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Forord

Dette notatet er skrevet pa oppdrag fra Sosial og helsedepartementet i forbindelse med stor-
tingsmeldingen om utsatte gruppers levekar, som ble offentliggjort varen 1999 (Ugjamnings-
meldinga, St.meld. nr. 50 1998-1999). Teksten ble levert departementet 20.12.98. Etter
den tid er notatet noe omarbeidet og tilpasset formatet til Fafo-notat. Milsettingen med
arbeidet har veert & presentere den ridende kunnskapen om psykiatriske pasienters levekdr
i Norge, samt skissere utfordringer for videre forskning pd omradet.

Espen Dahl og Christine Friestad pa Fafo skal ha stor takk for gode kommentarer og
innspill. Likesd var diskusjonene i referansegruppen i departementet, som har bestétt av
Frode Folkedal, Gunn Hinna (erstattet av Tonje Houg) og Jan Tvedt.

Et notat om kunnskapsstatus pa et sépass lite kartlagt omride som psykiatriske pasien-
ters levekar, mé nedvendigvis inneholde personlige vurderinger og synspunkter som ligger
i grenseomrddet mellom politikk generelt, forskningspolitikk og faktisk kunnskap. Disse
synspunktene stédr selvfolgelig for forfatterens regning alene.

Oslo 20. januar 2000
Siv Overis



1 Innledning

1.1 Bakgrunn

Utviklingen innen psykisk helsevern har siden 1970-4rene vert preget av nedbygging av de
store institusjonene (Serlie 1991). Denne tendensen har gjort seg gjeldende i flere vestlig
land, som for eksempel Italia, USA og Skandinavia. Nedbyggingen har hatt sammenheng
med forutgdende store faglige diskusjoner om nytten av institusjonsbehandling og helse-
politiske prioriteringer. Den faglige diskusjonen dreide seg mye om virkninger av langtids-
opphold i de store institusjonen som ofte hadde en beliggenhet langt fra pasientens hjem-
sted (Dgard m.fl. 1986).

En kartlegging viste at langtidspasienter var en sirbar gruppe med svak tilknytning til
bade egen familie og evrige nettverk (Dgard 1985). Langvarig hospitalisering forsterket deres
sosiale funksjonssvikt. Ogsa deres ytre bo- og livssituasjon hemmet personlig vekst og ut-
foldelse. Rapporten konkluderte med at de psykiatriske langtidsinstitusjonene har liten
mulighet til 4 gi differensierte tilbud. Det ble anbefalt & finne ulike alternativer til psykia-
triske sykehus, samt bolig, arbeid og aktivitetsmiljo i pasientens nzrmilje. Helsepolitisk var
det bred enighet om hovedprinsippene for det psykiske helsevernet; behandlingen skulle
gis i nermiljoet, kontinuitet i behandlingen er viktig for pasientene, de store institusjone-
ne skulle bygges ned, og man skulle utvikle en behandlingskjede der den psykiatriske syke-
husavdelingen skulle inng3, utvikles (Grundt 1982).

Det ble fastslétt at allmennmenneskelige behov og rettigheter skulle skilles fra «psykia-
triske behov» og at totallgsninger og «totalinstitusjoner», som skulle dekke alle pasientens
behov, ikke var noen god lesning pé langtidspasientenes behov for adekvat behandling.
Normalisering og integrering av pasienten i eget nermiljo var mélet, og allmennmennes-
kelige behov skulle dekkes utenfor psykiatrien (bolig, arbeid og sosiale tilbud). Det ble fore-
slitt en organisasjonsmodell som skulle ivareta hele befolkningens behov, inkludert lang-
tidspasientenes, innenfor et geografisk omrade (sektorisering), og et nert samarbeid med
forstelinjens helse og sosialtjenester. Kjernen i modellen var poliklinikker med tilknytning
til psykiatrisk dagsenter, daghospital, psykiatriske boavdelinger, vernet arbeid, dagsenter,
vernede boformer og kollektiver. Det psykiske helsevernets oppgave er 4 ta seg av spesiali-
serte behov som omfatter diagnostikk og behandling, rehabilitering og sosial trening,
somatisk pleie og omsorg, samt trening i dagliglivsituasjoner (Dgard m.fl. 1986). Poli-
klinikken er et sentralt tilknytningspunkt blant annet for mange av de schizofrene langtids-
pasientene gjennom for eksempel tilbud om krise- og stottebehandling og rehabilitering.

Etableringen av gode og adekvate tilbud utenfor institusjon har gitt tregere enn ned-
byggingen av de store institusjonene. Dette rammer ofte de alvorligst syke, enten ved at de



ikke er tilknyttet noen helsetjeneste, ved at helsetjenesten ikke har adekvat tilbud, eller ved
at de bare far hjelp i akuttsituasjoner (palagt i Lov om Psykisk helsevern). Fagfolk har til
stadighet tatt opp disse problemene (Serlie 1991). Det viser seg at psykiatriske pasienter
ikke fir den omsorg, pleie og behandling som de har behov for og krav pa (Czujko 1995).

1.2 Hva vet vi om utbredelsen av psykiske lidelser
i befolkningen?

Darlig psykisk helse har store konsekvenser bade for den enkelte og for samfunnet. For den
enkelte og hans eller hennes nzrmeste innebarer darlig psykisk helse som regel redusert
livskvalitet, og reduserte muligheter for innteke, arbeid og opplevelser (Statistisk sentralbyra
1998). Det hevdes at folk oppfatter helse som en av de viktigste sider ved levekarene, og
som en av de viktigste samfunnspolitiske oppgaver. Hovedformalet med helsepolitikken er
formulert som & «skape flere gode levedr for alle» (NOU 1991:10). En forutsetning for &
oppné denne malsettingen er & kunne forebygge sykdom gjennom & skape bedre livsbetin-
gelser for den enkelte.

Bade politiske myndigheter og offentligheten har den siste tiden viet psykiatrien og de
psykiske lidelser gkende oppmerksomhet. I St.meld. nr. 25 (1996-1997) blir det slatt fast
atvi trenger ny og mer kunnskap om psykiatriske langtidspasienters livssituasjon for & kunne
oppfylle malsettingen om & gi dem et bedre behandlings- og omsorgstilbud enn hva vi gjer
i dag. Bdde St.meld. nr. 25 (1996-1997) og Radet for Psykisk helse understreker mangelen
pa bade data og vurderinger av hvordan gruppen psykiatriske langtidspasienter har det.
Framstillingen under er basert pa litteratursgk i nasjonale og internasjonale databaser, og
er en gjennomgang av relevant forskningslitteratur pi omrédet «levekar blant psykiatriske
pasienter».

Studier av hvem som er utsatt for psykiske lidelser er viktige for 4 kunne forebygge og
forstd drsakene til slike lidelser. Studier av personer med psykiske lidelser (pasienter og andre)
er sentrale for & kunne bedre disse menneskenes levekdr og livssituasjon, og for eventuelt &
forebygge kronifisering av lidelsene. Studier av psykiatriske pasienter og mennesker med
psykiske lidelser er dessuten viktige kilder for & fi kunnskap om hvilke helse- og omsorgs-
tjenester og ytelser de trenger. Pasientenes vurderinger av kvalitative aspekter ved organise-
ring av tjenestetilbudet, og erfaringer for hvordan tjenester og ytelser kan forbedres, er ogsa
etter hvert anerkjent som en sentral og viktig kunnskap i videreutviklingen av vért psykis-
ke helsevern. Dette prosjektet fokuserer imidlertid pd objektive kartleggingsundersokelser.

Ugamningsmeldinga (St.meld. nr. 50 1998-1999) utpekte personer med psykiske lidelser
som en av ni utsatte grupper, det vil si grupper som har fitt forverret sine levekér i perio-

den 1985-1995.



1.3 Formal og problemstilling

Dette notatet har to formal; for det forste & gi en oversikt over den ridende kunnskapen
omkring psykiatriske pasienters levekdr, basert pd gjennomgang av eksisterende data (1),
for det andre 3 stille opp noen sentrale utfordringer for videre forskning p& omradet (2).
Notatet vil vise at kunnskapen som foreligger (per 31.12.98) er svert mangelfull; ingen
selvstendige studier er blitt gjennomfert eller spesielt designet for & beskrive og analysere
psykiatriske pasienters levekar.
Litteraturseket har vert foretatt med utgangspunkt i folgende tre forskningssporsmal:

* Hvakjennetegner psykiatriske langtidspasienters livslop og levekér? Vet vi noe om deres
syke- og pasienthistorier?

* Hvordan gér det med pasienter etter utskrivning fra institusjon? Gér de til poliklinisk
behandling? Blir de reinnlagte etter en periode?

 Hvavet vi om eventuelle sammenhenger mellom pasienters livssjanser og livslop pd den
ene siden, og type oppfolging og ettervern pd den andre? Er det for eksempel foretatt
systematiske studier av hvilke ettervern- og oppfelgingstiltak ulike pasientgrupper til-
bys etter utskrivning fra behandlingsinstitusjon?

1.4 Materiale og metode

Vir interesse er her & fi oversikt over eksisterende kunnskap om psykiatriske pasienters
levekar, for pd den méten 4 kunne si noe om deres livskvalitet. Vi har valgt felgende meto-
de for datainnsamling:

* Litteratursek og analyse av kartleggings- og utvalgsundersekelser. Hensikten er & gi en
oversikt over publisert materiale pd omradet psykiatriske pasienters levekér. Dette ble
gjort gjennom sgk i nasjonale databaser.

* Analyse av ikke publisert materiale fra enkeltsykehus, i enkeltavdelinger eller utvalgte
pasientgrupper, som gir viktig informasjon om levekér og/eller livskvalitet, men som ikke
er tilrettelagt for vitenskapelig publisering. Dette ble gjort gjennom samtaler med
nekkelinformanter i fagfeltet.

Det viktigste for vart formal har vert & bringe til veie undersgkelser og data som belyser
psykiatriske pasienters levekdr i Norge. Litteraturgjennomgangen er ikke utformet for 4 gi
et fullstendig innblikk i psykiatriske pasienters levekar. Litteratursgket er ment & legge frem
den informasjon som er tilgjengelig gjennom faglig relevante og anerkjente kilder for
informasjonsutveksling.



1.5 Notatets organisering

Notatet er organisert i syv kapitler. Kapittel 2 ser nermere pé begrepene levekir og livs-
kvalitet, og ulike tilnerminger i studier av disse fenomenene. I kapittel 3 ser vi pd utbredelsen
av psykiske lidelser i befolkningen og pd eksisterende kunnskap. I kapittel 4 presenteres
resultatene fra litteraturgjennomgangen. Presentasjonen her er organisert etter de tre
forskningsspersmalene presentert over (1.3). I kapittel 5 ser vi nermere pa hva faglitteratu-
ren presenterer av kunnskap om hvordan det gir med pasientene etter utskrivning fra
behandlingsinstitusjon. Kapittel 6 ser pd sammenhengen mellom livskvalitet og ettervern,
slik og i den grad litteraturen pd omradet foretar denne koplingen. Vire vurderinger av
mangler ved foreliggende forskning pa feltet gis i notatets siste kapittel (7).



2 Tilnaerminger til levekar og livskvalitet'

For vi ser nzermere pa eksisterende kunnskap om psykiatriske langtidspasienters livslep og
levekar vil vi se pd hvordan begrepene levekér og livskvalitet er blitt brukt i samfunnsviten-
skapelig forskning. Bide levekérs- og livskvalitetsforskningen oppstod som reaksjoner pé
det hegemoniet gkonomiske indikatorer hadde som velferdsmal pa femti- og tidlig seksti-
tall (Elstad 1983). Det ble hevdet at endring ikke kunne avleses ved hjelp av skonomiske
indikatorer alene, og at det var ngdvendig med et supplement av sosiale indikatorer, man
matte i storre grad supplere i bredden og fokusere pa individet. Den sikalte «sosiale indika-
torbevegelsen» vokste fram og utviklet seg i to hovedretninger: én objektiv levekarstilneer-
ming som fikk fotfeste i Norden, og én subjektiv livskvalitetstilnerming som gjorde lykke
bide i USA, Tyskland og Nederland (Dahl 1996).

