dine erfaringer med behandlingstilbudet du for tiden
mottar, eller nylig har mottatt. Dersom du gnsker a vaere med i undersgkelsen vil du bli
invitert til 3 veere med i et gruppeintervju eller et individuelt intervju der du deler dine
erfaringer. Undersgkelsen vil vaere anonym og vi vil ikke spgrre deg om dine personlige
helseutfordringer, kun om dine erfaringer knyttet til behandlingen og oppfeglgingen du har
fatt.

Intervjuerne er personer som selv har erfaring som brukere/pasienter i psykisk helsevern.
Du vil ogsa bli bedt om a fylle ut et kort spgrreskjema om din bakgrunn.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Studien vil gi gkt kunnskap om hvordan personer som mottar behandling i pakkeforlgp
opplever og erfarer det tilbudet de far. Det 3 delta i intervju kan potensielt oppleves som
utfordrende fordi det krever en viss apenhet omkring spgrsmal man ellers kanskje ikke
diskuterer med folk.

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke
ditt samtykke. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling. Dersom du trekker
deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.
Dersom du senere gnsker 3 trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte
prosjektleder i SINTEF, Marian Adnanes, marian.adnanes@sintef.no, tif 91579269
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HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
prosjektet. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til a fa
korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Du har ogsa rett til a fa innsyn i
sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste. Det er kun prosjektgruppa for evalueringen som vil ha tilgang til opplysningene
(Kompetansesenter for brukererfaring og tjenesteutvikling (KBT) og FoU-avdeling ved
St.Olavs).

Opplysningene om deg vil bli anonymisert eller slettet ved prosjektslutt 31/12-2021.

GODKJENNING

Studien er godkjent av Norsk Senter for Forskningsdata (sak nr. 419206)

Etter ny personopplysningslov har behandlingsansvarlig som er forskningsinstituttet SINTEF,
og prosjektleder Marian Adnanes et selvstendig ansvar for 4 sikre at behandlingen av dine
opplysninger har et lovlig grunnlag. Dette prosjektet har rettslig grunnlag i EUs
personvernforordning artikkel 6 nr. 1a og artikkel 9 nr. 2a og ditt samtykke.

Du har rett til 3 klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du ta kontakt med prosjektleder i SINTEF: Marian
Adnanes, tIf 91579269, epost: marian.adnanes@sintef.no eller Juni Raak Hgiseth i
Kompetansesenter for brukererfaring og tjenesteutvikling, KBT, tIf 98 88 82 98/ 73 84 23 75,
epost: juni.hoiseth@kbt.no

Personvernombud ved institusjonen er Norsk senter for Forskningsdata, NSD nsd@nsd.no

JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET

Sted og dato Deltakers signatur
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Vedlegg 2 Rekrutteringstekst til ungdommer
SINTEF @KBT

Informasjon om brukerundersgkelse i BUP

Mottar du eller har du mottatt behandling i BUP etter 1.1.2019, og er over 16 ar?
Eller er du pargrende til barn/ungdom (0-18 ar) som far behandling i BUP?

Vi vil gjerne hgre om dine erfaringer med behandlingen.

| september og oktober skal en forskergruppe gjennomfare en brukerundersgkelse der vi vil
intervjue ungdom over 16 ar i BUP, og pargrende til barn og unge (0-18 ar) i BUP om

hvordan de opplever behandlingen.

Bakgrunnen for undersgkelsen er at det fra januar 2019 ble det innfgrt noe som heter
Pakkeforlap for psykisk helse. De aller fleste som gar i behandling i BUP er en del av et slikt
forlgp. Malet med pakkeforlgpene er gkt brukermedvirkning, mer likeverdige tilbud,
sammenhengende og koordinerte pasientforlgp og bedre ivaretakelse av somatisk helse og

gode levevaner.

Dersom du gnsker & vaere med i brukerundersgkelsen, vil vi gjare et intervju med deg der du
deler dine erfaringer med oss. Undersgkelsen vil veere anonym, og vi vil ikke spgrre om
personlige helseutfordringer, kun om erfaringer med behandlingen du selv eller ditt barn
far/har fatt i BUP. Vi vil blant annet snakke om hvordan det var & komme til BUP, fglte du at
du fikk nok informasjon om hva som skulle skje? Spar behandleren din deg om hvordan du
synes behandlingen fungerer? Er det noe samarbeid med andre og hvordan synes du det

fungerer? Vi vil hgre om det som er bra og det du synes kan bli bedre!

