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Forord

Det store prosjektet «Psykiske helsetjenester, etikk og tvang» (PET-
prosjektet) ved Universitetet i Oslo, Senter for medisinsk etikk (SME)
synliggjorde behovet for @kt kunnskap om pasientenes syn pa
pargrendeinvolvering. Samtidig viste prosjektet at spgrsmal om pargrende
kunne veere vanskelig @ snakke om. Vi fant det derfor viktig a styrke de
«tause» stemmene til pasientene i forskningen og den offentlige debatten
giennom et oppfplgende samarbeidsprosjekt mellom forskere og

brukermiljger.

Pa denne bakgrunn sgkte Senter for medisinsk etikk (SME) sammen med
Kompetansesenter for brukererfaringer og tjenesteutvikling (KBT Midt-
Norge) og Nasjonalt senter for erfaringskompetanse innen psykisk helse i
2015 Helsedirektoratet om midler til et samarbeidsprosjekt under
tilskuddordningen «@kt frivillighet, kvalitetssikret bruk av tvang, okt

kunnskap og bedre dokumentasjon av tvangsbruk».

Prosjektet er i hovedsak gjennomfgrt av SME og KBT Midt-Norge.
Prosjektgruppen har bestatt av forsker Reidun Norvoll (fgrsteforfatter) fra
SME, og Dagfinn Bjgrgen og Juni Raak Hgiseth som er to erfarne
medforskere fra KBT Midt-Norge. Nasjonalt senter for erfaringskompetanse
innen psykisk helse har bidratt i rekrutteringen og formidlingen fra
prosjektet. Avdelingsleder og professor Reidar Pedersen ved SME har

bidratt med stgtte og veiledning gjennom prosessen.



Dette heftet oppsummerer viktige innsikter fra prosjektet og er rettet mot
en stor gruppe av interesserte innen det psykiske helsefeltet. Vi haper at
heftet kan bidra til & synliggjgre viktige anliggende for pasientene og
fremme et godt samarbeid om mestring mellom pasient, pargrende og

tjenestene i tiden fremover.
Oslo og Trondheim, 15. april 2017

Reidun Norvoll, Juni Raak Hgiseth og Dagfinn Bjgrgen



SAMMENDRAG

Kapittel 1 Innledning

| de senere arene har det blitt gkt oppmerksomhet pa pargrendes rolle
som en ressurs i det psykiske helsefeltet. Dette har bl.a. resultert i
lovendringer og nasjonale retningslinjer for a styrke involveringen av og
stotten til pargrende. Disse bergrer ogsa forhold ved tvang. Det mangler
samtidig mye kunnskap om pasientenes perspektiver pa pargrende; bade
hva de vurderer som god pargrendeinvolvering og hvilken betydning
pargrende kan ha i arbeidet for redusert og kvalitetssikret bruk av tvang.
Malsettingen for denne studien har vaert & gke kunnskapen om disse
spgrsmalene. Prosjektet har lagt til grunn et recovery (bedrings-)
perspektiv pa pargrendeinvolvering, og fokusert pa viktigheten av
samarbeid rundt mestring av problemene. Det skal bidra til 3 informere
helsepolitikken og lovgivningen, men kan ogsa benyttes som

vurderingsgrunnlag for helsepersonell, pasient og pargrende.

Rapporten er skrevet for a veere mest mulig leservennlig og praktisk nyttig.
Etter en kort beskrivelse av prosjektets metodiske design, presenteres

hovedresultatene inndelt i fem temaer:

e Hvem er pargrende?

e Pargrende —en ressurs?
e Involvering av pargrende.
e Pargrende og tvang.

o Taushetsplikt og informasjonsdeling.



Hvert kapittel er inndelt i en innledende del som beskriver deltakernes syn
og erfaringer med de ulike temaene, for deretter &8 oppsummere deres

viktigste forslag til bedre praksis og lgsninger pa dilemmaer.

Kapittel 2 Metodisk design

| prosjektet er det benyttet deltakerbasert forskning der forskere fra
Universitet og medforskere med brukererfaring fra det regionale
brukerstyrte senteret KBT Midt-Norge har deltatt gjennom hele
forskningsprosessen. Datamaterialet bestar av ni innledende individuelle
intervjuer og fem langvarige mini-fokusgruppeintervjuer. De individuelle
intervjuene ble gjennomfgrt i mai-juni 2016 og fokusgruppeintervjuene i
september-oktober 2016. Utvalget, som ble rekruttert via brukermiljger og
Nasjonalt senter for erfaringskompetanse innen psykisk helse, bestar totalt
av 24 personer fra ulike landsdeler i Norge. Det var tyve kvinner og fire
menn i alder 20-78 ar og med ulik sosial status. De hadde erfaringer med
ulike typer psykiske problemer og former for tvang. Noen fa hadde kun

erfaringer med langvarige sykehusinnleggelser.

Kapittel 3 Pasientenes vurderinger og forslag til god praksis

3.1. Hvem er pargrende?

Deltakerne oppga mange ulike personer som viktige pargrende. Disse
inkluderer lovens definisjon av nsermeste pargrende (f.eks. ektefelle,
foreldre og s@sken), men ogsa en bredere gruppe av uformelle og formelle
stgttepersoner som venner, medpasienter og helsepersonell/advokat.
Deltakerne definerte pargrende pa ulike mater: De som sto dem naermest i

de ulike fasene i livet, de som pa best mulig mate kunne ivareta deres



interesser til enhver tid, og de som de gnsket skulle bli informert dersom
det skjedde noe. Hvem de valgte a oppfgre som sine naermeste pargrende
varierte med geografisk avstand, med ulike situasjoner og stadier i livet og
den psykiske tilstanden. Biologiske og familiszere band var viktig, men ikke
avgjgrende. De anla et bredere sosialt nettverksperspektiv, og talte for
viktigheten av & identifisere og inkludere viktige ressurspersoner for

pasienten i behandling og opplaering.

3.2. Pargrende —en ressurs?

Deltakerne beskrev mange utfordringer i hverdagen og familierelasjonene
pa grunn av de psykiske problemene. Pargrende ble ofte ansett som en
viktig ressurs. Det var samtidig stor kompleksitet og spredning i synet pa og
erfaringene med involvering av pargrende. Disse varierte fra erfaringer
med at darlige pargrenderelasjoner kunne vzere en viktig arsak til
problemene, manglende stgtte fra pargrende, eller «mellomgode
relasjoner» der de bade opplevde stgtte og problemer i forhold til
pargrende, til et godt og betydningsfullt samarbeid om mestring av

problemene i hverdagen.

Deltakerne beskrev flere forhold som bidrar til a8 gjgre pargrende til en
ressurs: Pargrende er en viktig personlig og praktisk stgtte i hverdagen, de
kan veere en kilde til bedring og samarbeidspartner om mestring og veere
en god stgttespiller i behandlingen og tilfgrer av et mer helhetlig
perspektiv. Mange er ogsa til god hjelp som «los» eller talsmann/advokat
for pasienten i mgte med helsetjenestene, spesielt nar pasienten er darlig.
De beskrev samtidig flere forhold ved pargrende og relasjonene som kan
bidra til @ redusere pargrendes betydning som ressurskilde. Dette gjaldt

serlig  manglende omsorgskapasitet, darlige familierelasjoner og



kommunikasjonsproblemer i familien, eller tilbaketrekning og manglende
stgtte bade generelt og ved tvang. Andre forhold som bidro til & redusere
pargrendes positive betydning var manglende lydhgrhet og forstaelse av
psykiske problemer, eller ulik grunnlagsforstidelse av de psykiske
problemene og behandling. | tillegg kunne manglende frihet og evne til 3 la
pasienten finne sin egen vei, samt manglende pasientmedvirkning der man
ble satt pa siden eller overkjgrt, spille negativt inn. Deltakerne fremhevet
derfor viktigheten av at helsepersonell erkjenner bredden i
pargrenderelasjoner, og at de gjgr en grundig kartlegging sammen med

pasienten hvorvidt pargrende er en ressurs.

3.3. Involvering av pargrende

Deltakerne hadde ulike syn pa involvering av pargrende. Spgrsmalet om
involvering var mangefasettert, situasjonelt og ble preget av
grunnlagforutsetningene som beskrevet i forrige punkt. @nsket om
involvering kan ogsa variere og skifte over tid. God involvering er da ikke et
spgrsmal om enten-eller, men et spgrsmal om en balansering av hvor mye,
nar og i forhold til hva. De beskrev ogsa noe varierende erfaringer med
pargrendeinvolvering som pasient. Denne kunne variere fra god til sveert
mangelfull, selv nar pasienten uttrykkelig @nsket pargrende involvert.
Deltakere med egne barn var opptatt av a beskytte barna, samtidig som de
opplevde at helsepersonell og barnevern kunne ha for ensidig fokus pa
kontroll i stedet for @ stgtte oppunder deres omsorg for og relasjon til
barna. De savnet ogsa mer oppleering i god foreldrerolle ved psykiske

problemer.

Deltakerne stgttet i hovedsak viktigheten av pargrendeinvolvering siden

pargrende kan vaere en viktig ressurs for pasienten, eller en viktig del av



Igsningen dersom de er opphav til problemene. De fremhevet ogsa
behovet for at de pargrende fikk nok stgtte og avlastning. De beskrev
samtidig flere grunner til at de kunne @nske begrenset eller ingen
involvering av pargrende i en periode. Det kunne blant annet veere at de
psykiske problemene i seg selv gjorde at de skjgv pargrende vekk for en
periode selv nar relasjonen var god. Andre begrunnelser var behovet for et
privat indre rom og behandlingssted; at det & dele de innerste tankene
kunne gi negative konsekvenser for pargrenderelasjonene; eller at
pargrendes reaksjonsmater pa problemene eller
kommunikasjonsproblemer kunne forverre den psykiske helsen. De kunne
ogsa ha opplevelser av skam og skyldfglelse, eller erfare at pargrende
overkjgrte pasientens egne behandlingsgnsker f.eks. i forhold til medisiner
og sykehusinnleggelse. Dersom pargrende var fysisk eller psykiske

overgripere hadde pasienten stgrst behov for beskyttelse.

Deltakerne fremhevet likevel behovet for et sterkere pargrende-
/familieperspektiv i tjenestene som stgtter oppunder samarbeidet om
mestring. Det er viktig at helsepersonell gjgr en grundig og systematisert
vurdering for a avklare riktig grad av involvering. | tillegg er det viktig med
god informasjon til pargrende om aktuelle stgttetiloud, samt at de blir
tilbudt psykoedukasjon i form av informasjon, veiledning, kurs og

undervisning.

3.4. Pargrende og tvang

Deltakerne hadde ogsa ulike syn og erfaringer med pargrendeinvolvering
ved tvang (f. eks. tvangsinnleggelse). Disse varierte fra at pargrende ikke
hadde veert involvert til at de var sentrale padrivere for innleggelsene og

medisinbruken. En viktig arsak til at pargrende initierte tvang var — ut fra



deltakernes vurdering — at de ble akutt syke (f.eks. psykotiske/maniske),
fungerte sa darlige hjemme at familien opplevde seg hjelpelgse og utslitte,
eller at foreldrene gnsket mer kontroll over vedkommende. Noen
deltakere hadde god erfaring med besgk fra pargrende under
tvangsinnleggelsen, mens flere opplevde at tvangsinnleggelsen resulterte i
tap av viktig sosialt nettverk pa grunn av omgivelsenes tilbaketrekning,

eller sykehusenes restriksjoner i kontakt med omverden.

Det var noe ulike gnsker om pargrendeinvolvering ved tvang, og hvor stor
beslutningsmyndighet pargrende skulle gis. Pasienten burde generelt
inkluderes i beslutningene sa mye og sa raskt som mulig. Flere mente at
pargrendeinvolvering ved tvang var viktig. De beskrev samtidig flere
arsaker til hvorfor de ikke gnsket pargrendeinvolvering. Disse likner de
beskrevne i forrige kapittel, men blir forsterket av at tvang er en spesiell
sarbar og eksponert situasjon, og mer beheftet med skam og stigma.
Manglende involvering skulle ogsa bidra til 3 skjerme pargrende for

belastinger nar de var pa det darligste, eller beskytte mulighetene for a

opprettholde normal identitet og familierelasjon i friske perioder.

Det var delte syn pa pargrendes rolle og betydning for a forebygge,
redusere og kvalitetssikre tvang. | noen tilfeller har pargrende liten
betydning da tvangsbruken i hovedsak skyldes problemene eller
helsetjenestenes utforming og virkemater. De beskrev likevel flere omrader

hvor pargrende kan bidra:

e Redusere behovet for tvang gjennom tilstedeveerelse, avledning og
omsorg i darlige perioder.
e Bidra til 3 avverge og mestre kriser giennom godt samarbeid om

mestring.



e Bidra med informasjon og deltakelse i behandlingen.
e Bidra som pasientens advokat og kvalitetssikrer av tvangsbruken.
e Bidra med personlig og sosial st@tte nar tvang benyttes, og dermed

redusere belastningene.

Deltakerne oppga ogsa flere forhold som reduserer pargrendes positive
betydning for & redusere eller kvalitetssikre tvang. Dette gjaldt seerlig at
pargrende ikke var rundt de til daglig, eller at de manglet kapasitet til a
ivareta pasienten hjemme. De pargrende kunne veaere viktige padrivere til
ungdig tvang og medisinering pga. slitasje, frykt eller kontrollbehov. De
kunne ogsa ha et for sterkt fokus pa sykehus og medisiner som eneste
Igsning. | tillegg kunne de pargrende mangle en grunnleggende forstaelse
og kunnskap om tvang slik at de undervurderte tvangens inngripende
karakter og belastning for pasienten, inkludert bivirkninger av medisiner.
Mange hadde ogsa liten kunnskap om frivillige alternativer og
pasientmedvirkning. Det var noe ulike erfaringer med relasjonell skade pa
grunn av tvangsbruken. Dette spente fra ingen skade til alvorlig tillitsbrudd
pa grunn av opplevelser av svik og avvisning. Enkelte ganger av langvarig
eller varig karakter. Relasjonsskaden ble pavirket av deres vurdering av
tvangens ngdvendighet og av pargrendes handtering av situasjonen. Den

fordret ogsa tid og forsoningsarbeid.

Deltakerne mente det er viktig at helsepersonell tilpasser involvering av
pargrende ved tvang pa en god mate, samtidig som de stgtter oppunder
viktige og gode pargrenderelasjoner for pasienten. Det er viktig @ ha en
arlig og apen kommunikasjon om tvangsbruken, og sa langt det lar seg
gjore involvere pasienten i beslutningene som tas, helst fgr de snakker med

familien. Helsepersonell bgr involvere pargrende mer i overgangsfasen



mellom institusjon og hjemmesituasjon. Det bgr legges til rette for at man
klarer & fa til en god kommunikasjon ogsa etter utskrivelse, bedre dialog
om vanskelige temaer som frykt og kontrollbehov, og bruk av egnede
verktgy som f.eks. kriseplan og felles utskrivningssamtaler. Det er viktig a
gke kunnskapen og forstaelsen hos pargrende om tvangens konkrete
innhold og hvilke mulige konsekvenser tvangsbruk kan gi for pasienten og
relasjonen til pargrende. Helsepersonell bgr bistd med informasjon,
stgttesamtaler og psykoedukative tiltak i forhold til tvang,

brukermedvirkning og alternativer til tvang.

3.5. Taushetsplikt og informasjon

Deltakerne hadde ulike erfaringer med pargrendeinformasjon som varierte
fra god til darlig. Det kunne vzere et problem med god balansering av
informasjon til pargrende. Noen hadde erfart at deres gnsker om
taushetsplikt ikke ble overholdt. Dette var uheldig fordi det bidro til & skade
eller forsterke uheldige relasjoner, forverre tvangen, eller gdelegge
bedringsprosessene. Flere hadde samtidig ogsa erfart at helsepersonell
ikke informerte pargrende tross deres eksplisitte gnsker og samtykke. De
mente at helsepersonell kunne gjemme seg bak taushetsplikten, szerlig ved
tvang. Dette var spesielt alvorlig nar de selv ble forhindret fra & kontakte
pargrende pga. tvangsbruk som skjerming, belter eller andre restriksjoner.
De anerkjente da i stor grad pargrendes behov for informasjon. De
forsvarte samtidig lovgivningens tradisjonelle vekt pa helsepersonells
taushetsplikt i forhold til den individuelle pasient. Arsakene til dette var
behovet for beskyttelse, det & kunne ivareta eget privatliv, og viktigheten
av a kunne snakke apent med sin behandler. Flere av deltakerne fryktet at

pargrende kunne fa informasjon som kunne benyttes mot de i ettertid —



f.eks. ved familiekonflikter. Andre arsaker til gnske om a opprettholde
taushetsplikten var behovet for a beskytte pargrende mot informasjon som
kunne vaere vanskelig for dem a handtere. Mangel pa samtykke kunne
samtidig ogsa skyldes de psykiske problemenes art, eller at de ikke forstod
hva samtykke faktisk innebar. De kunne f.eks. tro at behandler vil utlevere
all informasjon om pasientens tilstand, og alt som star skrevet i journal.
Deltakerne mente derfor det er behov for informasjon til pasienten om hva
samtykke innebarer, mindre rigid bruk av taushetsplikten i praksis, og at
helsepersonell oppmuntrer til dialog og samtale mellom partene. Man bgr i
stgrre grad benytte en dynamisk og graduell taushetsplikt. Dette innebaerer
at man ikke kun spgr om man kan gi ut opplysninger, men ogsa hva,
hvordan og nar. | tillegg er det viktig a8 sp@rre pasienten gjentatte ganger,
og ikke bare ved innkomst nar pasienten er pa sitt darligste. Ved nedsatt
vurderingskompetanse er det viktig a lage forhandsavtaler med pasienten,
eller vente (om mulig) til pasienten blir sa frisk at de kan medvirke i
beslutningsprosessen. Pargrende bgr ogsa, om det ikke er szerlige grunner
som taler mot dette, kunne fa generell informasjon, og psykoedukasjon til

pargrende bgr styrkes.

Kapittel 4 Avslutning og anbefalinger

Resultatene fra prosjektet samsvarer i stor grad med foreliggende
forskning og debatt, men synliggjer bredden i pargrenderelasjonene og
pargrende som ressurs. Det understgtter bade viktigheten av a ivareta
pasientens selvbestemmelse og lovens krav om taushetsplikt, og behovet
for bedre pargrendeinvolvering og stgtte av hensyn til pasienten eller
pargrende selv, og fordi dette kan bidra til mestring og til & forebygge og

kvalitetssikre tvang. Kompleksiteten i pargrendefeltet, ulike behov og



kryssende interesser understreker behovet for gode individuelle og
situasjonelle vurderinger av helsepersonell, samt styrking av deres
muligheter for fagetiske refleksjoner og pargrendekompetanse pa disse

omradene. Videre gis fglgende anbefalinger, oppsummert:

e Det er behov for a styrke pargrendearbeidet i tjenestene samtidig som

man sgker 3 ivareta pasientenes autonomi og selvbestemmelse.

e Det er behov for gkt kompetanse, rutiner og system pa hvordan
helsepersonell kan opprettholde taushetsplikten samtidig som de
ivaretar pargrendes behov for informasjon. Opprettholdelse av lov om
taushetsplikt og kontroll over informasjon som gis, er viktig for at

pasientene skal kunne oppleve a vaere trygg i mgte med helsevesenet.

e Det er viktig a bidra til forstaelse hos pargrende for at pasienten kan ha
behov for avstand, samtidig som pargrende far stgtte i sine

bekymringer i situasjonen.

e Helsetjenesten ma ha rutiner som sikrer at pasientens definisjon av
pargrende respekteres, og at helsepersonell bistar pasienten i a sette
grenser nar pargrende kan vaere en belastning. Samtidig ma det gis
tilstrekkelig tid og bistand til at pasient og pargrende kan finne en god
samhandling nar relasjonen er blitt vanskelig pa grunn av de psykiske

problemene.

e Helsetjenesten ma ha som utgangspunkt at samtaler med pargrende
fortrinnsvis skal skje med pasienten til stede dersom ikke pasienten

gnsker annet. Nar mgter skjer uten at pasienten er til stede ma man



som minimum ha avklart hva pasienten gir samtykke til & informere
om. Informasjonen ma tilpasses til hvilken rolle pasienten gnsker

pargrende skal ha.

Helsetjenesten ma ha stgrre bevissthet pa at pasienter har stor omsorg
for sine pargrende og at manglende ivaretakelse av pargrende kan
gjore ting betydelig vanskeligere. Helsetjenesten ma ha bredere tilbud
som fokuserer mot pasientens pargrende og familie. Ved
akuttinnleggelser og andre dramatiske hendelser ma tjenesten ha
rutiner for at pargrende far ngdvendig oppfalging, f.eks. innkomsts-
/krise- og ettersamtaler, eller trekantsamtaler med pargrende og

pasient.

Helsevesenet bgr vektlegge flere tenkningsmodeller enn den
biomedisinske. For stort fokus pa medisinering bidrar til mindre fokus
pa pasientens behov for & bli ivaretatt med utgangspunkt i egen

livssituasjon og eget nettverk.

Helsetjenestene ma i stgrre grad tgrre a ga inn i familiekonflikter og for
eksempel kunne veere behjelpelige med a skaffe advokatbistand som
kan bidra til avklaring av eventuelle konflikter dersom det skulle veere

ngdvendig.

Det er behov for 3 inkludere pargrende mer strategisk og systematisk i
forebyggelse, reduksjon og kvalitetssikring av tvang. Det er samtidig
behov for mer forskning og fagutviklingsarbeid om effektive tiltak og

hvordan slikt samarbeid bgr utformes pa best mulig mate.



Helsetjenesten ma kunne bidra til at pasientens pargrende far stgrre
kompetanse pa psykiske problemer, recovery, medvirkning, medisiner
og tvang. Pargrende og pasient behgver ogsa mer bistand til a forbedre
kommunikasjonsferdigheter som kan bryte med ev. negative
kommunikasjonsmegnstre, og gjensidig forstaelse for og tydeliggj@ring
av hverandres behov og grenser. Videre bgr man styrke kompetansen
giennom kjennskap til verktgy for & handtere vanskelig situasjoner.

Psykoedukative tiltak og familiesamtaler er eksempler pa dette.

Pasienter som har foreldreansvar ma i stgrre grad bli mgtt pa behovet
for veiledning i hvordan de skal handtere relasjonen til sine barn under

eller etter kriser.

Gode sosiale nettverk er en viktig ressurs i bedringsprosesser og for a
mestre hverdagen. Helsetjenestene bgr derfor sgrge for at pasienter
under tvang far opprettholdt sitt sosiale nettverk, og gi bistand til at

pasient og pargrende kan handtere vanskelige relasjonelle problemer.