2.1 Levekarstilnaermingen

La oss forst g levekérsteorien litt nermere etter i sommene. Levekarsforskningen har
tradisjonelt lagt vekt pd & undersoke objektive og materielle sider ved individer og grup-
pers livssituasjon, szrlig med hensyn til utdanning og arbeid. Et grunnleggende perspektiv
i levekdrsforskningen er at mennesker har tilgang til ulike ressurser som pavirker deres livs-
situasjon (SSB 1998). En levekarsstudies metodiske tilnzrming innebzrer dermed at en
benytter objektive og sammenlignbare mél pa ulike former for ressurser pd individniva.
Levekar defineres ofte som betingelser for velferd, og at det er nedvendig & vare i besittelse
av visse grunnleggende ressurser som helse, utdanning, inntekt, sosiale kontakter, et godt
nermiljg, tjenestetilbud og lignende, for & kunne realisere «det gode liv» (NOU 1993:17).

Inspirasjonskilden til levekarsforskningens ressursbegrep er arbeidet til den engelske
samfunnsforskeren Robert Titmuss. Han lanserte begrepet «command over resources» i en
artikkel pa slutten av femtitallet, som siden er blitt en klassiker (Titmuss 1958). Ressurser
er verdifulle i den forstand at de gir et sosialt utbytte nér de anvendes pé ulike samfunns-
arenaer, som for eksempel utdanningssystem eller arbeidsliv. Levekarsressurser kan vere
individuelle, for eksempel inntekt, utdanning og helse, eller kollektive, for eksempel
organisasjonsmedlemskap.

Det er bred internasjonal enighet om at viktige ressurser eller vilkar (levekarskomponen-

ter) innbefatter (NOU 1993:17):
* Helse og tilgang pd medisinsk behandling

* Sysselsetting og arbeidsvilkar

! Denne gjennomgangen er i stor grad basert pd Dahl og Vogt 1996.

10



* (Qkonomiske ressurser og forbruksvilkir

* Kompetanse og utdanningsmuligheter

* Familie og sosiale relasjoner

* Boligforhold og tilgang pa tjenester i nermiljoet
* Rekreasjon og kultur

e Sikkerhet for liv og eiendom

e Politiske ressurser og demokratiske rettigheter

Levekar kan dermed defineres som individenes tilgang pa ressurser som kan brukes pa ulike
«arenaer til & kontrollere og bevisst styre livsvilkdr (NOU 1993:17). Dette «ressursperspek-
tivet» kan altsd beskrives ved hjelp av en modell der tre sentrale begreper inngar.

Ressurser ————> Arenaer ————> Levekar

Tanken er at de levekar et menneske oppnér i livet, eller i perioder av livet, er avhengig
av de ressurser - medfedte eller ervervede - som individet har til ridighet. Det er likevel ikke
noe ¢én til én-forhold mellom ressurser og levekér. Betydningen av individers ressurser, nir
de skal omsettes i levekar, vil avhenge av forhold pd de arenaer der omsetningen skal finne
sted. Ringen (1995) sier at tilgangen til ressurser gir mulighet for valg, og at valgfrihet er
det essensielle aspektet ved velferd.

Ressurstilnzrmingen inneberer at levekar ikke bare er noe som «hender» med folk.
Levekér er noe som kan skapes og endres gjennom bevisst og malrettet handling, enten
individuelt eller kollektivt (NOU 1993:17 s. 42). Eldres levekar kan i dette lys sees som
resultater av utgangsressurser, individuelle preferanser, handlinger, og egenskaper ved de
arenaer de eldre opptrer pd. Den levekirsmodellen vi nd har beskrevet er en teoretisk
konstruksjon. Modellen har i liten grad vert anvendt systematisk i empirisk levekarsforskning
(Elstad 1987:182-184). Det understrekes samtidig at «...folk kan treffe valg og ta ansvar
for egen skjebne og eget liv, men bare innenfor de rammer tilgjengelige ressurser setter.»
(NOU 1993:17). Den enkeltes og gruppers levekédr skapes dermed i et samspill mellom
individuelle ressurser og egenskaper ved arenaer. Ressurser som inntekt, kunnskaper og helse
kan brukes pa ulike arenaer som boligmarked, arbeidsmarked og utdanningssystem.
Adgangen til disse arenaer reguleres imidlertid av ulike seleksjonsmekanismer, og slik er de
ulike arenaer preget av strukturelle forhold som den enkelte aktor har liten kontroll over.
Velferdsbetydningen av et gitt inntektsniva vil for eksempel avhenge av tilbud og etterspor-
selsforholdene pa det lokale boligmarked. Ulike bosteder representerer forskjellige arenaer
for handlingsvalg og bruk av ressurser. Tidligere levekarsforskning har pekt pd at storbyene
utgjor en seregen arena i den forstand at ressursser i uvanlig grad omdannes til levekar, for
eksempel ved at det 4 leve pa uferetrygd gir ulik kjopekraft pa boligmarkedet i henholdsvis
Forde og Oslo (Barstad 1995). Dette samspillet mellom ressurser, seleksjonsmekanismer og
arenaegenskaper skaper en bestemt levekérsfordeling.

Det er grunn til 4 anta at ikke alle levekarsfaktorer har like stor betydning for den enkeltes
handlingsrom og opplevelse av trygghet og velvere. Helsetilstand oppleves av mange som
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den viktigste levekarskomponenten, fordi nedsatt helse, i tillegg til 4 innebeere lidelse, ofte
har konsekvenser i forhold til mulighetene for 4 velge hvordan en vil leve sitt liv. Dérlig
psykisk helse er, sett pd denne miten, en byrde i seg selv, i tillegg til at det kan betrakees i
forhold til andre levekdrskomponenter. I et slike perspektiv er det naturlig at nedsatt fysisk
helsetilstand ogsa pavirker risikoen for psykiske problemer, og vise versa. Somatisk sykdom
er en livshendelse som kan utlgse eller forsterke psykiske problemer, pd samme mdte som
andre negative livshendelser som samlivsbrudd og skonomiske problemer kan gjore det.
Statistiske undersekelser viser nettopp det (Barstad 1997). Det antas at levekar, livsstil, roller
og identitet spiller en enda storre rolle for psykisk helse enn for somatisk helse.

De sentrale sparsmél som stilles og sekes besvart i tradisjonelle levekarsstudier er av typen:
pa hvilken mate, ved siden av selve sykdommen, er (pasient) populasjonen forskjellig fra
andre populasjoner, for eksempel normalbefolkningen (selv om alle vet at denne strengt tatt
ikke finnes). I livskvalitetsstudier er en mer opptatt av 4 kontekstualisere individers ressur-
ser og 4 fange pasientenes situasjon slik den framstar og gir mening for dem selv. Vi vil gi
en nzrmere avklaring av begrepene levekér og livskvalitet ut fra en samfunnsvitenskapelig
synsvinkel, for deretter 4 foreta en gjennomgang av eksisterende kunnskap om psykiatriske
langtidspasienters livssituasjon.

2.2 Livskvalitetstilneermingen

Den nordiske levekarsforskningen har vert lite opptatt av sammenhengen mellom objek-
tive levekdr og subjektiv livskvalitet. Det er ikke dermed sagt at den overhodet ikke har
befattet seg med sporsmalet (jfr. Allhardt 1975). Dersom en setter subjektiv livskvalitet i
sentrum rettes fokus pd en annen mate mot den opplevelsesverden den enkelte befinner seg
i —den tro, sikkerhet, bekymring, tilfredshet, lykke og andre stemninger som utgjer deler
av den enkeltes erkjennelse. I et slike livskvalitetsperspektiv er en mer opptatt av & méle
kvalitative aspekter ved individers tilverelse. Dette gjores ved & fokusere pd individenes egne
subjektive vurderinger og fornemmelser

En kan kanskje si at mens levekérsforskerne er opptatt av ressurser og egenskaper ved
arenaer som forutsetninger for subjektiv livskvalitet, setter livskvalitetsforskerne sekelyset
direkte pa den subjektivt opplevde livskvaliteten, det vil si pd de opplevde resultater av de
ytre levekdrene, pd sammenhengen mellom objektive levekar og subjektiv livskvalitet. Denne
tilnermingen kan fores tilbake til den klassiske greske filosofen, Aristoteles, som ansd lyk-
ken som det hoyeste av alle goder, som det alle mennesker streber etter. Nar lykken er nidd,
er det ikke mer § hige etter.

I moderne vitenskap er livskvalitet et sosialpsykologisk begrep. En vanlig definisjon av
(“global”) livskvalitet er folks subjektive, mer permanente opplevelser og vurderinger — bade
negative og positive — av livet. Det trekkes ofte et skille mellom livskvalitetens folelsesmes-
sige og kognitive side. Den folelsesmessige siden kjennetegnes av reaksjoner som opplevel-
se av lyst, nytelse, glede, lykke, velvare, og fraver av ulyst, ubehag, uro, smerte og bekym-
ringer. Den kognitive siden sermerkes av vurderinger, ssmmenligning, saklige overveielser
og bedommelser. Forventninger og tilvante standarder spiller en viktig rolle for opplevd til-

fredshet (Diener 1994, Mastekaasa m.fl. 1988).
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Den svenske sosiologen og levekirsforskeren Erikson anser bide den objektive, som han
kaller beskrivende, og den subjektive, som han kaller vurderende, tilneermingen som inter-
essant, og serlig den gjensidige relasjonen mellom dem: «70 put the emphasis on descriptive
indicators does not mean that whether people are satisfied or not is judged to be of no interest.
On the contrary, 1 would say that it is of very great interest to find out how people’s resources
influence their level of satisfaction and, of course, how this in turn influence their resources and
condition» (Erikson 1993). Dette er en «programerklering» som nordiske levekdrsforskere
bare i liten grad har fulgt opp. Levekér og tilfredshet er to adskilte aspekter ved folks liv,
sier Erikson, og ber behandles som nettopp det. Det er heller ingen grunn til & forvente en
sterk sammenheng mellom levekar og livskvalitet nar den generelle levestandarden vokser,
i hvert fall ikke hvis de grunnleggende behov for mat og kler allerede er dekket, hevder han.
Grunnen til det er at det er folks relative posisjon som bestemmer deres forventningsniva
og tilfredshet, fremholder Erikson (1993).

Dette prosjektet soker i utgangspunktet 4 gi en oversikt over den forskning som finnes
om utvalgte og viktige levekdrsressurser for psykiatriske langtidspasienter, og pa aspekter ved
deres livskvalitet. Hva vet vi om hvordan psykiatriske pasienter har det? Og hva vet vi om
hvordan de tar det?
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3 Utbredelse av psykiske lidelser
i befolkningen

Psykiske lidelser varierer bdde med hensyn til intensitet, varighet og i hvilken grad de pre-
ger menneskers personlighet og sosiale funksjonsevne. Noen mennesker har psykiske lidel-
ser som gjor dem sterkt lidende og avhengige av medisinsk eller annen behandling store deler
av livet. Andre lever symptomfrie i lange perioder, men har behov for behandling av og til.
For atter andre er kontakten med behandlingsapparatet en engangshendelse.

Selv om Norge er et lite land med en relativt oversiktlig befolkning, har vi ingen presise
og representative kartlegginger av den norske befolknings mentale helsetilstand. De fleste
undersgkelser har enten tatt for seg relativt sma og avgrensede geografiske omrader eller
befolkningsgrupper, eller de er gjennomfert pd méter som forer til at mennesker med al-
vorlige psykiske lidelser ikke kommer med i undersokelsen (SSBs Helse- og levekarsunder-
sokelser, Dalgard 1981, Sergaard m.fl. 1991, Nielsen 1996). De jevnlige helse og levekars-
undersokelser fanger opp utbredelsen av lettere psykiske lidelser i normalbefolkningen, men
underrapporterer tyngre psykiske lidelser av flere grunner. Forst og fremst fordi mennesker
uten bostedsadresse og/eller innlagte pd institusjon ikke registreres, men ogsé fordi dette er
type helseproblemer mange opplever som ubehagelig 8 meddele en intervjuer. En tredje drsak
kan vare at mange av de hjemmeboende psykiatriske pasienter med stor sannsynlighet ikke
vil ha de nedvendige ressurser til & fylle ut de skjema som kreves for & bli med i undersekel-
sen. Resultatet av dette er underrapportering, og da serlig av alvorlige lidelser (Barstad 1997).

