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Competence Center for Lived Experience and Service Development (KBT)

KBT is a competency center working to promote the user perspective in service
development.

We emphasize innovation and cooperation, which is practiced through a variety of methods,
like our dialogue-based method of evaluation “User Interviews User”. For more information,
see our webpage: http://kbtmidt.no/en/home/.

KBTs main objectives are to ensure that the users’ experiences are documented and taken
into account in the development of health services and institutions. By being a center of
competence for service users and organizations representing this group, we convey the
users’ experiences and competence in research, evaluation and education. We also provide
courses and training to strengthen users in collaborating and gaining influence.

To achieve this, we work with municipalities, peer support-organizations, health
organizations, and science- and educational institutes. We carry out evaluations, and
collaborate with scientific institutions. It is our wish to help new ideas blossom from the
users’ experiences, and the gathering and spreading of knowledge.
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Kompetansesenter for brukererfaring og tjenesteutvikling (KBT) arbeider for a bidra til bedre
og mer effektive tjenester giennom bruk av tjenestemottakernes erfaringer.

Senteret vektlegger a dokumentere tjenestemottakernes erfaringer med bruk av anerkjente
forskningsmetoder innen evaluering og tjenesteutvikling.

Bruker Spgr Bruker-metoden har blitt brukt i en rekke kommuner og foretak med
tjenesteevaluering som formal. Se vare nettsider: https://kbtkompetanse.no/.

KBT arbeider for a styrke kunnskap og kompetanse hos tjenestemottagere/brukere og
tjenesteytere gjennom kurs og radgivning om temaer som empowerment, recovery og
brukerinvolvering i tjenesteutvikling og forskning. Vi driver med undervisning, medforskning
og innovasjon. Var misjon er a skape bedre tjenester gjiennom a dokumentere og bruke
tjenestemottakernes erfaringer som grunnlag for dialog mellom tjenesteytere og
tjenestemottakere.

Senteret ble startet med utgangspunkt i brukermiljger innen Mental Helse, og har eksistert
siden 2006. KBT ble en selvstendig stiftelse desember 2011. KBT tilbyr brukerundersgkelser
som lgfter de mindre hgrte stemmer frem fra brukersiden. KBT arrangerer dialogarenaer
hvor ulike perspektiver mgtes med formal a forbedre og utvikle tjenestene.
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Sammendrag

Dette er sluttrapporten i prosjektet Pasienter og pargrendes alternativer til tvungent psykisk
helsevern uten dggnopphold (TUD) — en kvalitativ undersgkelse blant pasienter og
pargrende ved Nidaros DPS. Evalueringen fokuserer pa reduksjon av tvang og utfordringer
knyttet til Tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold (TUD). Prosjektet ble igangsatt for
a utforske hvordan tjenester kunne tilpasses for a hindre at pasienter avslo ngdvendig
helsehjelp. Malet med prosjektet har veert a forsta hva personer under TUD og deres
pargrende mener kan veaere alternativer til TUD, deres opplevelser og behov for hjelp. 12021
ble delrapport 1, som fokuserer pa pasientenes perspektiv pa TUD publisert. Denne
sluttrapporten tar i tillegg til pasientperspektivet ogsa for seg pargrendeperspektivet.

Det er gjennomfegrt kvalitative intervjuer med til sammen 8 personer som har
pasienterfaring og 4 pargrende.

Materialet avslgrer flere aspekter ved TUD som utfordrer tjenesten i forhold til sentrale
spgrsmal knyttet til pasientenes selvstendighet, empowerment og recovery. Rapporten
drgfter ulike funnomrader, inkludert informasjon og kommunikasjon, frivillighet fgr tvang,
medvirkning i behandling, ambulant team og praktisk hjelp. Mot slutten av rapporten har vi
tillatt oss a liste opp noen anbefalinger basert funn i arbeidet.

Informasjon og kommunikasjon:

- Pasienter opplever manglende klarhet og tydelighet i kommunikasjonen rundt
tvangsvedtaket.

- Informasjon gis, men det er usikkert om den blir forstatt og internalisert pa riktig mate.

Frivillighet for tvang:

- De fleste pasientene har vaert pa tvang i flere ar. Noen opplever det som rutine, og det
reises spgrsmal om lovens intensjon om frivillig behandling fglges.

- @konomiske hensyn og tvang knyttes sammen, og det utfordrer lovens krav om at tvang
bare skal brukes nar frivillighet er forsgkt.

Medvirkning i behandling:

- Pasienter og pargrende opplever begrensninger i medvirkning og gnsker stgrre innflytelse.
- Tvangsmedisinering oppleves som inngripende, og bivirkninger kan skape alvorlige
konsekvenser for livskvaliteten.

- Bade pasienter og pargrende rapporterer om at de ikke alltid fgler seg hgrt av
behandlingsapparatet, og det er en utfordring & oppna reell brukermedvirkning.

Ambulant teams funksjon og relasjonenes betydning:

- Ambulante team gir stabil relasjon og oppleves positivt, men det er behov for
dggnbemannet team ved kriser.

- Pasientene opplever trygghet og respekt giennom samtaler med det ambulante teamet,
men det etterlyses samtidig mer terapi og tettere oppfelging av psykiater vedrgrende



medisinering.
- Praktisk hjelp fra det ambulante teamet blir positivt vurdert, men det kan hemme
pasientenes selvstendighet.

Pasientene erfarer bade positive og negative konsekvenser av TUD. Positive erfaringer
inkluderer fglelsen av beskyttelse, trygghet og rutiner, spesielt giennom oppfglging av det
ambulante teamet de har tilknytning til. De opplever fordeler som raskere hjelp og praktisk
bistand i mgte med det offentlige. Dette samsvarer i stor grad med de pargrendes
erfaringer, bortsett fra at de pargrende papeker at det ikke har noen funksjon a vaere pa
TUD nar krisen oppstar utenom det ambulante teamets dpningstid. Da ma man uansett
gjennom legevakt for a fa innleggelse. Det foreslas dggnbemannede team. TUD gir ogsa
rammer og struktur i hverdagen for enkelte.

Negative erfaringer omhandler fglelsen av a veere umenneskeliggjort, begrensninger knyttet
opp mot reise og manglende medvirkning pa flere omrader. Flere opplever at informasjon
om vedtakene ikke er tydelig nok. De gir uttrykk for mangel pa informasjon om hvorfor
vedtaket ble opprettholdt ved hver vurdering. Pasientene opplever ogsa stigmatisering i
mgte med offentlige tjenester og fgler seg ikke trodd eller respektert av helsepersonell. TUD
kan oppleves som en vedvarende trussel om nye innleggelser, og pasientene fgler ofte
mangel pa autonomi og handlingsrom. Feilaktige journalnotater og uenighet om diagnose og
behandling er ogsa utfordringer. Det ser ut til 3 veere saerlig utfordrende nar det kommer til
tvangsmedisinering. Til tross for bade positive og negative sider, viser pasientene til en
tilpasning og aksept av TUD-hverdagen, hvor mange har resignert fra diskusjoner om
alternativer og tilpasset seg den trygge rutinen. Det pekes pa behovet for helhetlig
behandling og bedre kommunikasjon mellom pasienter, pargrende og helsepersonell. Bade
pasienter og pargrende sine erfaringer viste at det var behov for en sterkere
recoverytilnaerming i tjenestene.

A veere pargrende kan veere svaert belastende, og i intervjuene kom det flere konkrete
gnsker om tiltak som kunne lettet tilveerelsen, eksempelvis et pargrendesenter og mer
informasjon om tilbud for pargrende.

Bidragsytere

Takk til alle deltakere i prosjektet som har stilt opp og delt av sine erfaringer med TUD Tvang
uten dggnopphold. Dere har bidratt med uvurderlig informasjon som kan styrke utvikling av
tiltak som innebaerer vurdering og bruk av tvang. Takk ogsa til Nidaros DPS og til LPP som har
tilrettelagt og bidratt til rekruttering av viktige deltakere. Takk til styringsgruppen i
prosjektet, som har kommet med rad, bistand og holdt oss i grene underveis. Det har veert
givende a samarbeide med dere. Takk til Helse Midt-Norge RHF for oppdraget.
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Bakgrunn for evalueringen

Kompetansesenter for brukererfaring og tjenesteutvikling (KBT) og Helse Midt-Norge har en
FOU-avtale hvor et sentralt mal er a fremme brukerstemmen i utvikling av tjenester. |
samarbeidsmgtet mellom KBT og Helse Midt-Norge den 12.9.2017 ble det besluttet at KBT
skulle skissere et prosjekt som omhandler reduksjon av tvang og utfordringer knyttet til
samtykkekompetanse og tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold (TUD) for 2018.

Den stgrste endringen i psykisk helsevernloven er at samtykkekompetente pasienter har fatt
stgrre rettsvern mot tvangsbruk. Aslak Syse har gjennomgatt lovendringen fra 2017 (Syse,
2018), der det legges vekt pa kravet om bortfall av samtykkekompetanse som vilkar for
tvangsvedtak. Dette vilkaret ble gjort gjeldende for etablering av tvungen observasjon (phvl.
§ 3-2), tvungent psykisk helsevern (phvl. § 3-3) og for tvangsbehandling med legemidler og
ved tvangsernaering. Kravet for a kunne fatte vedtak etter bestemmelsene er at «pasienten
mangler samtykkekompetanse, jf. Pasient- og brukerrettighetsloven § 4-3». | alle tre
bestemmelsene er det inntatt et likelydende unntak: «Dette vilkaret gjelder ikke ved
nzerliggende og alvorlig fare for eget liv eller andres liv eller helse.». Unntaksbestemmelsen
skiller mellom avgrensningen til «eget liv» og «andres liv og helse». Det er altsa tydeliggjort
at en samtykkekompetent pasient kan nekte behandling selv om dette er til fare for egen
helse. Utfordringen dette kan fgre med seg er at pasienter takker nei til hjelp som er
ngdvendig. Et sentralt spgrsmal for vart prosjekt ble hva tjenestene kunne gjgre annerledes
for a hindre at pasienter takker nei til ngdvendig helsehjelp. Hvordan lager man tjenester for
pasienter som kan ha darlige erfaringer fra psykisk helsevern fra tidligere?

Da KBT fikk dette oppdraget hadde bruken av tvangsinnleggelser i psykisk helsevern vaert
relativt stabil samtidig som antall klager hadde gkt. Tall fra Helsedirektoratet (24.11.2016)
viste at om lag 5600 pasienter ble tvangsinnlagt, til sammen 8000 ganger, i 2015. Antall
tvangsinnleggelser og bruken av tvang pa avdelinger tydet pa et stort behov for forbedring.
Forbedringsarbeid bgr i henhold til norsk lovgivning inkludere pasienters egne forslag. Dette
var noe av bakgrunnen for denne evalueringen.

Delrapport 1, «Tvang som rutine?» om pasienters perspektiv pa TUD ble publisert i 2021.
Hensikten var at pargrendeperspektivet ogsa skulle bli innlemmet. Dette lot seg av ulike
arsaker ikke gjennomfgre pa davaerende tidspunkt. Denne sluttrapporten, tar i tillegg til
funnene publisert i rapport 1 ogsa for seg pargrendes perspektiv pa TUD.

| Igpet av de arene som har gatt fra den fgrste rapporten ble publisert og frem til denne
sluttrapporten, har det skjedd lite endring i positiv forstand nar det kommer til antall
tvangsinnleggelser i psykisk helsevern for voksne. Endringene i psykisk helsevernloven fra
2017, knyttet opp mot at pasientene ma veere fratatt samtykkekompetanse for at de skal
kunne tvangsinnlegges, har ikke bidratt til reduksjon av tvang. Snarere tvert imot. Tall fra
2017 viste 7508 tvangsinnleggelser i psykisk helsevern for voksne (Helsedirektoratet, 2018),
mens man i 2022 kan vise til hele 9107 tvangsinnleggelser pa landsbasis. Nar det gjelder
andelen pasienter pa TUD ser man at andelen har gkt fra 74 prosent i 2016 til 84 prosent i
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2021 (Helsedirektoratet, 2021). Dette viser at det fortsatt er viktig a ha fokus pa hva
pasienter og pargrende selv mener er viktige tiltak som kan gjgres fgr det gar sa langt at det
blir ngdvendig med tvangstiltak.

Mal for prosjektet

Overordnet mal for prosjektet har veert & fa mer kunnskap om hva personer som er, eller har
vaert underlagt vedtak om Tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold (TUD) mener
alternativet kan vaere. Hvordan opplever de TUD, hva trenger de hjelp til og hva savnet de av
hjelp som alternativ til tvang?

Malet var ogsa a ev. finne svar pa hvorfor pasienter ikke frivillig tok imot hjelpen som ble
tilbudt dem, slik at tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold ble det valgte tiltak.

Problemstilling
Hvordan kan helseforetaket gi ngdvendig helsehjelp til pasienter som ikke frivillig vil ta imot
den hjelpen helsetjenesten tilbyr?

Rapportens oppbygging

Denne rapporten tar fgrst for seg generell informasjon, teori og lovverk knyttet opp mot
bruker- og pargrendemedvirkning, samtykkekompetanse og forutsetninger for tvang uten
dggnopphold. Deretter fglger et kapittel om metode og analyse fgr vi redegjgr for
rapportens funn. Delrapport 1 «Tvang som rutine?» ble publisert i 2021 og tok kun for seg
pasienters perspektiv. De samme funnene presenteres i denne rapporten, men blir i tillegg
supplert av et nytt kapittel som tar for seg pargrendes erfaringer med TUD. Rapporten
avsluttes med en oppsummering og diskusjon og vare anbefalinger knyttet opp mot hvordan
helseforetaket kan gi ngdvendig helsehjelp til pasienter som ikke frivillig vil ta imot den
hjelpen helsetjenesten tilbyr.

Brukermedvirkning

Brukermedvirkning er en lovfestet rettighet, hvilket vil si at det ikke er noe man kan velge a
forholde seg til eller ikke. | det norske helsevesenet blir brukermedvirkning vektlagt. Lasalvia
et al.,, (2011) papeker ngdvendigheten av en stgrre brukermedvirkning hvor pasientene og
ansatte ma kommunisere bedre om ulik forstaelse av hva som er brukerens behov. Dette har
stor betydning for kvaliteten i tjenestene og krever en grunnleggende endring i forstaelsen
av pasienten som «teamets behandlingsleder».

| Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) § 3-1 sies det at pasient eller bruker har: «rett til
a medvirke ved gjennomfgring av helse- og omsorgstjenester». Videre sies det at:
«Tjenestetilbudet skal sa langt som mulig utformes i samarbeid med pasient eller bruker.
Det skal legges stor vekt pa hva pasienten eller brukeren mener ved utforming av
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tjenestetilbud etter Helse- og omsorgstjenesteloven (2011) § 3-2 f@rste ledd nr. 6, 3-6 og 3-
8».

| Helsedirektoratets (2017) definisjon av medvirkning fremholdes brukermedvirkningens
egenverdi, terapeutiske verdi og at det kan fungere som et viktig virkemiddel for a forbedre
tjenestene. Dette innebaerer at brukeren betraktes som en likeverdig partner i diskusjoner
og beslutninger som angar hans eller hennes problem. Det vektlegges at god kommunikasjon
mellom bruker og hjelper er viktig, noe som fordrer at begge parter er apne og lydhgre og at
begge kan tenke nytt for a fa til et likeverdig samarbeid. Viktige momenter i dette er a bli
tatt pa alvor, a bli behandlet med respekt, a fgle tillit og trygghet og a fa hjelp nar behovet er
der (Helsedirektoratet, 2017; Karlsson, 2021, s. 39). Relasjonsfokuset i en brukerorientert
relasjon er knyttet til 3 etablere en relasjon basert pa tillit og trygghet, slik at brukerne skal
kunne medvirke med sine meninger og opplevelser for at disse skal kunne ha innflytelse pa
utforming av tjenestene og beslutninger om hva de mener er best for 3 bedre livssituasjonen
(Humerfelt, 2012, s. 21). Relasjonsformer som ser ut til 3 fremme medvirkning er former der
fagpersonene forholder seg til brukerne som individuelle subjekter, der deres
erfaringskunnskap blir etterspurt og sett pa som verdifull i samspill med fagpersonenes viten
og innsikt (Humerfelt, 2012, s. 240). Motsatt av dette har man en ekspertorientert
tilneerming der brukerne er passive mottakere av hjelpen de mottar, noe som er med pa a
hemme brukernes mulighet for medvirkning. | denne relasjonsformen er fagpersonenes
kunnskap den dominerende. Den er preget av et ovenfra og ned-perspektiv der brukerne blir
sett pa som objekter med hjelpebehov, og der fagpersonene mener de vet best hva som vil
vaere best for brukeren (Humerfelt, 2012, s. 238).

Tvang uten dggnopphold (TUD)

Hensikten med TUD er 3 hindre tilbakefall, og at det skal vaere en mindre inngripende
behandlingsform enn fortsatt behandling i sykehus. Ved a gjgre behandlingsetterlevelse til et
lovbestemt virkemiddel, er det intensjonen at dette skal hindre reinnleggelser og veere til
hjelp for «svingd@rspasienter» til bedre a klare seg i egne hjem. Dette skal igjen medfgre gkt
stabilitet. Pasientene vil gjiennom et slikt virkemiddel bli bedre i stand til 3 delta aktivt bade i
sin egen behandling og i samfunnslivet for gvrig (Rugkasa, 2016). Intensjonen er at en
periode med TUD vil hjelpe pasientene til & na disse malene. Samtidig er det vurdert at TUD
er et mindre restriktivt alternativ til sykehusinnleggelse. Kort oppsummert er intensjonen
med TUD & hjelpe pasienter til 3 oppna stabilitet, fa kontroll pa atferd som kan medfgre fare,
og a tilby et mindre restriktivt alternativenn TPH med heldggnsopphold.

Det er Lov om psykisk helsevern § 3-2 fgrste ledd eller § 3-3 fgrste ledd som regulerer
tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold. TUD kan bare benyttes dersom dette
vurderes som et bedre alternativ for pasienten enn tvunget vern med dggnopphold.
Hvorvidt dette er tilfelle ma avgjgres pa bakgrunn av en konkret helhetsvurdering der det
ma ses hen til om pasienten har behov for dggnkontinuerlig omsorg og behandling i
institusjon, eller om vernet kan ivaretas tilstrekkelig og forsvarlig uten innleggelse. Det er
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den faglig ansvarlige som skal foreta denne vurderingen, og den skal foretas fortlgpende
(Psykisk helsevernloven, 1999).

Den faglig ansvarlige vurderer om tvungen observasjon eller tvungent psykisk helsevern skal
opprettholdes, og treffer vedtak om opphegr av vernet dersom vedkommende finner at de
krav og vilkar som nevnt i fgrste ledd ikke lenger er til stede. Pasienten, samt dennes
narmeste pargrende, kan nar som helst be om at tvungen observasjon eller tvungent
psykisk helsevern opphgrer. Den faglig ansvarlige treffer vedtak i saken. Faglig ansvarlig skal
fortlppende vurdere om vilkarene for tvungent psykisk helsevern er oppfylt, og foreta en
personlig undersgkelse av pasienten minst hver tredje maned (§ 4-9). Vedtak om opphgr av
tvungen observasjon eller tvungent psykisk helsevern skal nedtegnes i pasientens journal.
Vedtaket kan paklages (Psykisk helsevernloven, 1999).

Det som ligger til grunn for et slikt vedtak er ifglge loven en forutsetning om at pasienten
uten tvungent psykisk helsevern vil, i betydelig grad, fa sin utsikt til helbredelse eller
vesentlig bedring redusert. Et annet viktig moment er at det forutsettes a vaere stor
sannsynlighet for at pasienten uten tvungent vern i meget naer fremtid vil fa sin tilstand
vesentlig forverret. Kravet om at pasienten ma fa sin tilstand "vesentlig forverret" innebaerer
at pasienten uten tvungent psykisk helsevern ma bli merkbart verre, og at dette derfor vil fa
store konsekvenser for vedkommende. Nar det gjelder kravet om forverring vises det her til
at forverringen ma vurderes a kunne skje i Igpet av "meget naer fremtid". | lovens
forarbeider antydes en grense pa to maneder frem i tid. Dette er blitt modifisert giennom
rettspraksis, men samtidig har Hgyesterett uttalt at seks maneder vil vaere for lang tid i
forhold til lovens krav. Videre skal tvungent psykisk helsevern som hovedregel ikke etableres
uten at det fgrst er forsgkt a fa til frivillig behandling av den aktuelle psykiske lidelsen samt
vurdering av samtykkekompetanse (Helsedirektoratet, 2017b; Psykisk helsevernloven, 1999).