Det bgr tilbys muligheter for frivillige «fri-steder»/ hvile-steder som

kan bidra til 4 avlaste pasienten og familien nar utfordringene er store.



1. Innledning

1.1 Bakgrunn

Gjennom historien har pargrendes rolle og betydning ved psykiske
helseproblemer vaert omdiskutert. Pargrende har fatt ny oppmerksomhet i
forskningen og helsepolitikken de senere arene, spesielt etter
desentraliseringen av helsetjenestene som fordrer et mer aktivt samspill
mellom formell og uformell omsorg. Et viktig siktemal med dagens
pargrendepolitikk er at pargrende skal bli mer involvert i helse- og
omsorgstjenestene til det beste for pasienten/brukeren, og at tjenestene
bgr ha en systematisk tilneerming til involvering." Dette reiser mange
utfordringer i forhold til tjenestenes utforming, arbeidsformer og

lovgrunnlag.

Parallelt med denne utviklingen har helsemyndighetene iverksatt flere
satsinger for redusert og  kvalitetssikret bruk av  tvang
(Helsedepartementet, 2012). Denne satsingen har i begrenset grad sett
eksplisitt pa pargrendes rolle og betydning. Selv om forskning finner
overlappende vurderinger, kan det vaere ulike syn pa tvang mellom
pasienter og pargrende. Slike motsetninger gir fagetiske utfordringer for
lovgivningen og i klinisk arbeid der helsepersonell ma balansere de ulike

partenes behov og interesser (Yeates, 2007). | tillegg kan de vanskeliggjgre

! Se blant annet St. Meld 29 om Morgendagens omsorg og Helsedirektoratets
Pargrendeveileder. Veileder om pargrende i helse- og omsorgstjenesten fra 2017,
samt veilederen Sammen om mestring: veileder i lokalt psykisk helsearbeid og
rusarbeid for voksne: et verktgy for kommuner og spesialisthelsetjenesten fra 2014.



implementeringene av malsettingene om tvangsreduksjon i praksis

(Tambuyzer & Audenhove, 2013).

| diskusjonene om pargrende, har stemmene til personer med pasient- og
tvangserfaringer ofte vaert fravaerende. Det mangler derfor mye kunnskap
om pasientenes synspunkter pa og erfaringer med pargrendes rolle, og
hvordan pargrende kan involveres pa en god mate i behandlingen og ved
tvang. Kunnskap om pasientenes perspektiver og erfaringer er viktig i
utformingen av pargrendepolitikken og tiltaksplaner for redusert og
kvalitetssikret bruk av tvang. | tillegg kan slik kunnskap hjelpe
helsepersonell til 3 tilpasse pargrendeinvolveringen individuelt, eller

handtere eventuelle interessemotsetninger mellom pargrende og pasient

og etiske dilemmaer pa en god mate.

1.2 Formal og problemstillinger

Pa denne bakgrunn fikk Senter for medisinsk etikk (SME) ved UiO, i
samarbeid med Kompetansesenter  for  brukererfaringer  og
tjenesteutvikling  (KBT  Midt-Norge) og Nasjonalt senter for
erfaringskompetanse innen psykisk helse, i oppdrag av Helsedirektoratet
om a gjennomfgre et forskningsprosjekt som skal gke kunnskapen om
pasienters erfaringer og synspunkter pa god involvering av pargrende i
psykiske helsetjenester generelt, og ved tvang spesielt. | prosjektet har vi

blant annet undersgkt spgrsmal som:

e Hvem definerer pasientene som sine pargrende?

e | hvilken grad er pargrende en ressurs? Hvorfor og ev. hvorfor ikke?



e Hvilke syn pa og erfaringer med pargrendeinvolvering har
pasientene generelt, og ved tvang?

e Hvilke forslag har pasientene til bedre praksis og Igsninger pa
dilemmaer i forbindelse med pargrendeinvolvering generelt og ved
bruk av tvang?

1.3 Tidligere forskning

Forskningen var tidlig opptatt av familiens betydning ved psykiske
helseproblemer, og det har pagatt en langvarig debatt om familienes rolle i
kausalitet. | de senere arene har det veert gkende forskning om involvering
av og stgtte til pargrende. Mange studier viser at pargrende til personer
med alvorlige psykiske helseproblemer opplever mange utfordringer. De
har ofte darligere helse og problemer med arbeidslivstilknytning (Weimand
et al., 2013). Selv om de kan ha gode erfaringer med tjenestene, fortelles
det ogsa om manglende eller variabel informasjon, involvering og stgtte fra
tjenestene, og manglende tilgjengelighet til hjelp for familiemedlemmet
som sliter. Mgtet med psykiatrien og darlig kvalitet pa behandling,
medisiner og tvangsbruk kan fgre til lidelse for pargrende sa vel som
pasient (Aalen, 2015; Husom & Mathismoen, 2003). Dette var ogsa et
sentralt funn i prosjektet «Psykiske helsetjenester, etikk og tvang» - ofte

forkortet til PET-prosjektet (Norvoll & Pedersen 2017).

Bruk av tvang reiser saerlige utfordringer i forhold til pargrende. Forskning
viser at tvang har sammenheng med familiens kunnskap om og reaksjoner
pa psykiske helseproblemer, samt deres hjelpesgkende strategier. Disse
kan igjen pavirke pasientenes opplevelser av tvangen (bl.a. Bennett et al.,

1993; Hoge et al., 1993; Hoge et al., 1998; Huckshorn, 2004; Kjellin et al.,



2004; Kjellin & Ostman, 2005; Lidz et al., 1995; O'Reilly et al., 2006).
Pargrende kan bade bidra til 3 redusere eller initiere bruk av tvang. Pa den
ene siden kan de avhjelpe behovet for tvang ved a yte omsorg og praktisk
hjelp til sitt familiemedlem, eller ivareta pasientens interesser i en svak og
sarbar situasjon. Rollen som advokat kan imidlertid vanskeliggjgres nar de
ikke involveres fra tjenestene side (Wilkinson & McAndrew, 2008). Pa den
andre siden kan pargrende bidra til tvangsbruk som padriver og
informasjonsformidler. Senere forskning har ogsa vist at tvang griper inn i
familierelasjonene og pavirker velferden til familien pa ulike mater. For
noen kan tvang fgre til at familiens orden og fungering gjenopprettes.
Tvang kan samtidig fgre til traumer for alle familienes medlemmer og
skade pa relasjonene mellom pasient og pargrende (jf. PET-prosjektet).
Dette er uheldig nar familien utgjgr en viktig naerhets- og omsorgsressurs
for pasienten. Tvangsbruk pavirkes ogsa av helsetjenestenes tilbud og
respons til familien og pasientens behov, ikke minst i psykiske kriser
(Hallam, 2007; Jankovic et al., 2011; Ridley & Hunter, 2013; Ridley et al.,
2010). For a redusere og kvalitetssikre bruk av tvang, er det derfor viktig a
styrke bade helsetjenestenes tilbud, og familiens ressurser og mulighet for

a handtere helseproblemene i hverdagen.

1.4 Nasjonal debatt og lovgivning

I Norge defineres pargrende i loven som:

«Den pasienten oppgir som pdrgrende og naermeste pdrgrende.
Dersom pasienten er ute av stand til G oppgi pdrgrende, skal
naermeste pdargrende vaere den som i stgrst utstrekning har varig og
Igpende kontakt med pasienten, likevel slik at det tas utgangspunkt
i folgende rekkefglge: ektefeller, registrert partner, personer som



lever i ekteskapslignende eller partnerskapslignende samboerskap
med pasienten, barn over 18 dr, foreldre eller andre med
foreldreansvaret, sgsken over 18 dr, besteforeldre, andre
familiemedlemmer som stdr pasienten naer, verge eller
fremtidsfullmektig med kompetanse pd det personlige omrddet.
Ved tvungen observasjon eller tvunget psykisk helsevern har den
som i stgrst utstrekning har hatt varlig og lgpende kontakt med
pasienten tilsvarende rettigheter som den naermeste pdrgrende
etter psykisk helsevernloven og loven her, dersom ikke seerlige
grunner taler mot dette». *

| likhet med andre land, har ulike bruker- og pargrendeorganisasjoner, som
Landsforeningen for pargrende innen psykisk helse (LPP), vaert kritiske til at
pargrende har blitt holdt for mye utenfor i behandlingen, og dermed ikke
fatt mulighet til & fungere som en ressurs for pasienten. De har veert
opptatt av behovet for & styrke involveringen av pargrende, og at
helsepersonell skal gi bedre informasjon og stgtte til pargrende som ofte

har et stort uformelt omsorgsansvar ved alvorlige psykiske helseproblemer.

| de senere arene har da lovreguleringen og helsepolitikken i gkende grad
veert opptatt av 3 tilby pargrende mer stgtte og informasjon, samt a styrke
deres rettigheter i lov og retningslinjer. Dette gjenspeiles i den nye
pargrendeveilederen fra 2017 som beskriver pargrendes rettigheter og
helse- og omsorgstjenestens plikter, og gir anbefalinger om god praksis.?
Det understrekes her at pargrende har en del lovfestede rettigheter i
forbindelse med tvungent psykisk helsevern som bgr ivaretas (Se

Pargrendeveilederen 2017 for en naermere utdypning, samt vedlegg).

?pasient- og brukerrettighetsloven §1-3 fgrste ledd bokstav b
* pasient- og brukerrettighetsloven, kommunehelsetjenesteloven,
spesialisthelsetjenesteloven, helsepersonelloven og psykisk helsevernloven.



Pargrendeveilederen beskriver mange tiltak rettet mot a styrke pargrendes
rolle og forbedre deres situasjon. Veilederen er samtidig i stor grad bygget
pa innspill fra fag- og pargrendemiljger selv om brukerorganisasjoner har
gitt innspill. Den er i mindre grad basert pa forskning om hva pasientene
selv opplever som god praksis knyttet opp mot involvering av pargrende i
behandling, og hvorvidt de anser pargrende som en ressurs eller ikke. |
brukermiljger har det veert stgtte til gkt pargrendeinvolvering, samtidig
som det har veert knyttet en uro til at pargrende kan fa for sterke
rettigheter. Dette spgrsmalet er serlig viktig ved bruk av tvang som
innebaerer en sterk inngripen i pasientens autonomi og livsvilkar, og hvor
det kan foreligge kryssende interesser og behov. Flere har ogsa fremhevet
behovet for at taushetsplikten opprettholdes, da pasientene selv kan
oppleve de pargrende som en belastning eller i verste fall arsak til
problemene. Det finnes samtidig fa empiriske studier som utdyper
pasientenes syn pa pargrendeinvolvering og deres vurderinger av slike

spgrsmal og dilemmaer.

1.5 Begreper og perspektiver i prosjektet

| rapporten har vi valgt a benytte «pasient» eller «deltaker» siden mange i
brukerbevegelsen ikke @gnsker a benytte begrepet «bruker» i forbindelse
med tvang da man ikke star fritt til & velge disse tiltakene. Begrepet
«bruker» benyttes da kun nar vi omtaler brukermiljgene mer direkte. Med
begrepet «pargrende» sikter vi primeert til pasientens neermeste familie, og
gvrige personer som pasienten definerer som sin pargrende. Nar det er
relevant benyttes begrepet «familie». Med begrepet «involvering» sikter vi

til inkludering av pargrende i tjenesteutformingen, behandlingen,



tvangsbruk og til dels beslutningsprosesser. Spgrsmalet om taushetsplikt
og informasjonsutveksling er behandlet delvis separat, som et spesielt —

ofte legalisert — aspekt ved pargrendeinvolvering.

1.5.1 Samarbeid om mestring

Prosjektet legger til grunn et mestrings- og recoveryperspektiv pa
pargrendeinvolvering (Helsedirektoratet, 2014). | veilederen for psykisk
helsearbeid er recovery definert som et faglig perspektiv som 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 begrensningene
problemet kan forarsake. Myndiggjgring og gjenvinning av kontroll over
eget liv er sentrale elementer i bedringsprosessen. Patricia Deegan * har i
sin definisjon vektlagt at den enkelte ikke er et offer for sine
helseutfordringer, men kan ta ansvar for a handtere og mestre de.
Mestring blir knyttet til stress og hvordan vi taler dette (Antonovsky & Lev,
2000). Det & mestre vanskelige livshendelser er viktig for & oppleve at man
selv har kontroll og kan handtere vanskeligheter. Mestring gir mulighet for
personlig vekst bade for pasient og pargrende ved at man selv laerer seg
hvordan man kan handtere helseutfordringer. Det vil ha stor betydning for
den enkeltes recovery at pargrende opplever mestring sammen med
pasienten. Recovery omhandler ogsa spgrsmalet om hvordan handtere og
mestre problemer pa tross av helseutfordringer mer generelt. Siden
pargrende har mange utfordringer i mgte med tjenestene, samt egne
helseutfordringer, behov for emosjonell stgtte og det a Ilaere

mestringsstrategier, kan det ogsa vaere nyttig & se pargrendeinvolvering i

* patricia Deegan Foredragsnotat 1987 (https://www.patdeegan.com/pat-
deegan/lectures/conspiracy-of-hope)



https://www.patdeegan.com/pat-deegan/lectures/conspiracy-of-hope
https://www.patdeegan.com/pat-deegan/lectures/conspiracy-of-hope

et bredere recovery-perspektiv (Machin & Repper, 2013). Det krever
imidlertid noe av bade pargrende, pasient og tjenestene hvis pargrende

skal kunne vaere en stgtte.

| prosjektet vil vi ogsa legge til grunn et triadisk perspektiv (Amering et al.,
2012). Med triade sikter vi til betydningen av samspillet og dialogen
mellom pasient, pargrende og helsetjenestene. F.eks. vil kvaliteten pa
helsetjenestene og behandlingen pavirke bade pasienten og pargrendes
situasjon, og behovet for tvang, sett i forhold til andre frivillige lgsninger. Et
viktig anliggende vil derfor veere a se pa hvordan man kan styrke bade
pasient, pargrende og helsepersonell for a fa til best mulig samarbeid om

mestring, noe som igjen kan fgre til redusert og riktigere bruk av tvang.

1.6 Rapportens oppbygning

Rapporten er skrevet for a vaere mest mulig leservennlig og praktisk nyttig.
Etter en kort beskrivelse av prosjektets metodiske design, vil vi presentere

hovedresultatene i fem temaer:

e Hvem er pargrende?

e Pdrgrende —en ressurs?
e Involvering av pargrende.
e Pargrende og tvang.

e Taushetsplikt og informasjonsdeling.

Hvert kapittel bestar av en del som beskriver pasientenes /deltakernes
erfaringer og synspunkter, for deretter & oppsummere deres viktigste
forslag til bedre praksis og Igsninger av dilemmaer. | siste del av rapporten

diskuteres implikasjonene av resultatene og anbefalinger.



2. Metodisk design

Prosjektet er en kvalitativ studie med et deltakende forskningsdesign der
medforskere med brukererfaring inngar i hele forskningsprosessen for a

styrke pasientperspektivet (Kristiansen et al., 2009).

2.1 Om intervjuundersgkelsen

Datamaterialet bestdar av 9 individuelle intervjuer og 5 mini-
fokusgruppeintervjuer (3-5 deltakere) med til sammen 24 deltakere med
pasienterfaring fra fire ulike landsdeler i Norge. De individuelle intervjuene
ble giennomfgrt i mai-juni 2016 og fokusgruppeintervjuene i september-

oktober 2016.

Siden temaet pargrende og tvang kan veere sarbart, gnsket vi a
giennomfgre noen innledende individuelle intervjuer for a forstda mer av
relasjonen  til pargrende, samt utfordringer ved tvang. |
fokusgruppeintervjuene drgftet vi sa mer prinsipielle og generelle

spgrsmal.

2.1.1 Rekruttering og utvalg

Deltakerne ble rekruttert gjennom sosiale medier og «ngste-metodikk» der
vi benyttet nettverket til forsker og spesielt KBT Midt-Norge. Det ble lagt til
grunn vide inkluderingskriterier for fa frem bredden i synspunkter og
erfaringer. Inkluderingskriterier var voksne over 18 ar med psykiske
helseproblemer, erfaringer som pasient og med tvang samt ulike typer

relasjoner til pargrende. Deltakerne skulle ha sa god helsetilstand at de var



i stand til 3 delta i intervju uten for stor belastning. Se Tabell 1 for en
nermere beskrivelse av utvalget. Alle hadde erfaringer med alvorlige
psykiske helseproblemer, og enkelte bade som pasient og pargrende.
Tvangserfaringene varierte mellom en enkel episode til omfattende bruk av
tvang. Fem deltakere hadde kun erfaring fra frivillige sykehusopphold, men
ga viktig kunnskap om spgrsmalene. Alle hadde retrospektive vurderinger
av tvang. Tiden fra tvangsbruken fant sted varierte fra nylig, de siste to-tre

arene, til ca. tyve ar tilbake.



Tabell 1. Oversikt over deltakere i studien

Intervju | Utvalg | Kjgn | Ar Sosial status Psykiske Tvangserfaringer
n helseproblemer
Individ- | 9 7K 20- Single Bipolar Tvangsinnleggelse
uelle 2 78 Gift /skilt med | Psykose Tvungen
M* barn Enke Schizofreni observasjon
Besteforelder | Selvskade Skjerming
Datter til syk Selvmordsforsgk Mekaniske
mor Depresjon/angst Tvangsmidler
Tvangsmedisinering
Holding
Grasonetvang
Frivillig innleggelse
Fokus- 5 3K 22- Gift/ Bipolar Tvangsinnleggelse
gruppe 2M | 68 samboer Psykose Tv. observasjon
1 med /uten Depresjon Skjerming
barn Selvmordstanker Mekaniske
Enke Selvskade Tvangsmidler
Besteforelder | PTSD med angst Tvangsmedisinering
Single
Fokus- 3(4) 3K 26- Single Depresjon/ angst | Frivillig innleggelser
gruppe 1 M| 45 Skilt med barn | Rusproblemer (langvarig)
2 * Spiseforstyrrelser | Omfattende tvang
Fokus- 3 3K 22- Single Bipolar Tvangsinnleggelse
gruppe 30 Samboer Anorexi Innleggelse pa
3 Enslig mor Selvskade foreldresamtykke
Angst Grasonetvang
Fokus- 3 3K 41- Gift m/barn Depresjon Tvangsinnleggelse
gruppe 61 Mor til syk Selvmordstanker Tvungen
4 sgnn Psykose observasjon
Anorexi Innleggelse pa
foreldresamtykke
Fokus- 2(3) 1K 40- Skilt mor Bipolar Frivillig innleggelse
gruppe 2 60 Single Psykose Tvangsinnleggelse
5 M*
Total 24’ 20K | 20- Ulik sosial Flere typer Flere typer
a4M | 78 status/roller psykiske tvangserfaringer
problemer

% En mannlig deltaker deltok over tre ganger av praktiske arsaker samt for a
stgtte annen deltaker, men kun regnet og beskrevet under individuelt intervju.




2.1.2 Gjennomfgring av intervjuene

De individuelle intervjuene ble giennomfgrt hjemme eller i brukerstedenes
lokaler.  Fokusgruppeintervjuene ble gjennomfgrt hos en interesse-

organisasjon, KBT eller offentlige bibliotek og hggskole.

Det ble benyttet semi-strukturerte intervjuer tilpasset den enkelte deltaker
og gruppediskusjonen. De individuelle intervjuene varte fra en halv til en og
en halv time, og fokusgruppeintervjuene fra ca. to til to og en halv time.
Intervjuene ble i hovedsak utfgrt av to intervjuere. En intervjuer ledet an,
mens den andre intervjueren kom med supplerende spgrsmal og sikret at
alle deltakere hadde det bra og kom til orde. Gjennomfgringen av
intervjuene gikk greit. Det ble imidlertid noe frafall til gruppeintervjuene
samme dag, noe som reduserte antall deltakere. Flere var vant til & snakke
«offentlign om sine erfaringer, selv om tema kunne veaere krevende for

enkelte deltakere. Disse ble fulgt opp etterpa i tilfelle de trengte stgtte.

2.1.3 Analyse

Intervjuene ble tatt opp digitalt og transkribert i sin helhet, og data
analysert gjennom en generell kvalitativ tematisk innholdsanalyse (Kvale &
Brinkmann, 2009). Alle prosjektmedarbeidere har deltatt i analysen og
skrivingen. Analyseprosessen viste at forsker og medforskere hadde
overlappende og forskjellige perspektiver, noe som bidro til & berike

analysen av data og utvide grunnlagsforstaelsen av forskningsspgrsmalene.



2.2 Forskningsetiske hensyn

Deltakerne ble informert bade muntlig og skriftlig, herunder om
muligheten fra & trekke seg til enhver tid. Prosjektet ble fremlagt Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) som
konkluderte med at prosjektet var & regne som helsetjenesteforskning og
falt utenfor deres mandat. Prosjektet ble sd meldt og godkjent av
Personvernombudet ved Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).
Universitetet i Oslo har utarbeidet en databehandleravtale med
samarbeidspartnere. Alle prosjektarbeidere har undertegnet
taushetsplikterklaering, og datamaterialet er oppbevart og behandlet

konfidensielt og anonymisert.

2.3 Vurdering av metodisk design

Prosjektet bestar av et relativt lite utvalg, og gir ikke et representativt bilde
av pasienters syn pa og erfaringer med pargrende. Rekrutteringen via
brukermiljger kan gi skjevhet i utvalget. Vi har samtidig fatt et relativt
variert og unikt utvalg av deltakere som har bidratt til & synliggjgre bredden
av synspunkter og erfaringer. Det deltakende designet har veert sentralt for
a lykkes med rekruttering og apne offentlige diskusjoner om et til dels
vanskelig og sarbart tema. Prosjektet bidrar derigiennom med ny og
verdifull kunnskap pa et underutforsket omrade. Det er samtidig behov for

stgrre studier fremover.



3. Pasientenes vurderinger og forslag til god
praksis

3.1 Hvem er pargrende?

Som det fremgar av Figur 1 oppgav deltakerne mange ulike personer som
viktige pargrende. Disse inkluderer lovens definisjon av naermeste
pargrende som beskrevet tidligere. Deltakerne vektla samtidig en bredere

gruppe av uformelle og formelle stgttepersoner i det «sosiale nettverket».

