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Et godt liv kjennetegnes av
at individet far anledning
tif & utvikie et vidt spekter
av sine evnen
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Livskvalitet
til hvilken pris?

Okonomiske begreper som effektivitet, lonnsomhet og konkurranse truer
grunnleggende menneskelige verdier som tillit, ansvar og respekt.

Identitet, mening og ansvar er
begreper som far aktualitet i et
levende samspill mellom integrerte
mennesker. Nér vi i ekende grad
reduserer oss selv til kunder pd
helsemarkeder styrt av markeds-
mekanismer og prismekanismer,
stdr vii fare for 4 havne i en
tilstand der vi passivt tilpasser .
oss utviklingen i stedet for 4 ta
styringen selv!

Familieprosjektet

I denne artikkelen argumenterer vi
for at innferingen av skonomiske
styringsmodeller i helsevesenet har
fort til at ekonomiske begreper
som effektivitet, lennsomhet

og konkurranse har fortrengt
humanistiske verdier som respekt,

“ansvar og tillit. Problemstillin-

gen blir eksemplifisert gjennom
Familieprosjektet (Nasjonalt
Kompetansesenter for lering og
mestring ved kronisk sykdom,
Aker Sykehus) som fokuserer pd
familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne og/eller kronisk
sykdom (1). Familieprosjektet skal
giennom desentraliserte dialog-

baserte leeringstilbud bidra til ekt
livskvalitet for familier i malgrup-
pen. Sekelyset rettes mot sam-
spillet mellom individer mer enn
egenskaper ved den enkelte.

Okt fokus pd familier som har
barn med nedsatt funksjonsevne
og/eller kronisk sykdom ferte til
at Familieprosjektet ble oppret-
tet i 2001 (1). Familieprosjektet
er av Arbeids- og inkluderings-
departementet lagt til Nasjonalt
Kompetansesenter for lzring og
mestring ved kronisk sykdom,
Aker Universitetssykehus HE.

En viktig oppgave i Familiepro-
sjektets virksombhet er 4 plan-
legge, gjennomfere og evaluere
desentraliserte tiltak som bidrar
til at denne gruppen fér hjelp til
& mestre utfordringer i hverdagen
pé en mest mulig hensiktsmessig
mate. Ved & opprette moteplas-
ser for dialogbasert samhandling
mellom familier i mélgruppen og
fagpersoner fra ulike profesjoner
legges grunnlaget for utvikling av
relasjoner og samspill som skal
bidra til mestring og okt livskvali-
tet i hverdagen.

Pkonomiske styringsmodelier
Innferingen av skonomiske sty-
ringsmodeller i norsk helsevesen
har fort til at fokus dreies i retning
av kortsiktige lonnsomhetsmil.
Forskning vedrerende mestring
har i overensstemmelse med denne
utviklingen veert individfokusert
{2). Det vil blant annet si at ef-
fekten av ressursbruk pa famili-
erettede leeringstilbud blir male
giennom objektive velferdskriterier
pd individnivd. Konsekvensen er
at familierettede tiltak som frem-
mer livskvalitet p4 lang sikt stdr i
fare for & bli ofret dersom verdien
av tiltakene bare méles langs en
okonomisk verdiskala. Dersom

vi endrer perspektiv og betrakter
mestring som et resultat av sosialt
samspill mellom individer m& det
derfor utarbeides nye metoder
som fanger inn virkningene pa
familienes livskvalitet.

Nytte eller livskvalitet
Familierettede leringstilbud skal
bidra til 4 forbedre evnen til &
mestre hverdagen for familier med
barn som har nedsatt funksjons-
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evne og/eller kronisk sykdom.

Det er en utbredt enighet om at
livskvalitet forutsetter mer enn
tilfredsstillelse av materielle behov
(3). Formuleringen «evnen til 4
mestre hverdagen» kan forstds pd
tre nivéer:

- Et behagelig liv - med sterst
mulig nytteoverskudd

~ Et godt liv — mulighet til 4 ut-
nytte mest mulig av sitt potensial

~ Et meningsfullt liv ~ bidra il
4 virkeliggjore verdier utenfor seg
selv

«Et behagelig liv» bygger
pé at individet far tilfredsstilt
sine grunnleggende behov og at
hverdagen preges mer av behag
enn av ubehag. P4 dette nivet
er det viktig at malgruppen «fir
informasjon om barnets diag-
nose og funksjonsnedsettelse, om
tjenestetilbudet, om rettigheter
og at det skapes muligheter for &
mete andre i samme situasjon»
(4). Denne definisjonen har mye til
felles med ekonomiens kostnad-/
nytteanalyser. Malsetningen er
4 skape s& mye nytte som mulig
innenfor en gitt budsjettramme.
«Et godt liv» kjennetegnes av at
individet fir anledning til & utvikle
et vidt spekter av sine evner.
Forutsetningen for autentisitet er
at menneskene gis anledning til
a utvikle sitt iboende potensiale
optimalt gjennom aktiv handling
innenfor et sosialt fellesskap.
Et autentisk liv er et liv i stadig
utvikling i et gjensidig forpliktende
samspill med omgivelsene. Det
er i denne sammenhengen viktig
at familien utvikler kunnskap og
kompetanse som bidrar til 4 opp-
dage og bli kjent med utviklings-
potensialet, og at de blir i stand til
4 utnytte mulighetene optimalt.
«Et meningsfullt liv» inneholder
i tillegg til de to forste nivdene
muligheten til 4 engasjere seg i
oppgaver som overskrider selvet.
Det vil si at individet gis mulighet
til & bidra i handlinger som kom-
mer andre mennesker til gode. Det
meningsfulle liv forutsetter dermed
at personen inngdr som en medan-
svarlig deltaker i sosiale prosesser.
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Det vil blant annet si at forméilet
med 4 delta i gruppeprosessene
ikke bare er motivert ut fra ensket
om egen gevinst, motivasjonen

er i minst like stor grad basert pd
onsket om 4 bruke sin kunnskap
og sine erfaringer til beste for de
ovrige deltakerne i gruppen.

For 4 oppnd mdlsetningen om
forbedret evne til 4 mestre hver-
dagens utfordringer mener vi at
alle de tre nivdene i livskvalitetsbe-
grepet ber inngd. Utviklingen fra
et behagelig til et meningsfullt liv
innbefatter endringer langs flere
dimensjoner. Mens et behagelig liv
fokuserer pa nytte som et middel
til individuell behovstilfredsstil-
lelse er et meningsfullt liv mer
orientert mot egenverdien av 4 del-
ta og bidra i meningsfulle sosiale
prosesser.

Markedstenkning
En konsekvens av at akonomiske
begreper og modeller har fitt
okt innflytelse i helsevesenet er at
virkemidler som «konkurranseut-
setting», «outsourcing», «pri-
vatisering» og «benchmarking»
stadig oftere blir brukt for 3 f3
helsesektoren til & fungere knirke-
fritt, det vil si mest mulig effektive
og lennsomt. De nye begrepene
bidrar til at «kvantitet» kommer
i fokus mens «kvalitet» skyves i
bakgrunnen. Virkningen blir at
verdimessig mangfold forvand-
les til endimensjonale monetzre
(penger) storrelser. I kjolvannet av
denne utviklingen er sykehus blitt
til helseforetak, pasienter er for-
vandlet til brukere/kunder og an-
satte blir betraktet som en skono-
misk ressurs. Endringen av fokus
pévirker ikke bare prioriteringene
i helsevesenet, den virker ogsd inn
pé de menneskene som blir berort.
Nér effektivitet, konkurranse og
ekonomisk lennsombhet overtar
plassen for tillit, forpliktelse og
verdighet blir menneskene berort
pa et dypere plan.

I folge Nafstad (6) vektleg-
ger moderne markedsekonomi
«egeninteresse og rollen som
konsument og forbruker snarere
enn & legge vekt pa medborgerlig
ansvar og plikter i samfunnet».

Familieprosjektet skal gi gkt livskvalitet
til familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne.

Med bakgrunn i at vi mennes-
ker ser ut til & vaere i stand til &
tilpasse oss de fleste endringer,
bare tilstanden varer lenge nok,
kan vi lett komme i en situasjon
hvor vi aksepterer markedstenk-
ning innen helsesektoren uten 4
at vi blir oppmerksomme p4 de
problemene som falger i kjolvan-
net av gkonomiseringen.

Verdikonflikt og virkelighetsopp-
fatning
Dersom familierettede leringstil-
bud blir vurdert med basis i gko-
nomisk lennsombhet vil verdier
knyttet til «mening» og «livskva-
litet» falle ut samtidig som nytte
kvantifisert gjennom skonomiske
kostnads/nytte analyser blir
prioritert. Resultatet er at indivi-
duelle velferdsmal knyttet til «et
behagelig liv» blir mer synlige
samtidig som verdier knyttet til
«et meningsfullt liv» forsvinner
bak et taketeppe. Arsaken er at
«behag» og «ubehag» lettere lar
seg registrere gjennom kostnad-/
nytteanalyser enn «mening», som
bare blir synlig giennom delta-
kelse over tid i sosiale prosesser.
Ut fra denne vurderingen er det
ikke urimelig 8 hevde at uenighet
om ressursprioriteringer kan skyl-
des at beslutningstakere og bru-
kere ser virkeligheten ut fra ulike
perspektiver. Pa den ene siden har
vi sannsynliggjort at skonomiske
kostnad-/nytteanalyser bidrar til
pkende fokusering pa og vektleg-
ging av «resultater, miloppndelse
og budsjettkontroll» (5) og pd
den andre siden har vi argumen-
tert for at «mestring» ikke kan
isoleres fra relasjonelle begreper
som «prosess» {utvikling av
potensiale) og «mening» (sosiale

verdier). Begrepet «mestring» blir
nesten tomt for innhold dersom
det settes inn i en endimensjonal
pkonomisk verdiskala.

