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- Jeg representerer stemmen til dem som ikke orker a snakke og er med pa a utvikle god
samhandling mellom fagfolk og brukere. Som brukerrepresentant blir jeg tatt imot som
den jeg er, far komme med innspill og blir tatt meget serigst. Arbeidet gir meg positive
vibber til ikke a havne tilbake der jeg var. Jeg far selvtillit og gleder meg til hver gang jeg
skal delta i prosjektet. Det er en unik laeringssituasjon hvor jeg laerer veldig mye om a
forsta systemene og vaere med pa a endre dem. Det er fantastisk moro! Slik beskriver en
brukerrepresentant sine erfaringer og opplevelser.

I denne artikkelen vil vi vise hvilken betydning det kan ha a involvere representanter for
brukere i forbedringsarbeid og hvordan dette kan gjgres. Det er mange mater a fa fram
brukernes stemmer, og vi illustrerer noen av disse giennom erfaringer fra to prosjekter
som har til hensikt a forbedre tjenestene til personer med rus og psykiske lidelser.
Artikkelen peker ogsa pa muligheter og utfordringer med brukermedvirkning, og inviterer
til debatt om hvem som har ansvar for at fgringer om brukermedvirkning kan settes ut i
livet pa en god mate.

Brukernes behov tas ikke nok hensyn til nar tjenestene skal utvikles

Det er dokumentert alvorlige brudd og svikt pa mange omrader i kvaliteten pa rustjenestene, og
opptrappingsplanen for rusfeltet er en konsekvens av dette (1). En lang rekke overordnede fgringer
har gjennom mange ar vektlagt betydningen av brukermedvirkning i helse- og sosialtjenesten (1-6).
Brukermedvirkning er bade en visjon, et mal og et middel. Det er ogsa en demokratisk rettighet og
skal vaere det baerende prinsippet i organisering av det psykiske helsevernet (7). Men reell
brukermedvirkning i praksis har vist seg a veere problematisk a fa til. Denne utfordringen Igftes blant
annet frem i samhandlingsreformen: Brukernes behov tas ikke nok hensyn til nar tjenestene skal
utvikles. Det understrekes derfor at betydningen av og kunnskapen om brukermedvirkning bade ma
forankres i ledelsen og hos de ansatte i tienestene. Malet er at medvirkning fra brukere og pargrende
skal styrkes for a sikre god og helhetlig behandling og rehabilitering (4). Dette malet gjelder ikke

minst innenfor tjenestene til rusavhengige og/eller personer med psykiske lidelser (1,2).

Kjernen i brukermedvirkning er blant annet gjensidig respekt, gode relasjoner og fokus pa brukerens
ressurser. Dette er mange av de samme faktorene som er virksomme i terapi, og derfor kan

deltakelse i forbedringsarbeid pa en positiv mate understgtte gode behandlingsprosesser hos



brukere som trekkes inn i forbedringsarbeidet, slik brukerrepresentanten pa en god mate beskriver i

innledningen (8-11).

| denne artikkelen gnsker vi vise noen eksempler pa hvordan brukermedvirkning pa tjenesteniva kan
gjennomfgres i praksis. Vi gnsker ogsa a lgfte frem noen utfordringer i forhold til brukermedvirkning

og stiller noen spgrsmal som kan debatteres videre.

Balanserte partnerskap
Det er etter hvert gjort flere studier som viser betydningen av brukermedvirkning i

forbedringsarbeid, i tillegg til at det finnes erfaringer fra praksisfeltet (12-18). Anita Strgm har forsket
pa brukermedvirkning ved laerings og mestringssentre (17). Dette er organisasjoner hvor
brukermedvirkning er satt i system. Funnene viser at det er mange mater personalet og brukere
samarbeider pa og at det er mange grader av brukermedvirkning. Kjennetegn pa reel
brukermedvirkning beskrives som gjensidig utveksling og anerkjennelse av hverandres perspektiv og
kunnskap, rom for uenighet og forhandlinger, samt gjensidig deling av beslutninger. For a skape slike
balanserte partnerskap ma man regissere samarbeidet pa en mate som sikrer at alles synspunkter
kommer fram, vennlighet fremmes, apenhet og gjensidig respekt vektlegges, spenninger handteres,
samt at stgtte samles for felles mal og de beslutninger som ma treffes (17).