Ektefelle/partner/kjaereste

Barn
Venner
Foreldre .
Medpasienter
Sgsken
. - Andre brukere
@vrig familie /slekt

Svigerfamilie

Dyr

Pasienten

Behandler Advokat
Kontaktsykepleier el Politi
Miljpkontakt \E]sJo)

Psykiatrisk sykepleier Fastlege

Figur 1. Deltakernes beskrivelser av viktige pargrende

Deltakerne definerte pargrende pa ulike mater; som de som sto dem

naermest i de ulike fasene i livet, de som pa best mulig mate kunne ivareta



deres interesser til enhver tid, og de som de gnsket skulle bli informert
dersom det skjedde noe. Hvem de valgte & oppf@gre som sine naermeste
pargrende varierte ut fra ulike situasjoner og stadier i livet. Valg av
pargrende kunne ogsa endre seg ved debut av problemene, i kriser eller
ved tvangsbruk. En deltaker fortalte f.eks. at tilliten til mannen ble brutt
nar hun ble tvangsinnlagt fgrste gang. Foreldrene ble da nzermeste
pargrende. Som voksen hadde hun lenge vart uavhengig av foreldrene,

men de ble na mer aktive omsorgspersoner igjen.

Geografiske avstander pavirket hvem de sa pa som sine pargrende. Flere
deltakere gnsket familiemedlemmer eller andre som bodde i deres naerhet
oppfert som naermeste pargrende. Flertallet hadde familiemedlemmer
oppfart som de pargrende som innehadde de juridiske rettighetene. Noen
mente imidlertid at naermeste pargrende skulle veere uavhengig av biologi:
«Mine naermeste er det bare jeg som kan definere. Det har ikke med
blodsband G gjgre.» Flere av deltakerne hadde et gnske om at

medpasienter eller venner med egenerfaring skulle vaere pargrende.

For deltakere med lite nettverk, kunne det formelle sosiale nettverket som
helsepersonell, politiet, behandler eller advokat veere viktig, og flere sa pa
disse som sine naermeste pargrende. En deltaker med rusproblematikk
mente f.eks. at politikontakten, som var en del av hennes ansvarsgruppe,
representerte en viktig pargrende: «Jeg har hverken venner eller andre
pargrende enn ungene mine, skulle jeg til G si, sa jeg ringer politimannen

min jeg da. Og far god hjelp i ham.»



3.2 Pargrende - en ressurs?

3.2.1 Pasientenes erfaringer og synspunkter

Deltakerne mente at pargrende ofte er en viktig ressurs. Ektefelle/samboer
ble som oftest vurdert som en stor og viktig ressurs, mens det var stgrre
spredning i synet pa foreldre og sg@sken. Egne barn kunne vaere en viktig
ressurs, men dette varierte med barnas alder, beskyttelsesbehov og
reaksjonsmater. Venner, medpasienter og formelle stgttepersoner kunne
veere en viktig ressurs, og av vel sa viktig betydning som familien i en

krisesituasjon.

De psykiske vanskene skaper samtidig mange utfordringer i hverdagen for
bade pasient og pargrende. Problemene pavirker relasjonene til familien og
det gvrige sosiale nettverket: «For det er jo sdnn at familien lider sammen».
Utfordringene i relasjonene omhandlet ikke bare krisesituasjoner, men
ogsa hvordan man skal leve med og handtere en sarbarhet pa best mulig
mate: «Men det er jo den sdrbarheten hele tiden. Som utlgser veldig
vanskelige ting. Og det gjgr det jo ikke hele tiden, men det er noe jeg ma ta
hensyn til.» Som vi skal utdype senere, fortalte noen av deltakerne at de
selv og familien hadde klart 3 utvikle apenhet om problemene og stgrre
kommunikasjonsferdigheter over tid, mens andre fortsatt strevet. Dette
gjorde de sarbare for helsetjenestenes reaksjoner eller tilbud nar det kom

til @ mgte disse utfordringene.



3.2.1.1 Stor variasjon i pargrendes roller og betydning som ressurs

Deltakernes beskrivelser viser et stort spenn i synet pa pargrende (saerlig
familien) som ressurs, som i disse utsagnene: «Pdrgrende kan bdde veere
bra og ikke bra,», eller: «Pdrgrende kan vaere en ressurs, men ogsd en pest
og plage». Som det fremgar av Figur 2 varierte synpunktene fra at
pargrende er en viktig arsak til de psykiske helseproblemene, til a vaere en

stor og avgjgrende stgtte i hverdagen.

r \( w 4 N\ N
Psykiske og fysiske A Pargrende vil
overgrep av . P.ar(zsrende er bidra, men Apen
familiemedlemmer. Pdrgrende tilstede, men kapasitet- og kommunikasjon
trekker seg unna mangler S .
Store ulgste o kommunikasjons- og samarbeid
L . forstdelse
familiekonflikter vansker
\. I\ J \_ J\_ Y,
I
Relasjoner som Manglende stgtte «Mellomgode» Samarbeid om
arsak relasjoner/stgtte bedring/mestring

Figur 2. Oversikt over bredden i familierelasjoner og pargrendes
betydning som ressurs



Kategoriene er samtidig overlappende, og synet pa pargrende som en
ressurs var — naturlig nok — variert og mangefasettert. Pasientens sosiale
nettverk kan besta av ulike personer som man har gode, blandede eller
darlige relasjoner til, og som kan vare ressurs pa ulike mater og i ulike
situasjoner. De samvirker dermed til det totale ressurstilfanget for den

enkelte pasient.

Jeg tenker at man bruker dem til forskjellige ting da. Foreldrene
mine er jo en st@rre og viktigere ressurs for meg, og viktigere nér
det kommer til dette med @ ordne opp med systemet, eller sann
presse da. For de har en mye stgrre myndighet enn hva min
kompis har, og blir nok ogsd hgrt mer i systemet. (...) Min kompis
brukte jeg jo mer som fglelsesmessig stgtte, og som jeg kunne
bruke mye mer her og nd i situasjonen. Og som for meg opplevdes
som viktigere enn foreldrene mine, tror jeg.

Familierelasjoner er heller ikke statiske, men forandrer seg gjennom

livslgpet. Motstand og opprgr mot foreldre i ungdomstiden kan endre seg

tii bedre og mer forsonende relasjoner som voksne. Denne

sammensattheten  pavirker mestringsarbeidet og tvangsrelaterte

situasjoner.

Noen deltakere mente ogsa det var situasjoner der spgrsmalet om
pargrende som en ressurs var underordnet fordi alvoret i de psykiske
problemene eller omstendighetene gjorde at pargrende — selv nar de var
en stgtte — ikke kunne veere til hjelp uansett. For flere ble ogsa pargrende
mer perifere nar de var i akutt krise eller pa det darligste. Pargrende kunne
imidlertid vaere en viktig ressurs nar problemene ble mindre, f.eks. nar

psykosen eller depresjonen avtok («det begynner @ lysne»).



Den store spredningen i pargrenderelasjoner og roller pavirket ogsa synet
pa pargrendeinvolvering. Pargrende er viktig a involvere som ressurs og
selv nar de erfares som en medvirkende arsak til problemene, siden de da
ogsa er en viktig del av Igsningene. Dersom pargrende og
familierelasjonene er for usunne, destruktive og skadelige er det samtidig
viktigst med beskyttelse av pasienten. Noen pargrende (f.eks. foreldre) ble
ogsa vurdert til 3 ha for liten kapasitet til & forsta hva problemene handler
om og til & utvikle seg som ressurs. | slike situasjoner ma man heller
kompensere med helsetjenestene eller andre viktige stgttepersoner.
Deltakerne mente samtidig at det var stort potensial for & styrke pargrende
som ressurs, og samarbeidet om mestring ved informasjon og stgtte fra
helsetjenestene, serlig ved tilbaketrukne — og spesielt — mellomgode

relasjoner.

3.2.1.2 Pargrende; en mangfoldig ressurskilde
Deltakerne beskrev flere omrader der pargrende kan ha en viktig

betydning:

Som sosial og personlig stgtte

Pargrende var ofte en viktig sosial og personlig stgtte for deltakerne. De
representerte en ressurs i kraft av naerhet, samhgrighet og kjeerlighet,
reduserte ensomhet og var en trygghet ved at man hadde noen rundt seg,
en «trygg havny», eller noen a ringe til dersom man blir darlig. Som en

deltaker fortalte:

Altsd, jeg har ikke greid det, - greid meg-, hvis jeg ikke hadde hatt
mennesker rundt meg. Og det gjelder bade familie og venner. Og
jeg har veert heldig og fdtt full stgtte fra alle hold. Og vil gjerne si
at meningen med livet for meg er menneskene rundt meg. Og det



d ha menneskelig kontakt. Det verste som kan skje meg er jo at
jeg isolerer meg og blir alene. De er jo en ressurs i bare @ vaere
der.
Pargrende ble ogsa beskrevet som en viktig og avgjgrende praktisk stgtte
ved blant annet & handle mat, ordne medisiner eller husarbeid. Som en

deltaker fortalte om sine voksne barn:

Ja, unger som har kommer pd besgk til meg, og veert
kiempestgtte ndr jeg har veert hjemme, og pusset opp leiligheten
min. SG hadde det ikke veert for dem, sa hadde jeg ikke orket en
gang. Sa enkelt er det.
Partner og ev. foreldre hadde en spesiell viktig funksjon ved a veere rundt
vedkommende hele dggnet, mens trofaste venner og medpasienter kunne
veere til stor stgtte som fortrolig samtalepartner og fglelsesmessig stgtte.
Personer med egenerfaringer kunne ha stgrre toleranse og trygghet i mgte
med psykiske helseproblemer og forstaelse for utfordringene. | tillegg var
kontakten med medpasienter under sykehusinnleggelser en viktig stgtte
siden man er sosialt isolert. Formelle nettverkspersoner som politi, fastlege
og ansvarsgruppe kunne vare en sosial stgtte og kontakt i hverdagen.
Familiemedlemmer eller venner med relevant kompetanse, f.eks. som lege
og jurist, ble beskrevet som en seerskilt ressurs fordi de bidro med

informasjon om psykiske problemer, systemet eller rettigheter.

Som kilde til bedring og samarbeidspartner om mestring

Flere deltakere beskrev pargrende som en viktig ressurs i forhold til a
forebygge problemer, skape bedring og bidra til mestring av de psykiske
problemene (jf. Figur 2). De fortalte om pargrende som la ned stor innsats

for & leere om de psykiske problemene, hvordan man kunne mestre



situasjonen pa en best mulig mate og vare en stgtte sa langt de hadde

krefter til dette.

Deltakerne hadde erfaringer med at pargrende — som ektefelle — ga ny
leering om naerhet og tilknytning etter vanskelige oppvekstkar. De hadde
skapt bedring ved a stimulere til aktivitet og sosial kontakt med venner, og
var til hjelp ved & si fra nar det er behov for & roe seg litt ned og bremse
ved f.eks. psykose og bipolaritet. Pargrende bidro ogsa til mestring av
svingningene ved 3 hjelpe vedkommende til & sortere problemene og
plukke vekk vanskelige ting. | tillegg er det viktig at man har noen rundt seg
i psykose, og da er ofte de narmeste den man lettest kan stole pa.
Eksterne stgttepersoner hadde ogsa bidratt til bedring ved a Igse opp i
usunne og konfliktfylte familieforhold. En deltaker fortalte f.eks. at
advokaten hadde spilt en avgjgrende betydning for a handtere alvorlige
konflikter i slekten grunnet gkonomiske forhold. Advokaten hadde — i
motsetning til behandler — tatt betydningen av konfliktene pa alvor og satt

stopp for destruktive samspill.

Mange deltakere mente ogsa at pargrende er en viktig ressurs som nzer og
aktiv samarbeidspartner i mestring av utfordringene i hverdagen, og for a
forebygge tvang, noe vi vil utdype senere. Disse pasientene og pargrende
utviklet ofte en apen kommunikasjon som bidro til felles leering og
mestring av problemene seg imellom over tid. Dette inkluderte blant annet
en apen kommunikasjon om problemene der man sjekket ut hverandres
reaksjoner for a forhindre uklarhet og misforstaelser. Tydelig
kommunikasjon var spesielt viktig ved selvmords- og
selvskadeproblematikk fordi dette ofte kan gi mye frykt og belastning for

pargrende. Det var ogsa viktig der pargrende hadde ansvar for 3 se etter



varseltegn, men var usikker pa hvordan de skulle tolke atferden riktig,
f.eks. ved gratetokter. Et godt samarbeid handlet ogsa om a skape seg gode
avslappende gyeblikk sammen der man ikke fokuserer pa problemene.
«For vi har et veldig godt forhold. Men det kan bli for mye, vi er lei av
psykisk helse. Kan vi ikke heller g og ta et par glass rgdvin, og da vi

snakker vi ikke om noen ting, bare tull.»

Et godt samarbeid om mestring innebar videre en aktiv bruk av tilbudene
fra helsetjenestene, og bruk av tilgjengelige verktgy som f.eks. kriseplan.
Dette bidro til & gjgre handteringen av problemene lettere, sikre raskere

hjelp og at innleggelsen ikke blir s langvarig.

Historien til Anne: Et eksempel pa godt triadisk samarbeid om mestring.

«Anne» som har en bipolar problematikk fortalte at hun selv hadde
tatt initiativ til @ fa til et godt samarbeid mellom hjelpeapparatet
og mannen. Hun hadde avtalt at hun kan ringe sykepleier i
kommunen dersom hun trenger oftere hjelp. Videre har sykepleier,
ektefelle og hun selv over tid avklart de fgrste tegnene pa at hun
blir dédrlig da hun ikke alltid klarer G si det selv. Disse tegnene er
utarbeidet i fellesskap og nedfelt i kriseplan. De har ogsd hatt
jevnlige fellessamtaler for G diskutere om det gdr greit og
oppdatere hverandre og kriseplanen. Det positive samarbeidet
skyldes den «fantastiske» psykiatriske sykepleieren samt at mannen
har kunnskap om og praktisk erfaring med bipolaritet. Det gode
samarbeidet gjor at hun ikke trenger sG mye offentlig hjelp, fordi de
tar det hjemme i stedet. Krisen (uroen) tar en time, sG er det greit
og sd sover hun. Gjennom samarbeidet klarer de d ta problemene
pd et tidlig tidspunkt og forebygge innleggelser. De klarer seg godt
med lite hjelp av det offentlige (en gang i uka pG det verste og en
gang i mdneden ellers), men hun vet ikke om dette er tilstrekkelig
om hun virkelig trenger innleggelse.




En viktig beskrevet forutsetning for at samarbeid om mestring skal fungere
er imidlertid avklarte roller. En mannlig deltaker fortalte f.eks. at bade han
og ektefellen er tydelige pa at en kone er kone og ikke sykepleier, og at hun
ikke har ansvar for hvordan han har det og er hele tiden. Denne avklaringen
er viktig for begge. Han er samtidig ogsa oppmerksom pa at hun er opptatt
av hvordan han har det, og at det betyr mye for henne. | de senere arene
har han da blitt mer bevisst pa a fortelle hva han gjgr og hvor han er nar
han er darlig, slik at hun ikke skal uroe seg ungdig. Samarbeidet om
mestring handler da om 3 vise gjensidig omsorg for hverandre, og om a

balansere egne behov med hensynet til familien.

Pargrende ble ogsa beskrevet som en ressurs gjennom a gi motstand. En
deltaker fortalte f.eks. at fostermorens sinne reduserte selvskadingen
hjemme fordi hun forstod at dette skadet familien og lillebroren. En annen
deltaker med bipolare problemer fortalte at hennes forsgk pa a leve uten
medisiner hadde fgrt til mye ustabilitet over lengre tid. Hennes voksne
barn uttrykte sa at de ikke klarte mer, noe matte gjgres, men de visste ikke
hva, de sa ingen Igsning selv. Deres tilbakemeldinger gjorde det klart for
deltakeren at trengtes en endring, og hennes kjaerlighet til dem skapte stor
motivasjon for @ bedre situasjonen. Dette fgrte til at hun gikk til legen og
fikk byttet medisiner til noen bedre. Deltakeren mente at det var bra barna
sa fra og ga erlige tilbakemeldinger, ellers hadde det bare fortsatt pa
samme vis. Motstand og forhandlinger i familien kunne dermed bidra til 3
styrke mestrings- og bedringsarbeidet dersom de underliggende

relasjonene var gode.



Som stgttespiller i behandlingen og tilfgrer av et mer helhetlig perspektiv

Mange deltakere mente ogsa at pargrende kan veere en viktig ressurs i
behandlingen. Pargrende kan f.eks. bidra til & ta avgjgrelser om at man bgr
sgke hjelp, eller trenger innleggelse nar man ikke er i stand til a vurdere
eller se dette selv. De kan ogsa veaere viktig stgtte til & fa hjelp av
tjenestene. En deltaker med bipolare problemer fortalte f.eks. at moren
hadde veert en god hjelp ved a ringe legevakten slik at hun ble hentet, og
samtidig fa henne til & forsta at innleggelsen var til hennes eget beste og at
hun ville fa det bedre etterpa. Pargrende ble ogsa beskrevet som en viktig

kilde til trygghet i mgte med behandlingssystemet:

Ndr jeg ble syk i starten var det G mgte psykiatrien veldig
skremmende. SG for meg sd var det veldig betryggende G ha ham
[broren], med ndr jeg kom dit. Jeg hadde en veldig trygghet med G
ha ham til stede under farste innleggelse. A ha den statten. Og i
sd mdte en ressurs.
Tross variasjoner, mente ogsa flere deltakere at pargrende er en stor
ressurs ved a gi utdypende bakgrunnsinformasjon og et mer helhetlig bilde
av pasienten, noe som kan vaere av betydning for behandlingen. «Det er
ofte pargrende som sitter med det helhetlige perspektivet.» Pargrende kan
f.eks. gi viktig informasjon om hvorfor problemene er oppstatt og hvorfor
man hadde blitt innlagt. De kan ogsa bidra til en bedre forstaelse av
hjemmesituasjonen og derigjennom legge grunnlag for a vurdere tiltak som
kan redusere stressfaktorer. | tillegg kan pargrende bidra til @ styrke
vurderingene ved a hjelpe til a skille hva som er pasientens personlighet og

hva som skyldes tidligere erfaringer og sykdom.

Jeg synes alltid de [foreldrene] er en stgtte. Det er de jeg ringer
forst hvis det er noe. Og det er de som pG en mdte kan si pd



behandlingsmgte at: «"Lene" hun er sdnn, hun er ikke syk, hun er
sdnn, det er personligheten hennes.» Der andre ser sykdom, sd
ser de at det er sGnn jeg er.

Som «los» og advokat i mgte med helsetjenestene

Mange deltakere beskrev ogsa at pargrende kan veere en god ressurs ved a
vere en «los» som hjelper dem til & finne frem i det kompliserte

tjenestesystemet nar de er darlige.

Jeg mener i hvert fall mine foreldre har veert en utrolig stor
ressurs. Fordi jeg har jo veert litt sGnn kasteball i systemet (...) Og
hvis ikke mamma og pappa hadde veert der og kjempet for meg,
sd skjgnner jeg ikke hvordan folk greier det. Hvis de ikke har noen.
Fordi at ndr du er syk selv, sa klarer du ikke G sitte der og kjempe,
0g noen gang sa blir du jo sykere av G mdtte kjempe.
Pargrende kan ogsa veaere en viktig stgtte i mgter med helsepersonell, og
bidra til a styrke pasientens stemme, slik at man unngar a bli overkjgrt. |
tillegg har pargrende en viktig rolle som «uformell advokat» for a sikre
riktig hjelp i forhold til behandling og omsorg. For en deltaker som ikke

hadde en slik familieressurs, hadde f.eks. en formell advokat spilt en viktig

tilsvarende rolle.

3.2.1.3 Hva bidrar til  redusere pargrendes rolle som ressurs?
Selv om pargrende er viktige, pekte deltakerne ogsa pa noen forhold som
bidrar til @ redusere deres betydning som ressurs, og som ma

endres/styrkes for & bedre samarbeidet om mestring.

Manglende kapasitet

Deltakerne mente at pargrendes rolle som ressurs ble redusert nar familien

ikke hadde tilstrekkelig omsorgskapasitet. Dette begrenser mulighetene for



a fa stgtte i hverdagen hjemme, og nar de er darlige siden pargrende ikke
kan stille opp pa deégnbasis. En oppgitt arsak til manglende
omsorgskapasitet var at pargrende er i full jobb og opptatt med sine egne
liv. Dersom flere familiemedlemmer strevde ble ogsa familiens samlede
omsorgspotensial satt pa strekk. For at pargrende skal kunne vaere en
ressurs for pasienten er det derfor viktig at man ikke overbelaster

pargrende og sgrger for at de far tilstrekkelig hvile og avlastning.

Pdrgrende er en ressurs sd lenge de har krefter til det. Men
mange ganger sd er pdrgrende helt nede. ... Det er ikke alltid de
skal sitte sammen med pasienten heller hvis de er veldig slitne
fordi da blir de kanskje enda mer slitne. Og en tar liksom for gitt
at de skal veere aktivt med. Men pdrdrendeinvolvering er ogsé
skjerming i en periode. Og det er det ikke alltid en far sG mye
tilbud om, kanskje. Det er ikke bare G hente ressursene, det er
kanskje @ gi dem noe underveis.

Enkelte deltakere hadde ogsa gode erfaringer med frivillig dggntilbud som
avlastning i perioder for dem selv og familien. @kt behandling og omsorg
hjemme i darlige perioder vil da fordre mer ressurstilfgrsel til familien og

tilbud om avlastning fra de offentlige tjenestene.

Darlige relasjoner

Som beskrevet var pargrendes betydning som ressurs i stor grad avhengig

av den grunnleggende kvaliteten pa relasjonen.

Jeg tror jo at pdrgrende, spesielt hvis man snakker om naermeste
familie, kan veere en kjempegod ressurs, men ikke alltid. Det
kommer jo an pd hva slags relasjon man har til dem i
utgangspunktet. Hvis den relasjonen ikke er noe bra, sd er det
ikke en god ressurs G ha fordi det kan gjgre situasjonen din
vanskeligere. (...) Og noen ganger sa er kanskje ikke foreldrene de
beste pdrgrende heller, fordi relasjonen er s gdelagt.



Tillit ble ofte beskrevet som en avgjgrende relasjonskvalitet for at
pargrende kan vaere en ressurs. Det er viktig a fglge pasientens opplevelse

av gode tillitspersoner da dette pavirker behandlingsarbeidet.

