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Veilederen bygger pa

en erkjennelse av

at pargrende er en viktig
ressurs i behandlingen
av mennesker med
psykiske lidelser




FORORD

Har du veert usikker pa hvilke begrensinger taushetsplikten sefter for informasjons-
Formidling fil pargrende? Har du sett at samarbeidet med pdrgrende kunne ha vert enda
bedre? Har du savnet rutiner som kunne stgtte deq i kontakten med pargrende?




Alle som jobber med helsetjenester gnsker gode og trygge tjenester.
Som ledere eller tjenesteutavere har de fleste opplevd situasjoner som
vi i ettertid ser burde ha veert handtert pa en annen mate.

God kunnskap sammen med klare rutiner skaper forutsigbarhet og redu-
serer mulighetene for feil.

Denne veilederen har som mal & stimulere til at virksomhetene etablerer
gode rutiner som sikrer at pargrendes rettigheter, gnsker og behov ivare-
tas pa en god mate. Den er et ledd i oppfalgingen av Helsedirektoratets
«Tiltaksplan for péaregrende til mennesker med psykiske lidelser
2006-2008»

Veilederen bygger pa en erkjennelse av at pargrende er en viktig ressurs i
behandlingen av mennesker med psykiske lidelser og tar utgangspunkt i
at pargrende har ulike roller, bade i forhold til den som er syk og i forhold til
helsevesenet. Hvilke roller den enkelte innehar har betydning for hvordan

pargrende involveres i behandlingen.

Veilederen gir anvisning pa hvilke opplysninger helsepersonellet kan
og skal gi til neermeste pargrende og hvilke opplysninger som skal unn-
tas som folge av taushetsplikten. De juridiske vurderingene i forhold til
paregrende har veert spesielt etterspurt og er omtalt i eget kapittel: «Pargren-
des rettigheter og oppgaver etter helselovgivningens.

Vi haper at veilederen vil gi deg nyttige rad, ideer og inspirasjon til
a utvikle og forbedre rutinene for samarbeid med pargrende pa din

arbeidsplass.

Lykke til med arbeidet!

Ostg, september 008

W94 i

orn Inge Larsen
direktar
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1.
Innledning

Pargrende er ofte en viktig ressurs. Mange er sentrale omsorgspersoner med betyde-
lig kjennskap til og kunnskap om den som er syk. Undersgkelser viser af invalvering
av pargrende kan:
« redusere faren for tilbakefall
(Baucom, et al. 1998; Dixon & Lehman, 1995; Pitschel-Walz, et al. 2001)
« fpre til feerre symptomer
(Dyck, et al. 2000; Zhao, et al. 2000; McFarlane, et al. 2003)
« bedre deres sosiale fungering (Magliano, et al. 2006)
« gi okt opplevelse av mestring og tilfredshet bade hos pasient og pargrende
(Cuijpers, 1999; Lehman, et al. 2004; Piling, et al. 2002).

Et godt samarbeid med pargrende er viktig i alt klinisk arbeid rettet mot mennesker
med psykiske lidelser.

Med nedleggingen av de store institusjonene innen psykisk helsevern har behand-
lingstiden ved innleggelser i spesialisthelsefjenesten gatt betydelig ned. Samtidig
har kommunehelsefjenesten fatt gkt ansvar for behandling og oppfelging av men-
nesker med psykiske lidelser (Becker & Vazquez-Barquera, 2001]). Dette har fgrt fil at
pargrende | stgrre grad enn tidligere invalveres i omsargen for familiemedlemmer

med psykiske vansker.
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Pargrendes mulighet til & veere ressurspersoner for den som er syk vil
variere. Noen ganger vil pasientens pargrende veere i en situasjon der de
ikke har mulighet, anske eller kapasitet til & involvere seg. Det finnes ogsa
tilfeller hvor pasienten av ulike grunner gnsker begrenset, eller ingen kon-
takt, med sine pargrende. Nar forholdet mellom pasient og parerende er
vanskelig eller fglelsesklimaet uheldig, ber helsepersonell vurdere om de
kan bidra til & bedre situasjonen. Uavhengig av hvordan helsepersonellet
vurderer pargrendes omsorgsevne er det viktig a serge for s& god kom-
munikasjon og sa godt samarbeid som mulig.

Samtykke til & involvere pargrende begr draftes jevnlig med pasienten.

Det er som hovedregel ikke god praksis a utelate pargrende.

Veilederens formal

Veilederen har som formal & sikre at pargrende til mennesker med
psykiske vansker far ngdvendig informasjon, stegtte og avlastning og at
deres kunnskap og erfaringer anerkjennes og benyttes i pasientbehand-
lingen. Veilederen tar utgangspunkt i hva som vurderes som god praksis
overfor pargrende, og understreker betydningen av gode arbeidsrutiner
som sikrer et systematisk pargrendearbeid i den enkelte virksomhet.

God kommunikasjon med pararende er n@gdvendig for & kunne samarbeide
om pasienten. Det forutsetter at helsepersonellet vet hvilke opplysninger
de etter helselovgivningen kan og skal gi til neermeste péararende, og hvil-
ke opplysninger som skal unntas som fglge av taushetsplikten.

Malgrupper

Veilederen retter seg til virksomhetsledere, helsepersonell og tienesteytere
innen psykiske helsetjenester i primeaer- og spesialisthelsetjenesten. Selv
om veilederen primeert retter seg mot helsetjenesten har den overferings-
verdi til ansatte i andre tjenester. Brukere, pargrende og utdanningsinstitu-

sjonene vil ogsa kunne ha nytte av veilederen.



Veilederen er utarbeidet i samarbeid med en arbeidsgruppe bestdende
av representanter for bruker- og pargrendeorganisasjoner, ulike fag-
profesjoner og Nasjonalt Folkehelseinstitutt. Medlemmene har inngdende
kunnskap og erfaring med pargrendearbeid, bade fra teori- og praksis-
feltet. Arbeidsgruppen har veert vurdert med hensyn til habilitet og mulige
interessekonflikter.

Arbeidsgruppen har bestatt av:

e Pargrenderepresentant, sykepleier, cand.mag. Aashild Andal,
Landsforeningen for paraerende i psykiatrien

Psykiater Unni Bratlien, Norsk Psykiatrisk forening

Forsker Anund Brottveit, Mental Helse Kompetanse
Psykologspesialist Kari Backmann, Norsk psykologforening
Allmennlege Joe Siri Ekgren, Allmennlegeforeningen
Divisjonsdirekter Professor dr. philos Arne Holte, Nasjonalt Folkehelseinstitutt
Farsteamanuensis dr. juris Alice Kjellevold, Universitetet i Stavanger
Psykiatrisk sykepleier Liv Nilsen, Norsk Sykepleieforbund

Bruker- og pargrenderepresentant Monica Nordli, Mental Helse Norge
Seniorradgiver Ann Nordal, Helsedirektoratet, leder

Veilederen er basert pa folgende juridisk, faglig, forsknings- og
erfaringsbasert kunnskap:

o Aktuelle lover, forskrifter og forarbeider

e Klagesaker vedr. pargrende behandlet av Helsetilsynet.

* Relevant juridisk litteratur og faglitteratur, med hovedvekt pa publikasjoner
som beskriver norske forhold. Litteraturen er valgt ut pa bakgrunn av |
itteratursgk ved Helsedirektoratets bibliotek.

¢ Innhentede erfaringer, rutiner og retningslinjer for pargrendearbeid fra et
utvalg helseforetak og distriktpsykiatriske sentre.

e Arbeidsgruppens medlemmer har, pa bakgrunn av sin kompetanse og
erfaring, vurdert kunnskapsgrunnlaget, gitt anbefalinger og laget et utkast til
veileder.

¢ \eilederen er bearbeidet og ferdigstilt av Helsedirektoratet etter intern og
ekstern hgringsrunde.

e Sitatene i veilederen er autentiske utsagn fra pasienter og parerende.

e \eilederen revideres ved behov.

Vi takker arbeidsgruppens medlemmer for verdifulle innspill og nyttige
diskusjoner. En spesiell takk til psykologspesialist Kari Backmann og
dr.juris Alice Kjellevold som har skrevet utkastet til veilederen. Den ende-
lige utformingen star Helsedirektoratet for.

11
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Pargrendes ulike roller

Pargrende vil inneha ulike roller bade i forhold fil den som er syk og i forhald fil
helsevesenet (Thorn & Holte, 2006; Engmark, Alfstadsater & Holte, 2006). De har ofte
inngdende kjennskap til den som er syk. Mange har omfattende omsorgsoppgaver, og
de er en del av pasientens narmiljg. Noen oppfrer som pasienfens representant, og
mange pargrende har, som fglge av vedvarende belastninger, selv behov for stpfte

0g hjelp fra helsevesenef.
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Sitat

Pargrende vil ofte ha flere roller samtidig. Hvilke roller den enkelte
pargrende innehar har betydning for hvordan de bar involveres i utred-
ning og behandling av den som er syk. De forskjellige rollene gir ulike
juridiske rettigheter som stiller krav til helsepersonellets handtering.

«Jeg syns at jeg i alt for mange &ar har veert bdde mor, terapeut,
stottekontakt, alt mulig. Sa det som jeg felte i perioder at jeg fikk lov a
vaere minst, det var mor»

Fra rapporten Diagnose bipolar affektiv lidelse — Foreldres erfaringer,
Thorn & Holte, 2006.

Parorende som kunnskapskilde

Pargrende har kunnskap som kan veere viktig i bade utredning, behand-
ling og rehabilitering av den som er syk. De kjenner pasientens bak-
grunn, vedkommendes ressurser og symptomutforming. Pargrende vet
ogsa hvordan pasienten er nar han eller hun ikke er syk, og har erfar-
ing med hvordan ulike tiltak virker. De vil ofte ha kjennskap til pasientens
synspunkter og kan bidra til & ta pasientens perspektiv; se fram i tid og
bevare hapet.

Pargrendes kunnskap om pasienten er ikke bare viktig for behandlingen,
men kan ogsa gi grunnlag for et godt samarbeid med helsepersonellet.
Paragrende vil ut fra sin kjennskap og erfaring kunne bidra med forslag til
lgzsninger og formidle kunnskap om forhold som er lite synlige for behand-
ler. | denne rollen vil forholdet mellom pargrende og helsepersonell ha
form av en arbeidsallianse mellom to likeverdige parter. Helsepersonell
har kompetanse pa lidelsene generelt, mens pargrende har kompetanse
pa hvordan lidelsen arter seg hos den som er syk.



Parorende som omsorgsgiver

Pargrende er ofte pasientens neermeste og viktigste omsorgspersoner.
De bidrar ofte i daglige gjgremal og bistar med praktiske oppgaver. Noen
ganger opptrer pargrende ogsa som behandlers medhjelper f. eks. ved
at de bistar pasienten i & falge opp anbefalt behandling. Nar pargrende
innehar rollen som omsorgsgiver bgr oppgavene drgftes og klargjares i
samarbeid med behandlingsapparatet. Pargrende har ingen juridisk plikt
til & ta omsorg for sine naerpersoner over 18 ar. Det er en frivillig rolle,
som forutsetter at pargrende far tilstrekkelig informasjon om pasientens
helsetilstand og nedvendig stette, avlastning, veiledning og radgivning i
forhold til oppgavene som skal utfgres.

Det kan ogsa vaere ngdvendig a drafte med bade pasient og pargrende
om det er oppgaver pargrende ikke bar pata seg. Det er da for & imgte-
komme pargrende som selv opplever & ikke ha kapasitet til oppgav-
en, men som synes det er vanskelig a si ifra, eller & hindre eventuell

overinvolvering.

Parorende som del av pasientens nzermiljg

Pargrende er ofte en del av pasientens naturlige naermiljg og represen-
terer stabilitet uavhengig av sykdomsutvikling og skifte av helseperso-
nell. Det er i dette miljget pasienten har sine naermeste og hvor hun eller
han mgater dagliglivets mange utfordringer. | rollen som del av pasientens
neermiljg kan pargrende trekkes inn i behandlingen, for eksempel gjen-
nom deltakelse i familieterapi og psykoedukative grupper. Malet med
slike tiltak er & bedre pasientens prognose gjennom & bidra til bedre kom-

munikasjon, problemlgsning og samhandling.

Pargrende som pasientens representant

Det kan veere situasjoner hvor den som er syk ikke er i stand til &
ivareta sine egne interesser. | slike tilfeller kan pargrende inneha rollen
som pasientens representant.

15
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Rollen som representant kan fglge av at:

e foreldre representerer sine mindrearige barn

e pargrende er oppnevnt som verge eller hjelpeverge

* naermeste pargrende representerer pasienten fordi vedkommende ikke
har samtykkekompetanse, forholdene tilsier det eller vedkommende
kan ikke ivareta sine interesser

e det foreligger skriftlig fullmakt fra pasienten / pasienten @nsker at

pargrende skal representere

Som pasientens representant opptrer pargrende pa vegne av pasienten.
Forholdene méa da legges til rette slik at parerende far nadvendig infor-
masjon og mulighet til & ivareta pasientens interesser. Pargrende har i
rollen som pasientens representant rett til informasjon, rett til & uttale seg
om helsehjelp, rett til & paklage vedtak, samt rett til & medvirke ved gjen-
nomfaring av helsehjelp.

Parorendes egne behov

Paragrende til mennesker med psykiske lidelser mgter mange vanskelige
utfordringer. De utsettes for omfattende stress og store fglelsesmessige
belastninger (Baronet, 1999; Saunders, 2003; Smeby, 1998). Et godt og
tillitsfullt samarbeid mellom helsepersonell og pararende kan redusere den
psykiske pakjenningen hos paregrende (Greenberg, Greenley & Brown,
1997). Jo bedre pargrende fungerer, jo bedre kan de stgtte den syke i

dagliglivet og veere en ressurs.

Helsepersonell méa ogséa veere oppmerksom pa at pargrende til mennes-
ker med psykiske lidelser er i risikogruppe for & utvikle egen helsesvikt.
Belastningene kan veere sa store at det kan fare til sykdom og at de faller
ut av arbeidslivet. Det er viktig & imgtekomme pararendes egne behov og
gi rad og veiledning om hvordan de best ivaretar egen helse.

Mindreérige barn av foresatte med psykiske lidelser er i en saerlig sarbar
situasjon, som det bgr tas spesielt hensyn til. Det er viktig & se familien
som en helhet.



Pargrendes ulike roller:

e som kunnskapskilde

® som omsorgsgiver

e som del av pasientens naermiljg
® som pasientens representant

¢ med egne behov

Pargrende vil ofte ha flere roller samtidig.

Hvilken rolle den enkelte pargrende innehar har betydning for hvordan de
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EKSEMPEL 1

Som hovedregel er opplysninger om en pasients sykdomsforhold og and-
re personlige opplysninger underlagt taushetsplikt.? Helsepersonellet ma
derfor kjenne til de unntakene fra taushetsplikten som gjer det rettmessig
a videreformidle slike opplysninger til pargrende. | en del situasjoner har

ogsa helsepersonell en plikt til & videreformidle slike opplysninger.®

Helsepersonellets plikt til a innhente tilstrekkelig informasjon

Bade virksomhet og personell har et ansvar for at de helsetjenester som
tilbys og den helsehjelp som ytes er faglig forsvarlig.* En god nok vurde-
ring vil ofte kreve at det innhentes informasjon fra andre instanser og
personer i tillegg til de observasjoner som gjgres der hvor pasienten er til
behandling. Pargrende vil som regel ha inngaende kjennskap til pasien-
tens sykdomshistorie og hvordan lidelsen arter seg hos den som er syk.
Manglende innhenting av den informasjonen som pargrende sitter inne
med, vil i visse tilfeller kunne ha betydning for spgrsmalet om institusjonen
og /eller helsepersonellet har handlet faglig forsvarlig. Nar det gjelder
samtykke til helsehjelp pa vegne av myndige som mangler samtykke-
kompetanse, bgr det innhentes informasjon fra naermeste pararende for &

avgjere hva pasienten ville ha gnsket.®

Eksempler som bygger pa klagesaker behandlet av Helsetilsynet:

Det dreide seg om en farstegangsinnleggelse der man ikke kjente pasient-
en, og det var ikke opparbeidet noen form for behandlingsallianse. Etter
Helsetilsynets vurdering burde observasjonstiden veert brukt til & samle
inn kunnskap om pasienten fra eksterne instanser, samtidig som han ble
nagye observert i avdelingen. Grad av depresjon ville dermed kunne blitt
fastslatt mer nayaktig, og man kunne ha kartlagt ... bedre. Helsetilsynet
er av den oppfatning at en korrekt og utfyllende selvmordsrisikovurder-
ing i tillegg til den aktuelle kliniske tilstand ogséa skal omfatte komparent-
opplysninger. Den pargrende som hadde tatt et ansvar for pasienten, og
som ogsa besgkte ham under oppholdet, kunne sannsynligvis ha bidratt

med utfyllende opplysninger.

1. Pasientrettighetsloven, Kommunehelsetjenesteloven, Spesialisthelsetjenesteloven, Helsepersonelloven og
Psykisk helsevernloven

2. Helsepersonelloven § 21.

3. Blant annet helsepersonelloven § 10.

4. Helsepersonelloven §§ 4 og 16 m. fl.

5. Pasientrettighetsloven § 4-6



Her dreier det seg om & dokumentere viktig informasjon som pargrende
har gitt. Helsetilsynet er av den oppfatning at lege A burde ha sgrget
for & journalfere parerendes informasjon slik at den ble tilgjengelig
for senere behandlere. Det vises til at de pargrende hadde viktige
opplysninger om tidligere alvorlige hendelser, som de skal ha videre-
formidlet ved inntakssamtalen. Lege A journalfgrte kun legevaktens
opplysninger og egne betraktninger. Dersom senere ansvarlig lege
hadde hatt kjennskap til de opplysningene pararende ga om disse
alvorlige hendelsene, ville vurderingsgrunnlaget veert mer korrekt og

risikovurderingen kunne ha fatt et annet utfall.

e Helsepersonell har taushetsplikt om pasients sykdomsforhold og andre
personlige opplysninger.

