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Hjeelpekunst

At man, naar det i Sandhed skal lykkes
at fore et Menneske hen til et bestemt Sted,
forst og fremmest maa passe paa

at finde ham der, hvor han er, og begynde der

Dette er Hemmeligheden i al Hjxlpekunst.
Enhver, der ikke kan det, han er selv 1 Indbildning,

naar han mener at kunne hjalpe en Anden.

For 1 Sandhed at kunne hjzlpe en Anden,
maa jeg forstaae mere end han,
- men dog vel forst og fremmest forstaae det, han forstaar.

Naar jeg ikke gjor det, saa hjelper min Mer-forstaaen ham slet ikke.

Vil jeg alligevel gjore min Mer-forstaaen galdende,
saa er det fordi jeg er forfardelig stolt,
saa jeg 1 Grunden i stedet for at gavne ham,

egentlig vil beundres af ham.

Sgren Kierkegaard (1848)



Forord

Denne masteroppgaven handler om erfaringer med brukermedvirkning i rehabilitering etter
hjerneskade. I helsevesenet har vi i mange ar hert at brukermedvirkning er viktig, men det fins
ingen enhetlig beskrivelse av hva det innebarer eller hvordan man gjer det”. Rutiner for
brukermedvirkning og brukerrepresentasjon pa systemniva er satt i verk, men hva som skjer i
den daglige samhandling mellom fagpersoner og pasienter vet vi lite om. Jeg hadde lyst til &

finne ut mer om dette.

Masterstudiet har vaert en spennende og larerik reise over 4 ar. Jeg liker a lese og skrive, - il
tider har jeg veert sa inne i min egen flytsone at alt annet ble uvesentlig. Arbeidet har vart en
fasinerende prosess, - der jeg i det enc gyeblikket trodde jeg hadde sett "lyset”, for

erkjennelsen forsvant og dukket opp i et annet lys. Til fulle har jeg erfart forskningen som en

hermeneutisk sirkel, der min forstaelse har svingt mellom deler og helhet mange ganger.

Jeg er heldig som jobber innen et interessant og utviklende fagfelt, med dyktige og engasjerte
ledere og kollegaer. Mange har bidratt med statte og faglige innspill. Takk til dere alle for den

muligheten dere har gitt meg! Jeg haper jeg har leert noe som kommer flere til gode.

Berit Berg har vaert min faglige veileder. Du har hjulpet meg a lgfte blikket fra detaljene til
helheten. Din entusiasme har smittet og drevet meg fremover. Til tross for at du er en opptatt
veileder har du gitt meg tid, og fatt meg til a fale meg enestaende og unik. Jeg er blitt mgtt pa
en slik mate som er viktig for alle mennesker, - det veere seg den som mottar veiledning, er

bruker eller pasient; bli sett, hart, forstatt.

Takk til dere pa hjemmebane som har holdt ut med meg i mentalt fraveerende perioder!

Forhédpentligvis er jeg pa vei ut av ’boblen”.

Til slutt, men ikke minst: Takk til mine informanter for at dere delte erfaringer og refleksjoner

med meg!

Trondheim, mars 2011

Eli Langergen



Sammendrag

Bakgrunn: Brukermedvirkning star sentralt i nasjonal og internasjonal helsepolitikk, nedfelt i
lovverket som en rettighet. Innen rehabiliteringsfeltet er pasientens aktive deltagelse i tillegg
ideologisk fundamentert. Det foreligger lite dokumentert kunnskap om brukermedvirkning i
somatiske sykehusavdelinger i Norge.

Formal: Denne studien sgker a beskrive pasienters og fagpersoners erfaringer med
brukermedvirkning i en rehabiliteringsinstitusjon for ervervet hjerneskade. Foruten a
kvalitetssikre brukermedvirkning i den konkrete rehabiliteringsinstitusjonen hvor studien har
foregatt, har en intensjon veert a bidra til gkt kunnskap angaende brukermedvirkning pa

individniva i norsk helsevesen generelt og i rehabilitering for ervervet hjerneskade spesielt.

Metode: Studien er gjennomfart i et kvalitativt design. Informasjon er samlet inn gjennom
retrospektive dybdeintervju med 5 pasienter som har veert innlagt for spesialisert tverrfaglig
rehabilitering etter ervervet hjerneskade, samt fokusgruppeintervju med 10 fagpersoner som
arbeider i samme rehabiliteringsavdeling. Analysen er foretatt ut fra en fenomenologisk og

hermeneutisk forstaelsesramme, tilneermingen er beskrevet som induktiv.

Funn: Fem brukermedvirkningsindikatorer gar igjen som rgde trader i det empiriske
materialet: Faglighet, fellesskap, forstaelse, forutsigbarhet og fleksibilitet. Faglighet handler
bade om at fagpersoner deler sin kompetanse med pasientene, og at fagpersoners ulike roller i
det tverrfaglige teamet influerer pasientenes medvirkning. Samhandling mellom fagpersoner
og pasienter skjer i fellesskap; i rehabilitering er det noen formelle mgtepunkter i forbindelse
med mal- og planarbeid, samt at aktarene ogsa forholder seg til hverandre i uformelle
settinger. Informanter forteller om hvordan de ulike samhandlingsarenaer bade fremmer og
utfordrer pasientenes medvirkningsmuligheter. Forstaelse reflekterer maten fagpersoner
mgter og evner a sette seg inn i pasientens situasjon, og hvilken betydning det har for
relasjonen mellom partene. Tydelig og gjentatt informasjon om skade, prognose og forlap,
samt hverdagens rutiner, timeplaner og mgter, bidrar til a skape forutsigbarhet, noe som
igjen pavirker pasientenes medvirkning. Fleksibilitet handler om det dynamiske ved
fenomenet brukermedvirkning, som indikerer differensiert tilneerming, avhengig av pasientens

muligheter for, og gnske om, & medvirke.



Konklusjon: Studien tyder pa at relasjonelle forhold legger premissene for
brukermedvirkning. Uformelle arenaers betydning for relasjonsbygging mellom akterene
fremheves. Et kjennetegn med brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade,
er at graden av medvirkning er relativ i tid; i tidlig fase vil mange pasienter verken ha
forutsetninger for, eller gnske om, & medvirke pa samme mate som senere i forlgpet. Det
reflekteres individuelle forskijeller, fagpersonenes utfordring blir & tune seg inn mot den
enkelte. For pasientene handler det om & ha kontroll - vite hva som skal skje, bli hart og
kunne pavirke. For a ivareta brukermedvirkning kreves kontinuerlig refleksivt fokus hos
fagpersoner og ledelse, - bade pa det som skjer i den enkelte samhandlingssituasjon, og

hvordan rutiner og systemer hemmer eller fremmer medvirkning.

Studien er publisert i en masteroppgave ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap,
NTNU, varen 2011.

Ngkkelord: Ervervet hjerneskade, hjerneslag, rehabilitering, brukermedvirkning,

samhandling, deltagelse, selvbestemmelse, empowerment.



Abstract

Background: The patients’ right to participate actively in therapy is rooted both in Norwegian
and international legislation. In the field of rehabilitation, patient participation also has an
ideological foundation. At present there is only sparse knowledge about how patient
participation is carried out within somatic hospital care in Norway.

Purpose: The aim of this study is to illuminate experiences patients and professionals may
have regarding patient participation within one rehabilitation ward. The study also seeks to
contribute knowledge about patient participation at the individual level in Norwegian health

care in general and in the acquired brain injury rehabilitation specifically.

Method: A qualitative approach is used. Data are collected through retrospective in-depth-
interviews with five patients who have been hospitalized for multidisciplinary rehabilitation
after acquired brain injury, and focus group interviews with ten professionals working at the
same rehabilitation unit. The analysis is carried out within a phenomenological and

hermeneutic frame of reference.

Outcome: Five indicators for patient participation are highlighted from the empiric material:
Professional human resources, community, comprehension, predictability and flexibility. The
term professional human resources deals with how professionals share their knowledge with
the patients and how multidisciplinary team members’ different roles affect patient
participation. Interaction between professionals and patients take place in a community: In
rehabilitation there are some formal meeting points connected to goal setting and plans, as
well as informal settings. The informants tell how these different arenas facilitate or inhibit
participation. Comprehension reflects the way in which professionals are able to meet and
understand the patients’ situation and how this affects the relationship between them.
Information about injury, prognosis and progress, along with information about daily routines,
timetables and meetings provide predictability, which in turn seems to influence patients’
participation. Flexibility reflects the dynamic of patient participation which requires

differentiated approaches depending on the patients’ skills and wishes for participation.

Conclusions: The results of this study indicate relational conditions to be a foundation for
patient participation. How informal arenas contribute to relation building between the parties

is highlighted. One characteristic of patient participation within rehabilitation following



acquired brain injury is how the degree of participation changes with time: In the early stage
many patients neither are capable of nor wish to participate to the same extent as they may in
a later phase. The study demonstrates individual preferences — that means the professionals
have to tune in on each person. From the patients’ point of view participation is about having
control by knowing what’s going on, being listened to and having influence. To ensure patient
participation professionals and leadership need to continuously reflect on the interaction
between the parties, and how routines and systems either may facilitate or inhibit

participation.

This study is published as a master thesis at the Department of Social Work and Health

Science, Norwegian University of Science and Technology (NTNU).

Keywords: Brain injury, stroke, rehabilitation, patient participation, collaboration, interaction,

self-determination, empowerment.
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Kapittel 1. Innledning

1.1. Bakgrunn

Helsevesenet har tradisjonelt hatt en hierarkisk maktstruktur, styrt av sterke faggrupper og en
paternalistisk tankegang, som indikerer at helsepersonell vet best” og tar avgjerelser pa
vegne av pasienten. Brukermedvirkning er et begrep som har fatt stadig sterre gjenklang de
siste tidrene, bade i lovverk, planarbeid og klinisk praksis. Brukermedvirkning star sentralt i
nasjonal og internasjonal helsepolitikk (St.meld. nr. 26 (1999-2000); St.meld. nr. 34 (1996-
97); WHO, 1994), og er nedfelt i lovverket som en rettighet (Pasientrettighetsloven, 1999).
Begrepets innhold er likevel upresist definert, noe som farer til varierende forstaelse og
anvendelse (Eldh, 2006; Humerfelt, 2005; Steinsbekk & Solbjar, 2008).

Ordet brukermedvirkning indikerer at det ma skje en samhandling, verken helsepersonell eller
pasienter kan drive medvirkning pa egenhand. Brukermedvirkning forutsetter at pasienten
ikke lenger betraktes som en passiv mottager av tjenester, men mgtes som en aktiv deltager i
sin behandlingsprosess. Bade nasjonale og internasjonale retningslinjer speiler
“brukermedvirkning”, eller patient participation”, som pasientens rett til 2 motta informasjon
og ta del i beslutninger som vedgar egen helse. Den beskrivelsen som ofte refereres til i Norge

stammer fra Stortingsmelding nr. 34 (1996-97):

“Brukermedvirkning, som vil si at de som bergres av en beslutning, eller er brukere av
tjenester, far innflytelse pa& beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbudet. ”
(1.2.6. Kap.7).

Innen somatisk helse er det forelopig forsket lite p& hvordan ”brukermedvirkning” erfares av
de ulike aktgrene pa individniva (Eldh, 2006; Steinsbekk & Solbjar, 2008). Det har over flere
ar blitt utviklet planer for brukermedvirkning pa systemniva, men vert generelt lite fokus pa
brukermedvirkning i klinisk arbeid — i den ulike samhandlingssituasjon. Brukermedvirkning
innfart i lovverk og retningslinjer gir ingen garanti for brukermedvirkning i praksis
(Andreassen, 2004, 2005; Bredland, 1998; Hanssen, Humerfelt, Kjellevold, & Willumsen,
2005). Hvordan gir rutiner og prosedyrer brukerne anledning til & delta i beslutningsprosesser
angaende eget liv? Hvilke konsekvenser far stadig starre krav til tempo og effektivitet i helse-
vesenet? Den enkelte helse- og sosialarbeider er delegert et stort ansvar med a legge til rette
for brukermedvirkning i arbeidet sitt, men hva det faktisk innebzrer pa et relasjonelt niva er

generelt lite reflektert (Andreassen, 2004).
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Rehabilitering er en somatisk fagdisiplin, hvor pasientens aktive deltagelse bade er rettighets-
messig og ideologisk fundamentert (St.meld. nr. 21 (1998-99)). Som helsearbeider i en av-
deling for rehabilitering av personer med nyoppstatt hjerneskade opplever jeg ulik forstaelse
med hensyn til hva brukermedvirkning er og hvordan vi som fagpersoner legger til rette for
det for vare pasienter, som ofte har en kognitiv svikt:. Mange er innlagt i rehabiliterings-
avdelingen i flere maneder. | lgpet av denne tiden skal pasient og fagpersonell samarbeide om
a lage en plan for rehabiliteringen og gjennomfare tiltak. Relasjonen mellom aktgrene er
preget av komplementare, men asymmetriske roller, - der fagpersonene er pa hjiemmebane,
mens pasienten er i en ukjent situasjon preget av manglende oversikt og kontroll. Hvordan
pavirker et slikt bakteppe ulike situasjoner som pasienten skal delta i gjennom rehabiliterings-
forlgpet: Hvor deltakende evner og gnsker pasient og pargrende a veere, - og hvordan sgrger
fagpersoner for de skal fa delta? Hvordan utfordres brukermedvirkningen nar pasienten har en
kognitiv svikt? Hvem sine mal og planer styrer rehabiliteringsprosessen, - hvem bestemmer
hva som er riktig og viktig nar? Hvordan reflekterer fagpersoner sin rolle i samhandlingen, -
opptrer man som eksperter eller samarbeidspartnere? Dette er forhold jeg gnsker a belyse

nermere gjennom denne oppgaven.

1.2. Formadal og problemformulering

Denne studien sgker er & beskrive pasienters og fagpersoners? erfaringer med bruker-
medvirkning i en sykehusavdeling for spesialisert rehabilitering etter ervervet hjerneskade.
Brukermedvirkning er satt pa dagsorden som prioritert satsingsomrade i avdelingens
virksomhetsplan, dette er en viderefgring av helseregionenes handlingsplan for bruker-
medvirkning pa klinikkniva. Med tanke pa a kvalitetssikre informasjon til pasient og
pargrende, samt gke pasientenes deltagelse i mgter og planarbeid, er det utarbeidet bade
prosedyre og sjekkliste for brukermedvirkning.

Begrepet brukermedvirkning er likevel varierende forankret i bade pasienters og fagpersoners
bevissthet, og det praktiseres forskjellig. Som ledd i en bevisstgjeringsprosess er det derfor

! Kognitiv svikt forklares neermere i avsnitt 2.1.1.

? Brukerne omtales som "pasienter” ut fra at de er innlagt i en sykehusavdeling, og refereres til som “han”, ut
fra substantivets kjgnn. Helse- og sosialfaglig personell som har ansvar for 3 tilrettelegge for
brukermedvirkning, beskrives stort sett som “fagpersoner”, ogsa referert til i hankjgnns form.
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gnskelig a studere pasienters og fagpersoners ulike erfaringer med brukermedvirkning ved
rehabiliteringsavdelingen; hvilke faktorer pavirker brukermedvirkning i rehabilitering etter
ervervet hjerneskade? Foruten & kvalitetssikre brukermedvirkning i avdelingen hvor studien
har foregatt, har en intensjon veert & bidra til gkt kunnskap angdende brukermedvirkning pa
individniva i norsk helsevesen generelt, og i rehabilitering for ervervet hjerneskade spesielt.
Gjennom en apen problemstilling saker jeg farst og fremst & fa frem et bredt spekter av
erfaringer og betraktninger rundt emnet:

Hvordan erfarer tidligere pasienter at de fikk anledning til & medvirke i rehabiliterings-
opplegget mens de var innlagt i en sykehusavdeling for rehabilitering etter ervervet
hjerneskade?

Hvilke erfaringer har fagpersoner med & ivareta brukermedvirkning for pasienter som er

innlagt for rehabilitering etter ervervet hjerneskade?

1.3. Oppgavens oppbygging og innhold

Studien har en induktiv orientering til temaet brukermedvirkning, dette i motsetning til en
deduktiv tilneerming som styres av foreliggende teorier (Malterud, 2003). Formalet med denne
studien har veert 4 beskrive erfaringer som pasienter og fagpersoner i en konkret rehabili-
teringsavdeling har med brukermedvirkning. Jeg gnsket derfor & ha en mest mulig apen
innstilling til fenomenet, fremfor & lase seg til en bestemt teoretisk innfallsvinkel. Det betyr
imidlertid ikke at oppgaven er teorilgs. | det neste kapitlet (kapittel 2) beskriver jeg, foruten

faglige rammer, noe av den litteratur og forskning som er funnet relevant for studien.

Kapittel 3 omhandler studiens metodiske oppbygging. Selv om studien har en induktiv
karakter, vil forskningsprosessen alltid veere styrt av den faglige og erfaringsmessige
bakgrunn som jeg som forsker har gatt inn i prosjektet med (Malterud, 2003). Min for-
forstaelse, blant annet utviklet gjennom mange ars erfaring som ergoterapeut innen
hjerneskaderehabilitering, gjeres derfor rede for. Videre presenteres kort studiens
vitenskapsteoretiske forankring i fenomenologi og hermeneutikk. Informasjon er samlet
gjennom dybdeintervju med 5 personer som har vert innlagt til rehabilitering etter ervervet
hjerneskade, samt fokusgruppeintervju med 10 fagpersoner. Kapitlet gir en utfyllende
beskrivelse av hvordan denne prosessen - fra rekruttering og gjennomfgring av intervju - til
analyse, har foregatt. Det at jeg som forsker er ansatt i klinikken hvor informantene er hentet
13



fra, har fordret mange etiske og metodiske overveielser, som er forsgkt synliggjort. Kapitlet

avslutter med refleksjon rundt studiens vitenskaplige kvalitet.

| kapittel 4 presenteres utdrag fra intervjuene. Innholdet er kategorisert i to hovedbolker: En
som omhandler brukermedvirkning gjennom den formelle strukturen i et rehabiliteringsforlap,
- som kartlegging, mal- og planarbeid, mgtevirksomhet og dokumentasjon i journal. Den
andre hovedkategorien beskriver mer generelle erfaringer fra samhandlingssituasjoner mellom
fagpersoner og pasienter. Det empiriske materialet presenteres for det meste som sitater hentet

fra de transkriberte intervjuene.

| kapittel 5 drafter jeg funnene i lys av faglitteratur og annen forskning. Jeg har valgt a trekke
frem 5 brukermedvirkningsindikatorer som gar igjen som rade trader i det empiriske

materialet: Faglighet, fellesskap, forstaelse, forutsigbarhet og fleksibilitet.

| avslutningskapitlet (kapittel 6) understrekes den betydning relasjonsbygging mellom
fagpersoner og pasienter har for brukermedvirkning. Brukermedvirkning forutsetter at
fagpersoner kontinuerlig reflekterer over hva brukermedvirkning betyr i mgte med hver enkelt
pasient, pa systemplan ma det frigjeres tid til denne typen refleksjon. Videre fordrer det fokus

pa & utvikle rehabiliteringsrutiner og prosessverktgy som er brukervennlige.
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Kapittel 2. Faglig og teoretisk forankring av studien

Foruten den faglige rammen som er utgangspunkt for studien, det vil si rehabilitering av
personer med ervervet hjerneskade, beskriver jeg i dette kapitlet et kort historisk bakteppe,
samt de helsepolitiske fgringer som ligger til grunn for brukermedvirkning i klinisk praksis.
Videre refererer jeg noen betraktinger omkring brukermedvirkning, hentet fra faglitteratur og
studier om brukermedvirkning pa individniva. Teori er hovedsakelig skaffet til veie gjennom
sok i ulike baser?, via referanselister i vitenskaplige artikler og fagbgker, samt etter tips fra
veileder og kollegaer. Brukermedvirkning er et mangefasettert fenomen som er beskrevet pa
ulike mater. Det som presenteres gir pa ingen mate et komplett teoretisk bilde, men er
litteratur som kan bidra til & forklare, bekrefte eller avkrefte funn i det empiriske materialet.

2.1. Studiens faglige kontekst

2.1.1. Ervervet hjerneskade

Ervervet hjerneskade er skade i sentralnervesystemet som ikke medfgdt, men som oppstar
som falge av for eksempel ulykker, sykdom eller forgiftinger (Krogstad, 2005). | falge samme
kilde legges arlig cirka 9000 personer inn i norske sykehus med en traumatisk hjerneskade, av
disse blir mellom 500 — 800 diagnostisert som alvorlig. Mange unge rammes, omtrent
halvparten er i alderen 15 -28 &r, derav er to av tre menn. Arsak er ofte traume mot hodet i
forbindelse med trafikkulykker. Hjerneskade kan ogsa oppsta som fglge av situasjoner som
medfarer redusert oksygen til hjernen, for eksempel hjertestans, naerdrukning eller kvelning.
Hjerneslag, som skyldes blgdning eller tilstopping av blodarer til hjernen, rammer ca 15.000
arlig, og er den sykdom som hyppigst medfarer hjerneskade, cirka en tredjedel av disse
trenger rehabilitering. Andre sykdomsarsaker kan vaere multippel sklerose, hjernesvulster og

lzsemiddeleksponering (Krogstad, 2005).

? Litteratursgk er for det meste gjort p& engelsk i falgende baser: PubMed, Amed, Psychlinfo, Embase, ISI-web
of Science og OT seeker. Ett sgkeoppsett har vaert (stroke OR brain injury) AND (patient OR client) AND
(particip* OR involv* OR collaborat* OR deci* OR empower* OR autonom*). Jeg har imidlertid forsgkt meg
frem med ulike kombinasjoner, med og uten trunkering. Bibsys ask er benyttet til ordsgk pa norsk: bruker-
/pasient og medvirkning, involvering, deltakelse, selvbestemmelse, autonomi, empowerment. Det er ogsa spkt
i SweMed med begrepene patientdelaktighet/-medverkan og rehabilitering.
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Skader i hjernen kan fare til fysiske, kognitive og emosjonelle funksjonsutfall. Hjernen har en
viss evne til a reparere seg selv (spontanbedring) og er plastisk pa den maten at enkelte
omrader i hjernen kan overta funksjon for noen av de omrader som er skadet, likevel vil

mange matte leve med redusert funksjonsevne resten av livet (Krogstad, 2005).

Som fglge av en ervervet hjerneskade kan det oppsta forstyrrelser tilknyttet sansekvalitetene
lukt, smak, bergring, harsel og syn. Hjerneskaden kan ogsa fare til lammelser og/eller gkt
spenning i muskulatur i en eller flere kroppsdeler. Alle de nevnte forhold pavirker evnen til
bevege seg. Kognitiv svikt er sveert vanlig etter en hjerneskade, men er ofte vanskelig a
oppdage for den som er rammet og omgivelsene, fordi utfallene ikke er synlige pa samme
mate som en lammelse (Krogstad, 2005). Svikt i kognitive funksjoner kan medfare vansker
med & oppfatte det som skjer i omgivelsene, konsentrere seg, huske avtaler, ta initiativ,
planlegge og organisere det man skal gjgre. Enkelte kan fa problemer med a forsta og
uttrykke seg spraklig. Innsikt i egne ferdigheter, evne til a kontrollere impulser og falelser
(blant annet grat, latter, sinne) og til & regulere atferden i forhold til det som skjer rundt seg, er
ogsa vanlige falgetilstander. I tillegg vil mange oppleve at de har redusert utholdenhet; de blir
fort slitne og trenger mye hvile (Krogstad, 2005; Vikse & Rgthing, 2005). Det er generelt lite
kunnskap om kognitive problemer, bade i hjelpeapparatet og blant folk flest (Krogstad, 2005;
Svendsen, 2007). Den enkeltes funksjonsendringer pavirker vedkommendes muligheter for et

selvstendig liv i hjemmet og pa andre samfunnsarenaer.

2.1.2. Rehabilitering
| fglge Stortingsmeldingen ”Ansvar og meistring” omhandler rehabilitering

"Tidsavgrensa, planlagde prosessar med klare mal og verkemiddel, der fleire aktgrar
samarbeider om & gi ngdvendig assistanse til brukaren sin eigen innsats for a oppna best
mogleg funksjons- og meistringsevne, sjglstende og deltaking sosialt og i samfunnet.”
(St.meld. nr. 21 (1998-99), Kap.2.1).

Definisjonen tydeliggjer at det er brukeren som skal vaere den aktive part, at fagpersonellet er
brukerens assistenter. Viktige mal er at den som er rammet skal oppleve mestring og
selvstendighet i de aktiviteter og pa de arenaer som vedkommende gnsker. Nasjonal strategi
for habilitering og rehabilitering for perioden 2008 - 2011 (St.prp. nr.1 (2007-2008))
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presiserer at rehabilitering, foruten a bedre personens mestringsevne, ogsa handler om a fjerne

barrierer for selvstendighet og deltakelse i omgivelsene.

Rehabilitering kan sies a legge vekt pa brukermedvirkning bade som mal og virkemiddel. For
at rehabiliteringsprosessen skal bli best mulig for den det gjelder, forutsettes medvirkning
vedrgrende utforming av mal og tiltak. Samtidig vil det & trene opp igjen beslutnings-
kompetanse ogsa kunne veere en viktig implikasjon for deltakelse i samfunnet (St.meld. nr. 21
(1998-99)). Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (Holte, Ranheim, & Flottorp, 2009)
konkluderer imidlertid, etter sin litteraturgjennomgang av rehabilitering innen ulike disipliner,
at det forelgpig ikke foreligger kvalitetsmessig god nok evidens for at rehabilitering faktisk
farer til gkt deltakelse sosialt og i samfunnet. Levack og medarbeideres gjennomgang (2006b)
tre ar tidligere, med fokus pa effekt av malsettingsarbeid i rehabilitering, fant heller ikke

konsistent belegg for at det pavirker det generelle resultatet.

Bredland, Linge og Vik beskriver i sin bok ”Det handler om verdighet” (2002, s. 26) to

betydninger av rehabilitering:

1: Sette i funksjonsdyktig stand igjen.
2: Gi &resoppreisning, gi tilbake tidligere verdighet.

Ut fra den farste forstar jeg rehabilitering som a reetablere funksjonsevne, jfr. definisjonen i
stortingsmelding nr. 21. Den andre bergrer mer det falelsesmessige aspektet ved
rehabiliteringen, og handler om & leve et verdig liv pa tross av funksjonstap. Bredland, Linge
og Vik vektlegger den siste, gjenopprette og ivareta verdighet, som overordnet verdi i
rehabiliteringsarbeid. Hva den enkelte pasient/bruker opplever som verdig er det bare
vedkommende selv som kan avgjgre, - noe som betyr at fagpersoner i enhver situasjon ma ha
sensitivitet i forhold til pasientens gnsker. Brukermedvirkning er en grunnleggende verdi i
rehabilitering, forfatterne sier faktisk at “er det ikke brukermedvirkning kan man ikke kalle
virksomheten for rehabilitering” (Bredland, et al., 2002, s. 34)

Rehabilitering beskrives som en prosess, der personen som er rammet av sykdom/skade, blir i
stand til & mestre en endret livssituasjon og ser nye muligheter pa tross av funksjonssvikt.

Prosessen innebarer bade sorg over tapte funksjoner, erkjennelse av begrensinger og
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muligheter, samt en orientering mot nye tilfredsstillende funksjonsformer og livsmal.
(Bredland, et al., 2002).

2.1.3. Rehabiliteringsforlgp

Med erfaring fra praksis vil jeg na beskrive hvordan rehabiliteringsforlgp etter ervervet
hjerneskade kan arte seg. Mennesker som rammes av hjerneskade blir i de fleste tilfeller lagt
inn i sykehus for akuttbehandling, - det kan veere i en nevrologisk, nevrokirurgisk avdeling
eller slagenhet. Etter at tilstanden er stabilisert og den akutte medisinske behandlingen er
over, vil de som har sammensatte funksjonsvansker som regel bli sendt videre for primaer-
rehabilitering, - som kan forega i en spesialisert avdeling tilknyttet sykehus, i en kommunal
rehabiliteringsavdeling, eller i en privat rehabiliteringsinstitusjon. Hvor i systemet man havner
kommer an pa alder, tilgjengelig tjenestetilbud i neermiljget, skadens omfang m.m.
Primarrehabilitering er altsa en betegnelse for den tverrfaglige spesialiserte rehabiliterings-
prosessen som foregar mellom akutt behandling i en somatisk intensivavdeling og kommunal
rehabilitering. Det betyr at det er relativt tidlig etter hjerneslaget, tilstanden er medisinsk

stabil, men mange har fysiske og kognitive funksjonsvansker (se avsnitt 2.1.1).

| tidlig fase forsgker man & legge forholdene til rette for at hjernen skal restituere seg best
mulig, - gjennom trening og stimulering i daglige gjeremal, ved fysisk og mental aktivitet.
Imidlertid vil mange oppleve at de fortsatt har betydelige funksjonsvansker nar de skrives ut,
noe som far konsekvenser pa mange arenaer, - bade i forhold til egenomsorg, familie, arbeid,
utdanning, fritid og sosialt liv. Forlgpet videre innebzerer ofte trening, praktisk hjelp, bruk av
hjelpemidler og tilrettelegging av omgivelser (Brathen, Laberg, & Steen, 2004). Mange
tjenestedisipliner innen ulike etater kan veere involvert i oppfalgingen, som fastlege, hjemme-
sykepleie, ergo- og fysioterapeut, NAV, samt aktarer pa skole og arbeidsplass. | senfasen
rettes fokus mot & bearbeide og leere seg a leve med det funksjonstapet som skaden innebarer.

Personer som er rammet av hjerneskade vil gjerne ha behov for bistand over mange ar.

Denne studien er begrenset til & se pa brukermedvirkning tidlig i forlgpet, det vil si under
primeerrehabilitering i en rehabiliteringsavdeling pa sykehus. Avdelingen ivaretar spesialisert
rehabilitering av barn og voksne med ervervet hjerneskade opp til 65 ar. De mest aktuelle
diagnosegruppene er traumatiske hjerneskader og hjerneslag. Rehabilitering er en tverrfaglig

geskjeft som vanligvis involverer mange faggrupper (Vardeberg & Einarsen, 2004), her i
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denne sammenheng lege, syke- og hjelpepleier, fysio- og ergoterapeut, logoped, sosionom og
nevropsykolog. Mange pasienter er innlagt til primeerrehabilitering i 2-3 maneder far
overfgring til kommunal rehabilitering. Pa denne tiden skal pasientens funksjon kartlegges, og
pasient, pargrende og fagpersonell skal samhandle om & sette mal og utarbeide en rehabili-
teringsplan for oppholdet, samt gjennomfare aktuelle tiltak for at pasienten skal mestre
gnskede aktiviteter i dagliglivet. Denne samhandlingen inneberer ulike roller. Pasienten har
kunnskap om seg selv og livet sitt, mens fagpersonene har kompetanse angaende aktuell
skade og hva som kan veere fornuftig tilnaerming, basert pa erfaring og forskning. Relasjonen
mellom pasient og fagpersoner er i utgangspunktet preget av avhengighet, asymmetri og
skjevfordeling av makt (Andreassen, 2005; Sigstad, 2004; Skau, 1996). Pasienten er nylig
rammet av sykdom eller skade som har medfart store funksjonsendringer. Som fersk pasient
befinner man seg plutselig pa en ny arena, i en ny og uvant situasjon. Fagpersonene som
mgter pasienten har et helt annet utgangspunkt: De opptrer i sitt kjente miljg, de behersker
spraket, setter diagnoser og dagsorden. Som helse- og sosialarbeidere er de gjennom
utdanning og erfaring opplart til en hjelperrolle, pasientrollen blir til gjennom prgving og
feiling.

En slik ekspertmodell (Andreassen, 2005) skaper spesielle utfordringer med hensyn til &
implementere brukermedvirkning i rehabilitering. Andreassens informanter beskriver denne
modellen som vanlig og ngdvendig i en tidlig fase av rehabiliteringen, nar pasienten mangler
kunnskap om skade og konsekvenser, og der innsatsen rettes mot a gjenvinne funksjoner pa
kroppslig niva. En samarbeidsmodell for relasjonen ansees farst mulig senere i forlgpet, nar
pasienten har erfart hvordan skaden pavirker livssituasjonen og derigjennom kan sette dags-
orden for de problemstillinger som gnskes lgst. Selv om ekspertkunnskap ogsa er ngdvendig i
senfasen, vil fagpersoners og pasienters kunnskap i starre grad verdsettes likt. Tilne@rmings-
perspektivet til fagpersonene vil da vare mer holistisk enn den biomedisinske, som gjerne
gjer seg gjeldende i starten. Relasjonen blir mer likestilt og indikerer delt ansvar (Andreassen,
2005).

2.1.4. Rehabiliteringsplan - Individuell plan
Rehabilitering defineres som en prosess som er planlagt, avgrenset i tid og har klare mal og
virkemidler (St.meld. nr. 21 (1998-99)). Bade erfaring, forskning og faglitteratur (Buseth,
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2009; Gracey et al., 2008; Johansson & Tham, 2006; Kirkevold, 2007; Svendsen, 2007) tilsier
at rehabilitering etter hjerneskade pagar i et langt perspektiv. Forlgpet beveger seg imidlertid i
tidsbegrensede faser, som krever malrettet og planlagt intervensjon. | dette ligger en
implikasjon om at det skal foreligge mal og tiltaksplan for arbeidet. Studier fra andre land
bekrefter at dette er praksis ogsa internasjonalt, men at det eksisterer en del utfordringer med
hensyn til hvordan man faktisk utfgrer dette arbeidet (Levack, Dean, McPherson, & Siegert,
2006a; Playford, Siegert, Levack, & Freeman, 2009; Wressle, 2002). Ofte blir ICF (se avsnitt
2.1.5.) brukt som rammeverktgy for slike planer i rehabiliteringsfeltet (Bredland, et al., 2002;
K. Vik, 2004), men det foreligger ingen offisiell mal for hvordan dette skal forega og pa
hvilken mate pasienten skal involveres i arbeidet. I hvilken grad pasient og pargrende deltar i

planlegging av rehabiliteringstilbudet vil derfor variere.

Individuell plan er nedfelt i lovverket som en rettighet for personer med sammensatte vansker
som trenger bistand fra flere tjenestetater (Helse- og omsorgsdepartementet, 2004). En
individuell plan benyttes ofte for & koordinere tiltak mellom ulike etater og tjenesteniva, og vil
veere aktuell & opprette for mange pasienter mot slutten av et rehabiliteringsopphold, da i
samarbeid med de aktarene som skal falge opp personen videre. En rehabiliteringsplan,
derimot, kan inngd i en individuell plan, og er gjerne en forlgper for den. | denne sammen-
heng brukes begrepet rehabiliteringsplan om den planen som skisserer forlgpet for hver

enkelt pasient mens de er innlagt for primarrehabilitering.

2.1.5. ICF

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health), ble lansert av
Verdens Helseorganisasjon i 2001 (WHO, 2001). Klassifikasjonssystemet forsgker a forene
ulike perspektiver pa helse og funksjonsevne i en bio-psyko-sosial modell, der bade
biologiske, individorienterte og samfunnsmessige perspektiver er integrert. Den opprinnelige
versjonen ICIDH (International Classification of Impairment, Disability and Handicap) fra
1980 ble kritisert for & vaere en arsak — virkning modell, basert pa en medisinsk forstaelse av
funksjonstap; sykdom/skade hos personen ledet til vansker med & utfare aktiviteter, som igjen
farte til vansker med deltakelse og dermed et samfunnsmessig handikap. Den nye versjonen
ICF legger imidlertid vekt pa a beskrive menneskelig funksjon eller funksjonshemming som

en dynamisk vekselvirkning mellom faktorer hos personen og i miljget rundt. Negativt ladete
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begreper rundt konsekvenser av sykdom, som “impairment”, “’disability” og ’handicap” er

erstattet med ord av mer positiv valer (Aas, Hellem, & Ellingsen, 2008).

Begrepene kroppsfunksjon og — struktur handler om funksjon og eventuelle skader hos
personen pa kroppsniva, aktivitet omfatter personens evne til & utfgre konkrete handlinger/
aktiviteter, og deltagelse handler om mulighet for engasjement og deltakelse i livssituasjoner,
- det vil si aktiviteter i en samfunnsmessig kontekst. Aktivitet og deltakelse henger naert
sammen og refererer til hele skalaen av livsomrader - fra sansing, leering, kommunikasjon, via
mobilitet, egenomsorg og gjgremal i hjemmet - til mellommenneskelige samkvem, utdanning,
arbeid, fritid og samfunnsmessig engasjement. Personlige faktorer (for eksempel kjenn, rase,
alder, utdanning, livserfaring, adferdsmenster, psykiske ressurser), og miljefaktorer (fysiske,
sosiale og miljgmessige omgivelser), vil pavirke personens funksjon innenfor de tre ovenfor
nevnte funksjonsomradene (WHO, 2003).

ICF er bade et klassifiseringsverktay og en teoretisk forstaelsesmodell, som benyttes i
utdanningssystemet, til statistikk, ved planlegging av helsetjenester, i forskning og klinisk
virksomhet. En intensjon med ICF har veert  skape et felles sprak mellom fagpersoner - pa
tvers av sektorer og landegrenser. ICF er mye brukt som rammeverktay i rehabilitering
(Bredland, et al., 2002; K. Vik, 2004), - sa ogsa pa rehabiliteringsinstitusjonen hvor denne

studien er gjennomfart.