Pargrende fungerte i minst grad som ressurs dersom de var arsak til
problemene (Jf. figur 2). Enkelte deltakere fortalte at de, eller andre de
kjente med psykiske problemer, hadde erfart seksuelle overgrep. Andre
fortalte om grov omsorgssvikt hos foreldre som gjorde at de vokste opp
hos fosterforeldre. De beskrev ogsd psykiske overgrep i form av
trakassering, omfattende krenkelser, manipulering, eller foreldre med
psykopatiske trekk og omfattende maktmisbruk med @deleggende
innflytelse pa barna gjennom oppveksten. Mangel pa ngdvendig varme i
oppveksten hadde ogsa gdelagt evnen til 3 innga i naere og gode relasjoner
og gitt opphav til psykiske vansker. Enkelte beskrev ogsa alvorlige,
langvarige og ulgste familiekonflikter, f.eks. rundt materielle verdier og arv.
| tillegg fortalte flere at de systemiske forholdene i familien. som f.eks. for
sterke/usunne familieband, eller darlige familiekulturer i form av
holdninger og kommunikasjonsmgnstre til hverandre, kunne forsterke de
psykiske problemene. Flere mente ogsa at pargrendes forholdningssett og
kommunikasjonsformer til vedkommende bidro til a forsterke de psykiske
vanskene fordi man ble fastlast i en uheldig rolle som kunne bidra til «den
syke». Dersom det hadde vert darlige eller «slitte» relasjoner helt fra

oppveksten av, kunne disse vaere vanskelige a snu, selv ved familieterapi.

Manglende stgtte

Deltakerne fortalte ogsa at manglende stgtte fra pargrende var en viktig
faktor som bidro til & redusere deres rolle og betydning som ressurs (Jf.

Figur 2). Noen fortalte at de hadde liten stgtte i familien. Dette skyldtes at



familien bodde langt borte og/eller at de kun hadde overfladisk kontakt. De
var hverken engasjerte eller evnet a stille opp i noen stor grad. Familien
kom lite pa besgk, og tok lite del i deltakerens prosess. Relasjonen var
ngdvendigvis ikke darlig, men overfladisk. Familien som naermeste formelle
pargrende var da i hovedsak proforma, og andre personer en viktigere

ressurs.

Flere deltakere fortalte ogsa at de hadde erfart at deres pargrende hadde
reagert med tilbaketrekning eller avvisning pa grunn av de psykiske
problemene. Manglende pargrendekontakt var da ikke alltid relatert til

pasients uvilje, men avhengig av om omgivelsene ville vaere pargrende.

Hun [voksen datter] vil helst ikke ha sé mye med den maniker-
mammaen G gjgre. Vil ikke ha s mye befatning. Og dermed sa vil
hun minst mulig pé besgk, hun vil snakke minst mulig om det som
foregdr der oppe. Det har derfor veert all right for meg G ha andre
som har statt meg naer.
Deltakerne hadde noe ulike forklaringer pa pargrendes tilbaketrekning.
Flere mente at mange fortsatt er redd for psykiatrien pa grunn av

stigmatisering, og dermed helst vil slippe 3 ha noe med den som blir innlagt

a gjgre dersom man kan unnga dette.

Jeg foler det at det er sG mange av dem som jeg har rundt meg til
vanlig, som bare tgrker vekk i selve innleggelsessituasjonen. Og jo
flere pdrgrende du har som forsvinner, jo stgrre belastning blir det
jo. Fordi at du blir jo uvilkdrlig skuffet ndr de tarker bort akkurat
ndr du gjerne fgler at du kunne ha trengt dem mest.

| tilegg mente deltakerne at tilbaketrekningen kunne skyldes manglende
apenhet om psykiske problemer, konfliktskyhet, skyld eller redsel for at

man har gjort noe galt som foreldre, eller skam over at noen i familien ikke



er vellykket siden de psykiske problemene brgt med familiens vellykkede
eller «normale» fasade utad. Som en deltaker fortalte om foreldrenes

reaksjoner pa hans tvangsinnleggelser:

Nei, stort sett var det & holde seg mest mulig unna. Det var noen
pliktbesgk innimellom, to ganger i dret, whatever. Noen telefoner
innimellom. SG var det mye G holde seg unna, ja. (...) Nei, det er jo
fra en generasjon hvor alt sdnt er veldig flaut da. lkke skal
snakkes om det som er balete og vanskelig i familien, ikke sant?
Foreldres reaksjoner ble dermed preget av a legge lokk pa problemene. En
annen beskrevet arsak var at familien i liten grad hadde tradisjon for, eller
nzere nok relasjoner, til 3 kunne snakke om de psykiske problemene. De

reagerte derfor med taushet og tilbaketrekning, eller spilte pa

vedkommende sin samvittighet.

Dersom familien svarte med tilbaketrekning stod personen helt alene.
Tilbaketrekningen eller avvisningen kunne oppleves smertefull og innebar i
realiteten at de ikke hadde stgtte fra familien generelt eller i vanskelige
perioder. En deltaker fortalte derfor at det han savnet mest i tiden som syk
var at helsepersonell hadde gitt uttrykk for at han na kanskje trengte
foreldrene mer enn noen gang; «At det er viktig at dere stdr der og ikke

trekker dere unna.»

Kommunikasjonsproblemer i familien

Deltakerne mente ogsa at pargrendes betydning som ressurs kunne bli
redusert av relasjons- og kommunikasjonsproblemene som oppstod i

kjslevannet av de psykiske problemene.

Det var jo et sjokk for dem ndr det kom frem at jeg var sdpass
psykisk syk som jeg var. Jeg tror egentlig det at alle har visst det,



men liksom benektet det litt. Og ndr det sjokket kom, sa var det
egentlig mer sinne og frustrasjon og kanskje litt skam til og med.
Ja, litt skyldfalelse, og «hva kunne vi gjort bedre?». Altsad ndr en i
familien blir psykisk syk, sG pavirker jo det alle i din naere omkrets.
Noen fortalte at det kunne oppsta en ubalanse i familierelasjonene fordi de
psykiske problemene og kampen med helsetjenestene kunne gjgre det

vanskelig for pasienten a ha overskudd til andre. Mange opplevde det ogsa

vanskelig & handtere det 3 vaere til bry eller belastning for familien:

I mitt tilfelle sG er mannen min en kjemperessurs. Han har stilt
opp pd alt og jeg har barn som nd er oppi tjiuedrene. Og jeg faler
at jeg er sd stor belastning at det kan nesten bli en belastning at
de er en ressurs for meg. Det er en veldig vanskelig balansegang.
Med mannen min sG gdr det jo greit, for vi kan snakke sammen.
Men det har veert litt vanskelig i forhold til jentene faktisk.
Det kunne ogsa lett oppsta mistillit eller uklare roller mellom partene der
man blir usikker pa hvem som eier problemene, og hvordan man skal ta
hensyn til hverandre: «Skulle hatt sann der lapp, nd ma jeg bli tatt hensyn
til, nd ma jeg ikke bli tatt hensyn til ... (ler).» De hadde ogsa erfart at deres
pargrende kunne bli usikre pa hvordan man skal respondere riktig: «Som
mannen min svarer: Men hva skal jeg si, da? For jeg vet jo ikke om du er
sdrbar nd, eller om du er fit for fight, ikke sant?». Det kunne i tillegg veere
vanskelig & skjelne mellom normale og problemrelaterte reaksjoner:
«Altsd, jeg blir ikke sint nd fordi jeg naermer meg G bli psykotisk, jeg blir sint
nd fordi jeg er forbanna, liksom», eller forstd hva den sosiale

tilbaketrukkenheten egentlig betydde.

Deltakerne fortalte ogsa at det kunne oppsta kommunikasjonsproblemer
og negative samspill mellom dem og pargrende i forhold til skyld. Noen

hadde erfart at pargrendes redsel for a oppleve, eller & bli tildelt skyld



kunne fgre til uheldige reaksjonsmater. F.eks. hadde foreldrene til en
deltaker sagt at de ikke @nsket at vedkommende skulle oppsgke
behandling fordi «psykologer bare gir skylden til foreldrene for alt».
Foreldrene kunne ogsa stille seg avvisende til 3 snakke om problemene
eller delta i behandlingen. Andre mente at foreldrene deres ikke hadde
veert i stand til & ta ting innover seg, eller reflektere over sin egen rolle i
problemene: «De ville helst tro at alt var fryd og gammen eller skulle se ut
slik, det var det viktigste — og det var en baug G ta for meg.» Pa motsatt
side sd kunne ogsa for mye skyld og selvbebreidelser hos foreldre eller
sgsken, f.eks. dersom de reagerte med grat eller utsagn som «hva har jeg
gjort galt!», gjgre det ekstra vanskelig siden deltakerne ikke hadde krefter
til 3 trygge de pargrende i tillegg til 3 handtere sine egne problemer. Det
kunne ogsa oppsta uheldig samspill preget av familiens bebreidelser
(hvorfor gjgr du dette?!) og deltakerens tilbaketrekning som reaksjon pa
konfrontasjonene, sezrlig ved selvskade eller spiseforstyrrelser. Flere
fortalte ogsa at det kunne vaere vanskelig a vite at man er en skuffelse for
sine foreldre — at man ikke ble den voksne personen som foreldrene hadde
gnsket og drgmt om — og at man hadde mislyktes sammenliknet med mer

«vellykkede» sgsken. Det var da lettere a trekke seg unna.

Et annet beskrevet forhold som reduserte pargrendes rolle som ressurs var

hagyt konfliktniva i familien:

Der det er veldig mye uoppgjorte konflikter mellom pdargrende og
pasient sa trenger ikke alltid pdrgrende G vaere en god ressurs.
Ogsa fordi det kan forhindre forbedring, det kan forhindre
behandling, det kan forhindre for at man tgr G dpne seg til
helsepersonell.



Mange deltakere fortalte i tillegg om problemer med en god regulering av
naerhet og avstand. Pargrende kunne bli for oppbrakte og redde over
problemene, f.eks. ved psykose eller selvskading. De kunne ogsa komme

for tett pa vedkommende i sin bekymring eller iver etter a hjelpe.

Det var avstand bdde fysisk, og mentalt egentlig. For jeg synes
foreldrene mine pd en mdte har blitt litt sGnn kvelende i
situasjoner ndr en har veert syk. Syns det har blitt for tett. Jeg har
ikke taklet det.

En siste arsak som vil utdypes senere, var for sterke kontroll- og

styringsbehov hos pargrende. Disse utfordringene gjenspeiler godt

«grensearbeid» som viktig del av samarbeidet om mestring.

Manglende lydhgrhet og forstaelse av psykiske problemer

Deltakerne fortalte ogsa at manglende lydhgrhet til pasientens eget
perspektiv og forstaelse av psykiske problemer bidro til & redusere
pargrendes betydning som ressurs. En arsak var negative holdninger i
familien til psykiatri og til personer med psykiske problemer. En eldre
deltaker fortalte blant annet: «Mor sine oppfatninger om hva en psykiatrisk
pasient er, har veert tgff i mitt liv.» En annen arsak var manglende

forutsetninger for a forsta hva psykiske problemer handler om:

Det er bare: fglg opplegget ut; «stol pG legene». Det er det de
skignner av psykiatri da. lkke sant? De har ikke noen formening
om hvordan det er @ veere syk, psykisk syk, f.eks. Eller noe begrep
om hvordan det er G veere pasient i psykiatrien, spesielt under
tvang. Det har de ingen innsikt i, i det hele tatt.

Problemene med manglende forstaelse hos pargrende ble forsterket

dersom de ikke anerkjente, eller var lydhgre for personens perspektiver,



men heller kjgrte sin linje pa tvers av hva personen gnsket og hadde behov

for, og heller ikke respekterte gnsket til vedkommende om avstand.

I slike situasjoner ble pargrendes rolle som ressurs ofte begrenset til 3 veere
en viktig sosial og praktisk stgtte i hverdagen og et sted man alltid kan
komme til nar man er darlig, men ingen fortrolig samtalepartner eller
deltaker i behandlingen: «De var jo den ressursen at jeg kunne dra hjem dit
noen ganger. Og fa litt avlastning i forhold til institusjon og sdnne ting.
Utover det sd var det ikke sG mye.» | tillegg beskrev de en prosess der de
matte forsone seg med pargrendes begrensninger. Samtidig kunne
manglende forstdelse forsterke fglelsen av a sta alene i mgte med
systemet. Den kunne ogsa fgre til at deltakeren trakk seg unna for kortere
eller lengre perioder for & kunne ivareta egen psykisk helse, eller for a

kunne gjennomfg@gre eget bedringsarbeid alene, eller kun sammen med

helsepersonell.

Ulik grunnlagsforstaelse av de psykiske problemene og behandling

En annen arsak deltakerne pekte pa var ulik grunnforstaelse av psykiske
problemer og behandling, herunder av tvang som vi vil utdype senere.
Disse forstaelsesforskjellene vanskeliggjorde samarbeidet om mestring av

problemene og behandlingen.

Den vanligste arsaken til forstaelsesforskjellene var at pargrende var for
preget av en biomedisinsk sykdomsforstaelse. Flere deltakere opplevde det
som et problem at pargrende ble for ensidig opptatt av medisiner og
sykehusbehandling. De mente legene ofte formidlet en sykdomsforstaelse
til pargrende, og at medisiner var arsak til og svar pa alt. De undervurderte

derigijennom betydningen av relasjoner eller andre stressfaktorer.



Pargrende kunne ogsa overse belastningene av bivirkningene ved

medisinbruk.

For store kontrollbehov og manglende evne til a la pasienten finne sin
egen vei

En annen beskreven faktor som reduserte pargrendes betydning som
ressurs var for sterkt kontroll- og styringsbehov. De kunne f.eks. bli for
opptatt av a vite hvor vedkommende er til enhver tid, eller for opphengt i
kriseplan og varselsignaler. Denne kontinuerlige overvakingen fra

pargrendes side var belastende og fgrte til at noen trakk seg unna.

Et annet forhold som deltakerne trakk fram, var at pargrende i for liten
grad klarte & gi vedkommende tilstrekkelig frihet til & finne sin egen vei.
Som ung trenger man f.eks. & finne ut av seg selv som en person med
helseutfordringer og dette arbeidet ma gjgres noe uavhengig av
foreldrene. Arsaken kunne skyldes pargrendes engstelse og behovet for
kontroll, men ogsa at de (f.eks. foreldre til unge) ikke klarte & henge med
pa pasientens utvikling. Det kunne ogsa veaere vanskelig for pargrende a se
at vedkommende tar darlige valg. Darlige valg er samtidig viktige kilder til

leering av mestring.

Manglende medvirkning: A bli satt pa siden eller overkjgrt

En annen arsak til at pargrende ikke ble opplevd som ressurs, var at
pargrende er for lite bevisste pa viktigheten av pasientmedvirkning. Dette
kunne f.eks. fgre til at de snakket om vedkommende sine problemer bak
deres rygg, eller ikke inkluderte de i samtaler eller beslutningsprosesser
med helsepersonell om hva som skulle skje med dem. Slik atferd skapte
opplevelser av a bli utlevert eller redusert til et «case» man matte gjgre

noe med. Flere fortalte ogsa om vonde opplevelser av & bli satt pa siden



eller overkjgrt av pargrende i mgte med helsetjenestene og ved tvang: "Jeg
ble pasifisert. Jeg ble parkert. Jeg var ikke med, jeg var behandlet bade av
psykiatrien og av mine pdrgrende som et kasus." De opplevde at pargrende
tok pa seg en for aktiv og ugnsket rolle i behandlingen, og at de overkjgrte
pasienten som voksen person. De kunne ogsa formidle til hjelpeapparatet
at de kjente personen og visste hvordan vedkommende hadde det, selv om
deltakeren ikke mente dette var tilfelle. Dette kunne igjen resultere i at det
ble iverksatt feil tiltak eller tiltak som ikke var til hjelp, og uten at de som
pasient hadde blitt involvert i beslutningene. Problemet med overkjgring
ble forsterket i situasjoner der helsepersonell hadde hgrt for mye pa

pargrende, og gitt ut informasjon mot pasientens samtykke.

3.2.2. Forslag til god praksis og lgsninger

Deltakernes synspunkter viser at pargrende ofte kan vare en ressurs eller
delvis ressurs for pasienten. Det er samtidig viktig & se at pargrende ogsa
kan ha en usunn rolle i pasientens liv, og at det finnes situasjoner der det
ikke er riktig at de skal ha en sentral rolle i pasientens tilfriskningsprosess.
Dersom helsetjenestene ikke ser og imgtekommer pasientens behov for
avstand kan de bidra til 3 understgtte relasjoner som forhindrer bedring.

@vrige synspunkter og forslag til god praksis fra deltakerne var:

o Helsepersonell bgr systematisk kartlegge og vurdere i samarbeid
med pasienten hvem som er viktige pargrende, i hvilken grad
pargrende er en ressurs, og hvordan disse pavirker
mestringsarbeidet.

e Dersom familien ikke representerer eller kun representerer en

begrenset ressurs for pasienten, bgr helsepersonell erstatte eller



inkludere andre nazre og stgttepersoner for pasienten for a
kompensere for viktige mangler.

e Helsetjenestene ma bidra til a redusere belastninger for pargrende.
Det er viktig a gi pargrende ngdvendig hvile og avlastning.

e Dersom de pargrende trekker seg unna, bgr helsepersonell
informere dem om hvilke behov pasienten har for stgtte, og styrke
pargrendes evne til og muligheter til & imgtekomme disse
behovene.

e Helsepersonell bgr bistd med psykoedukative tiltak slik at
pargrende far stgrre kompetanse og grunnforstaelse for psykiske
problemer, recovery, medvirkning, medisiner og tvang. Dette kan

blant annet skje i form av temakvelder, undervisning, kurs i

kommunikasjon, individuelle samtaler eller familiesamtaler.

3.3. Involvering av pargrende

| dette kapitlet vil vi beskrive deltakernes erfaringer med og synspunkter pa
involvering av pargrende mer generelt, fgr vi utdyper spesielle forhold ved
tvang og taushetsplikt i de neste kapitlene. | likhet med sp@grsmalet om
pargrende som ressurs, ble involvering relatert til ulike aspekter, som

f.eks.:

Jeg har aldri sett noe behov for G ha pdrgrende i selve den
medisinske behandlingen som jeg har hatt. Men det er en ressurs
at jeg i hvert fall vet ndr jeg gdr ut av dgra (pa sykehuset), at jeg
har noen, og at jeg har et fullt apparat og stgtte rundt meg.



@nsket om involvering kan ogsa variere og skifte over tid. Dette betyr at
god involvering ikke er et spgrsmal om enten-eller, men ogsa et spgrsmal

om en balansering av hvor mye, nar og i forhold til hva.

3.3.1 Pasientenes erfaringer og synspunkter

Deltakerne mente at involvering av pargrende er viktig fordi de for mange
representerer en ressurs for pasienten. De hadde i praksis noe ulike
erfaringer med involvering av pargrende under sykehusinnleggelse. Denne

involveringen kunne variere fra utstrakt samarbeid til lite kontakt.

Deltakerne fortalte ogsd om store variasjoner i tiloud om familiesamtaler
og andre stgttetilbud til pargrende i form av informasjon, undervisning og
kurs. Flere mente at deres pargrende hadde fatt for lite tiloud om stgtte,
eller at tilbudene til pargrende var for utilgjengelige, utilstrekkelige eller
ikke helt tilpasset deres malgruppe. Selv om flere etterlyste bedre
informasjons- og stgttetilbud til pargrende, hadde noen gode erfaringer
med ulike former for familiesamtaler eller mestringskurs mv. ved
familievernkontor eller i helsetjenestene. Slike familie- eller
pargrendetiloud bidro til gkt bevissthet, kunnskap, psykisk stgtte og

struktur pa samarbeidet om mestring.

Enkelte deltakere trakk fram at de hadde forsgkt & involvere familien, men
at resten av familien ikke gnsket et slikt tilbud. Andre fortalte at de hadde
gnsket hjelp til bedre dialog med familien og tatt initiativ overfor
helsetjenestene (bl.a. fastlegen), men blitt nektet dette uten naermere
begrunnelse. Dette var beklagelig fordi slike tilbud kunne styrket

pargrendes rolle som ressurs. Holdninger hos helsepersonell hadde ogsa



bidratt til 3 gjgre det vanskeligere a delta i familiesamtaler, fordi de

opplevde a fa en negativ rolle:

Sa var vi pd noe sann samtale, pd terapi, og det endte med at jeg
falte jeg fikk skylden for alt. Fordi at de sd jo den sindige mannen
min — og som bare er min stgtte og han har reddet meg altséd —
men det ble liksom sdnn, jeg sG det i gynene pd dem: stakkars
deg, liksom.
Deltakerne mente videre at helsepersonell kan utelate viktige
ressurspersoner for pasienten (som f.eks. naboer eller venner) i behandling
og oppleering fordi de fokuserer for snevert pa familien som pargrende.
Dette er spesielt uheldig for pasienter med fa familieressurser. En deltaker
hadde ogsa erfart at helsepersonell ikke tillot medpasient/venner med

egenerfaringer som pargrende selv om lovverket sier at pasienten selv kan

bestemme hvem som skal sta oppfgrt som pargrende:

Jeg tror det er tre tilfeller hvor jeg har villet ha en tidligere
medpasient som naermeste pargrende. Og det har blitt flirt av og
latterliggjort, og ikke tatt til folge. Og det fgler jeg er sénn
dobbeltstigmatisering. Rett og slett. Og na sist, sa fikk ikke han
som jeg ville ha som naermeste pdragrende, og som jeg faktisk
trodde stod som det, engang lov til G komme pa besgk. Fordi at
han var under behandling. Det er helt sant.

Involvering av pargrende var spesielt darlig i sykehusavdelingene for
voksne. For deltakere som hadde langvarig erfaring fra Barne- og
ungdomspsykiatriske avdelinger (BUP), kunne derfor overgangen til

voksenpsykiatrien og kommunale omsorgsboliger innebaere et bratt tap av

viktige stgttepersoner.

De [foreldre] var jo veldig involvert far jeg ble 18. ... Jeg tror det
var bra, men med en gang jeg bikka 18 sd var det som om de ikke



var like viktige lenger. (...) Jeg synes den overgangen var utrolig
brd. Fra ¢ ha mamma der ved min side hele tida mens jeg var
innlagt, til at jeg fikk beskjed om at: «Nei vi kan ikke, vi kan ikke fa
dine pdrgrende hit».
Det var da et problem at sykehusene i for liten grad vektla familierelasjoner
og familiearbeid. Sykehuset fokuserte ofte for snevert pa symptomer,
diagnose, stabilisering og sa utskrivelse. Dette kunne ogsa fgre til at man
skrev ut pasienten til samme usunne hjemmeforhold. Noen mente ogsa at

det kunne vaere et problem at pargrende ble behandlet av helsepersonell

pa en for nedlatende og devaluerende mate.

