VITENSKAP

«Dere skal ikke lage avtaler
om meg, men med meg!»

OM ERFARINGER FRA BRUKERMEDVIRKNING
| REHABILITERING ETTER ERVERVET HJERNESKADE

Av Eli Langargen

Abstract

PURPOSE: This qualitative study sought to illustrate factors that
may affect patient participation in a Norwegian acquired brain injury
rehabilitation context.

METHOD: Data were collected through retrospective in-depth inter-
views with five patients and through focus-group interviews with ten
health professionals.

FINDINGS: Five indicators for patient participation were identified
from the empiric material: Professional human resources (how multi-
disciplinary team members’ different roles affect patient participation),
community (how formal and informal arenas either may facilitate or
inhibit participation), comprehension (the way professionals are able
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Innledning
| helsevesenet har vi i mange ar
hert at brukermedyvirkning er
viktig. Rutiner for brukermed-
virkning og brukerrepresentasjon
pa systemniva er ofte vel etablert,
men vi vet lite om hva som skjer i
den daglige samhandling mellom
fagpersoner og pasienter. For oss
ergoterapeuter gir yrkesetiske
retningslinjer, i likhet med for
andre profesjoner i helsevesenet,
fgringer for en brukerorientert
praksis. Jeg har inntrykk av at vi
sjelden snakker om hva det betyr
09 hvordan vi gjar det.

Denne artikkelen handler
om erfaringer med brukermed-
virkning i rehabilitering etter
ervervet hjerneskade. Fem med-
virkningsindikatorer gar igjen
som rade trader i det empiriske
materialet: Faglighet, fellesskap,
forstaelse, forutsigbarhet og
fleksibilitet. Studien tyder pa at
relasjonelle forhold har mye &
si for brukermedvirkning, og at
blant annet uformelle arenaer er
viktige for relasjonsbygging mel-
lom akterene. Pasienter har ulike
@nsker om og forutsetninger for
a medvirke. Brukermedvirkning
er derfor ikke et statisk feno-
men, men krever at fagpersoner
kontinuerlig reflekterer over hva
det innebeerer i mgte med den
enkelte pasient.

Brukermedvirkning star
sentralt i nasjonal og interna-
sjonal helsepolitikk (St.meld. nr.
26 (1999-2000); St.meld. nr. 34
(1996-97); WHO, 1994), og er
nedfelt i lovverket som en rettig-

het (Pasientrettighetsloven, 1999).

Begrepets innhold er likevel
upresist definert, noe som farer til
varierende forstaelse og anven-
delse (Eldh, 2006; Humerfelt,
2005; Steinsbekk & Solbjgr, 2008;
Tambuyzer, Pieters, & Van Auden-
hove, 2011).

Brukermedvirkning forutsetter
at pasienten ikke lenger betraktes
som en passiv mottaker av tje-
nester, men blir mgtt som en aktiv
deltaker i sin behandlingsprosess.
Bade nasjonale og internasjonale
retningslinjer omtaler «bruker-
medvirkning», eller «patient par-
ticipation», som pasientens rett
til & motta informasjon og ta del
i beslutninger som vedgar egen
helse. Den beskrivelsen som ofte
refereres til i Norge stammer fra
Stortingsmelding nr. 34 (1996-97):

«Brukermedvirkning, som vil si
at de som berares av en beslut-
ning, eller er brukere av tjenes-
ter, far innflytelse pa beslut-
ningsprosesser og utforming av
tjenestetilbudet» (1.2.6. Kap.7)

Den enkelte helse- og sosialar-
beider er delegert et stort ansvar
med & legge til rette for bruker-
medvirkning i sitt arbeid. Fore-
lapig har vi begrenset kunnskap
om hva det faktisk innebaerer og
hvilke erfaringer ulike akterer har
med brukermedyvirkning i klinisk
praksis (Eldh, 2006; Rise, 2012;
Steinsbekk & Solbjar, 2008).
Rehabilitering er en fagdisiplin
hvor pasientens aktive deltakel-
se bade er rettighetsmessig og
ideologisk fundert (Bredland,
Linge, & Vik, 2002; St.meld. nr. 34
(1996-97)). | mitt arbeid pa en re-
habiliteringsavdeling for personer
med ervervet hjerneskade har jeg
opplevd at vi forstar og praktise-
rer brukermedyvirkning ulikt. Pasi-
entene, som kan vaere bade fysisk
og kognitivt svekket, bor ofte i
rehabiliteringsavdelingen over
flere maneder. | Igpet av denne
tiden skal pasient og fagpersonell
sammen utarbeide en plan for
rehabiliteringen og gjennomfare
tiltak. Relasjonen mellom aktgre-
ne er preget av komplementeaere,
men asymmetriske roller, der
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fagpersonene er pa hjiemmeba-
ne, mens pasienten er i en ukjent
situasjon preget av manglende
oversikt og kontroll (Andreassen,
2005; Sigstad, 2004; Skau, 1996).
Dette bakteppet danner
utgangspunkt for forskningsar-
beidet jeg gjorde i forbindelse
med en masteroppgave. Inten-
sjonen med studien var & utfor-
ske hvilke erfaringer pasienter
og fagpersoner i en konkret
rehabiliteringsavdeling har med
brukermedyvirkning. Fortolk-
ningsgrunnlaget baserer seg pa
data fra begge informantgrup-
pene. | denne artikkelen gnsker
jeg ferst og fremst & fremheve
pasientenes stemmer, fordi jeg
mener deres tilbakemeldinger
er spesielt viktige for oss fag-
folk nar vi skal legge til rette for
brukermedyvirkning.