2.2. Brukermedvirkning

2.2.1. Historiske bakteppe

Generelle utviklingstendenser i samfunnet pa 60- og 70-tallet, - med politisk kamp mot
autoritesstrukturer i samfunnet, krav om demokratisering, kritikk av funksjonshemmedes
innflytelse og levekar, samt gkt fokus pa menneskerettigheter, - utgjer deler av det historiske
bakteppet for fokuset pa brukermedvirkning. ”Den som hadde skoen pa” krevde 4 fa delta i
beslutningsprosesser, 68-generasjonens opprar mot autoriteter ga grobunn for flere radikale
bevegelser, overfgring av makt fra stat til lokaldemokratier var en generell trend i tiden
(Andreassen, 2004; Rgnning & Solheim, 2000).

Kritisk sgkelys ble satt pa svake gruppers levekar i institusjoner, hvor mange levde under

uverdige forhold med manglende anledning til selvbestemmelse og frihet. Deinstitusjo-
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nalisering som konsekvens hadde forgvrig ogsa sammenheng med den generelle demokrati-
seringstankegangen; behandling og omsorg for psykisk syke og psykisk utviklingshemmede
ville ha antatt bedre effekt i mindre enheter, tilsvarende omgivelser som var vanlig for folk
flest. Samtidig skjedde en utvikling i terapeutiske prinsipper, der muligheter for selvbestem-
melse og aktiv deltagelse fra pasienten/brukeren ble ansett som viktig. Empowerment er et
begrep som vokste frem i kjglvannet av den amerikanske borgerrettighetsbevegelsen pa 1970-
tallet, og som ogsa kan knyttes til andre frigjeringsbevegelser. Empowerment handler om at
svake grupper styrkes eller myndiggjeres til a ta kontroll over eget liv, men forutsetter ogsa
aktiv innsats fra den/de “avmektige”, ikke bare passiv overforing av makt (Askheim &
Starrin, 2007).

Pa 80-tallet var det en mer markedsgkonomisk trend som videreutviklet velferdsstaten. Det
handlet om etterspgrsel og tilbud, og kunder som stilte krav til tjenestene (Askheim & Starrin,
2007). Individualismen ble dyrket, og utover i 90-arene falt dette sammen med en rivende
utvikling innen informasjonsteknologi. Pasienter blir etter hvert blitt aktive kunnskapssakere
pa nett, som utfordrer helsepersonells faglige hegemoni. Brukermedvirkning blir bade politisk
mal og virkemiddel; for & ivareta et verdigrunnlag om gkt medbestemmelse, men ogsa som
strategi for & rette forvaltning og hjelpeapparat inn mot brukernes behov og gnsker.
Funksjonshemmede er blitt brukere, medbestemmelse er blitt brukermedvirkning og

interesseorganisasjonene er blitt brukerorganisasjoner (Andreassen, 2004).

Det forenklede historiske resyméet indikerer at ulike syn kan ligge til grunn for begrepet
brukermedvirkning, involverte parter derfor kan ha ulike intensjoner. Foruten politiske,
byrakratiske, gkonomiske, moralske og etiske argumenter, vil man ogsa finne pedagogiske og
terapeutiske grunner, samt ideologiske argumenter om at enkeltindividet bade kjenner sin

situasjon best og bgr ta ansvar (Rgnning & Solheim, 2000).

2.2.2. Helsepolitiske fgringer

Det ovenfor nevnte historiske tilbakeblikket utgjer bakteppe for viktige helsepolitiske faringer
angaende brukermedvirkning mot slutten av 90-tallet. Stortingsmeldingen som beskriver
resultater og erfaringer fra Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede (St.meld. nr.
34 (1996-97)), er tydelig pa brukermedvirkning som satsningsomrade. St.meld. nr. 26 (1999-

2000) handler om verdigrunnlaget for helsetjenesten, - hvor blant annet brukerperspektiv,
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brukermedvirkning, selvraderett og autonomi nevnes som sentrale begrep. | 2001 tradte fire
nye helselover i kraft som alle vektlegger brukerens rett til medvirkning: Pasientrettighets-
loven, Helsepersonelloven, Spesialisthelsetjenesteloven og Psykisk helsevernloven. Lov om

pasientrettigheter beskriver pasientens rett til medvirkning:

“Pasienten har rett til a medvirke ved gjennomforing av helsehjelpen. Pasienten har
herunder rett til & medvirke ved valg mellom tilgjengelige og forsvarlige
undersgkelses- og behandlingsmetoder. Medvirkningens form skal tilpasses den

enkeltes evne til & gi og motta informasjon.” (Pasientrettighetsloven, 1999 §3-1).

Brukermedvirkning kan forega pa individniva og systemniva. Den offentlige utredningen Fra

bruker til borger” utdyper brukermedvirkning slik:

”Brukermedvirkning er en demokratisk rettighet som innebarer at enkeltpersoner
medvirker i beslutningsprosesser som angar egen livssituasjon (individniva) eller der
representanter for organisasjoner medvirker i utforming av tjenester og tiltak
(systemniva). Brukermedvirkning er en arbeidsmetode som innebzrer en kvalitets-
sikring av tjeneste- og tiltaksutformingen, ved at erfaringsbasert kunnskap overfgres
til beslutningstakere og tjenesteutgvere. Det er ogsa en strategi for & na malet om et
samfunn for alle.” (NOU 2001: 22, 2001 Kap.19.3).

2.2.3. Ulike begreper som reflekterer brukermedvirkning

Fagbgker og forskning speiler mange forskjellige begreper som omhandler bruker-
medvirkning”; innflytelse, involvering, deltagelse, medbestemmelse, selvbestemmelse,
autonomi. | engelsk litteratur benyttes ofte participation, foruten involvement, engagement,
decision making, self-determination, co-operation, collaboration, partnership, autonomy,
empowerment og client-centred, for & nevne de vanligste. Jeg vil na beskrive nermere

innholdet i noen av disse betegnelsene.

Brukermedvirkning bestar av begrepene bruker og medvirkning. I falge Kristin Humerfelt i
boken ”Brukernes medvirkning! Kvalitet og legitimitet i velferdstjenestene” (2005), er den
leksikalske betydning av bruker en som nyter, utnytter, anvender, mens medvirkning

beskrives som & delta, bidra, hjelpe — underforstatt ta del i noe eller virke i forhold til noen.
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Brukermedvikning handler om at brukeren deltar, er aktiv i relasjonen med helse- og
sosialarbeideren. Brukerperspektiv er, i falge samme kilde, brukerens forstaelse av sin egen
situasjon. Dette perspektivet er viktig for fagpersonen a fa ta del i. Pa denne maten oppstar en
intersubjektiv forstaelse som danner grunnlag for samarbeidet (Humerfelt, 2005). Normann,
Sandvin og Thommesen (2008) argumenterer for & skille mellom brukerperspektiv og
brukerens perspektiv; der fgrstnevnte handler om det perspektivet fagpersoner inntar i sitt
forsgk pa a sette seg inn i brukernes situasjon - altsa en fortolkning, mens sistnevnte

representerer brukerens syn pa tilveerelsen.

Brukermedvirkning er ikke et statisk fenomen, men vil kunne variere avhengig hvor i
systemet og forlgpet brukeren er. Man kan tenke seg et kontinuum fra venstre mot hgyre, der
informasjon representerer det nivaet med lavest aktiv deltakelse hos brukeren. Neste er
konsultasjon, som inneberer at brukeren blir tatt med pa rad/konsultert, men har liten reell
innflytelse pa avgjgrelser. Det tredje nivaet er partnerskap, hvor brukeren og fagpersonen har
like mye kontroll over prosess og beslutninger. Den fjerde er delegasjon; her er brukeren
delegert myndighet til a treffe avgjarelser. Lengst til hayre pa kontinuumet finner man den
hgyeste graden av medvirkning, brukerstyring, hvor brukeren har fullstendig kontroll over
prosess og beslutning. Graden av brukermedvirkning gar gjerne fra venstre mot hgyre - med
tiltagende myndighet gjennom ulike faser i et sykdomsforlgp, men det kan ogsa handle om at
samme bruker medvirker i ulik grad i forskjellig situasjoner (Humerfelt, 2005). Forfatteren
advarer mot at brukerstyring skal vaere malet for alle, fagpersoner ma alltid vurdere hva som
er etisk og faglig forsvarlig. | neste avsnitt problematiseres forhold rundt dette.

Selvbestemmelse er en grunnleggende menneskerettighet og en sentral verdi ved bruker-
medvirkning. Selvbestemmelse innebaerer ogsa retten til  reservere seg fra medvirkning
(Humerfelt, 2005). Noen ganger oppstar tvil om personer kan bestemme selv, for eksempel
nar de har en kognitiv funksjonssvikt. I boken ”Selvbestemmelse for tjenestenytere” stiller
Bollingmo, Ellingsen og Selboe (2005) seg kritisk til en praksis der fagpersoner skal myndig-
gjere eller gi brukeren mulighet til & delta, da dette lett kan fare til paternalisme ved at fagfolk
overprgver den enkeltes rett til 2 bestemme selv. Det som ofte skjer er at retten til selvbestem-
melse ma positivt begrunnes, mens forfatterne mener at “det er retten til & begrense et
menneskes selvbestemmelse som krever begrunnelse ” (s. 28). De argumenterer for at begrepet
“bruker” egentlig ikke er egnet i forbindelse med brukermedvirkning pa individniva: Som

individ er man mye mer enn en bruker; en person med navn og identitet. Forfatterne foreslar
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heller & benytte medvirkning eller selvbestemmelse, og forbeholde brukerbetegnelsen til

systemniva, der man som bruker representerer en starre gruppe.

| Norge benyttes betegnelsen bruker, fremfor klient, for & unnga negative assosiasjoner og
stigmatisering som ofte knyttes til personer i klientrelaterte situasjoner; ’brukere” er vi
imidlertid alle i en eller annen sammenheng (Humerfelt, 2005). Client-centered practice er et
begrep som anvendes blant ulike fagdisipliner i flere engelsktalende land. Innen mitt fagfelt,
ergoterapi, har spesielt kanadiske og britiske ergoterapeuter veert ledende ideologer og
forskere ndr det gjelder “client-centered approach” (Wressle, 2002). CAOT* gir folgende

definisjon av terminologien:

“Client-centered practice refers to collaborative approaches aimed at enabling
occupation with clients who may be individuals, groups, agencies, governments,
corporations or others. Occupational therapists demonstrate respect for clients,
involve clients in decision making, advocate with and for clients in meeting clients’
needs, and otherwise recognize clients experience and knowledge. ” (CAOT 1997,
gjengitt etter Wressle, 2002 s. 8).

Medisinsk leksikon pa nett (Store norske leksikon, 2011) beskriver at klientsentrert praksis tar
utgangspunkt i klientens syn pa sin situasjon og lar dette veerestyrende for utforming av
behandlingstiltak. Klienten er ekspert pa eget liv, og skal vere delaktig ved a diskutere tiltak
og utforme mal for tilbudet. Gjennom informasjon og opplaring skal vedkommende gis

kunnskap som gjer at han kan ta valg angaende egen helse og behandlingstiltak.

Empowerment er et begrep som er hentet fra internasjonal litteratur og ofte knyttes til bruker-
medvirkning. Det ideologiske grunnlaget vektlegger et menneskesyn hvor den enkelte er
ekspert pa eget liv og vet hva som er best for seg. Empowerment blir gjerne oversatt som
“myndiggjering”, et annet begrep som benyttes er “styrking” (Askheim, 2003). | falge
Askheim dreier det seg om overfgring av makt, og tilneermingen innebeerer at individet skal
kunne gjenvinne kontroll over eget liv. Pa strukturelt niva rettes fokuset mot samfunns-
messige strukturer, barrierer og maktforhold som er med pa a opprettholde ulikhet,
urettferdighet og manglende kontroll. Askheim (2003) argumenterer for at empowerment, -

foruten a styrke enkeltindividers personlige ressurser - handler om at man ma se pa sammen-

* CAOT star for Canadian Association of Occupational Therapists.
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hengen mellom den enkeltes livssituasjon og problemer, og samfunnsmessige forhold. Bade
empowerment og brukermedvirkning dreier seg om at brukeren skal virke pa best mulig mate.
Jeg syns imidlertid at begrepet "empowerment” i sterre grad enn “brukermedvirkning”
indikerer at fagpersonene ma overfgre makt og kontroll til brukerne. Pa den maten kan man si

at empowerment kan vaere et virkemiddel for & gke brukermedvirkning.

| engelskspraklige kilder benyttes ofte patient participation som synonymt med det norske
“brukermedvirkning”. Verbet “participation” forklares som “the action of taking part in
something” (Oxford Dictionaries, 2011). | ICF> terminologi (WHO, 2001) beskrives
“participation” som “involvement in a life situation ”, pa norsk oversatt til “engasjement i en
livssituasjon” (WHO, 2003). ICF er imidlertid blitt kritisert for ikke a vektlegge den enkeltes
subjektive opplevelse av a delta, - bade hva som er meningsfullt og hvordan personen erfarer
sin reelle mulighet for autonomi og selvbestemmelse (Hemmingsson & Jonsson, 2005).

Hammel og medarbeidere (2008) har gjennom fokusgruppeintervju fremskaffet kunnskap om
hvordan personer med ulike funksjonshemminger definerer participation. Fglgende faktorer
fremheves: A veere del av/aktiv i en meningsfull sammenheng, oppleve & ha kontroll og
valgmulighet, ha adgang og anledning til & delta, ha personlig og sosialt ansvar, kunne vare
betydningsfull for andre, og oppleve sosial tilknytning. Slik jeg forstar deres funn er det
nettopp informantenes opplevelse av mening og sammenheng som trekkes frem, dette i
motsetning til retningslinjene for ICF (WHO, 2003). Hammel et al (2008) argumenterer for at
en evaluering av participation” ma ha fokus pa den rolle som omgivelsene spiller med
hensyn til & fremme eller hemme deltakelse. Kjersti Vik (2008) konkluderer med noe av det
samme i sin doktoravhandling med utgangspunkt i eldre personer som mottok hjemmebasert
rehabilitering: Agency — i betydningen autonomi og kontroll, var essensielt for de eldres
opplevelse av participation. Bade hjelpepersonell og systemet rundt viste seg a vere

hindringer i sa mate.

En forstaelse av fenomenet brukermedvirkning som reflekterer ICF begrepet engasjement i
livssituasjon, gir begrepet en videre betydning enn den tradisjonelle medvirker i beslutnings-
prosesser som angar egen livssituasjon (NOU 2001: 22, 2001). Hvis man legger en slik
forstaelse til grunn, sa handler medvirkning om at man, for eksempel pa en rehabiliterings-

institusjon, har adgang til og deltar i de ulike livssituasjonene som man gnsker. Eldh, Ekman

> |CF stér for International Classification of Functioning, Disability and Health (se avsnitt 2.1.5.).
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og Ehnfors (2010) fant at pasienters beskrivelse av patient participation” faktisk speiler ICF
terminologien. De anbefaler at man tar hensyn til denne forstaelsen i videre forskning og
begrepsutvikling vedrgrende brukermedvirkning i helsevesenet.

2.2.4. Tidligere forskning

Ut fra en oppfatning av at brukermedvirkning har med relasjonelle forhold a gjare -
samhandling mellom fagperson og bruker/pasient - har jeg ansett det som viktig a speile
brukermedvikning i en rehabiliteringsverden som er mest mulig gjenkjennbar, det vil si
norske og nordiske forhold. Videre har jeg tatt med noen internasjonale studier som jeg fant

relevante. Sgkestrategi er beskrevet i fotnote 2 pa side 15.

Som jeg allerede har vert inne pa har mange forsgkt a definere begrepet brukermedvirkning.
Utfordringen med & finne en entydig definisjon av brukermedvirkning kan skyldes at be-
grepets mangefasseterte innhold speiles ulikt gjennom forskning. Den svenske sykepleieren
Ann Catrine Eldh (2006) fant seks forskjellige fokus i forbindelse med litteraturgjennomgang
til sin doktoravhandling: Analyse av begrepsforstaelse, pasientens preferanse om a delta,
grader av involvering, aspekter som influerer deltakelse, intervensjoner som fremmer del-

takelse, og hvilke som hindrer.

Den engelske sykepleieren Jo Cahill har lagt det teoretiske grunnlaget for mange studier om
brukermedvirkning i helsevesenet. | fglge hennes dybdeanalyse, etter litteraturgjennomgang
av sykepleieres oppfatning av brukermedvirkning (Cahill, 1996), er den mest karakteristiske
egenskapen at medvirkningen bygger pa en relasjon hvor partene deler og interagerer med
hverandre. For & kunne medvirke forutsettes en overfaring av kunnskap og makt fra fagperson
til pasient, der graden av medvirkning er relativ i forhold til pasientens forutsetninger for, og
gnske om, a delta gjennom ulike faser av sykdomsforlgpet. Brukermedvirkning defineres ogsa
gjennom positive gevinster som starre tilfredshet bade hos fagperson (her: sykepleier) og
pasient. Hun beskriver patient participation i et hierarkisk forhold mellom mellom patient
involvement/co-operation og patient partnership. Pa det laveste nivaet involvement er
pasienten med; relasjonen er noe enveis, det forutsettes ikke at pasienten innehar kunnskap til
a ta avgjarelser, men far delegert oppgaver. Participation forutsetter gkt kunnskap og aktiv
deltagelse hos pasienten, og pasienten tar selv avgjarelser i stgrre grad. Partnership innebzrer
et tett, kontraktsbundet fellesskap mellom to parter. Relasjonen er likestilt, kunnskapsgapet
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mellom fagperson og pasient er nesten fravaerende, og pleieren har overlatt myndighet og
kontroll til pasienten (Cahill, 1996).

Eldh (2006) mener at helsepersonell ofte forstar brukermedvirkning som a gi informasjon,
mens for pasientene handler det mer om a utvikle kunnskap om og mestre sin situasjon
gjennom a bli respektert og mett som likeverdig partner. Hun konkluderer med at videre
forsgk pa a definere brukermedvirkning bgr ha fokus pa samhandlingen mellom pasient og
helsepersonell, der kunnskap og informasjon deles gjensidig. Informasjon har farst betydning
nar pasienten evner a forsta og gi innholdet mening med referanse til sitt eget liv. Falgende
brukermedvirkningsindikatorer trer frem i hennes materiale; Comprehending handler om at
man forstar informasjon, forstar sin egen kropp og sykdom, Being confident speiler at man har
tillit til egen mestring og tillit til fagpersonen (her sykepleieren), Having control innebarer
oversikt og kontroll over det som skjer og planer fremover.

Svenskene Lund, Tamm og Branholm (2001) spurte pasienter hvordan de opplevde a delta i
planlegging av sin rehabiliteringsprosess, og fagpersoner (sykepleiere og ergoterapeuter)
hvordan de tilrettela for medvirkning. Informantene i pasientgruppen fordelte seg i tre
kategorier: Relinquishers var ikke interessert i a delta i planlegging av rehabilteringen, men
overlot avgjerelser til fagpersoner. Participants deltok aktivt under hele rehabiliterings-
forlgpet; fikk ngdvendig informasjon og anledning til a delta i teamdiskusjoner rundt planer.
Noen ga imidlertid uttrykk for at det var utfordrende a diskutere vanskelige spgrsmal og
komme med egne synspunkter i mgter der mange fagpersoner deltok. Occational participants
opplevde sjelden a bli spurt om a delta, de fglte at de ble tildelt lite tid, fikk lite informasjon,
og opplevde begrenset innflytelse. De hadde gnsket & kunne delta mer, og var usikre pa
hvordan de skulle handtere dagliglivet etter utskriving. Blant fagpersonene fant forskerne to
ulike mater a tilrettelegge for medvirkning: Information providers ga informasjon om planer
etter at de var lagt. Rehabilitation practitioners opplevde at de hadde et interaktivt forhold til
pasienten, der pasienten ble oppmuntret til & delta aktivt i planlegging fra begynnelsen. Lund,
Tamm og Branholm konkluderer med at pasienter er ikke en homogen gruppe, som enten
deltar eller ikke deltar aktivt i rehabiliteringsprosessen; deres informanter ville ha informa-
sjon, men viste varierende gnske om a delta i forhold til planer og avgjerelser. De mener at

fagpersoner ma veere flinkere til & lytte til pasientens gnsker og differensiere deretter.
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En annen svensk studie (Larsson, Sahlsten, Sjéstrom, Lindencrona, & Plos, 2007) undersgkte,
gjennom fokusgruppeintervju, pasienters opplevelse av medvirkning innenfor sykepleie-
praksis i virksomheter som rehabilitering, gynekologi, nevrologi, kardiologi og hjemme-
baserte tjenester. Forfatterne konkluderer med at relasjonen mellom sykepleier og pasient er
essensiell for samhandling og brukermedvirkning; det vil si en relasjon bygd pa gjensidig
respekt, forstaelse, gjentatt forsikring og bekreftelse til pasienten som den sentrale person.
Pasienten ma fa anledning til a overveie om han skal involvere seg eller ikke, dette pa
bakgrunn av tilstrekkelig informasjon i en trygg og stgttende setting. En annen viktig
forutsetning er at sykepleieren viser sensitivitet overfor pasientens motivasjon og engasjement
for & delta (Larsson, et al., 2007).

Proot og kollegaer (2007) undersgkte nederlandske slagpasienters opplevelse av autonomi
gjennom rehabiliteringsforlgpet. Studien oppsummerer at statte og paternalisme er ngdvendig,
serlig i tidlig fase. Hjelp og statte avtar etter hvert som pasienten gjenvinner funksjon, men
det kan se ut som om fagpersoner kan ha vansker med a trappe ned sin paternalistiske

holdning. Pasienter opplevde mangel pa informasjon som hemmende for deres deltakelse.

De norske forskerne Marit Borg og Kristjana Kristiansen (2004) kartla hvilke kvaliteter hos
fagpersoner som psykiatriske pasienter mente var fremmende for deres rehabilitering.
Brukerne verdsatte hjelpepersonell som bidro med hap, delte makt, var tilgjengelig nar man
hadde behov, som var apne og fleksible i sin tilneerming, og som gjerne strakte seg utover det
man vanligvis betrakter som profesjonelle grenser. Det som i fglge forskerne karakteriserer
recovery-oriented professionals, er at de evner a skape et samarbeidsfellesskap som ivaretar
den enkelte brukers individuelle behov.

Sumsion og Law (2006) gjennomfarte en litteraturstudie med 25 ars tilbakeblikk, for a skille
ut karakteristiske trekk ved “client-centered practice” innen engelskspraklig helsevesen. De
fant at power-balance var et overordnet ngkkelbegrep; hvilket innebarer en overfering av
makt fra fagperson til klient. Listening and communicating blir fremhevet som grunnleggende
tilnserminger. A lytte betyr at man vier tid og genuin interesse til det klienten gnsker &
formidle. Kommunisere handler mye om a dele informasjon. For & ivareta en klientsentrert
praksis kreves at fagpersoner legger til rette for et samarbeid i form av partnership, noe som
forutsetter at klienten far status som en likeverdig samarbeidspartner. En klientsentrert til-

neerming er tidkrevende, noe som trekkes frem som en barriere i et helsevesen med krav til
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effektivitet og tidsbesparelse. Studier tyder likevel pa at investert tid gir positive gevinster i
det lange lgp. Choice, det vil si muligheter for pasienten til a gjere valg, regnes som
essensielt, - noe som utfordrer fagpersoners evne til a legge til rette. Likedan fremhever
forfatterne at en klientsentret praksis ogsa inneberer a statte klientens hap (hope) for

framtiden, - det vil si troen pa et positivt utfall.

Malsettingsarbeid er en viktig arena for samhandling mellom pasienter og fagpersoner i
rehabilitering. Mange studier om brukermedvirkning innen dette feltet har naturlig nok ofte
fokus pa malsettingsprosesser. Den svenske ergoterapeuten Wressle (2002) undersgkte, i
forbindelse med sin doktoravhandling, fagpersoners og pasienters erfaringer med bruker-
medvirkning innen dag-, institusjons- og hjemmebasert rehabilitering fra fagfeltene nevrologi,
geriatri, reumatologi og hjerneslag. Hun fant at bade fagpersoner og klienter opplevde
arbeidet med a sette mal som utfordrende; klientens deltakelse var gjennomgaende lav,
mélene uklare og lite méalbare. COPM® ble testet ut og funnet egnet som et redskap som
involverer pasienten og strukturerer det tverrfaglige teamarbeidet i forbindelse med mal-
settingsprosessen. Instrumentet bidro til at pasient og team satte felles mal relatert til
aktivitetsutfarelse, og viste seg ogsa sensitivt som resultatmal angaende selvopplevd
aktivitetsutfgrelse. Studiene indikerer at implementering av COPM i tverrfaglig team er

krevende.

Levack et al (2006a) intervjuet new zealandske fagpersoner om malsettingsarbeid i
hodeskaderehabilitering. Informantene gir uttrykk for at de anser denne virksomheten som
utfordrende, men essensiell i rehabilitering. Det avdekkes imidlertid divergerende og delvis
konkurrerende motiver for hvorfor malsetting er viktig; som a lede rehabiliteringsprosessen i
gnsket retning, evaluere effekt og forbedre teamsamarbeidet. En minoritet av informantene
nevner det a sette mal som en mate a ivareta klientsentret praksis og fremme pasienters
motivasjon og hap. Forfatterne ettersper konsensus angiende definisjoner av ’mal” og

metodikk rundt arbeidet.

En australsk intervjuundersgkelse (Leach, Cornwell, Fleming, & Haines, 2010) blant

terapeuter som arbeider i med slagrehabilitering i subakutt fase, identifiserte tre ulike

® COPM er forkortelse for Canadian Occupational Performance Measure. Med utgangspunkt i klientsentrert
praksis ble instrumentet utviklet av kanadiske ergoterapeuter tidlig pa 90-tallet. Det har form som et
semistrukturert intervju som har til hensikt a registrere klienters selvopplevde aktivitetsutfgrelse og prioritere
mal (Sumsion, 2006).
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tilnserminger i forbindelse med malsettingsarbeid: De som fulgte en terapeutkontrollert stil
involverte i liten grad pasient og familie i malsettingsarbeidet. Den terapeutledede stilen
innebar nart samarbeid mellom partene, der terapeutene veiledet pasient og pargrende, og
tilrettela for deres deltakelse. En pasientfokusert stil var mulig der COMP ble brukt til &
strukturere prosessen rundt malsetting. Sett i relasjon til andre studier mener forfatterne at
denne typen instrument, som fokuserer pa daglige aktiviteter og deltakelse i livssituasjoner,
gjer det lettere er for pasient og familie & identifisere konkrete mal. Terapeutene argumenterer
likevel for at mal pa kroppsniva (jfr. ICF, avsnitt 2.1.5) er enklere & male enn mal pa
aktivitets- og deltakelsesniva. Deltakelsesnivaet speiler ofte ulike roller og aktiviteter i en
starre samfunnsmessig sammenheng, som kan vere vanskelig bade a fa trent pa og malt
innenfor en institusjonshasert rehabilitering. Langsiktige mal pa dette nivaet foreslas
imidlertid forankret gjennom kortsiktige mal pa kropps- og aktivitetsniva. Studien

konkluderer med at malsettingsarbeid krever tid og tilrettelegging.

En konsensuskonferanse med fokus pa malsettingsarbeid i rehabilitering (Playford, et al.,
2009) reflekterer flere utfordringer ved dette arbeidet. Den teoretiske basisen for hvordan
malsettingsarbeid kan og bar gjennomfares i rehabilitering er forelgpig ikke tilstrekkelig
definert. Pasienters og fagpersoners intensjoner med a evaluere maloppnaelse spriker;
pasienter er mest opptatt av subjektivt & male egen fremgang, mens klinikere og forskere
gjerne gnsker a dokumentere effekt i en starre sammenheng. Derfor vil det vaere avgjgrende at
man konkretiserer hensikten med malevalueringen. Konferansedeltakerne mener at man, med
tanke pa a fremme pasienters opplevelse av mestring, bar vektlegge mal som er realistiske og
oppnaelige. Imidlertid understrekes at et for stort fokus pa oppnaelighet kan hemme en
pasientsentrert tilnaerming; det viktigste ved malene er at de reflekterer pasientens hap og

ambisjoner, - om enn urealistiske sett med fagpersoners gyne.

Antallet masteroppgaver ved norske universitet og hayskoler speiler en gkt interesse for
temaet brukermedvirkning i ulike faglige sammenhenger. En god del har sitt utspring i
psyKkiatrisk virksomhet, det er imidlertid ikke sa mange som har fokus pa den somatiske delen

av rehabiliteringsfeltet.

Hjelles (2001) intervju- og observasjonsstudie, blant ergoterapeuter og pasienter ved en

avdeling for rehabilitering av personer med ryggmargskade, avdekket falgende omrader som
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enten kan fremme eller hemme brukermedvirkning: Utvikling av en fortrolig relasjon,
mulighet for gjgre valg og ta ansvar varierer gjennom forlgpet og forutsetter informasjon,
anerkjennelse av hverandres kunnskap, sprak som ekskluderer eller inkluderer, anledning til &
delta i beslutningsprosesser og forhandlinger, samt brukermedvirkningens fallgruver som er
dilemmaer i spennet mellom fagfolks ekspertvelde og brukeren som kunde. Hjelle hevder at
maten samhandling mellom pasient og fagperson forlgper legger premissene for bruker-

medvirkning.

Ergoterapeut Bruset (2007) undersgkte brukermedvirkning pa individniva gjennom intervju
av brukere og fagfolk ved et kompetansesenter for sjeldne diagnosegrupper, TRS'. Brukerne
var hjemmeboende med lang erfaring i & leve med sykdommen sin, fagpersonene represen-
terer ulike disipliner med innsikt fra rehabiliteringsfeltet. Hun fant at i senforlgpet var den
tradisjonelle ekspertmodellen utfordret til fordel for en samarbeidsmodell: Dialog, samarbeid
0g utjevning av maktasymmetri er viktige forutsetninger i relasjonen, og brukernes erfarings-
kompetanse med sykdommen sidestilles med fagkunnskap. Fagfolkene har fortsatt en ekspert-
posisjon gjennom sin fagkunnskap, men det betyr ikke at de vet hva som er best for brukernes
dagligliv. Tverrfaglighet anses stort sett som positivt for brukermedvirkning, men kan ogsa
utgjere tyngde mot brukerne i tilfeller der fagpersoner og brukere er uenige. Fagpersoner

reflekterer ogsa over praksis med tverrfaglige mater uten brukeren til stede.

Sgrheim (2008) intervjuet fysioterapeuter som arbeider med institusjonsbasert rehabilitering
av slagpasienter. Hennes informanter forteller om dilemmaer mellom & ivareta en forsvarlig
praksis ut fra evidensbasert kunnskap og det a respektere pasientens gnsker, som noen ganger
kan peke i andre retninger enn hva fagpersoner mener er best. Hun stiller spgrsmal ved om
mange av de utfordringer som gkt medvirkning innebarer ofte kommer i konflikt med det
positivistiske og biomedisinske vitenskapsidealets lange tradisjon innen helsevesenet. Fag-
personer argumenterer for at brukermedvirkning er viktig, men det kan likevel se ut som
fagpersonene kontrollerer og begrenser rammene for medvirkning, og at seerlig kunnskaps-
asymmetrien mellom partene pavirker pasientenes reelle medbestemmelse. Sgrheim frem-

hever behov for bevisstgjaring og kritisk refleksjon pa faglig utevelse.

"TRS - Trenings- og radgivningssenter for sjeldne diagnoser ble opprettet i 1992, geografisk plassert ved
Sunnaas sykehus. Diagnosegruppenes interesseorganisasjoner sto sentralt ved opprettelse og igangsetting av
TRS, og brukermedvirkning er en sentral fgring i alt arbeid ved senteret, bade pa system- og individniva.
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Som er kort oppsummering av forskning omkring brukermedvikning pa individniva i ulike
settinger, trekker jeg frem fglgende: Pasienter/brukere har varierende gnsker og forutsetninger
for & medvirke. Fagpersoner har ansvar for & legge til rette for at pasient/bruker skal kunne
delta; overfering av makt, kunnskap og hap ansees som essensielt. Brukermedvirkning
forutsetter en trygg relasjon mellom partene. Malsettingsarbeid betraktes som en viktig
samhandlingsarena i rehabilitering. Studier fremhever dette som en utfordrende prosess, hvor

partene gjerne har ulike motiver og ferdigheter.
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Kapittel 3. Metodisk tilneerming

| dette kapitlet beskriver jeg mitt faglige og erfaringsmessige stasted, metodisk
fremgangsmate for & besvare problemstillingen, den teoretiske rammen som ligger til grunn

for tolkingsarbeidet, refleksjoner rundt etikk og studiens troverdighet, gyldighet og relevans.

3.1. Forskerens forforstaelse

Forforstaelse handler om de forutsetninger som ligger til grunn for hvordan vi forstar verden
rundt oss. Det som styrer denne prosessen vil blant annet veere de verdier, kunnskaper og
erfaringer vi har samlet oss gjennom livet. | forskningssammenheng vil forforstaelsen kunne
pavirke hele forskningsprosessen - fra valg av problemstilling og teoretisk referanseramme -
til analyse og tolkning. Troverdighet i forskningen handler blant annet om a reflektere over og

synliggjere disse forutsetningene (Malterud, 2003).

| denne studien har forskeren fagbakgrunn som ergoterapeut. Ergoterapifagets fundament
vektlegger en sterk forbindelse mellom aktivitet og helse. Mennesket betraktes fra fadselen
som et aktivt vesen som utvikler seg i samhandling med sine omgivelser. Engasjement i
aktiviteter er med pa & forme menneskets identitet og bidrar til & strukturere tilveerelsen. Nar
det pa grunn av sykdom eller skade oppstar et misforhold mellom personenes forutsetninger
og omgivelsenes krav til funksjon, vil det kunne medfgre aktivitetstap som igjen pavirker
helse og livskvalitet. Helseperspektivet i ergoterapi knyttes altsa til personers evner og
muligheter til & engasjere seg i, eller utfare gnskede aktiviteter i sine omgivelser, til tross for
hindringer. Dialektiske og systemiske teorier om forholdet mellom person, aktivitet og
omgivelser ligger til grunn for ergoterapeuters forstaelse av menneskelig aktivitet.
Ergoterapeuter vil i sitt arbeide forsgke a fremme helse gjennom aktivitet, - direkte ved a la
personen trene seg opp gjennom ulike aktiviteter i hverdagen, - eller mer indirekte ved a endre
pa selve aktiviteten eller tilpasse omgivelsene. Ved a ta utgangspunkt i personens egne
gnsker, interesser, erfaringer og mal, sgker man a fremme den enkeltes ressurser for mestring

og deltakelse i aktiviteter og samfunnsliv (Norsk Ergoterapeutforbund, 2008).

Som ergoterapeut er jeg altsa formet i en fagtradisjon som betrakter det a veere i aktivitet som

viktig for mennesker, - bade som grunnleggende behov og rettighet, og som mulighet for a
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leere, utvikle seg og pavirke verden rundt seg. Grunnsynet innebzrer et systemteoretisk

perspektiv, der mennesket i aktivitet interagerer med sine fysiske og sosiale omgivelser.

ICF som begrepsverktay og forstaelsesmodell har fulgt meg gjennom hele yrkeskarrieren.
Den relasjonelle maten & betrakte menneskets funksjon har pavirket ergoterapifaget og vice
versa (T. Borg, Runge, Tjagrnov, Brandt, & Madsen, 2007). Jeg betrakter brukermedvirkning
som en form for aktivitet — en person som “virker” sammen med noen eller i forhold til noe.
Min forforstaelse av brukermedvirkning ligger tett opp til ICF begrepet participation, men der
begrepet reflekterer pasienten mulighet for a delta i livssituasjoner som er betydningsfulle for
den det gjelder, jfr. tidligere nevnte studier (Eldh, et al., 2010; Hammel, et al., 2008). En slik
oppfatning av brukermedvirkningsbegrepet er mye videre enn slik jeg forstar det beskrevet i
lovverk og helsepolitiske faringer; som & motta informasjon for a kunne medvirke i
beslutningsprosesser angaende egen behandling og livssituasjon. Det innebarer blant annet at
pasienten far anledning til & veere engasjert i de aktiviteter og pa de arenaer han gnsker mens
han er innlagt for rehabilitering. Vi som arbeider i virksomheten har et stort ansvar for a legge
forholdene til rette for at pasienten skal fa brukt sine ressurser, til & se muligheter pa tross av
begrensninger. For & fa til det ma vi laere pasienten a kjenne, - en relasjon utvikler seg over
tid, gjennom dialog og samhandling i aktiviteter. Fagpersoner utgjer en del av miljget rundt

pasienten - som enten kan hemme eller fremme hans mulighet for deltakelse.

Mange ars arbeid i sykehusavdelinger med en biomedisinsk tilneerming til helseproblemer,
der ekspertisen vet best og forsgker a reparere den som er skadet, har ogsa preget meg. Jeg er
nok farget av det som Andreassen beskriver som ekspertmodellen (2005). Arbeid med
mennesker med kroniske funksjonsnedsettelser fordrer imidlertid andre perspektiv og
tilneerminger enn den tradisjonelle reparasjonsmodellen. Derfor tok jeg for noen ar siden
videreutdanning i helsepedagogikk. Den helsepedagogske innfallsvinkelen til helseproblemer
utfordrer helepersonellet til i starre grad a ta pasientens erfaringshaserte kunnskap om sin
skade/sykdom pa alvor for & fremme brukermedvirkning og sykdomsmestring (Vifladt &
Hopen, 2004).

