Prosjektplan brukerundersøkelse
proLAR
1. MÅL OG RAMMER

1.1  Bakgrunn
Den vet best hvor skoen trykker som har den på. Engelsk og amerikansk forskning har vist at brukere som medvirker i egen behandling greier seg bedre og forbruker mindre helsetjenester enn de som ikke gjør det (Commitee on Quality of Health Care in America 2001). Én form for brukermedvirkning skjer gjennom å gjennomføre brukererfaringsundersøkelser. 

Ifølge Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (Kunnskapssenteret) er formålet med brukererfaringsundersøkelser er «å framskaffe systematisk informasjon om brukernes erfaringer med helsetjenesten, som et ledd i å overvåke og forbedre helsetjenestens praksis». Slike undersøkelser bør omhandle brukernes erfaringer med informasjon om behandlingen, behandlerrelasjoer og behandling. (Kunnskapssenteret 2006)
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenestenasjonalt kunnskapssenter 
En god brukerundersøkelse skal belyse hvordan en tjeneste fungerer i praksis, vise hva brukernes behov er, og tydeliggjøre hvilke forhold som må påvirkes hvis resultatene skal bli bedre. 
Dette er tidligere ikke ivaretatt fullt ut for LAR-pasienter. 

Det er gjort fire undersøkelser av LAR der brukere er intervjuet:

AIM-evalueringen: Var en del av forarbeidet for LAR-retningslinjen fra 2010 og inneholder en nasjonal gjennomgang av LAR, inkludert brukernes erfaring med tilbudet ved at forskere intervjuet 36 brukere. Disse intervjuene ble gjennomført for 10 år siden, i 2003. De fleste intervjuene ble gjort ansikt til ansikt (Vindedal 2004), og fikk plass på to-tre sider i en 153 siders rapport. Vi kan trygt si at brukererfaringer ikke var det mest sentrale i evalueringen. 
Gjennom 10 år: Er en ti års oppfølgingsstudie av 481 narkotikabrukere i behandling fra 1998 til og med 2009 i regi av forskningsinstituttet Sirus (Lauritzen 2012). Her er 74 i legemiddelassistert rehabilitering grundig intervjuet hele fire ganger i løpet av de 10 årene. I starten fordelte utvalget seg likt på LAR, ungdomskollektiver, psykiatriske ungdomsteam (PUT) og døgntiltak for voksne. Etter ti år var nesten halvparten av deltakerne i studien i LAR. Det skyldes at mange av respondentene som mottok andre former for behandling i starten hadde gått over til LAR. Deltakerne i denne undersøkelsen har en høy gjennomsnittsalder ved siste intervjutidspunkt (40 år). De er ikke spurt spesielt om sine erfaringer med behandling, men deres helse og livssituasjon er grundig kartlagt. 

Statusrapporter: En årlig nasjonal statusrapporteringen om klienter i LAR som har vært gjennomført siden 2002. Undersøkelsen administreres av Universitetet i Oslo (nå ved forskningssenteret SERAF), og er basert på at pasientenes hovedkontakter i LAR-sentre eller Nav ved årets slutt fyller ut et spørreskjema om hver enkelt LAR-pasient sin sosiale og medisinske status og utvikling. Oftest gjør han eller hun dette sammen med pasienten, men det hender også at pasienten ikke deltar. I 2011 ble hele 22 prosent av skjemaene utfylt uten at pasienten det gjaldt deltok (SERAF 2012) 
Statusrapporten omfatter hele 80 prosent av pasientene i LAR. 