Som takk for hjelpen vil du som er ungdom motta et gavekort pa 300 kr.

@nsker du a delta eller vil du ha mer informasjon?
Ta kontakt med prosjektkoordinator i KBT Juni Raak Hgiseth.

E-post juni.hoiseth@kbtkompetanse.no Telefon: 9888829
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Vedlegg 3. Intervjuguide

Intervjuguide BSB-evaluering av pakkeforlagp psykiske lidelser voksne,

psykiske lidelser barn og unge, og TSB.

Spraket og spgrsmalene vil bli tilpasset alderen til brukerne som skal intervjues i BUP (16-18
ar)

Kort kartlegging pa spgrreskjema (Evt. ta dette pa slutten)

Om pakkeforlgp

Litt introduksjon: Vi vil stille noen spgrsmal hvor det kan vaere ord du ikke er kjent med.
Disse vil vi forklare underveis. Det handler om nye ord/begrep innen behandling som vi er
interessert i a vite om pasienter er kjent med eller ikke: Hvor godt har informasjonen nadd

fram.

- Kjenner du til begrepet pakkeforlgp, og hvordan forstar du hva et pakkeforlgp er?

- Fikk du informasjon om pakkeforlgp nar du startet i behandling? (Vi ma ta i
betraktning at det sannsynligvis er fa som har hart begrepet pakkeforlgp. Vi ma da
forklare at dette dreier seg om behandlingen)

- Hvordan eller hvem ga denne informasjonen?

- Hvordan kunne du gnske at informasjonen ble gitt? (skriftlig, muntlig evt. annet)

- Hvordan var dine tanker om et slikt forlgp etter du fikk informasjon om det (dersom
du har fatt informasjon)?

Vi informerer om hensikten med pakkeforlgpene er.
Bakgrunn for pakkeforlop osv....

Pakkeforlgpenes mal er a styrke det helhetlige behandlingstilbudet til pasienter med psykisk
helse- og rusmiddelproblemer. Det er utarbeidet fem mal for arbeidet:

gkt brukermedvirkning og brukertilfredshet

sammenhengende og koordinerte pasientforlgp

unnga ungdig ventetid

likeverdig tilbud til pasienter og pargrende uavhengig av hvor i landet de bor
bedre ivaretakelse av somatisk helse og gode levevaner

akrwbdPE
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Forlgpet skal tilpasses hver enkelt pasients situasjon, gnsker og behov. God informasjon og

forutsigbarhet for pasient og pargrende skal sikres gjennom hele forlgpet.

Farste mgte/ utredning/ oppstart av behandling (noen av spgrsmalene er kun relevante for
de som har hatt oppstart etter at pakkeforlgpene ble innfert).

- Hvordan var samarbeidet og dialogen med den som henviste deg (fastlege,
ruskonsulent evt. andre som kan henvise) i forbindelse med henvisningen som ble
sendt til spesialisthelsetjenesten?

- Hvordan opplevde du oppstarten av forlgpet? (fra henvisning ble sendt)

- Hvordan opplevde du utredning/ kartleggingsfasen, og hvordan ble dette gjort?

- Fikk du mgate en spesialist i psykiatri/ psykologi denne perioden, eller er du kjent med
om det har veert en spesialist involvert i vurderingen? (I psykisk helse skal man selv
mote en spesialist. | TSB er det tilstrekkelig at en spesialist har veert involvert i
vurderingen).

- Ble somatisk helse og levevaner utredet og kartlagt? Hvordan ble dette gjort, og har
det blitt fulgt opp gjennom forlgpet?

- Ble pargrende involvert eller fikk du tilbud om at pargrende kunne involveres i denne
perioden og evt. videre i forlgpet?

- Dersom du har mindrearige barn eller sgsken som pargrende, ble deres behov avklart
og ble de evt. involvert i behandlingen?

- Pa hvilken mate ble de involvert og hva er dine erfaringer med dette? (Gjelder bade
voksne og mindrearige barn)

- Har du gnske om at de skal involveres?

- Opplever du at deres behov blir ivaretatt?

- Har du fatt informasjon om ulike brukerorganisasjoner eller andre tiloud som kan
veere nyttig for deg?

Vurdering av ulike aspekt ved pakkeforlgp

- Har du en forlgpskoordinator? Hvis ja, hvem er dette, i hvilken grad kan du henvende
deg til forlgpskoordinatoren og opplever du at vedkommende er tilgjengelig nar du
trenger den?

