Referat. Miniseminar om Tvungent psykisk helsevern uten døgnopphold (TUD) 30.4.2010
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Mulige forskningsprosjekt om TUD
Georg Høyer introduserte temaet og redegjorde for behovet for forskning om TUD i Norge.  
Nelli Sørensen hadde en presentasjon om kvalitative studier og hvordan man kan integrere kvalitative og kvantitative prosjekt om TUD.
Georg Høyer snakket deretter om mulige kvantitative studier, mulige utforminger og design. 

Tore Buer Christensen kommenterte RCT- Randomised Controlled Study, TUD og de etiske implikasjonene med slik forskning. 
Innleggene ble etterfulgt av en kort diskusjon og ustrukturert idémyldring om tematikken. Det ble tatt hensyn til norske forhold og behov. I noen tilfeller ble situasjonen i Norge også sammenlignet med situasjonen i skandinaviske land, spesielt Danmark.  
En norsk TUD studie

Det var stor enighet om behovet for å få gjennomført en norsk studie om tvungent psykisk helsevern uten døgnopphold.

En slik studie bør organiseres ved at det inngår flere lokalt forankrete prosjektgrupper som utarbeider sine egne TUD prosjekter. For hver enkelt lokale studie inngår det en kjernedel som gjøres likt i alle deltakende lokale prosjekter. Ut over dette er de lokale gruppene autonome i forhold til utforming og design av eget lokalt prosjekt.
 Bordet rundt runde 
Deltakerne fortalte om egen interesse for TUD-feltet og tanker om hva de selv (eller deres organisasjon) kan bidra med i arbeidet med å realisere et TUD prosjekt 

•
Arve Resløkken: Er overlege og har snart permisjon. Han kan bruke denne tiden til forskning. Han kan tenke seg å gjennomføre en pilotstudie om pasienter som har vært på TUD de siste årene. Det dreier seg først og fremst om et kvalitetssikringsprosjekt. Det er snakk om rundt ca 7 personer. Han vil beskrive innholdet i TUD for disse personene. Han vil også se på pasientforløpene. Dette prosjektet kan resultere i en publikasjon der de aktuelle kasuistikkene presenteres. Det er mulig å bygge prosjektet på journalldata og kombinere dette med intervjuer. Han synes videre det ville være interessant med en sammenligning mellom Aust- og Vest-Agder med bruk av TUD, også sett i lys av antall med dom på tvungent psykisk helsevern.

•
Heidi Magnussen: Hun er fortsatt i tenkestadiet. Hun har jobbet med mange av de som er på TUD på UNN – Universitetssykehuset i Nord-Norge, Avdeling Sør. Det er muligheter for å følge opp de relativt mange som er på TUD. Det er for tiden 22 slike pasienter ved denne posten. Hun vil se på innholdet i TUD. Det blir også en slags kvalitetssikring. Heidi har snakket med fagutviklingsavdelingen, representert på dette miniseminaret av Henriette Riley. De har ikke bestemt hva de skal satse på helt konkret enda, men de er avgjort interessert i dette temaet. Det er først og fremst Heidi som er nysgjerrig på dette. Hun har også en masteroppgave som ikke er ferdig skrevet og som kan kombineres med dette.
•
Henriette Riley: Representerer Fagutviklingsenheten rus og psykiatri på UNN. Enheten vil kunne bistå hvis UNN ønsker å være med på et større prosjekt. Dessverre kan ikke hele stillingen brukes i dette arbeidet og derfor vil hun ikke forplikte seg til for mye. Hun vil ta konklusjonene til seminaret tilbake til ledelsen for å se hvor mye ressurser de er villige til å frigjøre. I Avdeling Sør er dette veldig aktuelt. Hun er interessert i kvalitative metoder, og det er den erfaringen hun har fra masteroppgaven. Innhold i TUD er noe som interesserer henne. Hun nevnte at Nord-Norsk psykiatrisk forskningssenter kan være mulig samarbeidspartner.