Brukermedyvirkning i
rehabilitering

Det eksisterer ingen enhetlig
definisjon av hva som menes med
brukermeavirkning. Fagbaker

og forskning speiler mange ulike
begreper som omhandler bru-
kernes medvirkning; innflytelse,
involvering, deltakelse, medbe-
stemmelse, selvbestemmelse

o0g autonomi. | engelsk litteratur
benyttes ofte patient participation
som synonymt med det norske
ordet brukermedyvirkning. | min
forstdelse av brukermedvirkning
har jeg tatt utgangspunkt i det
engelske begrepet participation

i betydningen deltakelse. Som
ergoterapeut er jeg formet i en
fagtradisjon hvor deltakelse i akti-
viteter har betydning for livskva-
litet, personlig utvikling og helse.
Grunnsynet innebaerer et system-
teoretisk perspektiv, der men-
nesket i aktivitet interagerer med
sine fysiske og sosiale omgivelser.
Mitt utgangspunkt er at bruker-

n
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medvirkning kan betraktes som
en form for aktivitet; en bruker
som «virker» eller deltar sammen
med noen eller i forhold til noe.
Brukermedvirkning er for meg et
fenomen som forutsetter et visst
engasjement hos pasienten, og
hvor graden av medvirkning for-
mes av personens gnsker og for-
utsetninger, men ogsa betingelser
i miljget rundt.

International Classification
of Functioning, Disability and
Health, omtalt som ICF (WHO,
2001), er en mye anvendt modell
bade innen ergoterapi og reha-
biliteringsfeltet. | ICF defineres
begrepet participation som
involvement in lifesituations, pa
norsk oversatt til engasjement
i livssituasjoner (WHO, 2003).
ICF er imidlertid blitt kritisert for
ikke & ta hensyn til brukerper-
spektivet, det vil si den enkeltes
subjektive opplevelse av a delta
- bade hva som er meningsfullt
og hvordan personen erfarer sin
reelle mulighet for autonomi og
selvbestemmelse (Hemmingsson
& Jonsson, 2005). | Hammell og
medarbeideres studie (2008)
definerer personer med ulike
funksjonshemminger partici-
pation med fglgende faktorer:
Ha adgang og anledning til a
delta, oppleve sosial tilknytning
0g vaere en del av en menings-
full sammenheng, bety noe for
andre, samt & ha kontroll og
valgmulighet. Kjersti Vik (2008)
konkluderer med noe av det
samme i sin studie av eldre mot-
takere av hjemmebasert rehabi-
litering: Agency i betydningen
autonomi, og kontroll var essen-
sielt for de eldres opplevelse av
participation. Bade Hammell og
Vik understreker den rollen som
omgivelsene spiller med hensyn
til 8 hemme eller fremme delta-
kelse.

Ifglge Bredland, Linge og Vik
(2002) handler rehabilitering om
a styrke menneskers egne ressur-
ser til @ mestre nye utfordringer,
- en prosess som forutsetter at
pasienten er aktivt deltakende.
De beskriver to betydninger av
rehabilitering (2002, s. 26): Den
ene handler om a sette i funk-
sjonsdyktig stand igjen, og ligger
naert opp til den beskrivelsen av
rehabilitering som man finner i
Stortingsmelding nr. 21 (St.meld.
nr. 21 (1998-99), Kap.2.1). Den
andre legger vekt pa at rehabilite-
ring skal gjenopprette brukerens
verdighet, slik at han kan leve et
verdig liv til tross for funksjons-
tap. Hva den enkelte pasient/
bruker opplever som verdig, er
det bare vedkommende selv som
kan avgjere. Brukermedvirkning
vil derfor vaere en grunnleggende
forutsetning i rehabiliteringsvirk-
somhet.

En klientsentrert praksis lar
klientens syn pa situasjonen
vaere styrende for utforming av
behandlingstiltak (Store norske
leksikon, 2012), og kan betraktes
som en tilnaerming for & fremme
brukermedyvirkning. Innen ergo-
terapifaget har spesielt kanadiske
o9 britiske ergoterapeuter vaert
ledende ideologer og forskere
nar det gjelder client-centered
approach (Law, Baptiste, & Mills,
1995; Sumsion, 2000). Sumsion
og Laws litteraturgjennomgang
av karakteristiske trekk ved
klientsentrert praksis fremhever
maktbalansen mellom ergote-
rapeut og pasient i retning av
partnerskap; der terapeuters
evne til a lytte og kommunisere,
samt fremme valgmuligheter
og hap, er grunnleggende for
samarbeidet (Sumsion & Law,
2006). Dette gir noen faringer
for ergoterapeuter som arbeider i
rehabiliteringsfeltet.
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Begrepet empowerment er
hentet fra internasjonal litte-
ratur og blir ofte knyttet til
brukermedvirkning. Ideologisk
springer empowerment ut fra et
menneskesyn som forfekter at
den enkelte er ekspert pa eget
liv og vet hva som er best for
seg. Empowerment blir gjerne
oversatt som «myndiggjering»
eller «styrking» (Askheim,
2003). Foruten a styrke enkel-
tindivider slik at de gjenvinner
kontroll over eget liv, innebaerer
det 0gsa fokus pa menneskers
livssituasjon sett i sammenheng
med samfunnsmessige forhold
(Askheim, 2003). Begrepene
brukermedvirkning og empower-
ment har mye til felles; der jeg
oppfatter at sistnevnte i starre
grad er tydelig pa fagpersoners
ansvar for 3 empower pasien-
ten (Holmstrom & Roing, 2010).
Bollingmo og kollegaer (2005)
stiller seg imidlertid kritiske til
en praksis der fagpersoner skal
«myndiggjgre» eller gi bruke-
ren anledning til & delta, fordi
et slikt mandat ogsa innebaerer
mulighet for det motsatte. De er
opptatt av at selvbestemmelse
er en grunnleggende menneske-
rettighet. Dette kan veere spe-
sielt utfordrende nar pasienten
har redusert kognitiv funksjon,
som for eksempel etter en erver-
vet hjerneskade. Enkelte ganger
vil det ikke vaere faglig forsvarlig
at pasienten skal bestemme;
helsepersonell har plikt til & ta
avgjgrelser pa vegne av pasi-
enten nar vedkommende selv
ikke er i stand til det (Sosial- og
Helsedirektoratet, 2004).