Psykisk helsevernloven § 4-1 regulerer retten til individuell plan for personer under TUD. Det
er "institusjonen" som har ansvaret for & vurdere om den enkelte pasient har behov for et
langvarig og koordinert tilbud, hvor bade tilbud etter psykisk helsevernloven og etter helse-
og omsorgstjenesteloven inngar. Pasienten ma samtykke til at det opprettes individuell plan,
pa samme mate som ved helsehjelp ellers, jf. pasient og brukerrettighetsloven kap. 4 og § 17
i forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator.

Erfaringer med TUD i Norge

Det finnes per dags dato lite empirisk stgtte for at bruk at TUD har behandlingsmessige
positive konsekvenser (Almas-Norum et al., 2021). En norsk studie har undersgkt hva
behandlere som hadde ansvar for TUD-vedtak i en ACT-setting synes om ordningen. Der fant
de at mange av behandlerne sa pa TUD som et nyttig tiltak for a sikre kontinuitet og
langvarig behandling. Samtidig vurderte de TUD som etisk krevende, blant annet med tanke
pa respekten for pasientens autonomi satt opp mot behovet for kontroll (Stuen et al., 2018).
Syse (2018) tematiserer ogsa autonomi versus paternalisme hvor tvangsinngrep gjgres med
bakgrunn i en vurdering om at dette er til beste for personen uten dennes samtykke. Med
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TUD er det altsa gjort vurderinger om at inngrepet er til beste enten for personen selv
og/eller av hensyn til samfunnet. Den enkeltes autonomi settes pa prgve og utsettes for det
Syse kaller individuell eller sosial paternalisme. Almas-Norum et al., (2021) papeker ogsa i sin
etiske drgfting av TUD, at TUD utfordrer etablerte etiske prinsipper og prinsipperklseringen
om kunnskapsbasert praksis. De viser til norske studier om TUD der det antydes at det er en
motsetning mellom hvor behandlingsmessig nyttig klinikere opplever TUD, kontra hva
forskning viser av behandlingsnytte. Avslutningsvis mener de at helsemyndighetene bgr
satse mer pa forebyggende, lett tilgjengelige og helhetlige helsetjenester for personer med
psykiske lidelser (Almas-Norum et al., 2021).

Erfaringer fra et pasientperspektiv viser at flere pasienter opplever TUD som hindring for
sosial integrering og det oppleves som om livet blir satt pa vent. Pasienter problematiserer
ogsa manglende informasjon og at helsepersonell forstar deres problemomrader som
sykdom. Flere studier viser at stort bruk og fokus pa medisinering blir sett pa som et hinder
bade for bedring og for en overgang til et mer normalt liv (Stensrud et al., 2015a; Weber et
al., 2016). Norsk psykiatrisk forening (2018, s. 67-68) papeker i sitt strategidokument for
reduksjon og kvalitetssikring av tvang innen psykiske helsevern, nar det kommer til
tvangsmedisinering, at:

«Pasientenes opplevelse av sin egen psykiske lidelse og om de pa forhand har fulgt
opp anbefalt medisinering, kan ha betydning for a godta tvangsmedisinering og deres
opplevelse av bedring i ettertid. Pasienter ser ogsa i stgrre grad ut til 3 se alternativer
til tvangsmedisinering enn helsepersonell. Det ser ogsa ut til at tvangsmedisinering
pa lengre sikt hos noen kan fgre til nedsatt engasjement i behandling og veere til
hinder for bedring».

Pargrende, pa sin side, kan oppleve TUD som en stgtte, men at helsepersonell ikke
anerkjenner deres erfaring og kompetanse (Stensrud et al., 2015b).

Ifglge doktorgradsarbeidet til Henriette Riley ved Universitetssykehuset i Nord-Norge og
Universitetet i Tromsg@, meldte informantene at de opplevde st@rre handlingsfrinet med
TUD, mer medbestemmelse og forutsigbarhet nar de sammenlignet TUD med tvang pa
sykehus. De visste hvem som banket pa dgra fra hjelpeapparatet, og det opplevdes positivt
med stabile relasjoner. Samtidig fortalte de at det opplevdes som «et institusjonelt naervaer»
at strukturen fra sykehuset flyttes hjem i stua. A vite at andre bestemmer over dem, og at de
ikke har reelle valgmuligheter til 3 bestemme over egen behandling oppleves som vanskelig.

Dette sammenfaller med en Bruker Spgr Bruker-evaluering fra 2016 utfgrt av
Kompetansesenter for brukererfaringer og tjenesteutvikling (KBT), pa initiativ fra
Universitetssykehuset i Nord-Norge HF ved Senter for psykisk helse og rusbehandling
Tromsg og Fagutviklingsenheten rus og psykiatri, samt Tromsg kommune ved RUS og
psykiatritjenesten. Denne studien finner blant annet at pasientene opplevde seg utrygge,
usikre og redde nar andre bestemte over hverdagen. Det veere seg gkonomi, bosted, hva
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slags hjelp de skulle motta, og hvor de skulle veere pa bestemte tidspunkt. Det fortelles ogsa
om sarbarheten i a miste kontrollen over eget liv og opplevelsen av a bli umyndiggjort og
fratatt muligheten til & sta opp for seg selv. Deltakerne i denne studien beskrev et stort
behov for bistand til 3 oppleve mening og sammenheng i hverdagen og egen identitet samt
et behov for hjelp til 8 komme i jobb eller delta pa andre aktiviteter. Behovet for stgtte til 3
bli mer sosiale, knytte relasjoner og nettverk, rusmestring, og a fa «verktgy» for a leere seg a
leve med, i stedet for kun a overleve, ble sett pa som viktig (Weber et al., 2016).

Dette er i trad med en recoveryorientert praksis hvor det blant annet er sentralt at
helsepersonell holder fast ved troen pa at mennesker med psykiske lidelser kan vokse og
utvikle seg og fa et bedre liv. Sammen om mestring, veileder i lokalt psykisk helse og
rusarbeid for voksne (Helsedirektoratet, 2014), papeker at sentrale perspektiver som
empowerment og recovery bgr prege tjenesteytingen. Recoveryperspektivet tar
utgangspunkt i at bedring er en sosial og personlig prosess, hvor malet er at den enkelte kan
leve et meningsfullt liv til tross for de begrensninger som problemet kan forarsake.
Myndiggj@ring og gjenvinning av kontroll er viktig i en slik prosess. Recoveryperspektivet
legger til grunn at fagpersoner ser pa brukeren som ekspert pa seg selv og formidler tro pa at
vedkommende kan utvikle seg og fa et bedre liv. Dette perspektivet legger til grunn at
relasjonen mellom bruker og fagperson ma preges av likeverdighet, serlighet, apenhet og
tillit. Fagpersonene ma bista brukerne i & utvikle ferdigheter, nettverk og stgtte, slik at de
kan ta mest mulig ansvar for eget liv. Veilederen papeker ogsa at pargrende og andre
stpttepersoner kan spille en betydningsfull rolle i brukerens bedringsprosess
(Helsedirektoratet, 2014, s. 31-32).

Pargrendes rettigheter og helseforetaks og kommuners plikter overfor pargrende

Det fglgende kapittelet tar for seg relevant informasjon som omfatter pargrendes
rettigheter og helseforetaks og kommuners plikter overfor pargrende, hentet fra den
nasjonale pargrendeveilederen (Helsedirektoratet, 2017a).

Pargrende kan ha verdifull informasjon til bruk i arbeidet med kvalitetsforbedring og
tjenesteutvikling. Helse- og omsorgstjenesten skal ha systemer og rutiner som legger til rette
for samtaler, informasjon og dialog med pargrende. Dette gjelder enten pargrende har
rollen som informasjonskilde, representant for pasienten/brukeren, omsorgsgiver eller
stgtte for pasienten/brukeren, eller de pargrende selv er bergrt og har egne behov for
stgtte. Rammer og muligheter for dialog med den enkelte pargrende er ledelsens ansvar og
ma kommuniseres til pasienter, brukere og pargrende (Helsedirektoratet, 201743, s. 10).

Veilederen trekker fram viktigheten av at det legges til rette for en forutsigbar dialog med
pargrende. Formalet med en slik dialog er: avklaring av forventninger, gjensidig
informasjonsflyt, felles forstaelse av pasientenes eller brukernes situasjon, og bedre
tjenester og trygghet for pasient/ bruker og pargrende. Avtaler om informasjonsutveksling
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og samarbeid bgr dokumenteres i pasientens journal, og bgr omhandle: hvem som tar
kontakt og hvor hyppig kontakten skal vaere, situasjoner der tjenesten kontakter pargrende,
og situasjoner der pargrende kontakter tjenesten. Helsetjenesten har en generell
veiledningsplikt som innebaerer at pargrende som henvender seg skal fa generell
informasjon. Denne type informasjon krever ikke samtykke fra pasient eller bruker
(Helsedirektoratet, 20173, s. 35-36).

Helsepersonell skal ogsa vurdere om pargrende har rett til informasjon uavhengig av
samtykke. Naermeste pargrende har rett til informasjon uavhengig av samtykke fra
pasienten i den grad «forholdene tilsier det». Slike forhold kan for eksempel vaere
forbigaende psykiske forstyrrelser hos pasienten. Dersom pasienter med en tilstand som
krever szerlig arvakenhet skriver seg ut fra dggnopphold til hjemmet, kan naermeste
pargrende ha rett til informasjon selv om pasienten ikke samtykker. Det kan eksempelvis
veere ves alvorlige spiseforstyrrelser, selvskading/selvmordsrisiko, overdose eller risiko for
voldsutgvelse mot pargrende (Helsedirektoratet, 20173, s. 30).

Dersom pargrende tar kontakt, skal helsepersonell lytte til pargrendes bekymringer for
pasienten eller brukeren. Dette kan dreie seg om pasientens helse og fungering i hverdagen,
oppfelging og effekt av behandlingen, at pasienten utgjgr en fare for deg selv eller andre,
svikt i tjenestens rutiner, eller manglende dekning av grunnleggende behov
(Helsedirektoratet, 2017a, s. 38). Nar pasienten apenbart ikke kan ivareta sine interesser pa
et omrade pa grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser, har neermeste pargrende enkelte
selvstendige rettigheter. Deriblant rett til 3 medvirke til giennomfgring av helse- og
omsorgstjenester sammen med pasienten, medvirke til valg mellom tilgjengelige og
forsvarlige metoder, og a fa informasjon i pasientens/brukerens sted (Helsedirektoratet,
20173, s. 40)

Nar det kommer til involvering av pargrende ved tvunget psykisk helsevern, har pargrende
en del lovfestede rettigheter i forbindelse med etableringen og gjennomfgring av vedtak.
Deriblant rett til 4 uttale seg fgr det fattes vedtak og ved opphgr av vedtak. De har rett til
informasjon om at det er fattet vedtak om tvungen observasjon eller etablering,
opprettholdelse eller totalt opphgr av vedtaket. De har ogsa rett til informasjon om
overf@ring av pasient mellom institusjoner eller mellom tvunget psykisk helsevern med
degnopphold og uten dggnopphold. Dersom pasienten ikke samtykker til at pargrende kan
underrettes om vedtaket, vil de likevel ha rett til informasjon om den helsehjelpen som
pasienten far som fglge av vedtaket, for eksempel at pasienten mottar behandling med
legemidler.

Det presiseres i veilederen at pasientens/ brukerens apenhet overfor pargrende er ngkkelen
til involvering av pargrende. Helsepersonell skal som utgangspunkt be om pasienten eller
brukerens samtykke fgr de gir opplysninger om pasientens helsetilstand, helsehjelp og andre
personlige opplysninger. Vern om slike opplysninger er en grunnleggende pasient- og
brukerrettighet, og helsepersonell har taushetsplikt om slike opplysninger. Pasienters gnske
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om a dele informasjon om sykdom og helsehjelp med pargrende kan endre seg over tid.
Helsepersonell bgr derfor se pasientens/ brukerens apenhet og innhenting av samtykke som
en prosess. | et pasientforlgp der dpenhet ikke er en selvfglge, bgr helsepersonell med jevne
mellomrom snakke med pasienten/ brukeren om a dele informasjon. Jo mer alvorlig
pasientens situasjon er, jo mer bgr man motivere til 3 veere apen overfor pargrende.

Spesialisthelsetjenesten skal tilby pasienter og pargrende ngdvendig opplaering.
Opplaeringstilbud kan vaere individuelle eller gruppebaserte, arrangeres for spesifikke
diagnoser, eller vaere et tilbud til pargrende der sykdommen eller funksjonsnedsettelsen ikke
er hovedfokus. Opplaringstilbudene bgr bli utviklet i samarbeid mellom fagpersoner og
pasienter/ brukere og pargrende (Helsedirektoratet, 20174, s. 13).

Metode

| dette prosjektet har vi benyttet oss av Bruker Spgr Bruker-metoden, som har som mal a
innhente pasient- og pargrendeerfaringer enten gjennom fokusgruppeintervjuer og/eller
individuelle intervjuer. | denne undersgkelsen har vi hentet pasienterfaringer gjennom
individuelle intervjuer, mens intervju med pargrende ble gjort bade i fokusgruppe og som
individuelt intervju. De kvalitative forskningsintervjuene har som formal @ innhente et
empirisk materiale bestdende av informantenes egne beskrivelser av den livsverden han/hun
forholder seg til. Intervjuene er semistrukturert for 8 bade dekke malet for prosjektet og
samtidig fange opp informasjon informantene selv kommer med i selve intervjusituasjonen.

Bruker Spgr Bruker (BSB) er en metode som er designet for a fa brukerperspektivet frem
som grunnlag for tjenesteutvikling. Metoden er saerlig egnet til & fa frem forventninger,
erfaringer og eventuelle sammenhenger mellom forventning og opplevd kvalitet brukere
erfarer i mgte med tjenesten. Metoden baserer seg pa at personer som har erfaring med
bruk av psykisk helsetjeneste engasjeres til a intervjue en ndvaerende tjenestes brukere om
deres erfaringer og opplevelser av kvalitet. Resultatene fra intervjuene blir grunnlag for
dialogkonferanser mellom tjenestene og brukerne med den hensikt at man skal oppna en
felles virkelighetsforstaelse og se pa mulighetene til forbedringer. Ved at man intervjues av
noen som har lignende erfaringer, vil relasjonen mellom forsker og intervjudeltaker bli
kvalitativt forskjellig fra en tradisjonell evaluering.

Der en tradisjonell intervjuer/prosessleder lett blir knyttet til den tjenesten som evalueres,
eller han/hun oppfattes som en del av tjenesten i kraft av en posisjon som
tjenesteyter/helsepersonell, vil en ekstern intervjuer med brukererfaring lettere markere en
uavhengighet til tjenesten. Metoden bidrar til at bade ledere, fagarbeidere og brukere i
fellesskap kan se pa hva som fungerer og hva som eventuelt bgr justeres for at tilbudet skal
bli best mulig. Evalueringer gjort av metoden viser at konkrete tilbakemeldinger pa egen
praksis, tydeliggjgring av brukerperspektivet i tjenesten og bedret dialog med brukerne er
noe av den viktigste motivasjonen for at tjenestene benytter metoden (Alm Andreassen &
Grut, 2001; Hyrve & Johansen, 2008; Lgken et al., 2006). Helsedirektoratet fremhever i sin
veileder i lokalt psykisk helsearbeid og rusarbeid , Sammen om mestring, at Bruker Spgr
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Bruker er et godt alternativ til standardiserte bruker-undersgkelser (Helsedirektoratet,
2014).

Utvikling av temaguide og hovedfokus i intervjuene

| nyttefokusert evaluering er det viktig at spgrsmalene oppleves relevant bade i et
brukerperspektiv og for tjenestene. Temaguiden ble utviklet i samarbeid med
styringsgruppen. Personalgrupper ved Nidaros DPS ble invitert til 8 komme med innspill. KBT
bygde pa tidligere brukerundersgkelser i sine innspill til temaguide.

1. Erfaring med Tvang uten dggnopphold
Hvordan vil du beskrive hva TUD har hatt av innvirkning pa ditt liv?
Hva mener du kunne veert gjort annerledes?
Kan TUD vzere et godt hjelpetiltak og har det hjulpet deg pa noen mate?
Har TUD bidratt til noe som du vil si er positivt?
2. Hva behgver du hjelp til?
Hvordan kunne tjenestene ha hjulpet deg bedre?
Hvis du kunne bestemme — hva ville du ha hatt hjelp til?

3. Hva bidrar til tillit til tjenestene?
a. Hva er det viktigste for deg hvis du har opplevd tillit eller for at du skulle oppleve
tillit til tjenesten?
b. Hvilke erfaringer har du som har gjort at du ikke har tillit til tjenesten?

Rekruttering
Rekruttering av pasienter

Inklusjonskriteriet for deltakelse i intervju var at man har pasienterfaring med tvungent
psykisk helsevern uten dggnopphold (TUD). Pasienter som ikke hadde hatt vedtak om og
erfaring med TUD de siste tre ar ble ekskludert fra undersgkelsen.

Det var avdelingspersonale ved Nidaros DPS som tok initiativ til 8 sp@rre pasienten om
han/hun gnsket a bidra inn i studien ved forespgrsel per post, samtale eller telefon. Det ble
rekruttert fra avdeling/post og fra PART. Det var PART som rekrutterte alle. De bidro med a
kjgre til og fra og ga informasjonsmateriell til informantene. Pasientene fikk skriftlig
informasjon med forespgrsel om & delta i studien i forkant, og samtykkeerklzaering ble i tillegg
gjennomgatt under selve intervjuet. Alle fikk en godtgj@relse pa 200 kr for a delta og
informasjon om at de nar som helst i ettertid kunne trekke seg.
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Rekruttering av pargrende

Det ble mer utfordrende enn antatt a rekruttere pargrende til TUD-pasienter. Nidaros DPS
bisto med a informere om prosjektet bade i direktekontakt med pargrende og ikke minst pa
sine pargrendekvelder. KBT hadde utarbeidet en flyer med informasjon om prosjektet samt
informasjon om hvordan komme i kontakt ved interesse. Det var dessverre ingen som
henvendte seg til KBT med interesse for dette gjennom Nidaros DPS. | KBT's styre er
Landsforeningen for pasient og pargrende innen psykisk helse (LPP) representert. Det ble
naturlig a ga via LPP i et nytt forsgk pa rekruttering. | kontakten med Nidaros DPS ble vi gjort
oppmerksom pa at noen pargrende hadde gitt uttrykk for at de var fysisk og mentalt slitne
og at a delta i et prosjekt ble opplevd som for krevende. Dette kan veere en forklaring pa
utfordringen med rekruttering. Da vi kom i kontakt med LPP, gjorde de som forening en
innsats for a skape blest om prosjektet, slik at vi fikk 4 respondenter. Alle var mgdre.

Utvalg
Pasienter:

Vi tok sikte pa a rekruttere 20 pasienter med erfaring med TUD. Vi lyktes til slutt med a
rekruttere 8 informanter. Dette var personer som hadde veert pa TUD over en lengre
periode, fra 4-23 ar.

Pargrende:

Utvalget bestar av 4 pargrende (mgdre) til personer som har veert eller er underlagt TUD. 3
av de pargrende hadde erfaring med at den de var pargrende til var tilknyttet et ambulant
team, mens den siste ikke hadde dette.

Gjennomfgring av intervjuer

Intervjuene av pasienter ble gjennomfgrt bade hjemme i pasientenes boliger og pa et
mgterom ved PART sine lokaler pa @stmarka. En av informantene reserverte seg fra
lydopptak av intervjuet som istedenfor ble notert ned som skriftlig referat. Datamaterialet
bestod til slutt av 7 transkriberte intervjuer og 1 referat. Intervjuene ble gjennomfgrt fra juni
til august 2019.