Arsaker til gnsker om begrenset eller ikke-involvering av pargrende

Deltakerne oppga flere arsaker til at de ikke hadde @nsket, eller kun i
begrenset grad hadde gnsket involvering av pargrende. Flere skilte mellom
pargrendeinvolvering i kriser versus gode/ friske perioder. Selv om de til
vanlig hadde en god relasjon til de pargrende, kunne de skyve dem unna i
darlige perioder dersom de var paranoide, deprimerte og/eller hadde
selvmordgnsker: «Jeg var ikke helt riktig, og da skal alle vekk». | en
akuttfase hvor det er generelt mye uro, sa «trenger man fred, ro og
mulighet for G fa puste.» De gnsket da distanse til pargrende nar de var pa
det darligste og i akutte kriser, f.eks. pa sykehuset, men tettere relasjon og
samarbeid ndr de var bedre. Pargrende ble da ansett til 3 ha en stgrre
funksjon i stabile faser og overgangsfaser. En deltaker @gnsket f.eks. at
mannen ikke skulle vaere naer mens det verste stod pa under
sykehusoppholdet, men gjerne nar hun ble friskere igjen. Det var imidlertid
viktig at mannen ble informert av helsepersonell om hvorfor hun tenkte slik
hun gjorde, og at de hadde avtale om at han skulle fa beskjed med en gang

hun var i stand til og klar for a ta imot besgk.



Flere av deltakerne var opptatt av behovet for og mulighetene til 3 ha et
privat indre rom. De gnsket ikke at «pargrende skulle vite alt om dem». En
deltaker beskrev dette i form av Haldis Moren Vesaas dikt om grinda: «/kke
den innerste grinda. For altsa alle vi som sitter her, enten vi er friske eller
syke, s@ har vi grafsende tanker langt inne, som kanskje ikke er sd veldig —

eller lite kjekt G dele.»

o

En annen beskrevet arsak var gnsket om & skane pargrende, eller ikke
pafgre de mer byrder enn ngdvendig. Noen deltakere opplevde det lettere
a snakke med helsepersonell siden de var betalt for a forholde seg til
problemene. De mente ogsa at det ikke var pargrendes ansvar eller
oppgave a ta del i, eller 3 baere deres smertefulle og destruktive tanker og
folelser. En deltaker fortalte f.eks. at han hadde erfart en trekantsamtale
med psykolog og (god) ektefelle etter selvmordsforsgk som en umulig
situasjon. Han kunne ikke formidle til ektefellen hva han hadde «veert borti
inni hodet mitt» uten a pafgre henne et traume. Det er da viktig & dpne opp
for muligheten av a kunne snakke med behandler og ektefelle hver for seg,

da situasjonen kan bli for vanskelig fordi ordene ma veies ulikt.

En annen arsak til gnsker om at pargrende ikke skulle bli involvert, som vil
utdypes senere, var fglelsen av skam. Mange deltakere relaterte ogsa
gnsket om begrenset pargrendeinvolvering til darlige erfaringer med
tidligere sykehusopphold, eller til relasjonelle forhold. De ville f.eks. ikke
gjenoppvekke vonde hendelser fra tidligere, eller «slitte» og konfliktfylte
relasjoner, da dette ga merbelastning i en allerede vanskelig situasjon.
Flere mente ogsa at informasjon til pargrende i form av samtale eller besgk

kunne benyttes mot de i etterkant ved familiekonflikter.



En annen arsak som ble diskutert var behovet for & beskytte pasienten ved
familieforhold som var preget av overgrep og vold. Deltakerne mente at en
slik beskyttelse ble vanskelig dersom partene fortsatt bor sammen, eller at
overgriper star som narmeste pargrende. De hadde ogsa erfart at
problemet med beskyttelse ble forsterket nar overgriperen hadde en hgy
sosial posisjon eller arbeidet innen systemet og derigjennom klarte & lure
helsepersonell. Den vellykkede fasaden utad kan gjgre det ekstra vanskelig
for pasienten 3 bli trodd. | tillegg kan pargrende fa for stor innflytelse pa
behandlingsutformingen selv om de er en vesentlig arsak til de psykiske
vanskene. Dette problemet er spesielt stort ved tvangsinnleggelse der

pasienten har mindre selvbestemmelsesmuligheter.

Flere deltakere var i denne forbindelse opptatt av spgrsmalet om hvordan
man kan sikre at helsepersonell far kontroll over hvem som er skikket til a
vaere pargrende eller ikke. De mente at det per i dag mangler tilstrekkelige
kontrollmekanismer i systemet til a vurdere nar pargrende ikke er en
ressurs. Dette er spesielt problematisk nar pasienten er sa darlig at de ikke
klarer a ivareta egne interesser. Siden det kan vaere vanskelig for en pasient
a si nei til pargrende eller se den uheldige relasjonen selv, er det viktig at

helsepersonell tar et selvstendig ansvar for a vurdere relasjonen.

Jeg tenker at helsevesenet har et ansvar egentlig for G vurdere
den relasjonen. Og se pd; er det her en god relasjon, eller er det
her en relasjon som er med pa @ vedlikeholde sykdom eller krise,
altsa den situasjonen pasienten er i. Og det er jo folk som har
veert utsatt for overgrep, eller der det er veldig tunge
familiehistorier, og der er jo pdrgrende i aller hgyeste grad
kanskje ikke en god ressurs. Men det som er sd vanskelig som
pasient, i alle fall hvis pargrende er i naer familie, er at du er glad i
dem uansett hva de har pdfart deg, fordi at det er familien din. Og



da mad kanskje ogsa helsevesenet sette grenser at; nei her trenger

ikke pdrgrende G bli involvert fordi at det vedlikeholder sykdom.
Hvorvidt helsepersonells oppfordring til & involvere pargrende er bra,
avhenger da av arsakene til hvorfor pasienten ikke @gnsker pargrende

involvert. Dette vil vi utdype mer under kapitlet om taushetsplikt.

3.3.2 Involvering av egne barn

Det & veere forelder ndr man har psykiske problemer ga mange
utfordringer. De fleste deltakerne beskrev at kjaerligheten til barna var av
stor betydning og en viktig motivasjonskilde til & bli frisk. De av deltakerne
som hadde barn fortalte at barna selv hadde hatt forskjellige gnsker om
hvorvidt de ¢@nsket & bli involvert eller ikke. Barnas reaksjoner pa
foreldrenes sykdom kunne i likhet med voksne som pargrende, variere

mellom tilbaketrekning til det a veere en viktig sosial ressurs i hverdagen.

Flere var ogsa opptatt av a8 beskytte barna mest mulig. For noen skyltes
dette at de mente de ikke var i stand til 3 ta vare pa barna nar de var
darlige, mens andre strevde med skyldfglelse over & veere til belastning
eller arsaken til at barna strevde. De vektla da selv avstand til barna nar de
var darlige. De gnsket sa a gjenopprette kontakten sa snart de kjente seg
bedre da relasjonen til barna var sveert viktige for dem. Enkelte hadde
samtidig opplevd at barna selv mente at de ble skjgvet for mye bort, og
kunne kjenne seg avvist. Det var derfor krevende a balansere hensynet om

a beskytte barna versus det a opprettholde relasjonen.

Noen opplevde det som et problem at helsepersonell og omgivelsene for
gvrig kunne underkjenne deres rolle som foreldre, eller ha for negativt syn

pa relasjonen mellom dem og barna. Dette kunne blant annet fgre til at



gode relasjoner med barna ble oversett, eller at deres forsgk pa a ivareta
foreldreansvar ikke ble fulgt opp av helsepersonell, f.eks. under

sykehusinnleggelse:

Nér jeg kom dit, sG sa jeg at jeg mdtte, for de tok fra meg
telefonen, fa ringe ungene og si natta. For det gjorde jeg jo hver
kveld, de var jo til faren sin da. Og det var jo en ting jeg alltid
hadde gjort. Men sa ble jeg nektet det. Og dermed sa ville jeg
skrive meg ut da. Ogsd ga de seg jo til slutt, at jeg kunne fa lov,
men da var det for seint, da hadde jeg bestemt meg for at jeg
skulle ut. Bare et sant tilfelle, da blir du ikke tatt pd alvor som
forelder. ... Og da var jo situasjonen sann at jeg ville ikke belemre
dem med hvor jeg var hen, skulle jeg til G si, hva som skjedde og
sanne ting. Sdnn at ogsd derfor var det viktig & ha folge den
rutinen, sa ikke de skulle bli bekymret.
Deltakerne var ogsa opptatt av at barna skulle fa tilstrekkelig informasjon
og stgtte av helsepersonell eller familie. Flere mente at tilbudet om
barnesamtaler hadde veert for begrenset, og at de i for liten grad fikk hjelp
og stgtte av helsepersonell eller barnevern til & opprettholde relasjonen,
fordi profesjonelle fokuserte for ensidig pa beskyttelsesaspektet. Det var
ogsa mangel pa konkrete stgttetiltak fra barnevernets side utenom

kontroll. Deltakerne etterlyste derfor mer veiledning og hjelp til a ivareta

foreldrerollen og informasjonen til barna pa en god mate.

3.3.3 Forslag til god praksis og I@sninger
e Det bgr gjgres en grundig og systematisert vurdering av pasientens
problematikk, familieforhold og relasjoner til pargrende for a

avklare riktig grad av involvering.



Vurderingene bgr fortrinnsvis gjgres av en behandler som kjenner
pasienten og pargrende. Dersom man er ukjent behandler, bgr
man innhente synspunkter fra de som kjenner pasienten.
Helsepersonell ma informere pargrende om hvilke tilbud som
finnes i form av informasjon, undervisning og kurs.

Tjenestene bgr i stgrre grad vektlegge familierelasjoner og
familiearbeid. Herunder hjelp til & ivareta foreldrerollen pa en god
mate.

Dersom pasienten ikke gnsker involvering av pargrende pa et gitt
tidspunkt, er det viktig at helsepersonell informerer pargrende om
grunner for at pasienter kan @gnske avstand i en periode dersom
pasienten gnsker det.

Helsepersonell bgr bistd med psykoedukative tiltak slik at
pargrende far stgrre kompetanse og grunnforstaelse for psykiske
problemer, recovery, medvirkning, medisiner og tvang. Dette kan
blant annet skje i form av temakvelder, undervisning, kurs i

kommunikasjon eller familiesamtaler.



3. 4. Pargrende og tvang

Prosjektet viser at mange av de generelle aspektene ved
pargrendeinvolvering som er beskrevet ovenfor, ogsa er viktige ved bruk av
tvang. Tvang kan imidlertid tilspisse situasjonene og sette relasjonene pa

ekstra strekk.

3.4.1 Pasientenes syn og erfaringer med
pargrendeinvolvering ved tvang

Deltakerne hadde ulike erfaringer med pargrendes tilstedevaerelse ved
tvangsbruken. Noen fortalte at pargrende trakk seg tilbake og overlot
situasjonen til helsepersonell, mens andre fortalte om pargrende som
hadde bistatt dem ved a kjgre vedkommende til DPS/sykehus eller ordnet

med praktiske ting.

Pargrende var ogsa noe ulikt involvert i beslutningsprosessene om a
iverksette tvang. Flere hadde erfart at pargrende hadde veert lite eller ikke
involvert i beslutningene. Det var i hovedsak benyttet politi eller lege som
tutor. | andre tilfeller, som ved akutt psykose, hadde pargrende hatt en
avgjgrende betydning som padriver for tvangsinnleggelse ved f.eks. a ringe

legevakt, eller frakte vedkommende til sykehuset.

For i de tilfellene mine pdrgrende har veert padrivere, og det har
de vel egentlig veert ved alle innleggelsene mine, sG har det veert
de som egentlig har fatt nok, ikke fordi at de ikke vil ha noe med
meg @ gjére, men fordi dem ikke har klart med det aleine.

Enkelte fortalte at pargrendes press til & sgke hjelp fra helsetjenestene

grenset mot tvang, men at den samtidig trolig hadde bidratt til at de

unngikk formell tvangsinnleggelse pa et senere tidspunkt. | andre



situasjoner hadde pargrende tatt initiativ til tvangsinnleggelse uten at

deltakeren var blitt informert eller involvert i dette pa forhand.

En viktig arsak til at pargrende tok initiativ til tvangsinnleggelse var ifglge
deltakerne at de var sa syke at de pargrende ikke lenger klarte @ handtere
situasjonen hjemme, eller at andre tiltak ikke var nok. Familiens
opplevelser av hjelpelgshet og oppraddhet kunne da fgre il

sykehusinnleggelse.

Jeg tror det er bade det at dem ser at na var jeg sa darlig at nd
hjelper det ikke med poliklinisk behandling. Vi har prgvd
medisiner, vi har prgvd gruppeterapi, kunstterapi, vi har prgv alt
som er a@ finne, og det funker ikke, hun blir sykere. Vi vet ikke hva
vi skal gjgre. Og det G veere innlagt gir ikke bare rammer for den
som er syk, men ogsG for pdrdgrende. SG jeg tror den
kombinasjonen av hjelpelgshet hos de pdrgrende, at de ikke vet
hva de skal gjgre, men ogsd det at jeg selv var sd syk at det G
vaere hjemme ikke var noe sted for meg a veaere. Fordi det er fare
for liv og helse.

Deltakerne beskrev ogsa store variasjoner i involvering av pargrende under
tvangsinnleggelsen. Flere fortalte at pargrende hadde veaert lite involvert
under sykehusoppholdet. Dette skyldtes at pargrende var tilbaketrukne
eller prioriterte hvile. Andre hadde erfart at familien ofte kom pa besgk slik
at det ikke ble for stor avstand. Dette ble opplevd som godt: «Jeg ventet
veldig pd dem, og det var veldig bra ndr de kom». En deltaker hadde ogsa
gode erfaringer med at sykehuset aktivt jobbet for at hun skulle ha kontakt
med familien under tvangsinnleggelsen, blant annet ved a organisere

hjemmebesgk:

Noe som hjalp oss veldig — ogsd ndr jeg var innlagt pé tvang — var
at jeg ble hentet pd dgra, og brakt til dgra. Og det har veert bra.
Bdde for meg selvfglgelig og for ungene, bade da og i ettertid. For



de opplevde en kontinuitet i at jeg var innlagt, men jeg var likevel
mye hjemme.
Hjemmebesgkene hjalp henne til & opprettholde relasjonen med barna og
redusere skyldfglelsen over a vaere sa mye borte fra barna og familien i en

vanskelig periode av hennes liv.

Som nevnt fortalte likevel flere deltakere at tvangsinnleggelsen hadde fgrt
til at de ble avskaret for a ha kontakt med venner under tvangsinnleggelse.
Dette forte til at de mistet verdifulle sosiale nettverk, spesielt ved
langvarige innleggelser. En viktig arsak til dette var sykehusenes
organisering og bruk av restriksjoner i kontakt med omverden. Ansatte pa
sykehuset kunne ogsa undervurdere betydningen av sosial kontakt med
omverden ved a frarade pasienten for sterkt fra a ta initiativ. Som vi skal
utdype i neste kapittel mente ogsa flere deltakere at de hadde fatt for lite
informasjon under tvangsinnleggelsen, og at det er behov for bedre rutiner

for informasjon og samtaler til pargrende.

Ulike syn og gnsker om pargrendeinvolvering ved tvang

| likhet med involvering generelt, var det spredning i synspunktene pa
pargrendeinvolvering ved tvang. Deltakerne hadde for det fgrste noe ulike
syn pa hvilken rolle og ansvar pargrende bgr ha ved tvangsbruk. Enkelte
mente at pargrende skulle ha mer myndighet ved tvangsinnleggelser fordi
man da kanskje ikke er i stand til a tenke helt klart, har vanskeligere for a ta
riktige valg pa egne vegne, eller feilvurderer fordi man f.eks. er paranoid
psykotisk. De mente da at pargrende i st@grre grad bgr hgres og at det kan
veere gunstig med tvangsinnleggelse. Andre mente at man lett
undervurderer pasientens egen vurderingsevne ved tvangsinnleggelser og

at det kan veere slik at pargrende ikke sitter pa all vesentlig informasjon



som ligger til grunn for en eventuell innleggelse: «Du er et tenkende og
snakkende menneske selv om du er syk». Deltakerne trakk ogsa fram
pargrendes rolle nar det gjaldt medisinering. Pargrende kan fa en uheldig
dobbeltrolle og fa et ansvar for medisinering som gar utover deres
kompetanseniva. Helsepersonell og pasientens stemme ma i slike tilfeller

vektlegges sterkest.

Flere deltakere gnsket ikke a involvere pargrende ved tvangsbruk. Disse
arsakene hadde mange likheter med det som er beskrevet for gvrig, men
ble forsterket av at tvang er en spesiell sarbar og eksponert situasjon for
mange pasienter, og mer beheftet med skam og stigma. De @nsket a
skjerme pargrende fra ting de gjorde nar de psykiske problemene stod pa
som verst og nar de selv ikke hadde kontroll. Som en deltaker fortalte i

forbindelse med maniske episoder:

Jeg tenker det kan vaere opplysninger som det ikke vil vaere bra at
pdrgrende skal ha. For det kan vaere veldig vondt. Og ndr en er
oppe i en mani, sd er det ikke alt du trenger a dele, fordi at en gjor
veldig mye tull. Og sier veldig mye greier og holder pd rundt ...,
det kan virke veldig stgtende. Og de ma skjermes for noe som en
gj@r ndr en ikke er helt seg selv, som en vet ville veert veldig
vanskelig for ham i ettertid. ... For mannen min, han ser jo pd en
madte, vi kan le av alt det gale jeg har gjort og sGnne ting, men at
ikke det var meg, men at det var sykdommen som gjorde det. At
jeg ville aldri ha gjort det. ... Det tror jeg mannen min skjgnte
allikevel. Og det er kanskje derfor jeg tenkte at ndr bdde jeg og
han skjgnner det, sd trengte jeg ikke G belaste ham med det. Jeg
hadde fglt at skammen min ble enda mer, hvis jeg skulle pdfare
han det. For jeg har aldri fglt at han har sett pd meg som en
sykdom, men heller at andre har gjort det.



De kunne ogsa frykte at familien, eller annet sosialt nettverk, skulle
forholde seg annerledes til dem dersom de fikk vite om tvangsinnleggelsen.
Dette kunne skje i form av tilbaketrekking pa grunn av stigma, eller at
pargrendes fikk gkt kontrollbehov. @nsket om avstand til pargrende var
dermed basert i gnsket om a bevare et mer helhetlig bilde av dem som en
frisk person, og ikke bare sykdom. Avstanden skulle ogsa bidra til  ivareta
deres sosiale verdighet og skjerme relasjonene til familien. Dette kunne
gjgre det lettere a ta opp igjen vanlige relasjoner igjen etter at krisen er

over.

Deltakerne trakk ogsa fram at de ikke @nsket at pargrende skulle bli
involvert i tvangssituasjoner som de selv opplevde som utleverende,
nedverdigende og skamfulle, slik som for eksempel beltelegging eller
tvangsernaering. En deltaker fortalte blant annet at hun ikke ville ha
pargrende involvert i belteleggingssituasjonen da dette er den mest
nedverdigende situasjon man kan vaere i. A veere i belter ble opplevd som
en veldig skambelagt situasjon, der man helst bare vil giemme seg, fa vaere
i fred og grate i fred. En annen deltaker fortalte at hun ikke orket at hennes
familie skulle se henne under pumping etter a ha tatt en overdose tabletter
da «hun spyr og ser jaevlig ut». Hun gnsket ikke at folk hun er glad i skal se
henne pa den maten; bade fordi at hun fgler seg ynkelig og fordi at de far
det vanskelig. Det er da bedre a forholde seg til sykepleiere som hun aldri
kommer til & mgte igjen, og som gjgr dette som en del av jobben sin og

lettere kan distansere seg fra det.



3.4.2 Pargrendes rolle i forebygging, reduksjon og

kvalitetssikring av tvangsbruk

Det var noe ulike erfaringer med og syn pa pargrendes betydning for a
forebygge eller redusere tvangsbruk. Flere deltakere mente at pargrende
kan bidra til & forebygge og redusere tvang, samt kvalitetssikre
beslutningene. De kan ogsa veere en viktig ressurs for & redusere
belastningene under tvangsbruk. Dette forutsetter imidlertid gode og

tillitsfulle grunnrelasjoner og en apen kommunikasjon ved tvangsbruk,

samt mer kompetanse hos pargrende.

Noen deltakere mente likevel at pargrendes rolle og betydning for
tvangsbruk er begrenset. | noen situasjoner var deres psykiske problemer
for alvorlige til at tvang kunne unngas. | andre tilfeller ble helsetjenestenes
utforming som system og dets responsmater vurdert som viktigste arsak til
tvangsbruk. Selv nar pargrende var en ressurs og gnsket mindre tvang,
hadde de liten innflytelse over tvangsbruken. De hadde f.eks. erfart at
systemet brukte politi rutinemessig ved innleggelsen, selv nar pargrende sa
at politibruk var ugnsket og ungdvendig. Flere hadde ogsa erfart at de ikke
ble hgrt nar de gnsket pargrendeinvolvering for a forebygge tvang (f.eks.
utskrivningssamtaler eller kriseplan). For a redusere og kvalitetssikre
tvangsbruk ma man da adressere svakhetene ved helsetjenestenes

virkemater.

3.4.2.1 Hvordan kan pargrende pavirke tvangsbruk?
Deltakerne beskrev flere omrader der pargrende kan pavirke

tvangsbruken:



Redusere behovet for tvang giennom tilstedevaerelse og omsorg i darlige

perioder

Pargrende kan bidra til & forebygge og redusere tvangsbruk gjennom
tilstedevaerelse og omsorg. Noen deltakere mente f.eks. at ektefelle hadde
forebygget tvangsinnleggelse ved a ta fri fra jobb og veert hjemme med
vedkommende til krisen var over. De hadde ogsa unngatt eskalering av

problemene ved a kjgre vedkommende til behandler for korte samtaler.

En annen deltaker som hadde blitt beltelagt pa grunn av selvskading
vurderte retrospektivt at besgk av kjeeresten muligens kunne bidratt til at
selvskadesituasjoner ble unngatt ved at de sammen jobbet for & finne
alternativer Igsninger. | disse situasjonene trengte hun omsorg og
avledning. Tilstedevaerelsen av en mer omsorgsfull person kunne da hatt

god effekt.

Andre deltakere mente at pargrende har en viktig funksjon i
overgangsfasen fra sykehus til hjemmesituasjon. Ved f.eks. selvskade eller
spiseforstyrrelser kan det bli for stor overgang mellom full kontroll pa
sykehuset til ingen kontroll hjemme. Pargrende kan da bidra til & skape mer

struktur og tettere oppfglging i en sarbar overgangsfase.

Bidra til 3 avverge og mestre kriser giennom godt samarbeid om mestring

Flere deltakere mente at et velfungerende samarbeid om mestring av
problemene hjemme kan bidra til & redusere behovet for tvangsinnleggelse
ved at problemene blir imgtekommet pa et tidlig tidspunkt. | tillegg til a
fange opp tidlige tegn pa en krise, kan pargrende bidra til 3 redusere

panikk, angst og depresjon ved a foresla eller iverksette aktiviteter som



bidrar til avledning. Pargrendes oppmuntringer til 3 oppsgke hjelp pa et

tidlig tidspunkt kan veere viktig for & forebygge tvangsinnleggelse senere.