En av brukerrepresentantene som deltok i et nasjonalt forbedringsprosjekt ...med pasientens gyne...,
laget fglgende definisjon av brukermedvirkning som viser betydningen av a innga et balansert
partnerskap gjennom hele forbedringsprosessen (18):
Brukermedvirkning er en realitet ndr brukeren far delta sammen med og pa lik linje med
fagkompetansen i planlegging, giennomfaring og evaluering av tiltak. Gjennom respekt for

hverandres stasted og kunnskap kan de utfylle hverandre og sammen utvikle gode tjenester.

| dette prosjektet var representanter for brukerne invitert inn som fullverdige medlemmer av

forbedringsteamene.

Det a fa til et balansert partnerskap med brukere i forbedringsarbeid er avhengig av en
organisasjonskultur hvor det erkjennes at tjenestene blir bedre hvis vi planlegger, utfgrer- og
videreutvikler dem i samarbeid med pasienter og pargrende. Det kan vaere en lang prosess a komme
til denne erkjennelsen. De 20 forbedringsteamene som deltok i prosjektet ...med pasientens gyne...
erfarte at kulturending var en krevende, men helt avgjgrende del av forbedringsarbeidet (18). Kloke
og konstruktive brukerrepresentanter og tydelige ledere som fremmer en positiv organisasjonskultur

er avgjgrende for a skape en slik kultur.

Eksempler pa brukermedvirkning i forbedringsarbeid

Vi vil beskrive eksempler pa brukermedvirkning i forbedringsarbeid fra to prosjekter som har dreid
seg om a forbedre kvaliteten pa tjenestene for pasienter med rusavhengighet og psykiske lidelser.



e Senter for rusforebygging (SFR) i Drammen kommune og ruspoliklinikken ved Vestre Viken
helseforetak arbeider med & bedre samhandling og brukermedvirkning.

e Sykehuset Telemark HF arbeider med a implementere kompetanse pa rusbehandling i de
psykiatriske avdelingene og styrke brukermedvirkning.

Brukerne bgr involveres allerede i forberedelsene

Fordi det er en ekstra utfordring a drive forbedring pa tvers av flere tjenester, ble man i Drammen
enige om a opprette en styringsgruppe med toppledere, brukerrepresentanter og prosjektledelse for
a sikre forankringen i alle de samarbeidende organisasjonene. Ulike brukerorganisasjoner i distriktet
fikk invitasjon til a delta i styringsgruppen, men greide dessverre ikke a finne representanter som
kunne stille pa mgtene til tross for gjentatte henvendelser. Dette viser noe av utfordringen med
brukermedvirkning, men det betyr ikke at man skal gi opp. Brukerorganisasjonene er ofte for darlig
utbygget i mange kommuner til at de kan bidra, og dette er en viktig utfordring a gjgre noe med. Fra
andre fagfelt har vi positive erfaringer med a rekruttere uorganiserte tidligere eller naveerende
brukere og pargrende til forbedringsarbeid. Dette viste seg a vaere vanskelig i dette fagfeltet og disse

erfaringene vil vi komme tilbake til senere i artikkelen.