¢ Helsepersonell méa kjenne unntakene fra taushetsplikten som kan inne-
baere en rett til & videreformidle opplysninger til pargrende, og i noen
tilfeller ogsa en plikt til & videreformidle opplysninger til pargrende

e Helsepersonell har plikt til & innhente tilstrekkelig informasjon for & sikre

forsvarlig helsehjelp. Dette kan ogsé gjelde informasjon fra pargrende.

¢ 14dNISH
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3.1 Pargrende og naermeste pargrende

Hvem som har status som pargrende og neermeste pargrende i forhold til
helsetjenesten er naermere regulert i pasientrettighetsloven.®

Utgangpunktet og hovedregelen er at pargrende og neermeste pargrende
er de/den som pasienten oppgir som dette. Pasienten velger altsé fritt hvem
som skal vaere pargrende og neermeste pargrende. Neermeste pargrende
og pargrende Vil gjerne vaere person(er) med familiger tilknytning, men kan
ogsa veere person(er) utenfor familien, for eksempel en god venn.

Det er ikke pargrende generelt, men den som oppgis som neermeste
pargrende som har rettigheter og oppgaver etter helselovgivningen, og
som helsepersonellet har rettslige plikter overfor. Det er derfor sveert viktig

a avklare hvem som er pasientens neermeste pargrende.

Nar pasienten ikke kan / vil oppgi neermeste parorende

Dersom pasienten er ute av stand til & oppgi neermeste pargrende, er ut-
gangspunktet at dette skal vaere den som i starst utstrekning har varig og
lgpende kontakt med pasienten. Det ma da foretas en konkret vurdering i
det enkelte tilfellet, hvor helsepersonellet ser hen til hvem pasienten sann-
synligvis ville ensket og hvem som fremstar som mest aktuell. Utover dette
skal det tas utgangpunkt i falgende rekkefglge: ektefelle, registrert part-
ner, personer som lever i ekteskapslignende eller partnerskapslignende
samboerskap med pasienten, myndige barn, foreldre eller andre med
foreldreansvaret, myndige s@sken, besteforeldre, andre familiemedlemmer
som star pasienten neer, verge eller hjelpeverge.

| disse tilfellene hvor helsepersonellet ma utpeke naermeste paregrende er
det ogsd mulig & gd ut over den oppregningen som fglger av pasient-
rettighetsloven hvis det er andre som i stgrst utstrekning har varig og

lzpende kontakten med pasienten, for eksempel en naer venn.

Ogsa i tilfeller pasienten ikke gnsker a oppgi parerende, skal nsermeste
pargrende veere den som i starst utstrekning har varig og lepende kontakt

6. Pasientrettighetsloven § 1-3 farste ledd bokstav b.



med pasienten, med utgangspunkt i den overnevnte rekkefalge. Dersom
pasienten er i mot at en gitt person far status som naermeste pargrende, ma
det vurderes om andre er bedre egnet. Som i andre situasjoner, er ogsa her
utgangspunktet at pasientens mening skal respekteres sa langt som mulig.

En eller flere naermeste parorende

Det vanligste er at det er én person som er den naermeste pargrende. Men
det kan ogsa veere flere, for eksempel tre myndige barn som alle har hatt
neer kontakt med sin n& syke mor eller far, eller begge foreldre til den syke.
| slike tilfeller m& det avklares med pasient og pargrende om flere enn én

skal ha posisjonen som naermeste pargrende.

| den grad pasienten har valgt hvem som skal veere neermeste pararende,
vil han eller hun ogsé kunne endre pa dette valget. En slik endring méa re-
spekteres. Samtidig ma det gjeres en vurdering av omstendighetene rundt
en endring av hvem som skal veere naermeste pargrende, herunder pasien-
tens tilstand. Om pasienten helt eller delvis mangler samtykkekompetanse,
vil helsepersonellet etter en konkret vurdering kunne se bort fra pasientens
gnske om & endre hvem som skal vaere naermeste parerende. Dette ma i
sa fall journalfgres med begrunnelse. Man bgr da videre ta opp spgrsmalet
med pasienten nar vedkommende gjenvinner samtykkekompetanse.

Pasienter under tvungen observasjon eller tvungent psykisk
helsevern

| de tilfeller hvor pasienten er under tvungen observasjon eller tvungent
psykisk helsevern, skal ogsa den som i sterst utstrekning har hatt varig og
lzpende kontakt med pasienten hatilsvarende rettigheter og oppgaver som
neermeste pargrende etter pasientrettighetsloven og psykisk helsevern-
loven. Det betyr at dersom pasienten velger en annen som neermeste
pargrende enn den som vedkommende har hatt varig og lgpende kontakt
med, vil bade den valgte og personen med varig og lgpende kontakt regnes
som naermeste pargrende med de rettigheter og oppgaver som falger av
helselovgivningen. Dette gjelder ikke dersom saerlige grunner taler mot at
den med varig og lgpende kontakt gis slike rettigheter og oppgaver. | vur-
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deringen av om slike szerlige grunner foreligger vil det veere viktig a lytte
til pasientens begrunnelse for sitt valg av neermeste pargrende. Det kan
tenkes konfliktsituasjoner eller handlinger i strid med pasientens beste som
tilsier at personen som har hatt varig og lgpende kontakt med pasienten

ikke lenger ber representere han eller henne.

Person som ikke onsker a vaere oppgitt som narmeste parorende

Det kan oppsta situasjoner hvor den pasienten oppgir som naermeste
pargrende ikke gnsker a inneha en slik posisjon. | forhold til den pargrende
som vegrer seq, Vil det veere viktig at helsepersonellet sammen med den
pararende avklarer hvilke plikter, rettigheter og forventninger som liggerien
slik posisjon og hvordan det best kan samarbeides. @nsker personen etter
en slik samtale fortsatt ikke & inneha posisjonen som naermeste pargrende,

ma dette respekteres.

Bade i slike situasjoner og ved et klart irrasjonelt valg av neermeste
pargrende vil det veere viktig a diskutere med pasienten om det kan veere
andre han eller hun gnsker som neermeste pargrende. En slik diskusjon
vil naturlig ta utgangspunkt i den rekkefglgen som er fastsatt i pasient-
rettighetsloven.” Men samtidig ma det presiseres at det ogsa kan velges

personer utenfor denne listen.

Verge eller hjelpeverge som narmeste parorende

Oppnevnt verge eller hjelpeverge med seerskilt sikte pa helsesparsmal vil
ofte vaere den som pasienten har neermest kontakt med, og gjerne samme
person som oppgis som naermeste pargrende. | tilfeller hvor pasienten ikke
oppgir neermeste pargrende og det heller ikke er familiemedlemmer med
varig og lgpende kontakt med pasienten, vil oppnevnt verge eller hjelpe-
verge vaere den som trer inn som naermeste pargrende. Er det i slike tilfeller
ikke oppnevnt verge eller hjelpeverge med saerskilt sikte pa helsespgrsmal,
bar helsepersonellet ta initiativ til slik oppnevnelse. Det er overformynderiet

som har ansvaret for & oppnevne verger/hjelpeverger.

7. Pasientrettighetsloven § 1-3 b



e Pargrende og neermeste pargrende er som utgangspunkt de og den
som pasienten oppgir

e Oppgis ikke neermeste pargrende skal det veere den som i starst ut-
strekning har varig og lgpende kontakt med pasienten

e Hvis flere har neer kontakt med pasienten ma det avklares om flere enn
én skal veere neermeste pargrende

e Det er neermeste pargrende som har rettigheter og oppgaver etter
helselovgivningen

e Pasienten kan endre valget av naermeste parerende

e Hvis pasienten ikke oppgir neermeste pargrende, og det heller ikke
er familiemedlemmer eller venner med varig og lgpende kontakt med
pasienten, vil verge eller hjelpeverge tre inn som naermeste pararende.
Helsepersonell ber ta initiativ til oppnevnelse. Verge og hjelpeverge

oppnevnes av overformynderiet.

3.2 Pargrendes reftt til informasjon

For at paragrende skal kunne gjere bruk av sine rettigheter og utfare sine
oppgaver, er de avhengig av tilstrekkelig informasjon om pasientens
helsetilstand og den helsehjelpen som gis. | tillegg skal de ha informasjon

om hvilke rettigheter og muligheter lovgivningen gir den péargrende.

«Og der hadde han en primaerkontakt, og jeg ma si at den maten hun har
mett var familie p&, den var helt sjelden altsa. For hun var pa en mate sann

1ellS

pa tilbudssiden, hun harte pa oss, og sa ga hun tilbakemeldinger. Hun
satt ikke der og tvaeret pa den der taushetsplikten hele tiden altsa. Og
som eldste datteren min sier; det er jo et stjierneeksempel pa samarbeid>.

Fra Nasjonal Folkehelseinstitutts arbeid med pararende, Arne Holte
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Generell veiledningsplikt

Helsetjenesten vil alltid ha en vanlig veiledningsplikt som ma innebeere
at pargrende som henvender seg skal gis generell informasjon om rettig-
heter, vanlig praksis pa omradet, saksbehandling, mulighet for oppleering
og faglig informasjon om psykiske lidelser og vanlig behandling. Herunder
er det grunn til & presisere at sykehusene har som en av sine lovpalagte
oppgaver a gi oppleering til pasienter og pargrende.® Med paragrende

menes her ogsé kretsen ut over neermeste pargrende.

Helsepersonellet har ansvar for at informasjonen er tilpasset mottakerens
individuelle forutsetninger som alder, modenhet, erfaring og kultur og sprak-
bakgrunn.® Den skal gis pa en hensynsfull mate. Ved sprakproblemer kan
det veere aktuelt & nytte tolk. Det frarddes & bruke pasientens paragrende
i slike tilfeller.

Personlige opplysninger er underlagt taushetsplikt

Konkret informasjon om pasientens helsetilstand og den helsehjelp som
ytes, samt andre opplysninger om personlige forhold vil som hovedregel
veere underlagt taushetsplikt.’ Slike opplysninger kan likevel formidles
nar pasienten samtykker til slik videreformidling, eller det er gjort unntak
fra taushetsplikten i lovgivningen.' | forhold til parerende gjelder flere
unntak som ikke bare innebeerer at pararende kan fa opplysninger, men
at helsepersonellet har plikt til & gi informasjon til neermeste paregrende.'?

Samtykke til at nzermeste parorende far informasjon

En pasient som er fylt 16 ar kan samtykke til at naermeste paregrende kan
fa informasjon om hans eller hennes helsetilstand og den helsehjelp som
ytes.'® Naermeste parerende skal da informeres.

Helsepersonellet mé& samtidig vaere oppmerksom pa at pasienten har an-
ledning til & gi et begrenset samtykke i forhold til hvilke opplysninger som
skal gis til neermeste paregrende og har ogsa anledning til & trekke sitt
samtykke tilbake. Samtykke skal veere frivillig og informert.

8. Spesialisthelsetjenesteloven § 3-8.

9. Pasientrettighetsloven § 3-5.

10. Helsepersonelloven § 21flg.

11. Se helsepersonelloven kap 5 og 6

12. Helsepersonelloven § 10, jf. pasientrettighetsloven §§ 3-3.
13. Pasientrettighetsloven § 3-3 farste ledd.



Nar forholdene tilsier at nezermeste parorende far informasjon

Det kan veere situasjoner hvor det ikke er mulig & innhente samtykke fra en
pasient som vanligvis er samtykkekompetent, for eksempel ved nedsatt
bevissthet, bevisstlgshet, psykiske forstyrrelser, rus eller lignende. Som
utgangspunkt kan det antas at pasienten ville ha samtykket dersom hun
eller han var i stand til det. Dersom ikke helsepersonellet har klare indika-
sjoner pa at pasienten ikke vil at neermeste pararende skal informeres, ma
det legges til grunn et antatt samtykke. | slike tilfeller kan slik videreformid-

ling av informasjon ogséa begrunnes i hensynet til pargrende.

| disse tilfellene skal neermeste pargrende ha informasjon om pasientens
helsetilstand og den helsehjelpen som ytes.™ Likevel vil innholdet og om-
fanget av informasjonen kunne begrenset nettopp ut fra hva forholdene
tilsier.’® | en slik vurdering méa det legges vekt pa naermeste pargrendes
behov for informasjon for & kunne ivareta pasientens interesser, sykdom-
mens karakter og alvorlighetsgrad og naermeste pargrendes eget behov
for & vite, jfr. pargrendes rolle og oppgaver. P4 den annen side kan for-
holdene tilsi at det gjares seerlige anstrengelser fra helsepersonellets side
for & fa gitt informasjon til naermeste pargrende. Jo alvorligere situasjonen
er for pasienten, desto stgrre anstrengelser fra helsepersonellet kreves

det, for & fa gitt informasjon til neermeste pargrende.

Eksempel som bygger pa klagesak behandlet av Helsetilsynet:

Saken dreier seg blant annet om manglende informasjon til neermeste
pargrende angaende permisjon. Pasienten var alvorlig deprimert. | falge
journalen skulle pasienten selv informere den neermeste pargrende om
helgepermisjonen. Naermeste pararende fikk aldri den informasjonen.
Helsetilsynet uttaler at en alvorlig deprimert pasient ikke skal ha ans-
var i forhold til en slik viktig informasjon, og at avdelingen ma péata seg
ansvaret for & informere og avtale med de pargrende alle praktiske for-
hold rundt en hjemmepermisjon. Helsetilsynet kom til at den manglende
informasjonen til pargrende stred mot institusjonens informasjonsplikt i
henhold til pasientrettighetsloven § 3-3.

14. Ot. Prp. nr 12 (1998-99) Lov om pasientrettigheter s.72
15. Pasientrettighetsloven § 3-3 ferste ledd.
16. Ot. Prp. nr 12 (1998-99) Lov om pasientrettigheter s.72

1ddINISH

27



28

Pasient som apenbart ikke kan ivareta sine interesser

Dersom pasienten er over 16 ar og apenbart ikke kan ivareta sine in-
teresser pa grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser, demens eller
psykisk utviklingshemming, har bade pasienten og naermeste pargrende
som utgangspunkt rett til informasjon om pasientens helsetilstand, den

helsehjelp som ytes, mulige risikoer og bivirkninger."’

Neermeste pargrende gar i slike tilfeller inn som en representant for pasien-
ten. Blant annet er pararende gitt en rettslig posisjon i forhold til & uttale
seg om helsehjelp og medvirke ved gjennomfaring av helsehjelpen.® For
a tre inn i slike posisjoner ma neermeste pargrende ha informasjon.

Det mé vurderes konkret om det er apenbart at pasienten ikke kan ivareta
sine interesser pa grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser, demens eller
psykiskutviklingshemming. Langt pa vei vil en slik vurdering veere sammen-
fallende med en vurdering om pasienten har samtykkekompetanse eller
ikke. Men det kan veere tilfeller hvor pasienten kan forsta hva et samtykke
innebeerer, men likevel apenbart ikke er i stand til & ivareta sine interesser. |
forhold til retten til informasjon er spgrsmalet om pasienten apenbart man-
gler eller har nedsatt evne til fullt ut & forsta den informasjonen som skal gis
(Syse, 2004, s. 207; Sivilombudsmannen, 2007). Hvis det er konklusjonen
skal neermeste paragrende gis informasjon, slik at han eller hun kan vurdere
informasjonen og bruke denne til & medvirke ved utforming og gjennom-

foring av helsehjelpen og ta avgjerelser pa vegne av pasienten.

Vedrgrende vurdering av samtykkekompetanse, se Helsedirektoratets
rundskriv til psykisk helsevernloven og Pasientrettighetsloven 4A, IS -10/
2008 (ferdigstilles hgsten 2008).

Mindrearige pasienter

Dersom pasienten er under 16 ar, skal informasjonen som utgangspunkt
formidles til foreldre eller de som har foreldreansvaret, og til pasienten
selv.’® Nar ungdommen er over 16 ar er hovedregelen at informasjon til

pargrende ma basere seg pa samtykke fra pasienten.

17. Pasientrettighetsloven § 3-3 andre ledd, jf. § 3-2.

18. Pasientrettighetsloven § 3-1 andre ledd, § 4-6 andre ledd og § 4-5.

19. Pasientrettighetsloven § 3-4 og Helsedirektoratets Veileder for poliklinikker i psykisk helsevern for barn og
unge, 1S-1570



Den eller de som har foreldreansvar skal likevel ikke informeres dersom
pasienten er over 12 ar, og ikke gnsker slik formidling pa grunn av arsaker
som helsepersonellet mener bar respekteres. Det kan vaere mishandling i
hjemmet, overbevisningssparsmal som religion eller politikk hvor foreldre
og barn er uenige. Det kan ogsa vaere at barnet har behov for rad i forhold
til lettere psykiske problemer. Er problemene av alvorlig karakter kan imid-
lertid ikke helsepersonellet unnlate & gi informasjon selv om barnet ikke
gnsker det, for eksempel hvis barnet har en alvorlig psykiske lidelse eller

misbruker rusmidler.?°

| alle fall skal det gis slike opplysninger til foreldre eller den / de som har
foreldreansvaret, som er nadvendige for & ivareta dette ansvaret til barnet
er 18 ar. Det kan vaere opplysninger om selvmordsfare, om hvor barnet
befinner seg, innleggelse péa sykehus pa grunn av alvorlig psykisk forstyr-
relse eller opplysninger om alvorlige spiseforstyrrelser.?!