Deltakerne mente at en viktig forutsetning for et godt samarbeid om
mestring for @ unnga tvang, er en felles bevisstgjgring siden alternativene
ikke fremstar automatisk. En slik bevisstgjgring kan stimuleres gjennom
ngye gjennomgang av tidligere hendelser. Et annet godt verktgy som ble
beskrevet var felles utviklet og grundig kriseplan. Denne kan bidra til gkt
bevisstgjgring av krisehandtering og til 8 innarbeide rutiner for hvordan de

o

skal mestre problemene for & unnga tvang. Pargrende kan blant annet
hjelpe til a identifisere tidlige tegn pa at man blir darlig, f.eks. @kt
tilbaketrekning og sosial isolasjon som man ikke merker selv. Dersom
symptomene blir identifisert tidlig er det lettere & gjgre noe med
situasjonen. | tillegg er man mer mottakelig for argumentasjon fgr man blir
ordentlig darlig. Kriseplan kan ogsa bidra til a skape en mer apen og tydelig
kommunikasjon om hva problemene handler om. En deltaker fortalte f.eks.
at han kunne si til kona at na tar han en kjgretur en tredagers tid, hun vet
da hva som foregar og begge blir tryggere pa hverandre. Den tydelige
kommunikasjonen om atferden hadde hjulpet de til 3 ta tak i problemene i

forkant og bidratt til 3 skape stgrre trygghet. Dette kan igjen redusere

behovet for tvangsinnleggelse pa grunn av familiens utrygghet.

Flere var enige om at man kan utforme noen avtalepunkter om nar man
burde gripe inn eller sgke hjelp. For noen deltakere var det for eksempel til
hjelp a ha avtale om at de skulle rett inn pa DPS i stedet for a matte innom
legevakten. Dermed unngikk man dramatiske innleggelser med bruk av
politi. | tillegg kan felles reflekterende utskrivningssamtaler med

helsepersonell bidra til a forebygge ny tvangsbruk.



Bidra med informasjon og deltakelse i behandlingen

Deltakerne mente ogsa at pargrende kan bidra med viktig informasjon som
gjgr at man forebygger tvangsbruk gjennom god behandlingsplanlegging.
En deltaker fortalte f.eks. at farens deltakelse i ansvarsgruppen bidro til &
forebygge tvangsinnleggelse. Nar de fikk et telefonnummer de kunne ringe
ved kriser, skapte det trygghet for bade henne og foreldrene. Etter hvert
leerte hun ogsd at hun ikke matte pa legevakten med en gang hun ble
darlig, da dette ofte fgrte til mer dramatiske former for tvangsinnleggelser.
En annen deltaker fortalte at tvangsinnleggelsene var redusert etter at
samboeren deltok i behandlingssamtaler med psykolog ved DPS og fikk mer
kunnskap om psykose. Dette bidro til at kjeeresten lettere leste henne nar
hun begynte 3 bli syk, minnet henne pa a ta medisiner som hun lett glemte
samt var en stgtte ved at de hadde avtalt hvordan de skulle forholde seg til

utfordringene.

God pargrendeinvolvering forutsetter imidlertid at pargrende ikke

ekskluderer pasienten i beslutningsprosessene:

Ndr det kommer til involvering av pdrgrende, sa tenker jeg at det
er sd utrolig viktig at jeg da vet hva de gjar. ... Altsd, jeg vil vite
bare absolutt alt som skjer. At ingen ting blir gjort bak ryggen
min. Og jeg vil vite hensikten med det, og hva de sier. At det ikke
blir gjort i skjul, uansett om det ma gjgres.

Dette er spesielt viktig nar man er darlig og pa tvang, fordi det kan vaere
ekstra vanskelig for pasienten a holde oversikt, og overkjgring kan gke

folelser av nedverdigelse og belastning.



Bidra som pasientens advokat og kvalitetssikrer av tvangsbruken

Deltakerne mente ogsa at pargrendeinvolvering kan bidra til & redusere
ungdig tvang og kvalitetssikre denne fordi pargrende kan fungere som

«advokat» eller talsmann for pasienten.

Jeg tror det er kjempeviktig, at det er noen pdrgrende, eller en
ressursperson der, i hvert fall under tvangsinnleggelse og sdnne
ting. Som kan veere med & observere og folge med litt. A veere et
litt sann, lite falkeblikk da, pa hva som skjer. Det tror jeg er alfa
0g omega.
Kvalitetssikring av tvangsbruk er i prinsippet offentlige instansers oppgave,
men gjgres ikke bestandig. Pargrendes kan bidra med informasjon til
vurderingen om hvorvidt tvang bgr benyttes (jf. pkt. 3.2). De kan f.eks.
observere og si til helsepersonell at grunnlaget for beltebruken ikke er
tilstede. De kan ogsa bidra til & sikre at man far den behandling man har

behov for, og gjgre det vanskeligere a feilbehandle. | tillegg kan de sikre at

pasienten blir behandlet med respekt, og at man ivaretar menneskeverdet.

Bidra med personlig og sosial stgtte nar tvang benyttes

Deltakerne mente ogsa at pargrende kan vaere en personlig stgtte som
bidrar til 3 redusere belastninger ved tvangsbruken. De kan f.eks. fglge
med i ambulansen, eller a kjgre vedkommende til sykehuset eller en kjent

behandler som henviser til DPS i stedet for akuttpost.

En deltaker med bipolare problemer fortalte at foreldrene hadde
veert til stor hjelp ved G hente henne og overtale henne til G dra
tilbake til sykehuset etter at hun hadde skrevet seg ut, til tross for
at hun egentlig var for ddrlig til G klare seg pG egen hand. Moren
hadde bidratt positivt til tvangsinnleggelsen ved a inngi tillit og
trygghet i prosessen, og forsikring om at hun trengte hjelp. Dette

gjorde at hun ble med til sykehuset uten dramatikk. Det hadde




veert til hjelp at moren forklarte for henne og ba henne tenke etter
hvordan hun egentlig hadde det hjemme fgr innleggelsen, og om
hun trengte & veere pd sykehuset litt lenger. Morens
tilstedeveerelse hadde ogsd vaert viktig da hun ikke klarte G henge
med i samtalene med helsepersonell og kun husket ting i
bruddstykker siden hun var sa urolig og ikke klarte G konsentrere
seg.

Pargrende ble ogsa beskrevet som en mulig stgtte ved institusjonsintern
tvang. En deltaker fortalte f.eks. at hun ble svart deprimert av & bli
skjermet. Kontakt med og besgk av kjeeresten kunne da gjort situasjonen
bedre. En annen deltaker gnsket pargrende til stede under belteleggingen
da hun ofte ble liggende alene uten at ansatte var til stede (tross lovens
krav). Kjeerestens tilstedevaerelse kunne hjulpet henne til a8 roe seg ned.
Pargrende kan i tillegg bidra til 3 redusere opplevelser av ensomhet under
tvangsinnleggelse. Det gjgr godt & ha kontakt med andre utenfor
institusjonen og hgre nar de forteller om hverdagen hjemme, selv nar man

kan virke avvisende pa grunn av angst eller tvangstanker.

3.4.2.2 Forhold som reduserer pargrendes betydning for a redusere og
kvalitetssikre tvang

Selv om deltakerne mente at pargrende kan spille en viktig rolle, pekte de
ogsa pa forhold som reduserte pargrendes positive betydning i arbeidet for
redusert og kvalitetssikret bruk av tvang. Disse samsvarer med faktorer

som reduserer pargrendes rolle som ressurs mer generelt (jf. pkt. 3.2).

Noen deltakere mente at pargrende kan bidra til a initiere ungdvendig og
ugnsket bruk av tvang. Dette skyldtes at pargrende (som foreldre) kan ha
problem med & la vedkommende sta i situasjonen og prgve 8 mestre den

selv fgrst, eller generelle holdninger om innleggelse som fgrste og beste



Igsning. En deltaker fortalte f.eks. at det var umulig a endre tenkningen hos
foreldrene pa dette punktet. @nsket om tvangsinnleggelse ble forsterket av
deres manglende kompetanse og utrygghet: «De har ikke faglig
kompetanse, bare frykt for at det skal gd galt». Pargrende blir da for
opptatt av a ringe etter hjelp i stedet for & bruke mer tid pa a forsta, snakke
med vedkommende, og se hvordan man kan Igse ting pa en annen mate

enn a ty til tvangsinnleggelse.

o

Flere deltakere mente ogsa at deres pargrende ikke klarte & vaere en
ressurs fordi de hadde liten innsikt i og forstaelse av tvangens inngripende
karakter, hva sykehusbehandlingen og tvangen faktisk bestod av, og hvor
belastende den kunne vaere for pasienten. Pargrende kunne da ta for lett
pa hvor inngripende tvang kunne vaere for pasienten. De hadde ogsa for
lave ambisjoner om 3 unnga tvangsinnleggelse. De ulike perspektivene pa
tvangsbruk vanskeliggjorde kommunikasjon og dialog om problemene og
behandlingsutformingen. | tillegg klarte disse pargrende i liten grad a
ivareta pasientens egne interesser overfor systemet, eller ta pa seg rollen
som pasientens advokat. Forstaelsesforskjellene gkte ved darlige
grunnrelasjoner, f.eks. mistillit eller mangel pa apen gjensidig

kommunikasjon.

Manglende forstaelse og for stor medisintro, i kombinasjon med behov for
kontroll og avlastning, kunne ogsa bidra til & understgtte uheldig

overmedisinering:

Bare jeg var sd dopa at jeg ikke fikk til a gj@re noen ting, sd var
det greit for dem. For da fikk ikke de noe problem med at jeg var
ute om kvelden, det orket de ikke. Men, hva slags holdning er det?
Du skal godta at din egen s@nn ikke far til G gjgre noe, bare fordi
du skal bli tilfredsstilt selv. For at de skulle slippe G uroe seg.



Pargrende kunne da bli forngyde bare personen var rolig selv om

medisinene ikke hjalp pasienten.

Deltakerne mente at det sterke sykdomsfokuset hos pargrende bidro til a
svekke samarbeidet om alternative frivillige behandlingsstrategier. Den
ensidige medisintroen reduserte ogsa pargrendes muligheter for & ga inn i
reelle vurderinger av  medisinbruk. Dette vanskeliggjgr felles
beslutningsprosesser. For at pargrende skal kunne ha en forebyggende
rolle ved tvang, er det da ngdvendig med en endring av

grunnlagstenkningen bade hos helsepersonell og pargrende.

3.4.3 Tvangens innflytelse pa relasjonen til pargrende

Deltakerne hadde noe ulike erfaringer med om tvangsbruken pavirket
deres relasjon til pargrende. Dette var ofte avhengig av problemenes art og
vurderingen av tvangsbrukens rettmessighet. For enkelte hadde
tvangsbruken ikke fatt konsekvenser for relasjonen da de mente at tvangen
(spesielt tvangsinnleggelsen) hadde veert ngdvendig og riktig siden de var
sa syke, eller at konfliktnivaet i familien var s3a hgyt pa grunn av
problemene at det var vanskelig @ bo hjemme. Enkelte hadde ogsa en
avtale om at det er greit at pargrende iverksetter tvangsinnleggelse nar de
ble syke (f.eks. psykose eller mani) fordi de da ikke selv var i stand til 3

vurdere behovet for innleggelse.

Flere hadde imidlertid opplevd negative innvirkninger pa relasjonen til
pargrende. Tillitsbruddet kunne vare alt fra en kort periode, til over flere

ar, eller til & forbli en varig skade.

Ja, jeg skulle jo ga til rettssak mot mamma og pappa, jeg. For jeg
mente at de var noen idioter, som pd en mdte tvangsinnla meg og



umyndiggjorde meg. Sa det tok lang tid f@r den tilliten der ble
vekket opp igjen.

En annen deltaker fortalte at hun hadde mistet tillit til mannen ved fgrste
gangs innleggelse fordi han hadde innlagt henne pa et «galehus» og «brakt

henne til dette forferdelige stedet». Tillitsbruddet satte dype spor som

varte i over tyve ar fgr de igjen etablerte et godt vennskap.

Deltakerne oppga flere arsaker til at tvang kunne gi skade pa relasjonene.
En arsak var tvangens inngripende karakter. | tillegg kunne tvangen gi
opplevelser av avvisning og kritikk av dem som person, eller gi konflikt pa
grunn av uenighet om behovet for hjelp. Som en deltaker beskrev

retrospektivt:

I mitt tilfelle sa tolket jeg deres [foreldrenes] gnsker om G ha meg
innlagt som en kritikk mot meg som person. Det betydde at de
egentlig ikke var glad i meg, og at jeg var et forferdelig menneske.
At jeg var vanskelig og uhdndterlig. (...) Men jeg skjgnner jo i dag
at det handler om sykdom og at man har behov for hjelp, og at
pdrgrende ikke kan ta den biten (...) Samtidig séG er jo ogsd den
sykdommen som jeg har hatt [spiseforstyrrelser] veldig stort
grunnlag for konflikt der man i aller hgyeste grad ikke gnsker G bli
innlagt. ...

Tvangsbruken kunne ogsa skape opplevelser av svik, og ev. bitterhet og

nag. Som en deltaker fortalte fra innleggelsen pa foreldresamtykke fgr 18

o

ar:

Og ndr det da plutselig ble tvang og tvangsforing, sG bar jeg nok
litt nag til mamma og pappa pad det tidspunktet, at det der var
deres feil. Akkurat da sa skjgnte jeg ikke hvordan de kunne svikte
meg pd den mdten, liksom. Ja, at de ville meg sG vondt.



Opplevelsen av svik gkte dersom man opplevde at motivasjonen til
pargrende for @ benytte tvang var mer basert i deres egne behov enn
deltakerens eget beste. En deltaker mente f.eks. at foreldrenes gnsker om
a innlegge han ved hgytider hovedsakelig var basert i deres egne behov:
«Sd da slapp de G tenke pG hvor jeg var, eller gjgre noe som de ikke var
fortrolig med». Dersom han var innestengt, sa "visste de han hadde det bra

—om man skal bruke ordet bra».

Relasjonen kunne bli skadet dersom pargrende pa egen hand sa ja til
tvangsinnleggelser eller tvungen observasjon, og derigjennom iverksatte
tvang som pasienten fant ungdvendig og belastende. En annen arsak til
skade var manglende apenhet og erlighet om det som skulle skje, og
manglende inkludering i beslutningsprosessene ved at pargrende f.eks. gikk
bak ryggen pa pasienten, lurte de til 3 oppsgke helsetjenestene pa falske

premisser, eller ikke forberedte de tilstrekkelig pa tvangsinnleggelsen.

En deltaker fortalte at hun kom til legekontoret og da fikk beskjed
om at: «sykebilen stdr der og du skal inn». Hun antok at pdrgrende
hadde snakket med legen, men hadde selv ikke ant eller visst hva
som skulle komme. Hun spurte sG om hun heller kunne fa hjelp av
psykiatrisk sykepleier hjemme, og mente at hun kunne fatt hjelp av
henne, men ble nektet pa grunn av pdrgrendes bekymringsmelding
til fastlegen. Hun fikk heller ikke gé hjem og hente noe, men mdtte
dra rett inn pa sykehuset. Hun vet fortsatt ikke hva mannen hadde
gjort, men at det var bare bestemt og det var ingen som snakket
med henne. Dette opplevde hun som forferdelig. Hun opplevde seg

helt overkjgrt og avmektig, og misbrukt av psykiatrien som system.

Slike hendelser kunne skape grunnleggende utrygghet om hvem som var til
a stole pa, og veere vanskelig a tilgi. Den relasjonelle skaden kunne ogsa

forsterkes dersom helsepersonell ga ut informasjon til pargrende nar



pasienten ikke gnsket dette. Dette skaper en forsterkning av opplevelsene
av svik fra helsepersonell som skulle vaere ens stgttespillere, og ga en

felelse av overkjgring.

Opplevelser av svik og ensomhet var samtidig ikke bare knyttet til de
pargrende som var aktive padrivere for tvang, men ogsa til pargrende som
var for tilbaketrukne i tvangssituasjonen (f.eks. under tvangsinnleggelsen).
Dette kunne gjgre at personen kjente seg alene og uten omsorgspersoner
rundt seg. En deltaker fortalte f.eks. dette om broren som hadde vart med

under tvangsinnleggelsen:

Men han kom ikke inn, tok ikke i meg. Politi og fastlege kom, men
min bror tok ikke i meg. Han var der kun og ordnet at jeg ble tatt
av gdrde. Det var knalltgft, men det var ingen som holdt pd meg.
Jeg trengte omsorg og omsorgsfullhet, men det var kun kontakt
og greit, du skal inn. Jeg sG ham, ogsa bare gikk han. Han snakket
ikke til meg. Han bare sendte meg av gdrde.

Maten pargrende forholdt seg pa i tvangsrelaterte situasjoner var dermed

av betydning for tvangsopplevelsene og skaden pa familierelasjonene.

Relasjonsskaden kunne som nevnt bli forsterket av helsetjenestenes
responsmater. En deltaker som hadde erfart bruk av tvang overfor sin sgnn
fortalte f.eks. at maten helsetjenestene hadde inngrepet pa hadde

forsterket skaden og belastningene pa familierelasjonene:

Og da ble mannen min involvert i denne [tvangsinnleggelsen]. Jeg
bare dro en annen plass, fordi at jeg orket ikke G vaere der. Og da
visste han at de kom og hentet ham. Og det var feelt, altsa. For det
klarer han aldri G glemme. Og det glemmer aldri sgnnen min heller.
Sa jeg mener det gjorde noe med tillitsforholdet, G bli involvert i en
tvangsinnleggelse. Og det sinnet, sdnn at han hadde vanskelig for &
stole pG oss da. {(..) Det gdr jo bra, nG er det mer i forhold til



behandlingsapparatet, at han ikke stoler pa at han kanskje skal
tvangsinnlegges hvis han far tilbud om det. Men det var forferdelig
for oss som pdrgrende, hvordan han hadde det. Og at vi ble
involvert i det. Det var at han fglte seq totalt sviktet, tillitsforholdet
ble helt borte: «Jeg stolte jo pd dere. Ogsa er pappa hjemme og vet
at de kommer.» Og han hadde en god dag akkurat da, sG han var
bare nede og holdt pd med CD’ene sine. Sa stdr det to sdnne raslige
karer pa trappa og truer med politi hvis han ikke blir med. Og det
gj@r jo noe med ham stakkars, han hadde det sG vondt, mannen
min da, og som er sa flink med ham, som har de gode rollene. Og
den opplevelsen vi hadde, ndr han kom inn pad (institusjon) da, og
han fikk disse raseriene for at han [far] kunne gjadre det, altsa, holdt
pd @ dg av sorg.

Pasient og pargrende er dermed sarbare for helsetjenestenes praksis, og
deres virkemater kan fa stor betydning for samarbeidet rundt mestring og

bedring.

A bygge opp tillit igjen etter tvangsbruken

Deltakerne fortalte at relasjonsskaden kunne gi flere uheldige
konsekvenser. Den kunne fgre til at tvangshendelsen overskygget fokuset
pa eget bedringsarbeid, eller til at man ikke ga ut samtykke til informasjon
selv om pargrende spilte en viktig rolle som ressurs pa andre omrader. Et
viktig oppfglgende spgrsmal ble derfor spgrsmalet om, og hvordan,

relasjonene kan gjenopprettes.

Deltakerne fortalte at det kunne ta lang tid & bygge opp tilliten igjen til
pargrende etter bruk av tvang. En viktig faktor for at relasjonen ble bedre,
var gkt forstaelse for pargrendes handlemater. Deltakere som hadde vaert
innlagt pa foreldresamtykke, eller tvangsinnlagt som ung pa grunn av

spiseforstyrrelser fortalte f.eks. at forholdet til pargrende hadde blitt bedre



nar de ble eldre, og ifglge dem selv, mer i stand til & se saken fra

foreldrenes perspektiv.

Ja, det er vel mer forstdelse for sykdommen. Og forstdelse, etter @
ha blitt foreldre selv. At jeg da, pd en mdte, skjgnte at de i
utgangspunktet ikke hadde noe valg. At de var sdpass frustrerte
at de, ja. Sa det forstdr jeg jo. Men, det tok lang tid, ja.

Sinne og bitterhet kunne ogsa bli borte over tid fordi man senere var enige

i avgjgrelsen om tvangsinnleggelse:

Det var ikke noe greit, men retrospektivt sa jeg skignner jo hvorfor
det har blitt gjort, og jeg baerer jo ikke nag. Jeg trengte jo de
innleggelsene i aller hgyeste grad. SG det pd en mdte egentlig
greit.

Enkelte mente ogsa at tvangsinnleggelsen i ettertid var forstaelig fordi
problemene fg@rte til for store belastninger for pargrende, eller til uheldige

relasjoner der pargrende fikk for stor behandlerrolle.

Og at pdrgrende blir behandlere, man blir sykepleiere, og man blir
psykologer, og man blir sosionomer, og man blir miljgpersonell,
og man fdr en sann alt mulig rolle, og den er heller ikke sunn @ ha
for den relasjonen. Og det er heller ikke sunt for familien, det er
ikke sunt for ekteskapet til foreldrene mine en gang. Altsd, begge
to ble jo sykemeldt pa et tidspunkt fordi at jeg var sa syk. Sa i
ettertid, i alle hgyeste grad; ja. Du kan ikke ha noen hjemme som
du ikke tgr la veere aleine fordi du er redd for at vedkommende
skal ta sitt eget liv i det gyeblikket du gdr ut dgra. Det er ikke noe
liv verken for pdrgrende eller for pasient, eller for noen.

Noen deltakere fortalte derfor at de over tid hadde klart a tilgi sine
pargrende, da de forstod deres dilemmaer. Andre klarte ogsa a unnskylde

pargrendes atferd fordi den skyldtes manglende forutsetninger for a takle

situasjonen, f.eks.: «de visste ikke bedre, de var ikke i stand til & forsta



noe.» Opplevelsen av avvisning og svik kunne imidlertid stikke dypt, og hos

noen hgrte man fortsatt gjenklangen av sorg og sinne nar de fortalte om

hendelsene, selv om de hadde tatt opp igjen kontakten med familien og

uttrykte forsonende holdninger.

3.4.4 Pasientenes forslag til god praksis og l@sninger

Det er viktig @ bruke tid og la pasienten beslutte mest mulig sa
langt det gar. Man bgr la perioden der pasienten ikke gis
beslutningsmyndighet vaere kortest mulig, og gjgre bruk av
forhandserklaeringer fra pasienten for a unnga feil.