•
Oddvar Sæther: Han sitter med en del virksomhetstall. Det er gode muligheter til å fremskaffe kvalitetssikrete data om TUD fra Aust-Agder fra de seneste årene. Dette kan være grunnlaget for deskriptive studier. Han har også en del ressurser til disposisjon, eksempelvis 3 stk. som har lyst til å jobbe med dette temaet. Det ligger bra til rette for å kunne komme i gang med et prosjekt om dette temaet. Forankringen er tilstrekkelig for å sikre kvalitet og alle formalia ved prosjektet. Han understreket betydningen av at de ulike lokale studiene må ha et eierforhold til den lokale delen, og også at kjernedelen må ha relevans for de lokale prosjektgruppene.
•
Nelli Sørensen: Hun er først og fremst interessert i et samarbeid. Hun er med i en gruppe med forskere fra Høgskolen i Stord/Haugesund, Universitetet i Bergen og Professionshøjskolen Metropol, hvor hun selv er ansatt. Alle i gruppen har PhD grader. De fleste jobber med kvalitative metoder. Det er kun en som jobber med statistikk. De aller fleste er mest interessert i etnografiske studier. Muligens også mixed methods. Alle har utarbeidet konkrete planer i de fire nordiske land. Danmark er i disse dager i ferd med å vedta en ny lov (lovendring?) om ambulant tvang. De er ennå ikke kommet så langt i planleggingen at det er knyttet kontakt med kliniske miljøer. Det er mulig å vurdere om den norske delen av studien hun er med på kan knyttes til en nasjonal TUD studie. Nettverksledelsen fikk i denne anledning uforpliktende å sondere mulighetene for deltakelse fra kliniske miljøer i Bergen, der en av deltakerne i den antropologiske nordiske studien holder til (professor Anne Karen Bjelland).
•
Christine Rosenqvist: Hun vil gjerne regnes som observatør. Hun kommer fra Rådet for psykisk helse og var på seminaret for å lære om hva som skjer på dette feltet i Norge. Hun har jobbet med et prosjekt om frivillighet før tvang, og synes dette temaet er veldig interessant. Hun understreker at man forsker ikke på folk, men med folk. Brukermedvirkning kan også være viktig for å stille bedre spørsmål på de studiene man ønsker å iverksette.
•
Terje Vestheim: Han er først og fremst interessert i kvalitative studier. Han nevnte også at for Hedemark foreligger det oversiktlige data om bruk av TUD. I perioden 2003-2010 er det i underkant av 60 pasienter som har hatt et TUD vedtak. Per i dag er det ca. 20 som er på TUD. Ved sykehuset Innlandet pågår det et kvalitetssikringsprosjekt der man går gjennom tvangsdata i DIPS fra år 2000 og framover. Det foreligger også et samarbeid mellom Sykehuset-Innlandet og Høyskolen i Hedmark om et TUD prosjekt der det planlegges å gjennomføre kvalitative intervjuer av pasienter på TUD. I forbindelse med dette prosjektet inngår en Master og en PhD. Det er videre et godt samarbeid med Oppland, og det vil være mulig å inkludere begge disse fylkene i et TUD prosjekt. Sykehuset-Innlandet kan være en del av en paraplyorganisasjon. Han planlegger også å ta 4 mnd. permisjon. Da kan han mest sannsynlig bidra med noe. 
•
Tore Buer Christensen: Kunne tenke seg å følge TUD pasienter for å se på hvorledes de registreres i forhold til tvang. Han har gjennomført en pilotstudie der det blant annet framkom at det er fattet vedtak om tvangsbehandling bare for halvparten av pasientene på TUD. En idé kunne være å se nærmere på de pasientene som er på TUD uten tvangsvedtak, evt. å randomisere disse til TUD/ikke TUD og så følge de opp. Han mener det er også interessant å sammenligne TUD forvaltet av DPS-ene og sykehusene. Et annet viktig tema er at TUD gir høye tvangstall i institusjon. Han vil se på hvorfor dette er slik. Han vil også se på nærmere på anfetaminmisbruk, dobbeldiagnose, og årsaken til at høye tall på TUD ofte er assosiert med rusmiddelmisbruk. Det er også viktig å se på i hvilken grad sosiale forhold spiller en rolle for bruken av TUD. Han foreslår at alle sentrene får egne prosjekter, men at det er en del data som kan binde prosjektene sammen. Det er da viktig å sette innleveringsfrister for data som skal brukes i alle prosjektene. I forbindelse med en evt. deltakelse fra Agderfylkene ble det pekt på at det tidligere har vært planlagt en studie av tvungent ettervern i henhold til den tidligere psykisk helsevernloven. Det er mulig å se på innretning av dette prosjektet i forhold til planlegging av et nytt TUD prosjekt.
•
Jan Magne Sørensen: Har brukererfaring. Det er vedtatt i organisasjonen han representerer (Hvite ørn) at de skal satse på brukermedvirkning. Han ønsker også å få mer kunnskap om dette temaet. Han nevnte at det er viktig å inkludere brukere for å få gode prosjekter. Brukerorganisasjoner kan være en god kvalitetssikringsdel av et forskningsprosjekt, fordi de vet hvordan det er å være på TUD. Brukerorganisasjonene kan også være til god hjelp i forbindelse med utforming og gjennomføring av TUD studier. Han sa seg selv villig til for eksempel å kommentere utkast til spørreskjema og lignende, som blir utarbeidet for bruk i TUD studier. Dette er avhengig av om han får tid til det. Det er også viktig å avklare økonomien, reiser, kostnader, lønn, osv. Det er også andre personer i organisasjonen som har mye erfaring.  Det beste er å ha med brukere hele veien slik at man får et mangfold i prosjektgruppen. Da unngår man å ”oppdage det man selv er opptatt av”. Gjennomføringen av en TUD studie kan gjøres på mange måter. Eksempelvis vil man få ulike svar om en bruker intervjuer en bruker, enn om det er fagpersoner som intervjuer. Det går an å legge inn ulike måter å gjennomføre f.eks. intervjuene på for å se om det gir ulike svar (metodestudier innbakt i studien).
Åpen diskusjon av mulige TUD prosjekt, og om hvordan TUD prosjekt kan realiseres. Tema innenfor TUD og mulige prosjekter
Det ble avtalt at deltakerne på miniseminaret skal få en invitasjon til nettsamfunnet – TvangsForsk. De kan melde seg på URL: < http://tvangsforsk.tvangsforskning.no >. Dette nettsamfunnet bygger på programmet Fronter, som mange av deltakerne har kjennskap til. Dette verktøyet skal brukes til å opprettholde kontakten, dele filer og fortsette diskusjonen om hvordan å utvikle og koordinere prosjektene. 