Norsk lovverk og helsepolitiske
foringer vedrgrende brukermed-
virkning legger vekt pa at pasien-
ten skal motta informasjon for a
kunne medvirke i beslutningspro-
sesser som angar egen behand-



Gruppe 1:
Personer med pasienterfaring
fra rehabilitering

Gruppe 2:

Fagpersoner som arbeider
med rehabilitering

Antall 5

10

Kjonn

2 kvinner, 3 menn

8 kvinner, 2 menn

Erfaringsgrunnlag

Innlagt = 2 mnd. i rehabilite-
ringsinstitusjon for ervervet
hjerneskade

Arbeidet 2,5 -20 ar med
rehabilitering etter ervervet
hjerneskade

Informasjons-innsamling

Individuelle intervju O - 5 mnd.
etter utskriving

Fokusgruppeinterviju

Tabell I: Oversikt over informanter og metode for datainnsamling.

ling og livssituasjon (NOU 200T:
22, 2001; Pasientrettighetsloven,
1999; St.meld. nr. 34 (1996-97)).
Hvis man imidlertid forstar bru-
kermedvirkning som engasjement
i livssituasjon i henhold til ICF-be-
grepet participation, og legger

til at det ogsa skal oppleves som
meningsfullt for pasienten, far be-
grepet et annet innhold. | rehabi-
literingssammenheng vil det blant
annet kunne bety at pasienten far
mulighet til & delta i aktiviteter pa
de arenaer som han gnsker. Eld,
Ekman og Ehnfors (2010) fant at
pasienters egen beskrivelse av
«patient participation» faller naert
sammen med ICF-terminologien.

| trdd med deres anbefalinger har
jeg i studien tatt utgangspunkt i
denne forstaelsen.

Metode

Intensjonen med studien var &
utforske personlige erfaringer og
refleksjoner vedragrende bruker-
medvirkning, jeg valgte derfor en
kvalitativ design som gjorde det
mulig & ga i dybden pa temaet. |
kvalitativ forskning er det relevant
a benytte fortolkende perspek-
tiver som vektlegger betydning/
mening (Thagaard, 2003). Fe-
nomenologi tar utgangspunkt i

menneskers subjektive erfaringer;
deres opplevelse av fenomener.
En hermeneutisk innfallsvinkel
legger vekt pa at det ikke finnes
kun én tolkning av kvalitative
data, men at forstdelsen endrer
seg etter hvert som ny infor-
masjon dukker opp i prosessen
(Thagaard, 2003).

Data ble innhentet gjennom
intervju, og analysen er primaert
inspirert av en induktiv tilnaer-
ming (Thagaard, 2003), der den
teoretiske forankringen har ut-
viklet seg pa bakgrunn av empiri
fra intervjuene.

UTVALG
Informantene bestar av to grup-
per, se tabell 1. De ble rekruttert
fra en norsk sykehusavdeling som
driver primaerrehabilitering etter
ervervet hjerneskade. Utvalget
er strategisk (Malterud, 2003) pa
den maten at jeg valgte personer
som har erfaring med brukermed-
virkning - enten som pasient eller
som fagperson. (Tabell 1)
Informanter til gruppe 1 ble
rekruttert fortlepende via fagper-
soner i rehabiliteringsavdelingen.
Utvelgelsen baserte seg pa at
potensielle deltakere var over 18
ar, hadde samtykkekompetanse
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og ferdigheter til & delta i intervju,
samt mer enn en maneds pasien-
terfaring fra tverrfaglig rehabilite-
ring. Siden personer med ervervet
hjerneskade kan ha vansker med
a huske hendelser fra tidlig fase,
apnet jeg for at naeermeste pa-
rgrende kunne delta i intervjuet,
dersom hovedinformanten gnsket
det.

Gruppe 2 bestar av ti infor-
manter, der samtlige faggrupper
med tilknytning til rehabilite-
ringsavdelingen er representert;:
fysioterapeut, lege, logoped,
ergoterapeut, sykepleier, hjelpe-
pleier, sosionom, nevropsykolog
og miljgterapeut. Det ble i selek-
sjonen lagt vekt pa at informante-
ne hadde erfaring fra hjerneska-
derehabilitering utover 50 prosent
stilling i mer enn et halvt ar.

DATAGRUNNLAG

Data ble samlet ved hjelp av
retrospektive semistrukturerte
dybdeintervju (Malterud, 2003)
og fokusgruppeintervju (Krue-
ger & Casey, 2000). Intervjuene,
som foregikk med utgangspunkt
i veiledende intervjuguider, ble
tatt opp pa lydband og deretter
skrevet ned mest mulig ordrett.
Jeg valgte 3 intervjue tidligere
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pasienter (gruppe 1) individu-

elt, bade fordi jeg gnsket a fa
fram deres personlige historie,
og fordi det ville vaere enklere

a tilpasse intervjusituasjonen ut
fra den enkeltes dagsform og
kognitive forutsetninger. Infor-
mantene i gruppe 2 ble samlet i
fokusgrupper, da jeg antok at det
ville gi mer dynamikk og rikhol-
dig refleksjon enn en-til-en-sam-
tale (Malterud, 2003). Samtidig
kunne jeg inkludere flere klinikere
innen tidsrammen enn det som
var mulig gjennom individuelle
intervju.

Informantene i gruppe 1 var
utskrevet fra rehabiliteringsavde-
lingen pa intervjutidspunktet. De
fikk selv velge arena for intervju-
ene: tre ble intervjuet i mgterom
pa rehabiliteringsinstitusjonen, to
ble intervjuet i eget hjem. Samta-
lene varte én til tre timer, og to av
informantene valgte & ha med en
neer pargrende.

Intervju av fagpersoner ble
av praktiske drsaker organisert i
to fokusgrupper med fem del-
takere. Intervjuene, som varte
et par timer, foregikk i materom
pa rehabiliteringsavdelingen. En
ansatt ved klinikkens Laerings- og
mestringssenter assisterte under
fokusintervjuene.

BEARBEIDELSE AV DATA OG
ANALYSE

Bearbeidelse av data er inspi-
rert av Malteruds beskrivelse av
«systematisk tekstkondensering»
(Malterud, 2003). Forste steg i
analyseprosessen rettet seg mot
a fa oversikt over det transkriber-
te materialet fra intervjuene. Med
utgangspunkt i problemstilling,
intervjusparsmal og egen for-
forstaelse, ble relevante sitater
filtrert ut. Min innfallsvinkel til
analysen var & ga i dybden pa
temaene, finne fellestrekk og

spesielle karaktertrekk, altsa en
temasentrert analyse (Thagaard,
2003). Til slutt ble disse felles-
trekkene tolket i lys av tidligere
forskning. Jeg @nsket en apen og
bred tilnaerming og valgte derfor
en eklektisk tolkningsramme,
fremfor & binde meg til en teore-
tisk retning.