For & handtere dette utfor-
drende dilemmaet er etablering
av dialoggrupper et interessant
virkemiddel.

Etablering av dialoggrupper
I Stortingsmelding nr. 26
(1999-2000) (7) blir det papekt
at gkt medvirkning vil endre
bade pasientrollen og ekspertrol-
len i fremtiden. Fokus rettes mot
nettverk bestiende av integrerte
og ansvarlige deltakere i stedet
for individuelle aktorer styrt
av strategisk eller instrumentell
rasjonalitet (8). Familieprosjek-
tets satsning p4 etablering og
utvikling av dialoggrupper, som
et virkemiddel for & fremme sel-
vutviklende og meningsbzrende
samspill, passer godt inn i dette
perspektivet. En viktig forutset-
ning er at brukers kunnskap
og erfaring er likeverdig med
fagkompetanse.

Ved 4 sidestille brukerens
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og fagpersonens kunnskap og
erfaring, ensker man & stimulere
til at deltakerne i dialoggrup-
pene far inspirasjon og relevant
informasjon. Dette kan bidra til
4 utvikle de dimensjonene som er
viktige i relasjon til livskvalitet
og mestring i familiene. Fokus pa
brukermedvirkning bidrar til at
oppmerksombheten retter seg mer
mot deltakernes potensialer og
muligheter, bide som individer
og gruppe, enn mot sykdom og
diagnoser. Ved 4 gi foreldrene
mulighet til & fortelle sin historie
og dele erfaringer med andre
foreldre og ulike fagpersoner, ini-
tieres prosesser som kan bidra til
at den enkelte utvikler relasjoner
basert pa deltakelse og innlevelse
som overskrider egne problem-
stillinger.

Opprettelsen av dialoggrupper
er hensiktsmessige virkemidler
for 4 samordne interesser og
synspunkter gjennom utvikling
av relasjoner mellom de ulike ak-
torene. For at prosessen skal bli
vellykket ma folgende kriterier

vere tilfredsstilt: Det barende
element i dialogen er en utveks-
ling av meningselementer, mellom
to eller flere personer eller en re-
fleksjon av meningselementer pd
et indre plan hos den enkelte. Det
sentrale er at dialogen stimulerer
bevisstheten gjennom krysning av
perspektiver. Dialogen forutset-
ter derfor bide egen aktivitet og
meiningsdanning og evne til 4

ta den andres standpunkt eller
perspektiv.

Dialoggrupper (kommunikativ
arena) er velegnet i situasjoner
der flere ulike verdier og perspek-
tiver metes (9). Familieprosjektet
preges bade av perspektiv og
verdimangfold og tilfredsstiller
dermed forutsetningene. Ved 3
etablere dialoggrupper legges
forholdene til rette for kommu-
nikativt samspill mellom de ulike
deltakerne (jfr. figur 1).

Gjennom deltakelse i dialog-
grupper stimuleres deltakernes
kreativitet gjennom pvelse i &
betrakte virkeligheten fra ulike
perspekiiver., Perspektivmangfol-

Begrepet «mestring>» blir nesten temt for innhold dersom
det settes inn i en endimensional ekonomisk verdiskala.

Lokale brukerorganisasjoner
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det bidrar ogs4 til 4 utvikle delta-
kernes empatiske evner. Gjen-
nom felles bearbeiding av, og
refleksjon over, egne og andres
historier legges ogsa grunnlaget
for felles verdier og identitet.

Avslutning

Det er viktig 4 vaere bevisst at
resultatet av en ekspanderende
markedstenkning kan bli at

vi fratar oss selv ansvaret for
utviklingen og gjor oss selv til
slaver av de upersonlige mar-
kedskreftene. For vi vet ordet av
det kan vi komme i en situasjon
der vi opplever det som uproble-
matisk at kostnad-/nytteanalyser
er det avgjorende kriterium for
prioriteringer 1 helsevesenet. For
4 unngi at familierettede tiltak
basert pé livskvalitet og fellesver-
dier blir nedprioritert til fordel
for tiltak med hey kortsiktig
nytte er det derfor nedvendig &
motivere beslutningstakerne til &
bevege seg i en retning som gjor
at de fir oye pa disse sentrale
delene av livskvaliteten.
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