”Brukermedvirkning” er for meg et fenomen som forutsetter et visst engasjement hos
pasienten, og hvor graden av medvirkning formes av personens gnsker og forutsetninger, men
ogsa betingelser i miljget rundt. Dette synet har nok farget hva jeg i studien har valgt a sperre

om, og hvordan jeg har analysert den informasjonen jeg har innhentet. Det at jeg har valgt a
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forske pa et tema fra egen arbeidshverdag gir pa den ene siden et godt utgangspunkt for a
forsta temaet som studeres, - pa den andre siden kan mine faglige briller veere et hinder for &
se nye fasetter ved emnet. Jeg er farget av en hverdag med rutiner og faglige selvfglgeligheter,
- det som er ”vanlig” og “hverdagslig” for meg trenger ikke veere det for den som kommer til
rehabilitering. Min kunnskap og erfaring rundt det tekniske, rutinepregete ved et
rehabiliteringsforlgp har helt klart pavirket informasjonsinnsamling og analyse. En forsker
som ikke kjenner feltet ville sgkt annen kunnskap og sortert pa en annen mate.

3.2. Valg av forskningsdesign og metodisk tilnaerming

Valg av forskningsmetode henger ngye sammen med hvilke spgrsmal man vil finne svar pa
(Kvale & Brinkmann, 2009; Malterud, 2003; Thagaard, 2003). Kvalitative metoder egner seg
til & besvare spegrsmal av typen “Ava er...?”, mens kvantitative “hvor mye...? ”. Studiens
intensjon er & beskrive personlige erfaringer og refleksjoner angaende brukermedvirkning hos
en liten gruppe, ikke a generalisere funn statistisk i forhold til en stgrre populasjon. En
kvalitativ innfallsvinkel anses derfor som egnet. Innenfor denne tilneermingen er flere mulige

metoder: Intervju, spgrreskjema og observasjon (Malterud, 2003).

Personlige intervju med apne spgrsmal gir mulighet til 4 ga i dybden pa tema, noe som var
gnsket i denne sammenhengen. Metodevalget er ogsa begrunnet ut fra at informantene i
gruppe 1 (tidligere pasienter) teoretisk sett kunne tenkes & ha en kognitiv svikt som pavirket
deres evne til spraklig forstaelse. Personlige intervju ville derfor gi anledning til 2 oppklare
misforstaelser og komme med oppfalgingssparsmal, samt at man kunne ta hensyn til den
enkeltes dagsform, utholdenhet og lignende. Gruppeintervju kan veere egnet for personer med
ervervet hjerneskade, fordi settingen der flere informanter reflekterer sammen stimulerer til
gjenkjennelse og respons i forhold til hverandres utsagn. Jeg var imidlertid mer interessert i
den enkeltes personlige historie, og valgte heller & dpne for at pargrende kunne delta i inter-
vjuet hvis informanten gnsket statte til & rekonstruere hendelser. Data kunne ogsa blitt inn-
hentet gjennom spgrreskjema, hvor man ville nadd flere informanter, men ikke hatt samme
mulighet til refleksjon rundt tema (Malterud, 2003).

Til informantgruppe 2 (fagpersoner) ble fokusgruppe valgt som arena for datainnsamling.
Foruten ogsa her et gnske om a kunne reflektere i dybden, ga valget i tillegg mulighet til &

inkludere flere kliniske fagutgvere enn det tidsrammen ville tillatt med individuelle intervju
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(Malterud, 2003). Feltobservasjon av hvordan brukermedvirkning faktisk foregar i en
rehabiliteringsinstitusjon kunne veert en aktuell mate a samle data. Denne metoden vurderte
jeg imidlertid som ikke egnet, fordi det trolig ville blitt for nart a skulle observere egne

kollegaer.

3.3. Vitenskapsteoretisk forstdelsesramme

| kvalitativ forskning vil fortolkende teoretiske retninger som vektlegger betydning/mening
veere relevante (Thagaard, 2003). Fenomenologi tar utgangspunkt i menneskers subjektive
erfaringer, deres opplevelse av fenomener. En hermeneutisk tilneerming legger vekt pa at det
ikke finnes kun en tolkning av kvalitative data, men at forstaelsen endrer seg etter hvert som
ny informasjon dukker opp. Nedenfor gir jeg en innfgring i disse vitenskapsteoretiske
perspektivene.

3.3.1. Fenomenologi

Eline Thornquist (2006) gir sin bok “’Vitenskapsfilosofi og vitenskapsteori for helsefag” en
oversiktlig og grundig beskrivelse av fenomenologi. Ordet fenomenologi stammer fra greske
“phai’menon”, det vil si ”det som viser seg”, og ’logos” som betyr laere. Fenomenologien
oppsto tidlig pa 1900-tallet og representerte et brudd med det positivistisk vitenskapssyn som
forfektet et skarpt skille mellom objekt og subjekt. Fenomenologien er opptatt av bade objekt
og subjekt; ikke noe finnes uten at det blir bevisst oppfattet av noen. Positivismen skiller
mellom vitenskaplig og alminnelig aktivitet, mens fenomenologien forsgker a forene viten-
skap og menneskers dagligliv. Edmund Husserl (1859-1938), som regnes som fenomeno-
logiens grunnlegger, mente at vitenskapen var blitt et middel til & beherske verden, snarere

enn & forsta den. Thornquist refererer Husserl:

Vi kan male gjenstander, men vi ma aldri forledes til a tro at den kunnskap vi da

frembringer — denne kvantifiseringen - er verden. ” (s. 93).

Husserl var skeptisk til metodeorientering; det at metoder skulle bestemme hvordan man
forholder seg til og forstar fenomener. Han var kritisk til tingliggjering av mennesket som

objektivt fenomen og til tankemodeller som ga seg ut for a forklare alt. Hans hovedanliggende
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var at mennesket skiller seg fra naturvitenskaplige objekter ved at de har bevissthet. Han
mente derfor at oppmerksomheten burde rettes mot verden slik den oppleves for subjektet.
Fenomenologien sgker a forsta menneskelige handlinger og oppfatninger fra aktarenes eget
perspektiv, hvordan de forstar verden rundt seg. Fenomenologer er opptatt av hvordan
fenomener opptrer for subjektet, og kritiserer derfor den positivistiske, reduksjonistiske
antagelsen om at det gar an a skille det erkjennende subjekt fra det som skal erkjennes; - de er
kritiske til at noe kan veere fullstendig objektivt. Mennesket organiserer sanseinntrykkene i
forhold til tidligere erfaringer og forventninger. Sansing er en selektiv prosess, vi styrer
oppmerksomheten avhengig av hva som er naturlig & fokusere pa, vi konsentrerer oss om det
som er viktig for oss og ignorerer irrelevante stimuli. Fenomenologene er opptatt av at ”det &
observere ting”, og “’det & fa kunnskap om andres erfaring og tanker”, er vidt forskjellige
fenomener, som krever ulik tilnserming; for & fa del i andres opplevelser forutsettes dialog og
interaksjon (Thornquist, 2006).

Thornquist gjar seg falgende betraktninger rundt sin forstaelse av fenomenologi:

”Fenomenologien formidler respekt for det konkrete som konkret, og legger vekt pa
fyldige, erfaringsnare og kontekstualiserte beskrivelser. Det gjelder & ikke komme til
sakene med fordommer, fiks ferdige kategorier og teorier, men la dem selv komme til
uttrykk. Derfor oppfordres det til apenhet og en viss tilbakeholdenhet, slik at verden
ikke bare tilpasses kategorier definert pa forhand, ferdige forestillinger og
tankemodeller.” (Thornquist, 2006, s. 86).

En fenomenologisk innfallsvinkel tar altsd utgangspunkt i informantenes egne tanker og opp-
levelser, og man forsgker a forsta budskapet sett i lys av deres perspektiv. Livsverden er et
mye anvendt begrep i fenomenologi. Thornquist beskriver det slik: ”Livsverden er den verden
vi lever i til daglig og som vi har umiddelbar fortrolighet og erfaring med. ” (s. 85). Livs-
verden i denne studien kan forstas som den settingen hvor brukermedvirkning finner sted, det
vil si en rehabiliteringsavdeling for personer med ervervet hjerneskade. Fagpersonalet vil ha
lang erfaring og veere fortrolig med sin arbeidshverdag, mens de som er ferske i pasientrollen
befinner seg pa en ny arena hvor de skal forsgke a bringe inn erfaringer fra sin tidligere

livsverden.

Den tyske sosiologen og filosofen Habermas trekker ogsa inn begrepet systemverden, som

representer maktfaktorer som marked og forvaltning (Rekenes & Hanssen, 2002). System-
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verdenen instrumentaliserer og kolonialiserer livsverdenen gjennom en mal-middel-tenking,
hvor mennesker betrakter andre mennesker som objekter. Rgkenes og Hansen beskriver at
instrumentaliseringen av livsverden gjer at man mister noe av det medmenneskelige i mgte
med hverandre. | et helsevesen med krav til standardisering og evidens, kan man ane
konflikter mellom de to verdenene. Hvilken betydning far det blant annet for brukerens

medvirkning i rehabiliteringsforlgpet?

3.3.2. Hermeneutikk

Hermeneutikk er metodelaere for fortolkning av meningsfulle fenomener. Dette er spesielt
relevant innfallsvinkel til tolkning i samfunnsvitenskap, nettopp fordi disse fagene sgker a
forklare menneskelige handlinger eller ytringer. Hermeneutikk kommer fra gresk og betyr
“forklaringskunst” (Gilje & Grimen, 2005). Hermeneutikken springer ut fra en metodelare for
a forsta tekster. Etter hvert har tolkningsgrunnlaget ogsa blitt utvidet til & gjelde blant annet
menneskelige handlinger, for a forsta hvordan vi forstar og gir verden mening. Vi tolker aldri
noe forutsetningslest, en utfordring i mgte med andre er & veere bevisst pa hvilken forforsta-
else vi baerer med oss nar vi sgker a forsta og tolke det den andre sier. | en hermeneutisk
tilneerming finnes det derfor ikke endelige svar, men ulike tolkningsnivaer. Vi forstar detaljer
sett i lys av helheten, og helheten tolker vi pa bakgrunn av detaljene (Thagaard, 2003). Den
hermeneutiske sirkel betegner forbindelsene mellom det fenomenet vi skal fortolke, var
forforstaelse og den konteksten det fortolkes i (Gilje & Grimen, 2005). Kunnskap er en
kumulativ prosess, der forstaelsen av fenomener utvikler seg etter hvert som ny kunnskap

bringes inn i prosessen og hele tiden endrer erkjennelsen.

3.4. Informasjonsinnsamling

Jeg har nar presentert studiens fortolkningsramme, som bestar av bade vitenskapsteoretiske
perspektiver og forskerens forstaelseshorisont. Dette danner basis for hvordan studien
metodisk er gjennomfart. | kommende avsnitt beskriver jeg fremgangsmate vedrgrende

innsamling av empiriske data.
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3.4.1. Utvalg
Utvalget er strategisk (Malterud, 2003) pa den maten at man har valgt personer med erfaring i
brukermedvirkning, - enten som pasient, eller som fagperson med ansvar for a ivareta bruker-

medvirkning, - og som har evne til  reflektere og meddele seg.

3.4.2. Kriterier for deltagelse

Gruppe 1: Potensielle informanter skulle nylig ha veert innlagt til primaerrehabilitering i en
gitt rehabiliteringsavdeling for ervervet hjerneskade. For a sikre en viss erfaring som pasient
fra den aktuelle rehabiliteringsavdelingen matte oppholdet ha vart minst 1 maned. Prosjektets
design forutsetter at deltakerne hadde forutsetninger for a delta i intervju/samtale av cirka to
timers varighet, - det vil si mulighet til & forsta og uttrykke seg verbalt pa norsk, samt evne til
a huske og reflektere over egne erfaringer. Aktuelle informanter matte veere myndige og selv
kunne samtykke til deltakelse i studien. Fordi mange pasienter rammes av kognitiv svikt ville
pargrendes bistand til & rekonstruere informasjon og hendelser kunne veere av betydning;
narmeste pargrende ville derfor, om hovedinformant gnsket, bli invitert til & delta i intervjuet.
For & unnga at erfaringene fra rehabiliteringsoppholdet kom altfor mye pa avstand, gnsket
man primeert a rekruttere blant de som hadde veert innlagt 1-3 maneder for aktuelt

intervjutidspunkt.

Personer med kognitiv funksjonssvikt (blant annet omfattende sprak- og hukommelses-
vansker) som gjorde det vanskelig & berette om egne erfaringer, som ikke kunne gi informert
samtykke, som ikke snakket norsk, eller var under 18 ar, ble vurdert som ikke aktuelle for
denne studien. Disse personene har ogsa erfaringer som er relevante i studier om bruker-

medvirkning, men ville fordret en annen tilnaerming enn det som var mulig denne gang.

Gruppe 2 bestar av fagpersoner som arbeider med spesialisert rehabilitering av mennesker
med ervervet hjerneskade. Informantene er hentet fra avdelingen hvor gruppe 1 var innlagt.
Det var gnskelig a inkludere representanter blant alle faggrupper, samt oppna starst mulig
variasjonsbredde med hensyn til kjgnn, alder og faglig erfaringsbakgrunn. For a sikre at de
fagpersonene som ble invitert til a delta i fokusgruppeintervju hadde grunnleggende kunnskap
om pasientgruppen og erfaring fra tverrfaglig rehabilitering, valgte man a ekskludere

fagpersoner som hadde arbeidet mindre enn 6 maneder i 50 % stilling, eller kun pa natt.
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3.4.3. Rekruttering

Gruppe 1: Tilgjengelig utvalg har veert i alderen 18 — 65 ar, med ulike diagnoser og
funksjonsutfall, de fleste rammet av hjerneslag. Informantene i denne gruppen ble rekruttert
fortlgpende via fagpersoner som har sitt daglige virke i den enheten hvor informantene var
innlagt. Fagpersonene har farst presentert studien muntlig, til noen ogsa skriftlig, og spurt om
jeg kunne fa tillatelse til a ta kontakt. Utvelgelsesprosessen baserte seg pa at deltakerne var
over 18 ar, hadde samtykkekompetanse og ferdigheter til 4 delta i intervju, samt erfaring med
a veere innlagt for tverrfaglig rehabilitering; > 1 mnd. innleggelsestid. Seleksjonen har ikke
veert systematisk, flere pasienter enn de som ble inkludert var vurdert som egnet. Inkludering
ble foretatt av meg som forsker, valget ble farst og fremst styrt ut fra hvem som var

disponibel pa den tiden jeg hadde til radighet.

Den farste kontakten ble til tre av informantene innledet under oppholdet i avdelingen. Dette
innebar en presentasjon av meg og studien, etterfulgt av en avtale om senere formell intervju-
forespgrsel. To informanter ble selektert etter utskrivelse, dette fordi man ikke hadde ngd-
vendige forskningsetiske godkjenninger klare i den tidsperioden da de var innlagt. Pa tross av
et begrenset antall personer tilgjengelig i et gitt tidsrom, mener jeg utvalget viser variasjons-
bredde med hensyn til kjgnn, alder og utdannelsesniva. Det er likevel noe tilfeldig at infor-
mantene i gruppe 1 fordeler seg som de gjar. Av de fem informantene er to kvinner og tre
menn, med fglgende aldersfordeling: en person mellom 18-29 ar, tre i alderen 40-49 ar og en
mellom 50-59 ar. Fire var i jobb inntil de ble syke, en student. Tre bor sammen med ektefelle,
en er singel, en separert. Informantene var innlagt til rehabilitering i to maneder eller mer.
Diagnose har ikke veert vektlagt i seleksjonen, det har handlet mer om at man hadde evne til &
reflektere og formidle erfaringer.

Tabell 1 Demografiske data for informanter gruppe 1

Kjann 2 kvinner, 3 menn

Alder 18 - 29 ar: 1 person
40 - 49 ar: 3 personer
50 - 59 ar: 1 person

Familiesituasjon 3 bor sammen med ektefelle, 1 singel, 1 separert
2 har voksne barn, 2 har tenaringsbarn, 1 har ikke barn
Utdanning/ Variert utdanningsniva
sysselsetting 4 var i jobb inntil de ble syke, 1 student
Bosted By
Tid innlagt > 2 mnd.
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Ingen av informantene i gruppe 1 var kjent for forskeren forut for intervjuet. Jeg har ikke
daglig arbeidstilknytning til den enheten som informantene er rekruttert fra, og har derfor ikke
veert i terapeutisk relasjon til noen. Dette har veert et viktig prinsipp med tanke pa a innta en

mest mulig ngytral forskerposisjon (Kvale & Brinkmann, 2009).

Gruppe 2 bestar av ti informanter, fordelt pa samtlige faggrupper med tilknytning til
rehabiliteringsavdelingen: fysioterapeut, lege, logoped, ergoterapeut, sykepleier, hjelpepleier,
sosionom, nevropsykolog og miljaterapeut. Faggruppene er representert med en person,
pleiegruppen med tre - siden den er forholdsvis stgrre enn de andre. Informantene sprer seg
over et aldersspenn fra rundt 25 til bortimot 60 ar. Kjgnnsfordelingen er atte kvinner og to
menn, hvilket speiler den tradisjonelle kjgnnsfordelingen blant personalet. Foruten faglig
engasjement, er det i seleksjonen blitt lagt vekt pa at informantene har en viss erfaring fra
tverrfaglig rehabilitering av personer med ervervet hjerneskade. Informantene har arbeidet

med spesialisert hjerneskaderehabilitering fra 2,5 ar til ca 20 ar.

Tabell 2 Demografiske data for informanter i gruppe 2

Kjgnn 8 kvinner, 2 menn

Alder 20 - 29 ar: 1 person

30 - 39 ar: 3 personer
40 - 49 ar: 2 personer
50 - 59 ar: 4 personer

Yrkesgruppe Fysioterapeut, sosionom, ergoterapeut, nevropsykolog, lege,
logoped, miljaterapeut: 1 person fra hver faggruppe
Sykepleier og hjelpepleier: 3 personer

Antall ars erfaring 2,5 - 10 ars erfaring: 5 personer
fra rehabilitering 11 - ca 20 ars erfaring: 5 personer

| kvalitativ forskning opererer man vanligvis med fa enheter; utvalget skal veere tilstrekkelig
til & belyse problemstillingen (Malterud, 2003). Formalet med denne studien er & beskrive
noen erfaringer med brukermedvirkning. Malterud anbefaler at man ikke definerer antallet
informanter pa forhand, men vurderer underveis hvor mange man trenger for a fa nok bredde i
materialet. | dette tilfellet ble stipulert antall enheter i henhold til prosjektskisse funnet a gi

rikholdige data.
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3.4.4. Etiske refleksjoner

Studien involverer personer med tidligere pasientstatus (gruppe 1), som er i en sarbar
situasjon pa grunn av nylig oppstatt hjerneskade. Med tanke pa a kvalitetssikre etiske forhold
rundt dette, samt det faktum at man gjennom studien kunne fa kjennskap til taushetsbelagte
helseopplysninger, ble Regional etisk komité i Midt Norge (REK) forelagt en sgknad. Denne
ble imidlertid avvist av REK som ikke fremleggelsespliktig, med den begrunnelse at studien
ikke omfatter medisinsk og helsefaglig forskning (vedlegg 1).

Norsk samfunnsvitenskaplig datatjeneste (NSD) ble deretter kontaktet for & vurdere studiens
kvalitet med hensyn til personvern. Personvernombudet ga 10.05.10 sin tilrading (vedlegg 2)
til behandling av personopplysninger i forbindelse med innsamling, lagring og publisering av

data i henhold til forelagt skisse.

Det er blitt lagt vekt pa at kontakt med informanter, bade skriftlig og muntlig, har foregatt
med ydmykhet og respekt for personlig integritet og menneskeverd. Ervervet hjerneskade kan
fare til kognitiv svikt som svekker evnen til a forsta informasjon, huske, ta avgjerelser og
reflektere over konsekvenser. Det har derfor vaert en forutsetning at deltagerne hadde
kognitive ferdigheter til & forsta hva studien innebar og selv kunne samtykke til deltagelse.
Den enkelte pasients kompetanse til a gi informert samtykke er vurdert av det tverrfaglige
teamet som kjenner vedkommende. For & legge til rette for at samtykket kunne inngas fritt og
uten tanke for eventuelle konsekvenser for rehabiliteringsoppholdet, ble informasjon om
studien og foresparsel om deltakelse gitt mot slutten av rehabiliteringsoppholdet, eller etter
utreise. Alle deltakere fikk tilsendt et eget informasjonsbrev (vedlegg 3 og 4), der det ble
presisert at deltagelse i prosjektet var frivillig og at man nar som helst kunne trekke seg uten
konsekvenser. Det ble videre informert om deltakernes rett til innsyn i data som ble registrert
om den enkelte, samt rett til a slette disse, saframt de ikke allerede var inngatt i analyser eller
publikasjoner. Tilvarende informasjon ble ogsa gjentatt muntlig, bade ved innhenting av
skriftlig samtykke og i intervjusituasjonen.

Det faktiske forhold at forskeren er ansatt ved den rehabiliteringsinstitusjonen hvor
informantene er hentet fra, innebeerer flere forskningsmetodiske og etiske utfordringer
(Malterud, 2003). Denne relasjonen er forsgkt synliggjort og reflektert gjennom hele
forskningsprosessen. Som nevnt arbeider jeg ikke i den enheten som informantene er

rekruttert fra (gjelder begge informantgrupper), men min tilknytning til rehabiliterings-
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institusjonen kan likevel ha vert problematisk ved at informantene ikke har gnsket a si noe
negativt til meg om sine tidligere terapeuter, kollegaer og/eller institusjonen. Det ble derfor
informert eksplisitt at alle opplysninger som kom frem under studien er underlagt taushets-
plikt og ville bli behandlet konfidensielt og anonymisert. Det at studien har foregatt blant et
lite utvalg informanter fra et begrenset tidsrom medfarer ekstra utfordringer med hensyn til &
ivareta anonymitet. Ved publisering har jeg derfor veert forsiktig med detaljerte beskrivelser
av informantene; verken navn, bosted, diagnose eller andre gjenkjennbare opplysninger er
gitt. Sitater er valgt med omhu, informasjon som kan knyttes til enkeltpersoner er enten
omskrevet eller utlatt. For a styrke anonymiteten ytterligere blir samtlige informanter omtalt i
hankjenns form. | analyseprosessen er en temafokusert tilneerming valgt. Foruten at dette var
en analyseteknisk preferanse, har det ogsa ytterligere bidratt til & ivareta deltakernes
anonymitet (Thagaard, 2003).

Ingen av deltakerne har hatt fordeler eller ulemper ved a delta i studien som kan ha pavirket
deres deltakelse. Studien har ikke medfart noen form for fysisk risiko. Det kunne tenkes at
enkelte ville fgle ubehag ved a berette om eventuelle negative erfaringer eller kontroversielle
synspunkter angaende brukermedvirkning, derfor ble det presisert at det var opp til hver

enkelt deltaker hvor mye han eller hun ville dele av opplysninger i intervjuet.

Innsamlet materiale som samtykkeerkleering, demografiske data, lydbandopptak og utskrifter
fra intervju, har vaert oppbevart i lasbart skap bak last kontorder. Lydfiler er slettet etter hvert
som de er nedskrevet. Ingen navn er brukt i de transkriberte intervjuene, disse tekstfilene er

oppbevart pa arbeidsplassens PC med kodet inngang. Alt innsamlet materiale vil bli makulert

sa snart studien er vurdert og godkijent.

3.4.5. Intervjuguide

Til begge intervjuformer ble det utarbeidet veiledende intervjuguider (vedlegg 5 og 6).
Arbeidet med a utvikle guidene foregikk som en destillasjonsprosess over flere maneder, fra a
inneholde et 30-talls relevante sparsmal, til komprimerte versjoner pa ca 10 spegrsmal. Pa
ulike stadier i dette forlgpet har jeg diskutert aktuelle spgrsmal med tre tidligere pasienter,
samt kollegaer. De tre tidligere pasientene (innlagt 2-5 ar tilbake) har i tillegg bidratt med
egne opplevelser og refleksjoner om temaet brukermedvirkning, dette er innspill som jeg,

etter tillatelse, har tatt med i empiridelen.
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Ut fra at jeg gnsket a invitere informantene til & dele tanker og rikholdige erfarings-
beskrivelser, valgte jeg apne sparsmal av typen “Hva tenker du...?” “Hvilke erfaringer har
du...?”. Spgrsmalene ble formulerte ferdig med forslag til nsermere presisering eller
oppfalgingsspersmal, og var tematisert innen for fglgende hovedkategorier: Bruker-
medvirkning, Rehabiliteringsprosessen - planarbeid, Kommunikasjon, samhandling,
pavirkningsmulighet, Pargrendes rolle (informantgruppe 1). Guidene ble bygd opp slik at de
farste sparsmalene pekte i retning av mer generelle aspekter ved temaet, mens de mer

spesifikke kom i midtdelen, og avrundet med forslag til forbedringer til slutt.

| intervjuene forsgkte man a fa til en muntlig sparreform, dette var noe jeg gvde meg pa i
forkant. Fordi jeg gnsket at intervjuene skulle forlgpe som en naturlig samtale, ble ikke
guidene fulgt kronologisk. De har imidlertid veert med pa a kvalitetssikre intervjuene - bade
innholdsmessig - og med tanke pa a beherske en apen sparreform som inviterte til & fortelle,

noe som var viktig pa grunn av min begrensede erfaring med kvalitative forskningsintervju.

3.4.6. Gjennomfg@ring av intervju

Gruppe 1: Data er samlet gjennom retrospektive semistrukturerte dybdeintervju av 5 personer
med erfaring fra innleggelse i en rehabiliteringsavdeling for ervervet hjerneskade. Intervjuene
ble for de fleste gjennomfart 0-3 maneder etter utskrivelse. For en av informantene var det
hele 5 maneder siden han var innlagt, men man vurderte vedkommendes evne til & huske og

reflektere som troverdig, pa tross av relativt stor tidsavstand til temaet.

De individuelle intervjuene er blitt gjennomfart over en tidsperiode pa et halvt ar. Det enkelte
intervju varte fra 1 time til 3 timer. Alle samtykket til at det ble gjort lydopptak. Opptakene
var av god kvalitet, og ble transkribert fa dager etter intervjuene. Umiddelbart etter hvert
intervju noterte jeg tanker og refleksjoner fra intervjuopplevelsen, dette med tanke pa
eventuelt a kunne bruke som supplement i analysen (Thagaard, 2003). Denne refleksive

prosessen har ogsa vaert nyttig med tanke pa a forbedre egne intervjuferdigheter.

Informantene i pasientgruppen valgte selv arena for gjennomfgring av intervju. Det var et
viktig prinsipp at de skulle fgle seg komfortable med omgivelsene med tanke pa det de ville
dele av informasjon. Tre av de individuelle intervjuene har foregatt pa et mgterom pa rehabili-

teringsavdelingen, to hjemme hos aktuelle informanter. Deltakerne kunne velge a ta med
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pargrende i intervjuet, - kun to pargrende har deltatt i hvert sitt intervju; en ektefelle og en

forelder.

Informantene i gruppe 1 var pa intervjutidspunktet i en sarbar fase av rehabiliteringen, i og
med at de nettopp var utskrevet fra institusjon og kommunale tiltak ikke ngdvendigvis var
kommet i gang. Jeg har veert bevisst pa at jeg kunne bli mgtt med forventinger om terapeutisk
ansvar (Malterud, 2003), dette har imidlertid ikke veert noe problem.

Kvale og Brinkmann (2009) presenterer intervjuforskning som et handverk, der intervjuerens
ferdigheter er viktig for kvaliteten pa intervjuet. Nybegynneren svikter ofte med relevante
oppfalingssparsmal, fordi man har sa stort fokus pa intervjuguiden og seg selv som intervjuer.
Jeg har lang erfaring fra terapeutiske intervjuer, som innen min fagtradisjon ogsa legger vekt
pa apne sparsmal, men hvor malsettingen er en annen. Hvordan et intervju forlgper avhenger
av mange faktorer, - bade min og informantens dagsform, dynamikk mellom intervjuer og
informant, forhold ved omgivelsene osv. Uansett hvor mye man forbereder seg vil man ikke
kunne forutse alt, kunnskapen skapes i det dynamiske rommet som oppstar der og da. Et par
av intervjusettingene ble preget av forstyrrelser i omgivelsene, men alle intervjuene har tilfart

informasjon til studien.

Gruppe 2: Man har tilstrebet at alle faggrupper i det tverrfaglige team pa rehabiliterings-
avdelingen skulle vare representert, samt oppna stgrst mulig variasjonsbredde med hensyn til
kjenn, alder og faglig erfaringsbakgrunn. Av praktiske arsaker ble informasjon samlet
gjennom to fokusgruppeintervju, med 5 personer i hver gruppe. Intervjuene ble gjennomfart i
henhold til beskrivelser i metodelitteraturen (Krueger & Casey, 2000). Jeg hadde ansvar for &
lede intervjuene, mens en ansatt fra et Laerings- og mestringssenter i klinikken assisterte ved a
ta notater, kvalitetssikre at relevante sparsmal ble stilt, og at alle deltakere fikk komme til

orde.

Fokusintervjuene foregikk pd mgterom pa rehabiliteringsavdelingen, og ble avviklet i lgpet av
en maneds tid hgsten 2010. Hver gruppesamtale varte vel to timer. Alle deltakere kjente
hverandre og oss moderatorer pa forhand, tonen var avslappet og samtalen flgt uanstrengt.
Flere av de forspurte deltakerne uttrykte usikkerhet med hensyn til a stille opp til intervju,

fordi de ikke falte seg kompetente nok til & snakke om brukermedvirkning. Jeg haper jeg ikke
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har lagt press pa noen om a veere med, men jeg opplevde ikke at dette var vanskelig i selve

intervjusituasjonen.

Rehabiliteringsinstitusjonen har et bredt tverrfaglig sammensatt fagmiljg. Det er imidlertid fa
av hver faggruppe, og med 13-14 ars ansettelsesforhold i klinikken har jeg jobbet sammen
med de fleste. En slik relasjon kan pavirke - bade positivt og negativt - maten intervju
gjennomfares og analyseres, og den kan pavirke de synspunkter informantene deler i
intervjuet (Malterud, 2003). For & minimalisere eventuelle uheldige konsekvenser av
forskerens naerhet til informantene, har jeg tilstrebet a rekruttere fagpersoner som ikke har
jobbet i nzert samarbeid med meg over lengre tid. Pa grunn av at arbeidsplassen er liten kan
det veere vanskelig - kanskje umulig - a ivareta fullstendig anonymitet innad i miljget. Denne

problemstillingen ble uttrykt overfor informantene pa forhand.

3.5. Troverdighet, bekreftbarhet og overforbarhet

3.5.1. Troverdighet

Troverdighet handler om palitelighet i forskningen, - om studien er gjennomfart pa en
tillitvekkende mate (Thagaard, 2003). Det forutsetter at jeg klarer a reflektere over og
formidle alle steg i forskningsprosessen, og det handler om & tydeliggjere mine forsknings-

messige ferdigheter og forforstaelse.

Jeg har underveis i oppgaven forsgkt a beskrive metodiske valg og mulige feilkilder.

Min forforstaelse i forskningsprosessen er beskrevet i avsnitt 3.1. For a kvalitetssikre
informasjonsinnsamlingen har jeg benyttet intervjuguider ved begge intervjuformene.
Meningsinnholdet i intervjuene er sgkt ivaretatt gjennom en mest mulig ngyaktig
transkribering. Underveis i intervjuene har jeg bedt informantene om bekreftelser pa om jeg
har forstatt deres budskap, og jeg har ogsa gitt informantene korte oppsummeringer pa
meningsessens i lgpet av samtalen (Thagaard, 2003). Transkribering av intervjuopptakene
kunne jeg fatt hjelp til, men valgte a gjare det selv fordi det styrker paliteligheten i forbindelse
med tolkning av materialet (Malterud, 2003). I beskrivelsen av det empiriske materialet har
jeg valgt a trekke frem en del sitater, dette for a tydeliggjare informantenes stemme mest
mulig objektivt og skille dem fra mine vurderinger. Sitatene er av anonymiseringshensyn

omskrevet til bokmal og forkortet for lesbarhetens skyld. I en slik prosess er det alltid en fare
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at budskap kan misforstas eller bli forvrengt. Derfor har jeg bevisst forsgkt a bevare menings-

innholdet gjennom & bruke informantenes egne meningsbeerende begrep (Thagaard, 2003).

Jeg har gjennom hele studien stgttet meg pa relevant metodelitteratur om kvalitativ forskning,
samt at regelmessig veiledning av kompetent veileder ogsa har bidratt til & ivareta forsknings-

messig kvalitet.

3.5. 2. Bekreftbarhet

Bekreftbarhet, ogsa kalt validitet, handler om jeg har gjennomfgrt studien pa en mate som er
hensiktsmessig i forhold til formalet, - om det er en logisk forbindelse mellom problem-
stilling, metodevalg og resultat. Repeterbarhet brukes ofte som mal pa palitelighet i
kvantitativ forskning. | kvantitativ forskning vil studier med samme design lettere kunne
gjentas, og derigjennom bekrefte hverandre. | kvalitativ forskning vil aldri forsknings-
situasjonen veere lik, fordi den avhenger av det som skjer i den aktuelle undersgkelsen
(Malterud, 2003). Bekreftharhet i kvalitativ forskning handler derfor om a tydeliggjere
grunnlaget for tolkingen av de data som kommer frem (Thagaard, 2003). Et viktig grunn-
prinsipp ved fortolkning er at den som skal tolke klarlegger for seg selv hvilke forutsetninger
som ligger til grunn for forstaelsen. Denne prosessen med a bevisstgjere og synliggjere sin
egen posisjon kalles refleksivitet og er en viktig del av et tolkningsarbeid (Malterud, 2003).
Forforstaelsen endrer seg hele tiden med tilgang til ny kunnskap, det krever derfor at
forskeren, gjennom hele tolkningsarbeidet, har et bevisst forhold til sin stadig reviderbare

forstaelseshorisont.

Det innebeerer at jeg hele tiden har forsgkt a vere kritisk til mine egne tolkninger. Pa grunn av
min naerhet til informantene og forskningstemaet er det en fare for at jeg i tolkningsprosessen
kan ha oversett budskap. Veileder har her veert til uvurderlig hjelp med tanke pa a lgfte frem
0g se pa det empiriske materialet med “andre briller”. Andre lignende studier kan vare med
pa a understatte de tokninger som er gjort, noe som er intensjonen med drgftingskapitlet
(kapittel 5).
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3.5.3. Overfarbarhet

Overfarbarhet er et viktig premiss ved all forskning; resultatene skal kunne gi mening, vere
av allmenn interesse, utover den enkelte studien. Generaliserbarhet er et begrep som er mye
brukt innen kvantitativ forskning, og som gjer at en lett tenker at dette er noe som er
allmenngyldig i alle sammenhenger (Thagaard, 2003). Denne studien er gjort med
utgangspunkt i et begrenset antall informanter innenfor en enkelt institusjon. En intensjon
med studien har veert & undersgke erfaringer med brukermedvirkning med tanke pa
bevisstgjgring og kvalitetsutvikling i det aktuelle miljget. Men en parallell hensikt har ogsa
veert & fremstille kunnskap om temaet brukermedvirkning som kan ha relevans i tilsvarende

rehabiliteringsmiljger. Om jeg har lyktes med det ma andre svare pd i ettertid.

3.6. Analyseprosessen

Prosessen med a fremstille kunnskap i kvalitativ forskning baserer seg pa fortolkning av de
data man har samlet inn. Denne fortolkningen gir et bilde av hvordan forskeren, sett i lys av
sitt stasted og valgte fortolkningsrammer, oppfatter informantenes budskap (Thagaard, 2003).
Analysen bygger bro mellom innsamlet ramateriale og endelig resultat. En systematisk og
godt dokumentert analyse er det som skiller vitenskaplig forskning fra ”synsing” (Malterud,
2003).

Med en fenomenologisk innfallsvinkel har det veert viktig & fa frem informantenes egne tanker
og opplevelser mest mulig rikholdig. Intervjuene ble tatt opp pa lydband, som har vert av god
kvalitet, og ble transkribert mer eller mindre orddrett. I omdannelsen fra tale til tekst skjer
allerede en viss tolkning av materialet; i transkripsjonen inntar man et metaperspektiv som
gjer at man kan oppdage andre forhold enn det man klarte i intervjuet (Malterud, 2003).
Tanker som dukket opp i forbindelse med transkriberingen ble derfor notert som tilleggs-

informasjon til informantenes stemmer.

For meg har feltarbeidet og analysen delvis forgatt parallelt - ved at de farste intervjuene ble
tematisert for jeg gjennomfarte de siste. Jeg har benyttet en analysemetode som har teoretisk
forankring i fenomenologi, hvor formalet er a trekke frem vesentlige trekk ved det fenomenet
man undersgker sett i forhold til problemstillingen. Malterud (2003) beskriver metoden som
’systematisk tekstkondensering”, hvor analysen er delt opp i fire trinn: Farst danne seg et
helhetsinntrykk av materialet, sa finne meningsbarende enheter, deretter kondensere stoffet
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fra koder til mening, og til slutt sammenfatte i form av beskrivelser/begreper. Malterud
fremhever denne fremgangsmaten som egnet for nybegynneren fordi den er relativt detaljert
beskrevet. Dessuten passer den for tverrgaende analyse hvor en sammenfatter informasjon fra
forskjellige informanter. Dette i motsetning til langsgaende analyse, hvor en falger enkelt-
informanter over tid. En viktig utfordring ved alle analyser som innebarer dekontekstuali-
sering, er a ikke miste oversikt over helheten. Slik jeg forstar Malterud utgjer det fjerde
trinnet i analysen en rekontekstualisering, der en vurderer meningsinnholdet i temaene i
forhold til problemstillingen og det samlede intervjumaterialet. I mitt arbeid henger tredje og
fjerde analysetrinn naert sammen. Jeg utarbeidet farst en tematisk sammenfatning av
informantenes svar, der jeg beskriver mest mulig ngytralt med deres egne ord. Deretter laget
jeg mine egne tolkninger, der jeg trekker frem det jeg anser som viktige funn i studien.