TROVERDIGHET, BEKREFTBAR-
HET OG OVERFORBARHET
Studien er systematisk bygd opp
etter allmenne forskningsme-
todiske prinsipper, og jeg har
tilstrebet ngyaktighet og refleksi-
vitet i alle steg i forskningsproses-
sen. Intervjuguider ble benyttet
for a strukturere og kvalitetssikre
informasjonsinnsamlingen, og
meningsinnholdet i intervjuene er
sekt ivaretatt gjennom en detal-
jert transkribering.

Bekreftbarhet (validitet) i
kvalitativ forskning handler om at
forskeren er tydelig pa tolknings-
grunnlaget for de dataene som
kommer fram, slik at prosessen
fra problemstilling til resultat blir
logisk og gjenkjennbar (Thagaard,
2003). Min forforstaelse av bru-
kermedvirkning ut fra et deltakel-
sesperspektiv har pavirket maten
studien er gjennomfart pa, samt
min sgken etter annen empiri til a
understotte eller avkrefte de funn
jeg gjorde. Jeg vil derfor presisere
at resultatet ikke ma betraktes
som en gyldig sannhet, men kan
vaere én mate a forsta bruker-
medvirkning pa.

Det at studien er gjennomfart
med fa informanter innenfor én
enkelt institusjon, begrenser ogsa
resultatenes allmenngyldighet.
Jeg mener at funnene likevel gir
mening og kan bidra til refleksjon
rundt brukermedvirkning i reha-
bilitering generelt, og i rehabili-
tering etter ervervet hjerneskade
spesielt.
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ETISKE VURDERINGER

| og med at studien ville involvere
personer med tidligere pasient-
status (gruppe 1) som var i en
sarbar situasjon pa grunn av nylig
oppstatt hjerneskade, ble sgknad
sendt til Regional etisk komité
(REK). REK vurderte imidlertid
denne som «ikke fremleggel-
sespliktig», begrunnet med at
studien ikke omfatter medisinsk
og helsefaglig forskning. Norsk
samfunnsvitenskaplig datatjenes-
te (NSD) har via personvernom-
budet godkjent studiens kvalitet
angaende behandling av person-
opplysninger.

| kontakt med informantene
har jeg lagt vekt pa respekt for
personlig integritet og mennes-
keverd. Alle deltakere ble infor-
mert bade skriftlig og muntlig
om studiens formal og metode,
og samtykket deretter skriftlig til
a vaere med. Deltakelse i studien
var frivillig, og de kunne trekke
seg nar som helst.

Det faktum at jeg som forsker
var ansatt ved den institusjonen
hvor informantene ble rekruttert,
innebar flere forskningsmessige
og etiske utfordringer (Malterud,
2003). Et viktig prinsipp var at
jeg verken skulle hatt et naert
teamsamarbeid med (gruppe
2), eller terapeutisk relasjon til
deltakerne (gruppe 1), og delta-
kerne i sistnevnte gruppe skulle
vaere utskrevet pa intervjutids-
punktet.

Siden informasjon ble samlet
fra et lite rehabiliteringsmiljg over
en kort tidsperiode (circa seks
maneder), krevdes ekstra akt-
somhet for & ivareta deltakernes
anonymitet. Ved all publisering
har jeg veert sveert tilbakeholden
med demografiske data. Gjen-
kjennbare opplysninger i sitater er
utelatt eller omskrevet, alle sitater
blir gjengitt i bokmal, og samtlige



informanter omtales i hankjgnns
form.

REFLEKSJON RUNDT
METODEVALG

Intervju som metode har gitt
rikholdige data omkring temaet
brukermedyvirkning. Informan-
tene i gruppe 1 (tidligere pasi-
enter) delte gjennom samtalen
personlige opplevelser som ikke
ville kommet fram i en fokus-
gruppe eller via sparreskjema.
Flere fagpersoner (gruppe 2)
tilbakemeldte etter fokusin-
tervjuene at de syntes det var
faglig inspirerende & reflektere i
gruppe. Pa grunn av min kolle-
giale naerhet til deltakerne ville
trolig ikke individuell samtale
fort til like fyldig informasjon
(Malterud, 2003).

Siden studien ble utfert av
én person innen en begrenset
tidsramme, har man hatt et prag-
matisk forhold til utvalget ut fra
hvem som var tilgjengelig. Begge
informantgrupper representerer
likevel en viss bredde med hensyn
til kjgnn, alder og erfaringsbak-
grunn. Jeg anser antallet som
tilstrekkelig ut fra formalet om
a beskrive noen erfaringer med
brukermedvirkning.

Det at samme person har
gjennomfgrt bade intervju og
transkribering, betrakter jeg som
en styrke, ved at jeg har hatt god
oversikt over materialet (Malte-
rud, 2003). Veileder har gjennom
tilgang til radata bidratt til a lofte
fram ulike perspektiver, selv om
tolkningen av data ideelt sett
burde blitt droftet i en starre for-
skergruppe.

Resultat og diskusjon
Denne studien er gjennomfart |
en institusjon for rehabilitering av
personer med ervervet hjerneska-
de. Analysen baserer seg pa en

forstaelse av brukermedvirkning
der deltakelse i meningsfulle livs-
situasjoner i vid forstand er lagt til
grunn - ikke bare «innflytelse pa
beslutningsprosesser og utfor-
ming av tjenestetilbud» (St.meld.
nr. 34 (1996-97))

Rehabilitering er en tverrfaglig
disiplin, hvor tjenester ytes over
tid, og mange aktarer skal sam-
arbeide og finne sine ulike roller.
Rehabilitering handler blant annet
om a fremme pasientens egne
ressurser til & mestre nye utfor-
dringer, dette innebaerer at pasi-
enten selv deltar aktivt (Bredland,
et al., 2002). Forutsetningen for &
lykkes med arbeidet er at partene
klarer & bygge opp en relasjon
for samhandling. Mange av mine
informanter, bade i pasientgrup-
pen og blant personalet, beskriver
erfaringer som handler om veien
til den gode relasjon, her illustrert
gjennom en fagperson: «Var jobb
er & bli kient med dem... hva det
er som er viktig for denne per-
soneny. Relasjonens betydning
samsvarer med funn i andre stu-
dier om brukermedvirkning (Borg
& Kristiansen, 2004; Cahill, 1996;
Hjelle, 2001; Larsson, Sahlsten,
Sjostrém, Lindencrona, & Plos,
2007; Rise, 2012).