Registerdata, som Rikstrygdeverkets (RTV) statistikk over sykemeldte, uferetrygdede og
mennesker pd attfering med en psykisk lidelse som hoveddiagnose, gir oss en annen type
oversikt. I folge denne hadde 29 prosent av alle ufere i 1997 sinnslidelser som hoveddiagnose.
Mentale lidelser var hyppigst foreckommende diagnose ved 15 prosent av alle erstattede
sykepengedager (RTV 1998).

P4 bakgrunn av en rekke studiers (norske, nordiske og nordamerikanske) konsistente
hovedmenstre er det imidlertid grunnlag for 4 estimere psykiatrisk sykelighet (Nielsen 1996,
Rédet for psykisk helse 1995, St.meld. nr. 25 1996-97). Utbredelsen av psykiske lidelser
anslds p& denne bakgrunn til 4 ligge p& rundt 20 prosent av en normalbefolkning, for Norges
vedkommende vel 800 000 mennesker. Ut fra vanlige faglige kriterier regner en med at totalt
om lag 400 000 av disse er behandlingstrengende (se figur).

Dette omfatter imidlertid bade lettere psykiske lidelser (forste linjens ansvar), moderate
psykiske lidelser (med tidvis behov for spesialistbehandlings), alvorlige psykiske lidelser (med
tidvis store behandlingsbehov), samt om lag 50 000 mennesker med alvorlige kroniske
lidelser (hvorav 20 000 regnes 4 ha varige og kontinuerlige behandlings- og bistandsbehov
(St.meld. nr. 25 1996-97).
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Epidemiologi

Psykiatrisk epidemiologi dreier seg om utbredelsen og fordelingen av psykiske lidel-
ser i befolkningen. For 4 kunne beskrive en befolknings mentale helse, m4 en vite at
de utvalg en studerer er representative. Nar slike data foreligger kan omfanget av
sykdom og lidelse uttrykkes pa forskjellige méter. Prevalens viser til andel av befolk-
ningen som har en psykisk lidelse pa et bestemt tidspunkt (punktprevalens) eller som
innenfor en bestemt tidsperiode har hatt en psykisk lidelse (for eksempel 14-dagers-
prevalens eller livstidsprevalens). Insidens viser til forekomst av nye tilfeller av en
bestemt lidelse, innenfor et avgrenset tidsrom, for eksempel i lopet av et ar. Sykdoms-
risiko er et mél som viser til sannsynligheten for at en person vil bli rammet av en

gitt lidelse (Nielsen 1996).

Diagnoser
[ psykiatrien er det vanlig & skille mellom psykoser (de opprinnelige sinnsykdom-
mene) og nevroser (mindre alvorlige psykiske lidelser). Psykosene endrer i perioder
pasientens virkelighetsopplevelse pa en radikal méte, og pasienten fir dermed ofte
problemer med 4 skille fantasi og virkelighet (Kringlen 1985). I en psykotisk tilstand
har pasientene ofte hallusinasjoner; den schizofrene horer stemmer og ser syner, den
paranoide overtolker hendelser og ser truende sammenhenger som ikke er synlige
for andre. De vanligste psykoser er schizofreni og affektive psykoser (ogsa kalt manisk-
depressive psykoser). Begrepet psykose referer ikke til sykdommens drsak (etiologi),
men primert til dens kvalitative preg og alvorlighet. Angsttilstander, personlighets-
forstyrrelser og lette depresjonstilstander er forskjellige fra de psykotiske tilstandene
i den forstand at sykdommens intensitet er annerledes og mindre invalidiserende.
Nir det gjelder forekomst av ulike diagnoser blir det anslétt at minst 10 000
mennesker har en schizofren lidelse. Pasienttellinger 1. november 1994 viste at 51
prosent av degnpasientene, og 41 prosent av dagpasientene, hadde denne diagno-
sen (Hagen 1997). Dette er tverrsnittsdata, det vil si et bilde av populasjonens sam-
mensetning pa ett gitt tidspunkt. I lopet av 1996 var 20 prosent av sykehusopphold-
ene totalt, og 31 prosent av oppholdsdegnene, ved psykiatriske sykehus klassifisert
under diagnosen schizofreni (Halsteinli (red.) 1997). Dette viser at lettere psykiske
lidelser og/eller korttidsopphold underregistreres ved bruk av tverrsnittsmal.
Skillet mellom psykoser og andre psykiske lidelser er grovt og sier lite om den
enkelte pasients tilstand. Kanskje er det mer illustrerende & se psykiske lidelser som
en kontinuum, fra normalt fungerende til sterkt invalidiserende psykiske lidelser. Hva
som klassifiseres som psykisk lidelse i medisinsk forstand avhenger av at bestemte
diagnostiske kriterier er oppfylt. Generelt innebzrer det 4 ha en psykisk lidelse at
personen i en eller flere perioder at en har alvorlig nedsatt funksjonsevne og behov

for behandling.
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Figur 1: Behandlings og bistandspyramiden

50 000 med alvorlige kroniske lidelser,
hvorav 20 000 med varige og kontinuerlige
behandlings- og bistandsbehov

150 000 med andre alvorlige psykiske
lidelser med tidvis store behandlingsbehov

250 000 med moderate psykiske lidelser
med tidvis store behandlingsbehov

350 000 med lettere psykiske lidelser
- 1.linjens behandlingsoppgaver

Figuren er hentet fra Ridet for psykisk helse (1995)

Som figur 1 viser, er antallet personer med alvorlige og langvarige psykiske lidelser til en-
hver tid minst 50 000 mennesker i Norge. Vi kan i dag dele personer med psykiske proble-
mer inn i tre kategorier eller grupper:

1. En mindre gruppe som trenger kvalifisert behandling og omsorg pa sykehus.

2. En annen og storre gruppe som har sterke symptomer, men som med riktig stotte klarer
d bo ute i samfunnet.

3. En tredje og sterste gruppe er de med psykiske funksjonshemninger etter et tilfelle av
psykisk sykdom eller skade. Disse trenger sosiale tiltak av varierende type og grad, og
bare sjelden lege og psykiatriske spesialisttjenester.

3.1 Organisering av tjenestetilbudet

Tradisjonelt var det & vere psykiatrisk pasient ensbetydende med innleggelse i psykiatriske
d@gninstitusjoner, ofte i svaert lang tid, og for mange resten av livet. Disse institusjonene
og denne typen behandling har inntil de siste 20-30 drene representert ryggraden i behand-
lingstilbudet til psykiatriske pasienter. Asylene var stort sett belagt med psykotiske pasien-
ter (de «egentlige» sinnssyke), og en stor andel av dem var kroniske langtidspasienter (Hagen
1997).

Antall heldegns behandlingsplasser i psykiatrien er blitt kraftig redusert de siste 30-35
drene. Det gjennomsnittlige daglige belegget ved psykiatriske institusjoner var i 1961 knapt

16



17 000, mens det var redusert til knapt 6 000 pasienter i 1995 (eksklusiv dagpasienter, Hagen
1997:5:30). Dette er et ledd i endring av farmakologiske muligheter, skonomiske begrun-
nelser, utbygging av andre velferdsstatlige stotteordninger, samt endringer i psykiatriens
behandlingsideologi. Antall heldegnsplasser var i Norge «pé topp» rundt midten av 1960-
tallet.

I behandlingsinstitusjonenes tidsepoke var det det medisinske blikk som representerte
gyeblikkets og framtidens lov, og som definerte bide pasientens liv og prognose. Institu-
sjonene besgrget bdde pleie, omsorg og arbeidstilbud for sine pasienter. I dag er pasienter i
likhet med andre innbyggere stort sett overlatt til sitt eget naermiljo og til det kommunale
omsorgs- og tjenestetilbud. I motsetning til hva som var tilfelle med reformen av helsevernet
for psykisk utviklingshemmede, har ikke reduksjonen av antall senger i psykiatrien, og over-
feringen av ansvar for denne gruppen fra stat/fylke til fylkeskommune, funnet sted under
en reform med dertil hgrende gremerkede midler. Dette har fort bade til storre variasjoner
kommuner imellom, hva gjelder ivaretakelse og tilrettelegging for denne gruppen, samtidig
som det ogsa har fort til at vi i langt mindre grad kjenner gruppen og vet hvordan de har
det.

I dag inneberer statusen «psykiatrisk pasient», for stadig flere, & veere bosatt i egen/andres
bolig samtidig med at en mottar psykiatrisk behandling. Dagens (offentlige) behandlings-
tilbud preges av korte opphold ved degninstitusjon og/eller polikliniske konsultasjoner.
Degnbehandling fir stort sett kun de som er akutt og alvorlig syke, noe som illustreres ved
at mer enn 70 prosent av disse pasientene var tvangsinnlagt i 1998. Dermed kan vi si at de
fleste psykiatriske pasienter (og selviolgelig andre med psykiske lidelser) i Norge anno 1998
bor i egen bolig, og ikke i en 24 timers behandlingsinstitusjon.

Hva inneberer det 4 ha en psykiatrisk diagnose og lidelse i dag? Hvilke konsekvenser
har en psykiatrisk diagnose og pasientkarriere for den enkelte pa andre omrider av livet? I
forhold til materielle, sosiale og emosjonelle sporsmal? Hva betyr dette for personers utdan-
nings- og arbeidssituasjon, for deres muligheter til 4 skaffe seg arbeid og egen inntekt, og
for deres materielle livssituasjon?
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4 Kjennetegn ved psykiatriske
langtidspasienters levekar/livssituasjon

I denne studien fokuseres det pa psykiatriske langtidspasienter. Dette er imidlertid en gruppe
som ikke er lett & avgrense, i alle fall ikke dersom en skal bruke opplysninger hentet fra
registerdata eller befolkningsundersekelser. Noen forskjellige enkeltundersgkelser av lang-
tidspsykiatriske pasienter har imidlertid funnet sted. Vi vil spesifisere forskjellene etter hvert
som vi presenterer de ulike studiene og deres resultater.

En svensk studie av langvarig psykotiske personer (18-64 ir), viste at andelen av ugifte,
aleneboere, arbeidslese og langtidssykemeldte er storre enn i normalbefolkningen (Erikson
1993). Blant de langvarig psykotiske har de som arbeider et hoyt sykefravar per &r, og inn-
tektsnivet ligger under gjennomsnittet for befolkningen. Menn i gruppen faller ut enn kvin-
nene. De fleste har kontakt bdde med psykiatrien, primarhelsetjenesten og sosialtjenesten.
Den dimensjonen hvor gruppen avviker minst, sammenlignet med normalbefolkningen,
er med hensyn til 4 ha «egen boligy.

Tabell 1: Livsvilkar

Ugifte 57 prosent
Enslige 64 prosent
Egen bolig 76 prosent
Institusjon (permanent) 10 prosent
Arbeidsledige 76 prosent
Sykemeldte 51 prosent
Sykedager 88 dager per ar
Taxerad innkomst (1984) (Skattbar inntekt) 54 000 kr

Siden 1979 har SINTEF/NIS gjennomfert pasienttellinger ved de psykiatriske behandlings-
institusjonene, den siste i 1994. Siden 1992 har de i tillegg presentert oversikter over antall
opphold og oppholdsdegn ved psykiatriske behandlingsinstitusjon, behandlingsepisoder og
konsultasjonsserier ved poliklinikkene. De kjennetegn ved psykiatriske pasienter som skal
presenteres her er serlig basert pd pasienttellingene.

4.1 Demografiske kjennetegn
Ogsé for mennesker med langvarige og alvorlige psykiske lidelser vil forhold som kjenn,
alder og bosituasjon ha betydning for allmen livssituasjon. Per 1.november 1994, var det

5617 pasienter innlagt som heldegnspasienter (Hagen 1997). Her er pasienter i privat pleie
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(N=414) og dagpasienter(N=2162) ikke regnet med. Mens kvinner tidligere var i overtall,
var det i 1994 like mange menn som kvinner blant psykiatriske dognpasienter i psykiatris-
ke institusjoner (psykiatriske sykehus og psykiatriske sykehjem). Dette forklares med at
kvinner oftere har lettere nervese lidelser enn menn, og at de derfor er relativt underrepre-
sentert i denne typen oversikter. Her er pasientene telt pd ett tidspunkt (tverrsnittsdata),
og dermed blir tungpsykiatriske langtidspasienter overrepresentert og pasienter inne til korte
behandlingsopphold underregistrert (Hagen 1997). Ellers viser oversikten at kvinner er i
stort flertall blant pasientene som fikk poliklinisk behandling 1. november 1994.