Intervjuene med pargrende ble giennomfgrt i slutten av 2022 i KBT's lokaler. Det ble
giennomfgrt ett fokusgruppeintervju med 3 deltakere og ett individuelt intervju. Et
foreldrepar hadde intensjon om a stille begge to, men dette lot seg ikke gjgre da en av
foreldrene matte vaere til stede som pargrende ved en forverret situasjon for deres sgnn. De
avtalte seg imellom at bare mor skulle stille til intervju.

Etisk vurdering

Det er giennomfgrt en fremleggsvurdering til REK, og i saksnummer 2018/2292 REK sgr-gst,
med vedtak; prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeomrade, jf. § 2 og § 4
bokstav a). Det kreves ikke godkjenning fra REK for @ gjennomfgre prosjektet.
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KBT har gjort en DIPA (Data protection impact assessment) av undersgkelsen.
Undersgkelsen ble giennomfgrt basert pa samtykke. Informantene underskrev et
samtykkeskjema etter at dette ble gjennomgatt.

Prosjektet bergrte en sarbar gruppe som er eller har veert under tvang, samt pargrende til
denne gruppen. Selv om pasientene er sarbare under tvang, vil man likevel ha synspunkter
og meninger (Hem et al., 2007), og kan forsta risikoen og fordeler med a delta. Var intensjon
er at alle pasienter bgr fa anledning til a delta i utviklingsarbeid og forskning med sine
erfaringer. Disse vil ngdvendigvis ikke bli mindre sarbare av a skjermes fra a delta (Storosum
et al.,, 2002).

| dette prosjektet etterspurte vi ikke sykdomsrelaterte eller personsensitive data. Vi
konsentrerte oss kun om pasienters og pargrendes erfaringer og tanker rundt bruk av
tvungent psykisk helsevern uten dggnopphold. | samtale med informantene var det fokus pa
hvilken helsehjelp /hvilken utforming/endring av hjelpen som kunne vaert gjort for a unnga
bruk av TUD. Sp@grsmal om tvang og opplevelse av vaere under tvang uten dggnopphold kan
riktignok vekke og bergre sare fglelser for informanten og det var lagt opp til at tjenesten
kunne fange opp eventuelle reaksjoner i etterkant. Det ble ogsa gitt anledning til a ringe
prosjektleder ved eventuelle spgrsmal i etterkant av intervjuet.

Analyse

Alle intervjuene av pasienter ble gjennomfgrt individuelt. Nar det kommer til intervjuene
med pargrende, ble det gjennomfgrt ett fokusgruppeintervju og ett individuelt intervju. Med
unntak av ett intervju, ble alle intervjuene ble tatt opp pa lydfil og deretter transkribert. De
transkriberte intervjuene er tematisk analysert. Tematisk analyse (TA) er valgt da metoden
er fleksibel og kan brukes pa et rikt og detaljert datamateriale. TA er en teori-uavhengig
analyse som gir mulighet til a identifisere, analysere og rapportere mgnstre eller tema i
materialet. Selve analysen ble basert pa 6 analysesteg (Braun & Clarke, 2006) der
strukturering og koding av dataene er gjort ved hjelp av NVivo 11 analyseprogram.

Bli kjent med materialet. Intervjuene ble transkribert med verbatim gjengivelse av de
verbale ytringene. Da alt var transkribert ble datamaterialet aktivt gjennomlest et par ganger
av teamet. Fgrste runden bestod av ren lesing for a bli kjient med materialet. Ved andre
gjennomlesing ble ingenting kodet, men notater ble tatt for a registrere inntrykk, betydning,
idéer og mulige mgnstre.

Generere innledende koder. Etter to gjennomlesninger, startet arbeidet med a generere
innledende koder. Disse ble generert pa en induktiv mate der kodene sprang ut av
informantenes utsagn. Alle meningsbaerende setninger i intervjuene ble gjennomgatt og gitt
deskriptive koder i NVivo. Kodene ble utformet pa bakgrunn av hva setningen eller avsnittet
handlet om. F.eks. ble informasjon kodet som “erfaringer med medisineringsform” der
informanten snakket om a fa medisiner i pilleform eller giennom depot. Samme setning ble
ogsa fgrt i forskjellige koder hvis den inneholdt flere meningsbzarende nivaer. Eksempelvis,
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hvis en informant beskrev erfaringer angaende medisineringsform og hvordan hen hadde
forsgkt a kommunisere gnsker rundt denne med legen sin, ble setningen kodet til “Erfaringer
med medisineringsform”, “Brukermedvirkning” og “Kommunikasjon”. All data ble kodet for a
unnga tap av informasjon for videre analyse.

Spoke etter temaer. Etter at alle intervjuene var sortert i koder, begynte prosessen med a
gjennomga kodene for a spke etter mulige hoved- og undertemaer. Etter en ny
gjennomgang av kodene ble de disse sortert, slatt sammen eller skilt ut i mulige tema. F.eks.
kunne “Erfaring med medisiner” vaere et hovedtema og “erfaringer med medisineringsform”
et undertema. | denne fasen sa vi etter potensielle forhold mellom koder, mellom temaer og
forskjellige nivaer av temaer (over og undertemaer). De kodene som ikke hadde noe
meningsbeaerende betydning ble plassert i en egen kode. Til slutt satt vi igjen med en samling
av mulige temaer og undertemaer som fanget noe essensielt og viktig.

Evaluere temaer. Denne fasen innebar en mer inngaende gjennomgang og evaluering av de
forelgpige temaene. De ulike temaene ble revidert basert pa intern og ekstern homogenitet.
Kriteriet var at dataene innenfor et tema samsvarte med meningsinnholdet og at ulikheter
mellom temaer kom frem pa en tydelig mate. Alle koder og tema ble her giennomgatt for
eventuelle endringer og for a kvalitetssikre at temaene representerte datamaterialet. Pa
slutten av denne fasen satt vi igjen med en relativt god oversikt over temaer, hvordan de
passet sammen og hvilken historie de fortalte.

Definere og navngi temaer. | denne fasen var formalet a finne frem til navn som tydelig
beskrev essensen av hvert enkelt tema og dens meningsinnhold. Etter ngye arbeid ble
datamaterialets narrativ formidlet gjennom 3 hovedtemaer bade fra pasient og
pargrendeperspektivet.

Pasientperspektivet:

Tvangserfarere sine erfaringer med TUD
Medvirkning innenfor TUD-vedtak
Pasientens gnsker for hjelp med eller uten TUD

Pargrendeperspektivet:

Pargrendes perspektiv pa TUD
Pargrendes behov
Pargrendes forslag til forebygging

Produsere et skriftlig arbeid. Den siste fasen involverte nedskrivning av analysen og
utvelgelse av sitater til rapporten som formidler det analytiske narrativet. Det skriftlige
arbeidet vil forhapentlig gi et presist, logisk og interessant bilde pa datamaterialet, innad og
mellom temaer.
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Begreper i rapporten

Da vi erfarte at pasientene vi intervjuet alle refererte til at deres individuelle vedtak ikke
inneholder andre elementer av tvang enn medisinering, vil begrepet tvang i den delen som
fremstiller pasientperspektivet i rapporten omhandle medikamentell tvangsbehandling.

Funnene som blir presentert i denne rapporten bygger pa empiri innhentet bade fra
pasienter og pargrende. For & hindre eventuelle misforstaelser knyttet opp mot hvem som
sier hva, velger vi a benytte begrepene pargrende og pasient, og ikke informant nar vi
presenterer resultatene.
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Funn

Tvangserfarere (pasienter) sine erfaringer med TUD

De vi har intervjuet rapporterer a ha hatt vedtak om tvangsbehandling over lengre tid, med
en spredning pa 4-23 ar underlagt tvangsparagraf. Det kommer ikke klart frem av
intervjuene om pasientene er vurdert som samtykkekompetente eller ikke.
Samtykkekompetanse blir heller ikke nevnt av pasientene selv.

Dette er mennesker som har en lang og inngaende erfaring med TUD, der visse ogsa har hatt
perioder av vedtaket og fatt kjenne pa livet med og uten TUD. Her skilles det ikke mellom
tvangsvedtak med eller uten dggnopphold.

...hvor mange ganger vet jeg ikke. Men jeg har veert innlagt i "98 for f@rste gang,
sd...Opparbeidet meg en robust sykehistorie. Ja.

En kunne ikke huske nar fgrste vedtaket om TUD ble iverksatt.
Intervjuer: Ja, har du hatt vedtak om tvang lenge?
Pasient: Alt for lenge...det er liksom snakk om, jeg vet ikke, 15 dr kanskje.

Videre fremkommer det hvordan vare informanter selv opplever den informasjonen
som gis knyttet til vedtak om tvang uten dggnopphold

Kommunikasjon og informasjon knyttet til vedtak om tvang uten dgégnopphold

For at tvungent vern skal etableres og opprettholdes, ma den faglig ansvarlige vurdere det
slik at den det gjelder mangler kompetanse til 3 selv vurdere og ta valg angaende egen
behandling. Muligheten for a gjenvinne samtykkekompetanse og at frivillige tiltak vurderes
forsvarlig, skal opp til vurdering ved hver anledning personens situasjon endrer seg, og ved
hver tredje maned. | tillegg til at pasienten skal motta tydelig informasjon om
tvangsvedtaket med begrunnelse, vises det i lovens kommentarer til en bestemmelse som
tydeliggjgr at pasienten skal fa anledning til & uttale seg f@r vedtak blir truffet. Det skal da
legges seerlig vekt pa uttalelser om tidligere erfaring med bruk av tvang. Ved hver vurdering
om forlengelse av vedtak om tvang skal pasienten ogsa ha rett til 3 uttale seg om sine
synspunkter og gnsker. Imidlertid er det det mye som tyder pa at informasjonen om vedtak
ikke oppleves som tydelig nok.

Informasjon

Intervjuer: Hvordan synes du informasjonen om TUD har veert?

Pasient: Veldig ddrlig...ja, har ikke hart en ting, haha. Dessverre. Jeg vet jo ikke en
dritt om rettighetene mine...
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Nei, jeg har ikke fatt s mye informasjon...

Det kom ogsa frem at informasjonstidspunktet og tilstanden til pasienten ikke hadde blitt
tatt i betraktning ut fra pasientenes opplevelse:

Intervjuer: Har du noen tanker om hvorfor det ble tvang? Har du fatt informasjon om
det?

Pasient: Ja, jeg far vel det. Men ndr jeg far disse vedtakene er jeg ofte litt i ulage i
hodet, sa. Men jeg fdr informasjon ja.

Ja, jeg husker ikke hva de sa. Det var sG mye...

Det var masse leger og folk som jobbet der, 6-7 folk som sitter og harer pd hva du har
d si. Husker ikke hva de spurte om og sant.

Noen fortalte ogsa at det var hovedsakelig fra deres egen journal eller skriftlig materiale de
hentet informasjon fra:

Pasient: Ja. Har jo journal som jeg har lest i det siste.

lkke alt som stemmer med virkeligheten heller ser jeg, i journal.

Pasient: Jeg fdr brev i posten. Nar dem fornyer tvangen. Da stdr det sénn lege...sann,
vet ikke hva det heter.

Intervjuer: Hva tenker du da?

Pasient: Hvorfor de mener jeg burde vaere pd tvang og sdnn. Det stdr at de har
fornyet tvang.

Intervjuer: Blir det snakket med deg om det far du fdr brevet?

Pasient: Vet ikke?

Til tross for at flere opplevde at de hadde fatt lite informasjon om hvorfor vedtaket ble
opprettholdt ved hver vurdering, var det tydelig at pasientene hadde fatt beskjed om at
akuttpost var alternativet. En fortalte:
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Tenker at hvis jeg nekter noe, sd blir jeg jo tvangsinnlagt sikkert. Siden jeg er pd
tvang. Det har jeg fatt beskjed om fgr. Hvis jeg nekter medisiner sa blir det akuttpost.

Kommunikasjon

Vi har ikke stilt spgrsmal om erfaringer fgr og etter lovendring i 2017. Det kommer imidlertid
heller ikke frem om situasjonen deres knyttet til tvangsvedtak har veert oppe til drgfting ved
endring eller hver tredje maned. Det er i den sammenheng relevant a se naermere pa
hvordan vedtak er kommunisert. Vedtak om tvang kan ikke treffes uten at det fgrst er prgvd
en tilneerming med frivillig behandling jf. PHVL 3-3 punkt 1. Pasientens eventuelle avslag skal
nedfelles i journal, men hvordan pasientene er gjort kjent med bakgrunn for vedtak om TUD
og tilhgrende andre skriftlige dokumenter, eksempelvis behandlingsplan eller Individuell
Plan, kommer frem pa ulike mater.

Det hadde kanskje veert greit med individuell plan da, bare sann for G ha det pd
papiret. Jeg har jo sett dem da, pd akuttpost. Ser jo ganske lurt ut.

Noen gir uttrykk for at utarbeidede planer har negativ effekt.

Jeg vil ikke ha noe plan.

Nei, md bare ta hver dag, en dag om gangen, synes det er mindre stressende.

Det kommer ogsa frem informasjon som kan tolkes dithen at man har hatt mange nederlag
rundt a legge planer:

Ikke noe G grue meq til, eller noe d tenke pa. Na blir jeg stressa hvis jeg liksom har en
plan og sitter d telle ned dagene i hodet mitt.

Nei, jeg, jeg vil ha det sdnn, den tida for meg. Jeg vil vaere fri fra avtaler og, og sdnne,
altsa gjgremadl som jeg ma gjgre, som jeg vil ha helt apent. Ogsd liksom bare, ja nyte
livet bare. Og bare ha det bra. Klarer ikke G forholde meg til avtaler, at jeg mé mgte
opp der og da, klokka ditt og datt. Jeg vil gjerne ha, ha fri liksom.
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Hvordan tvangsvedtak blir kommunisert oppleves altsa forskjellig og det samme synes a
gjelde individuelle behandlingsplaner, Individuell plan og lignende. Nar det gjelder pasienter
som oppgir @ ha mottatt informasjon om TUD, viser sitatene at det fortsatt er en mangel pa
a formidle informasjonen pa en mate slik at den blir forstatt, samt a opprettholde en god
dialog gjennom arene vedtakene gjelder. | det ovenstdende beskrives pasientenes kjennskap
til vedtak om tvang og erfaring med individuelt planarbeid. | det fglgende far vi innblikk i hva
pasientene tenker om egen deltakelse og medvirkning i planarbeid og behandling.

Medvirkning innenfor TUD vedtak

En person som er underlagt tvang uten dggnopphold har etter loven rett til medvirkning.
Hvis faglig ansvarlig tar beslutninger som gar mot pasientens vilje, er den ansvarlige pliktig til
a forsgke a tilpasse hjelpen mest mulig etter personens gnsker og behov. Malet med
medvirkning er a gjgre at behandlingen blir minst mulig belastende for personen. |
datamaterialet er det flere fortellinger om stor resignasjon over egen situasjon og haplgshet
over a ikke bli hgrt eller fa snakket om det som betyr noe.

Intervjuer: Kunne du tenkt deg noen samtaler, tror du det kunne ha hjulpet deg pa at
dem kunne ha forstatt mer hva det innebeerer for deg, de sammenhengene du
snakker om da?

Pasient: Ja, dem er jo her for @, hvis jeg skulle gnske en samtale. Men jeg har ikke hatt
s@ mange samtaler om, om ting da. Sdnne viktige ting, eller sénn... Som har med
sykdom og medisinering og sdnne ting @ gjare. Jeg snakker bare om veeret, vaeret og
det som stdr i avisa, og fotball og musikk og sdnn, haha! Det er ikke noe sGnn om, om
annet.

En av pasientene reflekterte over hvorfor man opplever a fa lite innflytelse i behandlingen,
og mener at man far mindre mulighet til innflytelse nar man ikke erkjenner at man er syk.

Men jeg faler jeg har innflytelse, og det har egentlig alle sammen sa lenge du innser
at du er syk. Sa hgrer dem pa deg. (...) Og da vil dem ikke innrémme for seg selv at
dem er psykisk syke, og da far dem ikke ha innvirkning pG behandlingen fordi da gdr
all behandling og tilbud ut pa & fa sykdomsinnsikt banka inn. Tror jeg, da. Hvert fall
det jeg har sett. Men jeg har falt at dem hgrer ng pG meg da. Jeg far ikke
gjennomslag for alt, men dem hgrer.
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Flere reflekterer over at det kreves at man selv ser behovet for hjelp for a fa hjelp.

Det er kanskje litt absurd. Jeg er forngyd med bdde psykiatrien og barnevernet liksom.
Jeg innser at jeg trenger hjelp liksom og da ser jeg jo at jeg far hjelp.

Jeg tror at hvis man ikke innser at man trenger hjelp, sa blir det vanskelig G be om
hjelp. Da vil det oppleves som ufrivillig omgang med bdde psykiatri og helsevesen og
barnevern og...

Sitatene illustrerer at for a bli hgrt, kreves det at pasienten underlegger seg helsevesenets
definisjoner og tolkninger pa individets situasjon og atferd. Medvirkning i den betydning som
er tenkt, ser ut til & praktiseres i svak grad basert pa pasientens tilbakemeldinger. Det er
heller ikke tydelig om pasientene har fatt god informasjon om hvilke rettigheter de har
angaende medvirkning i egen behandling. Som en viktig kampsak fra pasientenes side,
rapporteres medvirkningen til & stoppe saerlig nar det kommer til medisinering og hvordan
denne administreres, alt fra stgrrelsen pa dosering eller om det skal vaere depot eller ikke.

Medvirkning og medisinering

Pasientene fortalte at de opplevde tvangsmedisinering som den mest inngripende formen
for tvang pa TUD. Nar det kommer til medisinering er dette noe som kan palegges pa TUD
selv om pasienten er uenig i 3 matte bruke medisiner. Med palagt medisinering har
pasienten rett til 3 delta i beslutninger angaende hvilken type medisin som skal tas. Flere av
pasientene uttaler seg om hvordan tvangen gjennomfgres og hva som ligger i
tvangsvedtaket. For alle i undersgkelsen handler tvang om medisinering og bruk av depot
med injeksjon av medisin. Innholdet og sykdomshistorien som ligger til grunn for tvangen, er
i utgangspunktet ikke tema for denne undersgkelsen, men vi finner det hensiktsmessig
likevel a trekke frem noe av det pasientene sier om bruken av tvang da det omhandler
muligheten til medvirkning og medbestemmelse nar man er underlagt tvang uten
dggnopphold.

Pasientene har flere erfaringer med medisineringen, og hvordan medisinen skal/kan inntas.
Nar det gjelder medvirkning knyttet til medisinering kommer det frem ulike erfaringer. Man
kan veere uenig i alt fra selve diagnosen og hvordan medisinen skal gis til om man i det hele
tatt skal ha medisin. Enkelte opplever at det er vanskelig @ medvirke innenfor dette.

Jeg er litt uenig med sykehuset i forhold til sykdomsbildet mitt, sd...jeg skulle helst ha
veert uten den medisinen. Men skjer det noe sd er det jo typisk at det er
medisinmangel som er problemet. Det har ikke jeg bestandig veert enig i.
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Nei, altsd, jeg mener at jeg kunne ha fdtt styrt den medisineringen litt mer selv. Pd en,
altsa, fatt det i tablettform. Og at jeg, ja. Det blir litt, det blir veldig mye medisin i
forhold til hvor lite syk jeg er pa en mate.

Det er medisinering jeg ikke er helt enig i, sG. Men det er vanskelig G fd gjort noe med
det.

Men altsd, jeg er nd enig i at jeg muligens trenger medisin, men ikke s@ intenst og
ikke sa mye. Og, mer at jeg kunne styrt det litt mer selv. For det, jeg er ganske
oppegdende sdnn sett.

Pasientene formidler at de har prgvd a ha innflytelse pa medisinering, men at de enten har
gitt opp a argumentere, eller har tilpasset seg og pa den maten funnet en mate a8 handtere
det pa.

Nei, nd har jeg brukt de argumentene jeg har mot medisineringen i mange
diskusjoner med PART og leger, og jeg er pad mdte litt lei av @...lei av det. Sd jeg...jeg
har gitt opp litt...jeg orker ikke G diskutere det. Jeg kommer aldri...det blir ikke som
jeg vil ha det uansett.

Det er ogsa uenigheter knyttet til varigheten av medisineringen.