Disse tre rapportene/ undersøkelsene gir objektive mål for resultat, som f eks tall på behandlingsavbrudd, heroinbruk, kriminalitet og overdose. Dette er parametre som politikerne og offentlighet er opptatt av å følge. De gir også tall på brukernes boligsituasjon, arbeid/ aktivitet og velferdsytelser samt på omfanget av rusmiddelbruk, basert på biologiske prøver.  Subjektive mål på behandlingsresultat (for eksempel pasienttilfredshet, holdninger til eller vurderinger av behandlingen) er ikke beskrevet i noen av disse tre undersøkelsene.
”Det gode livet i LAR?”: Er den første brukerundersøkelsen som er laget for å få fram brukernes syn på behandlingen.  Det er en brukerundersøkelse som ble iverksatt i 2007 i samarbeid mellom organiserte LAR-pasienter og forskningsinstituttet Østlandsforskning. På oppdrag fra REHABpiloten utarbeidet forskningsinstituttet en spørreskjemaundersøkelse blant 227 respondenter (Johansen 2007). Den målte hvordan livskvaliteten til personene varierte i forhold til blant annet depresjon, søvn, bruk av rusmidler og tid i LAR. Den målte også brukernes tilfredshet med ansvarsgruppe, LAR-senter, fastlege og sosialtjeneste. Det ble brukt et strukturert spørreskjema, men i tillegg var det satt av god plass i skjema til selvutfylling. Rapporten gir et svært variert bilde av deltakernes «Liv med LAR».
Brukerstemmene mangler
Mange av rapportene viser positive resultater av LAR: Heroinbruk, overdosetall og kriminalitet blant pasientene synker. proLAR og andre pasient- og brukerorganisasjonene mener vi behøver mer og bedre kunnskap om hvordan det er å være i LAR og hvordan vi subjektivt sett «har det». Vi trenger også mer kunnskap om hvorvidt anbefalingene i Helsedirektoratets retningslinje for LAR (Helsedirektoratet 2010) blir fulgt. Den beskriver blant annet hvilke pasientrettigheter som skal gjelde for LAR-pasienter samt gir anbefalinger om tilbudet. 

Vi ønsker å gjennomføre en undersøkelse som 
· gir kunnskap om hvorvidt sentrale deler av retningslinjen fra 2010 er virkeliggjort, 
· gir signaler om hva pasientene legger i individuell tilrettelegging,
· gir gode, subjektive mål på behandlingsresultat (pasienttilfredshet), 
· stiller de spørsmålene som brukerne oppfatter er relevante og vesentlige, og 
· som utføres av instanser/ avsendere som har høy troverdighet blant pasientene og ikke kan mistenkes for å ha en skjult agenda (f eks ønske om effektivisering eller bekreftelse av egen profesjonell rolle/ innsats) 
For eksempel gir statusrapportene etter vårt syn lite pålitelige mål på pasienttilfredshet. Fordi det fylles ut av behandler/ kontaktperson kan en ikke være sikker på om hvem vurderingen av kvaliteten i behandlingen stammer fra: pasient eller behandler. 

Gjennomsnittlig 31 prosent svarer ikke på spørsmål om deres tilfredshet/ fornøydhet med behandlingen. Det kan hende dette skyldes at det ikke føles naturlig å ta opp misnøye og kritikk med den personen som også har ansvar for den oppfølgingen man får, eller at respondentene ikke er sikre på at anonymiteten sikres. En brukerstyrt brukerundersøkelse vil trolig gi bedre og mer sannferdige svar på slike spørsmål. 
Pilot for brukerstyrt brukerundersøkelse 
På flere helse- og velferdsområder er det i den senere tiden gjennomført studier etter en metodikk der personer med brukererfaring intervjuer andre med brukererfaring; bruker spør bruker (Borg og Kristiansen 2009). Fortrinn ved slike brukerundersøkelser antas å være at en annen bruker lettere kan fange opp hvilken kontekst brukeren er i når han mottar tilbudet, enn det forskere eller utredere tradisjonelt klarer.  
Den svenska brukarföreningen (SBF) gjennomførte i 2012 en brukerstyrt pilotstudie basert på slik metode. Gjennom et strukturert spørreskjema ble 357 brukere i Stockholm, Gøteborg og omegn intervjuet om substitusjonsbehandling (Svenska Brukarföreningen 2012). Foreningens medlemmer utformet selv spørreskjemaet og samlet inn svarene på det. To fokusgrupper med brukere – en i Stockholm og en i Skåne – var med på å tolke data fra skjemaene. Foreningen fikk ekstern hjelp til å skrive ut disse analysene samt til databearbeiding og statistisk analyse. I tillegg stilte tre personer fra utvalget stilte opp til enkeltsamtaler der resultater fra undersøkelsen ble utdypet. Disse intervjuene tydeliggjør ”den individuelle dimensjonen” bak spørreskjemaene.
Ulike fora refererer nå til rapporten fra undersøkelsen, og foreningen mener at den har fått mye igjen for å gjøre den. I forbindelse med intervjuvingen, har medlemmer delt ut informasjonsmateriale om foreningen, vervet nye medlemmer og fått økt kontaktflaten med LAR-pasientene. «Vi kommer kunna driva frågorna på ett bättre sätt gentemot opiatklinikerna, myndigheter, landsting, kommuner - aktörer som idag styr stora delar av våra liv», skriver SBF. 
proLAR er en organisasjon som har som formål å få fram brukernes stemme, styrke brukerkompetansen i LAR og fremme medvirkning i egen rehabilitering. I 2013/14 har organisasjonen bestemt å sette av midler til å gjennomføre en brukerundersøkelse etter mønster fra Den svenska brukarföreningen. 