Nar den som har omsorgsoppgave ikke er neermeste parogrende

Dersom naermeste pargrende er en annen enn den som har omfattende
omsorgsoppgaver overfor den som er syk, vil det veere av seerlig viktighet
at omsorgspersonen far ngdvendig informasjon for & utfare sine oppgaver.
Dette kan veere informasjon om at personen blir utskrevet fra institusjon
eller informasjon om endring av medisiner og eventuelle endringer av
sykdomsbildet. Slik informasjon fra helsetjenesten til omsorgsperson ma
baseres pa samtykke fra pasienten. Selv om pasienten ikke kan eller vil
samtykke til slik videreformidling til omsorgspersonen, kan det unntaksvis
gis slike opplysninger til omsorgspersonen hvis det ellers vil kunne opp-
sta seerlig vanskelige eller alvorlige situasjoner.?

Neermeste pargrende har ingen lovbestemt taushetsplikt. Det betyr at
vedkommende kan videreformidle opplysninger om pasienten til for ek-
sempel den som har omsorgsoppgaver overfor pasienten. Det ma likevel
presiseres at slik videreformidling ikke ma skje ukritisk. Opplysninger om
helsesituasjon og helsehjelp méa alltid behandles med varsomhet og res-

pekt for integriteten til den opplysningene gjelder.

20. Pasientrettighetsloven § 3-4 andre ledd.
21. Pasientrettighetsloven § 3-4 tredje ledd.
22. Helsepersonelloven § 23 nr. 4.
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Alle pargrende som henvender seg til helsevesenet skal fa:

e Generell informasjon om rettigheter, vanlig praksis pa omradet, saks-
behandling, mulighet for oppleering og faglig informasjon om psykiske
lidelser og vanlig behandling.

e Sykehusene skal gi oppleering til pasienter og pargrende

Taushetsplikt:

e Konkret informasjon om pasientens helsetilstand, helsehjelp og andre
opplysninger om personlige forhold er som hovedregel underlagt taus-
hetsplikt.

Opplysninger kan likevel formidles nar:
e pasienten samtykker til slik videreformidling
e det er gjort unntak fra taushetsplikten i lovgivningen, f. eks:
- nar det ikke er mulig & innhente samtykke fra en pasient som vanligvis
er samtykkekompetent, og det er grunn til & anta at pasienten ville ha
samtykket

- mindreérige pasienter

Naermeste parorende har rett til informasjon

e Hvis pasienten er over 16 ar og har samtykket til at pargrende skal
informeres.

¢ Hvis forholdene tilsier det.

e Hvis pasienten er over 16 ar og apenbart ikke kan ivareta sine inte-
resser

e Hvis pasienten er under 16 ar skal informasjonen som utgangspunkt
formidles til pasienten og til de som har foreldre ansvaret, men ikke hvis
pasienten er over 12 ar og ikke gnsker det pa grunn av arsaker helse-
personellet mener bar respekteres.

e De som har foreldreansvar for barn under 18 ar skal ha opplysninger
som er ngdvendige for & ivareta dette ansvaret (selvmordsfare o.l.)



3.3 Pargrendes samtykke og uftalerett fil pasienfens
helsehjelp nar pasienten mangler samtykkekompetanse

En begynnende kommunikasjon etableres ved at pasienten skal samtykke
til helsehjelpen. Om pasienten mangler samtykkekompetanse, ma det
vurderes om det foreligger alternativt rettslig grunnlag for & yte helsehjelp.
Det er pasienten selv som skal samtykke til helsehjelp. Bare i visse tilfeller
er det pargrende som har samtykkekompetanse. Det gjelder nar pasient-
en er mindrearig eller umyndiggijort, eller i andre tilfeller hvor pargrende
kan samtykke pa vegne av pasienten.®

Foreldre eller andre med foreldreansvar har selvstendig kompetanse il
a samtykke til helsehjelp i tilfeller hvor pasienten er under 16 ar.>* Dette
utgangspunktet modifiseres pa flere mater i bestemmelsen. Far samtykke
gis skal barnet hgres i forhold til dets utvikling og modenhet. Fra barnet
er fylt 12 ar skal det fa si sin mening i alle sparsmal som gjelder egen
helse.? | noen situasjoner vil den mindrearige ogsa kunne samtykke pa
egne vegne, uten at foreldrene involveres. Dette vil bero pa en konkret
vurdering hvor det ses hen til helsehjelpens karakter og den mindreariges
alder, modenhet og forstaelse av situasjonen.

Foreldre eller de med foreldreansvar har ogsa rett til & samtykke til helse-
hjelp nar ungdommen er mellom 16 og 18 ar og selv mangler samtykke-
kompetanse. Men i slike tilfeller kan det likevel ikke gis helsehjelp pa
grunnlag av foreldrenes samtykke dersom ungdommen motsetter seg slik
hjelp.? | de tilfeller hvor det skal gis helsehjelp i form av undersgkelse
eller behandling av psykisk lidelse til ungdom mellom 16 og 18 ar som
mangler samtykkekompetanse og motsetter seg helsehjelpen eller antas
a ha en alvorlig sinnslidelse, kan denne helsehjelpen bare gis med hjem-
mel i psykisk helsevernloven kapittel 3.2 Naermeste parerende har rett til
a uttale seg fer det treffes vedtak etter psykisk helsevernloven kapittel 3,
det vil si far etablering eller opphar av tvungen observasjon eller tvungent
psykisk helsevern.

23. Pasientrettighetsloven §§ 4-4 til 4-8.

24. Pasientrettighetsloven § 4-4.

25. Unntaksvis av grunner som helsepersonell mener ma respekteres, kan informasjon holdes tilbake i forhold til foreldre
eller andre med foreldreansvar nar barn mellom 12 og 16 ar gnsker det. | slike tilfeller vil heller ikke foreldre ha grunn-
lag for & samtykke til helsehjelp.

26. Pasientrettighetsloven § 4-5

27. Pasientrettighetsloven § 4-3 femte ledd. Vilegger her til grunn en helserettslig myndighetsalder pa 16 ar.
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Hvis pasienten er umyndiggjort, og ikke selv er i stand til & samtykke
til helsehjelp kan verge samtykke til at helsehjelp gis.?® Dette gjelder
likevel ikke hvis pasienten motsetter seg hjelpen. Nar det skal gis helse-
hjelp i form av undersgkelse og behandling av psykiske lidelser, og den
umyndiggjorte mangler samtykkekompetanse og antas a ha en alvorlig
sinnslidelse eller motsetter seg helsehjelpen, skal hjelpen gis med hjem-
mel i psykisk helsevernlov kapittel 3. Neermeste pargrende har, som sagt
ovenfor, rett til & uttale seqg far det treffes vedtak etter psykisk helsevern-
lov kapittel 3. Selv om pasienten er umyndiggjort og mangler samtykke-
kompetanse, skal vedkommende fa si sin mening, og denne skal s& langt

som mulig tas pa alvor.

Nar pasienten er myndig, er det pasienten selv som avgjer sparsmalet
om helsehjelp. Men den myndige personens samtykkekompetanse kan
bortfalle helt eller delvis dersom vedkommende péa grunn av fysiske eller
psykiske forstyrrelser, demens eller psykisk utviklingshemming apenbart
ikke er i stand til & forstd hva samtykket innebaerer. Det er helseperso-
nell som avgjer om pasienten mangler kompetanse til & samtykke. En
slik avgjarelse skal om mulig straks legges frem for pasienten selv og for

neermeste pargrende.?

Nar pasienten er myndig, men mangler samtykkekompetanse, treffes
avgjerelsen om & yte helsehjelp av det helsepersonellet som yter helse-
hjelpen. Innebeerer helsehjelpen et alvorlig inngrep er det den ansvarlige
for helsehjelpen som kan beslutte at helsehjelp skal gis. Beslutningen skal
tas i samrad med annet kvalifisert helsepersonell. Neermeste paragrende
skal sa langt det er mulig gis anledning til & uttale seg om hva pasienten
ville ha egnsket.® Ved undersgkelse og behandling av psykiske lidelser
hos personer som mangler samtykkekompetanse og som antas a ha en
alvorlig sinnslidelse eller motsetter seg helsehjelpen, kan det ikke gis
helsehjelp kun basert pa helsepersonellets avgjerelse. | slike tilfeller skal

reglene i psykisk helsevernloven kapittel 3 fglges.

28. Pasientrettighetsloven § 4-7.
29. Pasientrettighetsloven § 4-3.
30. Pasientrettighetsloven § 4-6.



Neermeste parorendes samtykke og uttalerett til helsehjelp

e Hovedregelen er at pasienten selv skal samtykke til helsehjelp

e Helsepersonellet vurderer i hvilken grad pasienten mangler samtykke-
kompetanse

e Avgjarelse om manglende samtykkekompetanse skal om mulig straks

legges fram for pasienten og neermeste péarerende

Naermeste parorende kan uttale seg og samtykke pa vegne av pasienten
nar:

e pasienten er mindrearig eller umyndiggjort

e pasienten er mellom 16 og 18 ar og har manglende samtykkekompe-

tanse.

Naermeste parorende skal ha anledning til a uttale seg
e nar helsepersonell samtykker til helsehjelp pa vegne av pasient med mang-

lende samtykkekompetanse

Mindrearige pasienter

e Hvis pasienten er under 16 ar har foreldre og de med foreldreansvar selv-
stendig kompetanse til & samtykke til helsehjelp

e Fgr samtykke gis skal barnet hagres i forhold til dets utvikling og modenhet.

e Barn over 12 ar skal det fa si sin mening i alle spgrsmal som gjelder egen
helse

e Det kan ikke gis helsehjelp pa grunnlag av foreldrenes samtykke dersom
ungdommen (mellom 16 og 18 ar) motsetter seg slik hjelp. Helsehjelp kan
da gis kun med hjemmel i psykisk helsevernlov kapittel 3.

Nar pasienten motsetter seg helsehjelp

e Dersom pasienten motsetter seg helsehjelp kan slik hjelp kun gis med
hjemmel i psykisk helsevernloven kapittel 3.

e Naermeste pargrende har rett til & uttale seg fer det treffes slikt vedtak om
tvungen observasjon eller tvungent psykisk helsevern.
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3.4 Pdrgrendes rett og mulighet til medvirkning

Det er et viktig prinsipp at pasienten skal gis anledning til & medvirke
ved utforming og gjennomfaring av helsehjelpen.?” Nar pasienten ikke
har samtykkekompetanse, er naermeste pargrende gitt en egen rett til &
medvirke sammen med pasienten.® Da trer neermeste parerende inn som

representant for pasienten og skal ivareta pasientens interesser.

Retten til medvirkning betyr at pasient og neermeste pargrende skal ha
tilstrekkelig informasjon og skal gis anledning til & uttale seg. Retten betyr
ogsa at pasient og pargrende skal gis anledning til & sette premissene
for hva som skal gjeres og pa hvilken mate. Nar pasienten er samtykke-
kompetent vil han eller hun kunne bestemme om neermeste pargrende
skal ha informasjon og medvirke eller ikke ha informasjon og medvirk-
ningsadgang.

| den grad pasienten gnsker det, og sa langt det er mulig, skal det gis
anledning til at andre personer kan veere tilstede nar helsehjelp gis.®® Det
betyr at det kan vaere aktuelt & gi pararende eller andre anledning til & veere
tilstede og medvirke sammen med pasienten nar pasienten mottar helse-
hjelp, i den grad dette er et gnske fra pasienten selv. P& den annen side vil
pasienten ogsa kunne bestemme at pargrende ikke skal involveres.

For den som har behov for langvarige og koordinerte tjenester og som
samtykker til det, skal det utarbeides en individuell plan.** Den individu-
elle planen er et viktig verktgy for a sikre medvirkning i utforming og gjen-
nomfgring av helsetiloud (Kjellevold, 2005). | dette arbeidet skal naerm-
este paragrende trekkes inn i den utstrekning pasient og pararende gnsker
det.®

| de tilfeller pasienten ikke har samtykkekompetanse har neermeste
pargrende en selvstendig rett til & medvirke sammen med pasienten i
utarbeidelsen av den individuelle planen. Dette gjelder sa lenge pasient-
en ikke motsetter seg det.¥

31. Pasientrettighetsloven § 3-1.

32. Pasientrettighetsloven § 3-1 andre ledd.

33. Pasientrettighetsloven § 3-1 tredje ledd.

34. Pasientrettighetsloven § 2-5, psykisk helsevernlov § 4-1.

35. Forskrift om individuell plan etter helselovgivningen og sosialtjenesteloven § 4.
36. Forskriften § 4 andre ledd.

37. Pasientrettighetsloven § 4-6 tredje ledd.



| en individuell plan skal det blant annet gis en oversikt over hva paragrende
eventuelt vil bidra med i planarbeidet. Dersom pargrende skal ha bestemte
oppgaver eller bestemt ansvar i forhold til de tiltak som er aktuelle, ma

ogsa dette nedfelles i planen.®®

Parorendes rett til & medvirke

e Hvis pasienten ikke har samtykkekompetanse har naermeste pargrende
rett til & medvirke ved utforming og gjennomfaring av helsehjelpen sam-
men med pasienten

e | den grad pasienten gnsker det, og sa langt det er mulig, skal det gis
anledning til at andre personer kan veere til stede nar helsehjelp gis.

Individuell plan (IP)

e Naermeste pargrende skal trekkes inn i utforming og gjennomfaring av
IP i den utstrekning pasient og paragrende gnsker det.

e Hvis pasienten ikke har samtykkekompetanse har naermeste péargrende
en selvstendig rett til &8 medvirke sammen med pasienten i utarbeidels-
en av den individuell planen, sa sant pasienten ikke motsetter seg det.

3.5 Pargrendes rettighefer efter psykisk helsevernloven

Neermeste pargrende er gitt selvstendige rettigheter etter psykisk helse-
vernloven i forbindelse med etablering og gjennomfaring av psykisk
helsevern. Institusjonen har en generell plikt til & sgrge for at den saken
gjelder og dennes naermeste pargrende far ngdvendig informasjon om

disse rettighetene.®

Neermeste pargrende kan begjaere tvungen legeundersgkelse overfor
kommunelegen i forbindelse med etablering av tvungent psykisk helse-
vern.*® Den som har tatt initiativet til legeundersgkelsen skal informeres om

38. Forskriften § 7.
39. Forskrift 2006-12-15 nr. 1424: Forskrift om etablering av tvungent psykisk helsevern § 10.
40. Psykisk helsevernloven § 3-1
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legens konklusjoner med hensyn til hvilket grunnlag som anses a veere til
stede for tvungen observasjon / tvungent psykisk helsevern.*'

Far det treffes vedtak om a etablere eller ikke etablere og ved oppher av
tvungent psykisk helsevern skal institusjonen gi neermeste pargrende an-
ledning til & uttale seg.*> Dersom det treffes slike vedtak, skal neermeste
pargrende underrettes om dette.*

Neermeste parorende kan paklage folgende vedtak
overfor kontrollkommisjonen:

® beslutning om & kreve samtykke til tvangsmessig tilbakehold i inntil
tre uker ved ellers frivillig innleggelse (§ 2-2)

e vedtak om etablering / opprettholdelse / oppher av tvungen obser-
vasjon / tvungent psykisk helsevern (§§ 3-2, 3-3 og 3-7)

e vedtak om skjerming (§ 4-3)

e vedtak om innskrenkning i forbindelse med omverdenen (§ 4-5)

e vedtak om undersgkelse av rom og eiendeler samt kroppsvisitering
(§ 4-6)

e vedtak om beslag (§ 4-7).

e vedtak om urinpregvetaking (§ 4-7a)

e vedtak om bruk av tvangsmidler (§ 4-8)

e vedtak om overfaring (§ 4-10)

Neermeste pargrende kan ogsa ta opp saker vedrgrende pasientens
velferd og lignende med kontrollkommisjonen (§ 6-1).

Neermeste pargrende kan paklage vedtak om behandling uten eget
samtykke til Fylkesmannen (§ 4-4).

Neermeste pararende kan bringe enkelte av kontrollkommisjonens ved-
tak inn for retten. (§ 7-1) Pasientens naermeste pargrende har ikke rett til
gratis advokat ved klager for kontrollkommisjonen. Ved domstolsprav-
ing av kontrollkommisjonens vedtak (§ 7-1), vil imidlertid neermeste
pargrende fa sakens kostnader dekket, jf. tvistelovens § 36-8.

41. Forskrift om etablering av tvungent psykisk helsevern mv. § 2 fierde ledd

42. Psykisk helsevernloven § 3-9

43. Psykisk helsevernloven §§ 3-2, 3-3 og 3-7, Forskrift om etablering av tvungent psykisk helsevern § 5 fierde
ledd



Nar skal naermeste pargrende ha informasjon om vedtak etter
psykisk helsevernloven

Som utgangspunkt vil informasjon om helsehjelp, og dermed vedtak et-
ter psykisk helsevernloven, veere underlagt taushetsplikt. Pasienten kan
imidlertid samtykke til at naermeste pargrende far informasjon om helse-
opplysninger og vedtak som treffes i medhold av psykisk helsevernloven.
Institusjonen bar derfor alltid ferst sgke & fa pasientens samtykke til at
informasjon om et vedtak kan gis naermeste pararende (eventuelt ogsa
samtykke til at begrunnelsen for vedtaket gis).

Institusjonen skal ogsa utgi slike opplysninger dersom «forholdene tilsier
det», eller «pasienten [...] apenbart ikke kan ivareta sine interesser pa

grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser».*

Videre vil neermeste pararendes rett til & paklage vedtak etter psykisk
helsevernloven utlgse en rett til informasjon om vedtaket, uavhengig av
pasientens samtykke. Det vil som utgangspunkt si informasjon om at ved-
tak er fattet og hva som er bestemt. Neermeste paregrende skal kun ha
relevant og ngdvendig informasjon for & kunne ivareta sin klagerett. Dette
innebaerer at andre opplysninger som er taushetsbelagte, herunder be-
grunnelsen for vedtaket, ikke kan utgis, med mindre pasienten samtyk-
ker til det eller unntaket i pasientrettighetsloven kommer til anvendelse. |
forskrift om etablering av tvungent psykisk helsevern mv. § 5 fierde ledd
fremgér det at begrunnelse for vedtak skal utgis. Dette méa tolkes slik at
det er tilstrekkelig & gi informasjon om hvilke vilkar som anses oppfylt. Det
aktuelle er & gi neermeste pargrende kopi av vedtaksskjema.