Farste steg i analyseprosessen rettet seg altsa mot a fa oversikt over det transkriberte
materialet fra intervjuene. Jeg leste gjennom alle intervjuene etter tur, forsgkte a ha en dpen
innstilling til hva dette handlet om. Pa bakgrunn av denne gjennomgangen kunne jeg skimte
konturene av noen fellestrekk som gikk igjen. Fra disse radata har jeg, med utgangspunkt i
problemstilling, intervjuspersmal og egen forforstaelse, filtrert ut sitater som jeg mener er
relevante. Min innfallsvinkel til analysen er & ga i dybden péa temaene, finne fellestrekk og
spesielle karaktertrekk, altsd en temasentrert analyse (Thagaard, 2003). Jeg er mindre opptatt
av a ha et analyserede fokus pa hver enkelt informant, som Thagaard presenterer som en

personsentrert tilngerming.

Hvert intervju ble altsa systematisert ut fra meningsinnholdet, hvor essensen ble samlet i to
temamatriser, en hver for henholdsvis gruppe 1 og gruppe 2. Fgrste kategorisering tok
utgangspunkt i intervjuguidene, og kan, slik jeg forstar Kvale og Brinkmann (2009) kalles
begrepsstyrt koding, fordi man forholder seg til forhandsdefinerte kategorier. Etter hvert
utviklet det seg flere andre inndelinger basert pa meningsinnholdet i utsagnene, dette betrakter
jeg som datastyrt koding.

Jeg har forsgkt i starst mulig grad a skrive ned ord, deler av eller hele setninger, slik som
informantene angivelig har uttrykt det, - dette er et viktig prinsipp ved systematisk tekst-
kondensering. Sitatene som benyttes er forkortet noe og gjengitt pa bokmal, dette bade for a
ivareta informantenes anonymitet og samtidig gjere teksten mer lesbar (Thagaard, 2003). Det

er viktig & understreke at alle sitater bare utgjar en indirekte representasjon av virkeligheten,
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som er fortolket og valgt ut pa bakgrunn av mine perspektiver; det faktiske budskap, slik det

ble forstatt og uttrykt i den aktuelle situasjon kan aldri gjengis fullstendig korrekt.

Jeg opplevde sterkt at analyseprosessen foregikk i det litteraturen beskriver som en
“hermenecutiske sirkel” (Gilje & Grimen, 2005). Min forstaelse endret seg etter hvert som
intervjuene ble tematisert og vurdert i lys av relevant litteratur. Jeg har veert mange runder
gjennom materialet for & prgve a se nye sider, og det er ogsa brukt mye tid i veiledningen til

reflektere over det som kom frem.

3.7. Refleksjon rundt metodevalg

Intervju som metode har gitt tilgang pa rikholdige data omkring temaet brukermedvirkning.
For informantene i gruppe 1 (tidligere pasienter) mener jeg det var et fornuftig valg & ga i
dybden med individuelle intervju. Alle har gitt uttrykk for personlige opplevelser som ikke

ville kommet frem i fokusgruppesamtale eller i gjennom spgrreskjema.

Informantene i gruppe 2 (fagpersoner) er gjennom sin jobb vant med & diskutere i grupper.
Tilbakemeldinger fra intervjuet gikk pa at det hadde veert en positiv og faglig nyttig
opplevelse a reflektere i gruppe, og at en slik form godt kan benyttes i det videre arbeidet med
a kvalitetssikre brukermedvikning i den gjeldende institusjonen. Noen av informantene ga i
utgangspunktet uttrykk for en viss skepsis med hensyn til & delta i studien, fordi de falte at de
ikke hadde tilstrekkelig kunnskap om emnet. Dette underbygger at feltobservasjon ikke ville
veert egnet i dette miljget, - bade pa grunn av min nzre relasjon til informantene, - men ogsa i

forhold til et tema som bergrer samhandling i sa stor grad.

Det at jeg som forsker er ansatt i den klinikken hvor informantene er hentet fra, har bade
fordeler og ulemper. Jeg har sett det som en fordel med erfaring fra fagfeltet som er bakgrunn
for studien. Kvale og Brinkmann (2009) hevder at man bgr ha kunnskap om forskningstemaet
for a stille relevante spgrsmal. Pa grunn av min kjennskap til vanlige kognitive utfordringer
som fglger ervervet hjerneskade, kunne jeg tilrettelegge intervjusituasjonene for at
informantene skulle ha optimale betingelser for & formidle seg. Men min kunnskap om
kognitiv svikt kan ogsa tenkes a ha negativ effekt ved at jeg kan overse budskap som jeg

tolker som et uttrykk for manglende innsikt. Ved innhenting av kvalitativt materiale fra
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intervju vil det alltid vaere fare for at forskeren nonverbalt kan komme til & stgtte opp under
innlegg som samsvarer med sin oppfattelse. Det kan ogsa veere at informantene har ikke
gnsker a formidle ufordelaktig informasjon om institusjonen, eller sine tidligere terapeuter, til
en med tilknytning til miljget. Alt dette er faktorer som jeg har forsgkt & ha et bevisst og
reflektert forhold til.

Begge informantgrupper er variert sammensatt med hensyn til kjgnn, alder og erfarings-
bakgrunn. | kvalitative studier vil det & dykke i dybden pa tema veere av stgrre betydning enn
a kunne vise til funn fra en stgrre gruppe. Formalet i denne studien har veert & beskrive noen
erfaringer med brukermedvirkning, i sd mate vil jeg si at antallet informanter har veert
tilstrekkelig. Det er tenkelig at seleksjonen kan hatt en slagside ved at fagpersonene valgte ut
informanter som de visste var forngyd med oppholdet. Sett i ettertid, ut fra de opplysningene
som har kommet frem i intervjuene, mener jeg at sa ikke har skjedd. Man kunne hentet
informanter fra flere rehabiliteringsavdelinger for ervervet hjerneskade, men det ville over-
skredet studiens gkonomiske rammer. Studien er begrenset av at den utfares av en person
innen en begrenset tidsramme, man har derfor hatt et pragmatisk forhold til utvalget, bade
med hensyn til tilgjengelighet og antall. Det anses likevel a vere stort nok til a vise en viss
bredde i erfaringer. Temaet er i seg selv utemmelig, i og med at den enkeltes erfaring vil veere
unik. Faglitteraturen pa omradet (Kvale & Brinkmann, 2009) argumenterer for et metnings-
punkt eller fallende utbytte etter et visst antall intervjuer, - til en viss grad vil jeg si at det er

tilfellet innen blant det utvalget som har veert tilradighet.

Ervervet hjerneskade pavirker hele familien, og pargrende er ofte en ressurs gjennom hele
rehabiliteringsforlgpet. Siden mange pasienter rammes av kognitiv svikt som gjar det
vanskelig a rekapitulere hendelser, kunne man tenke seg at pargrendes bistand ville vaere av
betydning i intervjuene. To pargrende har deltatt i hvert sitt intervju. Det har vert nyttig, men
ikke essensielt ngdvendig for at informantene skulle bidra med sine refleksjoner. Jeg har veert
oppmerksom pa faren for at pargrende skulle overta hovedinformantenes rolle eller legge svar
i munnen pa dem, dette har imidlertid ikke vert noe problem. Begge informanter har vert
reflekterte og flinke til & formidle seg. | ett annet intervju hadde informanten noen vansker
med & huske fra tidlig fase, her ville det at det trolig vert en fordel med parerende tilstede,
noe man farst sa i ettertid. Generelt ville informasjon fra pargrende veert verdifullt i en slik

studie. Man kunne tenkt seg pargrende som en egen informantgruppe, der data ble samlet
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gjennom for eksempel fokusgruppeintervju, individuelle intervju eller via spgrreskjema. En
starre bredde i informantutvalget ville imidlertid falt utenfor denne studiens tidsmessige og

gkonomiske begrensninger.

Det at samme person har gjennomfgrt bade intervju og transkribering er med pa a
kvalitetssikre innhentet materiale (Malterud, 2003). Det gir ogsa mange fordeler i forbindelse
med tolkning, i og med at man har god oversikt stoffet. Ideelt sett burde data likevel veert
gjennomgatt av en uavhengig forsker, som muligens kunne lgftet frem andre fasetter ved
materialet. Til en viss grad har man forsgkt a ivareta slike forhold: Veileder har gjennom
tilgang til radata hjulpet meg a lgfte fram ulike perspektiver, og kollegaer har bistatt med a se
pa deler av materialet.

Mitt ansettelsesforhold i den klinikken som yter gkonomisk bistand til studien kan teoretisk
sett ha fart til psykologisk press pa meg om a fremkalle data som gir et mest mulig fordelaktig
bilde av avdelingen. Arbeidsgivers interesse i studien har fgrst og fremst handlet om kvalitets-
sikring av arbeidet med & implementere brukermedvirkning internt. En masterstudie blir
imidlertid offentliggjort eksternt og vil fornapentligvis ha publikumsinteresse utover den
aktuelle avdelingen. Jeg har ikke fglt noe press fra avdelingsledelsen om & forsvare
avdelingens politikk og engasjement i forhold til brukermedvirkning. Likevel har jeg kjent pa
at jeg ikke gnsker a presentere avdelingen altfor negativt i den skriftlige fremstillingen. Det
handler om egen stolthet pa avdelingens vegne, samt & ivareta en god samarbeidsrelasjon til

mine kollegaer.
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Kapittel 4. Presentasjon av funn

4.1. Innledning

| dette avsnittet vil jeg legge frem ulike betraktninger og erfaringer som mine informanter har
om brukermedvirkning. Jeg har mgtt sa mange reflekterte og engasjerte mennesker gjennom
informasjonsinnsamlingen, og jeg gnsker a synliggjare deres stemme, - mye av det empiriske
materialet presenteres derfor gjennom sitater. For a gjere stoffet mest mulig lesbart og ivareta
informantenes anonymitet, er sitatene skrevet i bokmal og forkortet uten at meningsinnholdet
er endret (Malterud, 2003; Thagaard, 2003). Studiens problemstilling danner utgangspunkt for
hva jeg har valgt a trekke frem: Hvordan erfarer tidligere pasienter at de fikk anledning til &
medvirke i rehabiliteringsopplegget mens de var innlagt for rehabilitering etter ervervet
hjerneskade, og hvilke erfaringer har fagpersoner med a ivareta brukermedvirkning for disse

pasientene?

Jeg har kategorisert funnene ut fra fellestrekk i materialet som peker tilbake pa problem-
stillingen. Den overordnede inndelingen har jeg kalt: Brukermedvirkning i rehabiliterings-
forlgpet og Mate mellom pasient og fagperson. Innenfor hver hovedkategori beskriver jeg
temaer som kom til syne etter hvert som jeg arbeidet med materialet. Den fgrstnevnte
kategorien speiler overskrifter som: Kartlegging, Malsettings- og planarbeid, Mater og
Dokumentasjon. | den siste finner vi fglgende: Kvaliteter ved fagpersoner, Kvaliteter ved
pasienter, Samhandling, Kommunikasjon, Informasjon, Hjelp og ansvar, Pavirke egen

hverdag, Privatliv, Hvem bestemmer og Hvem er brukeren.

Brukermedvirkning i rehabiliteringsforlapet speiler farst og fremst samhandling pa formelle
arenaer gjennom en institusjonsbasert rehabilitering, mens Mgate mellom pasient og fagperson
handler om det som skjer i relasjonen mellom aktarene generelt. Informasjon er et tema som
gar igjen som en rgd trad pa tvers av begge kategoriene. Jeg har tatt det med der det var
naturlig, men samtidig valgt & belyse det som et eget tema, innen kategorien Mgte mellom
pasient og fagperson. Pasienter med ervervet hjerneskade kan ha en kognitiv svikt som skaper

utfordringer med hensyn til & ivareta brukermedvirkning. Slike refleksjoner kommer delvis
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fortlapende, men er i tillegg viet ekstra plass under overskriftene ”Kvaliteter ved pasienter”

og "Hvem bestemmer”, ogsa innenfor hovedkategorien Mate mellom pasient og fagperson.

4.2. Brukermedvirkning i rehabiliteringsforlgpet

Et sykehussystem er preget av rutiner, noe som er ngdvendig for at informasjon og
arbeidsoppgaver mellom mange aktarer skal flyte greit. Stang (2001) poengterer at
avdelingsstrukturer som er preget av tilfeldig og personlig informasjonsformidling vil kunne
forsterke pasienters opplevelse av makteslgshet og mangel pa kontroll over situasjonen.

Standardisering ma likevel ikke ga pa bekostning av individuelle behov.

Et rehabiliteringsforlgp falger gjerne en fast struktur, med en innledende kartleggingsfase,
hvorpa det utarbeides mal og planer for rehabiliteringsoppholdet, og gjennomfares tiltak, som
dokumenteres og evalueres fortlgpende (Conradi & Rand-Hendriksen, 2004). | forbindelse
med dette arbeidet er det en del formelle mgtepunkter. Jeg vil i kommende avsnitt gjengi noen

refleksjoner rundt slike prosesser.

4.2.1. Kartlegging

Kartlegging av funksjon inngar vanligvis som en del av den farste fasen i et rehabiliterings-
forlgp. Fagpersonene har ansvar for & initiere riktig tiltak, og pasientene forventer at
fagpersonene skal finne ut hva som feiler dem, informasjon betraktes som en viktig forut-
setning for brukermedvirkning. Noen ganger kan man oppleve at pasienter motsetter seg eller
er reserverte til & bli testet. Risikoen for a fa avdekket hva man ikke mestrer kan virke
truende. Erfaringsmessig forholder de fleste seg greit til de motoriske vanskene, som er
synlige for alle. Kognitive utfall og problemer med daglige gjeremal er ofte verre a fa pavist.
Det kan vare grunn til & sperre om fagpersoner er tilstrekkelig sensitive til hva en

kartleggingssituasjon inneberer for den det gjelder.

En av informantene fra gruppe 1 (tidligere pasienter) forteller om situasjoner som han
opplevde som ydmykende, men som han hadde vansker med a verge seg mot: ”...ndr jeg
madtte sitte og se i sanne pekeboker... og pa et eller annet tidspunkt gikk det utover stolthelten
min”. Noen tester var sa banale at selv om han svarte riktig, falte han seg krenket i

situasjonen. Vedkommende argumenterer for at fagfolk ma utvise refleksivitet i forhold til
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rammene rundt testsituasjoner. Han refererer til en episode der han plutselig matte svare pa et

sparreskjema, uten at han fikk forberedt seg:

”... en sykepleier som tilfeldigvis har tid akkurat da... Men da ligger pasienten
tilfeldigvis i senga si i bare underbuksa - ligger og leser i ei bok - og er ikke helt
vaken, ligger og dupper rett og slett. Hva slags test er det? Man bgr faktisk sikre seg
at testvilkarene i hvert fall er sa gode som en kan fa dem. Hvis pasienten er redd eller

krenket... da ma testen gjeres pa ny! ” (tidligere pasient).

Da flere av spgrreskjemaene stadig kom pa nytt, fikk han fglelsen av at undersgkelsene ikke
virket koordinerte, - bade mellom yrkesgruppene og innen samme yrkesgruppe. Vedkom-
mende mener det er essensielt at fagpersoner informerer om hensikten med disse skjemaene.
Likedan at pasienten far beskjed i god tid, slik at han er forberedt. En annen argumenterer for

at det ber veere utviklet en trygg relasjon mellom terapeut og pasient far man starter testing.

En person gir uttrykk for at han gjerne hadde sett muligheten for a reservere seg mot en del
testing, men reflekterer samtidig over at det sannsynligvis ikke ville talt til hans fordel:
”....ndr det gjelder medvirkning... da er det slik at man pavirker ting... Jeg hadde nok hatt
behov for & stoppe noe av denne testinga, uten a lgpe en rettslig risiko... ” (tidligere pasient).
Fagpersoner kan ikke tvangsteste pasienter, men noen ganger vil det & motsette seg faktisk
kunne fa konsekvenser: “Det er jo noen som absolutt ikke vil bli testet da, og da kan man jo
ikke gjere det. Og for noen vil det kanskje fa noen konsekvenser i forhold til ... ”Hvis du ikke
gjer denne vurderingen, sa kan du heller ikke fa tilbake fgrerkortet ditt/” ... for eksempel ”

(fagperson).

Fagfolkene reflekter ogsa over at testing kan veere vanskelige for mange: “Hvis de er
godtfungerende, sa blir det for lett, sa feler de seg degraderte... Sd har du de som har sd
store problemer at de nesten ikke far til noen ting - som blir nedbrutt for at de skarer... . De
mener det er viktig a forklare hvorfor testing er hensiktsmessig for & kunne yte riktig hjelp, og

ikke minst vise at testene kan vere nyttige hjelpemidler med tanke pa a male fremgang.

Subjektivitet versus objektivitet i forbindelse med kartlegging er et tema som bade

fagpersoner og tidligere pasienter er opptatt av. En fagperson uttrykker det slik:

“Opplever litt sann at ... hvis det er diskrepans mellom det en nevropsykologisk

utredning viser og det folk selv opplever, sa er det testene som korrigerer pasienten,
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ikke omvendt. Og jeg sier jo ikke at det er feil... men om vi kunne gjort det pa en

annen mate vet jeg ikke. ” (fagperson).

Den tradisjonelle ekspertmodellen (Andreassen, 2005) inneberer at fagfolkene gjennom ulike
kartleggingsinstrumenter maler, tolker og klassifiserer pasientens problem som utgangspunkt
for en faglig intervensjon. I sykehusverdenen, sa ogsa innen rehabilitering, stilles krav til &
bruke evidensbaserte kartleggingsredskaper som skal gi mest mulig “objektiv”’ informasjon
om pasienten. Det er farst og fremst fagfolkene som definerer problemet i den tidlige fasen,
fortolkningen kan skje med eller uten dialog med pasienten. Hvis det oppstar divergens
mellom fagfolkenes og pasientens forstaelse av funksjonssvikten vil det veere fagfolkenes syn
som gjelder, uenighet blir ofte tolket som at pasienten mangler innsikt. Pasientens opplevelser
og synspunkter vektlegges i mindre grad enn sakalte objektive fakta. Det kan vare grunn til &
diskutere om hensynet til brukermedvirkning noen ganger ofres fremfor krav til dokumen-
tasjon og vitenskapelighet (Serheim, 2008). Kjeken, Kvien og Dagfinrud (2007) argumenterer
for at dokumentasjon av rehabiliteringseffekt forutsetter bruk av kartleggingsmetoder som

ivaretar brukerens mal og behov, hvor brukeren er en aktiv part i evalueringen.
En informant i pasientgruppen har gjort seg falgende tanker:

”... nar det gjaldt mitt funksjonsniva... sa kom jeg inn i en situasjon der jeg tenkte som
sa at bade jeg og fagfolkene er part i saken. Hvis du spgr en snekker, sa svarer han
hammer og spiker, uansett hva problemet er. Sa fagfolkene er part i saken. Jeg er ogsa

part i saken, for jeg vil skjgnnmale situasjonen. ”

Informanten beretter at fagpersoners observasjoner av vanskene hans ble journalfert som
mulige tegn pa hjerneskade. Imidlertid var dette forhold han strevde med ogsa far skaden,
men som aldri ble sjekket ut: “Faktum er at sann var jeg fer ogsa... - Jeg har aldri veert lett &
instruere motorisk... Sann at det kan umulig ha noe med hjerneskade a gjare. Men det hjalp

ikke a si det, for er man snekker sa sier man hammer og spiker ... “(tidligere pasient).

En person opplevde det som krenkende a lese i epikrisen at adferden hans var blitt observert
og registrert uten at han visste om det. Han forstar at det selvfglgelig er nadvendig for helse-
personellet & observere, men mener at det burde blitt gitt tydeligere informasjon - bade far og
underveis. Vedkommende gir uttrykk for observasjoner som registreres er og blir en subjektiv
fortolkning, som det kan vere krenkende for pasienten a lese om. En annen informant i

pasientgruppen forteller ogsa at han falte seg overvaket, serlig var det tydelig i forbindelse
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med at ting skulle rapporteres daglig: “Jeg var ikke redd for det jeg gjorde, men jeg visste jo
at det jeg gjorde ble overvaket og satt pa papir, kan du si... ” Han beretter at akkurat det var

godt a slippe nar han kom hjem til seg selv.

4.2.2. Malsettings- og planarbeid

Rehabilitering karakteriseres som en malrettet, planlagt prosess (St.meld. nr. 21 (1998-99)). |
avdelingen hvor denne studien har foregatt er det vanlig at hver pasient far oppnevnt en
koordinator, gjerne fra den yrkesgruppen som er sentral i forhold til pasientens problematikk.
Koordinator har ansvar for & snakke med pasient og pargrende om hvilke gnsker de har for
rehabiliteringsoppholdet, hva som skal vaere deres overordnete mal. De ulike fagpersonene
utarbeider sammen med pasienten delmal for problemstillinger som er relevante for sin
yrkesgruppe. Malene blir beskrevet i elektronisk pasientjournal, kategorisert etter ICF-
begreper. Dette arbeidet er utfordrende pa mange mater, - noe informanter fra begge grupper
beretter om. Fagpersonene reflekterer over at verktgyene man benytter kan virke fremmed-

gjerende for pasienten, og at tidspress pavirker prosessen negativt:

"Pa sporsmadl om hva slags mal som er viktig for deg, - hva slags tiltak skal vi
igangsette for & oppna det... sa tror jeg det er veldig fremmed for mange. Jeg tenker at
det er jo veldig vare rammer, vart verktoy... Har man jobbet i helsevesenet, eller
andre plasser hvor man tenker veldig mélrettet MAL-TILTAK, s& har man kanskje litt
kjennskap til det. Men for mange er det helt ukjent mate d ... tenke pad. Sd de trenger
tid til & forstd den méaten & jobbe pa. Og s& ma man jo bli kjent med sin skade, sin
funksjonsnedsettelse og bearbeide det som har skjedd. Sann at det er jo ikke sa enkelt
og det tar tid... Sa jeg tror nok det er derfor vi noen ganger oppdager nar det har gatt
en stund at "Oi, her er det ikke noe hovedmal'” Da har vi syndet litt, for det er jo

liksom farste bud... ” (fagperson).

Flere fagpersoner argumenter for at pasienten bgr fa bedre tid til & venne seg til den nye
situasjonen far man begynner a snakke om mal. Likedan at partene rekker a bli kjent med

hverandre, slik at man kan fa til en dialog. Noen foreslar at man i samtale med pasienten bar

®\cF begrepene kroppsfunksjoner/-strukturer, aktivitet og deltakelse, miljgfaktorer, personlige faktorer.
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benytte andre begreper enn mal, for eksempel “Hva er det du har behov for ¢ oppnd mens du
er her?”. | fglge rutinene skal det opprettes mal tidlig, men erfaring tilsier at dette egentlig er
vanskelig. ”Det forventes at man setter opp mal fer farste... (mate). Malene blir satt nesten

uavhengig av pasienten, nar dette mgtet er tidlig da... ”” (fagperson).
En informant i pasientgruppen beskriver sine erfaringer med malsettingsprosessen slik:

”...for hvilke mal har du? Ah, den syns jeg var strevsom i starten, for jeg visste ikke
hva som egentlig var forventet. Hva skulle jeg si... d definere mdl nar du ha veert en
uke eller fjorten dager, og nettopp fatt vite at du har en hjerneblgdning og er
funksjonshemmet og... - den er tgff & ta innover seg altsa... 4 forsta hvor lang tid det

tar og hva du er stand til & gjere. Og sa skal du sett deg opp mal da!”’

En annen informant, blant tidligere pasienter, forteller at for ham var det forlgsende at en
fagperson allerede pa akuttsykehuset ga et overordnet perspektiv pa at rehabiliteringen ville ta
tid. Han gir uttrykk for at det var hardt a fa den tilbakemeldingen, men at det hjalp ham til &
sette seg realistiske mal. Likevel tolker jeg ham slik at det var viktig a beholde hapet om a bli
frisk:

"Pa forste motet ble vi spurt hvilket mal vi hadde og det svarte vi pa, og det var med
hver gang (pa planen). Malet til & begynne med var jo & komme tilbake i jobb. Og jeg
forbannet meg pa at jeg skulle bli frisk. Og det sto der hele tiden. Og de andre sma
delmalene var jeg bevisst pa at matte veere realistiske mal. Og selv om det virket
banalt, sa var det veldig viktig for meg & dusje alene. Bare dette med a klare seg sjol
pa toalettet — det var farste malet. Og sa forsket jeg pa hvordan jeg skulle klare a fa
pa meg sokker — hvordan jeg skulle greie a kle pa meg selv. Og slik prgvde vi oss
fram... og lagde sma delmal. Og vi nadde delmalene stort sett hver tredje uke, og det

sto pd planen...” (tidligere pasient).

Stang (2001) reflekterer over at pasient og helsepersonell ofte har forskjellig stasted nar det
gjelder tidsperspektiv; mens pasienten ofte er opptatt av her-og-na-situasjonen, tenker
fagpersoner lenger fremover. | tidlig fase av rehabiliteringsforlgpet innser ikke pasienten
ngdvendigvis hvilke konsekvenser skaden vil ha for eget liv, referanserammen er hans
tidligere ’jeg”. Fagpersonene har sett mange tilsvarende forlep og besitter en kunnskap om
veien videre som pasienten ikke har. Fagpersoner jeg intervjuet gir uttrykk for at det er

vanskelig nar pasienten kommer med malsettinger som ikke passer inn i deres tanker, men at
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det er viktig at pasienten har eierforhold til malene, - at man ma i sterre grad ma lytte til og

respektere pasientens gnsker:

"Det er en lang l@ringsprosess dette med mal og tiltak, - det & klare & sette seg mal
som er overkommelige. Til & begynne med sa har de mal som ikke er realistiske i det
hele tatt, men jeg syns de skal fa lov til & ha det, for det gir motivasjon. S& ma vi veere
flinkere til & veilede, slik at de klarer & sette seg mal som er oppnaelige, - som kan

males daglig, ukentlig, manedlig. Det er en kjempeutfordring.” (fagperson).

Det varierer i hvilken grad tidligere pasienter opplever & ha vart deltakende i mal- og
planarbeid. En beretter om mal som han fikk kjennskap til farst etter at det var nadd. Andre
forteller at mal ble diskutert i timer med de enkelte terapeutene, men at evaluering foregikk pa
fellesmatet. | tillegg til overordnete mal for rehabiliteringsforlgpet, fremhever noen ogsa
betydningen av at det ble satt klare rammer for hver enkelt treningstime; at terapeuten
forklarte hva som skulle skje og hvorfor: ”Det er greit a vite hva vi skal gjore og hva vi skal
klare a fa til... ” (tidligere pasient). Flere av informantene i pasientgruppen understreker at det

var viktig & kunne veere med og bestemme hvilke faggrupper de trengte hjelp i fra.

Rehabiliteringsplanen fylles ut av fagpersonene, med koordinator som overordnet ansvarlig. |
de interne retningslinjene for koordinator star det at pasienten skal gjgres kjent med rehabili-
teringsplanen, men ikke at han skal vere deltakende i utformingen. Ingen av informantene i
pasientgruppen var involvert i utarbeidelse av tiltaksplanen, den ble kun referert pa mgtene,
noe som jeg far inntrykk av at de opplevde som greit. En forteller om en positiv opplevelse
med & lage individuell plan® mot slutten av oppholdet: VVedkommende folte seg veldig
deltakende, selv om det var fagpersonen som fgrte den i pennen. Arbeidet foregikk pa den
maten at han fikk lese i gjennom og komme med eventuelle kommentarer. En pargrende gir

uttrykk for at de var forespeilet a fa utskrift av mal og plan, men at dette matte ettersparres.

Fagpersonene er varierende forngyde med rehabiliteringsplanen. Flere er kritiske til maten
den er utformet: “Det var det farste jeg reagerte pa nar jeg startet her — den rehabplanen —
hvem var det sin? - Er det var eller er det pasienten sin? Blant annet sa reagerte jeg pa maten

den var skrevet pa... " (fagperson). Fagpersonene gir uttrykk for at den fungerer mest som

% Individuell plan er lovfestet som en rettighet for personer som pa grunn av sammensatte vansker har behov
for langvarige og koordinerte tjenester (Helse- og omsorgsdepartementet, 2004).
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deres verktgy. Noen syns planen er nyttig for a skaffe seg en rask oversikt over pasientens
problemer og planlagte vei videre - andre syns ikke det, men opplever den mer som noe som
pliktmessig ma fylles ut. Av og til gir ikke planen et fullstendig bilde av pasientens vansker
heller, - det kan veere informasjon rundt gkonomi eller andre sensitive forhold som pasienten
ikke gnsker skal spres. Enkelte fagpersoner mener at den fremstar som rotete og egentlig ikke
egnet til & skrive ut til pasienten, flere er usikker pa om planen oppleves som nyttig for den
som er innlagt for rehabilitering: “Kanskje har vi gatt oss fast i ting i den malen. Kanskje bgr
vi bruke litt tid pa & ga gjennom denne rehabiliteringsplanen, slik at den blir mer personlig

for den det gjelder.” (fagperson).

Utfordringer med & inkludere pasienten i utformingen av rehabiliteringsplanen skyldes delvis
mangel pa tid. Likevel mener flere at det handler om & veere bevisst de mulighetene det

innebaerer, samt prioritering av tid.

“En ma ta seg i a tenke litt annerledes for & ta dem med. Det er viktig & ta dem med,
og det er ikke tiden det kommer an pa; det trenger ikke ta sa lang tid & ga gjennom det
med mal og tiltak. For de gangene de har sittet ved siden av meg og sett pa planen og
vi har snakket, s blir det en helt annen opplevelse. Men det er jo for de som er
kognitivt ganske bra, - som far det med seg, som er med og diskuterer, - det er helt

essensielt. ” (fagperson).

Normann og kollegaer (2008) argumenterer i sin bok om rehabilitering at det & omdisponere
tiden man har til radighet som regel gir gevinst i lengden: “’Det ¢ bruke tid til & Iytte til bruker
kan ogsa vise seg a veere tidsbesparende ved at man unngar misforstaelser, og ved at

tienestene blir mer treffsikre.” (5.120).

Fagpersonen reflekterer over at det ma vare en trygghet for pasientene a vite at det eksisterer
en plan. Men det kan veere grunn til a stille sparsmal ved om planen, slik den fungerer i dag,
er et hensiktsmessig verktgy i samarbeidet mellom fagpersoner og pasienter. ”Pasienten
oppfatter det som et arbeidsverktgy for oss og vi oppfatter det som vi har plikt til kanskje & se
i den” (fagperson). Lignende erfaringer fant Levack og medarbeidere i sin studie (2006a).
Kanskje bar man starte med a definere hensikten med planen: Er formalet a ivareta bruker-
medvirkning, speile pasientens hap og motivasjon, - eller skal planen brukes som verktgy for
a strukturere teamarbeidet eller male effekt av tiltak? Hvem sitt dokument skal det veere, og

hvordan ber planarbeidet i sa fall forega?
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4.2.3. Mgter

Hver tredje uke treffes tverrfaglig team, pasient og pargrende til samarbeidsmgte. Vanligvis er
alle fagpersoner som har med pasienten & gjere til stede. Det kan vere sykepleier, lege, fysio-
terapeut, ergoterapeut, psykolog, logoped, sosionom og miljgterapeut, altsa noen ganger hele
atte fagpersoner. Pasienten velger selv om han vil ta med seg noen av sine nermeste til metet,
det kan veere ektefelle/samboer, barn eller foreldre. Hvis pasienten er sterkt redusert pa grunn

av skaden, vil nermeste pargrende representere pa vegne av ham.

| det farste motet legger fagpersonene frem resultater fra undersgkelser og observasjoner som
er gjort innledningsvis, samt antyder gjerne noe om prognose og lengde pa rehabiliterings-
oppholdet. Pasientens koordinator skal fgr mgtet ha snakket med pasient og pararende om
deres forventinger til oppholdet, og oppfordret dem til & komme med overordnet mal for
rehabiliteringen, samt gnsker for veien videre. Pa senere mgater evaluerer man fremgang i
forhold til oppsatte mal og diskuterer forlgpet fremover. Hvis det blir behov for kommunale
tjenester etter utskriving, vil ogsa representanter derfra delta pa noen av mgtene. Mgtets
struktur er som falger: Det tverrfaglige teamet mgates farst et kvarter for & samkjgre seg, sa
kommer pasient og pargrende inn og deltar i et fellesmgate pa en halv time. Tilslutt har
fagteamet en oppsummeringsdel p& fem minutter’®. Det betyr at pasient og pararende béde

kommer inn og forlater et etablert mateforum.

Inntil like far oppstart av denne studien ble tverrfaglig mate avholdt annenhver uke, med kun
fagteam, ikke pasienten til stede. Mgter med pasient og pargrende, samt samarbeidende
instanser ble arrangert separat etter behov, kanskje 1-3 ganger i lgpet av oppholdet. I februar
2010 endret man mgtestrukturen, slik at pasient og eventuelle pargrende skulle kunne delta pa
alle mgtene. Begrunnelsen for dette var farst og fremst for & ivareta brukermedvirkning i
stgrre grad. Mange fagpersoner var i utgangspunktet skeptiske til a inkludere pasienten i
mgtet. For det farste ville det tverrfaglige teamet miste en formell mgteplass til a reflektere
fritt rundt diagnostikk og prognose. Videre sa man for seg vansker med 4 ivareta pasienter
med kognitiv svikt i en slik setting, med mange personer og mye informasjon. Etter a ha

prgvd modellen i 8-9 maneder er synspunktene mye mer nyanserte. Jeg vil na forsgke a

10 Oppsummeringsdelen er na fiernet fra mgtestrukturen, men var gjeldende pa den tid informantene ble
intervjuet.
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fortelle litt om disse erfaringene, bade hva fagpersoner og pasienter og pargrende sier. Temaet

vies relativt mye plass i oppgaven, i og med at dette er et nytt tiltak man gnsker a evaluere.
Fagpersonenes erfaringer med mater

Flere fagpersoner gir klart uttrykk for at de - hvis de var i en tilsvarende situasjon som
pasientene - ville likt & vare tilstede i de fora der beslutninger tas: ”Sann som vi na endelig
har begynt med... & invitere til & vaere med pa... disse tverrfaglige matene, ikke bare sitte pent
pa rommet og vente til det kommer noen - hvis jeg er heldig - etter mgtet og informerer meg.
Men at jeg far veere der, og at det er et klima for at jeg faktisk skal bli hgrt og... ja, informa-
sjon i forhold til det med medikamentendringer og diskusjoner om ting”. En annen informant
gir uttrykk for at han ville mislikt a veere et kasus som andre skulle diskutere, uten at han selv

var til stede pa matet.

De fleste fagpersonene syns at tverrfaglige mater med pasienten til stede har gatt bedre enn
forventet. "Det er selvfolgelig et riktigere mote nar de er der, men jeg syns det blir et annet
mate. Det er et sant dilemma”. Den nye mgtestrukturen gir tverrfaglig team lite tid til
diskutere seg imellom omkring pasientens skade og samkjere seg pa hva man sier til pasient
og pargrende. Na foregar dette i starre grad uformelt i forbifarten:  ...sdnn putring pa
vaktrommet eller bak en kontordgr. Vi burde fatt innfgrt arbeidsmeater. Jeg savner tverr-
faglige mater uten pasienten”. Alle fagpersoner har anledning til & innkalle til arbeidsmater i
teamet, men dette skjer i praksis sjelden. Flere er inne pa at man kunne brukt mer tid pa a ga
gjennom rehabiliteringsplanen med pasient og pargrende, - bade i forkant og etterkant av
mgter. Tid til forberedelse er essensielt. Det er vanskelig & fa tid til & g4 gjennom bade

rehabiliteringsplanen og diskutere praktiske utfordringer vedrgrende fremtiden pa teammagtet.

Praksis med at teamet mgtes et kvarter far pasient og pargrende ankommer mgterommet, gir
ingen optimal start pa mgtet: “Det ene jeg ikke liker med maten mgtene er pa na er at man
apenbart kommer til et mgte der man allerede har sittet og pratet om en. Jeg ville syns det var
ekkelt @ komme inn der ”. Dette stattes av flere: "Jeg har veert borti pasienter som har snudd i
gangen her - som har blitt skremt, og det skjonner jeg”. Et lasningsforslag som legges frem i
et av fokusgruppeintervjuene er at teamet farst kan mgtes et annet sted, for s & ga sammen

med pasient og pargrende til mgterommet.