Tjenestene bgr aktivt jobbe for at pasienten far opprettholdt
relasjonen til pargrende og annet sosialt nettverk under
tvangsinnleggelsene. Dersom man vet at familierelasjonene er
gode og viktige for pasienten til daglig, bgr man oppmuntre
pasienten til & se familien.

Det er viktig a8 ha arlig og apen kommunikasjon om tvangsbruken,
og sa langt det lar seg gjgre involvere pasienten i beslutningene
som tas. Helsepersonell bgr snakke med pasienten pa forhand og
for de snakker med familien.

Helsepersonell bgr involvere pargrende mer i overgangsfasen
mellom institusjon og hjemmesituasjon. Det bgr legges til rette for
at man klarer a fa til en god kommunikasjon ogsa etter utskrivelse,
og bedre dialog om vanskelige temaer som frykt og kontrollbehov.
Utarbeidelse av kriseplan og utskrivningssamtaler kan her veere et

godt verktgy.



e (ke kunnskapen og forstdelsen hos pargrende om tvangens
konkrete innhold og mulige konsekvenser for pasienten og
relasjonen mellom pasienten og pargrende.

e Helsepersonell bgr bistd med mer informasjon og psykoedukative
tiltak slik at pargrende far stgrre kompetanse og grunnforstaelse
for brukermedvirkning, medisiner og forebygging/reduksjon av
tvang. Dette kan blant annet skje i form av temakvelder,
undervisning, kurs i kommunikasjon, individuelle samtaler eller

familiesamtaler.

3. 5 Taushetsplikt og informasjon

| dette kapitlet vil vi utdype deltakernes erfaringer og synspunkter pa
taushetsplikt og informasjon til pargrende, inkludert samtykke- eller
vurderingskompetanse. Disse sp@grsmalene omhandler informasjon til

pargrende generelt. | tillegg var det noen spesielle hensyn ved tvangsbruk.

3.5.1 Pasientenes erfaringer med taushetsplikt og
informasjon

Deltakerne hadde ulike erfaringer med taushetsplikt, samtykke og
informasjon til pargrende. For noen hadde informasjonen veert godt
tilrettelagt, eller uproblematisk. Andre hadde erfart enten problemer med
at helsepersonell utga for mye informasjon, eller at de holdt tilbake for
mye informasjon til pargrende, selv om pasienten hadde samtykket til at
informasjon kunne utleveres. Helsepersonell kunne da ha problemer med 3
balansere taushetsplikten pa en god mate, eller ha for mye enten-eller syn

pa taushetsplikten.



Deltakerne fortalte at for mye informasjon til pargrende pa tvers av
pasientens gnsker kunne bli feil fordi det skadet eller forsterket uheldige
relasjoner, gjorde tvangsopplevelsene verre, eller motvirket
bedringsprosessene. En deltaker fortalte f.eks. at han hadde gitt beskjed til
hjelpeapparatet at foreldrene ikke skulle std som pargrende og dermed
ikke ha informasjon. Helsepersonell utleverte likevel informasjon og
begrunnet dette med at de mente at foreldrene trengte a «kjenne til noe».
For deltakeren ble dette problematisk da relasjonen til foreldrene i
utgangspunktet var darlig (bl.a. pga. overkjgring), og han erfarte a bli
darligere av & ha kontakt med dem. Utgivelsen av informasjon mot hans
vilje, f@rte da til at kontakten med foreldrene ble helt brutt for en lengre
periode. En annen deltaker som hadde nektet samtykke opplevde at
overlegen brgt taushetsplikten og konfronterte moren da han mente det
var pa hgy tid at mor matte forholde seg til overgrepene. | dag, mange ar
etterpa, mente hun fortsatt at denne beslutningen var feil, fordi hun den
gangen hadde hatt en klar formening om hvorfor mor ikke burde vite.
Dette skyldtes blant annet at moren ikke klarte a vaere en stgtte eller tro
hennes versjon. Kontakten med moren ble da bare belastende. Det kunne
imidlertid veert mulig @ snakke om disse tingene pa en mer konstruktiv
mate etter at hun ble eldre. Deltakerne mente derfor det er viktig a lytte til

pasientens egen rytme eller grunner for a si nei.

Pa den andre siden fortalte flere deltakere om situasjoner der de hadde
gitt aktivt samtykke til & gi ut informasjon til pargrende, eller bedt om at
pargrende skulle bli informert om innleggelsen, uten at dette hadde blitt

fulgt opp. Mangel pa informasjon til pargrende skyldtes da systemsvikt i



tjenestene. Problemet kunne bli forsterket ved tvangsinnleggelser. En
beltelagt deltaker fortalte blant annet at hun hadde gitt eksplisitt beskjed
til personalet om 3 fortelle forloveden om at hun var innlagt uten at han
fikk beskjed. Hun hadde ogsa senere opplevd at ansatte ikke brydde seg
om a gi pargrende beskjed, selv nar dette var nedskrevet i journalen. En
annen deltaker fortalte at helsepersonell nektet familien & komme pa
besgk og a gi den funksjonshemmede datteren beskjed om at hun var
innlagt da hun ble overfgrt til tvang og skjermet ved juletid. Dette skapte
sterke opplevelser av avmakt og fortvilelse siden hun var fratatt egne

muligheter for 8 kommunisere med omverden gjennom skjermingstiltaket:

Jeg kom inn frivillig og havnet pd tvang og isolasjon. Jeg hadde
ikke et papir, jeg hadde ikke noe jeg kunne lese. Jeg hadde ikke
toalettsaker. Det var jul. Min sgnn og barnebarn kom og besgkte
meg lille julaften og fikk ikke komme inn. Datteren min spurte
hvor jeg var, hun fikk ikke vite hvor jeg var. Det var helt
forferdelig. ... Og det var veldig vondt for meg, at det ikke var
noen. Altsd, jeg mistet mannen min og var helt alene. Jeg var helt
alene. Og sgnnen min og barnebarn kom pd besgk. Jeg hgrte de
var der, og de mdtte ga igjen og fikk ikke lov G besgke med meg.
Og de sa de hadde sett meg i alle situasjoner. Og de kunne godt fd
lov G besgke meg, men ble sendt av gdrde. Og datteren min fikk
ikke vite hvor jeg var. Det var jul.

En annen ung deltaker fortalte at hans foreldre ikke hadde blitt informert
eller involvert i hans tvangsinnleggelse pa legevakten selv om han gnsket
dette. Foreldrene var enige med han om at tvangsinnleggelsen var feil

siden han var 3dpen for 3 innlegges frivillig, men de hadde ikke hatt

muligheter for 3 pavirke tvangsinnleggelsen.



Noen mente ogs3, i likhet med mange pargrende, at helsepersonell kan

«gjemme seq bak taushetsplikten», spesielt ved tvang:

Jeg har opplevd at de gangene jeg har veert pa tvang, sa har de
skjult seg bak taushetsplikten med en gang; «Vi kan ikke fortelle
noen ting til pdrgrende, vi har taushetsplikt». De gangene jeg er
frivillig innlagt, sG forteller de gjerne alt for mye igjen. Ting som
jeg @nsker G holde for meg selv. Det blir fortalt til pararende.

3.5.2 Pasientenes syn pa taushetsplikt og informasjon

Deltakerne forsvarte i hovedsak lovgivningens tradisjonelle vekt pa
viktigheten av helsepersonells taushetsplikt i forhold til den individuelle
pasient, selv om flere mente at praksis kunne vare for rigid. De skilte
imidlertid ofte mellom informasjon om pasientenes tilstand og behandling,
og pargrendes behov for generell informasjon knyttet opp mot praktiske
forhold, som f.eks. at de skal fa beskjed om at pasienten er innlagt mv. Slik
informasjon ble i hovedsak opplevd som ngytral informasjon, mens arsaken
til innleggelse og de tankene man deler om egen situasjon og oppfagrsel
som fglge av den psykiske krisen ble opplevd som mer sensitiv informasjon

som bgr beskyttes av taushetsplikten.

Hvorfor er taushetsplikten viktig?

Deltakerne mente at taushetsplikten er viktig fordi den bidrar til & sikre
pasientens personlige integritet og selvstendighet overfor sitt nettverk og
sine naermeste. Taushetsplikten er ogsa en ngdvendig forutsetning for at
man kan snakke apent til sin behandler og vaere trygg pa at informasjonen
blir der. Dersom behandlerne gir ut for mye detaljert informasjon, eller
informasjon til pargrende bak deres rygg, ville dette @delegge

tillitsforholdet dem imellom. | tillegg skal taushetsplikten bidra til a8 skane



pargrende fra 3 vite alt, og derigijennom beskytte andre naere relasjoner fra

det som fremkommer under behandling (jf. pkt. 3.3.1).

Mange var ogsa redde for at sensitiv informasjon og beskrivelser av
oppfarsel og symptomer som fremkom under psykisk krise, eller
tvangsbruk, kunne bli brukt mot dem dersom taushetsplikten ble
opphevet. Dette kan skje bade i form av anklager eller devalueringer av
meningene deres, eller utgivelse av informasjon som vil kunne fa
konsekvenser i konfliktfylte situasjoner, som f.eks. tvister om
foreldreomsorg, i mgte med barnevern eller liknende. | tillegg beskytter
taushetsplikt pasienten fra for pagaende, overbeskyttende eller

kontrollerende pargrende.

Selv om deltakerne stgttet en mer fleksibel praksis, uttrykte de derfor ogsa
bekymring for om dagens lovgivning beskytter pasienten i tilstrekkelig grad.
Muligheten for beskyttelse eller fortrolighet hos behandler kan bli
utfordret ved mindre vekt pa taushetsplikten hos behandler eller
overgripende elektronisk helsejournal dersom denne ikke sikres
tilstrekkelig. «Det er ikke noe hyggelig. Det er veldig viktig d ikke miste tillit
til din behandler og de du har rundt. Uten denne tilliten sa blir vi fattige.»
For ukritisk spredning av informasjon om pasienten mellom miljgpersonell
kan ogsa medfgre fare for brudd for taushetsplikt med behandler eller

overfor pargrende.

Behov for a avklare samtykke og mer dynamisk bruk av taushetsplikten

Selv om taushetsplikten er sentral, mente deltakerne at manglende
samtykke fra pasienten ogsa kan skyldes at pasienten ikke vet hva de

samtykker til. Flere fortalte at de ikke helt hadde forstatt hva



taushetsplikten eller samtykke innebar under innleggelsen. Det var da lett a
tenke at man ble bedt om 3 si ja til 8 levere ut all privat informasjon og ikke
bare delvis informasjon. Dette kunne fgre til at man takket nei til tiloud om
familiesamtaler som kunne hatt positiv betydning. Noen deltakere hadde f.
eks. erfart at familiesamtalene hadde bidratt til & skape trygghet og mindre
frustrasjon for alle parter. Den hadde redusert deres egen frykt for a vaere
til bry, og behandler hadde bidratt til & sette grenser for bekymrede

foreldre og etablere regler for kommunikasjon:

Jeg gruet meg sa sinnssykt liksom, den falelsen ndr du skal pd
konferansetime pd barneskolen, og du vet at du har oppfart deg
ddrlig, ikke sant? Den var lik den. Men, det var kjempenyttig. Det
var dritbra. Det var trygt for meg at vi satte noen felles rammer
pd hvordan det skulle vaere nadr jeg skulle ha en ukes permisjon,
f.eks., for at jeg slet jo da med spiseforstyrrelser. Og det G ha en
sann felles samtale og fa en klarhet i grensene, og at alle hadde
en felles forstdelse av noe, det tror jeg var kjempeviktig. Og da
forhindret det krangler og all verdens, og det ble trygt for alle
parter.

Deltakerne fremhevet ogsa behovet for en mer graduell og dynamisk

forstaelse av taushetsplikten. Det er mye som kan sies uten 3 bryte

taushetsplikten. Som en av deltakerne sa: «Og punkt 1: spgr pasienten

farst. Og hvis de sier: nei, du fdr ikke vite noe, sd er det allikevel ganske mye

informasjon man kan gi.»

Noen mente ogsa at det kan veere viktig at helsepersonell informerer
pasienten om pargrendes behov for a fa informasjon for @ kunne bidra,
siden pasienten ikke alltid klarer 3 ta pargrendes perspektiver nar de er

darlig. Som en deltaker beskrev:



I mitt tilfelle sG var det sdnn at jeg nektet at foreldrene mine
skulle ha informasjon, og da var det greit fra helsevesenet sin
side. Det var jo ikke greit for foreldrene mine som satt med: «hva
skjer na». Og der tenker jeg at helsevesenet egentlig har et ansvar
med G faktisk si til pasienten at vi er faktisk pdlagt G gi
informasjon, men det trenger ikke ngdvendigvis G handle om dine
innerste tanker og falelser og hvordan du har det til enhver tid,
men mer en sdnn type sykdomsopplaering. Hvordan man skal
hdndtere det @ veere pdargrende til en som har en eller annen type
psykisk sykdom.
De mente ogsa at maten helsepersonell spgr pasienten om samtykke om,
er viktig. | stedet for a spgrre pasienten om pargrende skal informeres eller
ei, s3 kan man f.eks. spgrre pa hvilken mate man gnsker pargrende
involvert, og pa hvilken mate og hva man kan gi av informasjon. Slike

spgrsmal hjelper pasienten til a tenke litt annerledes, og til @ vurdere

hvordan man kan fa til en mer personlig og individuell tilpasning over tid.

Enkelte deltakere mente derfor at det kan vaere greit a prgve a motivere
pasienten til @ gi samtykke, men at dette krever ngye vurdering og
kartlegging av relasjonene i forkant. Det er samtidig viktig at man er var for
pasientens behov, og apen for at pargrende ikke alltid skal veere en del av
mestringsarbeidet til pasienten. Flere av deltakerne mente at
helsepersonell har et ansvar for a avdekke eventuelle vanskelige
familierelasjoner. Det kan ogsa veaere konstruktivt a ta tak i
relasjonsutfordringene dersom disse er arsaken til manglende samtykke
om pasienten gnsker dette. Deltakerne etterlyste ogsa felles samtaler der

pasienten kan oppklare og korrigere det som blir sagt i stedet for at

helsepersonellet kun informerer pargrende.



Nar pasienten er innlagt pa tvang eller ikke er samtykkekompetent

Deltakerne diskuterte ogsa problemet med taushetsplikt dersom pasienten
ikke var samtykkekompetent og innlagt pa tvang. Det kan vare et problem
at pasienten er sa darlig ved innkomst at de svarer i «hytt og vaer» i forhold
til samtykke og taushetsplikt. Pasientens syn pa samtykke og informasjon
kan riktignok endres over tid, og det er derfor viktig at helsepersonell
jevnlig undersgker pasientens gnsker. For pasienter som er kjent av
helsevesenet fra fgr, kan det vaere nyttig & avklare samtykke og
informasjon med pasient og pargrende pa forhand, og nedfelle dette i

pasientens kriseplan og journal.

De mente ogsa at helsepersonell ma forholde seg til loven og at det er
viktig at pargrende far informasjon om tvangsvedtak. Dette er ogsa viktig
for a sikre pasientens rettigheter. Dersom pargrende ikke far informasjon

om vedtaket har man heller ikke noen som kan klage pa vedtaket.

De ma jo forholde seg til loven, da. At i fgrste omgang sa skal de
bare fa vite at det er gjort et tvangsvedtak. OgsG md en jo finne ut
hvor mye en kan informere om da. (...) Hvis du er sa syk at du ikke
kan gjgre rede for deg selv nesten, hvordan skal du da kunne
klage pa et vedtak hvis du ikke har noen pdrgrende som far kopi
av det vedtaket.

De sa ogsa problemet med at pargrende kun far utdelt kopi av

tvangsvedtak da dette kan skape stor uro og bekymring hos pargrende.

Behov for mer psykoedukasjon

Mange deltakere fremhevet viktigheten av god informasjon til pargrende i
form av psykoedukasjon og andre undervisningstilbud, og mente at det var

for liten st@tte og informasjon til pargrende. Dette kan vanskeliggjgre bade



pargrendes og pasientens situasjon. En deltaker mente f.eks. at mangel pa
kunnskap og innsikt i hvordan sykdommen fungerer gjorde at pargrende

ble mer sinte og frustrerte, noe som igjen gikk utover henne.

God informasjon og veiledning kan ogsa styrke pargrendes rolle som
ressurs og bidra positivt inn i samarbeidet om mestring fordi pargrende ble

i bedre stand til & handtere vanskelige situasjoner.

Jeg tror at det hadde vaert mye enklere G hdndtere en hel del ting
hvis man hadde fatt informasjon om hva det her er, hva gjgr det
med dem man er glad i, og hvordan man kan hjelpe til med a
veaere en god ressurs pd de darlige dagene, hvordan kan man bidra
til G vaere en god pdrgrende.

| tillegg kan god informasjon bidra til & redusere negative aspekter ved

tvang, og gke opplevelsen av aktiv behandling.

3.5.3 Pasientens forslag til god praksis og I@sninger

Pasientens forslag til bedre praksis og Igsninger i forhold til informasjon og
taushetsplikt overlapper med de to forrige kapitlene. Disse ma da sees i
sammenheng. Mange deltakere mente at spgrsmalet om taushetsplikt og
informasjon handlet om godt faglig og legalt skjsnn hos helsepersonell. |
tillegg hadde de noen mer spesifikke og konkrete forslag til hvordan

taushetsplikten kan handteres pa en god mate:

e Helsepersonell ma snakke med pasientene for a avklare hva man
kan gi av informasjon, og hva pasienten samtykker til.
e Helsepersonell ma informere pasientene godt om hva samtykke

innebaerer. | tillegg bgr pasienten informeres om mulighetene for a



velge andre personer dersom f.eks. foreldrerelasjonene er
destruktive for pasienten.

Helsepersonell bgr snakke mer med pasienten for a avklare hva
familiesamtaler skal handle om, og trygge pasienten pa hva man
ikke vil snakke om.

Samtykke er ikke enten-eller, eller gitt en gang: Det ma forega en
Igpende samtale med pasienten om hvilken informasjon som skal
gis ut, nar og til hvem.

Samtaler med pargrende skal fortrinnsvis skje med pasienten til
stede. Nar mgter skjer uten pasienten til stede ma man som
minimum ha avklart hva pasienten gir samtykke til at det skal
informeres om. Informasjonen ma tilpasses til hvilken rolle
pasienten gnsker pargrende skal ha.

Helsepersonell ma kartlegge hvilke grunner pasienten har for a
nekte samtykke og informasjon til pargrende, og fglge opp disse
arsakene om mulig.

Helsepersonell bgr samtidig — om ikke szerlige grunner foreligger —
tilrettelegge for at pargrende far noe informasjon.

Pasientens gnsker i forhold til taushetsplikt og informasjon bgr

nedfelles i kriseplan eller forhandsavtale om mulig.



4. Avslutning og anbefalinger

Intervjuene med deltakerne i prosjektet har gitt verdifull innsikt i
pasientenes perspektiver pa pargrende og pargrendeinvolvering i
tjenestene. Deres erfaringer og synspunkter gir ogsa verdifull kunnskap av
betydning for sentrale debatter i helse- og pargrendepolitikken, og for
videreutvikling av tjenestene generelt og ved tvangsbruk. | dette
avsluttende kapitlet vil vi relatere resultatene fra prosjektet til tidligere
forskning og debatt, samt diskutere noen mulige implikasjoner av
resultatene for innsatsen for redusert og kvalitetssikret bruk av tvang og

for pargrendepolitikken.

4.1 | hvilken grad samsvarer resultatene med
tidligere forskning, debatt og lovgivning?

Prosjektets resultater sammenfaller med forskning og helsepolitikken som
beskrevet innledningsvis. Det synliggjgr samtidig flere utfordringer og
dilemmaer om hvordan man skal balansere pasientenes behov for privatliv
og autonomi, og pargrendes behov for informasjon og involvering pa en
god mate i ulike situasjoner. Dette bgr fglges opp i kontinuerlig fagetisk

diskusjon, pargrendepolitikken og lovgivningen.

Deltakernes beskrivelser bekrefter at psykiske helseproblemer kan gi
mange utfordringer for familien, blant annet i form av kommunikasjon og
det 3 trekke gode gjensidige grenser for hverandre. Mange kan streve med
a finne gode mestringsstrategier. Det a styrke forutsetningene for et godt

samarbeid om mestring er dermed sentralt. Prosjektet viser videre at
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personer med pasienterfaringer ogsa finner kvaliteten pa
pargrendearbeidet i tjenestene varierende og dels mangelfull, samt at det
er utfordringer med a fa til en god balansering av involvering og bruk av
taushetsplikten. Studien stgtter oppunder viktigheten av godt
pargrendearbeid (Hagen et al.,, 2013; Helsedirektoratet, 2017). Den
tydeliggjgr samtidig noen aspekter som har vart mindre diskutert i
forskningen og debatten om pargrende. Disse understreker behovet for at
pargrendepolitikken i stgrre grad inkluderer pasientperspektivet,
pasientmedvirkning og pasientens behov for beskyttelse, spesielt ved

tvang.

Et viktig funn i prosjektet er at flere av deltakerne beskriver et mer utvidet
perspektiv pa hvem de definerer som pargrende enn det lovreguleringen
legger til grunn. De fleste av deltakerne stgtter oppunder lovens definisjon
av «naermeste pargrende» og den oppsatte rekkefglgen (jf. innledningen).
Samtidig blir det papekt at den oppsatte rekkefglgen de pargrende skal ha,
dersom pasienten ikke har oppgitt noe annet, ikke ngdvendigvis er gunstig i
deres situasjon. Dette kan blant annet skyldes vanskelige eller slitte
familierelasjoner. | verste fall kan informasjonsutlevering og inkludering av

disse veere direkte skadelig for pasienten.

Prosjektet finner at deltakerne har en mer mangetydig forstaelse av
begrepet «naermeste». Venner og medpasienter, samt formelle
ressurspersoner kan vare viktigere for pasienten enn det som ofte
beskrives i pargrendepolitikken. Dette tyder pa et behov for a inkludere en
bredere sosial nettverksforstaelse i lov og praksis, i tillegg til et
familieperspektiv. Selv om pargrende med mye praktisk omsorgsansvar bgr

ivaretas, er det viktig & opprettholde prinsippet om pasientens



selvbestemmelse for a sikre tilstrekkelig avstand, og inkludere sentrale

ressurspersoner for pasienten i bedrings- og mestringsarbeidet.