Sann bruk av antipsykotika i en kort periode, det ser jeg pd som noe positivt. Mer
akutt bruk av det da. Men det G std pa det over tid er litt kjedelig.

Det kommer her frem informasjon om erfaringer knyttet til medisinering som tvangstiltak.
Flertallet av pasientene ser ut til 3 slite med a bli hgrt og fa sine gnsker og behov oppfylt nar
det gjelder medisineringsform, behov, type medisin og varighet. Det kommer ogsa frem
informasjon om bivirkninger av medisiner og hvordan dette igjen far betydning for
livskvalitet.

Bivirkninger og innflytelse pa eget liv

Intensjonen med medisinering bygger pa empiri som tilsier at medisin kan bidra til vesentlig
bedring i pasienters helsetilstand og/eller redusere risiko for forverring. Men vare
informanter med erfaring fra medisinering opplever ogsa at «medaljen har en bakside». Til
tross for mulig bedring, kommer det ogsa frem hvordan pasientene opplever bivirkninger
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knyttet til medisinering. De forteller om hvordan det har innflytelse pa livene deres og
hvordan det pavirker fglelseslivet.

En uttalelse var som fglger:
...men jeqg faler meg lobotomert da.

Medisineringen oppleves a fgre til tunge tanker hvor rus blir en mate a slippe vekk fra
bivirkningene.

(...)Jeg har veldig...vaert i mange dr, altsa hatt tvang lenge. Men det er vel ganske
stabilt da. Sann at ja, det blir vel rutine. Altsa...men samtidig s ma jeg hele tiden, jeg
far veldig mye bivirkninger av den medisinen da.” ...“Sa jeg blir deprimert og i darlig
form. For G kompensere for det sa blir det lett at jeg ruser meg mer.

Det er ulikt hvordan den enkelte opplever medisinenes funksjon. En formidler at de har en
virkning pa hallusinasjoner og vrangforestillinger, men at de ikke hjelper mot depresjon og
nedstemthet.

Ja, den tar bort de positive symptomene til sykdommen, sann som hallusinasjoner og
stemmer og...og vrangforestillinger og sdnt. Men tar ikke bort de negative
symptomene, sGnn som nedstemthet og depresjon og sénne ting. Sa det, ndr jeg tar
den medisinen sa blir det bare det negative som star igjen da.

Det synes som at det kan formidles uriktig informasjon fra bade lege og
kontrollkommisjonen i hvilken grad man ma ta medisin i sprgyteform eller ikke.

Ja. Men det ble fortalt ndr jeg ble innlagt at ndr jeg er pa tvang, sé ma jeg ta
sprayte...Det var noe sdnt de sa, legen pd post 7 hvert fall. Det er jo ingenting jeg kan
si imot det...Men jeg har jo hgrt i ettertid at det stemmer jo ikke.

Kontrollkommisjonen sa jo det samme. Men jeg trodde jo hele tida at jeg md ga pd
spra@yter, siden jeg er pa tvang. Og var liksom, en grunn til at jeg ville ut av tvang.
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Det kommer frem flere aspekter der pasientene forteller om at de ikke blir hgrt nar de
kommer med tilbakemeldinger angdende medisiner og medisineringsformen. Det er mange
beskrivelser av hvordan medisiner oppleves negativt.

Jeg liker ikke medisin, blir deppa av det. Mangler litt av hodet.

...mener det ndr man gar bort fra medisiner. Det er f@rst da man merker hvordan de

virker. Det er som @ fd tilbake ting.

Nei, jeg gikk nd pd... Da jeg f@rst ble innlagt sist sa fikk jeg (navn pad medisin). Da la
jeg bare og sov og gikk opp i vekt ganske fort. Bare IG og sov hele tiden, overalt. SG
fant de ut at det ikke var noe bra, sa begynte jeg pdG (annen medisin) og det var enda
verre fordi jeg da fikk akatsi, sG jeg bare gikk og gikk og gikk uten pause. SG da mdtte
jeg bare nekte a ta den til slutt, medisinen. Men de ville redusere den, trappe ned.
Men det syntes jeg ikke var noe bra. Da mdtte jeg bare nekte til slutt, og da forsto de

det.

Betydningen av a bli hgrt fremheves som viktig, det at man selv kan ha et ord med i laget for
a kunne justere ut ifra hva som er viktig for pasienten. En pasient beskriver:

Til G begynne med sd tok det annenhver tirsdag ut av livet mitt, da jeg var pd
depotklinikken under tvang. Men sa fikk jeg snakka litt med han psykologen og han
formidler at jeg @nsker G ta medisinene i tablettform...men jeg fikk ja da. Fordi jeg
sgker jobb og det der @gdela litt for meg da. For jeg kan ikke komme pd jobb a si at jeg
ma veere borte annenhver tirsdag.

Og det er noe med G fole at man er mer deltakende selv da. Dem hgrer pd meg nar

jeq sier noe.

Pasienter formidler ogsa gnsker om a kunne ta medisin pa annen mate og mer ut ifra behov,
men at dette ikke blir imgtekommet.

Jeg ville helst hatt en, altsd, nd tar jeg depot i sprayteform da, hver tredje uke. S jeg
ville helst hatt tabletter. Mer etter behov. PG en mate... SGnn at hvis jeg faler jeg er pa
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vei til @ bli darligere og sdnt, sd kan jeg ta en tablett da pd en mdte. Jeg faler at det er
litt ungdvendig med sd sterk medisinering i forhold til hvor syk jeg er da.

Jeg har snakket med PART om det, men ikke snakket med legen. Jeg har ikke snakket
sa mye om det, spurt om det nei.

Tvangsmedisinering og medisinering generelt representerer en type inngrep som oppleves
individuelt og forskjellig. Pasientene beskriver at tvang medfgrer tap av autonomi, men de
beskriver samtidige tiltak hvor de i stor grad opplever a kunne beslutte pa selvstendig
grunnlag. Brukerstyrt plass er et av disse tiltakene som i stgrst grad blir fremhevet a gi
pasienten eget valg.

Brukerstyrt plass

En behandlingsplan utarbeidet med tanke pa TUD, inneholder som oftest flere momenter
enn medisinering. Flere av pasientene omtaler her planlagte innleggelser som en del av TUD.
Som en av pasientene uttrykte, sa handler det om tilpassede innleggelser nar det blir
vanskelig hjemme. Forutbestemte avtaler bidrar til 3 dempe uro eller stress hjemme.

Ja, jeg har sann trygghetsplass pad Leistad. Jeg er vurdert alt for frisk til G vaere pG DPS
og skal pa Leistad ndr det er noe. Det fungerer greit.

Jeg skal ikke rosemale psykiatrien, de gj@r sikkert mye rart, men jeg er veldig forngyd.
Dem er nd der liksom ndr jeg trenger dem. Og sa er jeg veldig forngyd med Leistad,
der kan jeg krasje innom ndr det blir for galt, sa kan jeg stikke innom der pd sann tre-
da@gns. Der kjenner dem meg, sa jeg slipper G si sG mye ndr jeg kommer.

Det fremkommer at dette er et viktig tilbud hvor pasientene har stor innflytelse pa
avgjgrelser omkring egen behandling og kan melde om behov for pause fra
hjemmesituasjonen. Noen av pasientene bor i bolig med base, andre i omsorgsboliger.

Informantenes boligsituasjon

Vi var nysgjerrige pa pasientenes sosiale relasjoner utover kontakt med pargrende. Flere
rapporterer om at det daglig finnes miljgpersonale der de bor, som de har mer eller mindre
kontakt med. Hvordan disse oppleves som mentalt tilgjengelige kommer eksempelvis frem i
felgende utsagn:
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Intervjuer: Er det noen av personalet som du faler du har en ekstra god relasjon til,
som skjgnner deg litt mer, eller?

Pasient: Nei, jeg har ikke sdnn veldig god kontakt med, det er vel litt overfladisk. For
jeg, né har jeg veert giennom psykiatrien og innleggelser og forskjellige boliger i
mange dr, sa det blir veldig mye nye folk hele tiden som skiftes ut og sant. Sa jeg, det
blir ikke...jeg knytter meg ikke til noen, noen spesielle.

Jeg er litt lei av G, at folk skal bli kient med meg. Og svare pd de samme spgrsmdlene
hele tiden og sant.

Det blir litt kunstig og litt... Altsd, sanne situasjoner som det her hvor jeg ma pad en
madte forklare min egen person hele tida, altsd, jeg ma forklare min egen person om
hvem jeg er og hva jeg mener og hva jeg tenker og hva mine interesser er, og.... Og
sann da. Det blir jeg veldig lei av. Jeg har gjort det mange ganger, s@. Sa det blir sGnn
repeterende hele tida.

Det kan ogsa se ut som at ulike erfaringer knyttet til 8 snakke med personalet i noen grad har
medfgrt at man i ettertid vegrer seg for @ be om hjelp:

NG er det jo sdnn at ndr jeg begynner prate mye til personalet sG gér dem bare... Men
det er jo litt det at dem er redde for d...at jeg skal bli ddrligere nar jeg snakker om
ting.

Nei jeg har ikke noe erfaring med at jeg har hatt noe spesiell hjelp nei. Det er bare det
med rutiner med medisin og... og at de sjekker, at dem kommer pd besgk og ser at jeg
har det bra bare.

...rent konkret, ndr jeg ligger ned pd gulvet og ikke klarer G reise meg sd...og
personalet stdr der og sier at dem, ikke gj@r noen ting sa...

Erfaringer som kommer frem, er naturlig nok knyttet til at bade bosituasjon og TUD kan
oppleves som et institusjonelt naervaer hvor det er krevende a ha mange a forholde seg til.
Muligens ogsa a bli mgtt med ulik eller manglende kompetanse. | vart materiale kommer det
frem tydelige innspill pa hvordan de gnsker a bli mgtt av sine «hjelpere».

Hvordan gnsker pasienter a bli mgtt

Pasientene vi har intervjuet har erfaring bade fra innleggelser med og uten tvang,
polikliniske konsultasjoner og TUD. Her er det hjelpeapparatet som beveger seg inn pa
pasientens arena, noe som ser ut til 3 oppleves stressreduserende. Det formidles et gnske
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om a bli mgtt med en apenhet som innebaerer trygghet og empati. | samtale om
journalskriving og manglende innflytelse uttrykte en pasient dette:

Det er ganske skammelig egentlig. En psykiatri bgr vaere en institusjon basert pd
trygghet, empati, sympati og... forstaelse.

Det ambulante teamet PART har en viktig funksjon i a bista til at man far roet ned eller

dempet angst.

Har jo en del angst da, jeg er psykosefri og fri fra stressyndromsymptomer som jeg
har hatt fgr. Det har gdtt over da. Og psykosen er medisinert bort. Men jeg har angst
da, som det kan bli en del mas om samtaler imellom. Og da er dem stort sett veldig
talmodig da. Det er ikke alltid jeg far samtale pG dagen. Men i hvert fall dagen etter.
Sa alt i alt sa synes jeg tilbudet er veldig godt da.

Opplevelser av at psykose er skremmende, skaper et stort behov for a kunne snakke med
det ambulante teamet (PART) for a skape trygghet i livssituasjonen.

Og skulle jeg fG psykosesymptomer for eksempel, sG hgrer jeg stemmer hvis jeg blir
skremt. Da er jeg redd for G gd i psykose igjen. Da har jeg dem pa telefonen og jeg
kan bare sende en melding liksom, det virker veldig betryggende da.

Pasientene beskriver at det ambulante teamet er lett tilgjengelig. De opplever dette som
betryggende og at samtaler synes a vaere vel sa viktig som medisineringen. Det kan antas at
pasientene mener at medisiner alene ikke bidrar til a Igse selve problemet. Pasientene
beskriver at de har behov for hjelpeapparatets tilgjengelighet uavhengig av om de har et
vedtak om tvang eller ikke.

Vurdering av frivillighet for tvang

Ifglge loven skal som hovedregel ikke Tvungent psykisk helsevern etableres uten at det forst
er forsgkt a fa til frivillig behandling av den aktuelle psykiske lidelsen. Om spgrsmal knyttet
til 3 sgke frivillighet f@r tvang har informantene ulike oppfatninger:

Det er ikke frivillig nei. Det er jo ikke tvangsmedisinering, men medisinering er en del
av opplegget liksom.
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...Jeg har veldig...vaert i mange dr, altsd hatt tvang lenge. Men det er vel ganske
stabilt da. Sann at ja, det blir vel rutine.

Det kommer fram flere paradokser i intervjuene, som at man egentlig vil fglge et
behandlingsopplegg, men at tvangsvedtak likevel opprettholdes.

Jeg tror den hjelpen jeg far na hadde jeg ogsa fatt uten tvang. Jeg vil jo ikke vaere, bli
syk igjen. Jeg vil jo fortsatt ta medisiner uansett pa eller av tvang.

En hadde ogsa erfaring fra a ha blitt tatt av og deretter pa tvang igjen.

Intervjuer: Ja, hvordan har den overgangen veert fra a ha tvangsvedtak til é ikke ha
det? Og til G komme tilbake igjen?

Pasient: Nei, det fales utrolig godt G slippe tvang ndr jeg har sluppet det.

| intervjuene har vi ikke fatt noen beskrivelser av at det planlegges for hvordan tvangen kan
bli opphevet. Det fremkommer heller ingen beskrivelser fra pasientene at de har fatt noe
form for informasjon som omhandler hvilke tilbud som opprettholdes nar de blir tatt av TUD.

Pasientens gnsker for hjelp med eller uten TUD

Vi undersgkte hvilken hjelp pasientene selv gnsket, og hvilke behandlingstilbud de selv
hadde valgt om de fikk muligheten. Overraskende nok gikk besvarelsene i retning av hva de
gnsket endret og hva de @gnsket a beholde, fremfor hva de gnsket seg av andre mulige
hjelpetiltak. Gjennomgaende i materialet formidlet de tydelig at hjelpen oppleves frivillig til
tross for at tvangsvedtaket opprettholdes. Med andre ord formidlet flere at de gnsket a ta
medisiner og kommunisere med PART uavhengig av TUD-vedtaket.

Ja, fortsatt gd pd samme medisin, fortsette med PART. S det ikke blir noe forfall
sann sett. Bortsett fra at jeg kan ta megq ferie og reise plasser. Vil hare med PART farst
om det er greit. Uansett om jeg er pd tvang eller ikke, jeg vil jo samarbeide med

psykiatrien.
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Tilbakemeldingene viser derfor at det er svake og til dels uklare grunnlag for hvorfor
vedtaket deres har blitt opprettholdt over arene.

Flere av pasientene kommuniserte tydelig at det de savnet var a fa muligheten til a ta stgrre
styring og kontroll over eget liv.

Det kunne veert G fd meg av tvang. Skal jeg fa lov G bestemme litt, for at det er mitt
liv. Altsd, jeg synes tvangen har foregdtt lenge nok liksom.

Det rare er at psykosen har utviklet seg etter at jeg ble lagt inn her....Sa hvis jeg far
holde meg ute i det fri og snakke med lege, sa hadde jeg fungert rimelig bra.

Til tross for at flere gnsket seg av TUD, nevnte mange at de gnsket a fortsette med
medisinene de hadde fatt utskrevet.

Da ville jeg ikke veert pd tvang...nei, jeg hadde fortsatt G ta medisiner selv og...fatt det
til selv.

Det var tydelig at flere av pasientene hadde god forstaelse av at det var omrader de trengte
og gnsket hjelp til. De gnsket frivillighet og selvbestemmelse mht. a definere hvilken hjelp de
trengte og hvordan den skulle gjennomfgres.

...jeg innser at jeg har et stort hjelpebehov. Jeg vasker selv, tar medisiner selv, jeg
handler mat selv, men... Det er mye jeg trenger hjelp til enda ja. For eksempel G ga pa
offentlige kontorer, da pleier jeg @ ha med PART for eksempel.

Det var ogsa noen av pasientene som mente a kunne ha nytte av samtaleterapi, men var
skeptisk til om de ville fa dette.

Ja, vanlig samtaleterapi hjelper bra det, hvis du har rett folk.

Det kan ikke jeg helt se for meg. Det mdtte ha vaert noe som PART det og da. Med
psykolog og lege pg SMS.
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De vi intervjuet syntes a gnske stgttetilbudene som fglger med TUD. De uttrykte for gvrig en
gijennomgaende redsel for a ikke motta samme stgttetiltak hvis de ble tatt av vedtaket.
Kontakten med det ambulante teamet trekkes her frem som en sveaert vesentlig del av
hjelpebehovet.

Funksjonen til ambulant team
Flere har lang erfaring med ambulant team (PART), noen over 10 ar. Lang kontakt og
kjennskap, dvs. kontinuitet, fremheves som saerlig viktig.

Det at du har noen @G forholde deg til over tid, som kjenner deg, kjenner deg godt da.
Sa slipper du G ga gjennom sa mye.

Det er lange dager og lite aktivitet, og teamets besgk og tilbud om bilturer blir et
etterlengtet avbrekk i livssituasjonen.

...de river meg ut av fra den triste hverdagen, skulle jeg til G si. Turer og forskjellig.
Men at de kjenner meg godt er jo det viktigste.

Teamet gjgr det lettere d reise til psykiatrien ved medisinering.

De kjgrer meg til medisineringen.

| tillegg til praktisk bistand, er det grunn til 8 anta at det ambulante teamet i stor grad
representerer pasientenes sosiale relasjoner. Ambulant team trekkes ogsa frem som
delaktige i positive opplevelser med TUD. Vi vil i det videre se pa hva pasientene deler av
bade positive og negative konsekvenser med TUD.

Konsekvenser av TUD

Hvilke konsekvenser TUD gir for den enkelte kan variere i like stor grad som antall
tvangserfarere. Likevel er det pafallende mye likt som kommer frem i besvarelsene, bade av
positiv og negativ karakter.

35




X

» -
=
|

E

Positive sider ved TUD

Pasientene kobler ulike dimensjoner av hjelpen til TUD-vedtak. Overordnet omhandler de
positive erfaringene om a fgle seg beskyttet eller a oppleve en form for trygghet og rutine.
Det mest fremtredende er oppfglging fra tjenestene i form av ambulant team (PART).

Det kommer frem opplevelser av fordelaktige momenter knyttet til det & vaere pa tvang.

Hun sier av og til, eller i forskjellige sammenhenger, at du er jo pé tvang sa du kan
jo fa det sGnn og sdann...Hun bruker det til d fd giennom ting da...egentlig sd er det en
fordel vaere pa tvang.

Ja, da far jeg fortere hjelp. Da blir du ikke satt til side i en venteliste hvis det er noe
prekaert som skjer. For du vil komme ganske fort frem i k@en hvis du star pa tvang.

En positiv dimensjon som nevnes er rammer i hverdagen, a ha daglige rutiner.

Det har gitt meg mer rammer.

Mer struktur. Jeg star opp klokka 8 for @ fa medisin og tar kaffekoppen min og prgver
d holde dggnrytmen da.

Praktisk hjelp oppleves som en positiv konsekvens nar det ambulante teamet fglger opp
pasienten pa TUD:

Jeg far praktisk hjelp fra PART.

...hjelp pa offentlige kontorer.

At pasientene trekker fram viktigheten av a fa praktisk hjelp og bistand i mgte med det
offentlige, illustrerer at dette er en vesentlig faktor i det ambulante teamets oppgave i a gi
trygghet og lette hverdagen til pasienter pa TUD.

| valget mellom & veaere innlagt pa sykehus og opplevelsen av a vaere innelast, blir TUD
opplevd som det minste onde.

...altsd, men det er nd bedre enn G vaere inneldst en plass da. Det er en viss forskjell pa
en mdte...
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Pasientene sier at TUD gj@r det mulig for dem a opprettholde sma hverdagslige rutiner som
de ikke kan ved innleggelse. Dette opplevdes viktig for deres psyke.

Det er viktig i en sdnn situasjon, @ bare ta den rgyken. For far sG har det veert mange
episoder med reimer og alt mulig fordi en blir litt oppkava fordi en ikke fdr tatt seg en

rayk.

Sammenlignet med det a vaere innlagt, beskriver pasientene at TUD gir dem mulighet til en
frihet i hverdagen, hvor de selv kan bestemme dagsrytmen og hva som skal skje i Igpet av

dagen.