Nar det gjelder fordelingen av diagnoser, viser oversikten at punktprevalensen bade av
nevroser, affektive psykoser og personlighetsforstyrrelser er dobbelt sd utbredt blant kvin-
ner som blant menn, mens schizofrenidiagnoser er hyppigst blant menn (Hagen 1997:54).

Tabell 2: Antall psykiatriske heldggnspasienter per 100 000 innbyggere 18 ar og eldre etter
diagnose og kjenn 1. november 1994

Antall pasienter per 100 000 innbyggere
Antall pasienter | Totalt Schizofrene Affektive psykoser Nevroser® Personlighetsforstyrrelser
Menn 2787 170 100 13 11 8
Kvinner 2 830 166 69 20 33 16
Totalt 5617 168 84 18 22 12

" Inkluderer diagnosekategoriene «angst og fobier», «tvangstilstander», «letter depresjoner» og «andre nev-
roder».

(Hagen 1997)

Tidligere representerte en innleggelse pa langtidsavdeling ved en psykiatrisk heldognsinsti-
tusjon en langt storre sannsynlighet for et opphold pa livstid. I dag seker en sd langt rdd er
& unngg at pasienten fir et liv i institusjon, nesten uansett diagnose og funksjonsevne. Dette
avspeiler seg pa ulike méter.

Tabell 3: Aldersfordeling blant heldegnspasienter i psykiatriske sykehus 1. november 1979,
1989 og 1994

Alle institusjoner Psykiatriske sykehus
Aldersgrupper 1979" 1989 1994 1979 1989 1994
18-29 8 11 16 10 21 25
30-39 9 13 18 12 21 25
40-49 10 11 16 12 16 18
50-59 18 12 12 18 11 11
60-69 21 19 13 20 13 8
70-79 21 20 16 19 12 9
80 ar + 11 14 9 8 6 4
Antall 12 042 6 957 5617 6 278 3042 2 604

* Her er det grunn til 4 legge merke til aci 1979 var klinikkavdelingene inkludert i «alle institusjoner, mens
dette ikke er tilfelle i 1989 og 1994 (totalt 992 pasienter i 1979), mens antall pasienter til poliklinisk- og
dagbehandling 1. november 1994 totalt var 14 560.
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Oppholdstiden i psykiatriske institusjoner er generelt blitt kortere. I 1994 hadde 30 pro-
sent av pasientene en oppholdstid pd to mineder eller mindre. Om lag hver fjerde pasient
hadde fra ett til fem ars opphold bak seg. Andelen sykehuspasienter med over ti &rs sam-
menhengende oppholdstid er redusert fra 28 til syv prosent i perioden 1989-1994 (Hagen
1997). Parallelt med at sykehusavdelingene tommes for langtidspasienter, gker andelen
fleroppholdspasienter (Hagen 1997:19). Denne typen pasienter har det blitt relativt flere
av de siste 15 drene. Det har vert en nedgang i andelen pasienter med mindre enn fire be-
handlingsopphold bak seg, mens det har vert en gkning i andelen med mer enn syv opp-
hold.

Denne utviklingen kan betegnes negativt som «svingderspsykiatri». Dette betegner da
at pasienter blir skrevet ut for de er ferdigbehandlet, og at de derfor kommer relativt fort
tilbake. Positivt sett kan dette vere tegn pa en gnsket utvikling, ved at pasientene kommer
inn til behandling kun i akutte faser, og at de ellers far tilbud om omsorg og stotte ute i
sine lokalmiljger. Den ene aller andre forklaringens gyldighet anskueliggjor relevansen av
et av dagens sentrale faglige stridsspersmal, nemlig hvorvidt kapasiteten ved sykehusavde-
lingene ber okes, eller om en heller ber kanalisere midlene til tilbud utenfor institusjon
(Hagen 1997:73).

Endringene i behandlingsstruktur viser seg ogsé i pasientpopulasjonens endrede alders-
sammensetning. I 1979 utgjorde aldersgruppen 18-39 &r kun 22 prosent av pasientene ved
de psykiatriske sykehusene, mens aldersgruppen 50-69 ar stod for 38 prosent av pasient-
populasjonen. Sykehjemmene er her holdt utenfor (Dgard m.fl. 1986). I lopet av 15-ars-
perioden 1979-1994 er aldersfordelingen blant pasientene snudd péd hodet, ved at alders-
gruppene 18-29 &r og 30-39 begge utgjer 25 prosent av pasientpopulasjonen. Andelen
pasienter (til enhver tid) som er 50 ar og eldre er halvert i perioden, fra 61 prosent i 1979
til 32 prosent i 1994 (Hagen 1997). Fortsatt er det imidlertid slik at punktprevalen eker
kraftig med alderen, og var i 1994 dobbelt s& hay blant de eldste som blant de yngste (det
vil si antall heldegnspasienter per 100 000 innbyggere i den aktuelle aldersgruppen).

Til tross for den sterke nedgangen i antall behandlingsplasser, behandlingsoppholdenes
lengde, og endringer i pasientpopulasjonens alderssammensetning, viser pasienttellingene
en pafallende stabilitet i diagnosefordelingen béde totalt sett, og sykehus og sykehjem sett
hver for seg (Hagen 1997:59). Det er fremdeles pasienter med psykoser som dominerer
institusjonspsykiatrien, selv om andelen er redusert fra 81 til 77 prosent siden 1989. An-
tallet pasienter med nevroser har vert stabilt, i likhet med antallet med primardiagnosen
stoff og medikamentmisbruk. Slikt misbruk skulle krysses av pa registreringsskjema der dette
ble ansett & veere en vesentlig drsak til at pasienten ble innlagt. At denne siste diagnosen ikke
har gk, til tross for at misbruket av stoff og medikamenter utvilsomt har gkt i omfang,
skyldes nok delvis at det i norske fagmiljeer hersker stor usikkerhet og uenighet omkring
hvorvidt dette siste skal regnes som en psykiatrisk diagnose eller ikke. Fordi problemer med
misbruk og psykiske lidelser ofte er nart knyttet til hverandre, kan det vere tilfeldig hvor-
vidt individer med slike problemer fanges opp av alkoholistomsorgen, institusjoner/omsorg
for narkomane, eller av psykiatrisk seromsorg (Hagen 1997:63).

Andel pasienter med diagnosen senil og presenil psykose ble halvert i perioden, mens
antallet pasienter med schizofrenidiagnosen ekte fra 46 til 51 prosent, og personlighetsfor-
styrrelser (karakteravvik) ekte fra to til syv prosent i perioden.
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Fra 1989 til 1994 ble det registrert en gkning i andelen pasienter med selvmordssympto-
mer, fra 16 til 25 prosent. Dette er pasienter som i tilknytning til det registrerte behand-
lingsoppholdet har gitt uttrykk for selvmordstanker, har kommet med trusler om 4 begi
selvmord, eller faktisk har forsgkt 4 ta sitt eget liv. Selvmordsforsek er langt vanligere blant
psykiatriske pasienter enn i befolkningen som helhet. Hyppigheten er hoyest blant kvin-
ner, og blant pasienter under 30 &r, der hele elleve prosent av pasientene har forsekt a bega
selvmord i forbindelse med det gjeldende behandlingsoppholdet (Hagen 1997:67). Hyp-
pigheten avtar med alderen, men pévirkes lite av pasientens sivilstatus og sosiale integra-
sjon. Selvmordsforsek er vanligere blant pasienter med depressive nevroser og personlighets-
forstyrrelser enn blant de ovrige pasientene.

Det fremgér av dette datamaterialet at det er et betydelig somatisk pleiebehov i de
psykiatriske institusjonene. 34 prosent trengte per 1.11.1994 hjelp til personlig hygiene,
18 prosent til av/pakledning og 16 prosent til spising. Dette var ikke sykehjemspasienter,
men pasienter ved sykehusavdelinger.

«Trondheimsundersekelsen»? er basert pd intervjuer med pasienter over 18 &r med
alvorlige psykiske lidelser. Formélet med studien var & studere i hvilken grad mennesker med
alvorlige psykiske og langvarige lidelser er sosialt integrerte i samfunnet, hvilke faktorer som
pavirker graden av integrasjon, og hvilken betydning sosial integrasjon har for hvor forneyd
en er med sin livssituasjon (Elstad 1999). Hva er det sd som karakteriserer denne gruppen
sammenlignet med totalbefolkningen i Norge, og hva er sammenhengen mellom demogra-

fiske forhold og levekér?

4.2 Sivilstatus og pasienters kontakt
med familie og venner

Etav de mest konsistente funn i sosialpsykiatrisk forskning er at dérlig mental helse er knyttet
til svakheter eller mangler ved individets sosiale tilknytning til andre mennesker og ner-
milje (Hagen 1997:98). Dette ser ut til 4 gjelde uansett type mentale problemer. Det synes
& vaere av serlig betydning & vare integrert i en primargruppe der en foler tilhorighet, og
der en kan hente sosial statte. Arsaksmekanismene bak disse ssmmenhengene er ikke godt
nok kartlagt, og varierer sannsynligvis fra individ til individ. Vi vet at mangelfull sosial for-
ankring gker sannsynligheten for darlig mental helse — og at psykiske problemer ofte forer
til at individet blir sosialt isolert, men vi vet mindre om hvordan trekk ved personligheten
som tilpasningsdyktighet og holdning til problemlgsning kan forklare bide mangelfull sosial
tilknytning og dérlig mental helse. Ofte vil det veere snakk om et komplekst samspill mellom
alle disse faktorene. Uansett vil den sosiale kontakt pasientene har utenfor den psykiatriske
institusjonen vere av betydning for behandlingsopplegget og ikke minst for hvordan

tilbakeforing til samfunnet kan skje (Hagen 1997:98).

> Denne studien er publisert som NIS-rapport etter at forste utkast av dette notatet ble levert Sosial- og
helsedepartementet. Resultatene er innarbeidet her i etterkant.
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Pasienters sivilstatus kan gi en indikasjon pa eksistensen av etablerte sosiale relasjoner. Det
er kjent fra epidemiologiske undersokelser av befolkningen, og i tidligere pasienttellinger,
at personer med psykiatriske lidelser ofte er darlig integrert i lokalmiljeet og i nare familie-
relasjoner. Ogsd andre undersekelser omkring sivilstatus og mental helse konstaterer at ugifte
og fer-gifte har forheyet risiko for & bli innlagte i psykiatriske institusjoner. Dette synes &
vere tilfellet uavhengig av alder og kjenn. Tellingen i 1979 viste at pasientene hyppigere
var enslige og sjeldnere gift, ssammenlignet med normalbefolkningen. Denne tendensen har
holdt seg gjennom alle senere pasienttellinger, og som vi ser av tabellen under, ogsd i 1994.

Tabell 4: Sivilstatus etter behandlingsform. Prosent. 1. november 1994

Sivilstatus Dagn- Privatpleie Dag- Offentlig Privat Privat Befolkningen

pasienter pasienter poliklinikk psykiater psykolog totalt
Ugift 64 79 51 39 25 29 32
Gift/sambo 15 2 24 32 55 52 51
Enke/mann 8 5 6 3 3 2 8
Sep/skilt 13 14 19 16 17 17 8
Antall 5617 414 2162 12 398 1793 2 347

(Hagen 1997:128)

Andelen gifte eller samboende pasienter er klart hgyest blant pasienter som gér til behand-
ling i privatpraksis, og desidert lavest blant degnpasienter i offentlig behandlingsinstitusjon.
Hvor mange av pasientene som har egne barn, og hvorvidt det foreligger systematiske for-
skjeller mellom pasientkategorier som har barn og ikke, vites dermed ikke.