Fokusgrupper

For a fa fram stemmene til brukerne, pargrende og de ansatte i de involverte tjenestene i Drammen,
gjennomfgrte vi 8 fokusgruppeintervjuer i forkant av prosjektets oppstart. Et fokusgruppeintervju er
et strukturert gruppeintervju, hvor en eller to personer leder et intervju med 6 til 10 deltakere. Tre av
fokusgruppene var med brukere, to med pargrende og tre med ansatte. Intervjuene var lagt opp slik
at deltakerne kunne samtale om sine erfaringer ift noen fokusomrader, og at de ogsa kunne komme
med egne tema og innspill. Nasjonalt senter for erfaringskompetanse innen psykisk helse har
finansiert disse intervjuene og skriving av denne artikkelen. De rekrutterte i tillegg en person med
erfaring som pargrende til en rusavhengig. Vedkommende deltok i arbeidet med a utvikle
intervjuguiden og ledet noen av fokusgruppene i samarbeid med prosjektlederne fra
Kunnskapssenteret. Alle de pargrende og brukerne som deltok i intervjuene ga uttrykk for at de satte
stor pris pa at deres erfaringer ble brukt som utgangspunkt for forbedringsarbeid pa denne maten.
Materialet fra alle intervjuene ble systematisert i en intern rapport' som brukere, pargrende, ansatte

og ledere fikk utdelt i forkant av prosjektets oppstartseminar. Hensikten var a forankre

! Denne er ikke publisert, fordi vi gnsket a skape trygghet og apenhet hos ansatte og ledere om at det som kom
fram om tjenestenettverket skulle brukes pa en konstruktiv mate til 3 gjgre tjenestene bedre.



forbedringsarbeidet hos alle bergrte parter og skape en felles erkjennelse av behovet for forbedring.

Dette er et viktig trinn i forberedelsene til alt forbedringsarbeid (19).

Samtidig som flere positive opplevelser med tjenestetilbudet ble Igftet frem, ble det ogsa beskrevet
alvorlige brudd og svikt pa mange omrader nar det gjelder kvaliteten pa rustjenestene.

Den stgrste utfordringen for alle parter som ble Igftet frem i intervjuene var mangel pa samhandling.
- Det er et uoversiktlig system, det er ikke lett for en enkeltperson a finne fram, uttalte en av
brukerne. Som en av mange konsekvenser ved manglende samhandling matte de fortelle historien
sin gang etter gang, noe som ble opplevd som en belastning. - Det har veert slitsomt for meg nar du
gdr videre; ma forklare ALT pd nytt igjen, forklare og forklare og forklare. Nar jeg endelig har bygd
meg opp litt, s skal man forklare og gjenta alt. Pargrende har ogsa den samme erfaringen: - Det er
mange flinke folk i hjelpeapparatet, men de sitter pa hver sine tuer. De samarbeider ikke, det

fungerer ddrlig.

Mange av foreldrene opplevde det paradoksalt at de ikke i st@rre grad ble involvert i stgtteapparatet
rundt barna sine. De bryr seg om dem, kjenner dem godt, ma ofte ta ansvar likevel nar de blir skrevet
ut og lever et liv som er sterkt pavirket av barnas rusavhengighet. - Det var ddrlig gjort at vi ikke blir

tatt med mer pd rad. Vi burde vaert et team rundt den som er rusmisbruker! Rusmisbrukeren mdtte gi

samtykke til at vi fikk delta. Jeg ville ogsa gi noe, fortelle om henne.

Pa oppstartseminaret uttrykte en av lederne umiddelbart sin skuffelse over at rapporten bare
beskrev kjente utfordringer og fikk fglgende spgrsmal fra en pargrende: Og hvorfor har dere ikke
gjort noe med det da? Dette ble starten pa en prosess hvor man erkjente at tiden var moden for
forbedring, og at det var en viktig vekker a la brukere og pargrende beskrive systemproblemene man
hadde vent seg til 4 leve med. Det var bred enighet om at man ville styrke brukermedvirkning i

utviklingen av tjenestene.