At du stdr fritt til & gj@re hva du vil. Og ikke trenger d falge en timeplan. Det blir mer
som @ vaere pd leirskole nesten, det d vaere pd @stmarka. Det blir sénn oppsett. Det
passer ikke til voksne mennesker mener jeg.

Ambulant team bidrar til at TUD ikke oppleves sa invaderende i hverdagen.

Tvangen fgles ikke som tvang fordi strukturen til PART og oppfalgingen der er slik at
de ikke opplevdes som d tvinge seg pa.

Noen trakk fram fordelen ved 3 slippe egenandel pa medisiner.

Mgte med legen og sdnt ma jeg jo egentlig betale egenandel for, og det slipper jeg
med tvang na.

Det kan imidlertid stilles spgrsmal ved bruken av tvang, og om kriterier for bruk av tvang i
§3-3 punkt 1 er oppfylt. Det er pasienter i intervjuene som svarer pa fglgende mate:

Det jeg ser som viktig med tvang det er at da er jeg faktisk garantert hjelp. Jeg slipper
G hamre pad dgrene pd @stmarka, jeg far hjelp nér jeg er pd tvang der hos (navn), han
psykologen. Og det er ikke sG mange som sier det, men jeg mener det er viktig da.
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Hvis du trenger hjelp sa kan det vaere vanskelig i psykiatrien, du ma ofte sta pd lange
ventelister og det er ikke sikkert du kommer inn og fdr ressurser til G fa hjelp.

Det var mye pdgang da, seerlig pd akuttposten da. Sa det G vaere pa tvang, da har du
liksom en sdnn «okei hun er pd tvang, da ma vi ta henne inn».

@nsket ikke G ga av tvang ved sp@rsmdl om forlengelse. Det oppleves trygt G vaere pd
tvang og @nsket ikke G gd av fordi det var mange ting som skjedde samtidig.

For pasienter pa TUD, har en egen vurdering og frykt for a fa nye darlige perioder gjort at
noen gnsker opprettholde vedtaket. De blir derfor opptatt av a bli prioritert nar innleggelse
oppleves ngdvendig. A vaere pa TUD oppleves som en garanti for & kunne fa innleggelse.

Sa blir du jo bedt med pd de mgtene med kontrollkommisjonen. Jeg orker aldri mgte
opp. Jeg sier til behandler at jeg vil fortsette G ha tvang. Jeg vil ikke komme fordi jeg

jeg ser sa frisk ut. Kanskje de tar meg av tvangen...at jeg vil fortsette a ha tvang, for

jeg er redd for G ga i psykose og G bli paranoid, sa jeg vil ikke av tvang. Vil ha krav pd
hjelp da. Det har fungert hele veien til meg egentlig, synes jeg.

Negative sider ved TUD

Pa den andre siden kom det frem en rekke negative erfaringer og/eller negative
konsekvenser av TUD, som pasientene kunne fortelle om. Mange av de negative erfaringene
handler om erfaringer med a kjenne seg umenneskeliggjort og at TUD pa flere mater er
psykisk tyngende.

Nei, det er nd ganske... Det er nd ganske kjipt G ha de greiene over deg liksom, pa
maéte da. Fordi at det innebzerer at du blir jo, det fucker til livssituasjonen liksom. A ha
psykiatrien hengende over deg, det er ganske slitsomt.

Flere hadde opplevd at det de lese om seg selv i journalen ikke stemte med deres egen
oppfattelse, eller med hva de hadde forsgkt a formidle til legen. De beskriver at det kan se ut
som at helsepersonell tolker alt de sier utfra den stilte diagnosen.

Nei, det er litt, det med de personlige interessene mine gdr litt inn i... Dem tror jeg er
psykotisk og har vrangforestillinger uansett hva jeg sier.

E
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...Altsa, det er jo helt idiotisk at de bare snakker og finner pa diagnoser og
generaliserer...

Men det er jo helt idiotisk, fordi ja, det kvartals...i rapporten, den blir jo skrevet bare...
«ja, vi har snakket med pasienten og det er prgvd ut forsgk med, uten, med
samtykke...». Liksom, det star sG mye svada, og de skriver under pd det. Overlegen og
de, dem skriver bare, de snakker ikke, det er ingenting som har foregdtt riktig for seg
liksom. Og likevel sa fdr jeg liksom «jaja, tre nye mdneder. Tre nye mdaneder». Jeg
bare sitter og bare, hae?

At tvangsvedtaket legger begrensninger pa reiser og medbestemmelse er to dimensjoner en
pasient fremhevet som konsekvens:

Tvangen? Nei, jeg merker ikke sG mye til det egentlig sdnn sett, da. Annet enn ndr du
begynner G tenke pad det, det er jo medisineringen, det er det eneste jeg merker da.
Ogsa er det litt med det a reise, jeg kan jo ikke reise rundt.

Det hadde ogsa forekommet noen uheldige hendelser rundt hvordan pasientene hadde blitt
matt.

...Kunne veert bedre kunnskap, blant annet ble jeg hentet av politiet forskjellige
ganger. Da er det jo lite kunnskap om sykdomsbildet og sdnt. SG dem mgter ikke deg
pd noe seerlig grei mate egentlig.

Det kommer ogsa frem informasjon hvor pasientene opplever seg stigmatisert:

Hvis jeg kommer pd NAV og vil snakke med helse- og velferd for eksempel, sG vil dem
helst at jeg har med noen fra psykiatrien, fordi siden jeg har veert lagt inn sG md jeg jo

veere dum.

Og jeg skulle skrive under pd husleiekontrakten, da mgtte jeg opp alene og da var
hun helt forstyrret hun dama pad helse- og velferd...

Sa jeg fikk mulig tilsagn pa ny kontrakt, og sa skal jeg skrive under i september. Da
jeg mgtte opp alene og overrasket damen med at «hei, jeg kan skrive», haha,
under pd et ark.
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...Da begynner dem G snakke til deg som om du er dum og dem behandler deg som
om du er tilbakestdende og hgrer ikke pd hva du sier og sdnne ting da. Sa det er greit
d ringe PART, og fd dem til G snakke for deg da.

Intervjuer: SG du opplever altsa at i mgte med kommunale tjenester, sGé ma du
egentlig fa hjelp av PART til G forklare det?

Pasient: Ja, for dem hgrer ikke pG meg, for dem tror at jeg ikke er i stand til G ta vare
pd min egen hverdag.

Det kan antas at det a fa stgtte i kontakt med andre offentlige tjenester er et tveegget sverd,
ved at det bade kan oppleves som hjelp, men ogsa som a bli fratatt autonomi og
selvstendighet.

Ifglge pasientene kan TUD oppleves som en vedvarende trussel om nye innleggelser hvis
man nekter. TUD ser derfor ikke ut til & gi pasienten handlingsrom for a protestere, eller
tgrre 3 motsette seg medisinering som de ikke opplever hjelper.

Faler liksom at man ikke har noe valg. Hva skal man gjgre liksom? Blir du utagerende
sa blir du jo reimet fast. Skjgnner det hvis folk ikke faler at de kan gj@re noe, da ma
man jo bare utagere da. Hvis de blir tvunget til  ta faele medisiner med faele
bivirkninger.

Flere peker her pa bade positive og negative konsekvenser av TUD. Flere gir ogsa signaler om
at de kan oppleve at hjelpeapparatet ikke tror pa det de sier knyttet til eksempelvis
medisinering, og at de i stgrre grad gnsket at deres eget syn kom frem i journal.

Opplevelse av manglende troverdighet

De negative erfaringene var av individuell art, men det var flere erfaringsomrader som var
giennomgaende hos flere. Blant annet kunne mange fortelle om problemer knyttet til
kommunikasjon og hvilken troverdighet de opplever i mgtet med leger og helsepersonell.
Flere formidler en opplevelse av at det de fortalte og gnsket a formidle, ble tolket som
symptomer og ikke tatt alvorlig. Videre kunne de fortelle at informasjon eller hendelser de
hadde forsgkt a formidle til sin lege hadde blitt mistolket, vridd pa og/eller brukt imot dem,
samt skrevet ned og registrert helt feil i deres journal. De hadde med andre ord ikke fatt
noen mulighet til 8 samtykke til hva legen fgrte ned i hans/hennes journalen eller til 3 ngste
opp i mulige misforstaelser. Problemet gikk altsa ikke bare pa at de ikke hadde fatt
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muligheten til 3 kommunisere og bli tatt pa alvor, men at de opplever a bli overkjgrt og
stigmatisert.

Jeg har jo beskrevet bivirkninger av noen, alle medisiner, og sé har det stdtt pa
papiret etterpd som symptomer pa sykdom.

Fra intervjuene kommer det frem erfaringer hvor gnske om en ny vurdering ikke blir
etterkommet.

Jeg sa til legen at det stemmer ikke, det han sa. Men han skrev na det likevel... saG ba
jeg kontrollkommisjonen at de mdtte se pa den ene diagnosen min.

Det kan derfor se ut som at det ofte er uenighet mellom pasient og behandler om hva som
er problemet. Det kan vaere ulikt syn pa diagnose, noe som synes a gi pasientene en
opplevelse av manglende helhetsforstaelse samt det a ikke blir lyttet til.

Jeg er litt uenig med sykehuset i forhold til sykdomsbildet mitt, sd... jeg skulle helst
veert uten den medisinen.

Og det er litt synd, fordi en god lege gj@r seg kjent med pasienten og ser pa hele
situasjonen til pasienten. Fordi han mad skjelne mellom symptomer og fra hendelser i
livet til personer, og fra symptomer som er sykdom liksom.

Dette har ogsa konsekvenser for hva som dokumenteres og hvordan pasientens syn blir tatt
hensyn til. Gjennomgaende rapporterer de at de har stor mistro og engstelse for hva
helsepersonell dokumenterer. Det er mange utsagn som gjengir opplevelse av at man blir
misforstatt eller at dokumentasjonen som fglger i journal ikke tar pasientens forstaelse av
situasjonen pa alvor.

Skummelt hva en sier nar en er innlagt iallfall, for rapporteringen synes jeg det er noe
feil med. Daglige rapporter hvor de konkluderer at sGnn og sdnn skjedde, uten d
forhgre seg med pasienten i det hele tatt. Det kommer til kontrollkommisjonen at
dem har oppfattet ting.
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En formidler at han har fatt en kronisk diagnose ifglge journal og det er ogsa erfaring med at

det brukes i begreper i journalen som oppleves a gi lite hap.

Pasientt: Ja. Sa jeg har, legen sier jeg har kronisk psykose.
Intervjuer: ja...

Pasient: Det er jo litt spesielt. Aldri hgrt om den diagnosen.
Intervjuer: haha, nei.

Pasient: Lever nd i en fantasiverden sd.

Intervjuer: Ja, tydeligvis da, for dem.

Intervjuer: Hva gj@r det med deg da? Nar de sier kronisk psykose?

Pasient: Jeg vet ikke jeg. Har bare lest det i journalen, sd...Dem tror jeg er psykotisk
og har vrangforestillinger uansett hva jeg sier.

Det savnes at tjenestene eller helsepersonell bruker mer tid til 8 snakke om hva som har

skjedd og bidra til et mer nyansert helhetsbilde pa vegne av pasienten.

Intervjuer: Hvordan tror du at det kunne ha veert gjort annerledes da?

Pasient: Det md nd ha veert det d ta segq litt tid sammen med pasienten f@r en tar
kvelden liksom. Det her har vi oppfattet, har du noe d si pd det?

Intervjuer: SG du kunne tenkt deg at man har en sdnn jevnlig oppdatering da, med
hverandre?

Pasient: Ngste opp i misforstaelser ja.

Spgrsmal knyttet til erfaring med TUD og hvordan dette har hatt innvirkning pa pasientenes

liv, besvares bade generelt og mer spesifikt. Kommentarer som er gjennomgaende, er

beskrivelser knyttet til opplevelsen av a veere satt i en posisjon som medfgrer tvang.
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Jeg synes jo det er litt kjipt G vaere pd tvang da. Har jo blitt en del na.
Det er jo ikke sd kjekt da...

...kjipt @ ha hengende over seg.
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Svarene differensieres nar samtalen kommer inn pa hvordan TUD har hatt innvirkning pa
eget liv og om det var ngdvendig.

Jeg mener jo det var ngdvendig i min sak.
Ikke sG mye pavirkning i mitt liv.

Etter hva jeg husker sa tror jeg ikke det hadde veert noe forskjell pa TUD eller ikke.

Samlet sett gir de differensierte svar knyttet til positive og negative konsekvenser av TUD.
Imidlertid kom det ogsa frem informasjon som synes a vise at de i stor grad aksepterte og til
dels hadde tilpasset seg situasjonen.

Adaptert til TUD-hverdagen

| trad med at dette var mennesker som hadde tilbragt de siste arene, eller store deler av livet
sitt pa TUD, ble det tydelig i intervjuene at TUD-hverdagen var det de var vant til. Maten de
responderte pa spgrsmal knyttet til TUD, viste tydelig en resignasjon fra tanker om hvordan
livet deres kunne, burde eller mest gnskelig skulle veere. Responsen antydet at de pa
intervjutidspunktet hadde adaptert og slatt seg til ro med den trygge TUD-hverdagen de
hadde levd i over flere ar. Flere fortalte at det var lettere a akseptere tingenes tilstand enn a
begynne & diskutere egne gnsker.

Ja, jeg snakket med PART... Unnskyld. PART, veldig mye om det. Men jeg har liksom
sluttet med det nd da, sa jeg har, jeg er lei av a sitte og diskutere og argumentere. SG
jeg har liksom gitt meg pa det. Ja. S, det far bare skure og ga, ogsa far jeg bare ha...
Eh, prgve G ha det mest mulig bra, hah. PG en mate.

Det er nd stabilt da. Sa, jeg har pd en mdte akseptert at det er sGnn som det er nd
da...orker ikke bruke tida pd a dep..., diskutere.

Intervjuer: Men, har du noen andre hdp eller liksom ambisjoner i forhold til aktivitet,
jobb, eller?

Pasient: Joda...jeg har egentlig litt lyst til G begynne a spille fotball igjen, men jeg
finner aldri noe tidspunkt. Arbeidslivet har jeg for sa vidt gitt opp.
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Det kom flere utsagn som tilsa at de hadde habituert til hverdagen med TUD.
...altsd, hatt tvang lenge. Men det er vel stabilt da. SGnn at, ja det blir vel rutine...
Man perfeksjonerer jo “your way of living” liksom, haha. Man blir ganske lat liksom.

Noen av pasientene gjorde det ogsa klart at det egentlig var lite de trengte hjelp til slik
hverdagen var. Dagens innhold var komfortabelt og enkelt forholde seg til.

...Jeg har ikke noe sann mye problemer i hverdagen i det hele tatt, som jeg trenger
hjelp til pd en madte. Jeg gjar veldig lite, siden jeg bare ser TV, hgrer pd musikk og
drikker @l og sant. Men jeg...Jeg har ikke noen gnsker eller noe seerlig...

Jeg vil heller ha det litt kjedelig, enn G, enn G ha noen avtaler og ting som jeg gruer
meg til.

Det ble tydelig at de fleste hadde lagt bak seg og gitt slipp pa tanker om alternativer til TUD
for flere ar siden.

...det er et veldig gammelt, gammelt spgrsmal som jeg har fatt mange ganger...hva
slags interesser og hobbyer jeg har, om jeg kunne tenkt meg noen aktiviteter og sann,
den hesten er d@d. Sa den er ikke, det er, det er lagt dgd. Ja. Jeg har ingen andre
interesser enn @... enn @ ha det best mulig til en hver, fra dag til dag.

jeg vet ikke hva alternativet kunne ha veert, jeg.

Sa hverdagen og rutiner og ja... lever bare litt normalt, et litt kjedelig liv kanskje.
Men... det er nd, jeg har ikke sG noe mye gnsker eller sénn behov som kommer pd jeg
savner pd en mate. Jeg blir, jeg blir jo mye alene ndr... Ogsa har jeg ikke s mye
kontakt med folk. Jeg sitter mest alene da.

Sitatene synes a beskrive en livssituasjon som gar ut over motivasjonen for a prgve en noe
mer aktiv hverdag. Aksept-resignasjon kan tolkes som en mestringsstrategi relatert til
stressorer som fglge av langvarige belastninger. Arsaken for reginasjon over egen situasjon
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er forstaelig kompleks og sammensatt, men det er tydelig at TUD ikke tilbyr pasientene noe
form for behandling som bidrar til holistisk recovery.

Pargrendes perspektiv
Vivil i det fglgende presentere pargrendes erfaringer og perspektiv pa TUD. Erfaringene
settes opp mot pasienterfaringene som er beskrevet tidligere.

Erfaringer og tanker om TUD

De pargrende gir uttrykk for at det ikke ngdvendigvis er samsvar mellom deres opplevelse av
at pasientene er pa tvang og hvordan pasientene selv opplever det. Av positive erfaringer
kommer det, som tidligere vist til, fra pasientperspektivet fram at de fgler seg beskyttet og
at det blir opplevd som en form for trygghet og rutine. Det mest fremtredende av positive
erfaringer er oppfglgingen denne pasientgruppen far fra det ambulante teamet de er
tilknyttet til. De pargrende vi har snakket med, som har erfaring med at den de er pargrende
til er tilknyttet et ambulant team, trekker ogsa fram flere betydningsfulle ting ved det,
deriblant en trygg relasjon til behandler.

Det kommer ogsa frem flere andre fordelaktige ting ved a vaere pa TUD, deriblant at de far
raskere hjelp dersom de trenger det. Dette samsvarer med erfaringene til de pargrende.
Erfaringene til de pargrende tilsier at de ikke opplever at det er noen stor forskjell pa om
pasientene er pa TUD eller ikke. Den stgrste forskjellen er at pasienten far fortere hjelp og
ikke trenger a gjennom legevakten dersom den blir syk og har behov for innleggelse. Dette
gjelder riktignok ikke dersom pasienten har behov for innleggelse etter ordinaer arbeidstid.
Som en av de pargrende sa:

Og eneste forandringen da, hvis han blir syk og ma legges inn igjen, ehm, det er jo at
da, hvis han er pd tvang, sa trenger du ikke G ha legevakt igjen. Da kan du bare legges
rett inn. Ehm.. men utfordringen er... Selv om du er pd tvang, og klokken er etter halv
fire, sa har du ikke spesialisthelsetjenesten der. SG da blir det likevel legevakt. SG det
er ikke store forskjellen, synes jeg, om du er pé tvang uten dggnopphold.... Eller om du
ikke er pd tvang.

Flere av de pargrende beskriver at den de er pargrende til ikke gnsker a veere pa TUD og at
det blant annet far dem til a fgle seg mindreverdige. Som en av dem sa:

Hun faler seg veldig mindreverdig da. At hun har mistet selvtillit. Mistet seg selv.
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Dette er i trad med noen av de negative erfaringene fra pasientperspektivet som er framstilt
tidligere. Der kommer det blant annet fram at pasientene opplever tap av autonomi nar de
er underlagt tvang. Til tross for at noen av pasientene ikke gnsker & vaere pa tvang, papeker
flere av de pargrende at tvang kan vaere bra nar den de er pargrende til er for syk til a ta

vare pa seg selv.

Ja, jeg tror tvang er bra nadr de er for syke til G kjenne selv at de er syke og ikke
skjgnner det selv, sd tror jeg faktisk det er viktig. Men datteren min er veldig negativ
til tvang. Veldig. Det er det som har gdelagt hele livet hennes. Hun klarer ikke G leve
med det. SG hun synes det er helt forferdelig, men jeg tenker at det har néd veert riktig,
for ellers hadde ikke hun, hun er sa sta, hun hadde ikke kommet til G ta medisin uten
tvang.

Oppfolging i hjemmet

Flere av de pargrende er fortvilet over at helsepersonell ikke slipper inn i pasientens hjem
selv om vedkommende er pa TUD. De er frustrerte over at de ringer og informerer teamet
om at den de er pargrende til har det vanskelig og at vedkommende verken er i stand til 3 ta
vare pa seg selv eller sin egen leilighet, men at det ikke blir gjort noe. Som det ble sagt:

...jeg tenker at tvang, det er et stort ord, men det fungerer ikke i det hele tatt altsad.
Ndr teamet kommer pa daren, kakker pa daren til datteren min, ogsa far de ikke
komme inn, eller hun ikke svarer: «Nei, nei, greit, da snur vi da». Og om hun kommer
og sier at: «Nei, dere kan ikke komme inn i dag, fordi jeg har ikke tid, eller jeg har
besgk, eller...», ogsa ser det ut som et takras bakom der, ogsa gdr de. Og det, det er
sa ddrlig det at jeg har ikke ord altsd. Og det kaller de tvang? Det der, det ma pad
dagsorden! Det der er ikke holdbart i det hele tatt!