Samtidig skal det ikke &pnes for mer informasjonsutveksling enn strengt
nadvendig. Det antas imidlertid at naermeste pargrende vil ha tilstrekkelig
kiennskap til pasientens situasjon til & kunne begrunne sin klage, selv om
retten til informasjon om vedtaket er begrenset.

| «forskrift om bruk av tvangsmidler for & avverge skade i institusjon for
dagnopphold innenfor det psykiske helsevernet § 6» og i «forskrift om
undersgkelse og behandling uten eget samtykke» § 6 fremgar et unntak

44. Pasientrettighetsloven § 3-3 annet ledd
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fra denne regelen, ved at «vedtaket skal ... skriftig meddeles pasienten,

hans eller hennes neermeste pargrende med mindre pasienten motsetter

seqg dette». (var kursiv)

| psykisk helsevernloven § 3-9 fremgar at neermeste pargrende har rett

til & uttale seg «for vedtak fattes etter dette kapittel», det vi si for selve

etableringen eller oppher av tvungen observasjon/tvungent psykisk helse-

vern. Denne retten vil pa samme mate som en klagerett, utlase en rett til

informasjon om at et slikt vedtak skal fattes.

e Naermeste pargrendes rett til & paklage vedtak etter psykisk helsevern-

loven utlgser en rett til informasjon om vedtaket

¢ \edtak om tvungen observasjon og tvungent psykisk helsevern/vedtak

om opphar

gir naermeste parerende rett til informasjon om vedtaket uavhengig
av pasientens samtykke

dvs. relevant og nadvendig informasjon for & kunne ivareta sin klage-
rett

taushetsbelagte opplysninger, herunder naermere begrunnelse for
vedtaket, kan ikke utgis med mindre pasienten samtykker

Neermeste paragrende har rett til & uttale seg fer slikt vedtak fattes, det

vil si fgr selve etableringen av tvungen observasjon/ tvungent vern

¢ Vedtak om tvangsmidler og vedtak om behandling uten samtykke

Slike vedtak skal skriftig meddeles pasienten, hans eller hennes
neermeste pargrende med mindre pasienten motsetter seg dette



3.6 Tilfeller hvor det skal fas eksklusivt hensyn fil
pargrende

| visse situasjoner er det vektlagt i helselovgivningen at det skal tas et
seerlig hensyn til den som er pargrende.

For det forste gjelder dette i de tilfeller hvor det vurderes 8 etablere tvun-
gen observasjon eller tvungent psykisk helsevern for pasienten utenfor
institusjon. | avveiningen om hva som vil veere best av undersgkelse og
behandling i institusjon eller utenfor institusjon skal det ogsa tas tilberlig
hensyn til pararende som pasienten bor sammen med.*® Det kan inne-
beere en stor belastning for parerende at pasienten bor hjemme, selv om
det isolert sett synes a veere den beste lasningen for pasienten.

For det andre gjelder det i tilfeller hvor pasienten er under tvunget psykisk
helsevern og @nsker en utstrakt kontakt med pargrende ved stadig tele-
fonkontakt, brevskriving med mer. Nar sterke hensyn til pararende gjor
det ngdvendig kan det vedtas innskrenkninger i denne kontakten.* Her
ma det presiseres at det skal mye til for pasientens rett til kontakt med
sine pargrende innskrenkes. Det er ikke tilstrekkelig at situasjonen opp-
leves ubehagelig for den pargrende. Det ma dreie seg om en situasjon
som naermer seg en ngdssituasjon. Slike innskrenkninger kan bare gjgres
for inntil 14 dager og pasienten skal ha ngdvendig informasjon om sine

pargrende og andre forhold av betydning.

For det tredje gjelder det visse innskrenkninger for pasienten i hans eller
hennesinnsyniegen journal av hensyn til pargrende. Pasienten kan nektes
innsyn i opplysninger i journalen nar innsyn er klart utilradelig av hensyn til
personer som star pasienten naer.#” Det kan veere spesielle opplysninger
gitt av paragrende hvor det er en reell og alvorlig frykt for at pasienten, hvis
han eller hun far innsyn i disse, kan reagere med terrorisering, mishandling
eller annen form for voldsutavelse overfor den som har gitt opplysningene
eller den opplysningene stammer fra. Det er bare de opplysnhinger som
kan gi grunnlag for slik frykt som kan unntas fra innsyn.

45. Psykisk helsevernlov § 3-5 tredje ledd
46. Psykisk helsevernlov § 4-5 andre ledd.
47. Pasientrettighetsloven § 5-1 andre ledd.

39



40

EKSEMPEL 1

3.7 Videreformidling av opplysninger til pargrende
| seerlige filfeller

Det kan oppsta situasjoner som er sa alvorlige at det uavhengig av
samtykke kan vaere rettmessig & videreformidle bestemte opplysninger
til pargrende med hjemmel i helsepersonelloven.*® Etter denne bestem-
melsen er taushetsplikten ikke til hinder for at opplysninger gis videre
nar tungtveiende private eller offentlige interesser gjer det rettmessig a
gi opplysninger videre. Ved vurderingen om taushetsplikten kan settes
til side ma de hensyn som taler for & gi opplysningene videre veere langt
tyngre enn de hensyn som taler for & bevare taushetsplikten. Det kan
veere situasjoner hvor pasienten er sa ustabil at det er fare for at vedkom-
mende Vil utave alvorlig vold mot sine naermeste, men det kan ogsé veere
situasjoner hvor informasjon om diagnose kan hindre at pasienten setter
familiens gkonomi over styr. P4 den annen side vil videreformidling av
opplysninger til pargrende «for & komme videre i en behandling» som har
«gatt i std» klart ikke veere tungtveiende nok.*

En pasient er tvangsinnlagt i sykehus for fgrste gangs maniske psyko-
se. Han har like fgr innleggelsen tatt opp banklan for a kjgpe en stor
eiendom. Kona og han har felleseie. Den lokale banken kjenner man-
nen som en tidligere arbeidsom, kjekk og palitelig person, og gir ham
lanetilsagn. Mannen truer kona til & underskrive lanepapirene, hvilket
hun ikke ter & la veere av frykt for represalier fra mannen, men hun er
i mot kjgpet. Pasienten nekter helsepersonellet & opplyse kona om

diagnosen.

Her kan det vurderes at hensynet til familien og familiens gkonomi méa
veie vesentlig tyngre enn pasientens behov for taushet om sykdom-

men.

48. Helsepersonelloven § 23. nr. 4.
49. Statens helsetilsyn, Advarsel i medhold av helsepersonelloven § 56, sak 04/55.



En odelsgutt pa gard har manisk-depressiv lidelse. Han er darlig fun-
gerende, og setter ofte hgye pengesummer over styr spesielt i mani-
ske faser. Det har ikke lykkes helsetjenesten a stabilisere ham med
medikamenter de farste to arene av sykdommen. Dersom ikke foreld-
rene far vite dette, kan de komme til a overfgre garden pa ham med
katastrofale fglger bade for figs- og avrige gardsdrift.

Det vil likevel veere tvilsomt om disse opplysningen kan gis videre til
foreldrene.

3.8 Pdrgrendes reff fil innsyn 1 journal

Pasientens journal er underlagt taushetsplikt og naermeste pargrendes
adgang til innsyn vil derfor som hovedregel veere avhengig av pasientens
samtykke. Pargrende har da fullt innsyn i journalen, og i enkelte tilfeller

ogsa innsyn i opplysninger som pasienten eventuelt nektes innsyn i.%°

| tillegg kan neermeste pargrende ha rett til journalinnsyn nar forholdene
tilsier det, og nar pasienten er apenbart ute av stand til & ivareta sine in-
teresser pa grunn av fysisk eller psykisk forstyrrelse, demens eller psykisk
utviklingshemming.®" Neermeste pargrende har da en selvstendig rett til
innsyn i journalen tilsvarende den rett vedkommende har til informasjon
om pasientens helsetilstand og den helsehjelp som ytes. Det vil si infor-
masjon som er ngdvendig for & fa innsikt i vedkommendes helsetilstand

og helsehijelp.

50. Pasientrettighetsloven § 5-1.
51. Pasientrettighetsloven § 5-1, jf. § 3-3

¢ 1ddINISHS
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EKSEMPEL

For barn under 16 ar har foreldrene rett til innsyn i journalen, med unntak
av situasjoner hvor et barn over 12 ar av grunner som ma respekteres
ikke ansker at foreldre skal fa tilgang. Likevel har foreldre rett til innsyn i
opplysninger i journal som har betydning for utgvelse av foreldreansvaret,

inntil barnet er fylt 18 ar.%?

Neermeste pargrende har rett til innsyn i journalen etter pasientens dgd
hvis ikke seerlige grunner taler mot det. Det kan for eksempel veere at
pasienten klart har uttrykt at bestemte personer ikke skal ha tilgang til
journalen eller det er klart grunn til & anta at pasienten ville ha motsatt
seg at neermeste pararende skulle fa tilgang pa bestemte opplysninger,
eksempelvis opplysninger som er sveert stgtende.>® At det er reist kritikk
mot institusjonen eller opprettet tilsynssak er ikke slike saerlige grunner

som kan begrunne innsynsnektelse.

Eksempel som bygger pa sak behandlet av Helsetilsynet:

| tilsynsak fra Helsetilsynet heter det under henvisning til pasient-
rettighetsloven § 5-1 femte ledd: «Etter var vurdering var det at tilsyn-
sak var opprettet ingen seerlig grunn som tilsa at pasientens foreldre
ikke skulle fa kopi av pasientens journal».

52. Pasientrettighetsloven § 5-1.
53. Pasientrettighetsloven § 5-1. Helsepersonelloven § 24



Naermeste pargrende har rett til innsyn i pasientens journal nar:
e Pasienten samtykker til det
e Nar forholdene tilsier det og nar pasienten apenbart er ute av stand til

a ivareta sine interesser.

Mindrearige barn
e For barn under 16 ar har foreldrene rett til innsyn i journalen
- Med unntak av situasjoner hvor et barn over 12 ar av grunner som ma
respekteres ikke ansker at foreldre skal fa tilgang.
e Foreldre har rett til innsyn i opplysninger i journal som har betydning for

utavelse av foreldreansvaret, inntil barnet er fylt 18 ar.

Neermeste pargrende har rett til innsyn i journalen etter pasientens ded

hvis ikke saerlige grunner taler mot det.

3.9 Seerlig om pargrende som yter helsehjelp

Pargrende kan i visse tilfeller pata seg a utfere undersagkelser, pleie, eller
behandling av pasienten, for eksempel bistd ved den daglige medisine-
ringen. Slik arbeid faller inn under pasientrettighetslovens definisjon av
helsehjelp under forutsetning av at den private handler pa oppdrag fra
helsepersonell.>* Det innebeerer at pasientrettighetsloven kommer til an-
vendelse ogsa i forhold til utfgrelsen av slikt arbeid og med det pasien-
tens rett til medvirkning, informasjon, samtykke og vern om personlige
opplysninger. Slikt arbeid bar gis tydelig som et oppdrag og pa instruks
fra helsepersonell, og det ma samtidig gis informasjon om pasientens ret-

tigheter og pararendes plikter som helsehjelputaver.

54. Ot. Prp. nr. 12 Lov om pasientrettigheter s. 37 og s. 127
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Noen ganger vil pasientens neermeste pargrende vaere i en situasjon der
de ikke har mulighet, anske eller kapasitet til & involvere seg. Uheldige
episoder med pasienten, egen helse eller darlige erfaringer med helse-
vesenet kan veere arsaker til at parerende ikke ensker & involvere seg.
Helsepersonellet bar i slike tilfeller undersgke bakgrunnen for at naermeste
pargrende ikke gnsker & bli involvert. De bgr ogséa ta opp med pasienten
om han eller hun er mer tjent med & utnevne en annen i sitt nettverk som

neermeste pargrende.

4.1 Ef godf fgrste mpte

Hvordan pargrende blir matt og involvert i de farste magtene med hjelpe-
apparatet har stor betydning for den videre kontakten og samarbeidet
mellom paragrende og helsepersonell. Mange pargrende er usikre pa hva
de skal spagrre om og hvilke forventinger de kan ha til fagpersonene og
det psykiske helsevernet (Kletthagen & Smeby, 2007). Det er helseperso-
nellets oppgave a gi parerende nadvendig informasjon.

Helsepersonellet bgr ved farste mgte signalisere at de ser pargrende
som sentrale ressurspersoner for den som er syk. Det er viktig & lytte til
pargrendes historie og vise interesse og forstaelse for deres situasjon.

Pargrende har behov for forutsigbarhet og et begrenset antall fagperson-
er & forholde seg til. En fast kontaktperson skaper trygghet og gjer det
lettere for pargrende & stille sparsmal. De slipper a forholde seg til ulike
rad og fortelle samme historie flere ganger. Klare avtaler om informasjons-
utveksling og medvirkning kan gke pararendes opplevelse av kontroll og
mestring. Det ber ved farste mgte inngas avtale om videre informasjons-

utveksling.

Mange pararende gnsker rad om hvordan de skal forstd og handtere av-
vikende atferd som aggressivitet, selvskading, avvisning, sosial tilbake-
trekning eller overforbruk av penger. Helsepersonellet ber opptre stot-
tende og gi sé& konkrete rad som mulig. Pargrende bgr fa veiledning i a



vurdere sin egen rolle og engasjement i ulike faser og rad om hvordan de

kan bidra positivt og veere en ressurs for pasienten.

Det kan ogsa vaere viktig & sparre pararende om hvordan de vurderer sin
egen situasjon som paragrende, om hverdagen gar bra eller om de evt. har
behov for hjelp og stette for & kunne sté i den rollen de har. For & utvikle
et godt og tillitsfullt samarbeid med pargrende er det nadvendig at helse-

personell tar initiativet til & hgre pa hvordan parerendes situasjon er.

¢ \/is interesse

e Etterspgr parerendes vurdering. Lytt til deres fortelling og anerkjenn
deres erfaringer

e Innga klare avtaler om videre informasjonsutveksling, lag en plan og
tilby mater

¢ Tilby fast kontaktperson

e Gi konkrete rad

e Spgr om pargrendes egen situasjon, og ogsa om de evt. har behov for

hjelp og stette for a kunne sta i den rollen de har.

4.2 Informasjon pa pargrendes premisser

Helsevesenet ma tilpasse informasjonen ut i fra pargrendes behov og for-
utsetninger. Det bgr inngéas avtaler med pasienten om hvilken informasjon
som skal gis til pargrende. Bruk av samtykkeerklaering, som presiserer
hvilken informasjon som kan gis, kan vaere hensiktsmessig.(vedlegg 1).

Nar pasienten samtykker til at pargrende skal ha informasjonen, mé in-
formasjonen inneholde opplysninger som gir pargrende et grunnlag for
a medvirke og ta valg. Vanskelig fagterminologi ma alltid forklares. In-

formasjonen bar helst gis bade muntlig og skriftlig. Gjentakelser er ofte
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nedvendig. Det er viktig & sette av nok tid, samt gi rom for at pargrende
kan ta kontakt i ettertid dersom de skulle ha sparsmal. Avtale om videre

informasjonsutveksling bar gjeres allerede ved farst mate.

Annen spraklig bakgrunn

En gkende andel av befolkningen har annet morsmal enn norsk. Blant
flyktninger/asylsakere, nylig familiegjenforente innvandrere og utlending-
er med midlertidig opphold er det mange som verken behersker norsk
eller engelsk. | samiske sprakomrader har det vist seg a veere vanskelig
a oppna full dekning av samisktalende helsepersonell. Kravene til god
informasjonsutveksling gjelder for alle, og det er tjenesteyternes ansvar &
legge til rette for dette. Behovet for tolketjenester ma utredes pa et tidlig
tidspunkt, ikke bare i forhold til den aktuelle brukeren, men ogsa i forhold

til pargrende. Det samme gjelder bruk av devetolk for hgrselshemmede.

Offentlige tjenesteytere har ansvar for & vurdere behovet for, bestille og
bruke kvalifisert tolk (Sosial- og helsedirektoratet, 2003, 2004). Utgiftene til
bruk av tolk pa sykehus og offentlige poliklinikker dekkes av institusjonen,
mens kommunen dekker utgifter til tolk i kommunehelsetjenestene (Ut-
lendingsdirektoratet, 1994). Familiemedlemmer, slektninger, venner eller
personale som tilfeldigvis arbeider i helseinstitusjoner begr ikke benyttes
som tolk. Dette beror delvis péa retten til & ha fortrolig kommunikasjon med
sine behandlere, delvis pa kravet til presis informasjon. Brukeren bgr av
samme grunner heller ikke veere tolk for sine parerende. Barn skal aldri
benyttes som tolk.