De unge faller ut
| det videre forbedringsarbeidet ble det kartlagt at hele 80 % av klientene mellom 15-25 ar faller ut

av behandlingen pa ruspoliklinikken, dvs. at avslutningen ikke er planlagt. Det var ingen felles rutiner
for a fglge opp dem som ikke mgter opp. Det ble derfor besluttet a prioritere forbedring av
samhandlingen om og med pasienter i aldersgruppen 15-25 ar. Det ble utarbeidet et program for
trekantsamtaler mellom kommunen, ruspoliklinikken og brukeren for a sikre kontinuitet og god
oppfelging. | trekantsamtalene skal man avklare brukernes gnsker for behandlingen og informere
om tilbudet og rettigheter. Det skal kartlegges hvilke andre parter som skal trekkes inn i arbeidet,

blant annet foreldre eller andre pargrende, samt ansatte i ulike deler av tjenestene. For a sikre at



klientene kommer til mgtene, skal klientenes gnsker og behov ift mgtested og tidspunkt, samt
transport og fglge kartlegges. Det blir ogsa laget en strategi for hva man skal gjgre hvis klienten
allikevel ikke kommer. Dette er et godt eksempel pa at brukermedvirkning i utviklingen av tjenestene

styrker brukermedvirkning pa individniva.

Rapporten fra fokusgruppene fikk ogsa fram andre forbedringsomrader og har derfor blitt brukt mye
i andre sammenhenger, for eksempel til 3 forbedre kommunens tjenester til brukere som er i LAR-

behandling.

Brukerrepresentanter til forbedringsteamet
For a drive forbedringsarbeidet framover ble det nedsatt et tverrfaglig team med en leder og med

brukerrepresentanter. Siden brukerorganisasjonene ikke kunne bidra med brukerrepresentanter, ble
individuelle brukere av tjenestene og deres pargrende spurt om de kunne tenke seg a veere med. Det
ble rekruttert flere, men de forsvant etter kort tid. Noen forklaringer kjenner vi; de var for slitne, var
rusa eller syke, flyttet, kom i jobb eller studier. Nye brukere ble rekruttert, men det samme skjedde
igien. En brukerrepresentant var stabil og deltok i over et halvt ar fgr han sluttet pga flytting. Han
svarte fglgende pa hvorfor det var sa vanskelig a fa tak i brukerrepresentanter:

”- Hvis folk er i aktiv rus, har de en tendens til bare a kunne tenke pa seg selv. De klarer ikke se pa
tiltak som er utenfor sin egen sfaere. Det gj@r det vanskelig a rekruttere gode brukerrepresentanter.
Folk i aktiv rus fungerer ikke. Man blir ogsa lett satt i bas og sett ned pa hvis man sier at man er eller
har vaert rusmisbruker. Mange legger det til side for a ikke bli dgmt. Men jeg ser at de opplevelsene
og erfaringene jeg har fatt gjennom rusmisbruk og behandling har gitt meg en viktig personlig
utvikling: Jeg vet hvordan det 3 sta i dritten har gitt meg andre verdier og syn pa ting. Jeg er lite
dgmmende, har utviklet mye empati og setter pris pa sma ting i livet i dag! A veere
brukerrepresentant har gjort meg tryggere pa meg selv, jeg har fatt gvelse i a snakke i apne fora og
ikke veere redd for a si det jeg mener. Det er viktig a formidle til nye brukerrepresentanter at de kan

fa stor nytte av a ta en slik rolle.”

Slik denne brukerrepresentanten formulerer det kommer utfordringene klart til syne: | aktiv rus er
det nesten umulig for en person a greie a veere brukerrepresentant. Nar vedkommende er ute av
rusen —enten i en periode eller for godt, kan det oppleves stigmatiserende a fremsta som
brukerrepresentant for andre rusavhengige. Begrepet bruker er i seg selv negativt ladet i denne

konteksten.



Senter for rusforebygging (SFR) i Drammen kommune hadde stor nytte av innspillene fra de
brukerrepresentantene som deltok i forbedringsarbeidet. For a styrke brukermedvirkningen av
tjenestene har de i lengre tid arbeidet med a etablere et brukerrad som blant annet skal involveres
aktivt i forbedringsarbeid. De lyktes omsider med a rekruttere en formell representant ved a

kontakte RIO sentralt, Mental Helse og Det hvite band (Norske kvinners kristne avholdsforbund).