Problemstillinger og forskningsspørsmål 

Det framkom mange ulike spørsmålsstillinger knyttet til bruk av TUD. Nettverket har allerede formulert mange slike spørsmål i notatet som ble sendt ut både i forkant av konferansen om TUD 22.- 23. mars i år, og til miniseminaret 30. april. I det følgende er de problemstillingene som kom opp under diskusjonen tatt med. Disse må ses på som supplerende til det som allerede er beskrevet i Nettverkets notat om TUD og Nettverkets forskingsplan. De nevnes i uprioritert rekkefølge. Noen problemstillinger er i tillegg nevnt under avsnittet om deltakernes idéer og muligheter ovenfor.
· Hvordan treffes beslutninger om TUD? Særlig: Hvordan utforme kvalitative studier med dette temaet

· Opplevelse av å være på TUD. Særlig hva er det som opplevelsesmessig konstituerer tvangen i TUD (om noe)?

· Hvordan går det med de som faller ut selv om det er fattet et TUD vedtak?

· Hvordan går det med de som får et TUD vedtak opphevet av kontrollkommisjonen?

· Hva er det ved TUD som anses som et godt og hensiktsmessig klinisk virkemiddel, og hvordan kan slike kliniske erfaringer og synspunkter prøves empirisk?

· I hvilken grad har pasienter på TUD samtykkekompetanse?

· I hvilken grad er det ”skjult tvang” i forbindelse med TUD? Eksempelvis: Om du ikke følger behandlingen vil dette få negative konsekvenser for sykepenger, trygd, bolig og jobb.

· I hvilken grad påvirker de sosiale rammebetingelsene bruk av TUD?