Ut fra en nettverkstankegang, der mental helse settes i sammenheng med graden av in-
tegrasjon i en primargruppe, er funnene ikke overraskende. Hva som er &rsak og virkning
her er imidlertid ikke entydig. Betegnelsen ugift kan skjule forskjellige former for manglende
familieintegrasjon. Mens andelen av personer som aldri har vert gift har okt i befolknin-
gen, har den vert relativt stabil blant pasientene. Pasientpopulasjonen skiller seg klart fra
normalbefolkningen som helhet, gjennom at de er darligere familieintegrert, og kan kan-
skje dermed sies & ha et ddrligere ner-nettverk (Dgard m.fl. 1986).

Pasienters yrkesbakgrunn kan ogsé gi en indikasjon pa deres sosioskonomiske status
(Hagen 1997:129). Av pasienttellingene gir det fram at andelen heyere funksjonarer og
selvstendig neringsdrivende dominerer blant pasienter til behandling hos privatpraktise-
rende psykologer og privatpraktiserende psykiatere. Bare seks prosent av degnpasientene har
denne yrkesbakgrunnen (Hagen 1997). Ogsé andelen av pasienter med hoyere utdanning
er hoyest blant pasienter i privatpraksis. Det er med andre ord en helt systematisk sammen-
heng mellom de seks behandlingsformene og hvilke sosioskonomiske befolkningsgrupper
som prioriteres, og de som har gkonomiske ressurser til & velge seg private behandlingsles-
ninger. Denne situasjonen gjor det svart relevant 4 settee sporsmélstegn ved om reduksjo-
nen i antall offentlige dogn- og dagbehandlingsplasser i realiteten bidrar til & ske den sosi-
ale ulikheten i fordelingen av behandlingsressurser i Norge.

Tidligere nordisk og internasjonal forskning har vist at det er store ulikheter i fordelin-
gen av god og darlig helse. Det finnes systematiske forskjeller mellom befolkningsgrupper
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med ulike helseproblemer bide i forhold til sykdomsykdomsrisiko og dedsrisiko (SFR 1998).
Spesielt nar det gjelder dodelighet synes det & vere en sterk sammenheng med sosiogkono-
miske kjennetegn. Det finnes systematiske forskjeller i bide dedelighet og sykelighet mel-
lom ulike sosiale grupper, uavhengig av om disse gruppene skilles fra hverandre ved hjelp
av klasse-, yrkes- eller utdanningsvariabler. Forskjellene gjelder begge kjonn, i alle aldre, fra
spedbarn til eldre (Dahl 1996, SFR 1998).

Arsakene til ulikhetene er mange, av ulik karakter og til dels ukjente (SFR 1998). Det
samme gjelder for de mekanismer som gjor at sosiale faktorer fir psykososiale konsekven-
ser, konsekvenser som i sin tur, gjennom biologiske prosesser, leder til sykdom og ded (SFR
1998:7). I nordisk og internasjonal forskning har en med en viss stotte i empiriske obser-
vasjoner framfort en rekke hypoteser om hvorfor og hvordan ulikhetene i helse oppstar. Disse
kan karakteriseres ved hjelp av folgende stikkord (SFR 1998:7):

Helseseleksjon innebzrer blant annet at personer med dérligere helse har storre vanske-
ligheter med 4 f3 topp kvalifiserende jobber. Materiell ned eker pd mange mater risikoen
for & bli rammet av sykdom. Oppvekstmiljo og forhold i barndommen pavirker ikke bare
barns helse, men ogsd deres helse som voksne. Generell sdrbarhet innebzrer at personer i
utsatte grupper har storre risiko for 4 rammes av sykdom nér de utsettes for belastninger.
Arbeidslashet og liten kontroll over arbeidssituasjon er eksempler pa belastninger som inn-
virker p3 flere i arbeiderklassen enn i andre sosiale lag. A vare aleneforeldre leder ogs3 like
ofte til belastninger, og visse livsstiler innebarer forhgyet sykdomsrisiko.

Gjelder dette ogsi for og blant psykiatriske pasienter? Det kan vere at det finnes ulik-
heter i sosiale vilkir mellom disse gruppene, det vil si bade i form av at ulike psykiatriske
pasientgrupper opplever ulike problemer, og at det finnes sosiale forskjeller og ulikheter
mellom gruppene som ikke kan tilskrives sykdommen, men problemer de métte ha fra for.
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5 Hvordan gar det med pasientene
etter utskrivning?

Selv om psykiske lidelser er et omfattende helseproblem med betydelige personlige, sosiale
og ekonomiske konsekvenser for den enkelte, familien og samfunnet, framstir personer med
psykiske lidelser fremdeles som en av de mest svakstilte grupper i velferdsstaten. Bade psy-
kiatriske pasienter generelt, og langtidspasientene spesielt, representerer en sammensatt og
lite homogen gruppe, bdde nér det gjelder hvilke lidelser de har, og ikke minst i forhold til
lidelsenes sosiale og personlige omfang. Hvilke yrkesmessige, skonomiske og sosiale kon-
sekvenser en langvarig psykisk lidelse har for den enkelte pasient og hans/hennes livskvali-
tet, vil variere i forhold til om vedkommende er gift, har egne barn, har hay eller lav utdan-
ning, er i jobb, har sikker pkonomi og s videre. Summen av alle disse forhold gjor at
mennesker med psykiske lidelser har svert ulike behov i forhold til behandling, pleie, om-
sSorg og annen stgtte.

Etter at tyngdepunktet for tiltak og behandling av personer med psykiske lidelser er flyttet
fra institusjon til dpen omsorg stdr mange lokalsamfunn overfor store og ressurskrevende
oppgaver, bdde nar det gjelder omsorg overfor enkeltindivider og grupper av psykiatriske
pasienter. Det gjelder ytelser og tjenester fra hjemmehjelp, stottekontake, hjemmesykepleie,
psykiatriske sykepleiere, boliger med mer. Denne endringen av tjenestenivd stiller krav bdde
til gkt ressurstilgang generelt, og ikke minst til ekt faglig psykiatrisk kompetanse innen de
kommunale tjenestene.

Vet vi noe om hvordan det gir med pasienter etter utskriving fra en behandlingsinstitu-
sjon? Kommunene har gjennom Lov om helsetjeneste i kommunene et generelt ansvar for
at kommunens innbyggere fir nodvendig helsetjeneste. Denne tjenesten inkluderer ogsé det
en kaller medisinsk attfering, som etter 1994 har blitt kalt habilitering/rehabilitering;
«helsetjenestens planmessige arbeid for at den som er funksjonshemmet pa grunn av sykdom, skade
eller medfodt lyte skal gjenvinne, bevare eller utvikle funksjonsevnen ogleller mestringsevnen med
stkte pa storst mulig grad av selvstendigher og livskvaliter pd egne premisser» (St.meld. nr. 50
1993-94:82). Planleggingen av tiltak overfor personer med psykiske lidelser er en del av dette
arbeidet.

Flere kommuner har de siste arene gjennomfert behovskartlegginger blant egne innbyg-
gere som en del av arbeidet med og mot kommunale psykiatriplaner (HPP). Det finnes ikke
data som sier noe spesifikt om levekarssituasjonen til personer som har flyttet ut av psyki-
atriske langtidsinstitusjoner i Norge (Sandvin 1998). Vi har heller ikke hatt tilstrekkelige
tidsressurser til systematisk innhenting av de ulike kommuners behovskartlegginger, og hva
de totalt sier om populasjonene psykiatriske langtidspasienters livssituasjon og behov for
kommunale helse og omsorgstjenester. Derfor er presentasjonen under begrenset til en gjen-
givelse av resultater fra noen enkeltkommuner og behandlingsinstitusjoner. Vi tror imid-
lertid at disse tall og beskrivelser vil kunne gi viktige indikasjoner pé en pasientgruppes livs-
situasjon etter utskrivning fra behandlingsinstitusjon.
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I en undersgkelse som ble gjennomfert i 1993 ble helse- og sosialsjefene i samtlige av lan-
dets kommuner spurt om hvem de mente hadde det minst tilfredsstillende tilbudet i kom-
munen. 46 prosent av de som svarte mente det var personer med psykiske problemer (der-
etter blant annet barn og unge med omsorgssvikt, som i mange tilfeller muligens er barn
av foreldre med psykiske lidelser).

I 1995 gjennomferte Statistisk sentralbyrd en levekirsundersekelse av mottakere av
grunnstgnad. De med psykiatrisk diagnose som primerdiagnose (27 stykker) kommer dar-
ligst ut i forhold til nesten samtlige levekarsindikatorer som er rapportert i undersgkelsen
(Hatland, Kuhnle og Romgren 1996). Ogsd mer kvalitative studier papeker denne grup-
pens vanskelige livssituasjon, bide med hensyn til manglende oppfolging fra det lokale
hjelpeapparat, og nér det gjelder generelle levekar (Sande m.fl. 1993). De samme tenden-
sene rapporteres ogsd fra andre land (Jones 1988, Barham og Hayward 1995).

5.1 Psykiske lidelser som funksjonshemming

I en studie fra Nordlandsforskning rettes sgkelyset mot pasientenes karriereveier forut for
og etter tildeling av diagnose, samt pa veier inn og ut av de ulike forsorgelsessystemer sam-
funnet tilbyr denne gruppen. Studien er basert pd KIRUT-data, og det fokuseres spesielt
pa inntektskilder og inntekt (Hanssen m.fl. 1998).

Studiens analyser gjores med utgangspunkt i en definisjon der psykisk lidelse defineres
som funksjonshemming. I et slikt perspektiv ses funksjonshemming som et relasjonelt re-
sultat av interaksjon mellom individet og dets omgivelser, og ikke kun som objektive og
eventuelt kliniske egenskaper ved individet.

I underspkelsen er en opptatt av hvilke konsekvenser og folger en diagnose som psykisk
syk har pa de tre levekdrskomponentene arbeid, inntekt og sosial trygghet (Hanssen m.fl.
1998). Det er spesielt to av studiens problemstillinger som er aktuelle for vir gjennomgang,
nemlig:

1. Kommer mennesker med psykiske lidelser inntektsmessig bedre eller darligere ut enn
andre grupper av funksjonshemmede og den ikke-funksjonshemmede delen av befolk-
ningen?

2. Er fattigdom - om vi bruker sosialhjelp som indikator - storre eller mindre blant men-
nesker med psykiske lidelser enn blant andre grupper av funksjonshemmede, og blant

den ikke-funksjonshemmede delen av befolkningen?

Personer med psykisk funksjonshemming utgjer 17 prosent av den samlede voksne befolk-
ningen mellom 18 og 66 &r. Dette er de som har yrkesmessig attfering, er uforetrygdede
eller har sykemelding II med en psykiatrisk diagnose. 13 prosent har nevrosediagnoser og
fire prosent ulike psykose-diagnoser. Det er gode grunner for & anta at de fire prosent med
psykose som hoveddiagnose er den desidert dérligst stilte av disse, i forhold til arbeidsliv,
sosial kontakt, utdanning og inntekt. Dette sier imidlertid den refererte studien ikke noe
om.
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I populasjonen psykisk funksjonshemmede er det langt flere skilte og ugifte, og ferre gifte
enn bade i gruppen fysisk funksjonshemmede og de ikke-funksjonshemmede. I tillegg kom-
mer at det blant de psykisk funksjonshemmede er langt flere med bare grunnskole, og langt
feerre med utdanning utover videregdende skole. Gruppene fysisk og psykisk funksjonshem-
mede har bare halvparten sd hoyt utdanningsniva som i befolkningen for evrig. Utdannings-
nivédet varierer imidlertid ogsé betydelig innenfor gruppen psykisk funksjonshemmede.
Utdanningsforskjellene mellom dem og befolkningen for gvrig er i stor grad et generasjons-
problem, i tillegg til at det er betydelig kjonnsmessige ulikheter. Blant unge psykisk funk-
sjonshemmede menn har flere lav utdanning, og ferre hoy utdanning, enn psykisk funk-
sjonshemmede kvinner (Hanssen m.fl. 1998:24).