Ut fra det empiriske materia-
let kom jeg fram til fem faktorer
som pavirker relasjonen og pasi-
entenes mulighet til & medvirke
gjennom rehabiliteringsforlgpet:
Faglighet, fellesskap, forstaelse,
forutsigbarhet og fleksibilitet.
Jeg vil videre utdype hva som
ligger til grunn for denne tolknin-
gen og knytte funnene til annen
teori.

FAGLIGHET

Mennesker blir lagt inn pa sykehus
fordi de trenger faglig bistand.
Personalet har kunnskap og
ferdigheter som pasienten er av-
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hengig av; tilgang til informasjon
regnes som en forutsetning for
at brukeren skal kunne medvirke
(Pasientrettighetsloven, 1999).
Flere informanter i pasientgrup-
pen er tydelige pa at de trenger
fagpersoner med fagkunnskap
som kan veilede dem i en frem-
med og ukjent situasjon:
«N&r du er pasient, sa er du
faktisk prisgitt kompetansen
til andre folk. Nar du kjeper en
vaskemaskin, er kompetansen
innebygd i produktet - du tren-
ger ikke forholde deg til det, du
tenker at den skal virke. Men
nar det gjelder en lege eller
en ergoterapeut... sa forholder
adu deg til kompetansen... alle
sammen har faktisk noe kunn-
skap som pasienten ikke har.»
(Tidligere pasient)

Dette funnet understgttes av
andre studier (Cahill, 1996;
Proot, Meulen, Saad, & Cre-
bolder, 2007; Sumsion & Law,
2006). Nar pasienten er svekket
av skaden og befinner seg i en
krisesituasjon, har fagpersoner
ansvar for & ta vare pa og delvis
ta avgjgrelser pa vegne av ham
(Sosial- og Helsedirektoratet,
2004). En informant i pasient-
gruppen forteller at han falte
seg umyndiggjort da legen avslo
a innvilge permisjon en av de
fgrste helgene han var innlagt,
men i ettertid mente han at det
hadde vaert en riktig avgjorelse.
Forskning tyder pa at bade fag-
personer og brukere anser det
nedvendig og gnskelig at fag-
personer har hovedansvaret nar
pasienten er svaert syk (Proot, et
al., 2007; Solbjor, Rise, Wester-
lund, & Steinsbekk, 2011). Proot
og kollegaer (2007) indikerer
imidlertid at fagpersoner kan ha
vansker med a slippe kontrollen
i takt med pasientens bedring
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som gjgr at han kan ta ansvar og
delta mer aktivt selv.
Rehabilitering er, som nevnt,
en virksomhet med mange aktg-
rer. | begge mine informantgrup-
per reflekteres det over betyd-
ningen som personalets ulike
roller har for relasjonen med pa-
sienten. En bevissthet rundt det-
te kan ha betydning for hvordan
man faktisk utnytter ressursene
i det tverrfaglige teamet. | det
empiriske materialet fant jeg fire
forskjellige roller: Informanter,
budbringere, omsorgsgivere, og
utfordrere. Enkelte yrkesgrupper
har ansvar for & informere om
juridiske og gkonomiske rettig-
heter, mens andre gir beskjed
om forlap og prognose; budskap
som ikke alltid er like hyggelige,
men like fullt nedvendige i en
nyorienteringsfase. Pleiere bidrar
med omsorg og fortrolighet i in-
time settinger, mens terapeutene
utfordrer pasientene i trenings-
situasjoner pa en slik mate at de
mestrer mer enn de tror, noe som
far positive ringvirkninger for
videre engasjement. Informanter
i begge grupper mener at et tett
teamarbeid farer til bedre infor-
masjonsflyt innen personalgrup-
pen, noe som igjen gir pasienten
trygge rammer for & medvirke.
Dette samsvarer med funn fra
andre forskere (Bruset, 2007;
Larsson, et al., 2007).

FELLESSKAP

Flere fagpersoner beskriver
ngdvendigheten av & bruke tid
sammen med pasienten for &
lere ham & kjenne. Tid er gjerne
en begrenset ressurs i helsevese-
net, likevel reflekterer de over at
det handler om a ta seg tid i den
travle hverdagen. Det & legge til
rette for og prioritere samveer i
uformelle sosiale settinger kan
veere like viktig som & ivareta de

mer rutinemessige oppgavene.
Turer og sosiale aktiviteter innbyr
til en annen type prat; pasienter
og personalet blir kjent pa en
annen mate. En representant
for pasientgruppen hadde erfart
dette:
«0g de turene om torsdagene
var utrolig viktige for det sosiale
samholdet - mellom pasiente-
ne og mellom pasientene og
behandlerne. Det blir en friere
setting, det blir litt fritid, og da
kan du prate om andre ting...»
(Tidligere pasient)

Sosiologen Dag Album (1994) har
skrevet om betydningen av «/nn-
holdslast meningsfullt tomprat»:
Spontan uformell kontakt, der
pasient og fagperson snakker om
«last og fast», bidrar til at man
blir kjent pa et mer personlig plan
o9 gjer det lettere for pasienten

a apne segq. Slike betraktinger gar
igjen i flere studier om bruker-
medvirkning (Borg & Kristiansen,
2004; Hjelle, 2001; Larsson, et al.,
2007).