Et stort mateforum gir ikke ideelle muligheter for kommunikasjon. Mange pasienter og

pargrende trives ikke med a snakke i slike settinger, uansett skade eller ikke. En informant har
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opplevd at pasient og pargrende har blitt overkjert i teammgtet. Vedkommende mener at de
ville oppleve seg friere til & sparre, komme med egne kommentarer og gnsker, hvis de fikk

anledning til & g& gjennom rehabiliteringsplanen i et mindre forum™*:

”| utgangspunktet sa er matene veldig store — det er folk som har en kognitiv svikt, og
det & skulle si meninga si i et slikt mgte tror jeg kan veere ganske vanskelig. Sann at
jeg tror at det blir litt sann skinnbrukermedvirkning egentlig. Jeg tror at brukermed-
virkning kan ivaretas pa bedre mater, i hvert fall i forhold til den pasientgruppen som
vi har. Det er selvfglgelig ikke noe i veien for at folk kan delta pa mater hvis de gnsker
det, men noen ganger kan det bli litt etisk betenkelig det som skjer. - For hvor mye far
de egentlig med seg av det som foregdr i motene...? Vi vet jo det at jo flere som prater,
desto fortere ting foregar, jo mindre er det som synker inn. Altsa er det brukermed-
virkning a ta beslutninger i et forum der pasienten egentlig ikke “er med”?”’

Alle er enige om at det & ha pasienten med i mgtet krever tilrettelegging, men det kan vare
divergens i teamet angaende om det er hensiktsmessig at vedkommende skal vere til stede
eller ikke: "Jeg syns det er skummelt d si: "Hva far han med seg?” ...Jeg tror det er viktig for
pasienten - uansett kognitiv evne - & veere med, safremt man ikke finner ut at det er noe som er
skadelig for ham.”” Flere gir uttrykk for at man ofte “glemmer” & diskutere om “den dérlige
pasienten” bar vaere med eller ikke, - at avgjgrelser om tilstedeveaerelse og tilrettelegging ofte
skjer tilfeldig, eller i siste gyeblikk. En informant er inne pa at det faktisk kan vare vanskelig
a stille spgrsmal ved pasientens deltakelse — at man nzrmest ma ha gode begrunnelser for &

antyde at pasienten ikke ber veere med:

”Jeg kjenner en sann ugrei felelse bare i forhold til det & nevne at han kanskije ikke
skal vaere med... Det er litt sann touchy, for da legger jeg jo et eller annet i det at jeg
tror at vedkommende ikke kommer til & fa sa mye utav det, og sa legger jeg ogsa i det
at jeg tror at det vil pavirke mgtet negativt, i den forstand at det hele tiden blir en
hensyntagen til en som jeg har en formening om kanskje ikke har sa mye utbytte av
det. Og sa en redsel for at: “Har du nok oversikt, - er det du som skal bestemme

det! ””

! pasientens koordinator har som oppgave a ga gjennom rehabiliteringsplan med pasient og pargrende bade

fgr og etter mgter.
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I mange tilfeller overlater fagpersonene til parerende & avgjere om pasienten er frisk nok” til
a delta i matet. ”"Ndr jeg vet at de ikke er i stand til & svare riktig selv, og ikke vil ha noe
utbytte av det matet, - ikke vil huske noe senere, ...sa er det nesten et overtramp a la dem bli

med. Og da pleier jeg & sperre pargrende hva de syns.”

| utgangspunktet er det frivillig for pasient og pargrende a delta pa mgtene, men flere fag-

personer gir uttrykk for at frivilligheten egentlig ikke er reell:

”...Enkelte faler seg litt presset til & veere med pa disse mgtene. Pargrende som har
veert i krise og som har grudd seg veldig, men som har fglt det som en forventing om at
dette er noe man skal vaere med pa, men som har fglt at dette blir litt for overveldende
i den fasen man er i. Sann at jeg tenker: Er det brukermedvirkning a presse folk inn i

et mate de egentlig ikke gnsker seg inn i, fordi det er en forventing? ”

Andre er forngyd med den nye mgtestrukturen; det er effektivt, de mener personalet opptrer
hyggelig og respektfullt, og man har ikke opplevd at pasienten har veert usikker, lei seg eller
er blitt overkjort. Men det understrekes at det er viktig at man har en plan for hva man sier i
en slik setting, og at antallet mgtedeltakere bgr differensieres i forhold til pasientens kognitive

funksjon:

”Hvis man har tenkt a snakke om noe som er brutalt, hardt, sa ma det ikke komme som
en overraskelse pd mgtet. Da ma man alltid snakke med pasient og pargrende pa
forhand, slik at informasjonen ikke er ny og at de er forberedt pa at det kommer til &
bli et tema pa matet. Det er kanskje szrlig nar man planlegger ting som gjer at de

skjgnner at vi vurderer prognosen som alvorlig. ”

For gvrig uttrykker noen et visst forbedringspotensial: Det er essensielt med en tydelig og
forberedt mateledelse, og... Vi ma pa matene blir enda flinkere til a prate til pasienten og

ikke om”.
Pasient og pargrendes erfaringer med mgter

En informant forteller at han var vettskremt foran det fagrste formelle mgtet med det
tverrfaglige teamet, fordi han ikke visste hva som skulle forega og fordi han hadde darlige
erfaringer med tidligere mgter med offentlig forvaltning. Hans farste tanke var at “Aer sitter
de faktisk rundt bordet for & ta meg... ”, men sa apnet noen mgtet med a stille spgrsmalet

“Hva kan vi gjore for at du skal fa det bedre?”
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”Qg det er ingen overdrivelse a si at jeg fikk hakeslipp. For jeg hadde forberedt meg
pa krig. Og jeg stilte opp pa matet utranglet pa grunn av sgvnmangel. Jeg sov ikke i
det hele tatt den natta... alle de mot meg liksom... og na skal de avslgre hjerneskaden

min og de skal... finne ut alt som ikke fungerer med meg... "

Han mener at mgtet ma annonseres mye tydeligere; det gar an & forberede pasienten dagen i
forveien om at i morgen skal vi ha et mgte som handler om sann og sann: “Det er jo sa enkelt
som at det de sa pa mgtet kunne de faktisk ha sagt far matet: “Dette har vi pd hjertet...” - Sa
INFORMASJON det er svaret pa nesten alt.” Hans erfaring fra dette farste matet var at
humor var viktig for a lgse opp stemningen. Samme informant beskriver senere mgter som
konstruktive, for da skjgnte han mer hvordan han kunne bruke mgtene, og han fikk anledning

til & forberede seg ved a snakke med de ulike fagfolkene pa forhand.
En annen informant beskriver sine opplevelser fra tverrfaglig mete slik:

Det er sa mye faguttrykk... ja, blant annet ordet kognitivt, det var fgrst i gar at jeg
fikk hagre hva det betyr, og na har jeg vert her i flere maneder... Nar vi har hatt disse
tverrfaglige matene sa bli det veldig mye informasjon, og en slagpasient har litt
vanskelig for & ta inn alt,- sortere og fordaye og... fa oversikt over all informasjonen —
det er litt heftig altsa... Egentlig burde det etter disse tverrfaglige mgtene, der det ble
gitt informasjon sann og sann, kanskje tatt noen notater og gitt til pasienten... For
hadde det ikke veert for at jeg hadde med (navnet pa ektefelle) der, - i starten var ogsa
ungene med, ...da... Men s har jeg vanskelig for & huske, sortere hva som blir sagt, -

hva var det hun sa, han sa... Det blir litt mye... og s er det mange personer.”

En pargrende papeker at de tverrfaglige mgtene opplevdes hektiske nar alle faggrupper var til

stede og skulle si noe:

Vi var jo pa de der matene... tverrfaglige matene. Der syns jeg det ble litt lite tid jeg
da. For nar alle faggruppene er med og (navnet pa pasienten) og vi som pdrorende...
og sa er det bare satt av en halvtime - tre kvarter! Sa skal en igjennom veldig mye da -

pa den tiden. Sa det syns jeg ble litt sann... hektisk...travelt...pa en mdte”.

Noen ganger hadde man forberedt sparsmal til fagpersoner som ikke kom til mgtet. De hadde
ogsa opplevd at mgtetidspunkt var blitt endret uten at de hadde fatt beskjed om det. Andre

pargrende, det vil si voksne barn til en informant, hadde gitt uttrykk for at de opplevde det
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vanskelig & delta pa tverrfaglig mgte pa grunn av at sa mange personer var til stede: ’Begge to
er sanne personer som ikke liker & snakke i forsamlinger, sa det ble sa mange

personer...”(tidligere pasient).

En av informantene er veldig godt forngyd med at matene var lagt opp med alle fagpersoner

til stede, men presiserer at han ville ha en viss kontroll pa hva som skulle sies:

“Veldig informativt, og veldig fin og kameratslig tone, men tydelig hvem som var
proffer. Og sa var jeg veldig apen jeg da, de skulle fa si akkurat det de ville, men jeg
ville pa forhand vite hva de skulle si... jeg tenker pa disse testene. Jeg trengte ikke vite
resultatene, men jeg ville ha en viss peiling... at det ikke var sann at jeg selv hadde en
falelse av at det hadde gatt bra, men sa var det helt katastrofe. Nar det er tverrfaglig,
sd ma alle vare til stede syns jeg. Det kan jo vere at du har noen spgrsmal som skal
stilles direkte til den for eksempel, og det viser seg at det er viktig for bade den og den.

Sd jeg syns det var veldig greit”.

Jeg tolker utsagnet hans slik at det ogsa hadde betydning for informasjonsflyten mellom
personalet at alle var samlet i et felles forum. Videre at pargrendes tilstedeverelse var viktig:

”Det med & dra inn pargrende var i hvert fall veldig viktig for meg... at han var med
og orienterte hvordan ting gikk... Og likedan nar vi skulle fa svaret pa den stortesten
til psykologen, sa spurte han om jeg ville at han (pargrende) skulle veere med, og det

ville jeg gjerne, og da fikk jeg ikke vite noen ting far han var med, og det syns jeg var

helt greit”.
Oppsummerte erfaringer fra mater

Erfaringene fra tverrfaglige magter sammen med pasient og pargrende er overveiende positive.
Ett eksempel pa at denne holdningen begynner a sla rot var en relativt hoderystende gjeng
fagpersoner som reagerte bastant da kommunens representanter ba om et mgte uten pasienten
tilstede: "Det gdr da ikke an!” Retningslinjene angaende hvem som skal avgjgre om
pasienten er “frisk nok™ til a delta pa metet, 0g hvordan denne avgjgrelsen skal tas, er noe
uklare. Det virker som om at man er enige om en standard prosedyre, der pasienten far
mulighet til & delta hvis han gnsker, men at man ikke er tydelige nok pa frivilligheten det

innebzrer. En fagperson antyder at det faktisk kan vere en treningssak for pasienten a delta
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pa mater, - at det vil veere viktig leering med tanke pa livet etter utskrivelse, der frekvente

mgater med offentlig forvalting ofte blir nedvendig.

Tilbakemeldinger fra pasienter og pargrende indikerer at man ber informere tydeligere om
intensjonene med matene, avklare forventninger og hva som skal sies; - det handler om bade
mulighet til & forberede seg og oppleve en viss grad av kontroll. For noen er det viktig at
antall mgtedeltakere og informasjonsmengde begrenses, for andre ikke, - dette bar i sterre
grad differensieres. Et kort skriftlig mgtenotat kan for mange veere et nyttig hjelpemiddel for &

holde oversikt og gjenkalle hva som er sagt og bestemt i mgtet.

Flere fagpersoner opplever at de skulle hatt mer formell mgtetid til & reflektere og samkjare
seg i forkant, og at dette bar organiseres slik at alle parter kan ga sammen til fellesmgatet
etterpd. Begrepet “tverrfaglig mote” anvendes delvis om det nye meteforumet med pasient og
pargrende til stede, men ogsa noen ganger om formgtet som kun gjelder teamet. Denne
begrepsforvirringen bar kanskje ryddes opp i, og betegnelsen pa fellesmegtet ber i starre grad
indikerer at pasienten er en medvirkende part.

Generelt kan man si at TID til felles KOMMUNIKASJON mellom partene, innad i tverrfaglig
team, og mellom fagpersoner og pasient/pargrende - bade i forkant og etterkant - er essensielt

for at mgtene skal gi optimal brukermedvirkning.

4.2.4. Dokumentasjon

Pasienten har rett til innsyn i journalen sin (Pasientrettighetsloven, 1999 85.1). Journalen er
sykehusets eiendom og det er fagpersonene som skriver i den. Pasienten er vanligvis ikke
involvert i dette arbeidet, men fagpersonene understreker at de forsgker & dokumentere pa en
slik mate at pasienten skal kunne lese det som star. Rehabiliteringsplanen blir gjennomgatt pa
tverrfaglige mater, og pasienten far tilsendt kopi av epikrisen i etterkant av oppholdet. Utover
disse dokumentene er det sjelden pasienten forholder seg til det som blir rapportert. En
informant i pasientgruppen forteller at han ble overrasket og krenket da han fikk tilsendt
epikrisen. Han mottok den i posten og var alene da han leste den, noe som var vanskelig pa

grunn av alle faguttrykkene:
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”Jeg var alene og leste den, og det var en halsbrekkende opplevelse... For det farste
var det en medisinsk bit om det som skjedde pa sjukehuset, og det var ikke smatteri...

og det var vondt, sa den skulle jeg ha lest sammen med legen...” (tidligere pasient).

| tillegg opplevde han det krenkende a lese om en del observasjoner som var gjort av ham,
fordi han faktisk ikke var klar over at hans adferd var blitt observert sa grundig. Han mener at
det & informere tydelig, bade ved ankomst og underveis, hva man gjer, hvorfor, og med

konkrete tilbakemeldinger, er viktig.
Fagpersonene reflekterer over sin rolle i forbindelse med rapportering i journal:

”Observasjon er jo synsing. For det er jo veldig individuelt. Vi har jo alle hver vare
meninger. Sa noen kan skrive en ting om en pasient og en annen pleier har opplevd
han pa en helt annen mdte. Og det kan fi folger... slik at han blir behandlet pa vidt

forskjellig mate ut fra hva som er skrevet. ”” (fagperson).

Selv om fagpersonene forsgker a vaere konkrete og objektive i sine notater, sa vil
dokumentasjonen alltid veere farget av den som formidler. Thornquist (2009) skriver i boken
”Kommunikasjon: Teoretiske perspektiver pa praksis i helsetjenesten” om sprakets makt i
forbindelse med journalnotater; hun hevder at fagfolk i sin journalpraksis har tendens til &

formidle vurderende utsagn uten & tydeliggjgre hva slags grunnlag man baserer slutningene

o

pa.

Fagpersonene jeg intervjuet filosoferer over hvordan det ma veere for pasientene a lese
journalnotater om seg selv: ”A lese om seg selv m& vaere ganske taft. Og s& har de kanskje
ikke innsikt i sin egen situasjon og sa sitter de og leser... dette stemmer jo overhodet ikke...”
En fagperson spar seg om man i stgrre grad kunne involvert pasientene i daglig rapportering:
Vi hadde helt klart hatt noe a vinne... pad i stgrre grad & involvere pasienten... "Er du enig i

det jeg skriver her, opplever du det sann?” - Der det er mulig a fa et svar da...”

En informant i pasientgruppen forteller at det har veert vanskelig a forholde seg til at han er
beskrevet med en hjerneskade og at begrepet ”hjerneskade” gjennom diverse dokumenter
henger ved ham for ettertiden. Nar man ikke lenger opplever a ha symptomer fales det

stemplende:

"Ordet "hjerneskade” gar utover selvbildet... jeg blir aldri kvitt det ordet

hjerneskade, - det kommer til & forfglge meg hele livet... Na har jeg kommet sapass
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langt i prosessen med a kvitte meg med det ordet at jeg faktisk kan legge fra meg
ngklene og bruke et minutt eller to pa a lete etter dem... Men i starten nar jeg gjorde
det, sa tenkte jeg: Hjerneskade, hjerneskade, hjerneskade!” (tidligere pasient).

4.3. Mgte mellom pasient og fagperson

4.3.1. Kvaliteter ved fagpersoner
En informant fra pasientgruppen reflekterer over helsepersonells ulike evner til & skape
kontakt og kommunisere. Noen personer gjer at man faler seg vel i deres nerhet, de trenger

ikke si noe, bare vere tilstede:

»Jeg ser for meg at helsepersonell - det er en bit kompetanse og sa er det en bit
personlighet... Og den blir ganske synlig. Jeg vet ikke om det er mulig & teste
personlig integritet, men... teste evnen til & kommunisere, for den er altsa ulikt fordelt.
Noen har en gave for det..., og noen vil, men far det ikke til. Vi er ulikt skrudd
sammen. Jeg har tenkt... hva er det som gjor at... bare de kommer inn dgra sa blir alt

roligere? ” (tidligere pasient).

Informanten forteller at han hadde vansker med a ta pa seg skjorta riktig vei; det a ikke mestre
slike basale ferdigheter opplevdes som nedverdigende. Informanten forteller at han ble mer og
mer stresset med hensyn til dette, det virket nesten som at jo mer han prgvde, jo verre ble det.
Det som hjalp var at en pleier - en av disse som bare omgir seg med ro og trygghet - bare kom
inn og tok pa ham skjorta uten kommentarer. Hele situasjonen ble dermed avdramatisert, og
etter det klarte han selv & fa pa seg skjorta:

”Jeg rotet med & fa pa meg skjorta... av en eller annen grunn sa hadde jeg feil hand
inni ermet sann omtrent halvparten av gangene... og jeg vet fortsatt ikke hvorfor det
ble sann. Og jeg ble mer og mer nervgs for dette... det fales ganske ille ikke &
mestre... Men sa kom hun pleieren - som jeg ikke husker navnet pa lenger - og hun
bare trakk skjorta pd meg... pa et eller annet vis avdramatiserte hele greia, - og etter
det punktet sa greide jeg a ta meg skjorta. ” (tidligere pasient).
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En annen informant er ogsa inne pa noe av det samme: Enkelte fagpersoner er flinke til &
bevare pasientens verdighet i intime situasjoner uten at man faler seg avkledd eller opplever a
mislykkes.

Foruten at fagpersoners vaeremate i ulike situasjoner har betydning for samhandling, er ogsa

personlig evne til & utgve skjgnn en viktig kvalitet:

“"Man kan jo tenke seg at man lager en formalisme og regler for hvordan ting skal

handteres. Men pa et eller annet punkt ma alle - fra lege, ergoterapeut, til pleiere - pa
ett eller annet punkt ta i bruk skjgnn. Og skjenn er en ganske personlig egenskap... At
du ma ta en beslutning som ikke er forankret i medisinsk teori eller juridisk... at du tar

det pa skjgnn... som er mer en magefglelse. ” (tidligere pasient).

Andre kvaliteter som informanter i pasientgruppen beskriver som viktige ved personalet er
evne til & vise respekt, talmodighet, omtanke, og at man er hyggelige og imgtekommende. En
er full av lovvord om sin primearsykepleier: ”Hun folte jeg virkelig brydde seg”. Men noen
beskriver ogsa adferd hos enkelte fagpersoner som farte til at samarbeidet ble vanskelig: En
autoriteer oven-fra-ned-holdning med tendens til & bestemme over hodet pa pasienten. Evne til
a lytte og mate pasienten pa hans behov, fremheves ogsa som vesentlig: ”Der har pleierne
veert flinke. Hvis du har hatt en tung dag eller du er lei deg, sa setter de seg ned der og da og

harer. Det er ikke ngdvendigvis noe man kan gjgre noe med, men det er bare a lytte til deg”.

Personalets evne til & statte, motivere og ”pushe” trekkes ogsa frem som betydningsfulle
egenskaper med hensyn til & fremme pasientens ressurser: Tre av fem informanter i pasient-
gruppen forteller om episoder - spesielt i forbindelse med turer - men ogsa ved trening
generelt, at de har blitt ufordret langt utover det de trodde de kunne klare. Den mestrings-
opplevelsen de opplevde ved a fa til det som var avtalt, oversteg ubehaget ved a vere totalt
utslitt:

”Han (navngitt fagperson) var jo veldig hard da, og det passet meg veldig godt. For
etter tre uker - jeg gikk jo med kneskinne og leggskinne - og etter tre uker... sa var det
en tirsdag han tok bort kneskinna, og onsdag tok han bort leggskinna og satte pa en
sann ankel... Og torsdag skulle vi pd tur, og da sa han at nd skal vi se hvor langt du
kommer, vi tar med oss en stol og sa skal vi ga der og der, - det er ca 4 km det. Sa sa

jeg at "Det Klarer jeg aldri!/” ”Du skal fa sette deg ned noen ganger.” Og jeg miitte
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sette meg ned, men jeg kom meg rundt..., men da var jeg sa pa felgen som det gikk

an.” (tidligere pasient).
Vedkommende fikk tilbud om & ta i bruk rullestol mot slutten av turen, men:

”Da hadde jeg bestemt meg for at jeg gikk ikke fra de andre og kom tilbake i rullestol
altsa — det ble bare ikke aktuelt! ...Men det er jo ikke noe farlig, det er bare det at du
taler mye mer enn du tror. Og den pushinga hele veien: ”"Na tar vi 5 til/ ... og nar du
har gjort det: ”Sd tar du 2 til!”” Akkurat det der — det lille pushet pa toppen — det
gjorde veldig godt. ” (tidligere pasient).

Som en motsats forteller en informant om en opplevelse med helsepersonell pa en annen
sykehusavdeling, der vedkommende fikk negative kommentarer pa sitt forsgk pa a mestre:
”...nar jeg pa sengeposten ville opp av senga og rere meg, opp og preve a ga: “Nei, men du
klarer jo ikke det!” fikk jeg beskjed om... Det var sa nedbrytende egentlig, nar de sier at det
klarer du ikke” .

En informant i pasientgruppen reflekterer over fagpersoners evne til & vare personlige og
uformelle, uten at det blir uprofesjonelt: “Jeg tror ikke man bli mer profesjonell om man bli
upersonlig. Men det er noen fallgruver. Og kanskje spesielt blant leger - at man tror at er
man upersonlig s& er man profesjonell”’. Vedkommende refererer til et positivt mgte med
legestudenter: “De snakket til meg som en hvilken som helst ungdom i gata, sa de har funnet

et balansepunkt der. De er profesjonelle, men likevel private i mdten de snakker pa”.

To tidligere pasienter fremhever fagpersonalets ulike roller som viktig for deres situasjon:
Teamet utfyller hverandre, enkelte bidrar med omtanke og omsorg, andre faggrupper med mer
konkret informasjon om skaden og type trening. En pleier reflekterer ogsa over ulik

rollefordeling blant personalet:

Vi er jo litt sanne klagemurer vi da? Det ma jeg vere. Vi er ofte inne pa rommet til
pasienten, er sammen med dem i intime gyeblikk, de er veldig blottlagt og sann... og
det er ofte sann at de forteller... betror seg litt mer enn til behandler. Sa vi er litt
klagemurer ja, - om det er noe som er litt ekkelt... at de er redde for ikke & mestre,
seerlig i forhold til testing. Jeg er litt opptatt av at folk skal mestre, sa vi ikke tar fra
dem motet. Vi ma lzere dem godt a kjenne far vi gir dem vanskelige oppgaver. Det er

ofte de far en nedtur.” (pleier).
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4.3.2. Kvaliteter ved pasienter
Personer med ervervet hjerneskade kan ha fatt endret sine mentale ressurser til for eksempel a

uttrykke seg, oppfatte informasjon, huske, initiere og regulere adferd. En fagperson reflekterer
over hva dette inneberer: ~Jeg tenker at det a ivareta brukermedvirkning overfor folk som
har kognitive skader, det er en mye stgrre utfordring enn hos funksjonsfriske, sann kognitivt
sett... det gir storre utfordringer til d finne losninger”. Informanten indikerer at det er perso-
nalet som har ansvar for a tilrettelegge situasjonen slik at pasienten kan medvirke. Dette
stattes ogsa av faglitteratur: Hobson (2006) argumenterer for at klienter med kognitive
vansker kan delta i beslutninger nar slike prosesser deles opp i mindre komponenter som er

mulig for klienten & handtere, for eksempel velge mellom to konkrete alternativer.

Andre fagpersoner antyder at det er lett & skylde pa pasientens skade som begrunnelse for at

man ikke far til brukermedvirkning:

”Jeg tror det ligger en del utfordringer i oss selv jeg da... Noen ganger faler jeg det er
lett & skylde pa at han er sa kognitivt svak. Jeg tror at vi ma vere flinkere til a tenke at
her er det en del ressurser likevel... Men ikke bare tenke at her er det ressurser, men
0gsa at dette er en person pa linje med andre, som skal behandles like serigst som

andre.” (fagperson).

Funksjonssvikten ma ikke bli det uoverstigelige hinderet i forhold til & la pasientene med-
virke; de bar fa anledning til 4 delta etter evne og bli mett med respekt, uansett funksjon: Vi
md ha respekt for deres valg, selv om det er veldig annerledes enn vi ville gjort... men det er
en utfordring, ... og serlig ndr man har med slike pasienter som vi har, som man kan tenke at
kanskje ville ha prioritert annerledes far de ble syk.” En fagperson reflekterer over at pasi-
enten kan ha evne til & vare forngyd eller misforngyd, selv om han har kognitive problemer;
han mener fagpersonene bar vurdere sin vaeremate far de skylder pa pasientens svikt.

En av informantene i pasientgruppen snakker om betydningen av et godt miljg i avdelingen,
og at de som pasienter ogsa har ansvar for a bidra til at forholdet mellom pasientene og til

fagpersonene blir bra:

Vi sammenligner fremgang og oppmuntrer hverandre, det tror jeg er veldig viktig...
Det tror jeg er en modell som kan veere verdt a ta med seg - det der med a trigge

hverandre. Ellers provde vi d veere sd sosiale som mulig og provde d inkludere alle...
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0g noen Ville jo for eksempel ikke sitte og prate... de hadde mer enn nok med seg selv,
men vi prevde. Jeg prevde & holde oppe humaret da, - ikke akkurat sant muntrasjons-
rad i gruppa, men sann at det ikke ble bare gravalvor. For det er klart at det er

utfordrende for den som er pleier ogsa det. ” (tidligere pasient).

Vedkommende fremhever videre at a veere apen, positiv og tgrre a sparre, var en innstilling

som hjalp ham:

"Jeg var dpen for alt, som jeg sa: "’Vi ma prave, se hva vi fir til!” Og det tror jeg har
hjulpet meg veldig. Og sa tror jeg det er viktig at vi som er pasienter er veldig apen -
ikke bare overfor pasientene - men overfor behandlerne ogsa. Og deler litt tanker ...
hvis du syns at ting er meningslgst, og at man tgr a spgrre om hvorfor — og fa klar
beskjed. Og det fikk jeg hver gang jeg spurte.” (tidligere pasient).

4.3.3. Samhandling

Det & "nullstille seg” hver gang man meter en ny pasient, se vedkommende som det
mennesket han er - ikke et nummer i rekken, - kan i falge fagpersoner veere en utfordring.
Hver enkelt pasient er forskjellig, og skaden arter seg forskjellig, det fordrer individuell
tilneerming. Flere reflekterer over at dette er viktig:

“Dette er hverdagen vdr, vi er sd vant til dette... og kanskje tar vi det som selvfolgelig.
Men for pasienten er dette et enestdende tilfelle... Alt er helt nytt for ham, - det er
bade sjokk og krise og alt det der... For det er snart gjort... jeg gar ofte i den fellen
jeg altsd... det at du pa en mate blir gdende i rutinene dine ... han sammenligner vi
med den... Jeg syns at alle fortjener & bli behandlet som det mennesket de er, uten at

vi...” (fagperson).

En annen uttrykker noe av det samme: “Skaden er forskjellig, det blir veldig individuell
behandling av hver pasient syns jeg — det er ingen du er sammen med pa samme mate. Det
kreves hver sine mater & veere pa overfor dem. Og du ma leere dem d kjenne ”. Foruten at det
handler om a se enkeltpersonen som unik, handler det ogsa om a ta seg tid til 4 bli kjent med
den man skal hjelpe. Relasjonen er i utgangspunktet asymmetrisk, pasientene er prisgitt

fagpersonenes kompetanse og faler seg kanskje underlegen pa en fremmed arena. Flere
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fagpersoner mener at de er generelt gode til & bygge opp en relasjon over tid, der pasienten

ogsa kommer i posisjon:

”Mange har en del forventinger. Det d veere pa et sykehus... der moter man litt sann
halvekspertise... og sykehuspersonalet besitter en kompetanse som pasienten er
avhengig av. Og det jeg tror folk opplever positivt her ... det der skillet: Vi prever a
ikke bruke s& mye fagsprak, har tid til & snakke, gir mye informasjon, - sdnn at man pa
en mate blir litt mer likestilt da... at folk kommer i en posisjon der folk tar & be om...
kreve litt mer. Men... det kan ta tid a bygge opp den tilliten... bli litt mer likestilt, slik

at man ter a kreve... sette spagrsmalstegn ved ting som gjores...” (fagperson).

Tid nevnes blant fagpersonene som en utfordrende faktor i forhold til & la pasientene
medvirke; det er ofte s& mange praktiske oppgaver i avdelingen som sluker tiden. Likevel
mener flere at det handler om & veere bevisst pa a inkludere pasienten i oppgaver som likevel
ma utfares, for eksempel fylle ut rehabiliteringsplanen: “Merker for min egen del de gangene
jeg velger a bruke ekstra tid pa en pasient, sa fgler jeg at jeg far tid til & gjgre en bedre jobb.
Jeg blir pd en mdte kjent... far tid til & bygge opp et tillitsforhold... som gjer at jeg far en
annen kommunikasjon og informasjon. ”(fagperson). Disse uttalelsene indikerer at det ofte
handler om at man har et reflektert forhold til den tiden som er til radighet og faktisk

prioriterer kvalitetstid sammen med pasienten.

Det sosiale samholdet er viktig, uformelle arenaer er med pa a tilrettelegge for det. Hvordan
felles aktiviteter er med pa a bygge relasjoner, bade mellom pasientene, men ogsa like mye

mellom pasienter og personalet, var en av de mest interessante tilbakemeldingene jeg fikk:

”Akkurat en sann sak som at p& onsdagene sa var det vaffel og quiz - det var bare en
bagatell - men det ble viktig for alle. Sa skulle det vaere konkurranse - den var viktig!
Da fikk vi trigget hele gjengen, bade de som jobbet der og pasientene. Vi lagde to lag:
”Na er det to null, ndA ma vi...!” Det er sant som gar an a ta med seg videre at sanne
bitte sma ting... Og de turene om torsdagene var utrolig viktige for det sosiale
samholdet, - at alle skulle pa tur, det var veldig viktig. De sosiale aspektene med
onsdagstreff og de turene er mye mer viktig enn folk tror. Det sosiale samholdet -
mellom pasientene - og mellom pasientene og behandlerne er utrolig. Det var
bestandig fysioterapeuter og folk fra avdelinga med pa de turene der. Det blir en litt

friere setting - det blir litt fritid - og da kan du prate med dem om andre ting... 0g
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kanskje pasientene er litt mer apen pa ting som vi pasienter har opplevd ogsa, og det
var flere ganger pa de turene at jeg ble spurt om hvordan jeg gjorde sann og sann; vi
sammenlignet hvordan vi taklet ting. ” (tidligere pasient).

Informanten antyder at de sosiale arenaene ga rom for erfaringsutveksling pasientene i
mellom. Samme informant fremhever ogsa andre aktiviteter, som i seg selv ikke ngdvendigvis
var like meningsfulle, men som skapte en viktig sosial arena: “Det er ogsa en veldig fin ting
med utegruppa at du gjar ting sammen. Selv om det for enkelte virker meningslgst a luke
ugress og alt mulig, men det at du er sammen i en litt annen setting enn bare pa trenings-

rommet. ” (tidligere pasient).

4.3.4. Kommunikasjon

Et par informanter navngir spesielt noen fagpersoner som de hadde mye kontakt med. Viktig
ved disse relasjonene var at informantene opplevde a bli forespurt om interesser og egne
gnsker for aktiviteter, og at fagpersonene fulgte opp med a gjare ting sammen med dem som
de likte. Likedan at man fikk anledning til & oppleve seg som en ressurs, blant annet ved a
veere med pa a planlegge fellesaktiviteter: ... ”Du som er kjent her... har du noe forslag til
hvor vi kan dra pa tur? Hvordan kommer vi dit? - Jeg ma ha med deg som er lokalkjent!”” Det
er en veldig positiv tilbakemelding, - det syns jeg er allright. ” (tidligere pasient). I boken ”Nér
mennesker metes” trekker Bredland (1998) frem sju gnsker fra brukere som de vil at fag-
personer skal fokusere pa i samhandling. Ett av dem speiler denne informantens uttalelser og

lyder slik: ”Legg vekt pad at jeg kan mer enn bare d veere tjenestemottaker!” (s. 105).

Humor er nevnt av flere informanter i pasientgruppen som en viktig miljgskapende faktor.
Institusjonen har 1 flere &r fokusert pd “glede og humor” i rehabiliteringen. Det er derfor

interessant a hgre at de som har veert innlagt for rehabilitering faktisk reflekterer over den
betydning humor kan ha i samhandlingen, - at det er med pa a skape god stemning og kan

veaere en kontaktskaper i vanskelige situasjoner.

En del pasienter kan ha fatt endret adferd som fglge av skaden og trenger tilbakemeldinger for
a kunne korrigere seg. Fagpersoner fremhever dette som utfordrende. Hvordan skal man for
eksempel tilbakemelde til en pasient om at han lukter og derfor ber dusje oftere, sarlig nar

pasienten virker & ha god innsikt for gvrig?
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“Det er jo stadig vekk vi har folk som gar rundt og lukter svette... Er dette en falge av
sykdommen?... Er det vanlig at han pleier & ga rundt hjemme og lukte svette? Det er
vanskelig for oss a sparre: “Hvor mange dager i uka pleier du d dusje? . Og folk som
virker oppegdende... praove d si til dem at na md du gad og ta en dusj... det er veldig

vanskelig.” (fagperson).

Fagpersonene reflekterer over at man kanskje i for stor grad holder tilbake viktig informasjon,
nettopp fordi den er vanskelig a formidle. En forutsetning for a kunne veere direkte er at man
har en god relasjon til vedkommende, likedan har maten man uttrykker seg pa betydning:

”Det er sa mye som vi ikke ter & si, eller gjere sann og sann. Kunne vi vart tjent med
a veere enda mer &rlige og direkte? ... Selvfglgelig ma vi oppna en viss tillit og
trygghet til den personen..., men har vi farst fatt en plattform der, sa taler en direkte
tilbakemeldinger. Kanskje er det med pa a fare til en realitetsorientering. Jeg tror at vi
har en bit & hente der, men det er forferdelig taft & veere den som skal si det. Men jeg
tror det har mye med hvordan og i hvilken setting du sier det. ” (fagperson).

| falge en tidligere pasient er ikke uenighet noe problem bare man fér svar pa ’hvorfor”, men
det har betydning hvordan budskapet formidles. Et generaliserende budskap er lettere a takle
enn det som rettes direkte mot person med en oven-fra-ned-holdning: “Det var ikke slik at
”Du md forstd...!”, men "Nei, du skjonner det at erfaringa var er sann og sann...” —0g da

var det greit.”

Maten personalet opptrer pa har betydning for hvordan kommunikasjonen og samhandling
forlgper. Jeg har allerede sagt en del om dette under avsnitt 4.3.1. ”Kvaliteter hos fag-
personer”; at man er hyggelig, imgtekommende, viser interesse, opptrer med respekt. En
informant i pasientgruppen beretter om mgte med en fagperson som han opplevde som
autoriter og som tok avgjerelser over hodet pa ham. Han reagerte med sinne. Som en motsats
forteller han om mgter med andre fagpersoner, som viste en annen og forsiktigere tilnerming,

slik at han ikke fikk piggene ut, men kunne svare adekvat pa tilboud om hjelp.

Noen pasienter kan vaere vanskelig a neerme seg for fagpersonene; de er lite meddelsomme,
og det tar lang tid a bygge opp en relasjon. Samtidig gir man uttrykk for at de fleste kommer
pa glid nar de blir trygge i avdelingen. Enkelte ganger stemmer ikke kjemien mellom

fagperson og pasient, da har man mulighet til 4 la kollegaer overta ansvaret.
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Kommunikasjon innad i avdelingen - mellom fagpersonalet - har ogsa ringvirkninger for

samhandling med pasienten. Det at personalet er trygge og samkjerte, gjer at pasienten ogsa

blir trygg:

“De siste drene syns jeg vi har fatt et veldig godt samarbeid tverrfaglig — vi jobber
mye tettere. Sa jeg faler at jeg er blitt tryggere pa hvordan jeg kan hjelpe pasienten i
trening. Det syns jeg er en veldig god falelse, vi star pa en mate tettere rundt
pasienten. Det har forandret seg veldig, synes jeg. Vi jobber mye mer felles ved at vi
jobber sa tett, vi er mer enige om hvordan vi skal jobbe med pasienten og trene
sammen med ham. Det tror jeg pasientene nyter godt av - det tror jeg gir dem

trygghet.” (fagperson).

Et fast team rundt pasienten er med pa a kvalitetssikre informasjonsoverfaringen, likevel vil
noen kunne oppleve at det svikter. En informant beretter at han hadde fatt aksept fra
fysioterapeuten at han kunne begynne & ga uten fglge, men opplevde a bli arrestert av annet
personale, som ikke hadde mottatt samme beskjeden. Dette viser ngdvendigheten av

fortlgpende fokus pa rutiner for informasjonsoverfaring.