Folgende dialog illustrerer ytterligere de pargrendes frustrasjon og gnske om mer hjelp nar

det kommer til 3 skulle ivareta pasientens behov:
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Pérgrende 1: Og det er klart, det der, ndr de da kommer pd dgren og blir avvist da, s
skulle de ha en mulighet for 6 komme inn der.

Pargrende 2: Det bgr veere sagt fra pasienten fra dag én: Skal du ut, sd ma du Idse
opp daren for oss. Og vi md inn, og hvis ikke, sG kommer vi inn.
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Pérgrende 1: Ja.

Pérgrende 2: Ja.

Pdrgrende 1: Ferdig snakket! Punktum.
Intervjuer: Ja, det er akkurat det ...

Pdrgrende 2: Det md veere tvang!

Der pargrende, naturlig nok, er svaert frustrerte over at teamet ikke slipper inn, ser vi fra
pasientperspektivet at det 3 veere pa TUD ikke oppleves like invalidiserende i hverdagen
nettopp fordi strukturen og oppfglgingen fra det ambulante teamet de er tilknyttet til ikke
oppleves som at de tvinger seg pa. En av de pargrende papeker ogsa at den hun er
pargrende til er paranoid og redd for at folk skal stjele ting fra henne, og at det derfor blir en
stgrre belastning dersom hun vet at noen har ngkkel til leiligheten og kan I3se seg inn.

For a Igse problemstillingen med at pasienten ikke lukker opp, vektlegges betydningen av
relasjonsbygging sterkt slik at pasientene skal oppleve det som trygt nok a slippe noen inn i
leiligheten sin. En av de pargrende papeker at datteren mest sannsynlig ikke gnsker a slippe
noen inn fordi hun er syk, hgrer stemmer og gnsker a skjule ting. | slike tilfeller er trygge
relasjoner sveert viktig. Pa spgrsmal om hvordan man kan bygge gode relasjoner blir det
blant annet trukket fram at man ma vektlegge det som gir mening i livet til pasienten, slik at
de ser litt lyspunkt i tilveerelsen. Det kan for eksempel vaere a hjelpe pasienten ut i jobb,
etablere kontakt med familie igjen osv.

De pargrende etterlyser ogsa mer hjelp til praktiske ting slik som a holde orden i leiligheten
og hjelp til a styre gkonomien. Fra pasientperspektivet kommer det fram at de vi har
intervjuet har gode erfaringer med praktisk hjelp fra teamet de er tilknyttet til, saerlig nar det
kommer til hjelp knyttet opp til kontakt med offentlige instanser.

Erfaringer med medisinering

Som tidligere vist til, ser vi at pasientene opplevde tvangsmedisinering som den mest
inngripende formen for tvang pa TUD. For pasientene som deltok i undersgkelsen handlet
tvang om medisinering og bruk av depot med injeksjon av medisin, og de hadde ulike
erfaringer ndr det gjaldt medvirkning knyttet opp mot medisinering.

Det kommer frem at flertallet ser ut til 4 slite med a bli hgrt og fa sine gnsker og behov
oppfylt ndr det gjelder medisineringsform, behov, type medisin og varighet. Det kommer
ogsa fram informasjon om hvordan bivirkninger far konsekvenser for pasientenes
livskvalitet. Pasientene kommer med flere beskriver av hvordan medisiner oppleves som
negativt og der de i liten grad opplever at deres gnsker angaende medisinering blir
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imptekommet. Dette samsvarer med flere av de pargrende vi har snakket med sine
erfaringer. Som en av de sa:

For jeg har sagt ifra at dette fungerer ikke. Hun blir ikke bra. Hun fungerer ikke i hele
tatt. Dere ma prgve noe annet. Det har veert brev til statsforvalteren. Jeg vet ikke. Jeg
har snart brukt opp alt som gdr an altsd. (...) Ogsa er det mgter innpd der, ikke sant?
Med klagene som jeg har sendt inn, og s mgter man bare ingen forstdelse. Bare
motgang.

Alle de pargrende vi har snakket med trekker fram utfordringer knyttet opp mot
medisinering pa ett eller annet vis. Det vaere seg at pasientene ikke gnsker a ta medisin, at
de opplever at medisinen ikke virker, har store bivirkninger eller flater dem ut. Enkelte
forteller at den de er pargrende til trapper ned, eller ikke tar medisin nar de ikke er innlagt
eller er pa TUD. Det blir papekt at det er fa gode ordninger nar det kommer til medisinering
nar pasientene ikke er innlagt. Pargrende beskriver at det er vanskelig a fa den de er
pargrende til, til 3 ta medisiner nar de virkelig ikke gnsker det.

| tilfeller der det er slik at pasientene blir darligere nar de ikke tar medisiner, anser de
pargrende det som ngdvendig med tvangstiltak.

...hvis det kommer til det punktet at han faktisk ikke tar medisinen hjemme hos meg
nd, ikke sant, da ma vi bruke tvang. Det er ikke noe, han kan ikke leve ute i samfunnet
da. For da blir han til fare for seg selv (...) Og da md, da blir, klarer jeg ikke G se at vi
har noen andre muligheter ndr det kommer sé langt.

@nske om mer behandling og tettere oppfglging av medisiner

Flere av de pargrende beskriver at den de er pargrende til har god relasjon til sin
kontaktperson i ambulant team, men at de savner flere samtaler og tettere kontakt med
psykiater som kan fglge opp medisinering. Som en av de sa:

Det far hun aldri. Det er pd telefon, veldig sjelden. Det synes jeg er veldig ddrlig, fordi
at hun er jo ganske syk til tider, og det er jo psykiater som foreskriver medisin, som
har det ansvaret. Behandler er jo ute og mgter henne pd kafé og sjekker litt hvordan
det gdr, men hun, hun fgler selv at det er for ddrlig da. Hun er ikke forngyd med det.

'KBT -



Flere av de pargrende trekker ogsa fram at den de er pargrende til ofte er flinke til a skjule
symptomene sine. Da kan det vaere ekstra viktig at man far ordentlige samtaler med
psykiater og ikke kun en telefonsamtale av og til. Mgtene vedkommende av og til har med
sin faste behandler anses ikke som tilstrekkelig i denne sammenheng. Som det ble sagt:

...de snakker bare om koselige ting da. Ikke sant? Om skolen og om ting som er
positivt og sann. Og det er bra det ogsd, men jeg liksom lurer pG hvor mye de klarer d
fange opp da. SaG jeg tror nok kanskje at hvis psykiateren hadde kalt dem inn i mgter
av og til, og matte sittet der i tre kvarter, at det hadde kommet litt mer pd bordet da.

Mangel pa samtale og oppfglging som gjelder medisinering kan ogsa bidra til utrygghet for
enkelte pasienter. En av de pargrende beskriver at datteren er veldig opphengt i at hun gar
pa sterke medisiner. Hun er redd for bivirkningene og for at de skal forkorte levetiden
hennes. Hun fgler pad at hun ikke blir ivaretatt med jevnlige fysiske undersgkelser for a se om
det er utslag pa noe hun ikke taler. Den pargrende tror det ville trygget henne veldig dersom
slike undersgkelser ble gjort jevnlig. Da ville det ogsa blitt lettere for henne a ta medisinene.
Som den pargrende sa: «nd faler hun at hun bare fores pG medisin».

Pargrende forteller at den de er pargrende til ogsa etterlyser mer behandling i form av
terapi, og ikke kun turer pa kafé der kontaktpersonen i teamet bare har det de betrakter
som overflatiske samtaler. En av de pargrende forteller at den hun er pargrende til har et
gnske om samtaler med psykolog, men at det ikke er mulig. Man ma enten velge mellom
oppfelging fra teamet eller a ga til poliklinisk behandling pa DPS. Valget falt da pa oppfalging
fra teamet, fordi behandlerens funksjon der er a kjgre henne for a ta sprgyter. Som hun sa:

For ellers hadde hun ikke dratt og tatt dem, fordi hun gruer seg sénn hver gang. S vi
har sagt at det gnsker vi at han (behandler) gjar. (...) Hun synes det er ekkelt d komme
med ham og dumt og alt mulig, men hun gjar det. Og jeg tror at hvis hun skulle gjort
det selv, dratt inn dit, sG hadde hun ikke gjort det. Sa det, vi har sagt at det er
viktigere da, men da ma hun altsa velge da.

@nske om samtaler om viktige ting, samsvarer ogsa med pasientperspektivet som det har
blitt vist til tidligere, og som illustreres med fglgende sitat:

Ja, dem er jo her for G, hvis jeg skulle gnske en samtale. Men jeg har ikke hatt sd
mange samtaler om, om ting da. Sdnne viktige ting, eller sann... Som har med sykdom
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og medisinering og sGnne ting a gjgre. Jeg snakker bare om veeret, vaeret og det som
star i avisa, og fotball og musikk og sdnn, haha! Det er ikke noe sGnn om, om annet.

Recovery

Til tross for gnske om mer behandling i form av terapi og oppfelging av medisiner, trekker de
pargrende ogsa frem viktigheten av at man ikke bare fokuserer pa sykdom, men forsgker a
hjelpe pasienten med a finne mening og hjelpe dem med det de selv gnsker og mener at de
trenger hjelp til. En av de pargrende forteller at den hun er pargrende til ikke opplever at
hun far hjelp til det hun selv opplever a trenge hjelp til. Som hun sa:

Og en annen ting som hun savner, er, ved alle innleggelsene og all oppfalging og sGnn
der, det er ingen som, hun er sd lei av a fortelle historien og symptomene. «De er sd
opptatt av symptomene mine! Og det er klart, jeg harer og ser hvordan jeg har det og
alt mulig sénn, men det er ingen som spgr om hva jeg trenger hjelp til.»

Selv kunne hun gnske at hun fikk mer hjelp og rad til hvordan @ mestre hverdagen, rad
knyttet opp mot studieretning, arbeid osv.

Det etterlyses ogsa flere alternative behandlingsformer enn kun medisiner. Her trekkes
behovet for lystbetonte aktiviteter fram. De pargrende gnsker at den de er pargrende til skal
fa drive med aktiviteter som kan bidra til at de far troen pa seg selv igjen. En av de
pargrende kommer med eksempel pa at den hun var pargrende til i en periode deltok pa et
tilbud pa en gard, noe som ble sett pa som positivt. De har ogsa et gnske om at teamet
hjelper til med a fa pasientene ut for 3 mgte andre folk. Her blir blant annet muligheten for a
ta i bruk treffsteder trukket fram. Som en av de pargrende sa:

...det faler jeg er sann de kunne tatt fatt i og fatt henne litt ut. For hun har ikke en
eneste venn, ikke en eneste venn har hun. Hun har kun oss. (...) At de kunne brukt litt
tid, i stedet for G ga pd kafé, sa kunne de guida dem litt ut til disse mgteplassene.

TUD som mulighetsrom for tettere samarbeid med pargrende

Det varierer hvorvidt de pargrende opplever at de har blitt involvert eller har hatt innflytelse
pa behandlingen av pasientene. En av de pargrende opplever at hun har hatt gode erfaringer
med involvering i utskrivelsesprosess, mens de andre i stgrre grad trekker fram at de som
pargrende har blitt lite involvert og lite lyttet til. De mener at dersom de hadde blitt mer
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lyttet til, og at helsetjenesten grep inn nar de pargrende ga uttrykk for bekymring, kunne
mye vaert unngatt.

Vi vet jo veldig mye om henne, som de ikke vet, kanskje da. lkke sant? Sa hvis de

kunne av og til ha snakket litt med oss og spurt om hva vi hgrer og hva hun sier til oss,
ikke sant? Sa vi kunne samarbeidet litt mer og kommet med innspill pé det vi prgver G
si. Ogsa det at vi har samme fremgangsmate, eller at vi sier litt det samme da. At vi er

pda linje.

De pargrende trekker fram at man ma benytte det mulighetsrommet som TUD gir med tanke
pa a kunne kontakte pargrende. Sa lenge pasienten er samtykkekompetent, trengs det
samtykke fra pasienten for a involvere de pargrende selv om pasienten er underlagt TUD. De
pargrende har i utgangspunktet kun rett til generell informasjon og veiledning samt rett til
uttale seg f@r det fattes vedtak og informasjon om at det er fattet vedtak. De pargrende
etterlyser riktignok mer kontakt og tettere samarbeid med helsetjenesten nar pasienten er
pa TUD. Som det ble sagt:

Det burde veert et opplegg pd at, ndr de har den muligheten, at pasienten er pé
tvang, hvis de da tidligere ikke har villet ha familie eller moren eller faren hvem i
verden man ber, sd kan vi dras inn da. «NaG er du pd tvang, sd da ma vi samarbeide
med familien din eller dine naermeste, for at du skal bli fortere frisk».

Sad er det jo en unik mulighet ndr de er pa tvang til G fa de til G forstad at: «na har vi
deg pd tvang, fordi du er sé syk. Og vi pr@ver G opprette, involvere de som virkelig stdr
med deg ndr du har det som verst».

De papeker at de som pargrende ofte har naer kontakt med pasienten og vet godt hvordan
vedkommende har det ogsa i de periodene der vedkommende skjuler seg og ikke gnsker
kontakt med helsevesenet. De sitter med andre ord pa mye informasjon som kan vaere viktig
for helsepersonell a vite for at de skal kunne gi best mulig helsehjelp. Som en av de

pargrende sa:

NGr hun har veert pd tvang, tenker jeg, sd mdtte det veert lurt at de hadde ringt og
spurt oss hvordan det gar. Istedenfor at vi skal ga liksom & telle pa fingrene og, sant?
For hun skjuler seg da. Vi vet jo at det ikke gdr bra, men det vet jo ikke de. Sant?
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Pargrendes behov

De pargrende opplever mye ansvar og store belastninger i sin rolle som pargrende, noe som
for flere har gatt ut over egen fysisk og psykisk helse. Belastningen enkelte opplever a sta i er
til tider sa sterk at de selv kan fa tanker om a avslutte sitt eget liv. Som en av de sa:

Jeg har tenkt, det gj@r ikke noe om jeg blir alvorlig syk og stryker med, fordi jeg greier
ikke @ fa dette om igjen og om igjen og om igjen.

De forteller om at belastningen de har som pargrende fgrer til at de selv blir sykemeldte,
noe som i seg selv kan vaere vanskelig fordi jobben for flere har veert et fristed. De beskriver
at det kan vaere vanskelig a planlegge livet sitt nar de alltid ma vaere «pa vakt». De forteller
om situasjoner der de far telefoner flere ganger om dagen med henvendelser om ulike ting.
En av de pargrende fortale fglgende:

Hun er pa hele tiden. Hun ringer mange ganger om dagen. Jeg treffer henne hver dag.
Mannen min treffer henne hver dag. Han er hjemme. Han har veert hjemme siden hun
ble darlig. Sa jobbet jeg. Og han tar dagene, og jeg tar... SG, sa vi stdr jo der bak og
holder mye oppe da, ikke sant? Og det svinger jo, og hun kan jo ringe meg, ehm, ja,
det var jo nd ndr jeg var... «Ja, nei, nG orker jeg ikke mer, og jeg tenker pd d ta livet
mitt. Jeg klarer ikke mer, og...». Det er ganske ofte sdnne telefoner ogsa.

En av de pargrende som ikke er tilknyttet noe ambulant team, forteller at mangelen pa
tilstrekkelig hjelp fra hjelpeapparatet og pasientens darlige erfaringer med
tvangsinnleggelser pa sykehus har fgrt til hun har valgt & behandle sgnnen selv.

...de to siste gangene har jeg behandlet ham selv, ndr han har blitt ddrlig. Istedenfor.
Jeg har alltid kontaktet helsevesenet far. «NG er han darlig og mad legges inn og ...»
(...) Ehm, sG har jeg begynt d se at jeg kan gj@re akkurat det samme som de gj@r. Han
far kun medisin. Han vil jo uansett ikke snakke med dem.

Og da har jeg tatt ham hjem, og jeg har sagt det, veert aerlig til ham og sagt at: «nd
ma du ha medisin! Jeg ser du har sluttet, og du ma ha beroligende». Og jeg har fatt
psykiateren til  skrive ut beroligende, sG det har jeg. Jeg kan hente ut for N. Og da, to
siste gangene har han faktisk vaert med hjem, fordi han vil ikke pd sykehuset. Han er
livredd for G komme pd sykehuset.
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Det a veere pargrende til noen med en alvorlig psykisk lidelse kan fa konsekvenser for hele
resten av familien. De pargrende i denne studien var alle mgdre, men de forteller om at
situasjonen med 3 vaere pargrende til et alvorlig sykt menneske ogsa har konsekvenser for
resten av familien. De forteller om ektemenn som «er sliten av a bo i et psykiatisk sykehus».
Det kommer ogsa frem eksempler pa at den belastende situasjon de befinner seg i har fart til
at ogsa sgsken i familien har hatt behov for psykologisk hjelp. Det vises ogsa til eksempler pa
spsken som i voksen alder trekker seg bort og ikke vil mgte den syke i frykt for hvordan
vedkommende vil oppfere seg i mgte deres barn eller andre familier. Dette oppleves som
sart og vanskelig. En av de pargrende har fglgende beskrivelse av dette:

Da forandret ting seg. De fdr partnere og smdaunger, som gj@r at de trekker seg bort.
N skjgnner ikke hvorfor han ikke fadr komme pd besgk. Han fdr ikke veere med pd
bursdager. Han, ehm, de vil ikke komme til oss pd middag, fordi de er redd for at N
dukker opp. Det er mange sdnne ting.

Behov for mer informasjon og stgtte til pargrende.

For a forebygge den dysfunksjonen som skjer i enkelte familier kommer det frem gnske om
tettere oppfelging og bedre tilbud til pargrende. Dette gjelder alt fra tiloud om
stgttesamtaler, veiledning og informasjon og oppleeringstilbud knyttet opp mot spesifikke
diagnosegrupper. Dette kan vaere sveert viktige tiltak som kan bidra til & gke de pargrendes
forstaelse for den sykes adferdsmgnster. Som en av de pargrende sa:

...Vi forstar det sa forskjellig da. Vi tolker det sd forskjellig. Og noen blir litt redd for
hvordan, hvordan dette kan pdvirke unge, sma barn? Fordi han sier sGnn og sann. Blir
de redde? De vil jo skdne ungene sine.

Det kommer ogsa fram konkrete gnsker om et pargrendesenter bemannet av fagfolk som
man kan snakke med nar man har behov for det. De pargrende etterlyser i tillegg mer
informasjon om ulike tilbud bade til dem som pargrende, men ogsa informasjon om hva
slags tilbud den de er pargrende til kan benytte seg av utenfor helsetjenesten, slik som
treffsteder og ulike aktivitetstilbud. De etterlyser ogsa mer konkret informasjon om hva slags
tilbud den de er pargrende til faktisk mottar. Dette er informasjon som gjerne kan bli gitt i

brosjyreform.
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Forebygging

Vi har tidligere i rapporten vist til at flere av pasientene hadde adaptert og slatt seg til ro
med den trygge TUD-hverdagen de hadde levd med i flere ar. Tanker om alternativer til TUD
hadde de fleste lagt bak seg og gitt slipp pa for flere ar siden. Det fremkommer derfor ikke
sa mange konkrete tanker om hva som kunne vaert gjort annerledes. De pargrende har
riktignok flere tanker om hva som kan veere med pa a forebygge at pasientenes situasjon
eskalerer slik at det blir ngdvendig med tvangstiltak.