Deltakerne hadde mange sammenfallende syn i hva som gjgr pargrende til
en ressurs, f.eks. som personlig stgtte og samarbeidspartner i
behandlingen, og som talsmann for pasienten (Helsedirektoratet, 2008).
Dette understreker den store og avgjgrende betydningen pargrende kan ha
som en ressurs og som samarbeidspartner i mestringsarbeidet. De naere
bandene og samhgrigheten mellom pasient og pargrende utgjgr en
saeregen ressurskilde som bgr understgttes og ivaretas av helsepersonell
(Molyneaux et al.,, 2011; Smart, 2007). Studien synliggjgr ogsa det store
potensialet i de «mellomgode relasjonene» dersom pargrende far bedre

stptte, undervisning og veiledning.

Prosjektet understgtter ogsa behovet for et mer positivt syn pa pasienten
som foreldre (Ackerson, 2003). Et for reduksjonistisk sykdomssyn kan gjgre
at man undervurderer pasientens omsorg og interesse for a ivareta barna
pa en god mate, og den positive og viktige betydningen pasienten har i
familien og for egne barn. Dette kan ogsa fgre til at man i for liten grad
iverksetter tiltak for @ opprettholde relasjonene, eller tilbyr veiledning-,
stptte- og oppleaeringstilbud som inkluderer hele familien (Ahlstrom et al.,
2010). Dette var ogsa et viktig funn i PET-prosjektet der det kom fram at
barna kunne savne kontakten med syk forelder eller sgsken under

sykehusoppholdet (Martinsen et. al. 2017). ©

Prosjektet gir samtidig et mer variert bilde av pargrende og

familierelasjoner enn det som ofte fremholdes i dagens pargrendedebatt.

e Martinsen, E et.al. The silent world of young next of kin in mental health care.
Nursing Ethics, 2017. 10.1177/0969733017694498.



Pargrende kan blant annet vaere arsak til problemene, trekke seg tilbake og
avvise pasienten, eller utgjgre darlige eller mellomgode relasjoner.
Forskjellene i betoningen av pargrende kan skyldes interessekamp, men
ogsa utvalgene i forskningen og politikken som gjerne rekrutterer fra
pargrendeorganisasjoner. Disse inkluderer ofte de som har valgt a
engasjere seg, og i mindre grad pargrende som er siktet for overgrep eller
som har forlatt pasienten (Karp, 2001). Pasientenes beskrivelser
representerer da i stgrre grad bredden av familierelasjoner i befolkningen.
Disse samsvarer ogsa i noe stgrre grad med helsepersonells erfaringer med
familierelasjoner i klinisk praksis (herunder PET-prosjektet). Dette betyr
ikke at fokuset pa pargrendes betydning som ressurs eller behov for egen
stptte er uviktig. Lovgivningen, helsepolitikken og profesjonelt klinisk
arbeid ma samtidig ta hensyn til den fulle bredden av familierelasjoner,
inkludert at det kan vaere gode grunner til 3 ivareta pasientens behov om
avstand og beskyttelse. Videre er relasjonsstyrking og selvrefleksjon

sentralt.

Tross overlappende perspektiver, synliggjgr prosjektet ogsa flere
forstaelsesforskjeller og kryssende interesser mellom pasient og
pargrende. Disse forskjellene omhandler szerlig synet pa psykiske
problemer, hva som er viktig for bedring samt fordelene eller ulempene
ved medisinbruk, sykehusinnleggelse og tvang. Pasientens behov for frihet,
avstand og kontakt med andre viktige naerpersoner, kan sta i motsetning til
pargrendes behov for naerhet, informasjon, kontroll og avlastning. Der man
i de siste arene har vaert opptatt av a tegne et bilde av pargrende som en
ressurs som «kjenner pasientens best», er bildet av pargrendes evne til a
representere pasienten da langt mer brokete sett fra pasientenes

perspektiv. Forstaelsesforskjeller er en viktig kime til darlige relasjoner



mellom pasient og pargrende, og forverres — sett ut fra pasientenes side —
av manglende anerkjennelse og inkludering av deres perspektiv i
beslutningsprosesser og behandlingsutformingen. Det er derfor behov for a
styrke pargrendes forutsetninger for a forsta pasientens perspektiver og

inkludere pasientene i beslutningene.

Prosjektets resultater stgtter oppunder behovet for a bevare
taushetsplikten, men ogsa viktigheten av et mer dynamisk og fleksibelt
forhold til taushetsplikten og informasjonsutveksling i praksis. Spgrsmalet
om samtykke er ikke noe som bare skal gjgres en gang, men bgr gjgres til
gjenstand for Igpende vurdering. God handtering av taushetsplikten krever
en grundig ressursutredning og avklaring av partenes gnsker og behov,
samt dialog og forhandling om hvordan man kan ivareta behov for privatliv

og informasjon pa best mulig mate for alle parter.

Studien reiser ogsa viktige spgrsmal om hvordan man skal ivareta
pasienten dersom pargrende mangler grunnleggende forutsetninger for a
vaere en ressurs for pasienten, eller har et ureflektert forhold til sine egne
holdninger, egen rolle og betydning for pasienten og tvangsbruken. Et
reelt problem er hvordan pasienten skal sikres beskyttelse dersom
narmeste pargrende representerer overgripere, og spesielt nar dette ikke
er kjent eller at pargrende «manipulerer» helsepersonell. Denne
problemstillingen forsterkes der pasienten opplever fysiske eller psykiske
overgrep i familien og som ikke er kjent av helsepersonalet. Dilemmaer
aktualiseres ved tvang dersom personalet og pargrende definerer
pasienten som ikke samtykkekompetent og derved uten faktisk innflytelse

pa det som skjer. Pasientens stemme og medvirkning ma derfor ogsa sikres



i sa stor grad som mulig ogsa ved tvang, og de ma informeres godt om

muligheten for a sette opp andre personer som naermeste pargrende.

Dette aktualiserer sazerlig spgrsmalet om hvor stor rolle og betydning
narmeste familie skal gis i behandlingsutformingen og i avgjgrelser av
tvang. Det kan fa stor betydning for pasienten dersom pargrende (f. eks.
foreldre) mangler grunnleggende forstaelse av problemene og tvang, eller
er mer opptatt av & fremme innleggelse ut fra egne behov. Dette reiser
ogsa viktige rettssikkerhetsspgrsmal i forhold til for hvem sine behov man
bruker tvangen for og i hvilken grad pargrendes egne behov skal veaere
styrende for tvangsbruken. Problemet forsterkes nar pasienten er voksen
og har rett pa et selvstendig liv, men er avhengig av pargrendes omsorg og
det mangler alternative offentlige tilbud som kan ivareta pasienten i stedet
for. Det er derfor behov for a fglge ngye opp hvilke konsekvenser de gkte
rettighetene til pargrende ved tvang i senere lovgivning gir for pasientene

og tvangsbruken.

4.1.1 Pargrendes betydning for redusert og kvalitetssikret
bruk av tvang

Prosjektet har gitt gkt kunnskap om pargrendes rolle og betydning ved
tvang og medisinering. Selv om deltakerne mente at andre faktorer heller
pavirket tvangsbruk, og var ambivalente til involvering av pargrende i
tvangssituasjoner, pekte de ogsa pa flere omrader der pargrende kan bidra
til tvangsreduksjon. Disse samsvarer med nyere forskning (Meijer et al.,
2017) og helsepolitiske debatter, selv om det er stort behov for mer

systematisk forskning pa dette omradet.



Prosjektet tyder pa at familiens kapasitet og mestringsstrategier, bade
praktisk, kompetansemessig og emosjonelt, har stor betydning for om
pargrende vil initiere tvangsbruk. Et godt samarbeid om mestring synes
generelt & ha potensial som primaerforebygging av tvang, blant annet
giennom stgtte og avledning slik at krisen kan forebygges, avverges eller
overvinnes uten tvangsinnleggelse. De kan ogsa presse pa behovet for hjelp
pa en tillitsfull mate slik at vedkommende oppsgker hjelp og derigjennom
unngdr tvang. Deres tilstedeveerelse kan videre bidra til & trygge og
berolige pasienten, og i visse situasjoner forebygge og redusere behov for

institusjonsintern tvang, som mekaniske tvangsmidler.

Pargrendeinvolvering kan ogsa bidra til & redusere belastninger ved
tvangsbruk gjennom naerhet, omsorg og tilstedeveerelse under tvangen
dersom pasienten gnsker dette. Pargrende har i tillegg en viktig betydning
som kvalitetssikrer av tvang dersom de gis innsyn, og ved a gi informasjon
til bruk i vurderinger av behovet for tvang, eller gi gvrig kunnskap om hva
som hjelper for pasienten. De kan ogsa bidra til 3 gjgre overgangene fra
sykehus til hjem mindre bra for pasienten. Dette forutsetter imidlertid at
helsepersonell informerer og inkluderer pargrende i beslutningene, styrker
relasjonene mellom pasienten og pargrende under tvang, lager gode
kriseplaner og bidrar med tilstrekkelig kompetanse, stgtte og avlastning til
pargrende. Siden familiens kapasitet har stor betydning, synes det som om
primaer- og sekundzerforebygging av tvang vil fordre tiltak som er rettet
mot a avklare pargrende og tjenestenes rolle og ansvar, tilby alternativ
frivillig offentlig hjelp dersom familien ikke klarer a sta i frivillighet samt
styrke familiens evne og kapasitet til & handtere problemene hjemme pa en

god mate for alle parter.



Studien viser at tvang ikke alltid bidrar til relasjonell skade og reduseres
dersom pasienten er enig i tvangsbruken. Den bekrefter imidlertid tidligere
forskning som viser at tvang har potensial for a skade relasjonen mellom
pasient og pargrende. Faren for relasjonell skade bgr derfor inkluderes i
beslutninger om tvang og kvalitetssikring av tvangsbruk, og forebygges

eller ivaretas i etterkant.

Studien bekrefter annen forskning som finner at pargrende ikke alltid
forstar hvor alvorlig inngripende tvang og medisinering kan vaere for
pasienten da de har mer fokus p& behovene i hjemmesituasjon (Stensrud
et al.,, 2015). De er heller ikke alltid klar over viktigheten av
pasientmedvirkning. Dette var ogsa et viktig funn i PET-prosjektet (Norvoll

& Pedersen 2017).

Pasientene mener ogsa at tvangen i noen tilfeller er for mye basert pa
pargrendes egne behov for kontroll og avlastning. Dette gir opphav til
dilemmaer og kryssende interesser som ma avveies pa en ordentlig mate,
siden pasienten ma bezere de mest alvorlige innvirkninger av tvangen pa
kroppen (f.eks. tvangsmedisinering). Det mangler i dag tilstrekkelig

forskning om hvordan dette kan gjgres pa en balansert mate.

Studien samsvarer ogsa med annen forskning som understreker viktigheten
av et triadisk perspektiv, siden helsetjenestenes utforming og virkemate
har stor betydning for dynamikken mellom pargrende og pasient i
forbindelse med tvang og medisinering (Hallam, 2007; Meijer et al., 2017). |
mange tilfeller er pargrende makteslgse i mgte med helsetjenestenes
makt- og tvangsbruk. Dette reduserer grunnlaget for godt samarbeid om
mestring (se ogsa PET-prosjektet: Norvoll & Pedersen 2017). Innholdet i

helsepersonell sin informasjon og veiledning er ogsa sentralt fordi det



pavirker pargrendes perspektiver. For at pargrende skal kunne delta i
beslutningsprosesser pa en god mate og ha forutsetninger for a gi
informert samtykke eller gjgre vurderinger av riktig tvangsbruk, ma de
derfor gis grundigere og mer balansert informasjon om fordeler og ulemper

ved innleggelse, medisiner og tvang.

4.2 Samlede anbefalinger

| de senere arene har man vektlagt betydningen av et bredere recovery-
perspektiv i det psykiske helsefeltet. Dette prosjektet understreker at
pasienten er en aktiv aktgr som ofte jobber hardt med eget mestrings- og
bedringsarbeid, og som har mange tanker og strategier for a ivareta
familierelasjonene pa best mulig mate ved psykiske problemer. | tiden
fremover vil det vaere viktig @ snakke mer med pasientene om disse
tingene. Det er ogsa behov for a se hvordan man i stgrre grad kan
tilrettelegge for et bedre samarbeid om mestring for pasienten og familien,
der helsetjenestene i stgrre grad stptter opp om pasientens og pargrendes
(familiens) behov. Videre viser funnene at det bade er viktig & beskytte
pasientens autonomi og privatliv i lovgivningen, og se pa mulighetene for

bedre stptte til pargrende.

Spredningen i erfaringer og kompleksiteten i pargrendefeltet understreker
behovet for god utredning av pasientens relasjoner og sosiale nettverk. Det
er behov for at helsepersonell gjgr grundige individuelle og situasjonelle
vurderinger av hva som tjener pasienten og samtidig sikter mot en best
mulig ivaretakelse og stgtte til pargrende. For at dette skal lykkes kreves en
langt stgrre inkludering av pasienten i beslutningsprosessene,

oppmuntringer til mer bruk av samtaler, dialog og veiledning til pasient og



pargrende, og bruk av forhandsavtaler og ettersamtaler. | tillegg er det

behov for a styrke helsepersonells muligheter for fagetisk refleksjon og gke

deres relasjonskompetanse og forhandlingsferdigheter. Utformingen av

gode tiltak som kan bidra til 8 styrke samarbeidet rundt mestring bgr trolig

ogsa lgftes frem i fremtidig intervensjonsforskning pa pargrendefeltet.

| tillegg har vi fglgende hovedanbefalinger som omhandler bade

involvering generelt og ved tvang:

1)

Det er behov for a styrke pargrendearbeidet i tjenestene samtidig som

man sgker 3 ivareta pasientenes autonomi og selvbestemmelse.

Det er behov for gkt kompetanse, rutiner og system pa hvordan
helsepersonell kan opprettholde taushetsplikten samtidig som de
ivaretar pargrendes behov for informasjon. Opprettholdelse av lov om
taushetsplikt er viktig for at pasientene skal kunne oppleve a veere
trygg i mgte med helsevesenet. A ha kontroll pd hva som skal
kommuniseres til eksterne parter som barnevern, foreldre mv., bidrar
til & stptte pasienten i 3 sette grenser og opprettholde sin
selvstendighet. Det er viktig @ gi pasienten trygghet pa at grensene
deres respekteres, og at samtaler som tilhgrer behandlingsrommet blir

der.

Det er viktig a bidra til forstaelse hos pargrende for at pasienten kan ha
behov for avstand uten alltid 8 matte oppgi pasientens grunn for dette.
Samtidig er det viktig at pargrende ogsa far stgtte i sine bekymringer i

situasjonen.



4)

Helsetjenesten ma ha rutiner som sikrer at pasientens definisjon av
pargrende respekteres. Helsetjenesten ma bidra til & avdekke og bista
pasienten i 3 sette grenser nar pargrende kan veere en belastning.
Samtidig ma det gis tilstrekkelig tid og bistand til at pasient og
pargrende kan finne en god samhandling nar relasjonen er blitt

vanskelig pa grunn av de psykiske problemene.

Helsetjenesten ma ha som utgangspunkt at samtaler med pargrende
fortrinnsvis skal skje med pasienten til stede dersom ikke pasienten
gnsker annet. Nar mgter skjer uten at pasienten er til stede ma man
som minimum ha avklart hva pasienten gir samtykke til & informere
om. Informasjonen ma tilpasses til hvilken rolle pasienten @nsker
pargrende skal ha. Ved skadelige relasjoner vil informasjon, som f.eks.

det a vaere innlagt, kunne bli brukt mot pasienten i ettertid.

Helsetjenesten ma ha stgrre bevissthet pa at pasienter har stor omsorg
for sine pargrende og at manglende ivaretakelse av pargrende kan
gjore ting betydelig vanskeligere. Helsetjenesten ma ha bredere tilbud
som fokuserer mot pasientens pargrende og familie. Ved
akuttinnleggelser og andre dramatiske hendelser ma tjenesten ha
rutiner for at pargrende far ngdvendig oppfelging. Krisesamtaler,
ettersamtaler eller trekantsamtaler med pargrende og pasient er gode

eksempler pa dette.

Helsevesenet bgr vektlegge flere tenkningsmodeller enn den

biomedisinske. For stort fokus pa medisinering bidrar til mindre fokus



8)

pa pasientens behov for a bli ivaretatt med utgangspunkt i egen

livssituasjon og eget nettverk.

Helsetjenestene ma i st@rre grad t@rre a ga inn i familiekonflikter og for
eksempel kunne veere behjelpelige med & skaffe advokatbistand som
kan bidra til avklaring av eventuelle konflikter dersom det skulle vaere

ngdvendig.

Det er behov for 3 inkludere pargrende mer strategisk og systematisk i
forebyggelse, reduksjon og kvalitetssikring av tvang. Det er samtidig
behov for mer forskning og fagutviklingsarbeid om effektive tiltak og

hvordan slikt samarbeid bgr utformes pa best mulig mate.

10) Helsetjenesten ma kunne bidra til at pasientens pargrende far stgrre

kompetanse pa psykiske problemer, recovery, medvirkning, medisiner
og tvang. Pargrende og pasient behgver ogsa mer bistand til a forbedre
kommunikasjonsferdigheter som kan bryte med ev. negative
kommunikasjonsmegnstre. Tjenestene ma prioritere a bidra til at
pasient og pargrende far gjensidig forstaelse for og tydeliggjgring av
hverandres behov og grenser. Videre bgr man styrke kompetansen om
hvordan man kan handtere ulike behov og avpasse
pargrendeinvolveringen i forhold til dette gjennom kjennskap til

verktgy for & handtere vanskelig situasjoner. Psykoedukative tiltak og

familiesamtaler er eksempler pa dette.

11) Pasienter som har foreldreansvar ma i stgrre grad bli mgtt pa behovet

for veiledning i hvordan handtere relasjonen til sine barn under eller



etter kriser. Det er ngdvendig at man ikke bare har fokus pa barnet,
men ogsa gker kompetansen hos foreldre til & balansere mellom a

skane barna og ivareta foreldrerollen.

12) Gode sosiale nettverk er en viktig ressurs i bedringsprosesser og for a
mestre hverdagen etter en innleggelse. Helsetjenestene bgr derfor
sprge for at pasienter under tvang far opprettholdt sitt sosiale
nettverk, og gi bistand til at pasient og pargrende kan handtere

vanskelige relasjonelle problemer.

13) Det bgr tilbys muligheter for frivillige «fri-steder»/ hvile-steder som

kan bidra til & avlaste pasienten og familien nar utfordringene er store.
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Vedlegg: Pargrendes rettigheter ved bruk av
tvungent psykisk helsevern’

eRett til generell veiledning, herunder fra helsetjenesten,
kontrollkommisjonen og fylkesmannen.

eRett til & be kommunelegen om & vedta tvungen legeundersgkelse for a
konstatere om vilkarene for tvungent psykisk helsevern er oppfylt.

eRett til 3 uttale seg fgr det fattes vedtak om etablering av tvungen
observasjon eller tvungent psykisk helsevern, og ved opphgr av tvungent
psykisk helsevern.

eRett til informasjon om at det er fattet vedtak om tvungen observasjon
eller etablering, opprettholdelse eller opphgr av tvungent psykisk
helsevern, og om overfgringer av pasient mellom institusjoner eller mellom
tvungent psykisk helsevern med dggnopphold og uten dggnopphold.
eKlagerett til kontrollkommisjonen pa vedtak nevnt i forrige punkt.

eRett til informasjon om en rekke gjennomfgringsvedtak etter psykisk
helsevernloven kapittel 4, f.eks. om tvungen medisinering, hvis pasienten
samtykker til dette, og rett til & paklage slike vedtak @ til
kontrollkommisjonen/fylkesmannen.

eRett til & bringe kontrollkommisjonens vedtak om tvungen observasjon,
etablering eller opprettholdelse av tvungent psykisk helsevern og vedtak
overfgring til dggnopphold i institusjon inn for retten

eHvis naermeste pargrende klager pa vedtak om opphgr av tvungent
psykisk helsevern, kan de be kontrollkommisjonen om & utsette

iverksettelsen av opphgr til klagen er avgjort.

’ Hentet fra Pargrendeveilederen, 2017



Helsepersonell ma ta hensyn til at pargrende til pasienter under tvungent

psykisk helsevern har som regel veert i en krevende livssituasjon over tid:

*Bruk god tid og vis omsorg.

eInformer om rettigheter og spgr etter pargrendes behov og gnsker.
eUndersgk hva barn som pargrende har opplevd og hvordan de ivaretas.
eInformer om tjenestens rutiner for involvering av naermeste pargrende
ved tvungent psykisk helsevern, saksgangen framover og i hvilke
situasjoner de vil bli kontaktet.

*Spgr om pargrendes gnsker om kontakt med pasienten/brukeren.

*Tilby pargrende samtaler i etterkant av tvangsbruk overfor pasienten.

Ved avveininger om hvorvidt tvangsbehandling skal gjennomfgres i eller
utenfor institusjon, skal det tas ngdvendig hensyn til pargrende som
pasienten bor sammen med. Her bgr ogsa barn som pargrende hgres. Det
kan innebzere en stor belastning for pargrende at pasienten bor hjemme,

selv om pasienten anser det som det beste alternativet.

Nar pasienten ikke er samtykkekompetent
Veilederen tar ogsa for seg hvordan involvere pargrende ved helsehjelp til

personer uten samtykkekompetanse som motsetter seg helsehjelp.

Hvis pasienten mangler samtykkekompetanse og motsetter seg helsehjelp
skal helsepersonell involvere naermeste pargrende fgr vedtak om

helsehjelp fattes.



Naermeste pargrende vil med sin kjennskap til pasienten ofte kunne bidra
med kunnskap om:

ePasientens gnsker med hensyn til helsehjelpen.

*Mulige arsaker til motstanden mot helsehjelpen.

sTolkninger av pasientens reaksjoner, inkludert bakenforliggende arsaker.
*Hva som kan motivere pasienten til & motta helsehjelp.

oTillitsskapende tiltak som kan bidra til at pasienten ikke motsetter seg

ngdvendig helsehjelp.

Videre sies det:

Nar pasienten mangler samtykkekompetanse har narmeste pargrende
ogsa rett til 8 medvirke ved gjennomfgring av helsehjelpen. Helsepersonell
skal undersgke om pargrendes tilstedevaerelse kan bidra til & unnga

motstand ved gjennomfgring av helsehjelpen.

Det bgr settes av god tid pa kommunikasjonen med pargrende. Pasientens
nermeste pargrende skal informeres snarest mulig nar vedtak fattes. De
skal ha informasjon om deres rett til & klage og uttale seg, og om retten til

a se dokumentene i saken.

Nar pasienten ikke kan ivareta sine egne interesser, har naermeste
pargrende rett til ngdvendig informasjon som gjgr det mulig a fa innsikt i
helsetilstanden til pasienten og innholdet i helsehjelpen slik at de kan sikre

pasientens rettigheter og interesser.
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