4.3.5. Informasjon

Pasientene har rett til informasjon om skaden/sykdommen, behandling og mulig prognose.
Informasjonen skal vere tilpasset mottakerens forutsetninger, og helsepersonellet skal, sa
langt mulig, sikre seg at pasienten har forstatt opplysningene (Pasientrettighetsloven,

1999). Informasjon betraktes som en forutsetning for & lykkes med brukermedvirkning, en
fagperson reflekterer over dette aspektet: “Informasjon tror jeg er alfa og omega, det d bruke
tid pa dette, slik at de skjonner litt hvordan vi tenker i forhold til treningssituasjoner ogsd”.
Vedkommende referer til enkelte pasienter som ikke gnsker a trene i praktiske gjeremal som
for eksempel dusj, fordi de ikke betrakter dette som trening: ”...sa vil kanskje de fleste gjare
et valg sjel: “Ja jeg velger a gjere det dere sier... ” - fordi man har informasjon om det. Sann
at... det er noe man velger ... det er ikke noe man blir palagt av andre, som framstar som
meningslost”. En ting er & gi informasjon for at pasienten skal kunne gjare valg, men ogsa
generelt om hva et rehabiliteringsopphold innebzrer og hva som forventes: ~Husker spesielt
en som vi syns satt for mye i sofaen. Nar vi snakket med ham om det, sa sa han at han trodde
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at han skulle sitte i sofaen og vente pa neste avtale. Sa det er noe med hva vi informerer om...

At det er mulig a gjare forskjellig pd egenhdnd...” (fagperson).

Samtlige informanter i pasientgruppen gir uttrykk for a ha fatt tilstrekkelig informasjon om
sin situasjon og forhold rundt oppholdet. Flere kommenterer samtidig at de var aktive selv,
men reflekterer over at enkelte medpasienter hadde vanskelig for a sparre om ting de lurte pa:
“Jeg har jo spurt hele veien jeg da, spurt og spurt opp igjen, for jeg har en tendens til ikke a
klare & ta inn over meg alt”. En annen: “Jeg var sa heldig at jeg hadde ressurser til & skrive
ned ting og til & sparre om informasjon, jeg vet jo ikke hvordan det er med folk som har

mindre...” (tidligere pasient).

Vedkommende gnsket konkret og formell informasjon, som gikk pa type trening og medi-
sinske undersgkelser som var gjort. En annen informant er tydelig pa at han ikke gnsket a vite
for mye om hva som feilte seg i starten. Dette ble regulert ved at ektefelle deltok pa mater og
fikk informasjon, sa kunne han selv spgrre ektefelle etter behov. For ham aktualiserte gnsket

om mer informasjon seg etter hvert som han ble bedre.

En tidligere pasient tilbakemelder at tidlig kontakt med sosionom var nyttig, fordi denne

faggruppen sitter pa informasjon om forhold som er viktig for pasienten a fa snarlig klarhet i:

“Jeg syns kanskje at sosionomene kunne veert inn i bildet tidligere... i 0g med at du
har noen rettigheter som du ikke tenker pa selv. De (sosionomene) blir nedprioritert
og det er ikke riktig, for de er veldig viktige for pasienten. Syns de bgr inn den fgrste
uken, - det er ikke nok med fysioterapeut, ergoterapeut og logoped. Psykologen kan
gjerne vente en uke eller to, det var greit. Men jeg savnet sosionomen. Jeg spurte jeg
da, men det var flere som syns at sosionomen kom litt sent inn i bildet. Kom gjerne i
gang samtidig med de andre - at du som pasient fgler at sosionomen er en del av
behandlerteamet. For faktisk sa er de det, for om de ikke utretter noe fysisk ... det
psykiske som de hjelper deg med er veldig viktig - i hvert fall i den farste fasen. Den
forste maneden hadde jeg problemer med a sovne for tankene... og da var det veldig
greit & ha noen a forholde seg til. At du far beskjed om hva har du krav pa, hva du ikke

har krav pa, hva de kan hjelpe deg med... ” (tidligere pasient).

Fagpersonalet star i et faglig og etisk dilemma mellom a gi klare tilbakemeldinger om prog-

nosen, og samtidig ikke frata pasienten hapet om 4 bli bra. En tidligere pasient uttrykker
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likevel at det for hans del var viktig & ha noen perspektiver: “Jeg fikk informasjon om at dette
ville ta tid. Og det kan en kanskje veare enda flinkere til & opplyse til pasienter at Vi trekker
opp veien og grunnlinjene, men det er du selv som ma gjare jobben. - Og sa ma du veere

talmodig! ””’

Mange pasienter er svekket nar de kommer til avdelingen og trenger derfor hjelp i intime
situasjoner som dusj og toalettbesgk. En informant beskriver det som ydmykende a bli tilbudt

hjelp, og savnet informasjon rundt slike forhold:

“Det hadde faktisk gdtt an at personalet hadde sagt til pasienten at "I den situasjonen
du na er i sa vil du oppleve nesten alt som ydmykende, men vi er her for d hjelpe deg”.
Hvis jeg hadde blitt matt med at "I starten gir vi veldig mye hjelp, men vi kommer til d
trappe ned etter hvert som du klarer ting! ”” - For meg ville det veert veldig allright &

hgre. ” (tidligere pasient).

Det er generelt behov for mye informasjon ved starten av et opphold, og det kan veere
vanskelig & vurdere hvor mye man skal informere. En informant i pasientgruppen forteller at
han til & begynne med farst og fremst hadde behov for “institusjonskunnskap”, - det vil si
konkret, praktisk informasjon om hvor toalett og dusj er, rutiner for maltider og trening, hvem
som er kontaktperson og nar vedkommende er & treffe. Han gir uttrykk for at det er viktig a
begrense informasjonsmengden, og at det er ngdvendig at den gjentas. Det kan veere en ut-
fordring a sikre at informasjonen blir oppfattet av mottaker, - bade fordi pasienten kan ha fatt
svekket sin kognitive funksjon, men ogsa fordi pasient og pargrende er i krise. En pargrende
forteller om informasjon som ble gitt, men ikke fulgt opp av fagpersonene: De ble forespeilet
at alle innlagte pasienter skulle fa anledning til & komme seg ut en tur daglig, noe som ikke
skjedde. Dette viser betydningen av at den informasjonen som formidles ogsa er palitelig.

En hjerneskade medfarer ofte store funksjonsendringer som pavirker roller og aktivitets-
megnster i hele familien, det er derfor viktig at pargrende far informasjon og deltar i rehabili-
teringsprosessen. Pargrende til personer med ervervet hjerneskade regnes som en ressurs for
den som er rammet. | de tilfellene hvor pasienten er veldig syk eller skadet er pargrende en
uvurderlig kilde til informasjon for fagpersonalet. Informasjon om pasientens sosiale
situasjon, interesser, vaner, aktivitetsstil m.m. er viktig for & kunne legge opp et best mulig

rehabiliteringsprogram.
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De pargrende kan oppleve personlighetsendringer hos sin nrmeste som kan vere utfordrende
a handtere. En informant gir uttrykk for at dette skaper konflikter for ham og ektefelle i det
daglige, han skulle gnske at dette var blitt informert tydeligere om under rehabiliterings-

oppholdet:

”Nar noen blir syk i en familie sa snakkes det bare om den som er syk, det snakkes
ikke om pargrende. Det kunne veert en hjelp for pargrende hvis... legen pd et mote
hadde sagt at det er helt naturlig at det bli sdnn og sann - informasjon til pargrende
hva et sant slag gjer med deg, slik at de er litt mer forberedt nar det kommer en
eksplosjon eller noe sant. For det er klart at vi faler jo at vi ma ha lov til & bli
irritert... Du faler deg makteslgs... Uansett hva du praver, sa far du det ikke til, - og
sd vet du at dette har du gjort for, prover og prover... Og sd bli du irritert pd ting som
du aldri ble irritert pa far.” (tidligere pasient).

En annen informant er imidlertid svaert forngyd med tilbudet til sin pargrende, som gjennom a
delta pd mater, i treningstimer og ved & snakke med personalet, fikk god informasjon om
skaden og forlgpet videre. Vedkommende gir uttrykk for fleksibel handtering av visittider, og
han satte stor pris pa at pargrende fikk overnatte pa hans rom uten at dette ble gjort nummer

av.

Det har etter hvert blitt stgrre fokus pa a ivareta barn som pargrende. For at barna skal kunne
forsta og mestre det at mor eller far er blitt syk, trenger de informasjon. En informant i
pasientgruppen forteller at barna hans ble godt ivaretatt pa akuttsykehuset; at behandlende
lege tok seg tid og forklarte grundig hva som hadde skjedd og hva de hadde gjort. Ved
rehabiliteringsinstitusjonen fikk de ogsa tilbud om a snakke med fagpersonell, men det var
sapass langt ut i forlgpet at de da allerede sa at det gikk bra med forelderen: “De fikk et tilbud,
men for det farste kom det for sent, og for det andre vet ikke jeg hva en psykolog kan gjare
med noe sant. Jeg tror det at de hadde kontakt med besteforeldrene var bra. ” (tidligere
pasient). Ogsa andre informanter gir uttrykk for det samme; at tilbudet om & snakke med
sosionom kom sa langt ut i forlgpet at de valgte a takke nei. Dessuten var barnas informa-

sjonsbehov i den tidlige fasen blitt ivaretatt av naerpersoner og andre fagpersoner.
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4.3.6. Hjelp og ansvar

Overgangen fra a veere frisk den ene dagen, til a bli syk og hjelpetrengende, er stor for mange.
Det & venne seg til @ motta hjelp til basale gjgremal som forflyting, spising og personlig stell
er en stor omvelting, som pasientene takler ulikt. For fagpersonene er dette hverdagen, men
det 4 lgfte blikket utover rutinene og veere ydmyk med hensyn til hva denne situasjonen betyr
for pasienten kan veere viktig i en innledende fase. En informant beskriver sin opplevelse av

denne situasjonen slik:

”Jeg ble litt slem... for jeg vil bestemme selv. Jeg fikk tilbud om hjelp med bade det
ene og det andre, og det ble jeg illsint over... for jeg ville ha tilbake sjglvstendigheta
mi. ... Sd fikk jeg tilbud om hjelp til d betale regninger — 0g det var veldig krenkende
altsd, men godt ment... Noen av sykepleierne gikk langt i & veere hjelpsom og

omsorgsfull, men jeg satte ikke noe pris pa det.” (tidligere pasient).

Han syns det er viktig a formidle til helsepersonellet at man som pasient faktisk kan komme
til fole seg krenket av a bli uselvstendiggjort, uten at det ngdvendigvis betyr at noen har
krenket dem. | enkelte situasjoner ma pasienten ha hjelp, han har ikke noe valg. Like fullt er

det en vanskelig situasjon.

En annen informant gir uttrykk for at han syns det var greit & motta hjelp i starten, nar han var
ukjent med situasjonen og ikke visste hva han skulle gjare eller forvente seg: ”...5a jeg var pa
en mate avhengig av de ansatte - de kunne fortelle meg hvordan jeg skulle gjare det... jeg tok
i mot all hjelp jeg kunne fa. ” Dette stottes av flere: | starten er det greit a legge avgjarelser i
fagfolkenes hender, men man gnsker fortsatt a bli lyttet til og matt pd gnsker. Etter hvert som
man opparbeider seg kunnskap og blir psykisk sterkere er det naturlig a ta tilbake mer

kontroll. Samtidig er det viktig at personalet motiverer og gradvis overfgrer ansvar.

Flere fra pasientgruppen gir uttrykk for at det & fa ansvar og utfordringer er viktig for & bygge
opp igjen selvbildet, for eksempel at man klarer & holde oversikt over dagens avtaler selv. En
informant tilbakemelder at timeplanen ofte ble endret fra han la seg til han sto opp om
morgenen. Dette opplevde vedkommende svert frustrerende, fordi han trengte tid pa a plan-
legge i forhold til og innstille seg pa det som skulle skje: ...ja vite hva vi har d forholde oss
til... og ndr vi md std opp og... Mange av oss er... - i hvertfall er jeg en slik person da... som
liker d ha oversikten... Og da ble det... det syns jeg var feelt, og da sa jeg at sann mdtte de
ikke gjere... ” (tidligere pasient).
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En annen argumenterer for at fagpersonell ma vare flinkere til & hjelpe pasientene til a ta i
bruk mobil med kalenderfunksjon for & holde orden og oversikt over avtaler, han mener at
slike strategier brukes i for liten grad: ”...sd ndar man snakker om mestring, sa bor alle
pasienter, sd tidlig som mulig, faktisk fa hjelp til d bruke sdanne funksjoner...” Oversikt over
pasientens treningstimer er gitt pa en stor whiteboardtavle i korridoren. Den star der for at det
skal veere enkelt for personalet a se hvor pasienten oppholder seg pa treningstimer, eller
hvilket rom vedkommende bor pa. Likedan forenkler det logistikken nar terapeutene skal sette
opp treningstimer eller redigere avtaler. For mange pasienter gir tavla en grei oversikt over
avtalene, mens noen kan ha vansker med a lese eller orientere seg pa tavla. Hvis den blir for
uoversiktlig lager man en individuelt tilpasset timeplan: ”...om ikke den tavla, sa ma de jo pa

en eller annen mate fa oversikt over dagen sin, det ma vi jo sgrge for... ” (fagperson).

Fagpersonene er ogsa inne pa at pasientene kan ansvarliggjares i starre grad. Det & vaere aktivt
deltagende i rehabiliteringsprosessen vil kunne veere nyttig leering med tanke pa de
utfordringer de ofte mater etter utskrivelse. Noen pasienter far i oppgave a sette sammen
timeplanen sin selv. Foruten & vere verdifull trening for pasienten, gir det ogsa informasjon

om vedkommendes ferdigheter og eventuelle hjelpebehov til personalet.

4.3.7. Pavirke egen hverdag

Nar pasient og fagperson finner tonen, og verdigrunnlaget er noenlunde det samme, er det lett
a skape en god relasjon som basis for brukermedvirkning. Men noen ganger hender det at man
opplever en forskjellighet som er vanskelig for fagpersonalet a forholde seg til; det kan veere
pasienter som velger en livsstil som ikke samsvarer med det fagpersonen betrakter som et

godt og fornuftlig liv:

”... sd er det en utfordring i de tilfeller der pasienten lever et ganske annet liv enn det
vi gjar, - som har andre typer verdier. - Vi forstar det ikke helt, det vi tar for gitt er pa
ingen mate selvsagt for dem. Vi har et onske om d overbevise om at... "Skal ikke du
ogsa leve livet ditt slik!” ”’Skal du virkelig omgds de folkene der... de gjor deg
overhode ikke godt!” Skal du ikke kutte ut de... nettverket ditt! ” - Slike diskusjoner
har vi hatt... Og det handler om holdninger, om verdier. Kanskje er det de tilfellene vi
strever med. Vi har ikke en felles plattform... Det er vanskelig, for ingen greier &

identifisere seg med...” (fagperson).
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Fagpersonene gir uttrykk for at det handler om respekt for annerledeshet; at pasienten ma ha
rett til & bestemme over sitt eget liv, selv om hans valg ikke ngdvendigvis er det beste
alternativet, ut fra et faglig synspunkt. Det trenger heller ikke veere store, betydningsfulle valg

i forhold til livsstil, men ogsa sma detaljer i avdelingen som krever toleranse:

“En situasjon her ganske nylig, der en pasient... har jakke...yttertoy pa ndr han
spiser... og det blir en sann stor greie, for det gjgr man bare ikke liksom. Men hvis den
personen velger det - hva er problemet? Forskjelligheten er innenfor ganske smale
rammer, - det er ikke en homogen gruppe som jobber her!” (fagperson).

Informanter fra personalgruppen mener at de er fleksible til & endre timeplan og etterkomme

gnsker fra pasientene:

”Nar de gir uttrykk for at na er det for lite, for mye, for tett... sd syns jeg at vi
koordinerer det ganske bra pa mgtene om morgenen. Nar vi ser litt stort pa det har de
store muligheter til & pavirke. Hvis du bryter det ned til en dag, sa er det kanskje litt
mer rigid. Der og da er det ikke sikkert at det er praktisk mulig & gjere det nar gnsket

kommer opp, men i lgpet av uken sa tror jeg vi er flinke & tilpasse oss. ”

Likevel mener noen at pasientene blir mgtt med en del forventinger som gjar at muligheten

for & velge ikke alltid er like reell:

”Jeg har inntrykk av at de fleste ter & si fra om det: “Det liker jeg ikke & gjore...!” -
og at man har innflytelse pa det. Men det skjer jo noen ganger at vi gar inn i
konfrontasjoner i mgter: "Vi har foreslatt d gjore det, men det vil du jo ikke...!” De
velger det jo sjgl, men det er jo ikke lett & sta mot nar to-tre-fire faggrupper er litt
oppgitt over at du ikke vil trene pad kjokkenet eller... Der er kanskje en plass vi har et

forbedringspotensiale. ” (fagperson).

“Hvor mye skal man presse folk til d trene, veere aktive ... ndr de selv verken har initiativ,
gnske eller innsikt i at de har behov for det. Dette med d styre egen hverdag... kanskje ma vi
bli flinkere til & tilby aktiviteter som er av interesse, om de ikke er akkurat det som hadde vert
det beste sett ut fra et faglig synspunkt” (fagperson). Brukermedvirkning handler om a gi
pasientene mulighet til & pavirke og veere deltagende i eget behandlingsopplegg. Flere av
fagpersonene kommer med eksempler pa at man forsgker a vaere kreative og tilby aktiviteter

som er motiverende for pasienten, nar standard repertoar ikke frister:
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... dette med at det er en mening med det du gjor ... at du ikke skal sette sammen et
klossehus og sa tar du det sammen igjen, men at det faktisk skal vaere varig... Det far i
hvert fall jeg positive tilbakemeldinger pa nar vi holder pa - at det er en aktivitet som

faktisk skal gjares. ”(fagperson).

Det kan vare en utfordring & finne meningsfulle treningsaktiviteter pa en institusjon. 1 og med
at pasientene ofte har sin bostedsadresse langt unna rehabiliteringsavdelingen kan man i
begrenset grad fglge pasienten hjem for a trene. Men kanskje kan man i stgrre grad bringe

elementer fra pasientens eget dagligliv inn til rehabiliteringsavdelingen:

”Det kunne vi kanskje utnyttet enda mer - at de hadde mulighet til & fa brakt med seg
noe som trenger a bli gjort av private ting, - det kan vere ting pd data, nettbanken...
det kan vaere smatteri som man hele tiden er pd etterskudd i forhold til... som ligger
hjemme, som har gdtt i stykker ... noen sokker som skulle veert navnet... Sa kunne de

tatt det med, og sa kommer det til nytte det de gjer.” (fagperson).

En pasient forteller om hva det betydde a kunne ta tak i en slik praktisk situasjon som bade

var ngdvendig og viktig for hans selvfglelse & mestre:

“For farste gang i mitt liv s var det en forngyelse a betale regninger. Jeg fikk en sann
boost av selvbilde ved a sitte der d... sd rev jeg i stykker den ene regninga etter den
andre, og sa betalte jeg det jeg skulle betale, og sa falte jeg meg vel! ” (tidligere

pasient).

En pargrende savnet personalressurser pa kveldstid og i helgene. Mange trenger stgtte og

oppfelging for a komme i gang med trening:

”Det kunne vi kanskje tenkt oss, og kanskje i helgene mer trening nar fysioterapeutene
ikke var her... Jo for da kunne du lett bli sittende (henvendt til hovedinformanten), for
du hadde ikke tiltak til & ga ut i gangen og trene selv. At det var mangel pa folk eller

tid for dem som var her ... il a trene i helgene og pa ettermiddagene...” (pargrende).

Foruten a ha mulighet til a pavirke timeplan og treningsaktiviteter, mener fagpersonene at
brukermedvirkning ogsa handler om at pasientene far anledning til & gjgre valg, ut fra sine
forutsetninger og i ulike situasjoner, gjennom hele dagen: ”...syns det skjer hele tiden jeg. |

enhver situasjon sd md jeg vurdere det”. Noen pasienter er for darlige til & kunne ta av-
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gjerelser om de store linjene i rehabiliteringsforlgpet, men de kan si noe om hva de gnsker i

konkrete situasjoner:

”Det & se en pasient som har nedsatt initiativ, - som ikke klarer & ta initiativ til & ga
bort til klesskapet sitt sjal og plukke ut klcer... der jeg kan holde frem to eller tre valg
pa hvert plagg, hvor pasienten plukker ut antrekk som passer - ser hva som passer -
som har et blikk for mote rett og slett. Det er veldig artig! Det opplevde jeg senest i

dag.” (fagperson).

Med tanke pa a lage et opplegg som er bra for den enkelte mener fagpersoner at det er viktig a
veere lydhgre og fleksible. | og med at pasienten ofte skal oppholde seg flere maneder pa
institusjonen, forsgker man a fa til en hjemmekoselig atmosfaere. Personalet far generelt gode
tilbakemeldinger fra pasienter og pargrende angaende maten de blir mgtt pa. Dette er ogsa noe
samtlige informanter i pasientgruppen gir uttrykk for: For eksempel at man kunne kansellere
eller endre tidspunkt for treningstimer nar man var sliten, og man kunne be om annen meny
hvis man var lei enkelte matretter, eller man kunne be om & fa middagen servert senere pa

dagen. En informant fremhever spesielt en episode:

“Jeg gikk til nattevakta nar klokka var fire og jeg fortsatt ikke sov og sa at jeg fdr en
litt tung dag i morgen. Og sa gikk jeg og la meg igjen, og tilslutt sovnet jeg. Og jeg
tror faktisk klokka var elleve da jeg vakna. Men da var alt kansellert, og akkurat det

gjorde inntrykk pa meg, for det virket profesjonelt. ” (tidligere pasient).

Likevel far jeg hare eksempler fra pasientene om at de noen ganger var frustrerte for at
gnsker, tilbakemeldinger ikke ble tatt til fglge: En informant gnsket ikke kontakt med alle
terapeuter ut fra at deres tilbud ikke ble ansett som relevant. Men selv etter & ha sagt fra om
dette opplevde han at det tok lang tid far det ble tatt hensyn til. En annen forteller at time-
planen var vel tett, slik at han ikke fikk tid til & hvile, noe som opplevdes serlig vanskelig i
starten: ”...For det var sa mye som skulle forega iver dag... sa mye pa timeplanen. Og nar
det presiseres veldig at vi skal ha mye hvile og mye sgvn, sa trenger ikke den timeplanen ga
slag i slag hele dagen altsd...”. Vedkommende forteller at han fglte forventing om a stille opp
pa aktiviteter til tross av at han falte seg sliten, - for eksempel ved sosiale tiltak om kvelden.
En tredje informant beretter ogsa om vel tett timeplan, men at han klarte a falge opp uten for
store vansker. Personer som har fatt en ervervet hjerneskade har ofte behov for mye hvile.
Marit Kirkevold (2007) hevder at balanse mellom aktivitet og hvile er et oversett aspekt i
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rehabilitering. Hun mener aktivitetene er lagt opp etter personalets arbeidsplan, fremfor

pasientenes behov for hvile.

Foruten at noen opplevde tett timeplan og forventinger om a stille opp pa aktiviteter, gir en
informant ogsa uttrykk for at personalet ikke var bevisste nok pa a regulere stgynivaet i
avdelingen. Det er lytt mellom rommene, man hgrer musikk fra naboen eller andre steder i
huset, darer som smeller igjen, personale som star og prater sammen i gangen. Til tross av at
han varslet om slike forhold ble det tatt lite hensyn til, eller fort ”glemt”. Han undres over
hvordan det ma veere for andre pasienter som ikke klarer a si fra.

”... sd stdr det noen pleiere bakom ryggen pa deg, 3-4 stykker og snakker. Og det er
ikke bare prating for oss som har vart igjennom en sann prosess som dette, for det er
veldig stay - det er forferdelige lyder. Og nar du snur deg og sier: "Veer sd snill!
Hysj/” - og sa snur de seg og reager pa det der og da, men det blir glemt. Det blir ikke
tatt til etterretning og tenkt over siden en gang. Og likedan dette med at... de er jo
veldig til & presisere dette med hvile - at slagpasienter skal ha mye hvile. Og det ma vi,
for vi kjenner at uansett hva vi gjer sa bruker vi hodet mye, sa vi blir forferdelig sliten,
bade i hodet og i kroppen. Og vi trenger ... ikke bare & legge oss ned og hvile, men a fa

sove... ” (tidligere pasient).

Ut fra det informanten forteller kan det se ut som at personalet ma bli enda flinkere til 4 se den
enkelte pasients behov for aktivitet og hvile, og tilrettelegge i forhold til det. Likedan at man
lager rutiner som gjer at tilbakemeldinger blir videreformidlet og tatt hensyn til, utover den
aktuelle situasjonen. For noen var det fysiske forhold som begrenset deres mulighet til & delta
i snskede aktiviteter. De fleste pasientrom har direkte adgang til bad, men noen fa ma forflytte

seq til et felles bad i korridoren, dette forsinker deres mulighet for selvstendig funksjon:

Det er klart at vi som ikke hadde dusj og toalett pa rommet slet jo litt mer enn de som
hadde det, men det er en liten bagatell ... men det hadde veert veldig deilig a ha dusj
og toalett pa rommet. Om en matte dele med noen sa ville det veert greit det ogsa. For
nar du skulle ta en dusj sa matte det planlegges, for nar badet var ledig sa matte du ha

hjelp, s& det matte planlegges og det slet litt.” (tidligere pasient).

Mye av de forhold som her trekkes frem reflekterer brukermedvirkning som engasjement i

livssituasjoner, jfr. ICF terminologi, som samsvarer med funn Eldh et al (2010) gjorde.
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4.3.8. Privatliv

Privatliv var det ikke sa mye av for pasientene, men det var noe de fleste innstilte seg pa. Til
en viss grad kunne man trekke seg tilbake pa rommet eller ulike stuer nar man fikk besgk. En
informant refererer til en morsom opplevelse i forhold til den sosiale samlingen
“Hyrdestund”, som egentlig er en refleksjonsgruppe: Dette ble av en besgkende oppfattet som
en ukentlig fastsatt time som informanten og ektefelle fikk alene ...! En annen informant syns

det var utfordrende & veere sa tett innpa andre mennesker over sa lang tid:

“Vet du... mange ganger har jeg gatt rundt og gledet meg til & veere hjemme, fa vaere
for meg sjgl! For jeg har hatt folk rundt meg hele tida, du er aldri alene. Og om du
sitter pd stua om kveldene... da sitter du der sammen med de andre selvfolgelig og
TV n stdar pd. Men sd folte du kanskje behov for a veere litt for deg sjel, kanskje var du
lei deg en dag. Og nar du satt der pa rommet og sorterte tankene, og var litt lei deg og
tarene rant, sa kunne det plutselig komme en pleier: "Sitter du her...!” Jeg har behov
for & veere litt for meg sjel, men fglte at jeg aldri fikk muligheten. Det er jo hyggelig at
noen ser om deg at alt er i orden, men det er noen ganger du har lyst til & veere for deg
sjal. Jeg vet ikke hvordan det skal loses... men de folte sikkert det at hvis du var lei
deg sa skulle de veere der for deg da... ” (tidligere pasient).

En person i pasientgruppen gir uttrykk for frustrasjon over tilsyn om natta som forstyrret
nattesgvnen. En annen reflekterer over forskijell i veeremate hos personalet med hensyn til &
vise respekt for privatliv: I forhold til det med privatliv sa jeg det at de yngre pleierne - for
det var stort sett sykepleiere - de yngste banket pa og ventet til jeg sa JA, men de eldste... de
banket pa, men rev opp dera.”

En av informantene er opptatt av den betydning det hadde at barna hans fikk mulighet til &
veere mye til stede. Barns evne til a opptre naturlig, bruke humor og stille krav til forelderen,
opplevdes som viktig stimulans i rehabiliteringsprosessen, og var med pa a normalisere
situasjonen for ham: ”Hun heiet meg frem: ”Har du trent i dag?” ...Og hun ville ha meg til &
ordne ting... Det er sunt & bli herset med pa den maten der, og det tror jeg ikke helse-

personalet og voksne pargrende tar, men det tgr unger. ” (tidligere pasient).
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4.3.9. Hvem bestemmer

| noen situasjoner kan det ogsa oppsta uenighet mellom fagpersoner og pasient. En informant
i pasientgruppen forteller om en episode da han nettopp hadde begynt & ga igjen, hvor stolen
ble parkert for at han skulle f& mest mulig mengdetrening. Vedkommende gnsket imidlertid &
ha stolen tilgjengelig for & komme seg trygt til andre omrader i huset og ut for a rayke. Da
fikk han til svar at personalet heller kunne falge med, det var bare a si fra. Dette ble
imidlertid en vanskelig situasjon, hvor han pa den ene siden forsto at det var viktig a trene,
men samtidig ble fratatt mulighet til & forflytte seg selvstendig dit han ville: “Jeg ville
bestemme selv nar jeg ville ut og ta en rayk, ikke nar det passet for pleierne & vaere med

meg! ” Vedkommende visste at det var forbundet med fallfare a ga alene, men i trass over a bli

fratatt rullestolen og dermed selvstendighet, gikk han likevel.

En fagperson beskriver vanskene slik: Vi havner i mange situasjoner der vi ikke kan ta
hensyn til det en pasient gnsker... “Jeg gnsker & ga alene, jeg onsker d gd med stokken... jeg
vil gd ned og ta meg en royk”. Og sd er det forbundet med stor fallrisiko. Av og til sa har man
ikke tid til & bli fulgt - ha med seg en - for man er sa rayksugen. Og sa vet man at dette gar

bra i tre av ti ganger, men det er vi som sitter med ansvaret...” (fagperson).

Informanten beskriver dilemmaet mellom a etterkomme pasientens gnsker og det ansvaret
man har som helsepersonell. Slike situasjoner lgses ofte med tydelig informasjon og konkrete
avtaler. Men noen ganger farer redusert innsikt og/eller nedsatt hukommelse hos pasienten til

at dette blir vanskelig:

"Det jo pd en mdte en utfordring dette med innsikt... Man har pa den ene siden
prinsippet om brukermedvirkning og at den det angar skal bestemme sjgl. Og pa den
andre siden sa har vi plikt til & gi forsvarlig helsehjelp. Og der kan det oppsta
dilemmaer-... vi syns ikke at de har innsikt i egen helsesituasjon og kanskje kan gjare

valg som kan skade dem sjgl.” (fagperson).

Noen ganger er det ikke faglig forsvarlig at pasienten skal bestemme og fagpersoner ma ta
avgjarelser pa vegne av pasienten. Lov om pasientrettigheter poengterer pasientens rett til a
medvirke, men merknadene til lovens § 3-1 understreker: “’Retten til & medvirke vil ikke under
noen omstendighet frita helsepersonellet fra a treffe avgjarelser som sikrer forsvarlig
behandling av pasienten.” (Sosial- og Helsedirektoratet, 2004). En tidligere pasient henviser
til en diskusjon om helgepermisjon, der legen avslo pasientens gnske om a dra hjem.
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Vedkommende ser i ettertid at det var en riktig avgjarelse: “Jeg innser at han (legen) var i en
situasjon der han faktisk matte ta fia meg noe selvstendighet... I en sdnn tilstand hadde jeg
ikke kompetanse til d ta beslutning over min egen... - da er brukermedvirkning utelukket! ”

(tidligere pasient).

Hvor grensen for selvbestemmelse gar er det vanskelig a si noe generelt om, for det handler
bade om alder, hvor store kognitive skader den enkelte har, og hva man skal mene noe om.
Andre situasjoner som ofte medfgrer divergens kan veere problemstillinger rundt matinntak
(type mat og mengde) og stimulantia som rgyk og snus. Noen pasienter far vansker med a
regulere matinntak som faglge av skaden, ved at de enten ikke kjenner sult eller metthets-
falelse. | slike ekstreme situasjoner ma man intervenere faglig, slik at pasienten lerer seg a
handtere svikten. Men mange ganger er det ikke fare for liv og helse, men like mye moralske
overveininger som legges til grunn. Om en ungdom skal fa spise sjokopalegg pa bredskiva si
eller ta seg en pris snus nar han vil, er langt over grensen for det helsepersonellet bar
bestemme pa vegne av pasienten. En episode handler om rutiner for hygiene, der noen blant
personalet mente det var pa tide at en pasient dusjet, hvorpa pasienten repliserer til den som

kommer inn til ham for & hjelpe ham: “Dere skal ikke lage avtaler om meg, men med meg!”

| utgangspunktet har alle rett til & bestemme over eget liv. Nar pasienten er syk eller har en
kognitiv svikt som gjer at helsepersonell stiller sparsmal ved om han skjgnner sitt eget beste,
inntar man ofte en paternalistisk holdning som begrenser pasientens selvbestemmelsesrett.
Medbestemmelsen blir bare "til lans” nér fagfolkene bestemmer at det kan skje (Rgkenes &
Hanssen, 2002). Jeg henter frem igjen Bollingmo, Ellingsen og Selboes argumenter om at det
er begrensinger i retten til selvbestemmelse som krever begrunnelse, ikke vedkommende

selvbestemmelsesrett (2005, s. 28).

En ting er & legge til rette for, og ivareta, brukermedvirkning i forbindelse med daglige
problemstillinger i avdelingen. Noen ganger opptrer fagpersoner som sakkyndige, og ma ta
ansvar pa samfunnets vegne. Dette er situasjoner som kan komme i konflikt med pasientens
rett til medvirkning, og som kan fare til at relasjonen mellom fagperson og pasient blir

vanskelig:

”Jeg har en dobbeltrolle noen ganger, i og med at jeg opptrer som sakkyndig. Tenker
spesielt i forhold til det med forerkort..., om du skal ha lov til & ha vapen. Likedan om

du bgr ha omsorg for barna dine, bgr noen varsle barnevern... Sann at du far en
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dobbeltrolle overfor pasienten, - hvor du pa den ene maten skal vare hjelper og pa

den andre maten skal du ivareta andre... samfunnets interesser.” (fagperson).

4.3.10. Hvem er brukeren

| tilfeller hvor pasienten har store kognitive skader, er det som regel nsermeste pargrende som

ivaretar vedkommendes interesser. Dette er regulert gjennom Lov om pasientrettigheter:

“Dersom pasienten samtykker til det eller forholdene tilsier det, skal pasientens
nermeste pargrende ha informasjon om pasientens helsetilstand og den helsehjelp
som ytes. ” (Pasientrettighetsloven, 1999 §3-3).

Noen ganger kan det veare at pargrende er uenige i det som fagpersonene mener er det beste
for pasienten. Dette fremheves av fagpersonene som vanskelige saker: Hvem skal fa det
avgjerende ordet nar pasienten har lite innsikt, og pargrende motsetter seg anbefalt tilbud pa
vegne av pasienten? “Man skal ivareta brukermedvirkning overfor den som er i sentrum og
samtidig skal du ha...foreldrene... Vedkommende var faktisk ikke i stand til & uttrykke hva
han gnsket. ” Andre ganger kan det vere at pasient og pargrendes gnsker ikke matcher: Vi
kan ikke veere med pa a gjennomfare et tiltak som brukeren gnsker, men som familien ikke er i
stand til a stille opp i forhold til...”. Dette kan veere personer med store tilsynsbehov, men

som mangler innsikt i vanskene sine.

Det at en person padrar seg en hjerneskade pavirker, som tidligere nevnt, hele familien.
Pargrende er ogsa i krise, og trenger oppfalging og informasjon. Fagpersonene gir uttrykk for
at dette kan veere utfordrende enkelte ganger — det a ivareta alle parter pa beste mate, uten at

det kommer i konflikt med brukermedvirkning:

”Jeg syns det er helt greit & veere apen pa at vi gir et tilbud ogsa til de naermeste nar
de har behov for det. Og de snakker ofte om sin egen situasjon, sann at det er ikke noe
pasienten har rett til & nekte pargrende a fa. Men det er ikke til & komme fra at
pargrende tar ogsd ofte opp mye som har med pasienten sin funksjon d gjore ... det
blir ofte gjort en del samtaler og avtaler og sann, som er ... underforstdtt: ”Det
trenger ikke pasienten 4 vite at vi snakker om, dette ma han ikke fa vite at jeg har

sagt!” Det opplever vi... at pararende har behov for d fortelle ting som... de onsker
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ikke at pasienten skal fa vite at de har sagt det og det. - Er det brudd pa

brukermedvirkning at man gjor det sann? ” (fagperson).

Fagpersoner gir gjennom fokusgruppeintervjuene uttrykk for flere etiske dilemma, -

problemstillinger som det ikke fins fasitsvar pa, men som krever refleksiv overveielse.

4.4. Oppsummering av empirikapitlet

4.4.1. Brukermedvirkning i rehabiliteringsforlgpet

De formelle samhandlingsarenaene i et rehabiliteringsforlgp, som kartlegging, mal- og
planarbeid, samt mgter, blir initiert og regissert av fagpersoner. Fagpersoner reflekterer over
at verktgy og rutiner kan virke ekskluderende for pasientene, man stiller sparsmal ved formal
og brukervennlighet rundt prosessen med malsetting og utarbeidelse av rehabiliteringsplan.
Kartlegging av kognitiv funksjon gjennom ulike tester fordrer at akterene har etablert en trygg
relasjon, og at rammene rundt testsituasjoner er sa optimale som mulig. Informanter blant
tidligere pasienter understreker viktigheten a bli informert pa forhand og fa anledning til &

forberede seg pa tester, likedan mulighet til & reservere seg.

Den nye praksis pa rehabiliteringsavdelingen med at pasienter og pargrende deltar i
tverrfaglige magter sammen med fagpersoner er overveiende positive. Fagpersoner savner
imidlertid en formell arena hvor de kan reflektere seg imellom uten & matte ta hensyn til
pasient og pargrende. Erfaringer tyder pa at det er behov for a forberede disse mgtene bedre;
at pasient og pargrende blir informert om agenda og frivillighet og at mgtene i starre grad blir
tilrettelagt ut fra pasientens individuelle gnsker og forutsetninger, samt at man sgrger for

skriftlige oppsummeringer til pasient og pargrende.