Det anbefales at helsepersonell benytter godkjente tolker registrert i
Nasjonalt tolkeregister, se www.tolkeportalen.no og www.nav.no/page?id=
914 (dove)

Telefontolking og eventuelt skjerm- eller tv-overfart tolking kan veere gode
alternativer til en tilstedeveerende tolk. Det kan bade veere tids- og ressurs-
besparende og gi bedre anonymitetsvern.



e Tilpass informasjonen til pargrendes forutsetninger
* Bruk et enkelt sprék

¢ Anvend tolk ved behov

e Gi informasjonen bade skriftlig og muntlig

e \zer bevisst nonverbal kommunikasjon

Unnga bagatellisering

Inngé klare avtaler om videre informasjonsutveksling
Gi hap

4.3 Npdvendig og nyttig informasjon til pargrende

Opplysninger om tjenestestedet

Det ber foreligge skriftlig informasjon om tjenestestedet som deles ut til
pasient og pargrende. Informasjonen, som ogsa begr gis muntlig, ber inne-

holde opplysninger om:

Kontaktpersoner

Telefonnummer og telefontider

Hvilken helsehjelp som ytes

Rutiner ved tjenestestedet (inkludert besgkstider ved dggninstitusjoner)

Samarbeidet mellom spesialisthelsetjenesten og kommunehelse-

tienesten

Hva som kan forventes av tjenestetilbudet (serviceerklaering)
¢ Tjenestestedets hjiemmeside
¢ Rettigheter/Klagerett (inkludert opplysninger om individuell plan)

Radet for psykisk helse har laget en bruker- og pargrendemappe (omslags-
mappe) hvor nyttig informasjon kan samles. Den kan med fordel gis

pargrende.
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Generelle opplysninger om sykdom

Generell informasjon om psykiske lidelser, som arsaksforhold, symptomer,
generell prognose og behandling, vurderes ikke som konfidensiell infor-
masjon. Nar paragrende har kjennskap til pasientens diagnose, vil generell
informasjon om diagnosen ikke representere brudd pa taushetsplikten.
Helsepersonellet bgr ta rede péa hva pargrende allerede er kjent med, far
det eventuelt henvises til taushetsplikten.

Opplysninger om pasientens helsetilstand

Pargrende gnsker som regel & fa kjennskap til hvordan helsepersonel-
let vurderer pasientens helsetilstand. Tidlig i et sykdomsforlgp er det
ofte vanskelig a sette en sikker diagnose. Helsepersonell bgr informere
pargrende, innenfor rammen av taushetsplikten, om hvilke hypoteser
det jobbes ut fra. Informasjon om diagnose og prognose ma gis slik at
pargrende ikke mister hapet.

Opplysninger om helsehjelp

Pargrende, som innehar rollen som omsorgsgiver, ma vite hvem som er
ansvarlig behandler, forventede virkninger og bivirkninger av medikasjon,
behandlingsplanens innhold og koordinering av helsehjelpen. Denne in-
formasjonen er ngdvendig for at pargrende skal kunne gjere sitt i pasien-
tens behandling. Pargrende skal fa kjennskap til hvilket tidsperspektiv
man har for behandlingen og eventuelt rehabilitering. Det bar gis infor-
masjon om hvilke trinn prosessen bestar av, hvilke mal man arbeider mot
0g personalets vurdering av tiltak og metoder.

Opplysninger om kontaktpersoner ved kriser

Helsepersonellet ma forsikre seg om at pargrende vet hvem de kan kon-
takte i akutte krisesituasjoner og om det finnes akutteam. Opplysninger
om hvem som kan kontaktes for & f& profesjonell hjelp i krisesituasjoner
kan bidra til & gke pararendes trygghet og evne til & fungere som omsorgs-
personer i kriser.



For enkelte pasienter kan det vaere hensiktsmessig a utarbeide en krise-
plan. Kriseplanen bgr inneholde opplysninger om hvem som er neermeste
pargrende og som skal kontaktes nar pasienten er i krisesituasjon. Planen
ber ogsa inneholde opplysninger om hvem som er pargrendes kontakt-
person ved tjenestestedet. Pargrende bar fa kopi av pasientens kriseplan
(se vedlegg: 2).

Opplysninger om rettigheter

Helsepersonell er pliktige til & informere pasient og pargrende om pasient-
rettighetene og de rettigheter som falger av lov om psykisk helsevern. |
tilegg bar helsepersonell ha kjennskap til rettigheter i forhold til trygd,
sosiale tjenester og andre gkonomiske stgtteordninger for pararende, slik
at de kan henvise pargrende til rett instans for ytterligere informasjon.

Opplysninger om opplarings- og stottetilbud

Nar et familiemedlem far en psykisk lidelse oppstar det ofte en del prak-
tiske vansker. Mange pargrende utfgrer oppgaver som kommunen ellers
ville ha statt ansvarlig for som f.eks transport, gkonomistyring eller ADL-
funksjoner (Activity of Daily Living). Helsepersonell bgr sa langt som
mulig kjenne til aktuelle stgtteordninger for pararende eller ha kunnskap

om hvor pargrende kan fa informasjon og hjelp.

Mange péararende har behov for & snakke med andre i samme situasjon.
Helsepersonellet bgr derfor ha kjenneskap til leerings- mestringssentrene,
lokale organisasjoner og stettegrupper som kan bista pargrende i van-
skelige perioder. Kontaktadresser til brukerorganisasjoner og relevante

internettsider kan formidles til pargrende (se vedlegg 3).

Opplysninger om informasjonskilder

Hvis pargrende ansker ytterligere kunnskap om sykdom, diagnose eller
behandlingsformer bar helsepersonell gi opplysninger om aktuell litteratur.
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Informasjonsbrosjyrer fra Stiftelsen psykiatrisk opplysning, Radet for psykisk
helse eller Helsedirektoratet kan veere aktuelle. Mange brukerorganisa-
sjoner har ogsa utgitt informasjonsmateriell som vil veere nyttig bade for
pasienter og pararende. P& internett finnes det god informasjon pa emne-
biblioteket til www.pasienthandboka.no og www.helsebiblioteket.no for
helsepersonell.

Formidling av diagnose

Nar det foreligger en diagnose bgr helsepersonellet ta initiativ til en
samtale med péargrende. Denne viktige samtalen ber planlegges grundig
med tanke pa tidspunkt, sted, form og oppfelgning. Valg av vanlig sprak
er viktig. Pargrende ber fa skriftlig informasjon bade om diagnosen og
om behandlingsopplegget, samt invitasjon til en ny samtale hvor de far

anledning til & stille utfyllende spgrsmal.

Ved formidling av diagnose ma helsepersonellet veere forberedt pa ulike
reaksjoner. Noen reagerer med benektning, distansering, kritiske tanker
og ambivalens, mens andre opplever lettelse over & fa en forklaring pa
pasientens atferd (Thorn & Holte, 2006). Diagnosen gir dem noe & handle
ut fra. Det kan veaere lettere & snakke med andre. Det kan gi hap om at
rett diagnose vil medfgre riktig behandling som kan gjere det lettere a
forstd og akseptere pasients atferd. Fastsettelse av diagnose kan ogsa
utlgse juridiske rettigheter for eksempel rett til n@gdvendig helsehjelp og
ulike trygdeytelser.



Helsepersonell bor gi parerende informasjon om:

¢ tjenestestedet

e psykisk sykdom og diagnose (generell informasjon, jf taushetsplikten)
e pasientens helsetilstand (jf taushetsplikten)

e pasientens helsehjelp (jf. taushetsplikten)

e kontaktpersoner ved kriser

e rettigheter

e stgttetilbud

e kilder til kunnskap

Ved formidling av diagnose bor helsepersonell:

ta initiativ til en samtale med pargrende

planlegge samtalen grundig

veere forberedt pa reaksjoner

gi skriftlig informasjon bade om diagnosen og om behandlingsopplegget

invitere til en ny samtale for utfyllende spgrsmal

4.4 Informasjonsrutiner

Informasjonen til pargrende méa vurderes i forhold til den aktuelle situa-
sjonen. Tjenestestedet bar etablere rutiner som sikrer at alle paragrende far
nedvendig informasjon, tilpasset den aktuelle situasjonen. Det bgr ogsa
framga av rutinene hvem og nar informasjon ber gis.

Akutte innleggelser

Ved akutte innleggelser vil pargrende primeert veere opptatt av a fa infor-
masjon om pasientens helsetilstand og aktuell helsehjelp. Denne infor-
masjonen bar gis i lgpet av det farste dagnet etter innleggelse. Pargrende
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som har jevnlig kontakt med pasienten bgr kontaktes av pasientens be-
handler farste arbeidsdag for ytterligere informasjonsutveksling. Det bar
avtales tidspunkt for samtale og plan for videre kontakt (se vedlegg 4).

Akutte innleggelser skjer bade frivillig og ved bruk av tvunget psykisk
helsevern. Ved tvangsinnleggelser méa pasient og parerende fa informa-
sjon om sine rettigheter. Dersom pasienten ikke har samtykkekompetanse
ma informasjonen formidles til neermeste pararende, slik at de kan ivareta
pasientens interesser.

Reglene om tvang skal, sa langt som mulig, sikre pasientene eller andre
som handler pa deres vegne, innflytelse over behandlingssituasjonen.
Forhold som ikke er regulert i psykisk helsevernloven vil pa en tilpas-
set mate kunne omfattes av pasientrettighetslovens medvirkningsregler.
Pasienten kan la seg bista av andre, for eksempel kan pargrende gis full-
makt av pasienten til & opptre pa hans eller hennes vegne. Det kan ogsa
veere aktuelt for pasienten a la seg representere av en advokat.

Ved tvangsinnleggelse bar helsepersonell veere seerlig oppmerksom pa
pargrendes egne behov. Det vil ofte vaere de som har kontaktet hjelpe-
apparatet for & sikre den som er syk nadvendig helsehjelp. En innleggelse
med tvunget psykisk helsevern er ofte foranlediget av en krise som har
bygd seg opp over tid med mye bekymring og usikkerhet. Pargrende kan
veere slithe og deres reaksjoner ma sees i lys av dette. Informasjon og
ivaretakelse av pargrende, herunder stgtte og bekreftelse, ma gjenspeile
dette.

Planlagte innleggelser og poliklinisk behandling

Ved planlagte innleggelser bar det gjgres avtaler med pargrende fer selve
innleggelsen. Plan for involvering av pargrende bgr inngas i samarbeid
med pasienten og tas opp i den fgrste samtalen med pargrende etter
innleggelse.

Ved poliklinisk behandling er det viktig a kartlegge pasientens nettverk



og pargrendes rolle i forhold til pasienten. Pargrende som opptrer som
omsorgsgiver eller del av pasientens neermiljg begr involveres jevnlig nar
pasientens tilstand er langvarig eller funksjonsfallet er betydelig. Helse-
personellet bar tidlig i behandlingsforlgpet ta initiativ til & etablere regel-
messige mater med pargrende.

Utskrivelse

Pargrende bear informeres og involveres i god tid far pasienten skrives ut fra
en behandlingsenhet. Pasienter som har kontakt med sine pargrende skal
ikke skrives ut uten at pararende er informert. | de tilfeller hvor pasienten
samtykker i at pargrende skal ha informasjon, bar pargrende f& informa-
sjon om helsepersonellets vurderinger og plan for videre oppfglging. Hvis
pasienten har en sykdom med betydelig funksjonsfall, hgyt symptom-
trykk og et forlgp som svinger ber det ogsa utarbeides en kriseplan som
pargrende er kjent med (se vedlegg 2).

Reinnleggelse

Ved reinnleggelse ma en bygge videre pa tidligere kommunikasjon med
pargrende, sikre at pargrende blir informert om den aktuelle situasjonen
og far tilbud om videre samarbeid.

Oppfolging i kommunene

Kommunen vil gjennom sitt ansvar for oppfelging av pasienter med alvor-
lige og sammensatte tilstander ofte representere en stabilitet pa tvers
av innleggelser. Kommunehelsetjenesten skal sgrge for at pasienten har
ordnede boforhold, tilstrekkelig omsorg, sosial kontakt og tilbud om aktivi-
teter. Kommunen har bade en veiledningsplikt overfor parerende og en
plikt til & samarbeide med pargrende nar pasienten samtykker til dette.
Pasientens fastlege og en ansvarlig tjenesteyter er sentrale samarbeids-
partnere i kommunen. Hvis pasienten samtykker bgr en vurdere & invitere

pargrende til & delta i ansvarsgrupper og i utarbeidelsen av pasientens
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individuelle plan. Pasientens fastlege bar, innenfor rammen av taushets-
plikten, falge opp parerende som gnsker det. Kommunehelsetjenesten
har hovedansvaret for a falge opp pargrende som star i fare for a utvikle

helsesvikt.

Akutte innleggelser:

e Giinformasjon i lgpet av det fgrste dagnet etter innleggelse

¢ \ektlegg informasjon om pasientens helsetilstand og aktuell helsehjelp

e Veer oppmerksom pa at pargrende ofte er slithe og trenger stgtte og
omsorg

¢ Ta ny kontakt farste arbeidsdag for ytterligere informasjonsutveksling

e Avtal tidspunkt for videre samtaler / samarbeid

Planlagte innleggelser og poliklinisk behandling:
e Avtal samarbeidsformer
e Draft plan for involvering i den fgrste samtalen med pargrende evt annet

nettverk

Utskrivelse:
e Informer paragrende far pasienten skrives ut
e Hvis pasienten samtykker; gi pargrende informasjon om

helsepersonelles vurderinger og plan for videre oppfalging.

Reinnleggelse:

e Bygg videre pa tidligere kommunikasjon

Oppfolging i kommunene:

e Gi veiledning til pargrende

e Hvis pasienten samtykker; inviter pargrende til & delta i ansvarsgrupper
0g i utarbeidelsen av pasientens individuelle plan

e Folg opp pargrende som star i fare for egen helsesvikt



4.5 Medvirkning og samhandlingsarenaer

Graden av paregrendes medvirkning i pasientbehandlingen vil variere avhen-
gig av pararendes forhold til pasienten, pasientens sykdom og @nske om
pargrendes involvering. Helsepersonellet ma avklare hva pargrende kan og
gnsker & bidra med, samt hvilke gnsker og forventninger de har til helse-
tienesten. Samarbeidets form og omfang avhenger av hvilke rolle eller roller

pargrende har i forhold til pasienten.

Helsepersonell vil gjennom dialog med pararende fa viktig informasjon om den
som er syk og kjennskap til parerendes vurdering av situasjonen. Pargrende
pa sin side vil fa gkt kunnskap om sykdommen, kjennskap til behandlings-
alternativer, arsaksforhold og prognoser som kan gi dem gkt opplevelse av

mestring og bidra til & redusere skyldfglelse, sinne, angst eller hjelpelashet.

Mange péarerende gnsker & gi helsepersonellet sin vurdering av pasientens
helsetilstand. Dette er seerlig aktuelt nar pargrende opplever at pasienten
skjuler hvordan han eller hun egentlig har det overfor helsepersonellet. Det bar
inviteres til en dialog hvor pargrende formidler sine erfaringer og gis mulighet

til & formidle sitt syn og gnsker om aktivitet, terapi og oppfelging.

Alle opplysninger som gis om pasienten skal journalfgres og pargrende kan
ikke kreve at deres informasjon unntas fra pasienten. Kun i seerlige tilfeller, hvis
informasjonen eller innsynet vil veere klart utilrddelig av hensyn til personer
som star pasienten neer, vil informasjon til pasienten og pasientens innsyn i sin
journal kunne begrenses. Hvis pasienten ikke samtykker til at helsepersonellet
kan ha kontakt med pargrende kan helsepersonellet ikke motta informasjon
fra paregrende uten at det videreformidles til pasienten. Paragrende ber i slike
tilfeller fa tilbud om & snakke med en annen ansatt ved tjenestestedet som kan

lytte og gi generell informasjon, uten at pasientens rettigheter krenkes.

Mange pargrende er delaktig i pasientbehandlingen og samarbeider tett med
helsepersonellet. De utveksler informasjon om sosial trening, medisininntak
og lignende. | rollen som omsorgsgiver er pararende avhengig av a fa infor-
masjon fra helsepersonell om den sykes tilstand, om helsehjelpen som gis,
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om endringer i behandlingen, om utskrivninger m.m. for & utfgre sine opp-

gaver.

| psykisk helsevern for barn og ungdom medvirker ofte foreldrene i behand-
lingen av barnet. Et godt samarbeid mellom fagfolk og foreldre kan vaere en
forutsetning for at fagfolk skal kunne hjelpe barn og unge med psykiske van-
sker (Halvorsen, et al. 2006). Veiledning av foreldre og fokus pa familien som
helhet star sentralt i behandlingen av barn og unge med psykiske vansker.

Individuell plan

Paragrende kan spille en viktig rolle bade i utviklingen, oppfalgingen og revi-
deringen av pasientens individuelle plan. Pargrende har ofte god kjennskap
til pasientens bakgrunn, nettverk og ressurser. De kan supplere pasientens
beskrivelser og synliggjere hvilke ressurser som kan mobiliseres i familie
og naermiljg. De kan ogsa bistd pasienten i & sette mal, finne egne tiltak
og medvirke til at tilbudet korrigeres og tilpasses pasientens situasjon.
Pargrende fanger ofte opp endringer hos pasienten som er viktige for &
korrigere tilbudet slik at det tilpasses pasientens behov. Hvis pargrende
har omsorgsoppgaver bgr oppgavene synliggjeres i pasientens individu-
elle plan. Pargrende ber fa kopi av planen, se kap.3.4.

Ansvarsgrupper

Ansvarsgrupper benyttes i farste rekke for brukere med langvarige og sam-
mensatte behov og har som malsetting & fremme samhandling, deltakelse
og medvirkning hos pasienten. Det kan veere hensiktsmessig & inkludere
pargrende i ansvarsgruppene. Undersgkelser viser at pargrende ser posi-
tivt pa & delta i slike grupper (Sverdrup, Myrvold & Kristofersen, 2007).

Nettverksarbeid

Nettverksarbeid i forbindelse med psykisk helsearbeid er basert pa kunnskap
om det sosiale nettverkets betydning for helse, mestring og livskvalitet.
Formalet er ofte & mobilisere pararende, venner, kollegaer og andre for a



gke mestringen av et problem eller forebygge en negativ utvikling. Spesielle
ressurser og nye perspektiver og lgsningsforslag kan nettopp komme fra
personer som befinner seg i ytterkanten av nettverket (Fyrand, 2005). Dette
skiller ideelt sett nettverksperspektivet fra andre former for pararendearbeid.
Eksempler pa steder hvor en slik nettverksbasert behandlingsmodell er
I bruk innen psykisk helsevern, er bl.a. Valdres, Vest Agder og Nordmare.