Malrettet og fokusert deling av brukererfaringer motiverer personalet
Pa Sykehuset Telemark HF har et rusteam siden 2009 arbeidet med a styrke ruskompetansen ved

psykiatrisk klinikk gjennom undervisning og veileding, samt hospitering ved utvalgte enheter.
Rusprosjektet har brukerrepresentant i referansegruppen og har ogsa hatt samarbeidsmgter med
representanter for flere brukerorganisasjoner. | 2010 gjennomfg@rte rusteamet en omfattende
kartlegging av behandlingspraksis av rusproblematikk pa alle enhetene. Kartleggingen viste blant
annet at det var behov for implementering av screeningsverktgy for a avdekke rusmisbruk og

konsekvenser av dette.

Kunnskapssenteret ble kontaktet for a bista med veiledning i forbedringsmetodikk og det ble
rekruttert to representanter fra A-larm til 3 delta i denne delen av prosjektet. De er Ignnet av
prosjektmidler fra Helse og rehabilitering. Denne organisasjonen for brukere og pargrende er
forelgpig bare etablert i Agder, Telemark, Vestfold og Rogaland. A-larm gir sveert god oppleering og
veiledning for a skolere sine representanter. De to brukerrepresentantene som det ble inngatt avtale
med er begge tidligere rusavhengige®. De har bidratt til & skape et balansert partnerskap preget av
gjensidig anerkjennelse, kunnskapsdeling, gode diskusjoner og beslutninger sammen med de tre

fagpersonene i rusteamet.

En av brukerrepresentantene hadde viktige erfaringer med a bli screenet for rusmisbruk under et
opphold pa psykiatrisk avdeling. For han ble screeningen og relasjonen til terapeuten et viktig

vendepunkt:

”- Det var samtalen med terapeuten i forbindelse med screeningen som gjorde det klart for meg at
jeg matte komme meg ut av rusmisbruket. Det fjernet veggen som var mellom meg og terapeuten, -
det var godt for begge parter! Det var viktig at behandleren tok imot det jeg kom med og hjalp

hjernen min til 3 dapne seg opp for dette.”

Han delte sine erfaringer i et kort foredrag for ledere og ansatte pa et oppstartseminar om

kvalitetsforbedring i klinikken. Tilbakemeldingene var sveert gode pa innlegget, som han hadde laget

? Deres Ignn er finansiert giennom prosjektmidler fra Helse og rehabilitering.



pa bakgrunn av bade egne og andres erfaringer. Han fortalte om sine erfaringer pa en fokusert og
malrettet mate som motiverte de ansatte til a starte opp med screening. Man ma gripes for a

begripe, og alle som hgrte pd ham ble grepet.

Siden har de to representantene fra A-larm undervist pa flere enheter om screening sammen med en
ansatt fra rusteamet. Evalueringer viser at personalet opplever det som svaert motiverende og viktig

at disse brukerrepresentantene deltar.

For a lykkes med a skape vedvarende forbedringer er det svaert viktig a identifisere og tydeliggjgre
hvilke fordeler de planlagte endringene har for pasientene, personalet og hele organisasjonen. Det er

ogsa med til & skape positive holdninger til endringene bade hos ledelse og personalet (20-22).

Flytskjemaer gir oversikt og innsikt
Flytskjemaer er et nyttig verktgy for a fa fram brukernes erfaringer med tjenestene. Dette verktgyet

har veert brukt i begge prosjektene (23). | Drammen tegnet de flere kart over sine viktigste prosesser
sammen med brukerne for a fa oversikt over tjenestene. Dette opplevde bade brukerrepresentanter
og ansatte som klargjgrende. En av brukerrepresentantene syntes det var interessant a se hvordan
de ulike prosessene var, og hadde flere gode innspill. Han stilte for eksempel spgrsmal om behovet
for a ha interne sgknader i SFR nar man fgrst har fatt innvilget hjelp og hvorfor skal man bruke
krefter pa internt papirarbeid? Innspillet ble godt tatt i mot og tiltak igangsatt for & endre pa rutiner.
Ogsa de ansatte opplevde a fa aha-opplevelser og gkt innsikt i sider ved egen organiseringen
gjiennom flytskjemaene. De benyttet blant annet flytskjiema som planleggingsverktgy til a tegne
hvordan de gnsket at det nye botilbudet i kommunen skulle vare. Flytskjiema har fungert som et
nyttig verktgy for a skape dialog med brukerne av tjenestene om hvordan de gnsker at de nye

tjenestene skal utformes.