Pasienten involveres i liten grad i forbindelse med journalfgring. Enkelte pasienter har
opplevd det som krenkende a lese om seg selv i tilsendt kopi av epikrise, - bade pa grunn av
utstrakt bruk av fagsprak, men ogsa fordi innholdet reflekterte fortolkede beskrivelser av hans
oppfarsel. Det kan vare grunn til & vurdere om praksis med a sende ut epikrisen i etterkant,

uten at denne er gjennomgatt med pasienten, er brukervennlig.
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4.4.2. Mgte mellom pasient og fagperson

Informanter i pasientgruppen forteller om mange positive opplevelser i samhandling med
fagpersoner. De fleste er hyggelige, imgtekommende, talmodige og omsorgsfulle, viser
respekt og bryr seg. Andre kvaliteter som fremheves er fagpersoners evne til a veere
personlige i relasjonen, utvise skjgnn og omsorg, samt & motivere og statte i trenings-
situasjoner. Tid og uformell kontakt er viktig for relasjonsbygging; turer og sosiale treff pa
kveldstid fremheves i sa mate, likedan at humor bidrar til 4 styrke relasjoner og redusere
stress. Det at fagpersoner gir pasienter anledning til & bidra med sine ressurser i fellesskapet
blir verdsatt. Negative erfaringer med at fagpersoner er autoritere og tar avgjarelser over

hodet pa pasienten hgrer med til sjeldenhetene, men eksisterer.

Tilbakemeldinger fra tidligere pasienter tyder pa at overgangen fra & veere frisk til  bli
hjelpetrengende er utfordrende for mange; fagpersoner ma utvise sensitivitet i forhold til
hvordan dette oppleves for den enkelte: Hjelp ma tilpasses etter gnske og behov, og ansvar
overfares i takt med bedring, slik at pasientens opplevelse av kontroll blir ivaretatt. Flere gir
uttrykk for at de har opplevd fleksibilitet og valgmuligheter i hverdagen, men at det noen
ganger har tatt tid a fa gjennomslag for gnsker, og at de ikke alltid har fglt reell frivillighet i
forhold til & delta pa enkelte aktiviteter. Noen har erfart ubalanse mellom aktivitet og hvile, og
gir uttrykk for at de kunne gnsket mulighet for a skjerme seg i stgrre grad. Flere tilbakemelder

at pargrende er blitt godt mottatt og har fatt anledning til & medvirke.

Informanter blant tidligere pasienter tilbakemelder & ha fatt generelt god informasjon om sin
situasjon og forlgpet, men informasjonen kunne veert bedre i forkant av konkrete situasjoner, -
som ved personlig stell, mgter, testing, og til pargrende om kognitive og adferdsmessige
endringer. Informasjonsbehovet er ulikt og tiloudet ma differensieres; for noen er kunnskap
om hverdagen her og na viktigst, andre trenger fa avklart skonomiske bekymringer. Tett
samarbeid mellom personalet er viktig for informasjonsflyt, det er her fortsatt muligheter til
forbedring.

Fagpersoner understreker betydningen av a mgte den enkelte pasient som unik. De reflekterer
over at kognitiv svikt hos enkelte pasienter kan veere en utfordring - ikke et hinder for bruker-
medvirkning - og som krever individuell tilrettelegging. Seerlig i starten av et rehabiliterings-
opphold hender det at fagpersoner ma ta avgjerelser pa vegne av pasienten, fordi vedkom-

mende ikke fullt ut skjgnner hvilke konsekvenser skaden kan ha for evne til a klare seg selv.
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Fagpersoner forteller at det noen ganger kan oppsta vanskelige etiske dilemma rundt bruker-
medvirkning, nar pasienten eller pargrende ikke vil fglge faglige anbefalinger, eller der
pargrende og pasient har veldig ulike gnsker. Likedan i tilfeller der fagpersoner opptrer som
sakkyndige pa samfunnets vegne og dette kommer i konflikt med pasientens gnsker. Det
rapporteres imidlertid om situasjoner der pasienters selvraderett blir overprevd pa moralsk

grunnlag; her ma fagpersoner utvise refleksivitet i forhold til egen praksis.
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Kapittel 5. Hvordan funnene kan forstas

Hvordan kan sa det empiriske materialet forstas? Hva er fellesnevnerne i det jeg har
presentert? Tilngermingen er induktiv pa den maten at empirien har veert styrende for
resultatet. Jeg har valgt en eklektisk tolkningsramme inspirert av ulike faglige perspektiv. Hva
jeg har valgt a trekke frem er selvfalgelig preget av min forforstaelse, som jeg har beskrevet i
kapittel 3.

5.1. Innledning

Hvordan brukermedvirkning foregdr i helsevesenet avhenger av arenaen man er pa, hva som
er agendaen, ansatte og tjenestemottagere. Brukermedvirkning vil derfor innta ulike former
etter hvor pasienten befinner seg, - det er stor forskjell pa a vere innlagt pa en akuttmedisinsk
sykehusavdeling og & motta hjemmebaserte tjenester, dag- eller degnrehabilitering. Rehabili-
tering etter ervervet hjerneskade er for de fleste en livslang prosess, hvor institusjonsbasert
rehabilitering i spesialisthelsetjenesten bare utgjer en brgkdel, men i motsetning til mange
andre sykehusavdelinger er pasienten innlagt over uker — ofte maneder. Pasienten og hans
familie gjennomlever en nyoppstatt krise og skal lere seg & handtere de utfordringer hjerne-
skaden medfarer. Pa dette tidspunktet forstar de feerreste hva falgene inneberer, - de fleste har

som mal a bli friske, komme seg hjem.

En hjerneskade lar seg til en viss grad reparere, men mange ma leve med kognitive, motoriske
og emosjonelle falger (Krogstad, 2005). Rehabilitering innebzarer & fremme pasientenes egne
ressurser til & mestre nye utfordringer, og forutsetter at pasienten selv er aktivt deltakende
(Bredland, et al., 2002). Tjenesten er av tverrfaglig art; institusjonsbasert rehabilitering etter
ervervet hjerneskade omfatter derfor interaksjon mellom mange aktarer over lang tid, der alle
skal finne sine ulike roller. Forutsetningen for a lykkes med arbeidet er at partene klarer &
bygge opp en relasjon for samhandling. Mange av mine informanter, bade i pasientgruppen og
blant personalet, beskriver erfaringer som omhandler veien til den gode relasjon, her illustrert
gjennom en fagperson: "Vdr jobb er a bli kjent med dem... hva det er som er viktig for den

her personen?”.
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Utgangspunktet for brukermedvirkning er altsa en relasjon. Relasjonens betydning samsvarer
med funn i andre studier (M. Borg & Kristiansen, 2004; Cahill, 1996; Hjelle, 2001; Larsson,
et al., 2007). Ingen kan med-virke alene, det forutsetter samhandling mellom aktarer; her
fagpersoner og pasienter i en rehabiliteringsinstitusjon for ervervet hjerneskade. Rgkenes og
Hanssens (2002) har skrevet mye om relasjoner i sin fagbok ”Bere eller briste — om
kommunikasjon og relasjon i arbeid med mennesker”. | en helseinstitusjon er det yrkes-
utgverne som setter dagsorden og har hovedansvar for den faglige tilnzermingen til pasientens
problem. Det som karakteriserer en god helse- og sosialfaglig yrkesutaver er, i falge Rokenes
og Hanssen, at man bade har handlingskompetanse og relasjonskompetanse. Handlings-
kompetanse dreier seg om kunnskap og ferdigheter man anvender ved instrumentelle
gjeremal med eller for pasienten, som a male blodsukker eller blodtrykk, medisinere, tilpasse
en rullestol eller skinne. Pasienten er objekt for en intervensjon. Relasjonskompetanse
innebaerer at fagpersonen klarer a forsta og reflektere over det som skjer i samspillet mellom
seg selv og pasienten, - hva som er fagpersonens perspektiv og hva er pasientens, - og har
ferdigheter til a forholde seg til pasienten som et subjekt — et selvstendig handlende individ
med rett til selvbestemmelse. Instrumentelle handlinger overfor pasienten skjer alltid i en

relasjon, de ulike typer kompetanse anvendes derfor parallelt.

En baerende relasjon utvikler seg gjennom en samhandlingsprosess som skaper tillit, trygghet,
og opplevelse av troverdighet og tilknyting. Rgkenes og Hanssen (2002) beskriver dette som
en sirkuleer prosess, der samhandling er utgangspunket for a skape en relasjon som farer til
gjensidig forstaelse, hvor videre handlinger igjen pavirker relasjonen. Jeg forstar det slik at
brukerens medvirkning avhenger av hva som skjer i alle disse fasene, og vil variere med
hvilke forutsetninger og holdninger han selv har til a delta, hvilke fagpersoner han mgter, i

hvilken kontekst disse mgtene skjer, og hva som skjer i interaksjonen.

Basert pa det empiriske materialet belyser jeg videre fem forhold som har betydning for
brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade: Faglighet, fellesskap,
forstaelse, forutsigbarhet og fleksibilitet. Faglighet handler bade om at fagpersoner deler sin
kompetanse med pasientene, og at fagpersoners ulike roller i det tverrfaglige teamet pavirker
pasientens medvirkning. Samhandling mellom fagpersoner og pasienter skjer i et fellesskap; i
rehabilitering er det noen formelle mgtepunkter i forbindelse med mal- og planarbeid, samt at
aktgrene ogsa forholder seg til hverandre i uformelle settinger. Mine informanter forteller om

hvordan de ulike samhandlingsarenaer bade fremmer og utfordrer brukernes medvirknings-
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muligheter. Overskriften forstaelse reflekterer maten fagpersoner mater og evner a sette seg
inn i pasientens situasjon, og hvilken betydning det har for relasjonen mellom partene. Det &
fa tilveerelsen snudd pa hodet som falge av hjerneskade medfarer kaos og usikkerhet. Tydelig
0g gjentatt informasjon om skade, prognose og forlgp, samt hverdagens rutiner, timeplan og
magter, bidrar til & skape forutsigbarhet, - noe som igjen pavirker pasientens mulighet for a
medvirke. Fleksibilitet handler om det dynamiske ved fenomenet brukermedvirkning, som
indikerer differensiert tilnserming, avhengig av pasientens muligheter for, og gnske om, a

medvirke.

5.2. Faglighet

Det a bli utsatt for en hjerneskade kan fare til dramatiske omveltinger i livet. En livssituasjon
som bratt blir snudd pa hodet kan sammenlignes med & sta pa dypt vann med behov for a
komme over til tgrt land pa den andre siden. Jeg har lant en metafor fra en et kvalifiserings-
prosjekt for ungdom med minoritetsbakgrunn (Rekenes i Berg, 2005, s. 26), der “steiner i
elva” handler om at den som trenger hjelp ma ha noe stabilt a statte seg pa. Fagpersonene
utgjer disse steinene i den strie strammen. Fagpersonene ma vere der nar man trenger det, de

bidrar med et fundament av faglighet, ulike roller og personlige egenskaper.

En pasient innlegges i sykehus fordi han har behov for faglig bistand. Personalet besitter
kunnskap og ferdigheter som pasienten er avhengig av, tilgang til noe av denne kompetansen
regnes som en forutsetning for at brukeren skal kunne medvirke (Pasientrettighetsloven,
1999). Flere i pasientgruppen er tydelig pa at de trenger fagpersoner med fagkunnskap som

kan informere og veilede dem i en fremmed og ukjent situasjon:

”Nar du er pasient sa er du faktisk prisgitt kompetansen til andre folk. Nar du kjgper
en vaskemaskin sa er kompetansen innebygd i produktet, - du trenger ikke forholde
deg til det, du tenker at den skal virke. Men nar det gjelder en lege, sa forholder du
deg til kompetansen, og det betyr at legen og ergoterapeuten... og alle sammen faktisk
har noe kunnskap som pasienten ikke har.” (tidligere pasient).

Fagkunnskap kan gjerne formidles pa en konkret og formell mate, kompetansen som

etterspgrres vil variere avhengig av hva pasienten feiler.
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Jeg beskrev innledningsvis at en ekspertmodell (Andreassen, 2005) ligger til grunn for
samhandling mellom pasient og fagpersoner tidlig i rehabiliteringsforlgpet. Fagpersonene
forplikter & bruke sin kunnskap til & diagnostisere og initiere tiltak, dette skjer i en fase der
pasienten ennad er uerfaren med sin situasjon. Andreassens informanter argumenterte for at en
samarbeidsmodell farst var realistisk i senforlgpet, nar pasienten hadde levd en stund med
konsekvensene av skaden. | denne nye hjelperelasjonen har ekspertkunnskap fortsatt en
betydningsfull plass, men pasientens kunnskap vektlegges i starre grad. Andreassen papeker
bade strukturelle forhold og fase i forlgpet som utslagsgivende for hvilken modell som
gjelder. Ut fra de erfaringer og synspunkter som mine informanter har kommet med, hevder
jeg at samarbeidsmodellen er en ngdvendig forutsetning i rehabiliteringsvirksomhet, og at den
er pa vei inn i primarrehabiliteringen. Det er likevel grunn til & sparre om det er et gnsket mal
at den skal overta for ekspertmodellen? Fagpersonene har tross alt et faglig ansvar, og den
faglige ekspertisen er i stor grad bade nagdvendig og etterspurt (Cahill, 1996; Proot, et al.,
2007; Sumsion & Law, 2006).

Jeg mener at ekspertmodellen og samarbeidsmodellen begr kunne virke side om side ogsa i
primarrehabilitering, men med ulik vekting gjennom rehabiliteringsforlgpet: En gradvis
forskyvning av kunnskap, makt og ansvar, slik at pasienten etter hvert blir ekspert pa sin
egen skade” ber vare et mal. Nar og hvordan det skal skje krever fortlgpende klinisk
refleksjon. Den nederlandske studien av slagpasienters autonomi gjennom rehabiliterings-
forlgpet (Proot, et al., 2007) understreker ngdvendigheten av paternalisme i tidlig fase, men
indikerer at fagpersoner har vansker med a slippe kontrollen i takt med pasientens bedring og
muligheter for & ta ansvar. Det kan se ut som om ekspertmodellens lange tradisjon i sykehus-
vesenet kommer i konflikt med det ideologiske grunnlaget for bade brukermedvirkning og
rehabilitering. Andreassen (2005) hevder at fagpersoner ma omdefinere sin rolle: “Fagfolkene

ser ikke den nye hjelperrollen for de ser sine pasienter som “brukere” og som "mennesker”

lik dem selv.” (s. 183).

Rehabilitering er, som nevnt en virksomhet med mange fagaktarer. Det betyr at pasienten har
mange personer a forholde seg til. Umiddelbart kan dette fortone seg som en ulempe; blant
annet hvis den kognitive svikten er stor kan det veaere ngdvendig a begrense antallet personer
som omgas pasienten. Likevel er det farst og fremst fordelene ved tverrfaglig samarbeid som
fremheves av mine informanter. Bade fagpersoner og tidligere pasienter, reflekter over den

betydning ulike roller i teamet har for relasjonen med pasienten: Enkelte yrkesgrupper tar
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mer har ansvar for informasjon, noen bidrar med omsorg, andre med utfordringer, og enkelte

far oppgaven med a veere budbringere.
Informanter

Informasjon er tidligere nevnt som en viktig forutsetning for a kunne medvirke. Alle
fagpersoner har informasjonsansvar, men noen blant fagpersonalet far rollen som
“informanter” i starre grad enn andre; sosionom trekkes frem som en viktig akter i sa mate. |
starten av et rehabiliteringsopphold er det gjerne et sterkt fokus pa opptrening av funksjoner,
man er gjerne litt tilbakeholden med informasjon for at det ikke skal bli for mye pa en gang.
Det som slar meg gjennom tilbakemeldinger fra mine informanter er at fagpersonene i starre
grad ma etterspgrre hva pasienten trenger pa gitte tidspunkt i forlgpet, - jfr. han som bekymret
seg over privatgkonomien, fordi han manglet kunnskap om gkonomiske bistandsordninger, -

en annen gnsket minst mulig informasjon, og overlot til nermeste pargrende a veere delegat.
Omsorgsgivere

Pleierne er den faggruppen som er naermest pasienten i intime situasjoner, slike settinger
innbyr gjerne til fortrolighet og apenhet pa en annen mate enn treningstimer og mgter. En
pleier beskriver seg som “klagemur”’; bekymringer og frustrasjoner far ofte utlgp i for-
bindelse med morgenstell inne pa pasientens rom. Flere av pasientene beskriver personalets

evne til & lytte og vise omsorg som viktig, men at denne evnen gjerne er personavhengig.
Utfordrere

Andre fagpersoner far rollen som den som “pusher” og utfordrer pasientens grenser. Flere
informanter blant tidligere pasienter gir uttrykk for at de ved & bli mildt presset i trenings-
sammenheng har oppdaget ressurser hos seg selv. Fagpersoners evne til a stille krav blir ogsa

fremhevet av Borg og Kristiansen (2004) som betydningsfull for relasjonen.
Budbringere

Adferd som blir problematisk i et fellesskap fordrer noen ganger tilbakemeldinger til pasi-
enter. Fagpersoner har papekt at dette er ubehagelig, og at konfronterende budskap krever en
trygg relasjon (Rgkenes & Hanssen, 2002). Hvem i teamet som utfarer slike oppgaver sier de
ikke noe om. Erfaring tilsier at lege og psykolog mange ganger tar pa seg ansvaret med a

orientere om utfall og prognose, problematisk adferd i avdelingen kan veere primarsykepleier
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eller koordinator, - det kommer an pa hva det gjelder. Kanskje diskuterer man i for liten grad
innad i teamet hvem som skal gi tilbakemeldinger og hvordan. Informanter i pasientgruppen
har veert inne pa dette med personlig egnethet, pleiere som bare omgir seg med ro og trygghet,
samt evne til & uteve skjgnn. Tidligere pasienter har konkret fortalt om gode relasjoner med
hjelpepleiere i avdelingen, og en pleier har ogsa reflektert over at de kommer nzrt innpa
pasientene i forbindelse med personlig stell. Tradisjonelt har hjelpepleierne liten formell
status i helsevesenet, sa ogsa i rehabilitering.

Studien tydeliggjer at et tverrfaglig team, der fagpersonene innehar ulik kompetanse og roller
har betydning for pasientens medvirkning. Det & gjere denne medvirkningsindikatoren synlig
i det daglige arbeidet med pasienten kan ha betydning for hvordan man faktisk utnytter
ressursene i teamet. Et tett teamarbeid gir bedre informasjonsflyt mellom personalet, dette
gir pasienten trygge rammer for medvirkning (Bruset, 2007; Larsson, et al., 2007).

| en samhandlingsrelasjon inntar pasienten ogsa ulike roller. Det & bli ansett som personer
med ressurser - for eksempel i forbindelse med utflukter, uttrykkes som positivt, - likedan a
bli tildelt ansvar. En informant trekker ogsa frem at de som pasienter har ansvar for a skape en
god atmosfare i avdelingen, ved & vere positive, inkludere og oppmuntre hverandre. Hvordan
reflekteres pasientens status i forhold til det tverrfaglige teamet? Tradisjonelt henviser
begrepet “team” til fagpersonene rundt pasienten. | et relasjonelt samarbeid, der pasienten
egentlig ber veere en hovedperson, er han altsa formelt ikke inkludert i teamet”. Bredland,
Linge og Vik (2002, s. 34) benytter begrepet “medarbeider”: ”Denne medarbeideren er
premissleverandgr og bgr langt pa vei ha hovedansvaret i prosessen ut fra sine

forutsetninger.”

5.3. Fellesskap

For & bygge opp en god relasjon trenger man tid. Flere fagpersoner beskriver ngdvendigheten
av a bruke tid sammen med pasienten for a leere ham a kjenne. Det at pasientene vanligvis er
innlagt over flere uker gir personalet en unik mulighet i sa mate. Tid er som kjent en
begrenset ressurs i helsevesenet, likevel reflekterer man over at det handler om & ta seg tid i
den travle hverdagen - til a snakke med og inkludere pasienten i det som skal skje, for

eksempel i forbindelse med malsettinger, planarbeid, daglige gjgremal eller bare prate om
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’lost og fast”. Informanter 1 pasientgruppen beretter om fagpersoner som har vart der og tatt

seg tid nar de har hatt behov for det.

Det fortelles videre om at felles aktiviteter sammen med personalet har bidratt til & skape
forhold for gode samtaler, - bade turer, quiz-/humorgruppe og hagearbeid nevnes som
eksempler. Slike uformelle settinger blir gjerne litt friere og innbyr til prat pa en annen mate
enn i en avtalt time pa institusjonen; det er lettere bade a sparre og fortelle. Fagperson og
pasient blir mer likestilte; de er sammen pa en arena, der grensene mellom det private og

profesjonelle viskes mer ut. Som en pasient uttrykker:

1 Norge sier vi ofte at det private er uprofesjonelt, det er jeg ikke enig i. Jeg tror at i
noen tilfeller... man sitter 0g jabber med folk og hgrer hva slags liv de har - og harer
at de ogsa har tenaringer i huset - og de har ogsa en ektefelle som er uregjerlig - eller
hva det matte veere. Og det kan faktisk veere veldig sunt for en pasient, for da

integreres man inn i en normal livsform.” (tidligere pasient).

Sosiologen Dag Album (1994) beskriver at vi mennesker gjennom “innholdslast meningsfullt
prat” bekrefter og inkluderer hverandre, og at dette er spesielt viktig i sammenhenger der

personer er utsatt for store pakjenninger, som for eksempel innlagt i sykehus. Han sier videre:

“Men ogsa i perioder vi er normalt sterke, ma vi ha bidrag fra andre mennesker for da
kunne kjenne at virkeligheten finnes, og at vi er med i den som gyldige medlemmer. Vi
trenger ikke de andre bare til & vinne nye innsikter og fa kontakt med skjulte falelser.
Vi trenger dem til & bekrefte det ordinzre og gitte. Siden den virker som et rituale, gir
tomprat avgjerende bidrag bade til den sosiale orden og til menneskenes forankring i
livet, var ontologiske sikkerhet.” (Album, 1994, s. 102)

Larsson og medarbeidere (2007) gjorde tilsvarende funn: Spontan, uformell kontakt, hvor
pasient og sykepleier blir kjent pa et personlig plan inviterer pasienten til & meddele seg: “The
nurse on her own initiative must offer daily chats; then, as a patient you can express concerns
more freely. ”(s. 316). | falge Borg og Kristiansen (2004) ble fagpersoners evne til a strekke
seg utover den profesjonelle rollen oppfattet som styrkende for relasjonen. Noen av mine
informanter har fortalt om fagpersoners evne til & bruke humor for & lgse opp i vanskelige
situasjoner. Hjelle (2001) fant at fleip og humor, samt prat om lgst og fast, bidro til & styrke

relasjonsutviklingen mellom pasient og fagperson. Humor som viktig komponent i
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relasjonsbygging er godt dokumentert i bade forskning og faglitteratur (Eide & Eide, 2007;
Eikard, 2008; Svebak, 2000).

Formelle situasjoner knyttet til strukturen i et rehabiliteringsforlap danner ogsa rom for
fellesskap; for eksempel mal- og planarbeid, mgtevirksomhet, trening og medisinsk
behandling. Fagpersonalet er de som her setter dagsorden. Tilbakemeldinger fra mine
informanter i begge grupper tyder pa at pasientene i varierende grad inkluderes i mal- og
planarbeid. Informanter blant fagpersoner er inne pa at de begrepene og vektgyene man
tradisjonelt benytter i dette arbeidet virker fremmedgjerende for pasientene. Det a invitere til,
og legge tilrette for medvirkning i disse situasjonene ansees som viktig, men krever tid og
ferdigheter (Conneeley, 2004; Levack, et al., 2006a; Playford, et al., 2009). Fagpersonene jeg
intervjuet har erfart at kognitive og spraklige funksjonsvansker hos pasienten utfordrer
malsettingsarbeidet, noe som ogsa reflekteres i de overfor nevnte studiene. Det kan ogsa veere
grunn til & sparre om hensikten med malsettingsarbeidet er for vagt reflektert fra fag-
personenes side: Er det mulig & forene flere behov, som a strukturere og dokumentere team-
arbeidet, male effekt og ivareta en brukersentrert praksis? (Levack, et al., 2006a; Levack,
Dean, Siegert, & McPherson, 2006c¢).

Det kan se ut som det er en utfordring & legge mal- og planarbeid pa et niva som begge parter
er fortrolige med, og som gjar at pasienten far et eierforhold til dokumentene. Hvis dette skal
vaere en reell arena for brukermedvirkning ma trolig innhold og struktur endres. Bredland,
Linge og Vik (2002) argumenterer for at planen ber “begrenses til informasjon som brukeren
trenger for a fa oversikt over og innsikt i sin egen prosess” (s. 111). Makt til a definere ngd-
vendighet av, og mulighet for & involvere pasienten, samt sette av tid til dette, befinner seg
hos fagpersonene (Rgkenes & Hanssen, 2002; Thornquist, 2009). Pasienten kan ikke med-
virke uten at fagpersonene legger forholdene til rette for det. Mine informanter i begge
grupper har erfart at eierforhold til mal er viktig. Tilsvarende betraktninger speiles ogsa i
annen litteratur om brukermedvirkning (Bredland, et al., 2002; Larsson, et al., 2007).

| Brusets studie (2007) reflekterer fagfolk over at tverrfaglige mater med pasienten trolig ikke
gir noen optimal setting, fordi pasientene kan fgle seg overkjart av massiv fagtyngde. Dette er
ogsa forhold mine informanter bergarer, likevel er erfaringene generelt positive. Fagpersonene
har erfart at teammgter med pasienten til stede gir et annet utgangspunkt for medvirkning enn

tidligere. Det at pasienten far status som partner i fagteamet legger, i falge Eldh (2006) til
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rette for brukermedvirkning. Likevel far man inntrykk av at det fortsatt er fagfolkenes arena,
blant annet ved at pasient og pargrende kommer til et mate som allerede er satt, og som
fortsatt delvis kalles tverrfaglig mate. For a skape en inkluderende, likeverdig og oversiktlig
atmosfaere for pasient og pargrende pa disse matene, kreves tilrettelegging og en bevisst
holdning til begreper. Fagpersoner beretter at man ikke bruker nok tid i fellesskap til &
diskutere hva dette innebaerer, - bade om pasienten skal delta eller ikke, og hva det eventuelt
krever av hensyn. | tillegg savner de anledning til & diskutere diagnostiske og prognostiske
spgrsmal uten at pasienten er der. Cahill (1996) er inne pa at gkt brukermedvirkning ofte farer
til at fagpersoner (her: sykepleieren) mister sin kliniske uavhengighet, nettopp fordi man ma
ta mer hensyn til pasienten. Bredland, Linge og Vik (2002) mener at brukermedvirkning i
liten grad avhenger av om pasienten deltar i tverrfaglige mgter, men at det mer handler om
hvordan den enkelte fagperson legger til rette for selvbestemmelse og innflytelse ansikt til
ansikt med vedkommende. Forfatterne argumenterer for at fagpersoner har behov for a drafte

forhold rundt pasientens skade og forlgp uten at han er til stede.

5.4. Forstadelse

A bli mgtt med forstaelse handler om at fagpersoner evner & sette seg inn i den andres
situasjon, hvordan det faktisk kan oppleves for den som nettopp har fatt en alvorlig funksjons-
svikt og er innlagt i sykehus. Informanter i pasientgruppen har beskrevet hvordan de falte seg
krenket av & matte motta hjelp i intime situasjoner eller til elementzre daglige oppgaver, og
der noen fagpersoner i starre grad enn andre evnet 4 avdramatisere det ubehagelige ved
situasjonen. En forteller om variasjon i personalets mate a vise respekt og omtanke pa; der
enkelte banket pa dgren til rommet og ventet - mens andre banket og gikk direkte inn. Det
berettes om situasjoner der man matte svare pa sparreskjema uten a fa anledning til a for-
berede seg, om timeplaner som stadig ble endret, og om mgter man falte seg forpliktet til &

delta pa, uten at man hadde oversikt over agendaen.

Ofte er krenkende handlinger usynlige for den som krenker. I avhandlingen "Nar omsorgen
oppleves krenkende” antyder Brit Lillesto (1998) at “Strukturelle trekk som ligger nedfelt i
personalets utdanning og trening kan resultere i handlinger og atferd som er sa rutiniserte og
integrerte i personalets daglige handlinger, at de ikke ser at slike handlinger kan oppfattes

som krenkende for den som utsettes for dem.” (s. 214). Det som er hverdagslig og rutinepreget
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for fagpersonene, er som regel en fgrstegangsopplevelse for pasienten. Fagpersonene bar
kontinuerlig ha et refleksivt forhold til hva det faktisk inneberer for tjenestemottakeren - & ga
fra et aktivt og selvstendig liv den ene dagen - til & bli en hjelpetrengende og passiv mottager
den neste (Skau, 1996). En vanlig strategi for & overleve i nye situasjoner er a tilpasse seg.
Hvis vedkommende i motsatt fall utfordrer systemet ved a forlange a vaere seg selv, vil det i
mange situasjoner oppsta konflikter, fordi helsevesenet ikke evner a vere fleksibelt og mate

pasienten som unik og individuell.

Jeg har vert inne pa betydningen av a bygge en barende relasjon som grunnlag for at
brukeren skal fa medvirke pa best mulig mate (M. Borg & Kristiansen, 2004; Cahill, 1996;
Hjelle, 2001; Larsson, et al., 2007; Rgkenes & Hanssen, 2002). Informanter blant tidligere
pasienter forteller om samhandling med fagpersoner som virkelig har brydd seg, vist
engasjement, omtanke og respekt. Andre kvaliteter som verdsettes er apenhet, men likevel
innen visse grenser; pasienter ensker a kunne reservere seg mot 4 ”’bli avkledd” gjennom
kognitive tester, og de gnsker kontroll pa det som formidles personalet i mellom nar det

gjelder slike anliggender.

Tor-Johan Ekeland beskriver (2007) utfordringer vedrgrende objektivering og subjektivering i
helsevesenet; der fagpersonell pa den ene siden skal diagnostisere og kategorisere personens
problemer, og samtidig ha fokus pa ham som et subjekt med egen vilje, falelser, erfaringer og
verdier. Kroppsobjektet kan tolkes biomedisinsk - gjennom undersgkelser og tester. Tilgang
til kroppssubjektet - det vil si personen - forutsetter dialog. Ekeland er tydelig pa at hjelperens
lojalitet ma ligge hos brukeren, ikke hos vitenskapen: “Subjektiveringa md difor vere over-
ordna objektiveringa, og & sameiene dei to dimensjonane hgyrer med til det gode kliniske
skjgnet” (s. 43). | et helsevesen hvor standardisering og dokumentasjon skal fremme
effektivitet og vitenskaplighet, kan man spgrre hvordan brukermedvirkning skal balanseres i
forhold.

Fagpersonene bruker mye av de samme begrepene som informanter i pasientgruppen nar de
skal beskrive hva som er viktig for samhandling; som & mgte pasientene med empati,
forstaelse, en likeverdig holdning og respekt. De reflekterer over at det noen ganger kan vere
vanskelig a respektere pasientens meninger, s&rlig hvis disse divergerer med normer som
fagpersonene ikke kjenner seg igjen i. I boken ”Selvbestemmelse for tjenestenytere” (2005)

skriver Bollingmo og Holm at det i omsorgsarbeid er en fare for at tjenesteutgverne legger for
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mye av sine egne verdier og holdninger til grunn i mgte med brukerne, - at "riktige verdier”

bli ensbetydende med det de selv forfekter.

| falge informanter fra begge grupper handler brukermedvirkning om at pasienten far veere
hovedperson i sitt eget opphold, at han blir invitert til & uttrykke egne gnsker og behov, blir
tildelt ansvar og utfordringer i forhold til sine forutsetninger, far tilstrekkelig hjelp (ngdvendig
- men ikke for mye), og anledning til & delta i fora hvor beslutninger skal tas. Mange grader
av innflytelse nevnes av informanter fra begge grupper: Bli informert, bli spurt, bli hart, ha
innflytelse, ha ansvar, ha kontroll, veere med og bestemme, kunne pavirke, fa gjennomslag.
Mange av disse tilbakemeldingene er i samsvar med andre studier (M. Borg & Kristiansen,
2004; Hjelle, 2001; Larsson, et al., 2007; Sahlsten, Larsson, Sjostrom, & Plos, 2009). Ingen
informanter gir uttrykk for at brukermedvirkning handler om at pasienten skal bestemme alt.
En tidligere pasient er sveert tydelig pa dette: “Legen og ergoterapeuten og alle sammen har
faktisk noe kunnskap som pasienten ikke har. Sa den brukermedvirkninga ma rasjoneres, -
det kan ikke veer sann at pasienten bare knipser og bestiller, - det blir helt feil!
Vedkommende mener at brukerbegrepet lett kan gi assosiasjoner til forbruker”, og

argumenterer for a benytte pasientmedvirkning i stedet.

5.5. Forutsigbarhet

Informasjon er med pa & skape forutsigbarhet og dermed trygghet: Det handler om & fa
kunnskap om hva om skal skije i lgpet av rehabiliteringsoppholdet og etterpa, om skaden,
trening og prognose. Dette kommer blant annet tydelig frem i studien til Larsson og kollegaer
(2007, s. 319): “Patient seem to need to understand what is happening and be sufficiently
well informed to feel confident, independent and in control of their own situation as much as

possible.”.

Hva slags informasjon som skal gis nar, kan vaere vanskelig a vurdere. Tilbakemeldinger fra
tidligere pasienter indikerer at man bgr veere pa tilbudssiden, sa kan pasient og pargrende si
noe om hva de trenger, samtidig som fagpersonalet er sensitive i forhold til hva er de i stand
til & ta inn av informasjon. Bade kognitiv svikt og det at mange er inne i en Kkrisesituasjon gjer
at informasjonen ma differensieres og gjentas ofte: “Pr. i dag er det vel ingen som sikrer at

informasjon har gatt inn til verken pasient eller pargrende.” (fagperson). Skal informasjonen
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ha verdi som utgangspunkt for brukermedvirkning ma den formidles pa en slik mate at pasient
og pargrende evner a ta i mot (Cahill, 1996; Eldh, 2006; Larsson, et al., 2007). Flere infor-
manter i pasientgruppen etterlyser tydeligere informasjon; det a forklare hva man gjer og
hvorfor. Hovedpunkter fra mater og lignende kan gjerne skrives med fa og forstaelig ord pa et
papir som pasienten far. De som har ressurser til det kan bade spgrre og skrive selv, men
mange ter ikke, klarer ikke, eller husker ikke. Den informasjonen som formidles ma ogsa
veere palitelig, for eksempel at timeplanen ikke endres uten at det gis eksplisitt beskjed om det

i god tid. Noen takler endringer, andre gjor det ikke.

Informasjon kan ogsa bli overveldende, - i hvilken grad er fagpersoner sensitive til pasienters
gnske om & skjerme seg for informasjon? En av mine informanter gnsket ikke a vite sa mye i
starten, vedkommende regulerte selv dette ved a sende ektefelle pa mater for & kunne sparre
ham etter behov. Ikke alle evner a tenke sann, - hvordan kan fagpersonene vite hva pasienten
trenger av informasjon? Helsepolitiske faringer for brukermedvirkning legger, som tidligere
nevnt, vekt pa helsepersonells plikt til & gi informasjon og pasienters rett til & motta infor-
masjon. Thornquist (2009) reflekterer i sin bok om kommunikasjonsteori over at dette i
praksis har lett for a redusere samhandlingen mellom fagperson og pasient til enveis-
kommunikasjon, der relevant informasjon blir forstatt som faktakunnskap pasienten trenger
for & kunne vaere med og bestemme. Hun etterspgr den felles dialogen, hvor partene utveksler
informasjon og bygger pa hverandres kunnskaps- og erfaringsverden. Ekeland (2007) er inne
pa noe av det samme idet han hevder at ”Problemet i dagens helsevesen er ikke for lite

informasjon, men for darlig kommunikasjon. ” (s. 30).

Eldh (2006) konkluderer sin doktoravhandling med lignende argumenter; hun mener at
helsepersonell ofte forstar brukermedvirkning som & gi informasjon, mens for pasientene
handler det mer om a utvikle forstaelse for sin situasjon gjennom gjensidig kommunikasjon
med fagpersoner, der kunnskap og informasjon deles. Ut fra ovenfor nevnte argumentasjon
bgr man i det kliniske arbeidet i starre grad stille seg refleksive spersmal av typen “Hva er
viktig for deg & snakke om nd?”. Til en viss grad kan man sperre pasient og parerende hva de
trenger av informasjon, men i mange tilfeller vet ikke pasient/pargrende hva de skal etter-
sparre. Standardisering av brukermedvirkning gjennom prosedyrer for informasjonsutveksling

ma ikke ga pa bekostning av fagutgveres evne til sensitivitet, refleksjon og klinisk skjgnn.
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Praksis med at kopi av epikrisen rutinemessig sendes til alle pasienter for at de skal ha
kontroll pa hva som sendes ut av informasjon, utviklet seg til et traume for en av mine
informanter, som matte dekode den pa egenhand. Rutiner opprettes for & kvalitetssikre
tjenester, men man ma ikke glemme refleksivitet i forhold til om rutinen er formalstjenelig for
den det gjelder. Lillestgs informanter, alle personer med lang erfaring fra kontakt med
hjelpeapparatet, (1998) tilbakemeldte at fagpersoners rapportering, bade til hverandre og i
journal, fikk dem til & fale avmakt og manglende kontroll. Fagpersoner selekterer hva som
skal rapporteres og oversetter pasientens opplevelser til et profesjonelt, diagnostisk sprak -

noe som er med pa opprettholde maktasymmetrien i forholdet.