Nettverksorienterte tjenestetilbud er basert pa en erkjennelse om at bruker-
siden bade har kompetanse og ressurser som behandlersiden ikke alene
kan dekke. Mange beskriver nettverksarbeid som en del av poliklinisk opp-
falging og rehabilitering. Det finnes eksempler pa tiloud som involverer
nettverket allerede i krise- og utredningsfasen (Seikkula, 2000).

Kunnskapsbasert familiearbeid — Psykoedukasjon

Pargrende er oftest en del av pasientens neermiljg. Det er viktig & skape et
godt miljg rundt pasienten som ivaretar den sykes helsemessige behov og

som reduserer konflikter, fiendtlige holdninger og overinvolvering.

Malet med psykoedukasjon, ogsa kalt kunnskapsbasert familiearbeid, er
a gi pargrende systematisk oppleering om symptomer og behandlingen,
samt & hjelpe dem til & utvikle ferdigheter i kommunikasjon og problemlas-
ning (Arntzen, Grgnnestad & @xnevad, 2006; Fjell, 1999). | psykoedukative
opplegg betraktes familien som en viktig, men overbelastet ressurs. Malet
er & stegtte og undervise familien, ikke & endre den. Gjennom undervis-
ning om stressfaktorer, samt innhenting av informasjon fra pargrende kan
man kartlegge hvilke faktorer som oppleves stressende for den enkelte
pasient. Kartleggingen gir mulighet til & forebygge tilbakefall. Pargrende
kan dermed bidra til & sikre at pasienten er i et miljg som sa langt som
mulig beskytter mot tilbakefall. Psykoedukasjon oppleves vanligvis ikke-
truende, og kan derfor skape en god basis for utvikling av en god allianse
mellom helsepersonell og pargrende (Hughes, et al. 1996).

Psykoedukativt familiearbeid kan veere aktuelt & tiloy pararende til alle men-
nesker med en alvorlig psykisk lidelse.
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Sitat

Til og med nar pargrende ser ut til & ha en negativ eller destruktiv innvirk-
ning péa pasienten, er det bedre & tolke atferden som at «de gjer sa godt
de kan» og heller fokusere pa & hjelpe dem med a se hvordan de kan
vise omsorg og takle sine egne frustrasjoner (Mueser & Linderoth, 2006,
s. 210).

Belastninger

Alvorlig sykdom vil pavirke livssituasjonen og den psykiske helsen til de
som star naer den som blir syk. Pargrende vil ofte gjennomga de van-
lige stadiene i en krisereaksjon: Sjokk, benektning, sinne, depresjon, og
etter hvert akseptering og varierende grad av tilpasning og mestring.
Noen sykdomsforlgp medferer at pargrende kan mangle overskudd til
sosial kontakt. Det kan medfare periodevis eller varig nedprioritering av
egne gnsker, planer og fritidsinteresser. Redusert sosialt nettverk er en
vanlig felge av dette. A veere pargrende til mennesker med langvarig og
sammensatt psykisk sykdom, handler ofte ikke om en akutt krise, men om

gjentatte kriser.

| enkelte familier gar sykdommen ogsa utover familiens gkonomi (Stimmel
& Sharfstein, 2004), seerlig nar hovedforsgrger er syk. Sykdom hos ett
familiemedlem kan medfere begrensede muligheter for adekvat inntekt
for andre familiemedlemmer (Milliken, 2001) fordi pasienten trenger mye
tilsyn. Kombinasjonen av redusert produktivitet og tapt arbeidstid farer til
redusert inntekt. | tillegg vil noen pargrende ogsa matte dekke utgifter til
den som er syk.

Ved selvmordsfare opplever pargrende en ekstra stor belastning (Fires-
tone, 2003; Engmark et al. 2006; Thorn & Holte, 2006). Pargrende reagerer
gjerne med sterk panikklignende angst, sorg, tristhet og skyldfalelse nar
den som er blitt syk ikke lenger gnsker a leve. For pargrende som mister
en naerperson i selvmord er belastningene enorme.

«Du kan ga inn i en falelse og kjenne pa en folelse at na har jeg det vondt
fordi min senn har det vondt. Men dette at han kan komme til & ta livet sitt,



redselen for det, det kan jeg ikke ga inn i. Den er sa sterk, jeg har ikke selv
herredemme over den».

Fra rapporten Diagnose bipolar affektiv lidelse — Foreldres erfaringer,
Thorn & Holte, 2006.

Pargrende méa forholde seg til endringer i pasientens atferd, tenkning og
folelsesliv og den vanlige gjensidigheten i forholdet mellom naerpersoner
endres nar noen blir psykisk syk. Pararende ma i mange tilfeller forholde
seg til mangel pa& motivasjon, kommunikasjon, initiativigshet, angst,
depresjon og passivitet og blir ofte hjelpere og omsorgspersoner for den
syke. Spesielt vanskelig er det hvis pararende oppfatter at atferden er
innenfor pasientens egen kontroll (Fadden, Bebbington & Kuipers, 1987;
Hooley, et al. 1987; Olderidge & Hughes, 1992). Det kan ogsa veere et
savn at den som er syk i liten grad gir uttrykk for takknemlighet, stette og
varme i den daglige samhandlingen.

Mange pargrende sgrger over tapet av den personen pasienten en gang
var, og over tap av hap og forventninger de en gang hadde for den syke
(Anderson, Reiss & Hogarty, 1986; Eakes, 1995; Mohr & Raegan-Kubin-
sky, 2001; Pejlert, 2001; Stein & Vemmmerus, 2001). | tilfeller der den syke
har en sykdomsutvikling med gjentatte tiloakefall, kan pargrende utvikle
eller ha en kronisk sorg (Atkinson, 1994; Eakes, 1995). Bekymringer for
framtiden og hvem som skal ta vare pa pasienten nar parerende selv dar
eller ikke orker mer, er dokumentert (Bogren, 1997; Lefley, 1989; Magliano
et al. 1998; Stein & Vemmerus, 2001).

«A se sitt barn ga fra a veere frisk og vellykket til lidende og hjelpetren-
gende er en smertefull prosess.» Fra boka Blamann, Nina Berg 2002.

En annen merbelastning for pargrende, er opplevelsen av skam knyttet til
pasientens symptomer. Noen sykdommer har maniske faser der pasient-
en kan opptre utagerende i forhold til sex, aggresjon og annen sosial
uakseptabel atferd. Noen sykdommer medfgrer ogséa inaktivitet. Inaktiv-
itet i kombinasjon med medisiner som gir gkt appetitt medfgrer at noen
pasienter endrer utseendet sitt dramatisk. Andre sykdommer medfearer
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ekstremt vekttap. Slike utseendemessige forandringer oppleves tungt,
ogsa for mange pargrende.

Mange pargrende opplever at deres neermeste har rusmiddelproblemer.
A ha to lidelser samtidig resulterer ofte i flere tilbakefall, sykehusinnleg-
gelser, darligere medisinoppfalging, gkt aggressivitet, voldsbruk og feng-
selsopphold. Mange personer som sliter med ruslidelser og samtidige
alvorlige psykiske lidelser kan ha redusert sykdomsinnsikt. Derfor kan
gnsket deres om & fa behandling variere og de kan ha nedsatt evne til a
oppsegke hjelp (Larun et al., 2007). De pargrende og nettverket er ofte utslitt
og livet kan bli sterkt negativt pavirket. Bade for pasienten og for familien
er det viktig a redusere rusmiddelmisbruket for & minske rusens innvirkn-
ing pa pasienten og familien. Pargrende har behov for gkt kunnskap om
hvordan rusmiddelmisbruket og den psykiske lidelsen pavirker hverandre
og at begge lidelsene méa behandles samtidig. Dette kan gi pargrende
starre evne til & forholde seg til et sykt familiemedlem og dermed bidra til
at den syke blir bedre og til & styrke familiebandene (Mueser & Linderoth,
2006).

Tanker knyttet til skyld kan oppleves belastende. Det kan vaere skyld-
falelse i forhold til falelsen av ikke & strekke til overfor den som er syk
eller tanker om éarsak (Wynne, 1994). Teorier og sykdomsmodeller som
beskriver arsak til utvikling av psykiske lidelser, har gjennom historien hatt
stor betydning for hvordan pargrende har blitt behandlet i de psykiske
helsetjenestene. | en lang periode var man opptatt av at forhold i famil-
ien og familiens mate & kommunisere og samhandle pa kunne forarsake
psykisk sykdom. Dette gjaldt seerlig i tilfeller hvor lidelsene var langvarige
og sammensatte. Flere av teoriene som hevder at pargrende er arsaken til
utvikling av psykisk sykdom er ikke lenger rddende. | dag ser en arsaken
til at noen mennesker far en psykisk sykdom som et komplisert samspill av
arvelige disposisjoner, biologiske komponenter, intrapsykiske faktorer og
miljgpavirkninger. | dette samspillet er familien bare en av mange mulige
miljgpavirkninger. Ingen kan med sikkerhet si hvorfor ett menneske far en
psykisk lidelse, mens et annet unngar det. En antar at arv gir en sarbarhet
som kan fare til psykiske vansker avhengig av stresset en utsettes for.



«Pa samme mate som vi fordemmer vare tidligere kollegers behandling av
pasientene, Vil vare etterkommere fordemme var behandling av pasien-
tens familie. Og pa samme mate som vare tidligere kolleger trodde at
deres behandling av pasientene var riktig, trodde vi at var holdning til de
pararende var riktig fordi vi var utstyrt med teorier som fortalte at familien
var arsaken til lidelsen».

Fra boka: Familiearbeid ved psykoser: mot samme mal; kunnskapsbasert
familiearbeid i grupper. Arntzen, Dxnevad & Grannestad, 2006

Endret selvoppfattelse

Paragrende til mennesker med psykiske lidelser og vansker kan fa en-
dringer i selvoppfatningen (Berg, 2002; Engmark et al., 2006). Noen kan
oppleve redusert talmodighet, fa gkt sarbarhet, lav selvtillit eller fale seg
folelseskalde. Andre redefinerer sin oppfatning av a ha veert en god nok
omsorgsgiver/stette nar den som star en naer utvikler en psykisk lidelse.
Mange opplever utilstrekkelighet i ivaretakelsen av andre familiemedlem-

metr.

«Sgster: Jeg reagerte med & ta avstand til det hele rett og slett. Jeg ville
ikke tenke pa det for det gikk altfor hardt inn pa meg».
Fra videoen Psykose i familien 2002

5.1 Veiledning, konsultasjon og oppfglging

«A pleie sitt eget liv ved siden av sykdom er det som i lengden hjelper en
til & bearbeide sorgen, sjokket og lengslene. Det er sa lett & miste seg selv
og sitt eget liv».

Fra rapporten Diagnose bipolar affektiv lidelse — Foreldres erfaringer,
Thorn & Holte, 2006.

Pargrende har ofte behov for konkrete rad nar en som star de neer utvikler
en psykisk lidelse. Informasjon om arsak til sykdom kan i mange tilfeller
bidra til & redusere selvbebreidelser og ha positiv betydning for pargren-
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des selvbilde. Radene ma tilpasses den enkelte, men det kan vaere hen-
siktsmessig a utarbeide en liste med generelle rad som kan deles ut til
pargrende (se: vedlegg 5). Det er viktig & understreke at pargrende ogsa
ma ta hensyn til egne behov, ikke minst i vanskelige sykdomsperioder. Hvis
pargrende over tid skal klare a vaere den ekstra ressursen for pasienten
som de @nsker, og som pasienten trenger, ma de ogsa ha fokus pa egen
helse.

Avvisning

Mange paregrende opplever i perioder at den som er syk opptrer av-
visende. Avvisningen kan innebaere sinne, beskyldninger eller gnske
om ikke & ha kontakt. Pargrende bgr fa informasjon om at dette er van-
lige, men ofte forbigaende reaksjoner. Mange mennesker med psykiske
lidelser har i perioder behov for avstand. Pargrende bgr fa kunnskap om
fenomenet og rad om hvordan de kan forholde seg til avvisningen. Det er
viktig at helsepersonellet ettersper paragrendes forstaelse og vurdering av
avvisningsproblematikken.

Avvikende atferd

Personer med psykiske lidelser kan i perioder ha betydelig redusert
selvinnsikt. Dette kan medfare at de ikke gnsker & ta imot hjelp, har ukritisk
atferd, overforbruk av penger, sosial tilbaketrekning eller foretar uheldige
valg. Pargrende kan i slike situasjoner oppleve beskyldninger, anklager
og avvisning. De kan ogsa utsettes for vold eller trusler om vold. Avvik-
ende atferd kan fare til at familien blir brydd, spesielt andre barn og ung-
dommer i familien kan oppleve dette som svaert vanskelig (Baronet, 1999;
Lefley, 1989). Helsepersonell bar gi pargrende konkrete rad i forhold til
grensesetting og invitere til en samtale om ulike mater & handtere atfer-

den.

Relasjonsregulering

Mange péararende er usikre pa hvordan de bar involvere seg i livet til den



som er syk. De kan vaere usikre pa hvilke forventninger de kan ha og
hvilke krav de kan stille til den syke. Dette kan veere spesielt vanskelig
nar den som er syk er rusavhengig eller har et svingende sykdomsforlap.
Noen pargrende har problemer med & overlate ansvaret til andre. | slike
sitasjoner er det viktig at helsepersonellet inviterer til en samtale hvor en
blant annet problematiserer forholdet mellom péargrendes behov for kon-
troll og pasientens rett til & kunne ta selvstendige avgjerelser.

Mange pargrende nedprioriterer egne gnsker og behov. Hensynet til egne
behov balanseres ofte i forhold til behovene til den som er syk, eksempel-
vis i forhold til ferie. Helsepersonellet bgr ta initiativ til & snakke med
pargrende om deres egne behov, gnsker og muligheter til & prioritere eget
liv. Pargrende ber gis tilbud om avlastning og mulighet til & reise bort uten

a vaere redd for at pasienten ikke far tilstrekkelig omsorg.

«Jeg reiste pa en ukes tur til syden, men det ble ingen ferie for meg. Jeg
satt bare og tenkte pa hvordan sennen min klarte seg uten meg».
Fra samtale med parerende, Liv Nilsen 2007

Mange pargrende vil oppleve at deres falelser styres av hvordan pasient-
en har det til enhver tid. Dette er en naturlig reaksjon, men kan utvikle seg
til & bli et uheldig menster bade for pasient, pargrende og andre naerper-
soner. Helsepersonell ber i slike tilfelle ta opp hvordan péargrende bedre

kan regulere sin fglelsesmessige distanse til pasienten.

Mestringsstrategier

Det er ofte lettere a tolerere avvikende atferd hos pasienten nar en oppfat-
ter atferden som et symptom péa sykdom. Undersakelser viser at pargrende
med gode mestringsstrategier (Baronet, 1999; Solomon & Draine, 1995)
og et positivt forhold til barnet sitt opplever mindre belastning (Pickett, et
al. 1997). Helsepersonell bar ha kjennskap til ulike mestringsstrategier og

gi pargrende rad og hjelp til & fokusere pa stressmestring og tilpasning.
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Eksempler pa mestringsstrategier:

e positiv reformulering

e fokus pa tilfriskning

® avreagering

e prioritering av eget liv ved siden av rollen som omsorgsgiver
e dpenhet

e grensesetting i forhold til den syke og hjelpeapparatet
e humor

e samtale med familie og venner om sykdommen

¢ arbeid som utkobling

e aksept og psykoterapi

«Han er veldig lei seg fordi han gjorde oss s& mye vond. Du sier jeg, men
det var sykdommen som gjorde det. Det er ikke du som person, der ma
vi skille.» Fra rapporten Diagnose bipolar affektiv lidelse — Foreldres erfa-
ringer, Thorn & Holte, 2006.

A oppleve at noen en star nzer far en alvorlig sykdom kan ogsa medfere
positive endringer som gkt neerhet og stabilitet i familien. Andre opplyser
at deres erfaring som pargrende har gitt dem starre innsikt og forstaelse

for andre mennesker (Thorn & Holte, 2006.)

«Livet som parerende har gitt meg mange erfaringer. Noen skulle jeg
gjerne veert foruten. Mens andre har gjort meg til et bedre og klokere
medmenneske. Jeg ma tro pa erfaringene mine, og jeg skulle enske noen
lyttet til dem»

Fra Victoria forteller i boka «Her, jeg har noe a fortelle» Austrem 2006

Nettverk og psykososiale stottetiltak

Helsepersonell bgr samtale med pargrende om hvordan de kan snakke
med andre om sykdommen og gi rad om strategier for & bevare eget
nettverk slik at de far ngdvendig hjelp og stette, ikke bare i farste fase av

sykdommen, men over tid.



Noen pararende gnsker kontakt med andre i samme situasjon for & ut-
veksle erfaringer. Slik kontakt kan veere en stgtte bade falelsesmessig og
praktisk (Engmark et al. 2006). Bade psykisk helsevern og psykisk helse-
arbeid i kommunen bar legge til rette for at pargrende, som ansker det, far
tilbud om a delta i grupper med andre pargrende i tilsvarende situasjon.
Bruker-, paragrende- og selvhjelpsorganisasjoner er ogsa sentrale i slikt ar-
beid. Hjelpeapparatet bar veere godt orientert om hva som finnes av slike
tilbud lokalt, og evt. medvirke til at det etableres.

Folelsesmessig reaktivering.

Det er vanlig at pargrende far reaksjoner nar de paminnes situasjoner i
jobbsammenheng, pa TV, eller i andre sammenhenger som minner om
egenopplevde kriser. Hvis pargrende er forberedt at slike reaksjoner kan

oppsta, kan det vaere lettere a takle.

5.2 Barn og unge

Mange mekanismer virker inn pa samspillet i en familie og familier takler
utfordringer ulikt. Hvordan det enkelte familiemedlem reagerer, vil pavirke
de andre i familien. Det er derfor viktig & se pa familien som en helhet. Skal

familien fungere bra, ma det tas hensyn til alle i familien.