At arbeid og dermed tilknytning til et arbeidsmarked, er en viktig levekarsfaktor er hevet
over enhver tvil, bdde pa grunn av dens psykososiale aspekter og som inntekeskilde. KIRUT-
analysen viser at yrkesaktiviteten er betydelig lavere blant funksjonshemmede enn i befolk-
ningen for gvrig, og at psykisk funksjonshemmede stotes ut av arbeidsmarkedet i raske tempo
med gkende alder. For de aller, aller fleste av disse er trygd alternativet. Kun en av tre psy-
kisk funksjonshemmede var registrert som arbeidstakere i 1994, mens tre av fire i befolk-
ningen for gvrig var i arbeid. Hele 80 prosent av de psykisk funksjonshemmede er ufere-
trygdet. Bare 30 prosent av dem var registrert som arbeidstakere i lopet av 1994, av disse
var 22 prosent syketrygdede i lopet av dret. Dette indikerer et inntektsmessig «klasseskille»
mellom de som har arbeidsinntekt og de som lever pé trygd (Hanssen m.fl. 1998:26).

Sosialhjelp er ment & skulle gis til de som ikke makter & dra omsorg for seg selv — de som
ikke har annen inntekt eller hvor inntekten fra arbeid eller trygd ikke strekker til for & opp-
nd en rimelig livssituasjon. Enkelte samfunnsforskere ser andelen som mottar sosialhjelp i
lopet av dret som et mal pd andelen fattige i samfunnet (Stjerng 1985, Hanssen m.fl. 1998).
Tall fra KIRUT-studien viser at psykisk funksjonshemmede er en meget utsatt og ekono-
misk sarbar gruppe. Hele 14,5 prosent avdem mottok sosialhjelp i 1994, mens andelen for
normalbefolkningen var pd fem prosent.

Dersom vi ser pd summen av de ulike inntektskomponentene (arbeidsinntekt, trygd, og
sosialhjelp) viser det seg at & ha en psykiatrisk diagnose har storre inntektsmessige konse-
kvenser enn det fysisk funksjonshemming inneberer. I tillegg legger bdde utdanning og
kjenn store inntektsmessige foringer. Hvilke sosiale mekanismer som forarsaker ulikhete-
ne mellom fysisk og psykisk funksjonshemming vet vi imidlertid lite om.

Den sakalte HVPU-reformen blir av flere karakterisert som en boligreform (Sandvin og
Soder 1998). Evalueringen av reformen konkluderte med at nesten 51 prosent hadde fatt
et bedre botilbud enn de hadde hatt som institusjonsbeboere. P4 evalueringstidspunktet
bodde vel 80 prosent av de tidligere pasientene i egen bolig. Mye tyder pd at et flertall av
dem hadde storre sosial kontake, inkludert mer familiekontakt, med andre etter reformen,
enn de hadde for utskrivning (Hanssen m.fl. 1998). Ingen ting tyder imidlertid pa at
reformen har fort til bedre tilgang pé ordinart arbeid, fritidsaktiviteter eller brukerinnflytelse.

I psykiatrien har institusjonsavviklingen (kalt «den tause reformeny) ikke p& samme méte
som HVPU-reformen vert en boligreform, selv om psykiatriske pasienter og psykisk ut-
viklingshemmede er to grupper som begge har vart avhengige av institusjonsbaserte tjenester.
De tradisjonelle psykiatriske institusjonene har ikke i samme utstrekning blitt erstattet av
nye boformer og botilbud, men mer av nye, mer differensierte og intensiverte behandlings-

tilbud (Hanssen m.fl. 1998). Nar det gjelder gruppen som har flyttet ut fra de psykiatriske
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langtidsinstitusjonene, tyder mye pa at disse har kommer dérligere ut enn det som er tilfel-
let er for personer med psykisk utviklingshemming. Svert fi personer med langvarige psy-
kiske lidelser er forelopig omfattet av kommunale bolig- og omsorgstilbud. Dette er imid-
lertid i endring rundt om i de ulike kommuner.

I sum betyr dette at vi med rimelig stor grad av sikkerhet kan si at tidligere HVPU-klienter
har opplevd langt bedre oppfolging og har en langt bedre levekarssituasjon i dag enn per-
soner som har flyttet ut fra langvarige opphold i psykiatriske institusjoner (Hanssen m.fl.

1998).

Kafjordprosjektet

Dette prosjektet er en behovskartlegging av totalt 20 pasienter i Kifjord kommune. Tre av
pasientene fikk attferingspenger, mens 17 fikk uferepensjon. 90 prosent av dem vurderte
sin egen gkonomiske situasjon som god. Tre av dem var gift/samboer, mens fem bodde
sammen med foreldre. Av de resterende bodde seks i leid og fem i eid bolig. Nesten halv-
parten av dem var misforneyde/utilfreds med egen bosituasjon.

Tolv av pasientene sa de hadde noen i sin nzre omgangskrets som de kunne snakke med
om personlig forhold, mens sju svarte vet ikke. Flertallet av dem hadde daglig/ukentlig
kontakt med familien, mens bare fem oppga mye/daglig kontakt med andre enn familien.
Tolv vurderte egen fysisk helse som god, mens seks svarte at de ikke visste. Samtlige vur-
derte at de mestret alle forhold omkring personlig pleie og hygiene. De storste svikttilstan-
dene ble registrert ndr det gjaldt sosial kontakt. Nar det gjaldt hvilke tjenestetilbud de vur-
derte ville ha positiv innvirkning pa deres livssituasjon var aktivitetssenter, arbeid, turer,
stottekontakt og annet sosiale samver vinnerne.

Undersgkelsen var utelukkende konsentrert om de tyngste klientgruppene, personer som
har vert gjennom de alvorligste svikttilstander. Det var serlig sosial isolasjon og mangel pa
fornuftige daglige aktiviteter som preget gruppens vurdering av egne behov. De uttrykte
svart beskjedne krav om bolig, beskjeftigelse og sosialt samver. De fleste i denne underse-
kelsen uttrykte tilfredshet med den offentlige stotten de allerede mottok, men papekte sam-
tidig at tilbudene langt fra var tilstrekkelige.

Om lag 70 prosent oppga at familien var deres viktigste stotte i vanskelige livssituasjo-
ner. Dette er en del hoyere enn i byundersgkelser hvor omkring 50 prosent understreker
viktigheten av familietilknytning . Her ber det sies at disse tallene/funnene er basert pé et
svert lite utvalg, og at de derfor er beheftet med usikkerhet hva gjelder representativitet.
Dette illustrerer problemet med 4 si noe generelt om denne gruppen pasienter; datagrunn-

laget er for spredt og tilfeldig.

Andre studier

Underspkelser viser at schizofrene har markant mindre nettverk og feerre stottende tilknyt-
ningspersoner enn normalbefolkningen. Etablering av et storre nettverk antas  kunne fore-
bygge overbelastning og utbrenthet hos narpersoner (Dalgard 1996). Dalgard mener at
drsaker til at denne gruppen pasienter har et mangelfullt nettverk, kan vere vansker med &
opprette nye og vedlikeholde gamle kontakter - altsd manglende sosiale ferdigheter. Litte-
raturen viser til at manglende sosiale ferdigheter er et karakteristisk trekk ved schizofrene
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pasienter (Dalgard 1996). Selv om det understrekes at sosiale ferdigheter og sosial kompe-
tanse er en forutsetning for samhandling og for & opprettholde et sosialt nettverk, er det
uenighet om hvorvidt manglende sosiale ferdigheter er rsak til eller en konsekvens av schi-
zofreni.

Pasienter med diagnosen schizofreni utgjor hovedtyngden av langtidspasientene i Norge,
og er s& langt denne studien har kartlagt, den pasientgruppen som har fitt storst forsknings-
messig oppmerksomhet. Pasientgruppens sirbarhet viser seg ofte i deres forhold til og rela-
sjon til andre mennesker. Disse pasientene vil derfor pé forskjellige méter soke & beskytte
seg ved & trekke seg tilbake og stenge seg ute fra sosial omgang/samvar. Den medisinske
terminologien og mye av den kliniske forskningen pa denne ogandre pasientgrupper er forst
og fremst opptatt av de sykelige sidene ved pasientens tilvarelse, mens det levde liv, pasien-
tenes levekdr og opplevde livskvalitet blir lite eller ikke belyst (Hem Eriksen 1997).

Mangelen pa egnede og gode boliger ser ut til 4 vare et generelt problem for utskrevne
psykiatriske pasienter og for kommunene som skal gi disse tilfredsstillende levekar.

Sosial integrasjon blant mennesker med psykiske lidelser

Viren 1999 publiserte NIS en rapport om sosial integrasjon blant mennesker med psykis-
ke lidelser (Elstad 1999). Rapporten er basert pa intervjuer av 314 langtidspasienter i forste-
og annen linjetjenesten i Trondheim i perioden 1994-95. Formalet med undersokelsen var
& studere i hvilken grad mennesker med langvarige psykiske lidelser er sosialt integrert i
samfunnet, hvilke faktorer som pévirker graden av integrasjon, og hvilke betydning sosial
integrasjon har for hvor forngyd en er med sin livssituasjon (Elstad 1999:11).

Mennesker med alvorlige og langvarige psykiske lidelser har spesielle problemer som kan
redusere graden av sosial kontakt. Problemene vil delvis vere knyttet til lidelsen i seg selv,
og delvis til hvordan samfunnet prioriterer utsatte gruppers levekir. Boforhold, ekonomi,
tilgang pa arbeid, organisering av hjelpetilbud og holdninger blant mennesker i omgivelse-
ne, vil pavirke mulighetene for sosial integrasjon (Elstad 1999:11).

Resultatene fra denne undersekelsen er i trdd med resultatene av tidligere undersekel-
ser. Disse har vist at mennesker med alvorlige og langvarige psykiske lidelser, som gruppe,
er lite integrerte i sine omgivelser. Nesten ingen har lennsarbeid, og andelen av personer
som har andre former for sysselsetting er ogsé lav. Gruppen har langt mindre kontakt med
mennesker i sitt nermilje enn totalbefolkningen, og det store flertallet av dem bor alene
(Elstad 1999:18).

Rapporten understreker kjgnnsforskjellene, bade i forhold til graden av sosial integra-
sjon, og i forhold til hvor forngyde de var med egen livssituasjon. Menn er mest sosialt iso-
lerte, og eldre kvinner gir uttrykk for lavere livskvalitet enn de evrige gruppene. En hoyere
andel menn enn kvinner er innlagt p4 institusjon. En heyere andel av kvinner (spesielt el-
dre) enn menn mottar hjelp fra forstelinjen. Hvilket tjenestetilbud en mottar viste seg bdde
& veere pavirket av type lidelser og av personens sosiale forankring. Resultatene gir likevel
grunn for & sperre om ogsa andre faktorer pavirker prioriteringen: I hvilken grad er forskjeller
i sosial integrasjon og livskvalitet knyttet til organiseringen av hjelpetilbudet? Hvordan
pavirker innholdet i ulike behandlingstiltak sosial integrasjon og opplevelse av livskvalitet?
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5.2 Bostedslgse med psykiske problemer

Nedbyggingen av offentlige psykiatriske institusjoner i USA pd 1970- og 80-tallet samti-
dig med en generell nedbygging av velferdsstaten, forte til at psykiatriske pasienter var blant
de forste som bidro til gkningen i antall bostedslose i USA (Ulfrstad 1997:47).

I henhold til Rapporten «Bostedslashet i Norge» er det en klar mangel pa kunnskap her
i landet om hvordan tidligere pasienter greier seg pd boligmarkedet og om nedbyggingen
av institusjonene har fort til et okende antall bostedslose. I forbindelse med Ulfrstads un-
dersokelse, ga mange av de psykiatriske institusjonene uttrykk for at flere av deres klienter
skulle vart utskrevet men at mangel pa bolig forhindret dette (Ulfrstad 1997).