Journaldokumenter er primzrt fagtekster, som har til hensikt & dokumenterer tiltak og
kommunisere informasjon mellom fagpersoner (Thornquist, 2009). Tradisjonelt benyttes en
upersonlig skrivestil, med vekt pa sakalte "objektive funn”. I rehabilitering er ”’pasientens
stemme” viktig & f& frem, Thornquist skriver om mange utfordringer ved a skulle speile dette i
skriftlig form. Tekster vil alltid veere en fortolkning av det som partene har utvekslet i dialog
med hverandre, - bade forfatter og potensielle lesere er preget av sin forforstaelse og den
aktuelle kontekst. Hun argumenterer for at fagfolk bgr veere bevisste pa slike forhold i

omgang med journaldokumenter.

5.6. Fleksibilitet

Brukermedvirkning er en dynamisk prosess som varierer gjennom et behandlingsforlgp, det
kommer an pa bade alvorlighetsgrad av pasientens sykdom og pasientens gnske om a delta, og
innebaerer mange ulike grader av medvirkning (Cahill, 1996; Hjelle, 2001; Humerfelt, 2005).
Fagpersonene i min studie snakker om sitt ansvar for a tilrettelegge slik at den enkelte far
anledning til & medvirke ut fra sine ressurser. Det at pasientene har en kognitiv svikt
innebzrer en ekstra utfordring for personalet med hensyn til a vaere tilpasningsdyktige og
fleksible i sitt mgte med pasientene. Flere reflekterer over at man har lett for & bruke
pasientens kognitive svikt som begrunnelse for at han ikke far medvirke, men at de fleste har
potensial til & delta noe - det er mange grader av medvirkning. Noen kan og vil delta, andre
har vansker, eller vil ikke, - sensitivitet for pasientens gnsker og muligheter er en ragd trad som
gar igjen. Merknader til § 3-1 i Lov om pasientrettigheter (Sosial- og Helsedirektoratet, 2004)

understreker: ”For at medvirkningsretten skal bli reell, er det viktig at den tilpasses hver
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enkelt pasients individuelle forutsetninger og behov. ”. | falge Bollingmo og kollegaer (2005)
ber alle mgtes som mennesker med falelser, ressurser og rett til selvbestemmelse, tross

kognitiv svikt.

Figur 2 illustrer at grad av medvirkning er relativ i tid, pasientens kontroll gjenvinnes utover i

forlgpet:

Mye kontroll T

\

Lite konroll \

Weldig akutt Lite akutt

Figur 1 “Hvem tar egentlig avgjerelser i forhold til helse?" *?

Tilbakemeldinger fra informanter i pasientgruppen tyder pa at fagpersonene kan utvise stgrre
bevissthet rundt temaet frivillighet og valgmuligheter. Det & kunne reservere seg fra trenings-
timer, tester, mgter, sosiale aktiviteter, eller overlate ansvar til fagpersoner, handler ogsa om
brukermedvirkning. Slike forhold speiles i bade faglitteratur og forskning (Humerfelt, 2005;
Larsson, et al., 2007; Lund, et al., 2001; L. J. Vik, 2007). Lund, Tamm og Branholm (2001)
reflekterer over at pasienter er ikke en homogen gruppe som enten deltar eller ikke deltar
aktivt i rehabiliteringsprosessen; deres informanter gnsket informasjon, men viste varierende
gnske om a delta i forhold til planer og avgjgrelser. Fagpersonene ma veaere sensitive til pasi-

entens gnsker og differensiere tilbudet deretter. Som en pasient sa var et forlgsende utspill &

© Illustrasjonen er hentet fra Helsedialog, Veileder for brukermedvirkning for klinikk Notodden og Rjukan ved
sykehuset i Telemark. Original kilde Southcentral Foundation i Alaska. Lastet ned 15.01.11 fra nettsiden:
http://www.helsedialog.no/laring_og_mestring_Ims/veiledere/brukermedvirkning i _sykehus/etiske utfordrin

ger og dilemmaer/
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bli mgtt med pa et mate: “Hva kan vi gjere for at du skal fa det bedre? ”, eller som en

fagperson uttrykker det:

"Jeg tenker at brukermedvirkning ikke sikres fordi pasienten er med pa alle mgtene,
det er ikke det som er brukermedvirkning for meg. Det er mer at man sjekker med

personene: "Er det dette du onsker?””

Rutiner som opprettes for a sikre gkt deltakelse kan lett bli skalkeskjul for reell bruker-
medvirkning. Nar medbestemmelsen skjer pa vilkar som er satt av den ene parten, er det fare
for at medbestemmelsen bare blir til 14ns” og gjelder innen fastlagte rammer. Arbeid med
mennesker kan aldri kvalitetssikres gjennom rutiner alene, men krever refleksive og fleksible
fagutevere (Sigstad, 2004; Willumsen, 2005).

For a sikre brukermedvirkning ma fagpersonene vere villig til & overfgre en viss grad av
makt, kontroll og ansvar til pasienten. Samtidig ma pasienten ha et gnske om, og ferdigheter
til, a ta ansvar (Cahill, 1996). Brukerstyring er ikke ngdvendigvis et mal, det kan lett gi
assosiasjoner til pasienten som kunde/forbruker. Fagpersoner har fortsatt hovedansvaret, - en
refleksjon rundt, og aksept av asymmetrien i relasjonen ma ligge i bunnen (Rgkenes &
Hanssen, 2002; Sigstad, 2004; Thornquist, 2009). Innledningsvis refererte jeg Bollingmo og
kollegaer (2005) som argumenterer for at empowermentbegrepet lett kan fore til opprett-
holdelse av en paternalistisk holdning, hvor pasientens myndiggjering og rett til selvbestem-
melse reguleres av fagpersonene. Jeg ser dette som en fallgruve ved empowerment;
fagpersoner representer en institusjonell makt som enten kan hemme eller fremme bruker-
medvirkning. Det er likevel fagpersoners klare faglige ansvar & forsgke a styrke pasientens

mulighet for deltakelse og selvbestemmelse.

Fagpersonene beskriver at det kan veere vanskelig a akseptere at pasienten vil noe annet enn
det de mener er det beste. Aadnanes (2007) problematiserer dette i forbindelse med empower-
ment i helse- og sosialfaglig arbeid; gkt autonomi og brukermedvirkning forutsetter ogsa
ansvarliggjering av pasienten/brukeren. Mine informanter har fortalt om situasjoner der
fagpersoners normative overveielser fratok pasienter selvbestemmelsesrett. Utfordringen for
fagpersonene ligger i & avgjgre hva som inneberer helsefare, hva som pasienten kan prgve seg
ut i. Tilbake til ’steinene i elva” (Rgkenes i Berg, 2005); fagpersonene har ansvar for at ingen
drukner, - de ma veere villige til a la pasientene prgve seg, men veere der og stette nar det

trengs.

109



Pa bakgrunn av studiens empiriske materiale og pafelgende refleksjoner har jeg utarbeidet en
forstaelsesmodell for brukermedvirkning (figur 2 pa neste side). Jeg har hentet inspirasjon til
modellen fra Rgkenes og Hansens modell for kommunikasjonsprosessen (Rgkenes &
Hanssen, 2002 s.189). Brukermedvirkning skjer i en relasjon mellom fagperson og pasient
som bygger pa gjensidig likeverd, respekt og tillit. Partene bidrar med ulike ferdigheter,
erfaringer, kunnskap, roller og ansvar i forholdet. Relasjonen utvikler seg gjennom
samhandling i et fellesskap, - der faglighet, forstaelse, forutsigbarhet og fleksibilitet har
betydning for brukerens muligheter til & medvirke. Samhandlingsfellesskapet — konteksten —
bestar, foruten aktgrene, av fysiske og sosiale omgivelser (aktiviteter). Tidsdimensjonen har
ogsa en sentral betydning i rehabilitering, denne har jeg valgt a betrakte som en del av

konteksten.

110



BuiuxinpawIaxnig Jof [|apowsas|apisiod g ansi4

LS3ILNO3I

ailL (arrourzogn ‘arfourro)) YFLILIALLIIY HISTIAIDINO IJMSISAI

pn bes gy, «—

[eqIsyoy 1) «—

— [[oruoy ey SIPIOJ)

— IeASUR BH IBASUR 19) «—

— DHos a1oA10s0y obbaronaIry, «—

— 9b1oA o118 «—

— a1l)g adraly «—

— oururajsag Biosuwio 19 «—

— SIIARd LILITIFISITT BISIO «—

LIHIVYIOISLOIOS

— os[ajAuur ey ISTIYLSIOI bos Li1g —
dYISSITIAA 1oburupioy
196UTUP[OH | — SI9ULIOFU] LIIHOITOVA M ank — ISTPISA
ISIPISA IeASUY
1odexsusby | — 19)sug aAAINN o11odg «— 19710y
1oburrejry LITILL - ILIIASTY — QITATIIIT 1odexsuaby
I9ssaIa] | — ey SI9ULIOJU] «— 19burreIrg
19)oybIpIag 19)ybIpIag
I9SINSSY | — POUI DILA aI9pPNPRU] «— dexsuuny

— OPd3s [} SILA oG «—
justsed No[sy13yd uosiadbey

ONINSHIAGINTISNINGE YO TTIAONSISTIY.LSYOI




Kapittel 6. Avsluttende refleksjon

6.1. Konklusjon

Brukermedvirkning handler om at den tradisjonelle helsearbeider — pasientrollen utfordres,
der begge parter ma veere rede til & endre seg: Pasienten gjennom a veere aktiv, stille krav,
spgrsmal og ta ansvar, - fagpersonene gjennom a mgte pasienten som en likeverdig
samarbeidspartner som besitter viktig kunnskap om eget liv. Resultatet fra denne og mange
andre studier indikerer at relasjonelle forhold legger premissene for brukermedvirkning. En
relasjon som fremmer brukermedvirkning forutsetter jevnbyrdighet, tillit og respekt.
Rehabilitering etter ervervet hjerneskade er en prosess som foregar over lang tid, med mange
aktgrer involvert. Samhandlingen foregar i en kontekst, der bade fagpersoner og pasienter

bidrar med egenskaper, ferdigheter, erfaringer, roller, kunnskap og ansvar.

Samhandling foregar pa ulike arenaer. Formelle mgtepunkter man tradisjonelt finner i
rehabilitering, som kartlegging, malsettings- og planarbeid, trening og evaluering, er utviklet
og satt i system av fagpersoner. Med gkt krav til brukermedvirkning forsgker man & inkludere
pasientene i en mal som allerede er der. Erfaring, fra bade fagpersoner og pasienter, tyder pa
at det kan vaere hensiktsmessig a ga gjennom rutiner og verktgy for a vurdere hvordan de kan
gjeres mer brukervennlige. | farste omgang kan bgr man kanskje starte med a reflektere over
“Hvem er dette til for?”: Hvem sin plan, hvem sitt mate skal det veere? Svaret vil det legge

fgringer for struktur, innhold og anvendelse.

Foruten de formelle mgtepunktene, fremhever tidligere pasienter uformelle settingers
betydning for samhandling med personalet. Gjennom a gjgre aktiviteter sammen, eller bare
prate om lost og fast”, blir man bedre kjent, - noe som apner for a ta opp blant annet
vanskelige temaer. Videre reflekteres at fagpersoners forskjellige roller i teamet dekker

varierte behov hos pasienten, og derigjennom legger grunnlag for ulike mater a medvirke.

Et kjennetegn med brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade, og sikkert
ogsa i mange andre sykdoms-/skadeforlgp, er at graden av medvirkning vil veere relativ i tid. |
tidlig fase vil mange pasienter verken ha forutsetninger for, eller gnske om, a medvirke pa

samme mate som senere i forlgpet. Studien viser at det er individuelle forskjeller; fag-
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personenes utfordring blir a stille seg inn mot den enkelte; - hva han gnsker og har muligheter
for. For brukeren handler det om & ha kontroll; - vite hva som skal skje, bli hart og kunne
pavirke.

Cahill (1996) rapporterer om emosjonelt stress hos fagpersoner som en mulig negativ
konsekvens av & skulle implementere brukermedvirkning. Utsagn fra enkelte fagpersoner
indikerer at ”brukermedvirkning” er noe man plikter & gjennomfere, men ikke helt vet hva
handler om. Ytringer som at ...det ble enda en ting jeg hadde ansvar for a krysse av pa og
dokumentere... ”, kan tyde pa at dette til en viss grad er tilfelle for mine informanter i gruppe
2. Temaet har blitt promotert av klinikkens leerings- og mestringssenter, men fagpersoner
opplever ikke eierforhold til blant annet sjekklister som er utarbeidet for & kvalitetssikre
brukermedvirkning. En forutsetning for a lykkes med brukermedvirkning er, i fglge Canhill
(1996), at man anerkjenner de positive sidene ved brukermedvirkning. Det kan se ut som om
byrakratiske argumenter (Rgnning & Solheim, 2000) om kvalitetssikring av lovpalagte
forordninger her kommer i konflikt med fagfolks intensjoner med brukermedvirkning pa

individniva.

6.2. Implikasjoner for praksis

Bade ledere og fagutgvere har ansvar for a rede grunnen for brukermedvirkning. Rutiner og
prosedyrer for brukermedvirkning vil ikke veare tilstrekkelig, men forutsetter et miljg med
fokus pa samhandling, kommunikasjon og refleksiv fagutgvelse. For a ivareta brukermed-
virkning kreves kontinuerlig refleksjon over hva dette inneberer i mgte med den enkelte
pasient (Bredland, 1998; Bredland, et al., 2002; Johansen, 2005; Sigstad, 2004; Sgrheim,
2008; Willumsen, 2005).

Hvordan kan fagutgverne oppna et mer refleksivt forhold til brukermedvirkning? Spontane
tilbakemeldinger fra fokusgruppeintervjuet var at det fungerte som en nyttig bevisstgjerings-
prosess i forhold til brukermedvirkning. Det & innta et metaperspektiv pa samhandling med
pasient og pargrende, de enkelte aktarers rolle og perspektiv, samt hvordan konteksten
pavirker, er ngdvendig i arbeide med mennesker (Ekeland, 2007; Rekenes & Hanssen, 2002).
Pa systemplan ma det frigjgres TID til denne typen refleksjon (Bredland, 1998; Johansen,
2005; Skau, 2008). Det kan veere flere veier & ga, - for eksempel gjennom undervisning i

kommunikasjonsteori, praktisk trening, refleksjonsgrupper og veiledning. Videre ma bade
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ledelse og fagpersoner arbeide for a utvikle systemer og arenaer for god praksis, det vil si

fellesskap som gir rom for brukermedvirkning, og er forutsigbare.

Parallelt har den enkelte fagperson ansvar for fortlgpende kritisk refleksjon over egen
yrkesutgvelse, helse- og sosialarbeideren ma kontinuerlig stille sparsmal til sin egen praksis:
”Hva kan jeg gjore for at du skal kunne medvirke pa best mulig mate?”” En erkjennelse av at
brukermedvirkning er noe som skjer i samhandling med pasienten i hverdagen vil vere et
skritt i riktig retning, som en fagperson sa godt uttalte det: “Vi jobber jo med det hver dag”.
Det handler mye om a ta seg tid og utnytte “her-0g-na-situasjoner” til samhandling med
pasienten. Fagpersoners skjgnnsmessige evne til & utvise forstaelse og faglighet i mgte med

den enkelte kan aldri erstattes av prosedyrer og sjekklister.

Fagpersonene har ansvar for a tilrettelegge for medvirkning. Det kan veere en utfordring for
den som er pa hjemmebane med en dagsorden som tradisjonelt innebarer & mate pasienten
med en standard mal for samarbeidet. Flere reflekterer over at man lett skylder pa den
kognitive svikten nar samarbeidet blir vanskelig. Alle pasientene er forskjellige og fordrer
fleksibel tilneerming. Det krever at man evner a se det enkelte mennesket. Innen rimelighetens
grenser, er det fagpersonene som ma tilpasse seg pasienten, ikke omvendt (M. Borg &
Kristiansen, 2004). Den greske historien om Prokrustes illustrer godt dette poenget: ”Det
fortelles at Prokrustes hadde senger laget av stein, og at sengene ikke alltid passet til dem han
plasserte der. For & bgte pa dette kappet han like godt beina av dem som var for lange, og
strakte ut dem som var for korte, slik at alle passet til senga.” (Rekenes & Hanssen, 2002, s.
19).

6.3. Forslag til videre forskning

Denne studien handler om erfaringer med brukermedvirkning i en rehabiliteringsavdeling.
Informanter blant bade fagpersoner og tidligere pasienter gir verdifull refleksjon rundt
faktorer som fremmer brukermedvirkning, men som ogsa har potensial for forbedring. En
starre systematisk retrospektiv undersgkelse av erfaringer med brukermedvirkning i flere

rehabiliteringsinstitusjoner, ville kunne fremstille mer generalisert kunnskap.

| studier om brukermedvirkning etter ervervet hjerneskade kunne man ha valgt a fokusere pa
den kognitive svikten. Jeg har ikke oversett dette forholdet, men brukt det mest som bakteppe.
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For meg har det veert viktig a belyse erfaringer med brukermedvirkninger, uansett svikt.
Fagpersonene jeg intervjuet, reflekterer over sitt ansvar med a tilrettelegge for at alle pasienter
skal fa anledning til & medvirke, ut fra sine forutsetninger. Det kunne veert interessant a se
narmere pa hvordan fagpersoner faktisk legger til rette for at det skal skje. Hva gjar at enkelte
personer far til samhandling i sterre grad enn andre? Bade intervju og observasjon ville her

vare aktuelle innfallsvinkler.

De darligste pasientene hadde ingen stemme i denne studien. Informanter har gitt uttrykk for
at samhandling med pargrende er essensielt, men ogsa noen ganger kan vere utfordrende, -
seerlig nar pasienten har store kognitive skader. Neermeste pargrende, som ivaretar pasientens
interesser, er ofte i dyp sorg og krise, - situasjonen veksler mellom hap og fortvilelse. Dette
bakteppet inneholder andre dimensjoner med hensyn til & ivareta brukermedvirkning, som

ville vaere verdifullt & belyse.

Funn, bade i denne og andre studier (Cahill, 1996; Hjelle, 2001; Lund, et al., 2001), indikerer
at brukermedvirkning endrer seg gjennom ulike faser av et sykdomsforlgp. Det kan se ut som
det forelgpig eksisterer begrenset kunnskap om hva som karakteriserer brukermedvirkning

etter ervervet hjerneskade i et lengdeperspektiv.
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Epilog

Mine forventninger til ergoterapeuten

Jeg forventer av deg:

at du spgr hvem jeg er
— istedenfor @ bestemme det ut fra diagnosen min.

at jeg far fortalt deg hva jeg vil med livet mitt
— istedenfor at du antar hva jeg kan og vil.

at du vektlegger det jeg er god til

og hjelper meg a utvikle det

— istedenfor a fylle ut skiemaer med alt jeg ikke kan.
Jeg har dremmer og gnsker,

la meg snuble og feile

— og hjelp meg a korrigere kursen.

Du skal fortsatt veere stolt over yrket ditt,

men du skal vite at det er mitt mal som bestemmer veien vi skal ga sammen
og hva du som medgaer skal gjgre.

Kanskje det er pa tide a bgrste stgv av FNs menneskerettighetserklaering
og leve etter den.

Alle mennesker er like mye verdt.

Toril Heggen Munk™®

 Forfatteren arbeider som brukerkonsulent ved Leerings- og mestringssenteret ved Sykehuset Innlandet.

Innlegget ble skrevet til Norsk fagkongress i Ergoterapi 2005, er hentet fra fra NETFs nettside 2011, og gjengitt

med tillatelse fra forfatteren: http://www.netf.no/NETF/Fag-og-yrkesutoevelse/Fagprofil/Yrkesetikk
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Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade —
hvilke erfaringer har pasienter og fagpersoner?”

Bakgrunn og hensikt

Helsevesenet har tradisjonelt hatt en hierarkisk maktstruktur styrt av sterke faggrupper og en
paternalistisk tankegang, som indikerer at helsepersonell ’vet best” og tar avgjerelser pa
vegne av pasienten. Brukermedvirkning er et begrep som har fatt stadig sterre gjenklang de
siste 10 drene, bade i lovverk, planarbeid og klinisk praksis. Brukermedvirkning star sentralt i
nasjonal og internasjonal helsepolitikk, og er nedfelt i lovverket som en rettighet. Innen
rehabiliteringsfeltet er pasientens aktive deltagelse i tillegg ideologisk fundamentert.
Begrepets innhold er likevel upresist definert, noe som farer til varierende forstaelse og
anvendelse.

Klinikk for fysikalsk medisin og rehabilitering, avdeling for ervervet hjerneskade, ved NN
sykehus har brukermedvirkning som prioritert satsingsomrade i sin virksomhetsplan. Det er
derfor gnskelig a undersgke hvordan rehabiliteringsinstitusjonen legger til rette for bruker-
medvirkning i praksis. Hvilke erfaringer har pasienter, paragrende og fagpersonell med
brukermedvirkning? Hvilke faktorer pavirker pasientenes mulighet for aktiv deltagelse og
medvirkning?

Dette forskningsprosjektet inngar i et mastergradsstudium ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap ved NTNU. Du forespgrres herved om a delta som informant i forsknings-
prosjektet pa bakgrunn av dine erfaringer med a veere innlagt til rehabilitering ved NN
avdeling.

Hva innebarer studien?

Studiens formal er & beskrive personlig erfaringer med brukermedvirkning i en
rehabiliteringsinstitusjon. Data vil bli innhentet fra to informantgrupper: Gjennom kvalitativt
dybdeintervju av 5-6 tidligere pasienter ved NN avdeling, eventuelt sammen med narmeste
pargrende, og ved fokusgruppeintervju av fagpersoner fra samme rehabiliteringsinstitusjon.

Hvis du samtykker til & delta i studien vil du i lgpet av den neste maneden bli kontaktet av
prosjektmedarbeider Eli Langargen for a avtale tidspunkt for et intervju. Intervjuet kan enten
forega hjemme hos deg, eller pa en ngytral plass som du og prosjektmedarbeider avtaler dere i
mellom. Intervjuet legges opp som en samtale av ca 2 timers varighet, der du far anledning til
a fortelle om dine synspunkter og erfaringer angaende brukermedvirkning mens du var innlagt
ved NN avdeling. Hvis du gnsker kan ogsa din nermeste pargrende delta i samtalen. Det er
gnskelig & kunne ta opp samtalen pa lydband for kvalitetssikre at all informasjon blir med.
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Mulige fordeler og ulemper

Deltagelse i studien vil ikke fa noen innvirkning pa eventuelle senere rehabiliteringsopphold
for deg ved NN avdeling. Det kan vere ubehagelig a berette om eventuelle negative erfaringer
eller kontroversielle synspunkter angaende brukermedvirkning, derfor presiseres at du selv
bestemmer hvor mye du vil dele av opplysninger i intervjuet. Forhapentligvis vil prosjektet pa
sikt kunne bidra til en forbedring og kvalitetssikring av brukermedvirkning ved NN
rehabiliteringsavdeling. Klinikken dekker faktiske utgifter til gjennomfgring av studien.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Alle opplysninger blir behandlet med diskresjon og er underlagt taushetsplikt. Opplysninger
som registreres om deg er navn, telefonnummer, alder, utdanning/yrke, familiesituasjon,
narmeste pargrende, arsak til innleggelse ved NN avdeling og hvor lenge du var innlagt.
Mens studien pagar lagres i tillegg samtykkeerklaering, samt notater og lydbandopptak fra
intervju. Denne informasjonen vil veere tilgjengelig kun for prosjektmedarbeider og
prosjektleder, og vil bli slettet sa snart studien er avsluttet og publisert, senest 31.mars 2012,
Du har rett til innsyn i hvilken informasjon som er registrert om deg, og du kan nar som helst
trekke tilbake informasjon fra intervjuet, safremt opplysningene ikke allerede er inngatt i
analyser eller publikasjoner. Masteroppgaven vil vere tilgjengelig giennom NTNUSs bibliotek,
eller kan bestilles gjennom prosjektmedarbeider Langargen. Det vil ogsa bli vurdert
publisering av vitenskaplig artikkel i nasjonalt eller internasjonalt tidsskrift. All offentlig
formidling fra studien vil forega pa en slik mate at det ikke skal veere mulig & gjenkjenne deg
som deltaker.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst, og uten & oppgi noen grunn, trekke ditt
samtykke til & delta. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre kontakt med NN avdeling
eller andre aktgarer i rehabiliteringskjeden. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaringen pa neste side.

Kontaktinformasjon

Spesialergoterapeut Eli Langargen er ansvarlig for a gjennomfgre studien. Hun kan kontaktes
pa telefon XXXXXXXX, eventuelt e-post: eli.la@online.no.

Prosjektleder er Berit Berg, farsteamanuensis ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap, NTNU.
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Samtykke til a delta i forskningsprosjektet

”Brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade —
hvilke erfaringer har pasienter og fagpersoner?”

Jeg har lest vedlagt informasjonen om studien og fatt anledning til a stille spgrsmal.
Jeg er villig til & delta i studien.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)






Brukermedvirkning i rehabilitering. Vedlegg 4
Informasjonsskriv og samtykkeerklzering. Informantgruppe 2.

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade —
hvilke erfaringer har pasienter og fagpersoner?”

Bakgrunn og hensikt

Helsevesenet har tradisjonelt hatt en hierarkisk maktstruktur styrt av sterke faggrupper og en
paternalistisk tankegang, som indikerer at helsepersonell ”vet best” og tar avgjerelser pa
vegne av pasienten. Brukermedvirkning er et begrep som har fatt stadig sterre gjenklang de
siste 10 arene, bade i lovverk, planarbeid og klinisk praksis. Brukermedvirkning star sentralt i
nasjonal og internasjonal helsepolitikk, og er nedfelt i lovverket som en rettighet. Innen
rehabiliteringsfeltet er pasientens aktive deltagelse i tillegg ideologisk fundamentert.
Begrepets innhold er likevel upresist definert, noe som farer til varierende forstaelse og
anvendelse.

Klinikk for fysikalsk medisin og rehabilitering, avdeling for ervervet hjerneskade ved NN
sykehus har brukermedvirkning som prioritert satsingsomrade i sin virksomhetsplan. Det er
derfor gnskelig & undersgke hvordan rehabiliteringsinstitusjonen legger til rette for bruker-
medvirkning i praksis. Hvilke erfaringer har pasienter, pargrende og fagpersonell med
brukermedvirkning? Hvilke faktorer pavirker pasientenes mulighet for aktiv deltagelse og
medvirkning?

Dette forskningsprosjektet inngar i et mastergradsstudium ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap ved NTNU. Du forespgrres herved om a delta som informant i forsknings-
prosjektet fordi du som fagperson har ansvar for, og erfaring med, a tilrettelegge for
brukermedvirkning blant personer som er innlagt til rehabilitering ved NN avdeling.

Hva innebarer studien?

Studiens formal er & beskrive personlig erfaringer med brukermedvirkning i en rehabili-
teringsinstitusjon. Data vil bli innhentet fra to informantgrupper: Gjennom kvalitativt
dybdeintervju av 5-6 tidligere pasienter ved NN avdeling, eventuelt sammen med narmeste
pargrende, og ved fokusgruppeintervju av fagpersoner fra samme rehabiliteringsinstitusjon.
Fokusgruppen skal vere tverrfaglig sammensatt, det tilstrebes a inkludere representanter blant
alle faggrupper.

Hvis du samtykker til & delta i studien, vil du hgsten 2010 bli kontaktet av prosjekt-
medarbeider Eli Langgrgen for a avtale et fokusgruppeintervju sammen med andre
fagpersoner fra NN avdeling. Intervjuet tar ca 2 timer og vil forega pa et mgterom pa
arbeidsplassen. Det vil bli benyttet lydband for a kvalitetssikre at all informasjon blir med.
Prosjektmedarbeider er ansvarlig for gjennomfaringen, sammen med en person fra klinikkens
Leerings- og mestringssenter.
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Mulige fordeler og ulemper

En eventuell deltagelse i studien inneberer verken fordeler eller ulemper for deg.
Forhapentligvis vil prosjektet pa sikt kunne bidra til en forbedring og kvalitetssikring av
brukermedvirkning ved NN rehabiliteringsavdeling. Klinikken dekker faktiske utgifter til
gjennomfaring av studien, og du vil fa fri fra arbeidet for a delta.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Falgende bakgrunnsinformasjon om deg vil bli lagret mens studien pagar: samtykkeerklaring
og notater og lydbandopptak fra intervju, samt navn, alder, helse- eller sosialfaglig utdanning
og antall ars arbeidserfaring innen aktuelt fagfelt. All informasjon behandles konfidensielt,
materialet vil kun veere tilgjengelig for prosjektmedarbeider og prosjektleder, og vil
oppbevares i lasbart skap og pa datamaskin med kodet inngang. Alle registrerte data blir
slettet sa snart studien er avsluttet og publisert, senest 31.mars 2012. Du har rett til innsyn i
hvilken informasjon som er registrert om deg, og du kan nar som helst trekke tilbake
informasjon fra intervjuet, safremt opplysningene ikke allerede er inngatt i analyser eller
publikasjoner. Masteroppgaven vil veere tilgjengelig gjennom NTNUSs bibliotek, eller bestilles
gjennom prosjektmedarbeider Langgrgen. Publisering av vitenskaplig artikkel i nasjonalt eller
internasjonalt tidsskrift blir ogsa vurdert. Det vil, sa langt mulig, sekes a publisere resultatene
slik at identiteten din ikke kommer frem. Pa grunn av at datainnsamlingen foregar i gruppe vil
ikke deltakerne kunne garanteres fullstendig anonymitet ved arbeidsplassen, men aktuelle
deltagere oppfordres til a vise kollegial respekt for de synspunkter som matte komme frem i
lgpet av gruppeintervjuet.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst, og uten & oppgi grunn, trekke tilbake
ditt samtykke til & delta. Dette vil ikke fa konsekvenser for ditt videre arbeid ved NN avdeling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste side.

Kontaktinformasjon

Spesialergoterapeut Eli Langargen er ansvarlig for & gjennomfare studien. Hun kan kontaktes
pa telefon XXXXXXXX, eventuelt e-post: eli.la@online.no

Prosjektleder er Berit Berg, farsteamanuensis ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap, NTNU.
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Samtykke til a delta i forskningsprosjektet

”Brukermedvirkning i rehabilitering etter ervervet hjerneskade —
hvilke erfaringer har pasienter og fagpersoner?”

Jeg har lest vedlagt informasjonen om studien og fatt anledning til & stille spgrsmal.
Jeg er villig til & delta i studien.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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Intervjuguide for informantgruppe 1:

Tidligere pasienter (og eventuelle pargrende)

Innledning til intervju

Takke for deltagelse. Si noe om bakgrunn for studien og hensikt med intervjuet. Avklare
rammer rundt intervjuet: Frivillig deltagelse — bestemmer selv hva man vil dele, tid til
gjennomfaring, pargrendes rolle i intervjuet, pauser, lydbandopptak. Snakke om
forskerens taushetsplikt, ivaretagelse av personvern i forbindelse med lagring av data og
ved publisering.

Bakgrunnsinformasjon

Kan du fortelle litt om deg selv? (Alder, utdanning/yrke, familiesituasjon, nsermeste
pargrende, arsak til at du var innlagt ved NN avdeling, hvor lenge du var der?)

Brukermedvirkning; begrep, betydning, muligheter

Hva forstar du med begrepet brukermedvirkning? Hva mener du det handler om?

Da du kom til NN rehabiliteringsavdeling: Hvilke forventninger hadde du til a
medvirke i rehabiliteringen? Tenker du annerledes pa det na etter at du er utskrevet?

Kommunikasjon, samhandling, pavirkningsmulighet

Fikk du den informasjonen du hadde behov for? Kunne informasjon blitt formidlet pa
en annen mate?

Hvilken mulighet hadde du til & informere om din situasjon, komme med egne gnsker?
(Hadde personalet tid og evne til a lytte, tok de deg pa alvor, ble informasjon
viderefort?)

Hvordan opplevde du & samhandle med de ulike fagpersonene (holdninger,
kommunikasjon, tid...). Hvilken fagperson samhandlet du mest med? Hva var viktig
med denne relasjonen?

Hvilke muligheter hadde du for & pavirke din egen hverdag under
rehabiliteringsoppholdet? (innflytelse pa timeplan, mat/maltider, leggetider,
planarbeid, mgter, oppholdets lengde, privatliv, -mgtt i fht egne gnsker, valgmulighet
fleksibilitet?)

o Var det situasjoner der det ble forventet at du skulle medvirke mer enn du
klarte - eller gnsket? Fortell
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o Var det situasjoner der du gnsket & medvirke, men du fikk ikke anledning?
Fortell

Var du og de ansatte uenige om noe — hvordan opplevde du det? Hvordan lgste dere

det?

Rehabiliteringsprosessen — planarbeid

Hvordan opplevde du a bli testet og observert?

o Var det samsvar mellom det fagfolkene fortalte var dine problemer og det du
erfarte selv?

Hvordan opplevde du & vaere med a formulere mal og tiltak for oppholdet? (Var noe
vanskelig? Hvem bestemte hva? Hva var din rolle, hva var fagfolkenes rolle?)

Hvilken betydning hadde mal og plan for deg gjennom oppholdet? (Var innholdet
klart? Opplevde du at dere jobbet etter planen?)

Hvordan opplevde du a delta pa mgter angaende din egen situasjon? (Var mgtene
organisert pa en slik mate at du fikk anledning til & medvirke?)

Pargrendes rolle (Pargrende kan ogsd kommentere underveis i intervjuet.)

Hvordan opplevde du at pargrende fikk anledning til 3 medvirke i
rehabiliteringsprosessen din? (Tatt vare pa, anledning til & bidra? Fikk pargrende for
stor — liten plass?)

Hvordan har du som pargrende fatt anledning til & delta? (Mulighet til & pavirke, bli
sett/hgrt/regnet med?)

Avslutning

Hva kunne veert endret for at du skulle fatt medvirket i starre grad under oppholdet
ved NN rehabiliteringsavdeling?

Er det noe vi ikke har snakket om, andre ting du/dere vil ta opp i forbindelse med
temaet brukermedvirkning?

Kort oppsummering av innholdet i intervjuet. Takke for deltagelsen.

Repetere hva som skjer videre med informasjonen.
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Intervjuguide for informantgruppe 2: Fagpersoner

Innledning til intervju

Takke for deltagelse. Informere om hensikten med intervjuet. Avklare rammer: Frivillig
deltagelse — bestemmer selv hva man vil dele, tid til gjennomfaring, pauser,
lydbandopptak. Nevne forskerens taushetsplikt, kollegial respekt, samt personvern i
forbindelse med lagring og publisering av data.

Brukermedvirkning; begrep, betydning, muligheter

Hva mener dere at brukermedvirkning handler om?
Hvordan ivaretar dere brukermedvirkning i det daglige?
Fortell om situasjoner dere har opplevd a lykkes med brukermedvirkning?

Fortell om situasjoner dere har opplevd at brukermedvirkning var vanskelig, - at dere
ikke fikk det til?

Hvilke forventninger har dere til pasientene nar det gjelder brukermedvirkning?

Hvilke forventninger tror dere pasientene har til 2 medvirke i rehabiliteringen?

Kommunikasjon, samhandling, pavirkningsmulighet

Pa hvilken mate mener dere pasientene far anledning til & pavirke egen hverdag mens
de er innlagt? (innflytelse pa timeplan, mat/maltider, leggetider, planarbeid, mater,
mulighet for privatliv)

Hva tenker dere om a gi informasjon til pasienter (pargrende)? Hvilke utfordringer
innebeerer det?

Hvordan tror dere pasienter (pargrende) opplever & motta informasjon?

Hvordan tror dere pasienter (pargrende) opplever muligheten til & informere om sin
situasjon, komme med egne gnsker og behov?

Hvilken betydning har informasjonsflyt mellom personalet (de ulike fagpersonene) for
brukermedvirkning? Hvordan tror dere pasientene opplever at informasjon formidles
mellom personalet?
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Rehabiliteringsprosessen — planarbeid

Hvilke utfordringer innebeerer testing og observasjoner for brukermedvirkning?

Hvordan tror dere pasientene opplever prosessen med & formulere mal og lage plan for
tiltak? Opplever de det som sine” dokumenter? Hvem bestemmer hva i planarbeidet?

Hvilke utfordringer erfarer dere angaende brukermedvirkning i mal og planarbeid?

Hvilken betydning tror dere mal og tiltaksplan har for pasientene (pargrende) gjennom
oppholdet?

Hvordan tror dere pasientene opplever a delta pa mgter angaende sin sak?

Hvilke utfordringer erfarer dere angaende brukermedvirkning pa disse matene?

Avslutning

Pa hvilken mate kan brukemedvirkning ivaretas pa en bedre mate ved NN avdeling i
fremtiden?

Er det noe vi ikke har snakket om? Eller noe annet du/dere vil ta opp i forbindelse med
temaet brukermedvirkning?

Takke for deltagelsen.

Repetere hva som skjer videre med informasjonen