Gode botiltak

Gode botiltak og bolig med base som gir tilbud om aktiviteter, blir blant annet trukket fram
som viktig. Dersom pasientene har et trygt sted @ bo med noen som fglger opp, vil dette
bade kunne fgre til at eventuell forverring av tilstand oppdages tidligere, samt at
vedkommende ikke vil oppleve seg like ensom. Dette vil ogsa bidra til & redusere
belastningen for de pargrende. Som en av de sa:

...Bolig med base. D@gnbasert. Der vi har en betjening som er tettere pd, ikke sant?
Fordi det er klart at jeg som mamma, jeg har et liv, jeg er i 100 prosent jobb. Altsd
hvordan skal man klare a falge opp en da som bare er hiemme og ikke har jobb og
ingen aktivitet, hvis jeg ikke er til stede? (...) Det er jo som han sier, som vi h@grer
mange andre sier ogsa: han gleder seg til G gé pa butikken og gdr mange ganger om
dagen pa butikken, fordi det er noen som sier hei til ham.

En av de pargrende forteller at sgnnen ofte slutter a ta medisin nar han er for seg selv, noe
som gj@r at hun som pargrende ofte ma gripe inn fordi vedkommende er i ferd med a bli
veldig syk. Som hun sa:

...de to siste gangene har han faktisk vaert med hjem, fordi han vil ikke pd sykehuset.
Han er livredd for G komme péd sykehuset. Men han er jo ikke redd nok til G ta medisin
hver dag nadr han er for seg selv, sant? Sa det, det med boforhold er egentlig en veldig
viktig ting til psykisk syke som er pa tvang.

De pargrende papeker at man i en dggnbemannet bolig ogsa har mulighet til 3 fa bygget
gode og trygge relasjoner til personalet. Det kan ogsa bli lettere med medisinhandtering,
noe alle de pargrende har beskrevet som en utfordring. Med unntak av medisinhandtering,
som en av pasientene som ble intervjuet trakk fram at fungerte greit, samsvarer de
pargrendes tiltro til miljgpersonalets rolle i boliger riktignok ikke helt med erfaringene som
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kommer frem fra pasientperspektivet. Her kommer det fram at store utskiftninger av folk og
det at det er mange a forholde seg til kun bidrar til overflatiske relasjoner.

En av de pargrende har ogsa erfaring med at brukerstyrt plass var et bra tilbud for den hun
er pargrende til. Dette bekreftes fra pasientperspektivet. Brukerstyrte eller planlagte og
tilpassede innleggelser ble sett pa som positivt. Forutbestemte avtaler bidro til 8 dempe uro
eller stress hjemme.

Dggnbemannet team

Flere av de pargrende beskriver vanskelige situasjoner knyttet opp mot innleggelser i
krisesituasjoner, og papeker at innleggelsesrutiner bgr bedres. Det vises til at det er leger
uten kompetanse pa psykisk sykdom som vurderer pasientene pa legevakten, og det
fortelles om vonde erfaringer der politiet har blitt koblet inn i forbindelse med behov for
innleggelser. Dette har i enkelte tilfeller blitt opplevd som svaert traumatisk bade for
pasienten og for de pargrende. Dette bekreftes ogsa fra pasientperspektivet der det blir sagt
at politiet har lite kunnskap om sykdomsbildet og derfor ikke mgter dem pa noen god mate.
Bruk av politi kan ogsa bidra til gkt stigmatisering og skamfglelse.

Pa spgrsmal om hva lgsningen kunne ha veert for a unnga bruk av politi, eller begrense
politiets rolle dersom det anses som ngdvendig at de er til stede, kommer det fram fglgende
svar fra en av de pargrende som allerede er tilknyttet et ambulant team:

L@sningen hadde veert at de kjente folkene fra teamet skulle vaert der da. | hvert fall
en eller to av dem. Kanskje, ogsd skulle politiet stdtt diskret i bakgrunnen. Ogsad bare,
fordi de er jo sd redde at de trenger noen som ivaretar dem og kan snakke med dem
og si at: «vi vet at nd er du i en sann psykose, eller i ferd med G ga inn i, vi skal hjelpe
deg...

Fra pargrende til pasienter som ikke har tilknytning til ambulant team trekkes det ogsa fram
at det bgr vaere et dggnbemannet team med kompetanse pa psykisk helse som kan komme
hjem og snakke med pasienten nar kriser oppstar utenom ordinzer arbeidstid. Dette teamet
bor ogsa ha mulighet til 3 bista ved behov for en eventuell innleggelse, slik at man kan
forsgke a unnga ungdvendig bruk av ambulanse og politi. Som det ble sagt:

...hvis det hadde veert et ambulant team ndr N blir sa ddrlig, som jeg kunne ha tatt
kontakt med og sagt: «For nd er det sann og sann. Kan dere hjelpe oss nd, sé vi
unngdr en innleggelse». Ja, det hadde veert veldig fint! Men de trengs ikke fgr halv
fire. Det er litt det som er poenget. Det er etter halv fire. De mé vaere d@gnbasert.
Ambulant og dggnbasert.
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Helt konkret kommer det fram forslag om at det etableres et eget team som er tilknyttet en
ngdnetts-radio og har egen bil som kan rykke ut og bistd pasienter i psykisk krise.

...som kan ha en ngdnetts-radio og en egen bil og rykke ut. Og ofte sd kan det Igses i
roligere forhold, men de md veere tilgjengelig. De md ikke gé hjem halv fire. Det méd
hele tiden vaere et team pa vakt. Ndr de ikke har oppdrag, sd kan de jobbe pd
sykehuset som en ekstra bemanning. De gar oppd dem som allerede er, ikke sant?

Dersom det ikke er behov for innleggelse, kan teamet dra hjem til pasienten for en
forebyggende prat.

De kunne, ndr det ikke hadde veert alvorlige innleggelser, sG kunne de dratt hjem og
tatt en prat forebyggende. Det, vi kunne brukt dem til mange ting...

Stabile relasjoner og bedre samhandling innad i helsetjenesten

Flere av de pargrende problematiserer det faktum at den de er pargrende til ma forholde
seg til veldig mange ulike personer bade nar de er innlagt og nar de er ute. Flere er
pargrende til pasienter som har erfaring fra a bli overfgrt mellom ulike avdelinger i samme
helseforetak, i tillegg til at noen ogsa har oppfelging fra et ambulant team. Alle de pargrende
er opptatt av at det skal vaere gode og trygge relasjoner mellom helsepersonell og den de er
pargrende til. Det kommer frem et gnske om at det var samme lege som kunne fglge
pasienten pa de ulike avdelingene den var tilknyttet til. Som det ble sagt:

De far et neert forhold siden de er lagt inn i kanskje et halvt Gr pd posten, og kommer
tett inn pa dem. Sa blir de skrevet ut og sa havner de inn igjen pG akutten som er rett
over gata, rett over tunet. Ny lege. Og sa skrives de, flyttes de over til DPS, som er rett
bak. Ny lege. Og da er det samme runden med d fortelle alt pd nytt igjen. SG om den
samme legen kunne gdtt rundt pd husene der.

Fglgende dialog illustrerer ytterligere de pargrendes fortvilelse over manglende kontinuitet:

Informant 1: Nei, det er ikke noen kontinuitet. Det er ingen som fglger pasienten over
tid. Det er bare nye hele tiden. Starter pd nytt.
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Informant 2: Ja. Det er tragisk!

Informant 1: SG er du en plass, sG har du kanskje en flink lege der, som du har
kommet inn pG og som har teken pa det. Blir skrevet ut. Starter helt pd nytt igjen hos
en ny en, som du kanskje ikke liker og som...

Informant 2: Hvordan skal du fa til vekst? Jeg kan ikke forstd at du klarer G fa til noe
vekst, hvis ikke det er noen rgd trdd.

De pargrende trekker ogsa fram at det er viktig med god samhandling mellom ulike
avdelinger, og at det er smidige overganger til poliklinisk behandling. De viser til tidligere
darlige erfaringer med samhandling mellom ulike avdelinger og hvordan dette ikke bare gar
utover pasientens sikkerhet, men ogsa opplevelsen av ivaretakelse. Opplevelsen av a sta
uten behandler i en overgangsperiode kan oppleves som veldig utrygt, og kan forverre
pasientens tilstand.

Oppsummering og diskusjon

| materialet fremkommer det flere aspekter ved TUD som utfordrer tjenesten pa sentrale
spgrsmal knyttet til pasientenes selvstendighet og helsedirektoratets vektlegging av at
empowerment og recovery bgr prege tjenesteytingen, slik det papekes i Sammen om
mestring (Helsedirektoratet, 2014). | det videre vil vi oppsummere og drgfte rapportens ulike
funnomrader.

Om informasjon og kommunikasjon

God og tilstrekkelig informasjon blir sett pa som en grunnleggende forutsetning for at bade
pasienter og pargrende skal ha mulighet for @ medvirke i egen sak og behandling. |
forbindelse med at det skal fattes tvangsvedtak, skal bade pasienter og pargrende motta
tydelig informasjon om begrunnelsen for at vedtaket fattes. | tillegg skal vedkommende fa
mulighet til 3 uttale seg fgr vedtaket blir truffet. Funnene i denne undersgkelsen viser at det,
fra pasientperspektivet, ikke ngdvendigvis er mangel pa informasjon om tvangsvedtaket i
utgangspunktet, men at informasjonen ikke ngdvendigvis blir mottatt og forstatt pa det
tidspunktet pasienten blir informert. Det er derfor usikkert hvorvidt pasienten har veert i
stand til & ta innover seg innholdet i vedtaket og pa det viset vaert i stand til 3 uttale seg.
Pasientene i denne undersgkelsen forteller blant annet at de har mottatt brev i posten nar
tvangen skal fornyes, men at de er usikre pa om noen har snakket med dem fgr de har fatt
brevet. Det vises ogsa til at de har vaert i mgter med veldig mange andre personer nar
vedtaket har blitt drgftet, men at vedkommende da har veaert «litt i ulaget i hodet», og ikke
klart & fa med seg alt. Flere av funnene i denne undersgkelsen peker i retning av at
informasjon om vedtak ikke oppleves som tydelig nok kommunisert ovenfor pasienten. Det
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er viktig @ huske pa at informasjon ikke er gitt fgr man er sikker pa at den er mottatt og at
innholdet er forstatt.

Enkelte av pasientene i denne undersgkelsen etterlyser en Individuell plan (IP) «bare for & ha
det pa papiret». Psykisk helsevernloven § 4-1 regulerer retten til individuell plan for
personer under TUD. Det er "institusjonen" som har ansvaret for & vurdere om den enkelte
pasient har behov for et langvarig og koordinert tilbud, hvor bade tilbud etter psykisk
helsevernloven og etter helse- og omsorgstjenesteloven inngar. Pasienten ma samtykke til at
det opprettes individuell plan, pa samme mate som ved helsehjelp ellers, jf. pasient og
brukerrettighetsloven kap. 4 og § 17 i forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell
plan og koordinator (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999; Psykisk helsevernloven, 1999).
Pasientenes utsagn om at det kan veere godt & ha papirer pa noe, vitner om at det ikke er
utenkelig at en IP, eventuelt medvirkning i utarbeidelse av andre former for planer, ville
styrket pasientens autonomi og imgtekommet informasjonsbehovet. Ved at helsepersonell,
pasient og eventuelt ogsa pargrende, samarbeider i utarbeidelse av ulike former for planer
sikrer man i stgrre grad at alle har en felles forstdelse av hva som er utfordringsbildet pa det
aktuelle tidspunktet, og hvordan man pa best mulig mate kan jobbe sammen til det beste for
pasienten.

Om frivillighet fgr tvang

| oppdraget er de essensielle spgrsmalene hva tjenestene kan gjgre annerledes for a hindre
at pasienter takker nei til ngdvendig helsehjelp og hvordan det kan utvikles tjenester som
pasienter gnsker a takke ja til. Spgrsmal om pasienters samtykkekompetanse er i denne
sammenhengen sentralt. Likeledes skal spgrsmalet om frivillighet vurderes som et
selvstendig vilkar ved etablering av tvungent psykisk helsevern.

Det sakalte behandlingsvilkaret i phvl. § 3-3 fgrste ledd nr. 3 bokstav a kan ikke komme til
anvendelse overfor en samtykkekompetent pasient. Dette gjelder ikke dersom det er
apenbart at samtykke ikke kan eller vil bli gitt. Det er fgrst nar det foreligger fare for «andres
liv og helse» eller «eget liv» at slike tvangsvedtak kan fattes. Vi har ikke tilegnet oss
kjennskap til om pasientene vi har intervjuet er vurdert samtykkekompetente eller ikke.
Likevel er det interessant at flere sier at de gnsker a fglge det skisserte
behandlingsopplegget, men at tvangen likevel blir viderefgrt. Dette opplever vi som et stort
paradoks knyttet opp mot kravene i Psykisk helsevernloven § 3-3 tredje ledd, hvor lovens
intensjon er at det ikke kan treffes vedtak om behandling uten eget samtykke, uten at
helsepersonell fgrst har forsgkt a fa til frivillig behandling.

Pasientene som har blitt intervjuet i denne undersgkelsen oppgir a ha veert pa tvang i 4-23
ar. Enkelte av pasientene hadde erfaring med at de i perioder hadde blitt tatt av tvang, og at
de opplevde det som godt. De aller fleste fortalte riktig nok at de stort sett var pa tvang, og
at det var blitt en form for rutine over det. Flere formidler at hjelpetiloudet de mottar pa
mange mater oppleves som frivillig og bra, selv om de var pa tvang, og da er det ikke like
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aktuelt med et alternativ. Det var riktig nok noen omrader de opplevde som belastende. Det
mest opplagte var gnsket om a kunne styre medisinering i stgrre grad. Andre negative
erfaringer knyttes opp mot tap av autonomi og reiserestriksjoner. Flere av de pargrende
forteller ogsa at den de er pargrende til synes det er vanskelig a vaere pa TUD. Det a veere pa
TUD bidrar blant annet til at de opplever seg mindreverdige. Likevel blir det & vaere pa TUD
av flere sett pa som et betydelig mindre restriktivt alternativ, enn en sykehusinnleggelse.
Pasientene forteller at kontakten de har med det ambulante teamet som fglger dem opp
bidrar positivt i den forstand at de opplever en form for stabilitet i hverdagen. Dette er i trad
med noe av det som er intensjonen med TUD, slik det star beskrevet i Rugkasa (2016).
Betydningen av oppfglging fra ambulant team vil bli drgftet senere i denne diskusjonen.

De pargrende bekrefter ogsa at den de er pargrende til helst vil unnga tvangsinnleggelser pa
sykehus. Flere har negative erfaringer bade med selve innleggelsessituasjonen og innholdet i
behandlingen. Til tross for at de pargrende formidler at den de er pargrende til ikke gnsker a
vaere pa tvang, ser de at behovet er der nar vedkommende er for syk til a ivareta seg selv.
Dette er da gjerne knyttet opp mot at vedkommende blir darlig nar hen ikke tar medisiner.

Utover det som har blitt nevnt ble det rapportert at pasientene ikke merket sa mye til
tvangen i hverdagen. Rent bortsett fra tvangsmedisinering, innebar det a vaere pa TUD at de
fikk raskere hjelp nar de har behov for det. Dette bekreftes ogsa av pargrende som forteller
at det eneste de opplever som forskjell pa om den de er pargrende til er pa TUD eller ikke,
utover tvangsmedisinering, handler om at vedkommende i utgangspunktet skal fa raskere
hjelp nar den er i behov for det. | praksis er det heller ikke ngdvendigvis slik det fungerer, da
vedkommende uansett ma gjennom legevakt dersom en krise oppstar og pasienten er i
behov for innleggelse pa ettermiddag eller kveldstid. De pargrende argumenterer derfor
sterkt for at det bgr vaere dggnbemannede ambulante team som kan ivareta pasientene
utover ordinaer arbeidstid. Dette vil bli ytterligere belyst senere i diskusjonen.

Et kanskje overraskende moment som kommer frem hos flere av pasientene vi intervjuet er
at de har et gnske om tvang uten dggnopphold. Det er noe de ikke vil motsette seg, men
snarere noe de frykter skal tas fra dem. | frykt for darligere perioder oppleves det som en
garanti for rask hjelp hvis de har et tvangsvedtak. De rapporter at de da slipper a sta pa
venteliste for hjelp og kommer direkte til mer hjelp dersom det skulle oppleves ngdvendig.
Det synes derfor a vaere en frivillighet knyttet til den behandlingen som gis ut fra et
tvangsvedtak. Dette mad kunne oppfattes som et paradoks da frivillighet skal prgves fgr
tvangsvedtak settes i kraft. Pasientenes begrunnelse baserer seg pa en mistanke om at de
ved frivillighet ikke vil kunne fa den samme kvaliteten i oppfglgingen som de far ved tvang.
Her er det grunn til 3 anta at det foreligger en ubegrunnet misforstaelse, og at
hjelpeapparatet har en utfordring med a kunne forsikre sine pasienter om at hjelpetilbudet
er av samme kvalitetsmessige art som ved tvang.

Det er ingen grunn til 3 anta at kravet om at helsepersonell fgrst ma forsgke a fa til frivillig
behandling ikke lovmessig f@glges. Samtidig ser det ut som at tvangen utfgres over en sveert
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lang tidsperiode og det kan derfor stilles spgrsmalstegn ved hvor ofte frivillighet vurderes
slik loven krever. Ved vurdering av opprettholdelse/forlengelse/opphgr av vernet vurderes
spgrsmalet om frivillighet som en del av helhetsvurderingen. Dette betyr at pasienten ma
spgrres om vedkommende samtykker til aktuell behandling. Som tidligere diskutert, ser vi
tegn pa at det er utfordringer nar det kommer til informasjon og kommunikasjon knyttet
opp mot tvangsvedtak og begrunnelsen for dette. Det er grunn til a tenke at det samme
utfordringsbildet ogsa gjelder her; at pasientene faktisk ikke har fatt nok informasjon om hva
frivillig hjelp vil innebaere for dem.

Et annet moment er at det ligger en gkonomisk vurdering bak gnsket om tvang. Det er
sammenheng mellom tvang og dekning av utgifter til medisinering. Det som ligger til grunn
for vedtak om tvang er ifglge loven en forutsetning om at pasienten uten tvungent psykisk
helsevern vil fa redusert sin utsikt til helbredelse eller vesentlig bedring. Dersom et gnske
om tvang er begrunnet i gkonomi, har hjelpeapparatet ogsa her en utfordring med a bista
sine pasienter med rad og veiledning slik at tvangsvedtak ikke blir igangsatt ut fra andre
intensjoner enn lovens ordlyd.

Om medvirkning i behandling

Pasientene som har blitt intervjuet i denne undersgkelsen har som nevnt 4-23 ars lang
erfaring med tvangsvedtak og beskriver at tvangen i noen grad oppleves som rutinemessig.
De gir i relativt stor grad uttrykk for a ha resignert nar det gjelder medvirkning og innflytelse
i egen behandling. Dette samsvarer med tilbakemeldinger som kommer fra de pargrende,
bade nar de snakker pd vegne av seg selv og pa vegne av den de er pargrende til. De gir
uttrykk for a ha gitt opp @ kommunisere egne behov og gnsker, og at de opplever a repetere
seg selv. Videre kan det se ut som at det de selv opplever og kommuniserer, som for
eksempel bivirkninger av medisin, feiltolkes og/eller bortforklares som symptomer pa
psykisk lidelse av behandlingsapparatet. Dette samsvarer med funn gjort i studien til Stuen
et al., (2018), som viser til at pasienter problematiserer manglende informasjon og at
helsepersonell forstar deres problemomrader som sykdom. | Norsk psykiatrisk forenings
strategidokument for reduksjon og kvalitetssikring av tvang papekes det ogsa at det a vaere
underlagt tvangsmedisinering pa lang sikt kan fgre til nedsatt engasjement i behandling og
veere til hinder for bedring (Norsk psykiatrisk forening, 2018, s. 67—-68). Mye tyder pa at
dette ogsa skjer med pasientene i denne undersgkelsen.