Erfaringer fra andre land tyder pa at det 4 vere bade bostedslas og ha psykiske proble-
mer innebarer at en er i en vanskelig situasjon bide nar en er ferdig med behandling, og
nar det gjelder 4 komme til for psykiatrisk behandling (Ulfrstad 1997:47). En undersekel-
se fra Nederland illustrerer hvordan bostedslase stiller bakers i keen nar hjelpetilbudet til
psykiatriske langtidspasienter blir redusert:

«The waiting-lists are growing (in the psychiatric institutions), and so is the waiting
time. In order to minimise the costs per patient and to maximise the numbers of tre-
ated persons, the period of admission is kept as short as possible. Furthermore, there
is a strong tendency that psychiatric hospitals only treat persons for whom it is clear
that treatment will be successful. Treatment possibilities are therefore becoming an
important criterion for admission. This means that a homeless person with his/her
often multiple problem is often being regarded as not treatable». (Ulfrstad 1997)

En studie fra Finland styrker antakelsen om at det er en sammenheng mellom vurdering av
pasienters ressurser pa den ene siden og tildeling av andre typer ressurser; pd den maten at
noen ikke far tilbud om behandling fordi de gjennom sin bostedslashet og sine generelle
levekar ikke vurderes 4 veere mulig 4 rehabilitere. P4 den andre siden tildeles de heller ikke
bolig fordi de har psykiske og andre problemer (Ulfrstad 1997).

I utvalgsundersekelsen om bostedslashet® i norske kommuner fant de at 24 prosent hadde
synlig psykisk sykdom med behov for behandling . Av denne gruppen befant 65 prosent seg i
oppholdsinstitusjoner som ikke gir behandling for psykisk sykdom. For hele 20 prosent av
de bostedslase visste man ikke om de hadde synlig psykisk sykdom med behov for behandling *.
Disse tallene ligger litt over de tall Socialstyrelsen fant i Sverige i 1993 (18 prosent) (Ulfrstad
1997).

? «Som bostedslose regnes i denne undersgkelsen personer som ikke disponerer egen eller leid bolig, men
er henvist til tilfeldige eller midlertidige boalternativ, samt personer som ikke har noe ordnet oppholdssted
for kommende natt. Som bostedslase regnes siledes ogsd de personer som bor midlertidig hos slektninger,
venner eller bekjente. Som bostedslase regnes ikke de som bor i framleid bolig eller bor varig hos pareren-
de eller nare slektninger (Ulfrstad 1997:15).

“ Kartleggingen er gjort gjennom en undersokelse blant ansatte i hjelpeapparatet for bostedslase, i alle kom-
muner med mer enn 40 000 innbyggere og et representativt utvalgt av kommuner med mindre enn
40 000 innbyggere (Opcit).
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5.3 Foreldre med psykiske lidelser

Det meste som er gjort av forskning pa foreldre med psykiske lidelser dreier seg om modres
mentale helse. Denne forskningen viser at i de fleste tilfeller hvor medre utsetter sine barn
for omsorgssvike, er dette medre med depressive lidelser (Nilsen 1996). Fordi personer med
depressive lidelser typisk preges av 4 vere sosialt isolerte, gjerne apatiske, triste og med li-
ten evne til & gi noe bade folelsesmessig og intellektuelt, er dette kvinner med liten omsorgs-
evne, og som ofte heller ikke fir behandling grunnet sin «ulydighet. Disse madrene vil typisk
ikke bli «oppdaget» for deres barn eventuelt fir problemer. Psykotiske medre er, derimot,
med sin atferd og sine symptomer lettere 4 se, og dermed vil man oftere pd et tidligere tids-
punkt gjere noe med og for barna til disse. Forskningen viser at situasjonen i dag er at svert
f4 schizofrene medre har omsorgen for sine barn, mens svart mange barn med deprimerte
medre bor sammen med dem (Nilsen 1996). Dette er et tankekors, ikke minst fordi depri-
merte modre ofte har darlig foreldreprognose, og fordi depresjoner ofte er langvarige og
forandrer seg lite over tid hvis og nar de ikke behandles.

Dette er barn og voksne som trenger hjelp og stotte, og som skole, barnehage, helsestasjon,
leger og hjemmetjenester kommer i kontakt med. Derfor er skolering i identifisering av
risiko- og beskyttelsesfaktorer blant disse gruppene en svert viktig del av det forebyggende
og helsefremmende arbeidet i lokalmiljeene. Svenske forsek med opplering av primerleger
til identifisering og behandling av depresjon har vert vellykket, og blir ni ogsa overfort og
utprevd av norske allmennpraktikere.

5.4 Kriminalitet

Kriminelle handlinger begdtt av psykisk ustabile personer og tidligere psykiatriske pasien-
ter fikk en del medieoppmerksomhet i Norge i 1998. Det finnes imidlertid oss bekjent ikke
noen systematiserte registreringer som viser at det har foregitt en reell ekning i forbrytelser
begdtt av psykisk syke (i Norge). I Danmark har en imidlertid registrert en gkning de siste
15 drene (Ulfrstad 1997). I henhold til danske forhold peker mye mot at noe av drsakene
til ekningen er 4 finne i det faktum at stadig flere psykiatriske pasienter oppholder seg utenfor
behandlingsinstitusjon, og at en god del av disse ogsa er bostedslose. Et dansk forsknings-
prosjeke utfert i regi av Dansk Psykiatrisk Selskap formulerte folgende problemstilling:

«Er der en sammenhang mellem det stigende antall psykisk syge, der begér kriminalitet
og de @ndrede forhold i det psykiatriske behandlingssystem?»

Her i landet er det en klar mangel pd kunnskap om eventuelle sammenhenger mellom ned-
byggingen av de psykiatriske dogninstitusjonene og andelene kriminelle handlinger utfert
av mennesker med psykiske lidelser.
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6 Sammenhenger mellom livskvalitet
og ettervern

Problemstillingen er her omskrevet til: Hvilken sammenheng ses mellom pasienters livskva-
litet pd den ene siden og type oppfelging og ettervern pa den andre? For & kunne svare pa
et slikt spersmél ma vi ha kunnskaper om hvordan pasienter vurderer egen livssituasjon etter
utskrivning, samtidig som vi har en viss oversikt over hvilke type etterbehandling og etter-
verntilbud de samme pasientene faktisk far.

Psykisk helse og livskvalitet er avhengig av en rekke faktorer. Som folge av endrede mal-
settinger og behandlingsprinsipper har en lagt ned mange sengeplasser ved psykiatriske
behandlingsinstitusjoner, og vi har fitt en utvikling i retning av at nye distriktspsykiatriske
sentre og andre kommunale hjelpetilbud etableres. Rehabilitering av psykiatriske pasienter
har som mél 4 sosialisere pasientene til et liv utenfor institusjon. I et sosialpsykiatrisk per-
spektiv blir pasientens lokale nettverk avgjerende, fordi dette etter utskrivningen danner
rammen for en fortsatt positiv utvikling (Nordby og Wold 1994). Mye avhenger av i hvil-
ken grad pasienten er i stand til 4 bli integrert og & nyttiggjore seg de tilbudene som finnes
i eget lokalmilje og nettverk.

Selv om en har en psykiatrisk diagnose og/eller har vert psykiatrisk pasient, pavirkes disse
menneskenes totale livssituasjon av de samme forhold som for andre. En kan ha bedre eller
darligere psykisk helse bdde med og uten en psykisk lidelse. Det er ikke slik at alle som har
en alvorlig sinnslidelse trenger samme tilbud. I mindre kommuner vil en trenge noen spe-
sielle tilbud alt etter hvilke brukere en har, og i de store kommuner med flere brukere vil
en trenge ulike tilbud pa grunn av en sterre mangfoldighet i behovene (Stiberg og Hoye
1998:24).

«Underveis»

I en undersekelse av psykiatriske langtidspasienter i Hedmark ble det fokusert blant annet
pa hvilke tjenestetilbud fra attforingsavdeling og kommune brukerne var forngyd med. Her
viste det seg at tilrettelegging for tilfredsstillende boforhold ga positive utslag p& brukernes
livskvalitet. At s& mange av brukerne var forngyd med boforholdene, blir i rapporten sett i
sammenheng med at Hedmark fylkeskommune og enkeltkommuner i samarbeid med
Husbanken gjorde det mulig 4 stille tilfredsstillende boliger til disposisjon og eie for i alt
54 prosent av brukerne.

I en vurdering av livskvalitet og funksjonsnivé hos mennesker som har flyttet ut fra att-
foringsavdelingen ved Sanderud sykehus, fant en at hyppig kontakt med familie er av av-
gjorende betydning for & redusere ensomhet og eke livskvaliteten til utskrevne pasienter

(Nordby og Wold 1994).
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Samarbeidskontrakt mellom sykehusavdeling og kommune nir pasienten overfeores fra av-
deling til egen bolig synes 4 vere viktig. I Kifjordprosjektet pdpekes nedvendigheten av klare
og forpliktende faglige og skonomiske strukturer mellom forvaltningsnivéene. Erfaringer
herfra viser at det er urealistisk & tro at smdkommuner enkeltvis skal makte & bygge opp en
tjeneste pa et savidt heyt faglig niva som det denne brukergruppen trenger. Dette er ikke
minst begrenset av tilgangen pé fagressurser. Derfor fortoner samarbeid mellom fylkeskom-
mune og kommuner, og mellom smé og sterre nabokommuner seg 4 vere fornuftig bruk
av knappe ressurser.

Erfaringene fra Kéfjordprosjektet understreker ogsi nedvendigheten av at samarbeidet
ma belegges i en forpliktende struktur, og at en i de interkommunale/regionale planene ber
reflektere over hvordan dette samarbeidet skal etableres, det vil si hvordan arbeids- og an-
svarsfordeling skal skje i praksis. Det ma utvikles en felles faglig kompetanse pa et mellom-
niva som er kjent med de «lokale kulturer» og brukere. Dermed kan en intervenere for &
forebygge sykdomsutvikling, avlaste nzermilje og hindre unedig bruk av andre linjens tje-
nester. Utfordringene ligger i & omsette denne innsikten til handling i den konkrete hver-
dag der pasientene lever. Dette kan i henhold til Kéfjordprosjektet bare gjores gjennom
definisjon av - og forpliktende avtaler om - opplering, oppfelging og skonomisk ansvar
mellom forvaltningsniviene.

Hedmark-undersokelsen viser ved sammenligning med andre undersekelser noen for-
utsetninger som synes 4 vare avgjorende for om brukerne er forngyd med tilvaerelsen eller
ikke. Brukerne i Hedmark hadde gjennomgatt et eget rehabiliteringsopplegg, og kommu-
nen tilbydde alle brukerne boveiledere med en utvidet og mer helhetlig funksjon enn det
for eksempel hjemmehjelpere har. Dette er forhold som i Hedmark-undersekelsen antas &
vere utslagsgivende for brukernes tilfredshet (Nordby og Wold 1994). Ogsa oppfelging fra
sykehuset etter utskrivning, samt overlapping mellom sykehuset og kommunene etter
utskrivning, vurderes 4 ha positiv effekt for enkelte av pasientene.

I tillegg til disse strukturelle egenskapene ved tjenestetilbudet, foretok en i Hedmark ogsé
en kartlegging av brukernes vurdering av eget funksjonsniva. Bide i Trondelag- og Hedmark-
undersgkelsen er det husarbeid og oppseking av fritidstilbud som synes vanskeligst & mestre
for flest av brukerne. Om lag halvparten i begge undersokelsene trengte hjelp til dette. Det
er i den anledning verdt & nevne at undersgkelsene har funnet klare sammenhenger mellom
deltakelse i fritidsaktiviteter og livskvalitet.

I en evalueringsstudie av kommunale helse- og omsorgstjenester for psykiatriske pasi-
enter i Lancashire fant en i stor grad de samme sammenhenger mellom livskvalitet, levekér
og tjenestetilbud som i Hedmark og Trondheims-undersgkelsen. Tilfredshet er mélt i for-
hold til livsomrader som arbeid, fritid, skonomi, boligforhold, sosiale relasjoner, familie-
relasjoner og helse. Innen alle disse omridene kommer utvalget i Hedmark bedre ut enn
utvalget i England. Vi vet imidlertid ikke om vi ville ha sett tilsvarende forskjeller dersom
vi hadde spurt utvalg av normalbefolkningene i de to regionene de samme spersmélene.