Formelle situasjoner knyttet
til strukturen i et rehabilite-
ringsforlgp danner ogsa rom for
fellesskap; for eksempel mal- og
planarbeid, magtevirksomhet,
trening og medisinsk behandling.
Det er gjerne personalet som her
setter dagsorden. Tilbakemel-
dinger fra informanter i begge
grupper tyder pa at pasientene
i varierende grad blir inkludert
i mal- og planarbeidet. Planene
skrives i elektronisk journal og
er kategorisert etter ICF (WHO,
2003). Fagpersoner er inne pa
at de begrepene og vektgyene
man tradisjonelt benytter i dette
arbeidet virker fremmedgjaren-
de for pasientene, noe som en
informant i pasientgruppen her
illustrerer:

«...for hvilke mal har du? Ah,
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den syns jeg var strevsom i star-
ten, for jeg visste ikke hva som
egentlig var forventet. ... A defi-
nere mal nar du nettopp har fatt
vite at du har en hjernebladning
og er funksjonshemmet 0g...
Den er toff a ta innover seg,
altsa... & forsta hvor lang tid

det tar, og hva du er stand til
gjarel» (Tidligere pasient)

Fagpersoner mener at det er vik-
tig a legge til rette for at pasien-
tene kan delta i forbindelse med
mal- og planarbeid, men at det
generelt krever tid og ferdigheter,
og spesielt nar de har spraklige
og kognitive funksjonsvansker.
Disse utfordringene rapporteres
0gsa i andre rehabiliteringsmiljser
(Conneeley, 2004; Levack, Dean,
McPherson, & Siegert, 20063;
Playford, Siegert, Levack, & Free-
man, 2009).

Med intensjon om & fremme
en mer brukervennlig praksis har
man i den aktuelle rehabilite-
ringsavdelingen apnet teamets
tverrfaglige mgater for pasient og
pargrende. Fagpersonene har er-
fart at teammoter med pasienten
tilstede gir et annet utgangspunkt
for medvirkning enn tidligere.
Beskrivelser fra tidligere pasienter
tyder likevel pa at matene fortsatt
er fagfolkenes arena, der de ori-
enterer om status, forlgp og prog-
nose. Ofte er mange personer
tilstede, og det blir mye snakk:

«N&r vi har hatt disse tverrfag-
lige matene, sa blir det veldig
mye informasjon, og en slag-
pasient har litt vanskelig for &
ta inn alt... sortere og fordaye...
det er litt heftig altsa... Det blir
litt mye... og sa er det mange
personer...» (tidligere pasient)

Fagpersoner forteller at de ikke
bruker nok tid i fellesskap til &
diskutere hvordan de kan tilpasse



mgatene til hver enkelt pasient. |
tillegg savner de anledning til &
diskutere diagnostiske og prog-
nostiske spgrsmal uten at pasien-
ten er der.

Flere forskere har studert
lignende problemstillinger. Cahill
(1996) er inne pa at gkt bru-
kermedvirkning ofte farer til at
fagpersoner mister sin kliniske
uavhengighet, nettopp fordi man
ma ta mer hensyn til pasienten.
Det at pasienten far innpass som
partner i fagteamet, legger ifelge
Eldh (2006) til rette for bruker-
medvirkning. Men hvordan reflek-
teres pasientens status i forhold
til det tverrfaglige teamet? Tradi-
sjonelt henviser begrepet «team»
til fagpersonene, og matene pa
institusjonen hvor studien ble
gjennomfart, blir fortsatt omtalt
som tverrfaglige mgater. | et rela-
sjonelt samarbeid, der pasienten
egentlig ber vaere hovedperson,
er han altsa formelt ikke inkludert
i «teamet». | boken «Det handler
om verdighet» omtaler Bredland,
Linge og Vik (2002) pasienten
som «medarbeider»: «Denne
medarbeideren er premissleveran-
dor og ber langt pd vei ha hoved-
ansvaret i prosessen ut fra sine
forutsetninger» (s. 34). De mener
at brukermedyvirkning i liten grad
avhenger av om pasienten deltar
i tverrfaglige mgter, men at det
ferst og fremst handler om hvor-
dan den enkelte fagperson legger
til rette for selvbestemmelse og
innflytelse ansikt til ansikt med
vedkommende.

Rise (2012) fremhever i sin
doktoravhandling vedrgrende
brukermedyvirkning innen psykisk
helse, at respekt og kommunika-
sjon er viktigere enn hvem som
tar de endelige beslutninger. Alm
Andreassen (2005) hevder at
fagpersonenes utfordring be-
star i & endre sin rolle fra & vaere

eksperter til & bli samarbeids-
partnere, som i stgrre grad mater
sine pasienter som mennesker lik
dem selv. Kort oppsummert er
det mye som tyder pa at struktu-
relle tiltak ikke vil veere tilstrek-
kelig for & skape brukervennlige
samarbeidsarenaer og gkt delta-
kelse, uten at man ogsa har fokus
pa relasjonsmessige forhold.

FORSTAELSE
Forstaelse handler om at fag-
personer evner 3 sette seg inni
pasientens situasjon - hvordan
det oppleves & bli innlagt i syke-
hus med en alvorlig funksjonss-
vikt. Informanter i pasientgruppen
forteller at de falte seg krenket av
a matte motta hjelp i intime situa-
sjoner eller til elementaere daglige
oppgaver, der enkelte fagperso-
ner i stgrre grad enn andre evnet
a avdramatisere det ubehagelige
ved situasjonen:
«Jeg rotet med 3 fa pa meg
skjorta... og jeg ble mer og mer
nervegs for dette... det foles
ganske ille ikke & mestre... Men
sa kom hun pleieren, og hun
bare trakk skjorta pd meg... pa
et eller annet vis avdramatiserte
hele greia, og etter det punktet,
sa greide jeg & ta pa meg skjor-
ta.» (Tidligere pasient)

Brit Lillesta (1998) mener at nar
pasienten opplever omsorgen
som krenkende, sa handler det
ofte om ubetenksom eller ube-
visst adferd fra helsepersonellet,
fordi man gar i sine vante ruti-
ner. Det som er hverdagslig og
rutinepreget for personalet, er
som regel en fgrstegangsopple-
velse for pasienten. Skau (1996)
argumenterer for at fagpersoner
bor ha et kontinuerlig refleksivt
forhold til hvordan tjeneste-
mottakeren opplever & ta imot
hjelpen.