For å gjennomføre denne undersøkelsen opprettes en prosjektgruppe med LAR-brukere. I samarbeid med proLAR sitt styre skal den  
· Bestemme hvilke spørsmål som skal stilles, 
· Tolke hvordan forskningsresultatene skal forstås og 
· Foreslå hvordan de kan brukes videre 
1.2  Prosjektmål

Prosjektets mål er

( Å få ny og oppdatert kunnskap om hva brukere av LAR tilbudet opplever i sin behandling.


Den beste kilden til slik kunnskap er brukerne selv. Vi vil få fram denne kunnskapen gjennom å bruke bruker-til-bruker-metoden. Vi tror det er lettere å svare på spørsmål om de kommer fra en som er i samme eller liknende situasjon som en selv, enn fra en ”fremmed” forsker. Vi ønsker å forske med folk i LAR i stedet på folk i LAR. 

Hensikten er å forbedre dialogen mellom tjenesteapparatet og brukerne:

· Identifisere problemområder 

· Peke på suksessfaktorer
· La brukerne bli hørt
Hvis vi blir bevisst på hvilke områder der det kan skje kvalitetsforbedring og satser mer på ting der pasientene viser at man lykkes (suksesskriterier), vil tjenestene trolig bli bedre.
I denne undersøkelsen skal vi prøve å ikke bare evaluere hendelser eller tiltak, men hva slags relasjon brukerne har til mennesker for eksempel i ansvarsgruppa. Om brukerne har en god eller dårlig relasjon til de som har ansvar for behandlingen er ikke uvesentlig i forhold til behandlingsresultatetet: Den amerikanske professoren Michael Lambert har funnet at håp, forventninger og den terapeutiske alliansen mellom behandler og pasient bidrar med 30 prosent til endring i terapi (Lambert 2001). Opplever brukerne tillit og trygghet eller utsatthet? Kan man få gode allianser med hjelpere også om man «uppvisar icke önskade beteenden eller inte uppnått de mål och ideal som man söker uppnå på en samhällsnivå» (Svenska brukarföreningen 2012)
Vi ønsker gode, relevante svar på brukernes opplevelser av LAR. Stemmer de overens med tjenesteutøvernes oppfatning slik den blant annet formidles gjennom statusrapportene? En felles omforent virkelighetsforståelse kan være grunnlag for en god dialog. På samme måte ønsker vi å vite om bildet som en LAR-pasient gir av seg selv, stemmer med det allmenne bildet befolkningen har av det å være i LAR. 
Endring skjer sjelden eller aldri uavhengig av kontekst. Konteksten vi lever i er avgjørende for hvordan utfallet av ulike former for behandling eller andre intervensjoner blir. Dette gjelder særlig om man skal måle effekter av psykososiale intervensjoner. Man behandler ikke psykiske lidelser – man behandler mennesker med psykiske vansker (Evjen m fl 2012). 