Ved Sykehuset Telemark brukte de ogsa flytskjema i sin forbedringsprosess, blant annet pa et felles
seminar: De ulike enhetene tegnet flytskjemaer over hvordan de ville at kartleggingsprosessen skulle
se ut nar screeningsverktgyene var implementert. De diskuterte ogsa hvilke mal de skulle sette.
Representanter fra A-larm sirkulerte i gruppene pa seminaret og ble involvert i planleggingen. En
enhet for gruppeterapi var usikre pa om det var ngdvendig a screene pasienter som hadde oppgitt at
de ikke ruset seg, noe brukerrepresentantene overbeviste dem om at var hensiktsmessig, siden det a

erkjenne sitt rusmisbruk ofte er en lang prosess for mange.

| forbedringsarbeid er det viktig a gjgre enkle kvantitative og kvalitative undersgkelser for a vurdere
om man nar de malene man har satt seg, og for a leere av egen praksis. | tillegg til 8 male hvor mange

av pasientene pa den enkelte enhet som har blitt screenet i Igpet av en viss periode, vil man pa



Sykehuset Telemark ogsa vurdere hvordan pasientene har opplevd det a bli screenet. En
brukerrepresentant vil lede fokusgruppeintervjuene av pasientene og en av de ansatte i rusteamet vil
gjore notater. Undersgkelser har vist at det skaper trygghet og apenhet nar den som intervjuer har

egen erfaring som bruker eller pargrende.

En annen velprgvd metode er Bruker Spgr Bruker som er en kvalitativ tilnaerming til innsamling og
dokumentasjon av brukeres erfaringer til bruk i helsetjenesteutvikling. Den baserer seg ogsa pa en
dialogbasert formidlingsform. Brukere som selv har erfaring med psykisk lidelse, gis opplaering i
fokusgruppemetode og engasjeres til 3 intervjue brukere om deres erfaringer og opplevelser av
kvalitet. Resultatene blir deretter grunnlag for dialogbaserte mgter mellom tjeneste/bruker med

henblikk pa a oppna felles virkelighetsforstaelse av kvaliteten (24).

Hvem har ansvaret for at brukermedvirkning blir ivaretatt?

Det er sterke fgringer fra myndighetene pa at brukere skal delta i utviklingen av tjenestene. Bade
forskning og erfaring sa langt med brukermedvirkning viser at tjenestene endres nar brukerne deltar i
utformingen. Denne korte gjennomgangen viser noen eksempler pa hvordan brukermedvirkning kan
giennomfgres i praksis. | tillegg har vi lgftet frem noen utfordringer.

Reell brukermedvirkning krever et balansert partnerskap bygget pa likeverdighet mellom fagpersoner
og brukere. Det utfordrer maktbalansen — hvem skal bestemme hvordan tjenestene skal planlegges
og gjennomfgres? Derfor er reell brukermedvirkning avhengig av en organisasjonskultur og en
ledelse som har fokus pa - og vektlegger betydningen av - at brukerne deltar aktivt og inviteres inn i
varmen der hvor avgjgrelser tas. Reell brukermedvirkning krever ogsa at de brukerne som skal
representere andre brukere har et avklart forhold til egen problematikk og kan se ut over egen
situasjon. De fleste brukerorganisasjonene har egne opplegg som lzerer opp og stgtter
brukerrepresentantene.

Det optimale er d "institusjonalisere” brukermedvirkning. Det vil si innlede et formelt samarbeid med
aktuelle brukerorganisasjoner, knytte til seg en eller flere faste representanter og sikre at disse at
brukerne involveres i hele prosessen med kvalitetsutvikling giennom deltagelse i tverrfaglige
forbedringsteam og styringsgruppe.
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