Ergoterapeuten #3-2014

Den tradisjonelle ekspert-
modellen i helsevesenet (An-
dreassen, 2005) innebaerer at
fagfolk kartlegger, maler, tol-
ker og klassifiserer pasientens
problem som utgangspunkt for
en faglig intervensjon. En infor-
mant i pasientgruppen forteller
om erfaringer fra testsituasjoner
som han opplevde ydmykende
0g vanskelige & verge seg mot.
Noen tester var sa banale at selv
om han svarte riktig, fglte han
seg krenket i situasjonen. Han
er opptatt av at fagpersoner ma
vaere bevisst hvilke rammer som
gjelder under testing og sjekke
pasientens personlige stil, for
man tolker aparte mater a gjare
ting pd som symptom pa kogni-
tiv svikt.

«... Nar det gjaldt mitt funk-

sjonsniva... Jeg har aldri veert
lett @ instruere motorisk, sa det
kan umulig ha noe med hjerne-
skade & gjare... Men det hjalp
ikke & si det, for er man snekker,
sa sier man hammer og spiker.
Sa fagfolkene er part i saken...
Men jeg er 0gsa part i saken,
for jeg vil skignnmale situasjo-
nen...» (Tidligere pasient)

| helsetjenesten har man de siste
arene hatt et sterkt fokus pa a
utvikle standardiserte pasient-
forlgp, der blant annet evidens-
baserte kartleggingsredskaper
benyttes for & samle mest mulig
«objektiv» informasjon om
pasienten. Andreassen (2005)
hevder at det forst og fremst er
fagfolkene som definerer proble-
met i den tidlige fasen; fortolk-
ningen kan skje med eller uten
dialog med pasienten. Hvis det
oppstar divergens mellom fag-
folkenes og pasientens forsta-
else av funksjonssvikten, vil det
som regel veere fagfolkenes syn
som gjelder (Andreassen, 2005).
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Ekman og kollegaer (2011) fant
at pasientens opplevelser og
synspunkter blir lagt mindre
vekt pd enn biomedisinske fakta.
Flere forskere mener det kan
vaere grunn til & diskutere om
hensynet til brukermedvirkning
noen ganger ofres fremfor krav
til dokumentasjon og vitenska-
pelighet (Ekeland, 2007; Krohne,
Slettebg, & Bergland, 2011; Ser-
heim, 2008). Andre argumen-
terer for at dokumentasjon av
rehabiliteringseffekt forutsetter
bruk av kartleggingsmetoder
som ivaretar brukerens mal og
behov, og hvor brukeren er en
aktiv part i evalueringen (Dal-
ton et al., 2012; Kjeken, Kvien,
& Dadgfinrud, 2007; Wressle,
2002).

FORUTSIGBARHET
Informasjon ansees som et viktig
premiss for brukermedvirkning
for at pasienten skal kunne vaere
med og ta valg angdende egen
behandling. | likhet med tidlige-
re studier (Larsson, et al., 2007)
fremgar det tydelig av det empi-
riske materialet i studien min at
informasjon er viktig for & skape
forutsigbarhet og dermed trygg-
het. Informanter i pasientgruppen
forteller om situasjoner hvor de
matte besvare sparreskjema uten
at de fikk anledning til & forbe-
rede seg, om timeplaner som
stadig ble endret uten at det ble
gitt beskjed, og om mater man
folte seg forpliktet til & delta pa
uten at man hadde oversikt over
agendaen:
«Jeg kontrollerte tavla kvelden
for... hva jeg skulle starte med
dagen etterpa. Og nar jeg sto
opp, var det noen som hadde
endra... Det syns jeg var faelt!
For jeg er en person som liker a
ha oversikten: Timeplanen bar
veere ferdig kvelden for, vi ma

vite hva vi har a forholde oss til,
nar vi ma sta opp, og...» (Tidli-
gere pasient)

Tittelen til masteroppgaven min
er hentet fra en episode der noen
av personalet mente det var pa
tide at en pasient dusjet, hvorpa
pasienten repliserer til den som
kommer inn for & hjelpe ham:
«Dere skal ikke lage avtaler om
meg, men med meg!» Heldigvis
klarte denne pasienten a si fra om
hva som var viktig for ham.

Det kan vaere vanskelig a vite
hvor mye informasjon pasient og
pargrende trenger i ulike faser av
rehabiliteringen. En av informan-
tene i gruppe 1 @nsket ikke a vite
for mye om hva som feilte ham i
starten. Vedkommende regulerte
dette selv ved a sende ektefellen
pa mater, slik at han kunne spgarre
etter behov. Andre ville derimot
vite mest mulig om medisinske
undersgkelser, trening og progno-
se. Tilbakemeldinger tyder pa at
gnsker og forutsetninger for a fa
med seg informasjon er forskjel-
lig. Fagpersoner ma differensiere
informasjonstilbudet etter pasient
og pargrendes behov. @nske om
a skjerme seg mot informasjon er
0gsa legitimt.

Thornquist (2009) reflekterer
over at helsepersonells plikt til &
gi informasjon og pasienters rett
til & motta informasjon lett kan
redusere samhandlingen mellom
fagperson og pasient til enveis
kommunikasjon. Flere forskere
ettersper den felles dialogen,
hvor partene utveksler informa-
sjon og bygger pa hverandres
kunnskaps- og erfaringsverden.
(Ekman, et al., 2011; Eldh, Ek-
man, & Ehnfors, 2006; Sahlsten,
Larsson, Sjostrom, & Plos, 2009).
Ekeland (2007) er inne pa noe
av det samme, nar han hevder at
«problemet i dagens helsevesen
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er ikke for lite informasjon, men
for darlig kommunikasjon» (s.
30).