ProLAR jobber for at LAR-behandlingen skal bli mer individuell tilrettelagt. Da er det viktig at tjenestene får realistisk kunnskap om hva som kjennetegner situasjonen den enkelte pasient er i, og som ofte må påvirkes hvis behandlingsresultatet skal bli godt.  

( Et utvalg som representerer de nesten 7000 menneskene som mottar LAR-behandling 

For at undersøkelsen skal være representativ for over 7000 mennesker som mottar LAR-behandling i dag er vårt mål at vi til slutt skal ha intervjuer med 1000 personer. Vi bruker følgende utvalgskriterier
· Spørreskjema skal i samarbeid med spesialisthelsetjenesten sendes ut nasjonalt.
· Oppsøkende arbeid, utlevering på væresteder og andre arenaer.
Andre prosjektmål er at:
( Prosjektet skal utforme en rapport og helst forfatte en artikkel om undersøkelsen, publisert i et vitenskapelig tidsskrift. 
( Prosjektets rapport skal offentliggjøres til relevante aktører, og vises til ved konferanser som f.eks LAR konferansen 2014 o.l
1.3 Rammer

· proLAR har laget et budsjett på kr. 165.000 til prosjektet i 2013/ ut 2014.  
· Det gjøres avtaler med Tone Øiern txt om bidrag til utforming av spørreskjema på grunnlag av prosjektgruppens forslag, databehandling, deltakelse i seminar med fokus- og prosjektgruppe samt til rapportskriving og intervju i selve rapporten. 
· I tillegg bidrar Sidsel Iversen ved Nasjonalt Kunnskapssenter for helsetjenesten med råd og veiledning om spørreskjema og Hedda Giertsen ved Institutt for kriminologi og rettssosiologi ved Universitetet i Oslo med råd og veiledning hele prosesen. En statistiker skal bidra med å kvalitetssikre om funn / resultater er signifikante.

2.  OMFANG OG AVGRENSNING

Oppstart og planlegging av prosjektet gjennomføres i stor grad iløpet av 2013, og arbeidet starter januar 2014 med ferdiggjøring i mai 2014.

(utforming og utfylling av spørreskjema, utprøving i fokusgruppe samt utsending/ utdeling av spørreskjema)

Spørreundersøkelsen skal ha 30-40 spørsmål. For å sikre kvaliteten skal det utprøves på en fokusgruppe. 

Alle besvarelser av spørreskjema og som deles ut skal returneres til proLAR i ferdigfrankerte konvolutter med ferdigskrevet adressefelt. Besvarelser som er utfylt for hånd og som samles inn blant brukere, skal legges i den konvolutten og returneres via post med én gang. Besvarelser som er utfylt skal ikke åpnes av den som har delt ut skjemaet, men av en dataansvarlig. Slik vil anonymiteten være sikret og de enkelte besvarelsene ikke kunne spores til person.  

Innsamlingen av svar skal pågå i 2-3 måneder og vil samtidig gi proLAR anledning til å presentere hva vi står for; for eksempel brukermedvirkning. 
Deretter arrangeres et seminar med overnatting for fokus/ prosjektgruppen, forsker og statistikeren der det er avsatt god tid til å fordype seg i og ”kna” funn og sammenhenger fra undersøkelsen. Dette for å finne forklaringer på resultatene.

Vi skal også fokusgruppeintervjue et mindre antall brukere. Her vil vi gå i dybden om de sammenhengene, problemområdene eller suksessfaktorene som undersøkelsen beskriver og kunne peke på mulige kvalitetsforbedringstiltak på områder som skårer dårlig i den kvantitative undersøkelsen. Og/eller få laget tre journalistiske intervjuer som tydeliggjør sentrale problemstillinger i materialet.
3.  ORGANISERING

3.1  Prosjektledelse

Prosjekteier: proLAR

Prosjektansvarlig (PA): Lene Mari Brun - Mail: lena-m-b@hotmail.com
Prosjektleder (PL): Ronny Bjørnestad - ronny@prolar.no
3.2 Øvrige roller 