Resultatene i Hedmark-undersokelsen understreker viktigheten av et helhetsperspektiv
pa behandling av og integrering av psykiatriske pasienter. Det fremholdes at det kan vare
relativt fafengt & drive psykiatrisk behandling alene, dersom en ikke retter oppmerksomhe-
ten mot personens totale livssituasjon. Mennesker med psykiske lidelser er ikke bare avhengig
av 4 f& behandlet symptomer ved en sykehusinnleggelse, men er ogsd svert ofte avhengige
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av & f endret faktorer som virker problemskapende i dagliglivet utenfor sykehuset. Livs-
kvaliteten til den enkelte pasient vil avhenge av et fleksibelt og behovsstyrt stotteapparat,
av hvordan en mestrer sine roller i samfunnet, av samspillet med familie og nettverk og si
videre. Mange faggrupper - sosionomer, vernepleiere, barnevernspedagoger, leger, sykeplei-
ere, psykologer med flere, har hver pd sin mate mye 4 bidra med i dette arbeidet. Det gjel-
der derfor & utarbeide rutiner og samarbeidsmater som sikrer god kontakt og felles ansvar

for & folge opp problematikken.

FINNTROPP - psykoseprosjekt i Finnmark og Troms

Vi vet at det & vere psykotisk over lang tid medforer stor lidelse, og ofte sosial isolasjon og
tilbaketrekking. I en viktig fase av livet kan dette medfore store problemer i forhold til skole,
jobb, familie og venner. Senere drs forskning kan tyde pd at tidlig intervensjon ved psyko-
ser kan gi raskere bedring og ferre tilbakefall. FINTROPP-prosjektet retter sgkelyset mot
utredning, behandling og oppfelging av forstegangspsykotiske pasienter. Milet var & se pa
hvorvidt tidlig intervensjon har effeke i forhold til «outcome» og prognose, det vil si feerre
tilbakefall og raskere bedring (Stiberg og Hoye 1998). I prosjektet ble det lagt stor vekt pa
& styrke samarbeidet mellom forste-, andre- og tredjelinjetjenesten.

Prosjektet har vart delt i en helsetjenestedel og en forskningsdel. Pasienter til prosjektet
ble rekruttert fra poliklinikkene, det vil si for innleggelse. Forelapige resultater viser primert
to ting: 1) At en fanger opp langt flere pasienter med psykoseutvikling ved 4 konsentrere
seg om leddet for innleggelse, det vil si andrelinjetjenesten. 2) At latenstiden er lang fra forste
innleggelse til schizofrenidiagnose gis, og det er store variasjoner i forhold til kjenn. Vurde-
ringen etter to 4r er at en ved & fokusere pd tidlig intervensjon, samt pd kompetanse i alle
ledd i linjetjenesten, har utviklet nye og mer hensiktsmessige samarbeidsrutiner. Dessuten
opplever ansatte ved poliklinikkene at dette har hgynet deres kompetanse og motivasjon
for & jobbe mot en pasientgruppe, som de tradisjonelt ikke har forholdt seg serlig offensivt
til.

FINTROPP-studien oppsummerer ogsd med at pargrendearbeid og nettverksarbeid er
forsemte omréder som ma innarbeides som en naturlig del av oppfolgingsarbeidet rundt
den enkelte person med en psykisk lidelse. Hvor ansvaret for 4 folge opp dette skal ligge,
ma3 bli et samarbeidsspersmal for de enkelte poliklinikk, distrikt og kommuner (Stiberg og
Hoye 1998).
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7 Avslutning

Basert pa flere enkeltarbeider er det ved Senter for sosialt nettverk og helse (1990-1995)
utviklet en modell som forsgker 4 forklare noen sentrale prinsipper i samspillet mellom sosiale
faktorer og psykisk helse (Dalgard 1996).

Modellen er basert pa tanken om at ulike livspdkjenninger som negative livshendelser
og mer varige livsbelastninger gker risikoen for psykiske helseproblemer. Disse pékjennin-
gene bidrar forst og fremst til stress, men virkningene er avhengige av sosiale og individu-
elle fakrorer:

Innenfor rammene av store individuelle variasjoner, der bide grunnleggende mestrings-
strategier og biologiske forhold er aktive, kan en knytte risiko for lidelse til:

* manglende mulighet til 4 kontrollere egen livssituasjon

e manglende forutsigbarhet

e manglende mulighet til 4 bruke egne evner og ressurser

Slike forhold virker sarlig i forbindelse med:

* negative livshendelser

* livsbelastninger

som utsetter individet for betydelig stress. I motsatt retning, som beskyttelse, virker:
e sosial statte

 sosial deltakelse

* sosial integrasjon

Dalgard med flere argumenterer for at levekarene ikke i seg selv er risikofaktorer, men at de
pa indirekte mater kan bli det. Eksempelvis kan dérlig skonomi bidra til gkt forekomst av
helseproblemer, men sammenhengen er svak og av indirekte karakter. @konomiske proble-
mer er ikke i seg selv drsak til sykdom; betydningen av dérlig ekonomi er avhengig av i hvor
stor utstrekning de gkonomiske problemene bidrar til andre problemer som er av mer di-
rekte betydning for helsen, som feil kosthold, redusert selvaktelse, folelse av makteslashet
og sosial isolasjon. Disse siste faktorene er det Dalgard med flere kaller risikofaktorer. Disse
kan vere fysiske, biologiske, kjemiske og sosiale faktorer.

Omvendt kan levekarsforhold bidra til bedret helse i befolkningen, ved at forhold som
har positiv helsemessig effekt styrkes. Dette kan enten skje direkte eller indirekte ved & svekke
den negative effekten av risikofaktorene. Slike faktorer kalles beskyttelsesfaktorer; og kan
for eksempel vare stottende sosiale nettverk, stabilt og stimulerende bomilje, heyt kunn-
skapsnivé om skadevirkninger av alkohol og reyk, og god helseopplering.
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I forbindelse med psykisk helse er det srlig de sosiale faktorene, som risikofaktorer og
beskyttelsesfaktorer, som er av betydning;. Vi skisserer her en modell som prover & forklare
noen sentrale prinsipper i samspillet mellom sosiale faktorer og psykisk helse, med spesiell
veke pd begreper som negative livshendelser, livsbelastninger, sosial stotte, mestring og stress,
samt trekke inn de faktorene som mer indirekte er relatert til levekar.

Levekérsforhold kan dermed i situasjoner med negative livshendelser og belastninger
fungere enten som risikofaktorer eller som beskyttelsesfaktorer, direkte eller indirekte.
Okonomiske problemers betydning er §penbart avhengig av i hvor stor utstrekning de forer
til andre problemer, som pd en mer direkte mate har betydning for helse, eksempelvis dérlig
kosthold, redusert selvaktelse, opplevelse av makteslashet og sosial isolasjon (Dalgard m.fl.
1995). Levekarsvariabler har betydning for opprettholdelse av og deltakelse i sosiale aktivi-

teter, hvor den sosiale statten potensielt finnes.

Mestring

For & forstd mer om de helsemessige konsekvenser av livspdkjenninger, ma vi ogsd vite mer
om hvordan individet mestrer slike pikjenninger. Her brukes mestringsbegrepet i trid med
Lazarus og Folkman, det vil si som en mobilisering for 4 hdndtere ytre og indre krav, og
konflikter mellom ulike krav. Det er vanlig & avgrense bruk av mestringsbegrepet til stress-
fylte situasjoner som gir utover vanlige situasjoner, og som stiller serlig store krav til indi-
videt. Mestring skiller seg dermed klart fra begrepet tilpasning, som ogsa innbefatter alle
mer vanepregede méter 4 hindtere dagligdagse oppgaver og krav pa.

I sin presisering av begrepet framholder Lazarus og Folkman videre folgende tre forhold:

* Mestring ma forstds som en dynamisk prosess snarere enn et personlighetstrekk eller -stil.

 Béde handlingsorienterte og intrapsykiske reaksjoner (efforts) inngr i selve hdndteringen,
eller taklingen av krav og belastninger.

* Bade individuelle mestringsressurser og ressurser som er til stede i individets omgivelser, har
innvirkning pd mestringsprosessen.

Helt sentralt i dette perspektivet er at mestring blir definert som en dynamisk prosess. Det
betyr at det en gjor har en mer sentral plass i begrepet mestring enn hva en er (individuelle
trekk) og hva en har (f.eks. sosial stotte).

7.1 Vurdering av forskningen

Som en oppsummering av denne gjennomgangen er det riktig 4 si at kunnskapen som fore-
ligger er svart mangelfull. Vi har ikke funnet frem til selvstendige studier av gruppenes
levekar og livskvalitet, eller studier spesielt designet for & beskrive og analysere psykiatriske
pasienters levekar. Dette med unntak av enkelte behandlingsinstitusjoners kartlegging av
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egne pasienter og spesielle diagnose- og pasientgruppers levekdr. Tradisjonelle levekarsstu-
dier av representative befolkningsutvalg evner ikke 4 fange denne gruppen.

I forbindelse med de store organisatoriske og faglige endringer som har funnet sted innen-
for psykiatrien i lopet av 1980- og 1990-tallet, er det i okende grad blitt relevant med en
forskning som kan bringe til veie svar pd spersmél om hvorvidt disse endringene har fort
til en mer effektiv behandling, og dermed forbedret livskvalitet for de mennesker som lider
av alvorlige og langvarige psykiske lidelser.

Det trengs etter var vurdering bide studier av forlop og kliniske undersgkelser av ulike
diagnosegruppers vilkir i samfunnet, og da sarlig forskning med betydning for forebygging
og iverksetting av tidlig intervensjon for gruppen unge schizofrene og andre psykotiske
pasientgrupper. Det er spesielt viktig 4 f& belyst samspillet mellom milje og behandlingstil-
bud, og dets betydning for livskvalitet og sykdomsutvikling.

Generelt vil vi ogsd pdpeke behovet for metodeutvikling pd dette feltet. Som sagt er
representative befolkningsutvalg ikke egnet til & levere kunnskap om denne gruppen. Der-
for er det nedvendig, slik vi ser det, bade & utvikle metodiske design for intervjuing av pai-
rorende, av helsepersonell i sektoren, og for feltstudier fra behandlingsinstitusjoner og
enheter. Kvalitative intervjuer med mennesker/pasienter er ogsa et lite utviklet omréide i
dagens norske helseforskning.

I tilknytning til dette er det behov for forskning eventuelt innenfor et bredt omrdde med
relasjon til sosialpsykiatri, hvor det sarlig vil vere relevant & £3 belyst folgende forsknings-
temaer pa ulike mater:

 Kartlegging av utbredelse av psykiske lidelser i et representativt utvalg av befolkningen.

* Underseke effekten av tidlig intervensjon, behandling og omsorg, og trening i sosiale
ferdigheter for alvorlig sinnslidende som ikke er innlagt i degninstitusjon. Her er spesi-
elt den tverrfaglige innsatsen relevant.

* Utarbeide metoder for opprettholdelse av kontinuitet i behandling av de mest alvorlig
sinnslidende. Manglende kontinuitet er en vesentlig grunn til at pasienter faller ut av
behandlingen, og spiller en vesentlig rolle ved selvmordskandidater og blant bostedslase
psykiatriske pasienter.

 Systematisk kartlegging av attforingsavdelingers og kommunale tjenesteyteres kontakt
med- og samarbeid med pérerende, samt innhenting av parerendes erfaringer og opp-
levelser av samarbeid/mangelen pa samarbeid med attferingsavdeling og ansatte i kom-
munchelsetjenesten.

* Utarbeide kvalitative studier av aspekter ved de sosiale tjenestene, og hvilken innflytelse
disse har pd mennesker med psykiske lidelser sin livskvalitet.

e Underseke betydningen av samarbeid mellom tjenesteinstanser, brukere og deres
parerende.

* Iverksette forskning som fokuserer pd barrierer og hindringer for en sammenhengende
innsats pa tvers av fylker og kommuner, og pé tvers av etater.
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* Initiere studier som retter fokus mot forholdet mellom problemstruktur og tilbudsstruk-
tur: Er det for eksempel ulikheter i behandlingstilbudet mellom ulike sosiale kategorier
pasienter?

» Kartlegging av skole, barnehage, helsestasjon, leger og hjemmetjenesters skolering og
kompetanse til 4 identifisere risiko- og beskyttelsesfaktorer blant utsatte grupper i lokal-
miljeene.
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