FLEKSIBILITET
Brukermedvirkning er en dyna-
misk prosess som varierer gjen-
nom et behandlingsforlgp. Den
vil variere etter bade alvorlig-
hetsgrad av pasientens sykdom
og hans gnske om & delta, og
innebaerer mange ulike grader
av medyvirkning (Cahill, 1996;
Hjelle, 2001; Humerfelt, 2005;
Lund, Tamm, & Branholm, 2001).
Brukermedyvirkning handler ogsa
om pasientens mulighet til &
reservere seg, fra for eksempel
treningstimer, tester, mater og
sosiale aktiviteter. Fagpersoner
beskriver at det av og til kan
vaere vanskelig a akseptere at
pasienten vil noe annet enn det
de mener er faglig best. | slike
situasjoner kan pasientens egen
oppfatning bli overprevd med
henvisning til hans kognitive
svikt. Tilbakemeldinger fra mine
informanter blant fagpersonene
tyder pa at de bgr vaere mer
lydhare og fleksible overfor
pasientens gnsker, og legge

til rette slik at den enkelte far
anledning til & delta ut fra sine
ressurser. Lignende konklusjo-
ner stgttes av andre forskere
(Larsson, et al., 2007; Lund, et
al., 2001; Sahlsten, et al., 2009;
Tambuyzer, et al.,, 2011; L. J. Vik,
2007). Aadnanes (2007) pro-
blematiserer dette i forbindelse
med empowerment i helse- og
sosialfaglig arbeid; gkt autonomi
og brukermedvirkning forutset-
ter ogsa ansvarliggjering av pa-
sienten/brukeren. De fleste har
potensial til & delta noe, utfor-
dringen for fagpersonene bestar
i & avgjere hva pasienten kan
gjore uten at det medfarer hel-
sefare. Jeg nevnte innlednings-



vis Bollingmo og medarbeidere
(2005) som stiller seg kritiske
til at fagpersoner paberoper
seg mandat til & myndiggjare
sine pasienter; det at pasientens
deltakelse og selvbestemmelse
reguleres av fagpersonene, kan
innebaere at brukermedyvirknin-
gen kun blir «til [ans» nar det
passer. Fagpersoner represen-
terer en institusjonell makt som
enten kan hemme eller fremme
brukernes aktive deltakelse.

KONSEKVENSER FOR PRAKSIS
Resultatet fra denne og andre
studier indikerer at relasjonelle
forhold legger premissene for
brukermedvirkning; en relasjon
som fremmer brukermedvirkning
forutsetter jevnbyrdighet, tillit

og respekt (Ekman, et al., 2011;
Rise, 2012; Sahlsten, et al., 2009).
Samhandling mellom fagperso-
ner og pasienter foregar pa ulike
arenaer. Formelle matepunkter
man tradisjonelt finner i reha-
bilitering - som kartlegging og
trening, malsettings- og planar-
beid - er utviklet og satt i system
av fagpersoner. Med gkt krav til
brukermedyvirkning forsgker man
a inkludere pasientene i en ek-
sisterende mal. Erfaring fra bade
fagpersoner og pasienter tilsier
at man bgr ga gjennom rutiner
og verktay for & gjore disse mer
brukervennlige. Kanskje kan man
starte med a reflektere over hvem
det skal vaere for - hvem sin plan,
hvem sitt mgte osv. Svaret vil leg-
ge fgringer for struktur, innhold
0g anvendelse.

Studien diskuterer bruker-
medvirkning ut fra en forstaelse
av medvirkning som deltakelse i
aktiviteter og livssituasjoner. Med
dette som utgangspunkt viser
studien at samhandling mellom
fagperson og pasient i uformelle
settinger, der man gjor aktivite-

ter sammen eller bare prater om
«lgst og fast», bidrar positivt til
relasjonsbygging. Det kom fram
at fagpersoners forskjellige roller
i det tverrfaglige teamet dekker
varierte behov hos pasienten, og
pa den maten legger grunnlag
for ulike mater a delta pa. Ergo-
terapeuter jobber ofte aktivitets-
rettet og har et godt repertoar
av klientsentrerte tilnaerminger.
Men i hvilken grad bruker vi dette
i teamsamarbeidet for a bidra

til at pasienten fremstar som et
menneske med et eget liv, frem-
for et «kasus» med svikt? Andre
studier indikerer at ergoterapeu-
ter kan ha vansker med & utgve
en klientsentrert praksis i et
biomedisinsk miljg, der teamets
fokus ofte er pa kroppsfunksjon
fremfor aktivitet og deltakelse
(Duggan, 2005; Holmqvist, Kam-
wendo, & lvarsson, 2009; Mor-
tenson & Dyck, 2006). En mate
a utvikle oss selv og tjenesten er
a sette temaet pa dagsorden for
diskusjon (Duggan, 2005; Falar-
deau & Durand, 2002).

Et kjennetegn med bruker-
medvirkning i rehabilitering etter
ervervet hjerneskade er at gra-
den av medvirkning er relativ i
tid. | tidlig fase vil mange pasien-
ter verken ha forutsetninger for
eller gnske om a delta pa samme
mate som senere i forlgpet. Pasi-
entene er forskjellige og fordrer
fleksibel tilnaerming, men for alle
handler det om & ha kontroll -
vite hva som skal skje, bli hart og
kunne pavirke. Ledelse og fag-
personer har ansvar for a utvikle
systemer og arenaer for god
praksis, det vil si fellesskap som
gir rom for brukermedyvirkning
og er forutsigbare. Fagpersoners
evne til 4 utvise forstaelse og
faglighet i samhandling med den
enkelte kan likevel aldri erstattes
av rutiner og prosedyrer. For

Ergoterapeuten #3-2014

ivareta brukermedyvirkning kreves
kontinuerlig refleksjon over hva
dette innebaerer i mgte med den
enkelte pasient (Bredland, 1998;
Bredland, et al., 2002; Johan-
sen, 2005; Sahlsten, et al., 2009;
Sigstad, 2004; Serheim, 2008;
Willumsen, 2005). | helseorgani-
sasjoner vil det, foruten en struk-
turell tilnserming, veere viktig a
fremme relasjonskompetanse hos
fagpersoner: Det vil si kommuni-
kasjonsferdigheter, evne til klinisk
skjgnn og refleksiv praksis. Malet
ma vaere a skape en kultur hvor
alle har et forhold til brukermed-
virkning og erkjenner at bruker-
medvirkning er noe som skjer i
samhandling med pasienten hver
dag.

Helsevesenet har fortsatt en
vei & ga for & utvikle en bruker-
vennlig tjeneste, og vi vet ikke
nok om hvilke faktorer som vil
vaere virksomme for & oppna det.
Vi trenger mer kunnskap om hva
som faktisk skjer i mgter mellom
pasienter og fagpersoner - der-
iblant ergoterapeuter - pa ulike
arenaer gjennom rehabiliterings-
forlap.
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