Prosjektgruppa er identiske med styret i proLAR:
Tina Merete Vestergaard |Mail: tina.m.v@hotmail.com
Tilknyttet - Gudmund Johnsen Wisløff | Mail: gudmund.johnsen.wisloff@bymisjon.no

I tillegg deltar følgende ved behov
Forsker: Hedda Giertsen, Institutt for Kriminologi | Mail: hedda.giertsen@jus.uio.no
Tone Øiern |Mail: tonoei@online.no
Statistiker? Forslag Anders Skrondal (avklares etter hvert)
4. BESLUTNINGSPUNKTER, OPPFØLGING OG MILEPÆLER

4.1  Beslutningspunkter

Prosjektstart 01.07.2013
Intervjuguide
Avtale med statistiker
Avtale med Tone Øiern
Avtale med rådgivende forsker 
Avtale med medlemmer i fokusgruppe, 
Avtale med trykkeri 

4.2 Oppfølging

Ronny Bjørnestad har daglig oppfølging av prosjektet.
4.3 Milepæler 
	Dato
	Hendelse
	Ansvar

	01.07.2013
	Prosjektstart. Etablering av prosjektgruppe  


Brainstorm på spørsmål i undersøkelsen
	Prosjektgruppe + Tone


	01.08.2013
	Utkast til spørreskjema legges fram for prosjektgruppe

	Prosjektgruppe + Tone

	20.08.2013
	Fokusgruppe etablert 


	PL

	25.08.2013
	Pilot. Spørsmålene prøves ut på fokusgruppe 

	Prosjektgruppe

	15.09.2013
	
Intervjuskjema vedtatt


	Prosjektgruppa

	10.11.2013
	Avtale ift distribusjon 
LAR regioner -
	PL

	20.11.2013
	6000 ex av intervjuskjema kopiert 

	PA + PL (Ronny)

	25.11.2013
	Prosjektgruppa/ styret markedsfører undersøkelsen. Intervju i rus & samfunn pluss diverse nettsider.

	Prosjektgruppa 
PA
PL

	25.11.2013(
	
Prosjektgruppa sender ut spørreskjema VIA LAR sentre + reiser og besøker møteplasser; deler ut skjemaer og assisterer ved utfylling. 

	
PA
Prosjektgruppe

Administrasjon

Brukerrepresentanter



	
25.01.2014

	Brev til alle medlemmer med ønske om at de som hittil ikke har svart gjør det (”purring”).

	Prosjektansvarlig

	01.02.2014
	Frist for svar


	

	· 25.02.2014
	Statistiker bearbeider svarene

	(Avtales senere)

	01.03 – 15.03.2014
	Todagers møte i Prosjektgruppa Hvordan kan resultatene forstås og brukes? (avvikles i forbindelse med team-helg i proLAR)


	Tone skriver referat.

	10.04.2014
	Deadline rapportutkast  


	Tone 



	15.04.2014
	Prosjektgruppe gjennomgår og kvalitetssikrer rapport


	Prosjektgruppe + Tone

	25.04.2014
	Rapport sendes til trykking


	PA

	30.04.2014 – 31.12.2014

	Rapport trykket og lansert på konferanser/seminar/presse


	PA + prosjektgruppe

	01.05.2014
	Artikkel sendt til tidsskrift


	Prosjektgruppe + statistiker 


5.   RISIKOANALYSE OG KVALITETSSIKRING

5.1 Kritiske suksessfaktorer
Rangert etter risiko

A. At tilstrekkelig mange velger å delta i studien. 

(Bare 1 av 3 (34 prosent) av de som fikk spørreskjemaet tilsendt, valgte å delta i studien til Østlandsforskning på oppdrag fra Rehabpiloten (Johansen 2007).) 

B. At resultatene er signifikante og tidsskrift godkjenner artikkelen.

C. At budsjettet sprekker
D. At tidsfrister blir brutt
5.2  Kvalitetssikring

Mulig utsettelse av faser i prosjektet? At finansiering ordnes. Andre bidragsytere? 
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