Pasientene opplevde medisinering og medisineringsform som den mest inngripende formen
for tvang pa TUD. De formidler gnsker om a kunne ta medisin pa annen mate og mer ut ifra
behov, men at dette ikke blir imgtekommet. Dette bekreftes ogsa av pargrende som har
forsgk a si fra at medisineringen ikke fungerer tilfredsstillende uten at de har blitt lyttet til.
Dette strider imot hva som star beskrevet i pargrendeveilederen, der det papekes at
helsepersonell skal lytte til pargrendes bekymringer for pasienten (Helsedirektoratet, 20173,
s. 38).
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Det kommer ogsa fram i datamaterialet en misforstaelse av at medisinering ma gis med
depot og ikke i tablettform slik flere gnsker. Videre at i det @ eventuelt nekte medisinering,
ligger riset bak speilet i form av «trussel» om innleggelse i akuttpost. Pargrende kommer
ogsa med beskrivelser av at den de er pargrende til blir innlagt dersom han eller hun nekter
a ta medisiner. Det er her grunn til & anta, slik vi tidligere har vist til, at pasienten ikke har
fatt nok informasjon om rettigheter og innholdet i vedtaket, eller at det ikke har blitt
kommunisert slik at vedkommende har forstatt det.

Det er liten tvil om at noen av pasientene som har blitt intervjuet opplever alvorlige
bivirkninger av antipsykotika. Dette bekreftes ogsa fra de pargrende. Bivirkningene beskrives
da gjerne som sterkt plagsomme og delvis invalidiserende og at de har medfgrt redusert
livskvalitet mer enn «behandlingen» har forbedret den. Her beskrives bl.a., en patvunget
folelsesmessig flathet og darligere livskvalitet. Flere av pasientene sammenholder kraftige
bivirkninger av medisiner med gkt rusbruk. Andre nevnte at de ble pasifisert av medisinene
og dermed ikke klarte @ mobilisere krefter til 3 ta tak i eget liv. Dette samsvarer med funn
som blant annet fremkommer hos Weber et al., (2016) og Stensrud et. al., (2015a), som viser
til at stort bruk og fokus pa medisinering blir sett pa som et hinder for bedring og overgang
til et mer normalt liv.

Det kan synes som om at de av pasientene som har negative synspunkter pa antipsykotika
samtidig opplever at det a bli patvunget antipsykotika kan veere mer invaderende og
krenkende for dem enn selve tvangsvedtaket. Maten tvangsmedisinering blir giennomfgrt pa
ser derfor ut til & vaere av stor betydning. Det kan se ut til at nok informasjon og lydhgrhet
overfor pasientens gnsker er vesentlig i denne sammenhengen. | Helsedirektoratet (2017)
sin definisjon av brukermedvirkning papekes det at brukeren skal betraktes som en
likeverdig partner i diskusjoner og beslutninger som angar hans eller hennes problem. Det
vektlegges at god kommunikasjon mellom bruker og hjelper er viktig, noe som fordrer at
begge parter er apne og lydhgre og at begge kan tenke nytt for a fa til et likeverdig
samarbeid (Helsedirektoratet, 2017; Karlsson, 2021, s. 39). Ved at pasienten ikke blir
imgtekommet pa det de anser som det beste for seg selv, utsettes de for det som Humerfelt
(2012) omtaler som en ekspertorientert relasjonsform, der pasientene er passive mottakere
av hjelpen de mottar, noe som er med pa a begrense muligheten for medvirkning. Denne
relasjonsformen er preget av et ovenfra og ned perspektiv der pasientene blir sett pa som
objekter med hjelpebehov, og der fagpersonene mener de vet best hva som vil veere best for
pasienten (Humerfelt, 2012, s. 238). Mye tyder pa at flere av pasientene som har blitt
intervjuet i denne undersgkelsen har opplevd nettopp dette, da de refererer til problemer
knyttet opp mot kommunikasjon og hvilken troverdighet de opplever i mgte med leger og
helsepersonell. Flere fortalte at det de gnsket a formidle, ble tolket som symptomer og ikke
tatt alvorlig. | tillegg ble det vridd mot dem eller brukt mot dem og skrevet ned og registrert
feil i journal.
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Det at pasientene formidler at de har prgvd a ha innflytelse pa egen behandling, men at de
enten har gitt opp a argumentere eller har tilpasset seg TUD som en stabil situasjon hvor de
har overlatt til helsepersonell & definere hjelpebehovet, star i stor kontrast til en
recoveryorientert praksis. Recoveryperspektivet legger til grunn at fagpersoner ser pa
brukeren som ekspert pa seg selv og formidler tro pa at vedkommende kan utvikle seg og fa
et bedre liv. Dette perspektivet legger til grunn at relasjonen mellom bruker og fagperson
ma preges av likeverdighet, zrlighet, apenhet og tillit. Fagpersonene ma bista brukerne i a
utvikle ferdigheter, nettverk og stgtte, slik at de kan ta mest mulig ansvar for eget liv
(Helsedirektoratet, 2014, s. 31-32). De pargrende etterlyste i stor grad dette. De trekker
fram viktigheten av at man ikke bare fokuserer pa sykdom, men forsgker & hjelpe pasienten
med a finne mening i hverdagen og hjelpe dem med de tingene de trenger hjelp til for 3
mestre hverdagen.

Humerfelt (2012) argumenterer for at relasjonsformer som ser ut til 8 fremme medvirkning
er former der fagpersoner forholder seg til brukere som individuelle subjekter, der deres
erfaringskunnskap blir etterspurt og sett pa som verdifull i samspill med fagpersonenes viten
og innsikt (Humerfelt, 2012, s. 240). Det er ikke urimelig a tenke at dersom pasientene i
stgrre grad opplever & fa medvirke i egen behandling, bade nar det gjelder medisinering,
men ogsa andre ting knyttet opp mot behandlingsforlgpet og tvangsvedtaket, vil de oppleve
en form for terapeutisk effekt i positiv forstand. Tilpassede innleggelser, blant annet via
brukerstyrt plass, synes a gi pasientene stor grad av autonomi ved at egen vurdering blir
akseptert og tatt alvorlig nar man behgver en pause fra hjemmesituasjonen.

Ambulant teams funksjon og relasjonenes betydning.

Vi har na drgftet behovet for tilstrekkelig informasjon og kommunikasjon, sett pa pasienters
og pargrendes erfaringer med TUD, samt gatt i dybden pa erfaringer knyttet opp mot
medvirkning i behandling. Alle pasientene som har blitt intervjuet i denne undersgkelsen far
oppfalging via et psykiatrisk ambulant team. Av de pargrende som ble intervjuet var det tre
av fire som hadde erfaring med at den de var pargrende til var eller hadde veert tilknyttet et
ambulant team. Vi vil nd se neermere pa hvilken funksjon og betydning det ambulante
teamet har for pasienter underlagt TUD og deres pargrende.

Det kommer tydelig fram at oppfelgingen de far fra det ambulante teamet er av stor
betydning for pasientene. Funn fra Riley et al., (2017), viser til at pasienter underlagt TUD
opplevde mer medbestemmelse og forutsigbarhet nar de sammenlignet TUD med tvang pa
sykehus. De fant at det opplevdes som positivt med stabile relasjoner ved at de visste hvem
som banket pa dgra. Vi finner likheter i denne undersgkelsen, hvor pasienter viser til at
samtaler med det ambulante teamet synes a gi relasjonell stabilitet og er
trygghetsskapende. Dette bekreftes ogsa fra pargrendeperspektivet. Fra pasientperspektivet
kommer det fra flere fram at samtaler med det ambulante teamet synes a vaere en arena for
a kunne snakke om det som betyr noe for dem og for a fa innflytelse i eget liv tross TUD. De
opplever at teamet hgrer pa dem, selv om de ikke far gjennomslag for alt. Det a bli sett og
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respektert gir utvilsomt en opplevelse av gkt styrkning og gkt egenverdi, noe som er viktig i
et recoveryperspektiv. Medvirkning ser altsa ut til 3 handle mer om a bli mgtt med respekt
for egne meninger enn a fa gjennomslag for spesifikke gnsker. Enkelte pasienter beskriver
samtalene de har med teamet som samtaler om «viktige ting» som det ikke er like lett &
benytte tilgjengelig miljgpersonale i boligen til 3 snakke om. Det refereres til at det ofte er
hyppig utskiftning av personal i boliger og pasientene opplever at det blir for belastende a gi
informasjon om seg selv til mange personer. Disse samtalene blir begrenset til snakk om vaer
og vind og dagligdagse ting.

Til tross for at samtalene og kontakten med ambulant team i stor grad oppleves som positiv,
kommer det ogsa fram at enkelte savner mer hjelp i form av terapi og ikke bare samtaler om
dagligdagse ting som for enkelte oppleves som overfladiske. Dette trekkes fram bade fra
pasient og pargrendeperspektivet. De pargrende er sarlig opptatt av at det er manglende
samtaler med psykiater nar det kommer til oppfglging av medisinering. Det fremkommer
ogsa gnsker om samtale med psykolog, men at dette ikke er mulig. Man ma enten velge
mellom oppfelging fra teamet eller poliklinisk behandling pa DPS. Valget falt da pa
oppfelging fra ambulant team. Det at det ambulante teamet er lett tilgjengelig synes a vaere
en av de viktigste faktorene for opplevelsen av a bli mgtt pa sine gnsker og behov.
Pasientene beskriver at det ambulante teamet er lett tilgjengelig og at de opplever det som
betryggende at det er mulig a fa samtaler enten samme dag eller senest neste dag. De
jevnlige samtalene ser ut til 3 oppleves betryggende og vel sa viktig som medisineringen,
uavhengig om de har et vedtak om tvang eller ikke. Det kommer tydelig til uttrykk at
pasientene mener at medisiner alene ikke bidrar til 3 Igse selve problemet. Det kommer ogsa
fram at det ambulante teamet ikke oppleves a «trenge seg pa», hvilket synes a bidra til 3
redusere fglelsen av tvang.

Til tross for at det ambulante teamet oppleves som lett tilgjengelige og for de fleste
pasientene bidrar til at de har en stabil relasjon til noen i helsevesenet, er dette ikke noe
dggnbemannet team som kan bista i krisesituasjoner utover ordinaer arbeidstid. De
pargrende trekker szerlig fram behovet for et degnbemannet team med kompetanse pa
psykisk helse som kan bista i kriser og ved behov for eventuell innleggelse slik at man unngar
ungdvendig bruk av ambulanse og politi.

Praktisk hjelp

Det rapporteres fra pasientperspektivet at det ambulante teamet oppleves velvillig og
tilgjengelig ogsa for praktisk hjelp og stgtte i hverdagen. Her gis det eksempler som a bli fulgt
til offentlige kontorer og a bli hentet og kjgrt til og fra behandling. Den gode stgtten og
hjelpen pasientene opplever a fa fra det ambulante teamet, kan pa den ene siden vaere til
god hjelp for den enkelte, men kan ogsa i et recoveryperspektiv bidra til a forhindre vekst og
selvstyring i eget liv. Pasientene som har blitt intervjuet i denne undesgkelsen rapporterer a
ha hatt vedtak om TUD over flere ar og har sannsynligvis gradvis tilpasset seg den hjelpen
som det ambulante teamet bistar med, slik at de ikke tar grep for @ fa mer styring selv.
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@nsket om a bista og hjelpe, kan pa den maten sta i veien for myndiggjgring, selvstendighet
og opplevelse av mestring. Pasientene synes gjennom behandling a ha blitt tilvennet en form
for hjelp som de igjen er blitt avhengige av.

For enkelte beskrives det ambulante teamet ogsa a veere en del av pasientenes sosiale
nettverk, de trekker frem at det blant annet arrangeres turer og julebord. Det ser ut som de
fleste opplever det positivt a bli trukket ut av en ellers ensformig hverdag. Nettopp
ensomhet, ensformighet og passivitet er momenter som bade pasienter og pargrende
beskriver som en konsekvens av sin egen eller den de er pargrende til sin sykehistorie, men
0gsa av a veaere under tvang. | likhet med hva som fremkommer i den tidligere BSB —
evalueringen til Weber et. al., (2016) som blant annet viser til at pasientene opplever et
behov for bistand til 3 oppleve mening og sammenheng i hverdagen, samt behov for hjelp til
a komme i jobb eller delta pa andre aktiviteter, er de pargrende i denne undersgkelsen ogsa
sveert opptatt av dette og gnsker at det ambulante teamet i enda stgrre grad kan bidra til a
motivere pasientene til 3 komme seg ut. Her trekkes det blant annet fram at man kan
oppsoke treffsteder eller arenaer der pasientene kan etablere sosiale nettverk. De
pargrende etterlyser ogsa at det ambulante teamet kan bista enda mer nar det kommer til
praktisk hjelp i hjemmet og i enkelte tilfeller ogsa hjelp til 3 handtere gkonomi. Det
fremkommer ogsa gnske fra pargrende om at de skal fa mer stgtte til det pasientene mener
de trenger hjelp til. Det siktes da til hvordan de kan mestre hverdagen, noe som eri trad
med recoveryperspektivet (Helsedirektoratet, 2014).

Forebygging av TUD

Det synes a veere vanskelig for pasientene a snakke om alternativer til TUD, da de opplever
TUD som en endelig I@sning de ikke kan gjgre noe med. Det er mye som tyder pa at det
pasientene formidler baerer preg av resignasjon og liten innflytelse pa eget liv. | den
sammenheng er det flere som formidler en oppgitthet som medfgrer at det a tenke
alternativer til TUD ikke oppleves aktuelt. De pargrende har riktignok flere tanker om hva
som skal til og hva som kan vzere til hjelp for pasientene fgr situasjonen blir sa vanskelig at
det blir ngdvendig med tvangstiltak.

Betydningen av stabilitet og gode botiltak bli her trukket fram. Vi har allerede vist til hvordan
de pargrende mener at mye kan forebygges dersom det ambulante teamet slipper inn i
leiligheten til pasientene. Flere av de pargrende viser likevel til at det for den de er
pargrende til kanskje er for krevende 3 bo alene i en leilighet uten tilsyn. De argumenterer
for at dpgnbemannede boliger med base vil kunne veere bra. Dersom pasienten blir mer
ivaretatt, vil det kunne veere med pa a redusere belastningen til pargrende, noe som igjen vil
kunne fgre til at de selv star sterkere til 8 kunne ivareta den de er pargrende til pa en god
mate. | dggnbemannende boliger vil ogsa medisinhandtering bli lettere. De pargrende
trekker igjen fram betydningen av at boligen bgr arrangere aktiviteter som kan vaere med pa
a motvirke ensomhet.
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Samarbeid med pargrende

De pargrende trekker fram at et tettere samarbeid med helsepersonell vil kunne veere med
pa a forhindre at kriser oppstar. De pargrende har ofte naer kontakt med pasientene og
sitter med mye informasjon som kan vaere viktig for helsepersonell 3 vite for at de skal
kunne gi best mulig helsehjelp.

Spesialisthelsetjenesten skal tilby pasienter og pargrende ngdvendig opplaering.
Opplaeringstilbud kan vaere individuelle eller gruppebaserte, arrangeres for spesifikke
diagnoser, eller vaere et tilbud til pargrende der sykdommen eller funksjonsnedsettelsen ikke
er hovedfokus (Helsedirektoratet, 20174, s. 13). De pargrende i denne undersgkelsen
etterlyser tettere oppfelging og et bedre tilbud til dem som pargrende. Dette gjelder alt fra
tilbud om stgttesamtaler, veiledning og informasjon og opplaeringstilbud rettet mot
spesifikke diagnosegrupper.

Anbefalinger

Den informasjonen som kommer frem gjennom intervjuene og sitatene star i seg selv som
selvstendige og essensielle funn i var kontakt bade med pasienter og pargrende med
tvangserfaring. Dette gir et godt grunnlag for refleksjoner omkring det tilbudet som disse
tilbys. Vi har pa grunnlag av dette tillatt oss 8 komme med noen anbefalinger til Psykisk
Helsevern.

Medvirkning
e Det anbefales at informasjon om og begrunnelse for vedtak om tvang tydeliggjgres
bade skriftlig og muntlig. Videre at dette gjentas med jevne mellomrom for a sikre at
pasienten har forstatt innholdet i vedtaket. En slik giennomgang vil samtidig kunne gi
mulighet for a vurdere om behandlingen like gjerne kunne vaert frivillig med
pasientens samtykke og ikke med tvang.

e Det anbefales en strategi som sikrer at pasienten blir myndiggjort gjennom a bli kjent
med behandlingsalternativ. Videre at det sikres at pasienten far innflytelse pa
behandlingen gjennom utviklingssamtaler hvor pasienten selv bidrar til 3 sette fokus
pa hva som skal til for at tvangsvedtaket kan opphgre.

e Det anbefales a sikre at journalnotat gjennomgas for at pasient og behandler i sa stor
grad som mulig er omforent om innholdet og at eventuelle uenigheter blir
dokumentert.

e Det anbefales at det utarbeides individuell plan (IP) for pasienter som har krav pa og
gnsker dette.
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Medisinering
e Det anbefales at hjelpeapparatet selv tar initiativ til 3 drgfte medisineringsform med
pasienten, og a gjgre vurdering av om noen av pasientene kan nyttiggjgre seg
alternativ til medisinering, der det er mulig og hensiktsmessig.

e Det anbefales at pasientene far bedre oppfelging knyttet opp mot medisinering.
Dette innebaerer bade informasjon om medisinenes funksjon og bivirkninger i
forkant, men ogsa bedre oppfalging underveis.

e Det anbefales at pargrende lyttes til og far uttale seg i forbindelse med
medisinvurderinger.

Samtaler
e Det anbefales at tilgjengeligheten og den trygghetsskapende faktoren som det
ambulante teamet synes a representere, viderefgres.

e Det anbefales at pasienter som gnsker samtaleterapi/ behandling utover den
oppfelgingen de far fra teamet, far dette.

Recovery
e Det anbefales a styrke myndiggjgring og selvstendighet hos pasienten ved a hindre at
pasienten i alt for stor grad blir avhengig av tjenesten, og ved det overstyrer
pasientens selvbestemmelse.

e Det anbefales a bista den enkelte med @ medvirke i sitt liv giennom a synliggjgre og i
praksis tro pa pasientens selvstendighet og mestring.

e Det anbefales at det ambulante teamet bistar og motiverer pasienten til i stgrre grad
a delta i samfunnet.

e Det anbefales at tjenesten eksempelvis gjennom kontakt med frivillig og kulturell
sektor kan bista med hjelp for at pasienten far etablert et utvidet og alternativt
nettverk.

e Det anbefales at det utvikles arbeid hvor pasienter kan styrkes til & delta pa kultur- og
fritidsaktiviteter pa ettermiddag og kveld.

Bolig
o Det anbefales at det sikres at pasientene har boliger som er egent for dem. | mange
sammenhenger kan dette dreie seg om dggnbemannede boliger.
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Pargrende
e Det anbefales at helsepersonell i stgrre grad tar initiativ til samarbeid med de
pargrende, lytter til og tar pa alvor henvendelsene de far. Dette bade av hensyn til
pasientene og de pargrende selv.

e Det anbefales at de pargrende far tilbud stgttesamtaler, veiledning, informasjon og
oppleeringstilbud rettet mot spesifikke diagnosegrupper.

Dggnbemannet team
e Det anbefales at det opprettes et dggnbemannet team med kompetanse pa psykisk
sykdom som kan bista pasienter i krise utover ordinzer arbeidstid.

Avslutning

Avslutningsvis gnsker vi pa nytt a takke de som har deltatt i undersgkelsen. Det har gitt oss
verdifull kunnskap om erfaringer knyttet til 8 vaere underlagt tvang uten dggnopphold. Det
har samtidig lagt et grunnlag for at tjenesten kan videreutvikles med bakgrunn i denne
kunnskapen.

Vi tenker ogsa at vare informanter, bade pasienter og pargrende, har gitt inspirasjon til

videre studier og forskning. Det mest naerliggende er at informantene som oppgir at de vil ha

tjenesteoppfelging, formidler at tvang ikke blir vurdert avviklet ut fra to forhold:

1. Pasienten opplever at tjenesten ikke vil vurdere frivillighet utfra deres vurdering.

2. For de pasientene som mener at TUD sikrer at de far den hjelp de behgver eller er
avhengig av, vil ikke pasientene at TUD vedtak skal oppheves hvilket medfgrer at
tjenesten fortsetter med TUD vedtaket.

Et interessant spgrsmal som kunne veert gjenstand for videre studier er da om det er den
intensive, kvalitetssikrede oppfglging som har effekt, og ikke tvangen i seg selv. Et sentralt
spgrsmal i denne sammenhengen vil vaere: Hvordan skal tjenestene bidra til prioritering av
pasientgruppen uten at et TUD-vedtak skal veere begrunnelsen?
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