Mindrearige barn av foresatte med psykiske lidelser

Barn av foresatte med psykiske lidelser er i en seerlig sarbar situasjon.
Helsepersonell ber rutinemessig innhente informasjon om hvorvidt voksne
pasienter har mindrearige barn og evt. fa oversikt over omsorgssituasjonen
til barna. Det bgr draftes med pasienten hvordan foreldrerollen skal ivaretas
i ulike faser og hvilke behov barna har. Helsepersonell ber gi foreldre rad
om samvaer med barn og sikre at barna far nedvendig informasjon om situa-
sjonen, enten gjennom radgivning av foreldre eller andre omsorgspersoner,

eller ved selv & snakke med barna (forutsetter foreldres samtykke).
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Det ber etableres rutiner/prosedyrer som tar sikte pa a fange opp om ak-
tuelle tjienestemottagere har barn, hvordan barnas situasjon er, samt sikre
at ngdvendig oppfaelging er igangsatt eller ta initiativ til at det igangsettes.
(se vedlegg 9)

Innen psykisk helsetjenester for voksne skjer det na stadig nye tiltak for
a gke oppmerksomheten mot barn av foresatte med psykiske lidelser, ut
ifra at barna anses a veere en risikoutsatt gruppe. Ved noen helseforetak
finnes det i dag barneansvarlige som skal ha saerskilt ansvar for & felge
opp barn av foreldre som er innlagt i spesialisthelsetjenesten.

Et eksempel pa modell for samtaler er Barnas Time, som noen helse-
foretak praktiserer. Barnas time er et tilbud for barn som har far eller mor
innlagt i akutt psykisk helsevern. Her far de snakke med behandlerne og
motta informasjon, og de far luftet sine opplevelser, tanker og falelser.
Familierettet arbeid er viktig fordi langvarig psykisk sykdom kan redusere
foreldrenes omsorgsevne, det vil si evnen til & ta hand om barna og skape
gode oppvekstforhold, bade fysisk og psykisk. Barn trenger voksne som
interesserer seg for hvordan de har det i barnehagen og pa skolen, og

som ser hva de formidler av fglelser og behov i hverdagen.

Et mal med Barnas Time er at de skal f& et eget rom der de kan fa snakke
om det de synes er viktig, uforstaelig og rart. Det kan redusere belastnin-
gen pa barna og normalisere falelser de har. Giennom alminneliggjering
kan tabu, skyld og skam reduseres. Det er viktig at barna far informasjon
om situasjonen og forelderens sykdom, slik at de kan forsta hva som skjer,
pa egne vilkar og med egne ord. Dessuten gir disse samtalene et innblikk

i barnas behov.

| tilfeller hvor det har veert et samlivsbrudd og tidligere partner ikke lenger
har status som pargrende, oppstar det en grasone. Tidligere pargrende
kan ha liten tilgang pa informasjon som kan pavirke barnas situasjon, noe
som kan utgjere en utfordring. Helsepersonell bar tilstrebe a ivareta bar-
nas behov ved & tematisere hva den andre forelderen bar vite for a ivareta
barnas behov.



Barns rettigheter er ikke seerskilt rettslig regulert, selv om de kan ha an-
dre behov enn voksne. Det pagar et arbeid for & sikre at barnas behov
ivaretas. Stortinget har bedt regjeringen vurdere lovfesting eller regel-
festing knyttet til behovet til pargrende, barn av foresatte med psykiske
lidelser eller rusmiddelavhengige innen rus- og psykiatritienestene. Dette
arbeidet er igangsatt og resultatet kan fa betydning for hvilken rolle og

ansvar helsepersonell far for & imgtekomme barnas behov.

Helsedirektoratet planlegger & utgi en egen veileder om hjelp til barn
av foresatte med psykiske lidelser eller rusavhengighet, hvor temaet blir
grundigere omtalt.

Helsepersonell ma ogsé veere oppmerksom pa at offentlige myndigheter
skal av eget tiltak, uten hinder av taushetsplikt, gi opplysninger til kom-
munens barneverntjeneste nar det er grunn til & tro at et barn blir utsatt for
alvorlig omsorgssvikt.>®

Vi vil presisere at foreldres psykiske lidelse og/eller rusavhengighet ikke
er ensbetydende med at deres barn ikke far nedvendig omsorg og opp-
felging, men dette kan utgjere grunnlaget for a stille sparsmal ved bar-
nas situasjon og behov for oppfelging. Foreldre i en vanskelig situasjon
kan trenge bistand til & bedre ivareta barnas behov. Dersom det oppstar
motstridende interesser mellom barn og foreldre er det viktig at barne-
perspektivet ivaretas.

Arbeidet med & sikre at barn far nadvendig oppfalging vil i mange tilfeller
forutsette samhandling med og ansvarliggjering av andre instanser. Kom-
munikasjon med andre instanser ma som hovedregel skje pa bakgrunn
av tjenestemottagerens tillatelse. | noen tilfeller kan det imidlertid foreligge
en opplysningsplikt/-rett (Sosial- og helsedirektoratet, 2006a, 2006b).

Det er nylig etablert nasjonalt kompetansenettverk for forebygging og be-
handling av problemer hos barn av foresatte med psykiske lidelser eller
rusavhengighet. Se www.barnasbeste.no

55. Lov om barneverntjenester § 6-4 annet ledd
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Sosken

Nyere forskning tyder pa at det er av stor betydning a trekke inn sasken i
sterre grad enn tidligere nar det gjelder personer med alvorlige psykiske
lidelser (Smith & Greenberg, 2008).

Sasken kan fgle usikkerhet, tristhet, sorg eller sinne nar bror eller saster ut-
vikler en psykisk lidelse. Helsepersonell bgr derfor kartlegge om pasienten
har sgsken og evt. ta opp utfordringer knyttet til dette med foreldre. Mange
foreldre har darlig samvittighet for at de setter andre barn til side nar et barn
blir sykt. Foreldre ber derfor fa rad om hvordan de kan ivareta sgsken i en
slik prosess og hvilke utfordringer som kan oppsta. Ogsé myndige s@sken
kan ha behov for tilbud om samtale nar deres bror eller sgster far langvarige
0g sammensatte psykiske lidelser.

Swoster: «Alt handlet om «Per» og foreldrene mine. Jeg falte meg i bakgrun-
nen. Jeg falte meg forlatt». Fra videoen psykose i familien 2002

Saskenrelasjonen er spesiell og helt ulik andre relasjoner. Det kan veere
sterk rivalisering mellom s@sknene samtidig som det er sterke band og lo-
jalitet mellom dem. Sasken er en viktig pavirkningsfaktor i barns utvikling
0og oppvekst og sasken har ofte ulike roller i familien avhengig av alder og
kjgnn. Et sykt barn i familien setter ikke nadvendigvis de vanlige s@sken-
relasjonene eller foreldre/barn-relasjonene ut av funksjon, men balansen

kan muligens bli noe forskjgvet.

Sgsken er avhengig av god statte i familien nar et barn blir sykt. Deres
opplevelse av foreldres tristhet og fortvilelse kan fare til en engstelse eller
redsel for & vaere en ekstra byrde for foreldrene. Disse «usynlige» barna
dekker gjerne over egne folelser og reaksjoner for a veere til minst mulig
bry. Andre reagerer med avvikende atferd og/eller «somatisering» for & «bli
sett». Sgsken kan fgle at foreldrene bruker mer tid pé og tar mer hensyn til

det syke barnet, slik at de ikke far den oppmerksomheten de ansker.

For noen kan det & ha et sykt sgsken til tider oppleves som en belastning nar

de skal gjennomfgre skolegang, holde pa venner og sosiale kontakter og



forberede seqg til voksenlivet. Sgskens evne til mestring i slike situasjoner
gjenspeiler ofte foreldrenes mestring.

Det er lett & forsta foreldres behov for hjelp til & bearbeide sorg og fort-
vilelse ved a ha et sykt barn. Det samme behovet hos sasken er ofte ikke
like &penbart. Ingen gnsker a sykeliggjere sgsken, men det er viktig at ogsa
de blir viet oppmerksomhet i slike situasjoner. Ved & ha et helhetssyn pa
familienes situasjon, vil sgskens ressurser og behov bli gjort mer synlig.

Kartlegg pasientens familiesituasjon

e se pa familien som helhet

* hvis pasienten har mindreéarige barn; ta rede pa barnets situasjon og
serg for at barnet far nadvendig hjelp og statte

e Nar pasienten er barn eller ungdom; sett fokus pa sasken

Gi pargrende rad om:

e hvordan de kan handtere avvisning fra den som er syk
e hvordan de kan handtere avvikende atferd

e relasjonsregulering

e mestringsstrategier

e involvering av eget nettverk

¢ fglelsesmessig reaktivering

¢ gkonomiske stottetiltak

Tilby parorende:

® psykososiale stattetiltak
e avlastning

¢ pbehandling for egen del
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5.3 Rutiner for a fange opp pargrendes egne behov

Forste gangs sykdom

Ved farste gangs sykdom er pargrende som regel i krise. De kan vaere over-
veldet over alt det nye de ma forholde seg til og redd for hva som kommer til
a skje med deres kjeere. | denne situasjonen er det viktig & gi pargrende god
informasjon, vaere apen for spgrsmal, vise interesse for deres vurderinger
0g gi omsorg og stette. Det kan ogsa veere viktig & sparre om hvordan
den pargrende selv har det, og om de har egne udekkede behov. Det kan
gjelde informasjon, men ogsa om livet sammen med den aktuelle brukeren
og hvilke hverdagsproblemer og spgrsmal paregrende har. Forskning viser
at pargrende kan synes det er vanskelig & stille sparsmal om hverdagslige
forhold selv. (Sverdrup, Myrvold & Kristofersen, 2007).

Gjentatte sykdomsepisoder

Nar pasienten har hatt flere sykdomsepisoder bar det fokuseres mer pa
pargrendes egne behov. Paragrende ber fa tilbud om samtaler med helse-
personell for & snakke om sin situasjon som pargrende og kartlegge egne

behov.

Sykdom med kronisk forlap

Pargrende har pa dette tidspunktet mye erfaring og kjenner tegnene nar
sykdommen er under utvikling. Det er viktig at helsepersonell anerkjenner
denne kunnskapen. Noen har negative erfaringer med helsevesenet, flere
har erkjent at pasientens tilstand vil vedvare og noen viser tegn til utbrent-
het. Pargrende som har opplevd gjentatte tilbakefall oppleves ofte som
sterke; at de takler situasjonen og ikke har behov for spesiell oppfalging
nar slike ting skjer. God praksis vil veere & etterspgrre pargrendes vur-

deringer og reaksjoner ved alle tilbakefall.

Behandling for egen del

Mange pararende vil ha behov for & bearbeide vonde opplevelser i for-



bindelse med sykdommen. Noen pargrende sliter med egne problemer
uavhengig av pasientens sykdom som kan forsterkes av situasjonen.
Pargrende kan ogséa ha forsgmt egen kroppslig helse. Det er viktig at
helsepersonellet avdekker tegn pa utbrenthet som kan fare til en depres-
siv tilstand hos pargrende. Helsepersonell ber ta initiativ til & snakke med
pargrende om situasjonen og vurdere hvorvidt de bar sgke hjelp for egen
del. Slike tegn kan veere:

e tristhet

e initiativigshet

e tap av energi

e svekkede fglelsesmessige reaksjoner

e indre spenning / uro

e depressivt tankeinnhold

¢ redusert sgvnkvalitet

e konsentrasjonsproblemer

e endret appetitt

Forste gangs sykdom:

e gi informasjon

e veer apen for spgrsmal

e vis interesse for pargrendes vurderinger

e gi omsorg og stette

e vaer aktiv og still spgrsmal til pargrende om hvordan de har det, og om
de lurer pa noe

Gjentatte sykdomsepisoder:
e ha fokus pa pargrendes egne behov
e gi tilbud om samtale

Sykdom med et kronisk forlgp:

e ctterspar deres vurderinger og reaksjoner ved alle tilbakefall
e vaer oppmerksom pa tegn til utbrenthet hos pargrende

75






b.
Organisering av arbeid med pdrgrende
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b.1 Rutiner for pargrendearbeid

Et godt og systematisk pargrendearbeid forutsetter faste ledelsesforankrede
arbeidsrutiner ved tjenestestedet. Virksomhetens organisering av arbeidet
med pargrende vil variere ut fra helsehjelpen som ytes, personalets kompe-
tanse, befolkningstetthet og reiseavstander. Arbeidsrutiner og prosedyrene
knyttet til involvering av parerende bar derfor utarbeides lokalt.

Noen tiltak er viktige uavhengig av lokale forhold. Rutinene bgr gjenspeile
at enheten vurderer pargrende som en ressurs i behandling, omsorg og
rehabilitering av den som er syk. Prosedyrene ber gi klare feringer bade
om hvem som har ansvaret for & involvere pargrende og hvilket tilbud
pargrende skal gis. Det ber foreligge minstekrav for hva som skal gjennom-
fores av parerendearbeid. Viktigheten av systematikk i pargrendearbeid
understrekes. Det kan veere hensiktsmessig a ha en oversikt over hvilken

informasjon pargrende ofte etterspar (Se vedlegg:5).

Pargrende bar kontaktes tidlig i sykdomsforlgpet for & avklare og avtale
pargrendes grad og innhold av involvering. Helsepersonell begr ta initiativ
og tilstrebe at behandlingen skjer i samarbeid med de pararende. | de til-
feller hvor pasienten ikke gnsker & involvere pargrende bar helsepersonellet
undersgke arsaken til at pasienten ikke gnsker dette og finne alterna-
tive mater & ivareta pargrendes behov. Det ma framgéa av virksomhetens
prosedyrer hvordan pargrende kan involveres med og uten samtykke.

Rutiner for parorendearbeid

Prosedyrene bgr ivareta at:

Virksomheten:

e ser pér@rende SOm en ressurs

har minstekrav for involvering av pargrende

utarbeider plan for samarbeidet med pargrende
e informerer pargrende om hvem som er ansvarlig for pargrendearbeid

oppretter tidlig kontakt med pargrende



Helsepersonellet:

har kunnskap om péarerendearbeid

har kunnskap om taushetspliktens begrensninger og muligheter

har fokus pa pargrendes behov

tar initiativ til kontakt med péargrende

etterspgr pargrendes vurderinger

b.2 Trygderefusjoner for pargrendearbeid

Takstene for pararendearbeid innenfor psykiske helsetjenester varierer, og
er regulert i ulike forskrifter.*® Ved poliklinikkene gis det for eksempel refu-
sjon for familiesamtale med pasient og pargrende, i tillegg til vanlig kon-
sultasjonstakst for pasienter. Det gis ogsa refusjon for utredning av pasient
og / eller pargrende. Pargrende betaler derimot ingen egenandel hvis de

mgter alene.

b.3 Samarbeid mellom kammunehelsetjenesten og
spesialisthelsefjenesten

Arbeidsfordelingen mellom spesialist- og kommunehelsetjenesten vil varie-
re ut i fra lokale forhold. Hovedregelen er at spesialisthelsetjenesten har
ansvar for utredning og behandling av mennesker med alvorlige og sam-
mensatte psykiske lidelser. Det innebeerer blant annet et ansvar for & inn-
hente og gi informasjon til pararende og for a veilede og stette dem under
behandlingen av den syke.

Kommunehelsetjenesten har hovedansvaret for & viderefare den medisinske
behandlingen i kommunen. De skal sgrge for at pasienten har ordnede bofor-
hold, tilstrekkelig omsorg, sosial kontakt og tiloud om aktiviteter. Kommunen
har bade en veiledningsplikt overfor pargrende og en plikt til & samarbeide
med pargrende nar pasienten samtykker til dette. Ved iverksetting av indivi-

56. Forskrift om godtgjerelse av utgifter til legehjelp som utfgres poliklinisk ved statlige helseinstitusjoner og
ved helseinstitusjoner som mottar driftstilskudd ved regionale helseforetak av 1.12.2000 nr 1389
Forskift om stenad til dekning av utgifter til undersgkelse og behandling hos lege av 27.06 2007 nr 897.
Forskrift om stenad til dekning av undersgkelser og behandling hos psykolog av 27.6.2007




duell plan har begge forvaltningsnivaene ansvar for & involvere pargrende.

Hvorvidt det er spesialist- eller kommunehelsetjenesten som har ansvaret
for & samarbeide med pararende vil avhenge bade av pargrendes rolle i
forhold til pasienten og hvor pasienten/ brukeren oppholder seg. | mange
tilfeller vil pasient og parerende ha kontakt med spesialisthelsetjenesten
0og kommunehelsetjenesten samtidig, og koordineringen av dette kan
veere krevende. Fastlegen er et viktig bindeledd mellom spesialist- og
kommunehelsetjenesten. Ved langvarig og sammensatte behov vil an-
svarlig tjenesteyter i kommunen fungere bade som samarbeidspart og
avlastning for parerende. Samarbeidet mellom spesialisthelsetjenesten
0og kommunehelsetjenesten bar veere fleksibelt i forhold til hvem som har
ansvaret for pargrendeinvolveringen i ulike faser. Det viktigste er at en

instans tar ansvar, og at informasjon formidles videre.

Rapporter mellom helsetjenestene bar omtale pararendes rolle i forhold til
pasienten. De bgar gi opplysninger om hvordan pargrende har medvirket
i behandlingen. Det ber ogsa understrekes at pargrende vurderes som
en ressurs for pasienten. Hvis helsepersonellet mener at pargrende selv
har behov for oppfalging, eller trenger statte for & uteve sine omsorgs-
oppgaver, bgr det framga at rapportene.

Behandlerne i spesialisthelsetjenesten bar veere oppmerksom pa at
psykisk helsesvikt kan forekomme hos pararende, og i slike tilfelle rade
pargrende til & ta kontakt med sin fastlege. Kommunehelsetjenesten har
hovedansvaret for fglge opp pargrende som star i fare for a utvikle helse-
svikt.