- Har du fatt opplyst om et nummer du kan fa tak i koordinatoren pa?

- Hvor viktig tenker du at en slik forlgpskoordinatorer for deg? Hvorfor er det evt.
viktig?

- Hvor viktig synes du at behandler er/har vart nar det gjelder a bidra til et godt
tjenestetilbud/ en god behandling for deg?
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Brukermedvirkning/ involvering.

Pakkeforlgp skal bidra til brukermedvirkning — det vil si at brukerne har rett til & medvirke,
og tjenestene har plikt til & involvere brukeren. Brukermedvirkning forutsetter at pasienten
ses som en likeverdig partner i diskusjoner og blir hart nar det tas beslutninger som angar

han/henne, for eksempel nar det gjelder hvilken type behandling som skal velges.

- Har du fatt informasjon om ulike behandlingsmetoder og behandlingstiltak?

- Har du deltatt i utarbeidelse av behandlingsplanen din? Hvis ja, hva er dine erfaringer
med det, hvorfor er det eventuelt viktig & veere med i utformingen av den? Hvis nei,
har du hatt noe gnske om a vaere med a utforme den?

- I hvilken grad opplever du at du har reell innflytelse over tilbudet ditt?

- Er det ulike omrader eller ting du kunne gnske a medvirke mer pa?

- Har du opplevd noen endringer i forbindelse med brukermedvirkning etter innfaring
av pakkeforlgpet?

Evaluering

- Har det blitt gjort eller blir det gjennomfart jevnlige evalueringer/ har dere stoppet
opp og snakket om hvordan du synes behandlingen fungerer?

- Hvordan far du gitt tilbakemeldinger pa behandlingen? (Eks. muntlig, standardiserte
feedbackverktgy (ma forklare hva vi tenker pa som feedbackverktay), evt. annet)

- Hvordan fungerer dette?

- Hvavil du foretrekke? (muntlig, standardiserte feedbackverktay evt. annet)

- Opplever du at dine tilbakemeldinger blir mottatt og lagt til grunn for videre
behandling? Har det fort til det bedre?

- Har du opplevd noen endringer i forbindelse med evalueringene/
tilbakemeldingsrutinene etter innfaringen av pakkeforlgpet, pa hvilken mate?

Koordinering av tjenester.

- Hvilke erfaringer har du med samhandling og samarbeid innad og mellom tjenestene
du mottar?

- Kan du beskrive hvordan samarbeidet mellom deg, fastlegen og andre tjenester du
eventuelt far hjelp fra har fungert gjennom forlgpet?

- Opplever du at du fikk eller far informasjon som gir forutsigbarhet om forlgpet?

- Hvordan har du opplevd overgangene mellom de ulike punktene nar det gjelder
informasjon, samarbeid og koordinering? (Fra henvisning til planlegging av
avslutning og evt. oppfalging i kommune)
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- Har du Individuell Plan med ansvarsgruppe som mgtes jevnlig — og evt koordinator?
Evt hvordan synes du disse ordningene fungerer?

Covid 19
Ifm Covid-19-pandemien har mange tjenestetilbud pa psykisk helse og rusfeltet blitt redusert.

- Har situasjonen rundt Covid-19-pandeminen hatt innvirkning pa din behandling? Evt
pa hvilken mate?

- Fikk du de tjenestene du hadde behov for?

- Dersom du mottok tjenester i form av video/ telefonmater, hvilke erfaringer har du
knyttet til dette? Kunne noe bli gjort annerledes?

- Hvavil du foretrekke, videokonsultasjoner eller fysisk oppmgate?

Om brukers tilfredshet/vurdering av pakkeforlgpet

- Ut ifra det du vet om hva som er hensikten med pakkeforlgpet, hvordan synes du det
fungerer?

- Hva fungerer bra og hva fungerer mindre bra?

- Hva kan evt. forandres/ gjares bedre?

- Dersom du har veert i behandling far pakkeforlgpene ble innfart, har du da opplevd
noe forskjell i behandlingen far pakkeforlgpet startet til etter at det ble innfert? Pa
hvilken mate? (opplever du for eksempel at det brukes mer eller mindre tid pa de
ulike fasene av tilbudet?)

- Dersom vedkommende har opplevd overganger mellom ulike pakkeforlgp — hvordan
opplevdes overgangen?

- Er det noe annet du har lyst til & si?
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