Metodespørsmål som ble diskutert

Mixed Methods ble diskutert som en særlig god design ved TUD studier.

Betydningen av kontrollgrupper. Det er viktig i kvantitative studier å ha med kontrollgrupper som er så like som TUD pasienter som mulig.

Det ble også diskutert om det er mulig å gjennomføre RCT studier om TUD: Dette har vært gjennomført i USA, men det er både metodiske og etiske problemer med en slik tilnærming. Fagetisk ble det påpekt at det kan være i strid med forsvarlighetskravet å randomisere pasienter som er vurdert å trenge TUD som grunnlag for å få gjennomført medikamentell behandling. Det er videre ikke mulig å blinde en RCT om TUD. En enkelt blinding kan imidlertid gjennomføres ved at den som vurderer pasientenes status ved oppfølging ikke kjenner om vedkommende er på TUD eller ikke. 

Kjernedel

Kjernedelen bør begrenses til deskriptive, kvantitative data. Det er stort behov for å framskaffe helt grunnleggende data om omfang av TUD, hvem som blir underlagt TUD, varighet av TUD mm. Det ble diskutert i hvilken grad innholdet i TUD skulle inngå som en del av en kjernestudien. I og med at data også i en kjernedel må bygge på egne data – med det menes data som samles inn i regi av prosjektet og i hovedsak er basert på journalgjennomganger – kan dette være for ambisiøst. Det er også slik at man må ha lokalt kjennskap til tilbudet og til primærhelsetjenesten og de sosiale tjenestene for å få med de tiltakene som pasienter på TUD får fra disse instansene. 

Utarbeidelsen av en kjernedel må skje i samarbeid med de lokale prosjektgruppene.

Lokale prosjekt

Det er ønske om at det etableres flere lokale prosjekt som samarbeider i forhold til kjernedelen, men ellers stille helt fritt til å utforme design og metode på den lokale studien. Det er ønskelig at de lokale prosjektene har mulighet til å dekke et opptaksområde slik at alle instanser/institusjoner som er godkjent for å treffe TUD vedtak inngår. Det er naturlig å tenke lokale prosjekt ut fra speisialisthelsetjenesten som utgangspunkt, i og med at det er der TUD vedtakene treffes og det er der ansvaret for TUD er forankret. 

I forhold til kjernedelen er det ønskelig at det inngår et minimum antall lokale prosjekt som gjør det mulig å få med opptaksområder med en viss geografisk spredning, og også en variasjon basert på by/land dimensjonen.

Under seminaret kom det fram at følgende områder/foretak/fylker så langt kan ha en interesse for å være med i en TUD studie:

· Agderfylkene (SSHF, Arendal, Mandal, Kristiansand)

· Hedmark og Oppland (SI, Høgskolen i Hedmark)

· Troms og Finmark (UNN og Universitetet i Tromsø)

· Bergen? (Universitetet i Bergen og evt. Helse Bergen og/eller Helse Fonna)

Tiltak og framdrift

Det er vesentlig for å komme videre at det blir etablert en koordieringsgruppe med ansvar for utforming av kjernedelen. I og med at det er ønskelig at det er med representanter fra de lokale studiene i kjernegruppen vil det være like ønskelig at det ble nedsatt lokale prosjektgrupper så snart som mulig. Nettverket vil være behjelpelig med råd/veiledning om metodevalg mm om det er ønske eller behov for dette. 

Samtidig fikk Nettverket tilslutning til å sende ut en åpen invitasjon til de regionale helseforetakene om interesse for å delta. Egen erfaring tilsier at det er klokt å vente til kjerneprosjektet er mer utviklet før man går ut med en slik invitasjon slik at forespørselen blir mer konkret i forhold til omfang og ressursbruk. Det er ikke til hinder for lokale prosjekts autonomi om kjernedelen allerede er arbeidet med når vi går ut med forespørsel om å være med. 

Nettverksledelsen vil derfor prioritere opprettelsen av en prosjektgruppe med tanke på å utarbeide et forslag til en kjernedel. Nettverket vil også arbeide for å skaffe finansiering til prosjektutviklingsfasen.

Georg Høyer



Alberto Valiente Thoresen

Tromsø 5.5.2010
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