Vi viser for gvrig til at det er inngatt «Nasjonal rammeavtale om samhand-
ling pa helse- og omsorgsomradet — mellom Helse- og omsorgsdepar-
tementet og KS» (2007-2010), hvor det framgar at det skal inngas sam-
arbeidsavtaler mellom alle kommuner og helseforetak.

www.regjeringen.no/Upload/HOD/RAmmeavtale.pdf

«Veileder for inngéelse og videreutvikling av lokale samarbeidsavtaler mel-



lom kommuner og regionale helseforetak/ helseforetak », oktober 2007.

Under punkt 1.3 i veilederen, organisatoriske tiltak, star det at avtalen bl.a.

minimum bgr omhandle:

Beskrive rutiner for ansvarsdeling mellom kommune og helseforetak pa
aktuelle omrader.

Beskrive rutiner for inn- og utskrivningspraksis mellom kommunene
og spesialisthelsetjenesten, gjensidig utveksling av informasjon,
herunder rutiner for varsling i forkant av planlagt inn- og utskrivning slik
at pasientenes forflytning mellom tjenestenivaene blir forutsigbare for
pasienten, paragrende og tjienesteyterne, og sikrer deltagelse fra begge
parter etter at pasienten er hhv. inn- og utskrevet.

www.regjeringen.no/upload/HOD/veileder.pdf

Samarbeid mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten

tilby pargrende kurs og oppleering® (pargrendeskole, egne kurs ved
Leerings- og mestringssentrene m.m)

benytte pararendes erfaringer til & forbedre virksomhetene®®

etablere rutiner som sikrer at pargrendes rettigheter, interesser og
behov ivaretas innad og pa tvers av forvaltningsnivaer

utarbeide rutiner for samarbeid med pargrende

iversette oppleerings- og kompetansehevende tiltak om pargrendeteori
for ansatte. Pararende kan benyttes som forelesere.

opprette koordinator med ansvar for at det gis tilbud til pargrende
(helseforetakene)

gjennomfere brukerundersgkelser som inkluderer pararendes
erfaringer

samarbeide med brukerorganisasjonene

ha brukerrad med representanter fra bruker — og
pargrendeorganisasjoner som ivaretar pargrendes interesser

innga samarbeidsavtale mellom kommune og helseforetak som

beskriver ansvarsfordelingen

57. Spesialisthelsetjenesteloven § 3-8
58. Internkontrollforskriften § 4- e
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Vedleqg

Vedleggene er ment som praktiske eksempler og hjelpemidler som
kan lette implementeringen. Elekfronisk versjon kan hentes fra

Helsedirektoratets neffside www.helsedir.no under publikasjon-
er /veiledere
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Vedlegg 1: Samtykkeerkleering

Navn:

Jeg samtykker med dette til at _ far informasjon om

. min helsetilstand
. behandlingen jeg far

. planer for videre utredning og behandling

Dette samtykket gjelder for fglgende tidsrom, eller fram til jeg trekker sam-
tykket tilbake:

Gjeldende sykdomsperiode

A il

Tid /sted Signatur

Samtykkeerklaeringen er underskrevet i naerveer av
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Vedleqg ¢: Kriseplan

Navn: Dato:

Mine varselsignaler er:

1. Hvis varselsignalet melder seg, kan jeg gjore folgende:

2. Hvis ikke dette hjelper, kan jeg ta kontakt med folgende

Kontaktperson: ... tf

PaArgrenNde: ... i




3. Dersom kontaktpersonen ikke er tilgjengelig, tar jeg kontakt med min
behandler for a fa hjelp, evt. fastlege eller legevakt.

Behandler: ... o
Fastlege: ... tf
Legevakt: ... o

Jeg ansker at mine naermeste pargrende skal kontaktes ved behov for inn-
leggelse, og at de om nagdvendig formidler mine gnsker og behov.

Pargrenes navn

Pararenes telefon

Vi har samarbeidet om denne planen

Underskrift bruker Underskrift kontaktperson
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Vedleqq 3: Oversikt over bruker —og pargrendearganisasjonerinnen
psykisk helse, samt andre relevante nettadresser for pargrende

Landsforeningen for
Pargrende innen psykiatri

www.lpp.no

Voksne for barn

www.vfb.no

Pargrendesenteret innen
psykisk helse
www.psenteret.no

Adult Children of Alcoholics

www.aca.no

Stiftelsen PargrendeSenteret

www.parorendesenteret.no

Al-Anon’s
http://Al-anon.no

Veiledningssenteret for pargrende
til rusmisbrukere

www.veiledningssenteret.no

Regionalt kompetansesenter for
dobbeltdiagnose rus og psykiatri
www.dobbeltdiagnose.no

Mental Helse Norge

www.mentalhelse.no

Landsforbundet mot stoffmisbruk

www.motstoff.no

Mental Helse Kompetanse,
nasjonalt kompetansesenter for
bruker- og pargrendekunnskap

www.mentalhelse.no

Familieklubbene i Norge

www.familieklubb.no

Andungen, voksne barn av
psykisk syke
www.andungen.sshf.no

ADHD Norge

www.adhd-foreningen.no

Nasjonalt kompetansenettverk

www.barns.beste.no




Bikuben — regionalt brukerstyrt senter
http://bikuben.net/

Nasjonalt kompetansesenter
for leering og mestring
www.aker.uio.no/LMS/

Varres — brukerstyrt senter

www.varres.no

Funksjonshemmedes
fellesorganisasjon

www.ffo.no

Nasjonalt knutepunkt for selvhjelp

www.selvhjelp.np

Pasienthandboka

www.pasienthandboka.no

Psykiatrisk opplysning
www.psykopp.no/

Helsebiblioteket for helsepersonell
www.helsebiblioteket.no

Radet for psykisk helse
www.psykiskhelse.no

Nasjonalforeningen for folkehelsen,
demensforbundet
www.nasjonalforeningen.no

Helsenettet — Psykiatri
www.helsenettet.no

Nasjonalt kompetansesenter
for aldring og helse

www.nordemens.no

Senter for selvhjelp og mestring,
LINK

www.linkoslo.no

Helsedirektoratet

WWWw.psykisk.no

Familienettet for familier med barn
som har nedsatt funksjonsevne
og/eller kronisk sykdom

www.Familienettet.no
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Vedlegg 4:
Samarbeid med pdrgrende ved innleggelse i psykisk helsevern

Farste kontakt med naermeste pararende bar finne sted innen ett degn etter
innleggelse i avdeling. Avklar hvem som informerer pasientens pargrende.
For & kunne gi taushetsbelagte opplysninger méa pasienten som hovedregel

ha gitt sitt samtykke. All kontakt med pararende og informasjon i forbindelse

med avkryssing i skjemaet, dokumenteres i trdéd med journalforskriften.

Nzermeste pargrende

RIS 0N
N = Y
AN S .
T MM
T arDEId:

MO O ON:

Andre sentrale pargrende




Har pasienten mindreérige barn/sasken: Ja Nei

Hvis ja: Fyll ut eget skjiema

Har pasienten samtykket til at pargrende skal fa informasjon: Ja Nei
Har pasienten signert samtykkeerkleering Ja, dato:....
Nei

Er annet rettslig grunnlag enn samtykke aktuelt i forhold

til & gi neermeste parerende informasjon? Ja Nei

Informasjon gitt til neermeste parorende/parerende i trad med gjeldende

regelverk: initialer: ~ dato:

Hvor pasienten er innlagt; sykehus, type avdeling

Kontaktinformasjon; behandler og primaerkontaktens
navn, telefonnummer, kontakttider

Rutiner ved avdelingen; besgk, plan for uken mm

Pargrende og pasientens rettigheter

Informasjonsmateriell om institusjonen, rettigheter,
kontaktadresser m.m

Om pasientens tilstand

Om pasientens behandlingsplan

Brosjyremateriell om pasientens sykdom

Avtale om videre samtale / samarbeid

- Hvor en klargjer pargrendes rolle i forhold til pasienten
- Tydeliggjer at pargrende er en ressurs

- Ettersper pargrendes vurderinger og ansker
for pasienten

- Ettersper pargrendes egne behov
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Vedlegg 5: Generelle rad til pargrende til mennesker med psykiske
lidelser [kan deles ut til pargrende)

Skaff deg oversikt over situasjonen
Falgende informasjon kan veere nyttig & sparre om:
e Hvem er ansvarlig for behandling av den som er syk? (navn/telefonnummer)

e Nar passer det at jeg tar kontakt?

Hvordan vurderer dere tilstanden til den som er syk? (ved samtykke)

Har dere noe skriftlig informasjon som jeg kan fa?

Hvilken plan har dere for behandlingen na? (ved samtykke)

Er det planlagt & igangsette individuell plan? (ved samtykke)

Hvilke forventninger har dere til meg som pargrende?

Hvilke rutiner har dere for & involvere pargrende?

Hvor kan jeg be om hjelp nar det er krise?

Medvirk i forhold til behandlingen av pasienten

e Delta i ansvarsgrupper og andre grupper som etableres rundt den som
er syk

e Leer & kjenne varselsignaler og symptomer pa tilbakefall

Statt opp om medisinering

e (i tilbakemelding til helsepersonell pa den jobben de gjer

Skaff deg oversikt over dine rettigheter ift helsevesenet,
sosial- og trygdelovgivningen.

Ha fokus pa din egen helse

e Forsgk a fortsette med dine vanlige rutiner

e Sett av tid til egne aktiviteter

* Prgv & bevare nettverket ditt

e Snakk med dine neermeste om det du opplever

e Reduser krav til egen effektivitet i vanskelige sykdomsperioder

e Ta kontakt med din fastlege dersom du er bekymret for egen helsetilstand




Noen rad knyttet til samhandling med den som er syk

e Sett grenser for uakseptabel atferd

e Veer oppmerksom pa at den som er syk kan ha behov for litt avstand
I perioder

e Snakk klart og tydelig

e Forstd oppfarsel du opplever som vanskelig som symptom pa sykdom,
ikke som en del av personligheten til den som er syk

e Senk forventningene til den som er syk i vanskelige sykdomsperioder

e (i tilbake ansvar gradvis

* Prgv a overse det du ikke kan forandre

e Veer tdlmodig

e Ha fokus pa det dere far til

Skaff deg oversikt over relevante bruker- og parerendeorganisasjoner

Ha fokus pa familien som helhet

* Prgv & ha samtaler og aktiviteter sammen med din partner som ikke handler
om den som er syk

e Husk at sgsken til den som er syk har egne behov

e Ha seerlig fokus péa behovene til mindreéarige barn/sgsken

e Innhent kunnskap om barns mate a reagere pa nar noen i familien blir
alvorlig syk.

e Snakk med barnet om barnets opplevelser og falelser. Ettersper hjelp til
dette ved behov.

e Informer sentrale stattepersoner for mindrearige barn/sgsken om familiens
situasjon (kontaktleerer, helsesgster, foreldre til barnets venner 0.a.)

e Bruk utvidet familie og nettverk som statte. lkke veer redd for & be om hjelp.
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Vedleqq b: Kartlegging av pargrendes behov

Nar parorende har rollen som omsorgsgiver
e Har du den informasjonen du har behov for?

Kjenner du teamet rundt pasienten og hvilke oppgaver den enkelte har?

Er det forhold ved x sin sykdom du syns det er spesielt vanskelig & hand-
tere?

Er det noe vi kan gjere for a lette din situasjon?

Vet du hvem du kan kontakte nar du lurer pa noe?

Hvilke stattepersoner har du/dere rundt dere som kan bidra i omsorgen?

Nar pargrende har rollen som pasientens representant

e Har du fatt informasjon om dine rettigheter knyttet til & veere pasientens rep-
resentant?

e Er det noe du lurer pa?

| forhold til parerendes egne behov
e Hvordan har dere det?

Snakker dere med andre om det dere gar igjiennom?

Klarer dere & opprettholde kontakt med familie og venner?
Er dere i arbeid?

Har sykdommen gatt ut over gkonomien deres?

Hvordan pavirker det livet deres at ... er blitt syk?

Har dere behov for noen & snakke med?

Har dere veert pé ferie i det siste?

Hvordan har forholdet ditt til den som er syk endret seg”?




INNHENTING AV INFORMASJON HOS PARQRENDE

Pasientens bakgrunn:

e Neermeste familie:

e Barnehage og skolehistorikk
- Somatiske forhold:
- Sosial historie:

e Psykisk sykdom i slekten

Pasientens ressurser og interesser:
e Hva liker ... & holde pa med
e Aktuelt nettverk

Pasientens sykehistorie:

e Nar merket dere at noe ikke var som det skulle veere?

e Hvilke endringer merket dere”?

e Hvilke erfaring har dere med tidligere behandlingsopplegg?
¢ Hvilken behandling syns dere har fungert best?

| forbindelse med aktuelt tilbud:
e Hva tror dere pasienten ville gnsket i denne situasjonen?
e Har dere noen gnsker om tiltak for pasienten?

e Hvordan gnsker dere a involveres?
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Vedlegq: / Samarbeid med pargrende ved poliklinisk oppfglging

Farste kontakt med pargrende ber finne sted i begynnelsen av et behandlings-
forlgp. For & kunne gi taushetsbelagte opplysninger ma pasienten som hoved-
regel ha gitt sitt samtykke. All kontakt med pargrende og informasjon i forbin-
delse med avkryssing i skjemaet, dokumenteres i trad med journalforskriften.

Naermeste pargrende

RIS 0N
N VN
AT S S,
T MM
T arDIA:

MO BT ON:

Andre sentrale parorende




Har pasienten mindrearige barn/sasken: Ja Nei

Hvis ja: Fyll ut eget skjema

Har pasienten samtykket til at pargrende skal fa informasjon: Ja Nei
Har pasienten signert samtykkeerklaering Ja, dato:....
Nei

Er annet rettslig grunnlag enn samtykke aktuelt i fornold

til & gi neermeste pargrende informasjon? Ja Nei

Informasjon gitt til n,ermeste parorende/pargrende i trdd med gjeldende

regelverk: initialer: dato:

Hvor pasienten far behandling, type tiloud

Kontaktinformasjon; behandlers navn,
telefonnummer, kontakttider

Paragrende og pasientens rettigheter

Informasjonsmateriell om institusjonen, rettigheter,
kontaktadresser m.m

Om pasientens tilstand

Om pasientens behandlingsplan

Brosjyremateriell om pasientens sykdom

Avtale om videre samtale / samarbeid

- Hvor en klargjer paregrendes rolle i forhold til pasienten
- Tydeliggjer at pargrende er en ressurs

- Ettersper pargrendes vurderinger og @nsker
for pasienten

- Ettersper pargrendes egne behov
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Vedlegg 8: Samarbeid med pargrende ved oppfglging i kommunen

Farste kontakt med pargrende ber finne sted i begynnelsen av et behandlings-
forlgp. For & kunne gi taushetsbelagte opplysninger ma pasienten som hoved-
regel ha gitt sitt samtykke. All kontakt med pargrende og informasjon i forbin-
delse med avkryssing i skjemaet, dokumenteres i trad med journalforskriften.

Naermeste pargrende

RIS 0N
N VN
AT S S,
T MM
T arDIA:

MO BT ON:

Andre sentrale parorende




Har pasienten mindreérige barn/sasken: Ja Nei

Hvis ja: Fyll ut eget skjiema

Har pasienten samtykket til at pargrende skal fa informasjon: Ja Nei
Har pasienten signert samtykkeerkleering Ja, dato:....
Nei

Er annet rettslig grunnlag enn samtykke aktuelt i fornold

til & gi neermeste pargrende informasjon? Ja Nei

Informasjon gitt til neermeste parorende/pareorende i trad med gjeldende

regelverk: initialer: dato:

Hvilken type tilbud som gis, hyppighet
og innhold i oppfglgingen, aktivitetstiloud

Kontaktinformasjon; navn og telefonnummer
pa kontaktpersoner, kontakttider

Kontaktperson med ved kriser

Paragrende og pasientens rettigheter

Brosjyremateriell; kommunens tilbud, rettigheter,
Kontaktadresser brukerorganisasjoner med mer

Vurderinger knyttet til brukerens tilstand og behov

Brukerens behandlingsplan

Individuell plan, inkludert kriseplan

Avtal samtale med pargrende

- Klargjer pargrendes rolle i forhold til pasienten
- Tydeliggjer at pargrende er en ressurs

- Ettersper pargrendes vurderinger og @nsker
for pasienten

- Ettersper pargrendes egne behov
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Vedlegg 9. Spgrsmal nar pasienten har mindredrige barn/sgsken:

Antall barn som bor hjemme?

Antall barn som ikke bor hjiemme?

Barnets/barnas navn og alder?

Delt omsorg/samvaer?
Ordning?

Navn p& annen/andre omsorgsperson(er)?

@nsker pasienten at noen andre skal kontaktes som kan stgtte/hjelpe

familien?




Er pasienten bekymret for barnas situasjon?
e Hvilken hjelp gnsker evt. pasienten for sine barn?

Hvordan gnsker pasienten & informere familien om sin psykiske lidelse?

e (Insker pasienten samtale med familien sammen med ansatt?

Er det andre opplysninger i forhold til barnet/barna /familien pasienten
mener vi bar vite?

Har pasienten eller andre i familien kontakt med andre hjelpeinstanser i kom-

munen, innen psykisk helsevern evt. andre. ?

VED EVNT. INNLEGGELSE:

e Hvem tar seg av barna mens pasienten er innlagt?

Vet barna at pasienten er innlagt?
e Hvordan reagerte barnet/barna pa at pasienten skulle innlegges?

Hva slags informasjon gnsker pasienten at barna far om innleggelsen?

e Hvordan tror pasienten det er best 8 informere barnet/barna?

Hvordan gnsker pasienten & ivareta kontakt med barnet/barna under
innleggelsen?

e Telefon

* Besgk

e Annet
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